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Kakvoca zZivota povezana sa zdravljem
u djece sa cerebralnom paralizom

Alma Glinac, Lejla Matovi¢, Azra Delali¢*

Cilj ove studije bio je da se utvrdi kakvoca Zivota povezana sa zdravljem u djece sa cerebralnom paralizom (CP) u odnosu na zdravu
djecu, prema izvjescu djece i njihovih roditelja. Studijom presjeka obuhvaceno je 65-ero djece sa CP-om i jedan od njihovih roditelja,
prosjecne dobi izrazene kao medijan 8,9. Kontrolna skupina je sastavljena metodom sluc¢ajnog odabira, a sacinjavalo ju je 80-ero
ispitanika (medijan dobi 9,5). Za procjenu kakvoce Zivota povezane sa zdravliem u djece sa CP-om primijenjen je upitnik PedsQL™
koji ukljucuje izvjesce djeteta za odredenu kronolosku dob i izvjesce roditelja. Ova je studija pokazala da je kakvoca Zivota u djece sa
CP-om znacajno slabija u odnosu na njihove zdrave vrsnjake u ispitivanim segmentima s gledista samih ispitanika i njihovih rodi-
telja. Subjektivnu procjenu kakvoce djetetova Zivota trebaju obavijati svi profesionalci koji se bave djecom, a dobivene informacije

primjenjivati pri izradi individualnih programa u obrazovanju i zdravstvu. Informacije o kakvoci djetetova Zivota dobivene od rodi-

telja treba iskoristiti u klinickoj praksi i pri izradi programa za unapredenje psihosocijalnog zdravija.

Kljuéne rijedi: cerebralna paraliza; dijete
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Kakvoca Zivota povezana sa zdravljem osobna je percepcija
pojedinca o svom fizitkom, psihickom i socijalnom zdravlju
(1). To je shvacanje utjecaja zdravstvenog statusa na razlicite
vidove Zivota i usmjereno je na funkcioniranje pojedinca u
svakodnevnom Zivotu, te pokazuje koliko su bolest i zdrav-
stvena skrb utjecali na zdravlje u odnosu na bolesnikovo po-
imanje i ocekivanja (2, 3). Prema Gotayu i sur. (2002.) kakvoca
Zivota povezana sa zdravljem definira se kao stanje dobrobiti
koje se sastoji od dviju sastavnica: sposobnosti da se obavlja-
ju aktivnosti svakodnevnog Zivota i zadovoljstva pojedinca
stupnjem vlastitog funkcioniranja i kontrolom bolesti (4).

Cerebralna paraliza (CP) podrazumijeva skupinu stanja koja
su posljedica cerebralnog mozdanog deficita neprogresiv-
ne patologije, nastalog u prenatalnoj, perinatalnoj i postna-
talnoj, tj. novorodenackoj dobi (5, 6). Motoricki poremecaji
kod CP-a ¢esto su udruzeni s poremecajima senzacije, per-
cepcije, kognicije, komunikacije i ponasanja, epilepsijom ili
sekundarnim misi¢nokostanim potesko¢ama (7).

Kakvoca Zivota u djece sa CP-om je multidimenzionalni kon-
strukt na koji utjecu brojni faktori. Kroni¢ni poremecaji pokre-
ta i posture u djece sa CP-om uzrokovat ¢e poteskoce funk-
cioniranja i one pri izvodenju aktivnosti dnevnog zivota (8, 9,
10). Razliciti popratni komorbidni poremecaji i bol mogu ne-

gativno utjecati na njihovu kakvocu Zivota (11, 12, 9). Zbog
svog stanja djeca sa CP-om se suocavaju s brojnim bioloskim,
fizickim, emocionalnim i socijalnim potesko¢ama, pa stoga
poslije i djelomi¢no ovladaju aktivnostima i sposobnostima
bitnim za ukljuc¢ivanje u skolsku sredinu, zivot i rad u soci-
jalnom okruzenju. To pridonosi tome da kakvoca Zivota ove
djece bude losija u odnosu na zdrave vrinjake. Smatrali smo
da ce djeca sa CP-om u usporedbi sa zdravom djecom imati
losiju kakvocu Zivota vezanu za zdravlje.

Cilj ove studije bio je utvrditi kakvocu Zivota povezanu sa
zdravljem u djece sa CP-om u odnosu na zdravu djecu, pre-

ma izvjeS¢u djece i njihovih roditelja.
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TABLICA 1. Karakteristike djece sa CP-om (n=65)
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TABLICA 2. Karakteristike majki djece sa CP-om i zdrave djece

KARAKTERISTIKE n (%)
Klinicki oblik CP-a

Spasti¢na hemiplegija 7(11)

Spasti¢na diplegija 39 (60)

Spasti¢na kvadriplegija 19 (29)
Klasifikacija prema grubim motorickim funkcijama

Razina |- hoda bez ogranic¢enja 10 (15)

Razina Il.: hoda s ogranicenjima 3(5)

Razina lll.: hoda sluzeci se pomagalom za kretanje

koje drzi rukom B

Razina IV.: samostalno kretanje je ograni¢eno

(pomagala na el.pogon) 13120)

Razina V.: prevozi se invalidskim kolicima koje pokrece

druga osoba ()
Nemotoricke poteskoce

Vidne poteskoce 32 (49)

Slusne poteskoce 1(1)

Epilepsija 14 (21)
Ishrana

Hrani se na usta bez problema 61 (94)

Hrani se na usta s potesko¢ama 4 (6)
Komunikacija

Normalna komunikacija 37 (57)

Problemi s govorom 28 (43)
Bol

Bez boli 52 (80)

Osrednja bol 13 (20)
Oblici djetetove edukacije i socijalizacije

Pohada redovitu Skolu 35 (54)

Pohada skolu za djecu s posebnim potrebama 6 (9)

Aktivanjg ¢lan nevladinih udruga za djecu 9(14)

s posebnim potrebama

Nije ukljucen ni u jedan oblik edukacije i socijalizacije 15 (23)

gnosticiranom CP-om, u dobi od 5 do 18 godina (x+SD=
9,49+3,6), koja dolaze na pregled ili ambulantni tretman na
Kliniku za fizikalnu medicinu i rehabilitaciju Univerzitetskog
klinickog centra Tuzla ili su korisnici Centra za djecu s vise-
strukim smetnjama ,Koraci nade” Tuzla. Sudjelovali su ispi-
tanici ¢iji su roditelji potpisali informirani pristanak i koji nisu
imali niti jedan od iskljucujucih kriterija. Uklju¢ujudi kriteriji
bili su: dob od 5 do 18 godina, dijagnosticirani spasti¢ni
oblik CP-a, potpisan informirani pristanak roditelja za sudje-
lovanje u ispitivanju, da su ispitanici s podrucja Tuzlanske
Zupanije. Iskljucujudi kriteriji su ispitanici mladi od 5 i stariji
od 18 godina, oni koji zbog stupnja mentalnog razvoja i
edukacije ne mogu samostalno ispuniti upitnike kakvoce
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Majke djece Majke zdrave
Karakteristike sa CP-om djece P
majki 65 80
n (%) n (%)
STUPANJ
OBRAZOVANJA
Osnovni 39 (60)* 25(31)
Sredniji 21 (32)% 47 (59) 0,002%
Visi/Visoki 5" 8(10)
ZAPOSLENOST
Zaposlena 11(17)8 29 (36)
0,009*
Nije zaposlena 54 (83)® 51 (64)
BRACNI STATUS
U bra¢noj
zajednici szies) e
Nije u bra¢noj
zajednici 30 46)
MJESTO
STANOVANJA
Grad 27 (42)¢ 35 (44)
0,7889
Selo 38 (58)¢ 45 (56)
Median 3500(35004350) 3800 (33,504300) 0463*
Zivotne dobi
* XZ

** Man Whitney U-test

Zivota, odbijanje sudjelovanja i potpisivanje informiranog
pristanka. U odnosu na dob ispitanici su razdijeljeni u tri
skupine: prvu su skupinu cinili ispitanici kronoloske dobi
od 5 do 7 godina, drugu od 8 do 12 godina i tre¢u od 13 do
18 godina. Karakteristike djece sa CP-om prikazane su u
tablici 1.

Kontrolnu skupinu sacinjavalo je 80-ero zdrave djece u dobi
od 5 do 18 godina (x+5D=9,9+3,47), koja pohadaju redovite
vrti¢e i $kole na podrucju Tuzlanske Zupanije. Kontrolna sku-
pina sastavljena je tako da se svakom ispitaniku iz osnovne
skupine pridruzi jedan zdravi, kontrolni ispitanik koji ¢e biti
istog spola i priblizne dobi. Ispitanici kontrolne skupine iza-
brani su metodom slu¢ajnog izbora od ispitanika koji zado-
voljavaju sljedece kriterije: da nemaju dijagnosticiran moto-
ricki poremecaj ili kroni¢nu bolest, da su Zitelji Tuzlanske
Zupanije i da suistog uzrasta i spola kao ispitanici (tablica 2).

Mjerni instrument i nacin testiranja

Za procjenu kakvoce Zivota povezane sa zdravljem u djece
sa CP-om primijenili smo Upitnik za procjenu kakvoce Zivo-
ta pedijatrijskih ispitanika PedsQL™ 4.0 (13) koji ukljucuje
izvjesce roditelja i djeteta, prilagodeno kronoloskoj dobi od
5do7,0d8do 12iod 13 do 18 godina (14).
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Upitnik PedsQL™ 4.0 sadrzi 23 pitanja razvrstana u 4 podruc-
ja: fizicko zdravlje i aktivnosti: sadrzi 8 pitanja i ukljucuje po-
teskoce s hodanjem, tréanjem, viezbanjem, samostalnim
kupanjem, aktivnostima u kudi, bolovima, nedostatkom
energije; emocionalno zdravlje sadrzi 5 pitanja i ukljucuje
probleme s osjecajima straha, tuge, ljutnje, snom i anksio-
znosc¢u; drustvene aktivnosti sadrze 5 pitanja i ukljucuju pro-
bleme s vrinjacima, poteskoce u pracenju igre te aktivnosti
u Skoli i vrti¢u sadrze 5 pitanja koja obuhvacaju probleme s
koncentracijom na nastavi, zaboravljivoscu, pracenjem skol-
skog gradiva, izostajanjem iz Skole/vrtica zbog bolesti (13).

U svakom podrug¢ju upitnika postavlja se pitanje koliko pro-
blema dijete ima u obavljanju odredene aktivnosti tijekom
posljednjih mjesec dana i bira se jedan odgovor.

Likertova trostupanjska ljestvica primijenjena je za uzrast od
5 do 7 godina (0=nikad ne znaci problem, 2=katkad znaci
problem, 4=gotovo uvijek je problem), a petostupanjska lje-
stvica je primijenjena za izvjesce djece za dob od 8 do 18
godina i roditeljska izvjes¢a (0O=nikad ne znaci problem,
1=gotovo nikad ne znaci problem, 2=katkad znaci problem,
3=Cesto je problem i 4=gotovo uvijek je problem). Pri obra-
di podataka odgovori se obrnuto boduju i obavlja se linear-
na transformacija u 0-100 ljestvicu (0=100, 1=75, 2=50,
3=25, 4=0), tako da veci zbroj bodova znaci i bolju kakvocu
zivota. Ukupni rezultat izracunava se kao aritmeticka sredina
vrijednosti odgovorenih pitanja. Ako vise od 50% odgovora
na pitanja u odredenom podruc¢ju nedostaju, rezultati tog
podrucja se ne racunaju. U slu¢aju da nedostaje manje od
50% odgovora u podrucju, potrebno je izracunati prosjek
podrucja na osnovi odgovorenih pitanja (15).

Psihosocijalno zdravlje ispitanika izracunava se kao zbir svih
odgovora na pitanja iz emocionalnog zdravlja, drustvenih i
Skolskih aktivnosti podijeljeno s ukupnim brojem odgovora
iz tih podrugja.
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Djeci i roditeljima je na pocetku ispitivanja dana kratka
usmena uputa o nacinu popunjavanja upitnika, a u skladu s
potrebom bila je omogucena i pomoc.

Prije upotrebe upitnika PedsQL™ potpisan je sporazum s
ustanovom MAPI Research Institute, Lyon, Francuska, ovla-
stenom za davanje dozvole za uporabu navedenih upitnika.

Za procjenu socijalnog i ekonomskog stanja (SES) obitelji
primijenili smo dvofaktorski indeks socijalnog stanja obitelji
koji procjenjuje socijalni indeks na osnovi obrazovanja i za-
nimanja. U odnosu na visinu dobivenog indeksa obitelji se
svrstavaju u socijalne kategorije (niska, srednja i visoka).

Eticki aspekt

Roditelji i djeca su obavijesteni o znacenju trazenih podata-
ka i ispunjavanjem upitnika i potpisom dali su svoju sugla-
snost o sudjelovanju u istraZivanju.

Statisticka analiza

Statisti¢ka analiza podataka je radena u statistickom softver-
skom paketu,Arcus Quickstat Biomedical".

Dobiveni rezultati su prikazani apsolutnim i relativnim broje-
vima i tabli¢no uz tekstualni komentar. Da bi se provjerila nor-
malnost podataka, primijenjen je Shapiro Wilkinov test, pri-
hvacaju¢i p>0,05. Od deskriptivnih statistickih parametara
izra¢unati su medijan i interkvartilni raspon. Deskriptivna ana-
liza usporedujucih skupina je provedena x? testom za katego-
rijalne varijable (spol, godine) i Mann Withneyjevim U testom
za kvantitativne varijable. Znacajnost je odredena kao p<0,05.

REZULTATI

Demografski podatci o ispitanicima prikazani su u tablici 3.
Medijan dobi za djecu sa CP-om za vrijeme istrazivanja bio

TABLICA 3. Demografske karakteristike djece sa CP-om i zdravih ispitanika

Ispitanici

Karakteristike ispitanika Djeca oboljela od CP-a

Ukupno Djecaci
(n; %) (n; %)
Dob
5-7 25 (38" 14(39)¢
8-12 27 (427 15(42)°
13-18 13200 7 (19)F
Ukupno 65 (100) 36(55)F
SES
Nizak 48 (74)% 26 (72)°
Srednji 17 26)* 10 (28)"

Zdravi ispitanici

Djevoj¢ice  Ukupno Djecaci Djevojcice
(n; %) (n; %) (n; %) (n; %)

11 (38)° 34 (43) 16 (41) 18 (43)

12 (41)° 30(37) 15 (38) 15 (37)

6 (21)F 16 (20) 8(21) 8(20)

29 (45)F 80 (100) 39 (49) 41(51)

22 (76)° 36 (45) 18 (46) 18 (44)

7 4 44 (55) 21(54) 23 (56)

SES=socijalnoekonomski status; x* analiza: “p=0,8639; 'p=0,0005; “p=0,4972; "p=0,6749; ©p=0,8367; "p=0,4266;

©p=0,022; "p=0,007; u usporedbi sa zdravim ispitanicima.
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TABLICA 4. Kakvoca zivota prema izvjescu ispitanika izmedu djece sa CP-om i zdrave djece u odnosu na dob

Dob (godine)

5-7 godina
PedsQL™ Djeca sa CP
4.0 Generic Core  Ispitanici (n=25)
Scale Zdrava djeca
(n=34)
Medijan (IQR)
Fizicko zdravlje . 43,75
i aktivnosti Djecasa P (28,12-75,00)*
. 87,50
Zdrava djeca (81,25-93,75)
Psihosocijalno ) 70,00
zdravije bl saCF (60,00-90,00)
: 90,00
Zdrava djeca (80,00-100,00)
Emocionalno ) 70,00
zdravlje Djecassa CP (60,00-90,00)
) 90,00
Zdrava djeca (80,00-100,00)
Drustvene ’ 70,00
aktivnosti Djecassa CP (60,00-100,00)
) 90,00
Zdrava djeca (80,00-100,00)
Skolske '
aktivnosti* bireasadly i
. 90,00
Zdrava djeca (80,00-100,00)
Ukupni skor ) 70,00
Djecassa CP (50,00-87,50)¢
90,00

Zdrava djeca

(80,00-100,00)

8-12 godina 13-18 godina
Djeca sa CP Djeca sa CP
(n=27) (n=13)
Zdrava djeca Zdrava djeca
(n=25) (n=21)
Medijan (IQR) Medijan (IQR)
34,37 31,25
(21,88-43,75)° (26,56-42,19)"
90,63 87,50
(82,82-98,44) (76,56-96,87)
70,00 70,00
(55,00-80,00) (55,00-80,00)'
90,00 85,00
(70,00-100,00) (75,00-95,00)
65,00 65,00
(45,00-80,00) (50,00-80,00)
85,00 80,00
(60,00-90,00) (65,00-85,00)
75,00 70,00
(65,00-85,00)° (57,50-80,00)’
95,00 95,00
(90,00-100,00) (87,50-100,00)
65,00 75,00
(55,00-75,00) (57,50-85,00)
85,00 85,00
(70,00-95,00) (75,00-92,50)
60,00 62,50
(40,00-75,00)° (40,16-80,00)¢
90,00 85,00

(75,78-99,22)

(75,00-95,00)

CP = cerebralna paraliza; IOR = interkvartilni raspon; *Skupina CP: (n = 9) za dob od 5 do 7 godina; (n = 23) za dob
od 8 do 12 godina; (n = 9) za dob od 13 do 18; za skupinu od 5 do 7 godina u podru¢ju skolske aktivnosti vise od
50% podataka nedostaje, zbog ¢ega medijan nije izracunat. Statisticki znacajna razlika prema izvjescu djece sa
CP-om u odnosu na zdravu djecu prema dobi dokazana je u sljedecim podru¢jima: “Mann-Whitney; Z=-4,595;
p<0,0001; 8Mann-Whitney; Z=-4,711; p<0,0001; “Mann-Whitney; Z=-6,500; p<0,0001; "Mann-Whitney; Z=-6,111;
p<0,0001; EMann-Whitney; Z=-5,927; p<0,0001; “Mann-Whitney; Z=-4,760; p<0,0001; “Mann-Whitney; 7=-8,502;
p<0,0001; "Mann-Whitney; Z=-4,717; p<0,0001; 'Mann-Whitney; Z=-4,606; p<0,0001; 'Mann-Whitney; Z=-4,453;
p<0,0001; “Mann-Whitney; 7=-6,383; p<0,0001.

je 8,9 godina (raspon 5-17,4 godina). Od 65-ero djece sa
CP-om njih 36 (55%) su djecacii 29 (45%) su djevojcice. Dva-
deset petero djece je bilo u dobi od 5 do 7 godina, 27-ero
u dobi od 8 do 12 godina, a njih 13-ero u dobi od 13 do
18 godina. Od nemotorickih poteskoca 49% djece je imalo
vidne, 21% epilepsiju, 43% problem s govorom (poteskoce
s izgovorom), 6% problem s ishranom (poteskoce sa samo-
stalnim jedenjem, pijenjem i uporabom pribora za jelo),

Medijan dobi zdrave djece za vrijeme istrazivanja bio je 9,5
godina (raspon 5,1-16,8 godina). Od ukupno 80-ero zdrave
djece 39 (49%) su djecaci i 41 (51%) su djevojcice. Trideset
Cetvero djece je bilo u dobiod 5 do 7 godina, 30-ero u dobi
od 8 do 12 godina, a 16-ero u dobi od 13 do 18 godina. Re-
zultati provedene statisticke analize upuc¢uju na to da nije

4

zabiljeZena statisticki znacajna razlika u spolnoj i dobnoj
zastupljenosti izmedu ispitivanih skupina. Razlika u SES-u
ispitivanih skupina bila je statisti¢ki znacajna. Kakvoca Zivo-
ta, prema osobnom izvjes¢u djece sa CP-om i zdravih ispita-
nika u odnosu na dob prikazana je u tablici 4.

U odnosu na zdrave ispitanike kakvoca Zivota u djece sa
CP-om prema izvjesc¢u roditelja prikazana je u tablici 5.

RASPRAVA

Rezultati ovog istraZivanja pokazuju da je kakvoca Zivota po-
vezana sa zdravljem djece sa CP-om u odnosu na zdravu
djecu, prema vlastitoj ocjeni, statisticki znacajno slabija (p<
0,0001) za kronolosku dob od pet do sedam godina u po-
dru¢jima fizicko zdravlje i aktivnost te psihosocijalno zdrav-
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TABLICA 5. Kakvoca Zivota, prema izvjes¢u roditelja, izmedu djece sa CP-om i zdrave djece u odnosu na dob

Dob (godine)

5-7 godina 8-12 godina 13-18 godina
PedsQL™ Djeca sa CP Djeca sa CP Djeca sa CP
4.0 Generic Core Ispitanici (n=25) (n=27) (n=13)
Scale Zdrava djeca Zdrava djeca Zdrava djeca
(n=34) (n=25) (n=21)
Medijan (IQR) Medijan (IQR) Medijan (IQR)
Fizicko zdravlje Dieca sa CP 34,37 25,00 28,13
i aktivnosti J (25,00-74,43)" (21,87-34,37 (28,13-34,37)"
Zdrava dieca 93,75 87,50 90,62
) (84,37-100,00) (82:81-93,75) (75,00-98,43)
Psihosocijalno Dieca sa CP 53,30 60,00 53,30
zdravlje ) (47,50-66,66)® (48,33-63,33)° (35,00-74,16)"
Zdrava dieca 90,00 85,00 90,00
) (75,00-100,00) (65,00-100,00) (80,00-100,00)
Emocionalno Dieca sa CP 65,00 55,00 50,00
zdravlje ) (55,00-77,50) (50,00-65,00)" (40,00-72,50)™
L - 90,00 80,00 80,00
J (75,00-95,00) (65,00-95,00) (75,00-92,50)
Drustvene Dieca sa CP 80,00 60,00 60,00
aktivnosti ) (50,00-90,00)° (60,00-75,00)' (50,00-67,50)°
Zdrava dieca 97,50 95,00 100,00
) (78,75-100,00) (75,00-100,00) (87,50-100,00)
Skolske Dieca sa CP i 55,00 65,00
aktivnosti* ) (50,00-70,00)’ (37,50-90,00)
Zdrava dieca 92,50 85,00 85,00
) (78,75-100,00) (67,50-97,50) (70,00-100,00)
Ukupni skor Dieca sa CP 56,25 50,78 47,81
) (41,72-63,98) (41,40-55,70)¢ (31,87-62,34)°
90,00 87,50 90,00

Zdrava djeca

(80,00-100,00)

(70,00-98,75)

(76,25-100,00)

CP = cerebralna paraliza; IQR = interkvartilni raspon; *Skupina CP: (n = 9) za dob od 5 do 7 godina; (n = 23) za dob
od 8 do 12 godina; (n = 9) za dob od 13 do 18 godina; za skupinu od 5 do 7 godina u podrucju $kolske aktivnosti
vise od 50% podataka nedostaje, zbog ¢ega medijan nije izracunat. Statisticki znacajna razlika prema izvjes¢u
roditelja djece sa CP-om, u odnosu na roditeljski izvjstaj zdrave djece, prema dobi dokazana je u sliede¢im
podru¢jima: AMann-Whitney; Z=-5,820; p<0,0001; ®Mann-Whitney; -5,972; p<0,0001; “Mann-Whitney; 7=-3,901;
p<0,0001; °Mann-Whitney; Z=-3,288; p<0,0001; tMann-Whitney; 7=-6,268; p<0,0001; "Mann-Whitney; 7=-6,045;
p<0,0001; “Mann-Whitney; Z=-4,895; p<0,0001; "Mann-Whitney; Z=-3,901; p<0,0001; 'Mann-Whitney; Z=-4,351;
p<0,0001; '"Mann-Whitney; Z=-3,691; p<0,0001; “Mann-Whitney; Z=-5,779; p<0,0001; ‘MannWhitney; Z=-4,377;
p<0,0001; "Mann-Whitney; Z=-4,273; p<0,0001; "Mann-Whitney; Z=-3,275; p<0,0001; °Mann-Whitney; Z=-4,445;

p<0,0001; "Mann-Whitney; Z=-4,537; p<0,0001.

lie, a za kronolosku dob od osam do dvanaest i trinaest do
osamnaest godina u podrucjima fizicko zdravlje i aktivnost,
psihosocijalno zdravlje i drustvene aktivnosti.

Prema izvjeS¢u roditelja kakvoca Zivota djece sa CP-om pove-
zana sa zdravljem bila je statisticki znacajno slabija (p<0,0001)
u odnosu na zdravu djecu, u podrucjima fizicko zdravlje i
aktivnost, psihosocijalno zdravlje, emocionalno zdravlje i dru-
Stvene aktivnosti, za dob od pet do sedam godina, u podruc-
jima fizicko zdravlje i aktivnost, psihosocijalno zdravlje, emo-
cionalno zdravlje, drustvene aktivnosti i Skolske aktivnosti, za
dob od osam do dvanaest godina i u podru¢jima fizicko
zdravlje i aktivnost, psihosocijalno zdravlje i drustvene aktiv-
nosti, za dob od trinaest do osamnaest godina.

Ukupni skor za sve dobne skupine, prema izvjes¢u djece i
roditelja, bio je statisticki znacajno slabiji (p<0,0001) u ispita-
nika sa CP-om u odnosu na zdrave ispitanike.

Dobiveni podatci u nasem istrazivanju uklapaju se s podat-
cima studija koje su proucavale kakvocu Zivota djece sa
smetnjama u razvoju, a koje takoder potvrduju slabiju kak-
vocu Zivota u odnosu na zdravu djecu (15,16, 17, 18) i upu-
¢uju na to da je najveca razlika u podru¢ju fizickog funkcio-
niranja (19, 20, 21), jer djeca s ve¢om tjelesnom sposobno-
$¢u imaju manje ogranicenja pri izvodenju pojedinih radnja
i aktivnije sudjeluju u svakodnevnim aktivnostima (22).

Rezultati studije koja je usporedila kakvocu Zivota zdrave
djece i one koja boluju od deset razli¢itih kroni¢nih bolesti
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upucuju na to da djeca sa CP-om prema vlastitom iizvjescu
roditelja imaju najslabiju kakvocu Zivota u svim ispitivanim
podrucjima, osobito u podrucjima fizicko i psihosocijalno
zdravlje (15). To je u skladu s rezultatima nase studije, gdje
su i djeca i roditelji procijenili najlosijom kakvocu zivota bas
u tim podrucjima.

Brojna istraZivanja u kojima su procjenu kakvoce Zivota
obavljala i djeca i njihovi roditelji govore o postojanju ni-
skog do umjerenog slaganja odgovora, jer su roditelji uvijek
slabijom procjenjivali kakvocu Zivota svoje djece od njih
samih (23, 24). Europska studija o djeci sa CP-om usporedi-
vala je percepciju kakvoce Zivota djece sa CP-om i njihovih
roditelja i rezultati su pokazali da u 8 od 10 ispitivanih po-
drucja djeca procjenjuju kakvocu Zivota boljom nego njiho-
vi roditelji. Razlike u toj procjeni izmedu djece i roditelja
mogu se objasniti ¢injenicom da oni kakvocu Zivota shvaca-
ju na razli¢it nacin (25, 26, 27). Roditelji djece s poteSkocama
neprestano osjecaju veliku zabrinutost (15, 28, 29), imaju
losiju kakvocu zivota (30), izlozeni su financijskim opterece-
njima, negativnim drustvenim, emocionalnim i zdravstve-
nim utjecajima, imaju negativnu sliku o sposobnostima dje-
ce s invaliditetom, ne promatraju samo trenutne tegobe,
vec se brinu za djetetov cjelokupni razvoj (31), imaju nega-
tivnu percepciju dje¢je budu¢nosti (32) i podlozni su utjeca-
ju dodatnog stresa, koji uzrokuje briga za dijete s invalidite-
tom (33). Osjecaj socijalne stigme takoder igra ulogu u na-
stanku stresa u obitelji djece s teSkocama u razvoju (34).
Djeca izjavljuju da mogu postici visoku kakvocu Zivota bez
obzira na svoje mogucnosti i stupanj fizickog funkcionira-
nja, jer se obi¢no brzo prilagode na okolnosti i time prijav-
ljuju bolje rezultate (27). Djetetovo negiranje tegoba Cest je
mehanizam kojim se djeca sluze kako bi se nosila s kronic-
nom boles¢u (35). Kroz djetetovo samostalno izvjes¢e dobit
¢emo informacije o podrucjima koja su za njega vazna, ra-
zumjet ¢emo njegove ciljeve, osjecaje, zelje, ocekivanija,
prethodna iskustava, sadasnji zivot, nade i ambicije za bu-
du¢nost. Navedene informacije treba iskoristiti pri izradi ha-
bilitacijskih programa i pri odabiru intervencija bitnih za
unapredenje kakvoce Zivota.

ZAKLJUCAK

Podatci iz studije pokazuju da djeca sa CP-om imaju nizu
kakvocu Zivota u usporedbi s njihovim zdravim vrénjacima,
ali oni je ocjenjuju pozitivnije od njihovih roditelja. Na zna-
Cenje subjektivnog osjecaja kakvoce Zivota treba uputiti sve
profesionalce koji se bave djecom, bilo u odgojno-obrazo-
vanim ustanovama ili zdravstvu. Informacije koje dobijemo
od roditelja znacajne su za klinicku praksu i mogu utjecati
na odluku o tretmanu, $to moze utjecati na ishod re/habili-
tacije. Sli¢ne studije nalazimo u dostupnoj medicinskoj lite-

6

Paepiatr Croat. 2016,60:1-8
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SUMMARY

Health related quality of life

in children with cerebral palsy
A. Glinac, L. Matovi¢, A. Delali¢

The aim of this study was to determine the health related quality of life (HRQoL) in children with cerebral palsy in comparison to
healthy children according to their personal and their parents’ report. The study group included 65 children with cerebral palsy and
one of their parents, their mean age expressed as median 8.9 years. Control group was formed randomly and consisted of 80 subjects
(medain age 9.5 years). The PedsQL™ questionnaire, which includes a child's report for a particular chronological age and a parent’s
report, was used for HRQoL assessment in children with cerebral palsy. The study showed the HRQoL in children with cerebral palsy
to be siginificantly lower compared to their healthy peers in the investigated segments according to both the respondents’and their
parents’ reports. Subjective assessment of the child’s HRQol should be provided by all professionals who deal with the children and
the information obtained should be used in designing individual programs in education and health care. The information on the
HRQoL obtained from the parents should be used in clinical practice and in preparing programs for improvement of psychosocial
health.

Keywords: cerebral palsy; child



