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1. UVOD

1.1. Definicija

Skupinu neprogresivnih poremecaja pokreta i polozaja uzrokovanu defektom ili
oste¢enjem nezrelog mozga u ranim stadijima razvoja nazivamo cerebralnom paralizom
(1). Unato¢ leziji koja ostaje neprogresivna, rezultirajuée oSteCenje, nesposobnost i
hendikep mogu biti progresivni (2). Pojmovi “cerebralna” i “paraliza” razdvajaju se s
obzirom na dijelove tijela koje zahvacaju. Tako se pojam “cerebralna” odnosi na mozak,

a “paraliza” na poremecaj pokreta i polozaja (3).

,Cerebralna paraliza nije bolest definirana jedinstvenim uzrokom, nego moze biti
posljedica vrlo razlicitih bolesti, oStecenja ili 0zljeda mozga u vrijeme dok njegov razvoj
jos nije bio zavrSen.“ U definiciji cerebralne paralize ima jedan neodredeni element, a to
je dobna granica zavrSetka razvoja mozga. Neki autori je za potrebe ove definicije
postavljaju ve¢ nekoliko dana ili tjedana poslije rodenja, dok je drugi postavljaju krajem

prve ili ¢ak druge godine zivota (4).

Engleski ortoped W. J. Little, opisao je 1862. godine 63-je djece sa posebnim
poremecajima kretanja. Smatrao ih je posljedicom oSte¢enja mozga tijekom patoloske
trudnoce. Tada je cerebralna paraliza prvi put usla u medicinsku literaturu pod nazivom
Morbus Little. Unato¢ produbljenom znanju o etiologiji, klinickoj slici 1 tretmanu
cerebralne paralize, mnogo toga je joS uvijek nejasno. Zna se da cerebralna paraliza nije
samo medicinski problem, ve¢ 1 psiholoSki i socijalni problem. Takvi problemi

zahtijevaju interdisciplinaran pristup (2).

1.2. Javnozdravstveno znacenje

Prevalencija cerebralne paralize iznosi oko 2 % u djecjoj populaciji. Na cerebralnu

paralizu treba gledati sa stajaliSta rane dijagnoze i otkrivanja, prevencije, rehabilitacije,



specijalnog odgoja i obrazovanja djece, te usmjerivanja istrazivatkog rada na tom

podrucju (4).

1.3. Ucestalost cerebralne paralize

Opstetricija i pedijatrija su napredovale zadnjih 30 godina, no unato¢ tom napretku
cerebralna paraliza je i dalje jedan od najce$¢ih kongenitalnih problema s jednakom
incidencijom. Naime, incidencija je usprkos napretku ostala konstantna. Tako da na
svakih 2000 zivorodene novorodencadi, 5 ih je rodeno sa cerebralnom paralizom (2).

Vjerojatnost za CP je 10 puta veca kod nedonoséadi i kod vrlo male dojenc¢adi (5).

1.4. Etiologija cerebralne paralize

Cerebralna paraliza je rezultat brojnih prenatalnih, perinatalnih i postnatalnih
¢imbenika koji dovode do oStec¢enja mozga. 1z toga vidimo da ne postoji jedan uzrok CP,
ve¢ se kod pojedinog djeteta Cesto ispreplice vise etioloskih faktora (6). Medutim uzrok

cerebralne paralize najcesée ostaje nepoznat (5).

» Prenatalni uzroci su:
e kongenitalne malformacije mozga (mikrocefalija, fetalni hidrocefalus...),
e prenatalne infekcije (toksoplazmoza, rubeola, citomegalovirus i dr.),
e intrauterina ishemija dijelova mozga,

e dob majke, te alkohol i lijekovi koje je konzumirala u trudno¢i (kemoterapija).

» Perinatalni uzroci su:
e cerebralna hipoksija (uzrokovana komplikacijama tijekom poroda ili u ranoj
novorodenackoj dobi),

e mozdano krvarenje, edem mozga, neonatalni meningitis, konvulzije,



prerani porod, blizanacka trudnoca, niski Apgar, hiperbilirubinemija, niska

porodajna tezina.

» Postnatalni uzroci su:

novorodenacka hipoglikemija,

encefalitis,

meningoencefalitis,

neoplazme,

akutne metabolicke krize (hipoksija, hipernatrijemija, dehidracija),

ozljede mozga i krvarenja (traumatska i netraumatska) (4,7).

Pojam ugroZenog (rizi¢nog) djeteta za pojavu cerebralne paralize: Ugrozenim

djetetom naziva se ono dijete koje u svojoj anamnezi ili klinickoj slici ima jedan ili vise

nepovoljnih etioloskih faktora (4). Rizicni Cimbenici koji povecavaju moguénost

dijagnosticiranja cerebralne paralize su:

niska porodajna teZina,

asfiksija,

neonatalne konvulzije 1 neonatalna zutica,
infekcija,

instrumentalno vodeni porod... (8).

1.5. Klasifikacija cerebralne paralize

Klasifikacija cerebralne paralize ima vise. Te podjele ovise o prirodi i lokaciji

motori¢kih abnormalnosti (4). Simptomi cerebralne paralize mogu se kretati od jedva

primjetljive nezgrapnosti do teske spasti¢nosti koja zahvaca ruke i noge i veze dijete za

invalidska kolica (5).

Spasti¢na paraliza najces¢i je oblik cerebralne paralize, 70 %. Karakteriziraju ga

ukoceni 1 slabi miSi¢i. Ovisno o lokalizaciji spasti¢ne paralize govorimo o tetraplegiji,

diplegiji, paraplegiji (kada su jace zahvacene samo noge), hemiplegiji i monoplegiji.



» Sindrom spasti¢ne tetraplegije — zahvaca gornje ekstremitete podjednako ili
jace nego donje. Kod spastine tetraplegije Cesta je teSka umna zaostalost,

epilepsija, poremecaj govora i gutanja.
» Sindrom spasti¢ne diplegije — donji ekstremiteti su zahvaceni jace od gornjih.

» Sindrom spasti¢ne hemiplegije — zahvaceni su ekstremiteti jedne strane tijela.

Intenzitet zahvaéenosti ruke i noge ¢esto zna biti razlicit.

» Hipotoni¢ni sindrom — smanjen je miSiéni tonus, ali povecana gibljivost

zglobova.

» Distoni¢no-diskineticki sindrom (sindrom promjenjiva tonusa) — teska
tetraplegija; motoricki razvoj zaostaje na razini novorodenceta ili na razini

malog djeteta.

» Sindrom prirodene ataksije — nesposobnost koordinacije voljnih pokreta sa

nesigurno$¢u hodanja. Nemoguénost izvodenja brzih i finih kretnji (4).

1.6. Klini¢ka slika

U prvim mjesecima zivota djeteta teSko je uociti disfunkciju, jer je 1 u zdrave djece
u ranoj dobi motorika jo§ nezrela i1 primitivna. Tek se u dobi od treceg do Sestog mjeseca

moze vidjeti da se dijete ne razvija normalno u usporedbi sa zdravim vr$njacima (4).

Medutim, kona¢na dijagnoza i klasifikacija tipa cerebralne paralize utvrduje se
izmedu trece i pete godine (9). Kod cerebralne paralize imamo primarna i sekundarna
oSte¢enja. Primarna oSteCenja su neposredni rezultat lezije i teza su od sekundarnih
ostecenja koja se razvijaju u sistemima ili organima nakon nekog vremena. Sekundarna

oStecenja nastaju zbog utjecaja jednog ili viSe primarnih oStecenja.

Kod cerebralne paralize tipi¢no su oSteceni:
- neuromuskularni sustav,

- miSi¢nokostani sustav,



- respiratorni sustav,

- senzorni 1 perceptivni sustavi.

Konvulzije, epilepsija, problemi ponaSanja, mentalna retardacija, oSteCenje vida,
poteskoce ucenja, gubitak sluha, poremecaj paznje s hiperaktivnoscu, ostecenje govora,

poteskoce gutanja — to su neuroloski problemi povezani sa CP-om (2,10).

Mentalna retardacija se zna javiti u 50 do 70% slucajeva, ali ipak mnoga djeca sa
cerebralnom paralizom imaju normalnu inteligenciju (11). Konvulzije se javljaju u 40 do

50% djece, konkomitiraju¢i (naparaliticki) strabizam u 40 do 50% djece (4).

Sekundarni problemi su: poremecaj rasta, spavanja, prehrane, opstrukcija gornjih
dis$nih puteva, aspiracijska pneumonija, komunikacijski poremecaji, gastroezofagealni
refluks, raspadanje zubi i bolesti desni, ucestale frakture, konstipacija, problemi kontrole

mokrenja i slinjenje.

Ortopedski problemi su: skolioza, dislokacija kukova, kontrakture zglobova,
nesklad u duljini nogu.

Roditelji cesto cuju da je CP neprogresivna bolest, pa vjeruju da njihovo dijete ne
moze postati loSije. Istina je da u cerebralne paralize lezija ostaje jednaka, medutim
oStecenja koja nastaju od te lezije se mijenjaju, pa kod neke djece kontrola pokreta 1
funkcija postaje loSija sa rastom djeteta. Zbog toga je jako vazno upoznati roditelje sa
znaCenjem sekundarnih oSte¢enja. Drugi razlog koji iziskuje odvajanje primarnog od
sekundarnog oSte¢enja je i sama Cinjenica da terapeut ima jaci utjecaj na tijek razvoja
sekundarnih oSte¢enja. Zato je vazno upoznati roditelje sa mogucéim sekundarnim
ostecenjima kako bi se moglo na vrijeme intervenirati, po mogucnosti 1 sprijeciti njihovu

pojavu (2,10).



1.7. Dijagnoza cerebralne paralize

Ve¢ smo se upoznali s ¢injenicom da se cerebralna paraliza rijetko moze potvrditi u
ranom djetinjstvu. Kao najbolje razdoblje za potvrdivanje dijagnoze cerebralne paralize
smatra se dob izmedu treée i pete godine. Specificni simptomi kod cerebralne paralize se

ne mogu razlikovati prije druge godine Zivota.

Visoko rizi¢na djeca se moraju pazljivo nadzirati. To su izmedu ostalog djeca sa
znakovima asfiksije, mozdanog udara, periventrikularnim abnormalnostima uocenih na
ultrazvucnoj pretrazi glave u nedonoscadi, novorodencad sa zuticom, meningitisom,

novorodenackim konvulzijama, hipertonusom, hipotonusom ili oslabljenim refleksima

(5).

Rana dijagnoza cerebralne paralize ¢e rezultirati manjim brojem fizickih i

emocionalnih problema (11).

Dijagnostic¢ki postupci:

1. Laboratorijske pretrage,

2. Elektromiografija i pretrage ziv€ane provodljivosti.

Laboratorijskim pretragama ne mozemo otkriti cerebralnu paralizu, ali mozemo
iskljuciti odredene progresivne bolesti nakupljanja koje zahvacaju motoricki sustav (npr.
Tay— Sachsova bolest, metakromatska leukodistrofija, mukopolisaharidoze). Na ostale
progresivne bolesti (npr. infantilnu neuroaksonsku distrofiju) mogu ukazati pretrage
Zivéane provodljivosti 1 elektromiografija, ali se moraju dijagnosticirati klinicki ili
patoloski. Djecu s izraZzenom umnom zaostaloS¢u 1 simetricnim motorickim
abnormalnostima treba obraditi na poremecaje metabolizma aminokiselina i druge

metabolicke poremecaje.

3. Magnetska rezonanca: pri sumnji na CP, izvodi se MR glave. Njome se anomalije

otkrivaju u veéini slucajeva (5). Koristi se za dokazivanje malih lezija.

4. Kranijalna ultrasonografija: sluzi za dokazivanje hemoragije 1 hipoksi¢nog

ishemic¢nog inzulta.



5. Kompjutorizirana tomografija: za dokazivanje lezija u srediSnjem zivéanom

sustavu.
6. Pozitronska tomografija: za dokazivanje mozdanog metabolizma i perfuzije.

7. Klinicke vjezbe: za utvrdivanje 1 dijagnosticiranje abnormalnosti tonusa,

nepravilnog drzanja, stava (8).

Dijagnoza cerebralne paralize je jos uvijek predmet mnogih rasprava. Ve¢ smo rekli
kako ne postoji jedan uzrok cerebralne paralize, ve¢ se radi o nizu prenatalnih,
perinatalnih i postnatalnih uzroka koji dovode do oste¢enja moga. U razvijenim zemljama
zbog omogucenog pristupa novijim informacijama i suvremenijoj medicinskoj opremi,
majka 1 dijete imaju dobru medicinsku skrb pa je moguca prevencija cerebralne paralize.
Kod nas je najveci problem losiji pristup uslugama i terapiji. Zbog toga se dijagnoza
najc¢esce postavlja kasno i moze ugroziti moguénost ublazivanja posljedica cerebralne
paralize. Cak i kada je dijagnoza postavljena na vrijeme, nedostatak usluga u zajednici
moze dovesti do pogorSanja stanja (12). Kona¢nu dijagnozu cerebralne paralize postavlja

neuropedijatar i/ili fizijatar (3).

1.8. Prognoza i lijeCenje

LijeCenje je usmjereno prevenciji komplikacija 1 povecavanju dje¢jih mogucénosti

(13). Rana rehabilitacija je jako vazna kod cerebralno paralizirane djece.

Ima dva cilja:
1. Usvajanje normalnih funkcionalnih aktivnosti prema razvojnom redu (sjedenje
pa stajanje, puzanje pa hodanje).

2. Sprjecavanje patoloskih refleksa.
Postupak rehabilitacije je dugogodisnji (14).

Podjela terapije:
1. Fizikalna terapija

2. Radna ili okupacijska terapija



Govorna terapija

Slusna terapija

Ocna terapija
Ortopedska kirurgija
Medikamentozna terapija

L N o g A~ W

Antikonvulzivna terapija (15).

U vecini slucajeva prvo se poduzima fizikalna terapija (5). Fizikalna i radna terapija
pomazu odrzati miSi¢nu snagu (13). Fizikalna terapija ¢ini osnovu lijecenja. Terapijsku
intervenciju u djeteta s cerebralnom paralizom koje jos nije bilo razvilo i steklo odredene
motoricke 1 kognitivne funkcije nazivamo habilitacija (tu nije rije¢ o ponovnom

uspostavljanju funkcija).

U nas su najpoznatije metode po Bobathu i po Vojti. Metoda po Bobathu temelji se
na induciranju normalnih pokreta. Prvo se nastoje usvojiti nize motoricke aktivnosti
(okretati se, sjediti, puzati). Nakon toga ponavljaju se stimulansi koji induciraju ove
pokrete. Cilj je sprijeciti stvaranje patoloSkih motoric¢kih reakcija. Metoda po Vojti
energi¢nija je metoda od Bobathove. Temelji se na aktivnom provociranju pokreta
ostecenih dijelova tijela (4). Ucinkovitost fizikalnog tretmana ovisi o tezini oSteCenja
mozga 1 postojanju drugih oSte¢enja, kao Sto su malformacije 1 defekti osjetila, epilepsija
i drugo, te 0 samom tretmanu (vremenu kad je zapocet i kakvim se intenzitetom provodi)

(3).

Ortopedska kirurgija se rjede koristi u terapiji cerebralne paralize. Nekada se koristi
za korekciju ozbiljnih kontraktura (13). Kirurskim putem moze se ublaziti ogranicenu

pokretljivost zglobova i njihov nepravilan polozaj (5).

1.8.1 Individualna terapija

Kod svakog djeteta potrebno je utvrditi sve probleme i odrediti najucinkovitiji
tretman kojim bi poboljSali kvalitetu Zivota djeteta. Iz tog razloga potreban je

interdisciplinarni timski rad i holisti¢ki pristup djetetu. Glavni dio tima ¢ine dijete i



roditelji. Oko njih se formira tim, koji je sastavljen po potrebama djeteta. U tim mogu biti
ukljuceni razli€iti specijalisti: neurofizijatar, neuropedijatar, ortoped, oftalmolog,
neurokirurg, defektolog, psiholog, logoped, socijalni radnik, fizioterapeut i radni terapeut,
te medicinske sestre. Svi oni djeluju iz svog (razli¢itog) djelokruga rada, ali zajednickim
snagama (djeluju kao jedan) omogucéuju rano otkrivanje cerebralne paralize, ranu i
kontinuiranu razvojnu rehabilitaciju, te edukaciju roditelja. Tim nastoji omoguciti takvoj
djeci i njihovim roditeljima kvalitetniju razinu Zivota provodeci redovitu fizikalnu
terapiju, neurorazvojnu medicinsku gimnastiku, edukaciju, te ostale potrebne tretmane
(16). S rastom djeteta individualna terapija postaje nedovoljna. Dijete je potrebno
socijalizirati, upisati ga u vrti¢, a kasnije i u skolu (3). Ako djetetove intelektualne i

tjelesne sposobnosti dozvoljavaju, dijete treba pohadati uobicajenu Skolu (5).

1.8.2. Koja je tehnika najbolja?

Svako je dijete individualno, pa tako i terapija treba biti individualna. Djeca razli¢ito
reagiraju na pojedinu terapiju, a Cesto je potrebna i kombinacija viSe tehnika. Vremenom,
roditelji 1 fizioterapeut ¢e utvrditi koja tehnika djetetu najviSe odgovara. Djeca imaju
Sirok izbor i drugih tehnika: terapijsko jahanje - hipoterapija, vjezbanje u bazenu,

masaze... (17).

1.8.3. Roditelji — najvazniji terapeuti

,Roditelji moraju prihvatiti svoje dijete kao osobu kojoj se dogodilo da ima
cerebralnu paralizu, a ne kao cerebralno paralizirano dijete.” (3). Roditelji cerebralno
paralizirane djece nerijetko prolaze kroz teske faze prilagodbe. Javljaju se osjecaj krivnje,
ljutnje, poricanja i tuge. Potrebna im je pomo¢ i vodstvo kako bi bili u stanju pruZiti svojoj

djeci stabilnu 1 osjecajnu roditeljsku skrb.

Tesko pogodenoj djeci potrebna je dozivotna pomo¢ i nadzor. To predstavlja veliki

teret njegovateljima, a osobito roditeljima koji s djecom provode najvise vremena. Oni su



zabrinuti za buduénost svoga djeteta i mnogo im znaci ako im je dijete samostalno u
svakodnevnim aktivnostima kao §to su odijevanje, odlazak na toalet, hranjenje... Osim
toga redovitom vjezbom ovih svakodnevnih aktivnosti jaCamo samopouzdanje i
neovisnost kod djece. Naravno da ¢e ta neovisnost biti u okvirima njihovih motori¢kih i

drugih nedostataka (5).

1.9. Kvaliteta zivota

Kvaliteta zivota djece sa cerebralnom paralizom ovisi o pristupu proizvodima,

informacijama i podrSci.

e Pristup proizvodima zna¢i dostupnost specijaliziranih pomagala koja
olakSavaju svakodnevni zivot djeci sa cerebralnom paralizom i njihovim

obiteljima, npr. elektri¢nih kolica, posebnih racunala, pribora za jelo.

e Pristup informacijama — na kojem mjestu roditelji mogu dobiti savjete o brizi

za dijete sa cerebralnom paralizom, gdje mogu saznati sve 0 svojim pravima.

e Pristup podrsci ukljucuje formiranje mreZe podrSske u zajednici u koje se
uclanjuju organizacije, obitelji i djeca sa cerebralnom paralizom da bi dijelile

iskustva i savjete (6).

1.10. Uloge medicinske sestre u procesu rehabilitacije

Medicinska sestra je ¢lan rehabilitacijskog tima koji najviSe vremena provodi uz
dijete. Ona ima vaznu ulogu u edukaciji djeteta i roditelja s ciljem samozbrinjavanja i

stjecanja neovisnosti (16).

Medicinska sestra:

e Potice djecu sa cerebralnom paralizom da ucine za sebe najvise §to mogu.
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Procjenjuje njihove moguénosti i pomaze samo u onim podrué¢jima u kojima su
nemoc¢ni (promice optimalan razvoj)

Posebno pazi pri hranjenju djeteta, mora ga hraniti polagano da sprijeci
aspiraciju (11).

Pruza podrsku i educira dijete 1 obitelji

Pomaze u planiranju buducih potreba

Zdravstvena njega usmjerena je na pomo¢ pri:

obavljanju osobne higijene,
unosu hrane 1 tekucine,
eliminaciji,

odijevanju,

Kretanju i

komunikaciji.

Zdravstveni odgoj djece i roditelja:

pomoc¢ roditeljima u:

v' prihvacanju dijagnoze,

v' prihvacanju teZine ostecenja i pridruzenim pote§koc¢ama,

V' pristupanju u udrugu/ drustvo oboljelih od cerebralne paralize.
edukacija roditelja i djece o:

v" polozajima,

v svakodnevnim aktivnostima,

v’ vaznosti uzimanja propisane terapije,

v

pomagalima (18).

Sestrinske dijagnoze:

1.

2
3.
4

Smanjeno samopostovanje
Oslabljena socijalna interakcija
Smanjena pokretljivost

Usporen rast i razvoj

Sestrinske intervencije:

1.

Unaprijediti maksimalnu funkciju zglobova
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Osigurati odgovarajucu opremu za svakodnevne aktivnosti

Prevenirati kontrakture, poticati izvodenje aktivnih 1 pasivnih vjezbi
ekstremiteta

Poticati verbalizaciju osjecaja o izmijenjenoj slici o sebi

Poticati socijalne odnose sa vrSnjacima

Suradivati sa specijalistima (8).
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2. CILJ RADA

Glavni cilj ovog rada je:

Istraziti percepciju kvalitete zivota djece oboljele od cerebralne paralize.

Specifi¢ni ciljevi ovog istraZivanja su:

Utvrditi koji faktori utjeCu na bolju percepciju kvalitete Zivota djece te utvrditi

najprimjerenije nacine za podizanje kvalitete zivota djece oboljele od cerebralne paralize.

Hipoteza: Vecina roditelja djece oboljele od cerebralne paralize procjenjuju percepciju

kvalitete zivota svoje djece opcenito zadovoljavaju¢om.
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3. 1ZVORI PODATAKA | METODE

3.1. Podaci o trajanju i mjestima provodenja istrazivanja

Istrazivanje je provedeno tijekom svibnja i lipnja 2016. godine na na¢in jednokratnog
anketiranja roditelja o percepciji kvalitete zivota njihove djece oboljele od cerebralne

paralize.

3.2. Povjerljivost i uvid u dokumentaciju

Anketa se ispunjavala nakon potpisanog informiranog pristanka roditelja.
Prikupljenim podacima pristup imaju samo mentorica Rahela Orlandini, mag.med.techn.
i studentica studija sestrinstva Josipa Punda, koji podlijezu zakonu o c¢uvanju

profesionalne tajne.

3.3. Osnovni podaci o ispitanicima

Ukljucéeno je 20 roditelja djece koja boluju od cerebralne paralize.

3.4. Metode

Istrazivanje je provedeno pomoc¢u strukturiranog intervjua uz koriStenje
modificiranog CPQOL anketnog upitnika.
Anketni upitnik sastoji se od 76 pitanja rasporedenih u 9 skupina:
1. Opé¢i podaci
2. Kovaliteta zivota

3. Socijalno funkcioniranje

14



Funkcioniranje u Skoli
Sposobnost sudjelovanja
Komunikacija

Zdravlje

Specijalna oprema

Bol

© © N o 0 &

Ponudeni odgovori na veéinu pitanja su: jako nesretno, nesretno, ni sretno ni
nesretno, sretno ili jako sretno. Na jedno pitanje odgovori su: uopée nije zabrinut, nije
zabrinut, ni zabrinut ni nezabrinut, zabrinut ili jako zabrinut. Na pitanje o boli ponudeni
odgovori su: nimalo boli uopce, rijetko boli, srednje boli, vise boli ili puno boli. Zadnja
skupina pitanja ima ponudene odgovore: nimalo uznemiren, neuznemiren, ni uznemiren

ni neuznemiren, uznemiren ili jako uznemiren.

3.5. Analiza

Za statistiCku analizu svi podaci su unijeti i obradeni u SPSS programu. Statisticka
analiza ukljucivala je distribuciju frekvencije i krostabulaciju. Za analizu podataka koriStena

je deskriptivna statistika.

3.6. Moguce koristi i rizici od istrazivanja

Ispitanici ¢e u ovom istraZivanju imati sljede¢e mogucée Koristi:
Unaprjedenje kvalitete pruzanja zdravstvene njege kod djece oboljele od cerebralne
paralize 1 time unapredenje percepcije kvalitete Zivota djece oboljele od cerebralne

paralize.

Rizici za ispitanike

U ovom istrazivanju ne postoje rizici za ispitanike.
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Izjavljujem da Ce se naSe istrazivanje na ispitanicima/roditeljima — dobrovoljcima
obaviti u skladu sa svim primjenjivim smjernicama, ¢iji je cilj osigurati pravilno
provodenje 1 sigurnost osoba koje sudjeluyju u ovom znanstvenom istraZivanju,
ukljucujuci Helsinsku deklaraciju, Kodeks medicinske etike i deontologije (NN 55/08),
Pravilnik o dobroj klinickoj praksi (NN 127/10), Zakon o zdravstvenoj zastiti Republike
Hrvatske (NN 150/08, 71/10, 139/10, 22/11 1 84/11), Eticki kodeks odbora za etiku u
znanosti i visokom obrazovanju, Zakon o pravima pacijenata Republike Hrvatske (NN
169/04, 37/08), Zakona o socijalnoj skrbi (NN 157/13), Zakon o potvrdivanju Konvencije
0 pravima osoba s invaliditetom i Fakultativnog protokola uz Konvenciju o pravima
osoba s invaliditetom (NN 6/07 i 5/08), Deklaracija o pravima osoba s invaliditetom (NN
47/05) i Zakon o znanstvenoj djelatnosti i visokom obrazovanju /NN 123/03., 198/03.,

105/04. 1 174/04.). Obavezujem se da ¢e identitet ispitanika uvijek ostati anoniman.

Odobrenje Struénog vijeca centra za odgoj i obrazovanje ,,Slava Raskaj“ Split od

11.svibnja 2016.
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4. REZULTATI

4.1. Op¢i podaci

U istrazivanju je sudjelovalo 20 roditelja ¢ija djeca imaju cerebralnu paralizu. Od 20

djece, njih 11 je muskog spola, a 9 ih je Zenskog spola (slika 1).

Spol

W nusko
I Zensko

Slika 1. Zastupljenost djecaka i djevojc¢ica u istrazivanju (N)

U istrazivanju su sudjelovali roditelji djece od 4 do 12 godina, te od 13 do 18 godina.

Po jedno dijete imalo je 4,5, 9, 131 14 godina. Po dvoje djece imalo je 11, 12 i 15 godina,

a po troje djece imalo je 6, 16 i 17 godina (slika 2).
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Dob

Slika 2. Zastupljenost djece po dobi (N)

S obzirom na razvojnu dob djece, podijelili smo ih u dvije skupine: od 4 do 12 godina

i od 13 do 18 godina. Podjednak je broj djece u obje dobne skupine (slika 3).

Dobne skupine

4-12 god 13-18 god

Slika 3. Zastupljenost djece po dobnim skupinama (N)
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4.2. Kvaliteta Zivota

U skupini od 4 pitanja o kvaliteti Zivota djece, roditelji su u prosjeku ocjenjivali
osjecaj svoga djeteta kao “sretno”. Svako pitanje poéinje s: ,,Sto mislite kako se Vase

dijete osjeca u...“.

Na pitanje: ,,Kako se Vase dijete osjeca u svom zivotu opéenito?*, jednak broj
roditelja (N = 7) odgovorio je da je dijete “sretno”, odnosno “jako sretno”. Ostala djeca ne

pokazuju ni pozitivnih ni negativnih osje¢aja o svom Zivotu (slika 4).

Sto mislite kako se Vase dijete osje¢a u svom Zivotu opéenito?

ni sretno ni nesretno sretno jako sretna

Slika 4. Osjecaj u zivotu opcenito (N)

Najées¢i odgovor na pitanje o kvaliteti zivota bio je "ni sretan ni nesretan” (N = 9),

ali moze se re¢i da je velik broj “sretne” i “jako sretne” djece (ukupno njih 11) (slika 5).
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Sto mislite kako se Vase dijete osjeca u svojoj kvaliteti Zivota?

ni sretno ni nesretno jako sretno

Slika 5. Osjecaj u kvaliteti zivota (N)

S obzirom na dob mozemo vidjeti da starija djeca viSe pokazuju osjecaj sre¢e od

mlade djece, iako to nije statisti¢ki znac¢ajno (p=0,067) (slika 6).

Sto mislite kako se Vase dijete osje¢a u tome koliko je sretan?

Dijetetory csjectaj o viastitey sredi

[ ni sretno ni nesretno
M sretno
Ml jako sretno

4-12 god 13-18 god

Slika 6. Razlika izmedu dobnih skupina u osjecaju srece (N)
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4.3. Socijalno funkcioniranje

Na prikazanoj slici 7 mozemo vidjeti kako su djeca uglavnom jako sretna u nacinu
na koji se slazu s ljudima koji se brinu o njima (N = 15), 4 djece je sretno, a 1 dijete nije

ni sretno ni nesretno.

Sto mislite kako se Vase dijete osjec¢a u nacinu na koji se slaZe s ljudima koji se
brinu o njemu?

ni sretno ni nesretno sretno jako sretno

Slika 7. Slaganje s ljudima koji se brinu o njemu (N)

Vecina djece (N = 12) osjeéa se jako sretno u nacinu na koji se slazu sa svojom
bra¢om i sestrama. U starijoj skupini troje djece je sretno, dok jedno dijete nema ni brata
ni sestru, ba§ kao i u mladoj skupini. U mladoj dobnoj skupini uz dvoje sretne djece
imamo i jedno dijete koje nije ni sretno ni nesretno. Ni ovdje nije ustanovljena statisticki
znacajna razlika (p=0,753) (slika 8).
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Sto mislite kako se Vase dijete osjeéa u naginu na koji se slaZe sa svojom
braéom i sestrama?

Osjeéaj slaganja s
bracom ili
sestrama prema
dobi

IC] ni sretno ni nesretno
I sretno

M jako sretno

ICJnema brata ni sestru

Slika 8. Slaganje sa bra¢om i sestrama po dobnim skupinama (N)

Na slici 9 je vidljivo kako se po dobnim skupinama bitno ne razlikuju osjecaji u
nac¢inu na koji se djeca slazu s vr$njacima izvan $kole/vrtica. Mozemo primijetiti kako
se mlada djeca (u dobi od 4 — 12 godina) nesto lo$ije slazu s vr$njacima izvan $kole/vrti¢a

(u toj dobnoj skupini imamo dvoje nesretne djece), medutim to nije statisticki znac¢ajno
(p=0,494).

Sto mislite kako se Vase dijete osjec¢a u naéinu na koji se slaze s vrénjacima?

Osjecai_slaganja_s_vrsnjacima
Wnesretno
Dlnii sretno ni nesretno
Wsretno
Wjako sretno

412 god 13-18 god

Slika 9. Slaganje sa vrsnjacima po dobnim skupinama (N)
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Na slici 10 mozemo vidjeti kako ima 8-ero jako sretne djece, 9-ero sretne djece i troje
djece koja nisu ni sretna ni nesretna u nac¢inu na koji se slazu s odraslima. S obzirom na
dob, djeca starije dobi su sretnija u nacinu na koji se slazu s odraslima od mlade djece.

Metodom krostabulacije nije ustanovljena statisticki znacajna razlika (p=0,164).

Sto mislite kako se Vase dijete osjeca u naéinu na koji se slaze s odraslima?
Osjecaj_slaganja_s_odraslima

[ni sretna ni nesretno
W sretno
Wiako sretno

4-12 god 13-18 god

Slika 10. Slaganje sa odraslima po dobnim skupinama (N)

U odlascima na putovanje sa svojom obitelji sva djeca iz starije dobne skupine su
jako sretna. Kod djece od 4-12 godina, uz 5 odgovora “jako sretno” ima i 5 odgovora

“sretno”. Navedeni rezultat statisticki je znac¢ajan (p=0,010) (slika 11).
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Sto mislite kako se Vase dijete osje¢a u odlascima na putovanja sa svojom
obitelji?

Osjecaj_n_okascima_na_atiteljsin_
nfvara

Bsietno  Bjako sretnc

412 god 13-18 god

Slika 11. Odlasci na putovanje sa svojom obitelji (N)

Devetero djece iz dobne skupine od 13-18 godina je jako sretno u prihvac¢enosti od
obitelji. Naspram toga 6-ero djece mlade dobne skupine je jako sretno (p=0,165) (slika
12).

Sto mislite kako se Vase dijete osje¢a u tome kako su prihvaceni u svojoj obitelji?
Ojery_prifacenoss_od_swrye_okelp
[Onii sretno ni nesretna

W sretno
Wjako sretno

412 god 13-18 god

Slika 12. Prihvacenost od svoje obitelji (N)
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U prihvaéenosti od odraslih ljudi djeca obiju dobnih skupina su podjednako sretna
(N = 7). Ukupno njih ¢etvero je jako sretno (3 iz starije dobne skupine). Dvoje djece iz

mlade dobne skupine nije ni sretno ni nesretno (p=0,223) (slika 13).

Sto mislite kako se Vase dijete osje¢a u tome kako su prihvaceni od odraslih
ljudi?

Osjec_prifrvacerss_od_odasin ljud
il sretno ni nesretno
M sretno
Mjako sretno

4-12 god 13-18 god

Slika 13. Prihvacenost od odraslih ljudi (N)

S obzirom na moguc¢nosti da rade stvari koje Zele raditi osmero djece je sretno, od
toga Cetvero u skupini od 4-12 i ¢etvero u skupini od 13-18 godina. Petero djece je jako
sretno. Od toga Cak Cetvero iz mlade dobne skupine. Iako nije statisti¢ki znacajno,

mozemo uociti kako su mlada djeca sretnija u moguénosti da rade stvari koje zele raditi
(p=0,105) (slika 14).
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Sto mislite kako se Vage dijete osjeca u mogucnosti da rade stvari koje zele
raditi? (npr. sposobnosti raditi nesto, a ne je li mu to dopusteno)

Dejecsy_a_mogucnass_da rade sio_
e rad

M nesretno B sretno
ni sretno ni Mjako sretnc
nesretno

412 god 13-18 god

Slika 14. Osjec¢aj u mogucnosti da rade stvari koje zele raditi (N)

Na slici 15 mozemo vidjeti kako je podjednak broj sretne djece. U starijoj dobnoj
skupini vise je jako sretno djece (N = 4), a u mladoj ih je dvoje. Po ovome vidimo kako
su djeca od 13-18 godina nesto sretnija u odnosu na mladu djecu, no to nije statisticki

znacajno (p=0.543).

Sto mislite kako se Vase dijete osjeca u svezi njegovih pozitivnih stavova?

Osjecaj svezi
svojih pozitivnih
stavova prema
dobnim
skupinama

IC] ni sretno ni nesretno
M sretno
M jako sretno

Slika 15. Osjecaj u svezi pozitivnih stavova po dobnim skupinama (N)
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Sto se tice osjedaja u svezi svoje buduénosti, podjednak broj djece nije ni sretan ni
nesretan, sve ukupno 12 djece, i to je zapravo i najéesc¢i odgovor na ovo pitanje. U starijoj
dobnoj skupini imamo dvoje jako sretne djece i dvoje sretne djece, dok u mladoj dobnoj
skupini nemamo jako sretne djece. Rezultat ne pokazuje statisticku znaéajnost (p=0,375)
(slika 16).

Sto mislite kako se Vase dijete osjeca u svezi svoje buducnosti?
Csjecaj svezi

svoje buducnosti
prema dobnim

skupinama

I i sretno ni nesretna

M sretno

Il jako sretno

Slika 16. Osjecaj u svezi svoje buducnosti po dobnim skupinama (N)

4.4. Funkcioniranje u Skoli/vrti¢u

U starijoj dobnoj skupini 9 djece je sretno i jako sretno, a samo jedno dijete nije ni
sretno ni nesretno u nacinu na koji je ukljuceno u druzenje od druge djece u Skoli/vrticu.
Za razliku od njih, roditelji djece od 4-12 godina dali su najvise odgovora "ni sretno ni

nesretno” (5). Dobivena razlika nije statisti¢ki znacajna (p=0,129) (slika 17).
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Sto mislite kako se Vase dijete osjeéa u naginu na koji je ukljuéen u druzenje od
druge djece u skolilvrticu?

Osjetaj
ukljucenosti u
druZenje sa
Skolskim/vrtickim
prijateljima
[Cni sretno ni nesretno

W sretno
M jako sretno

Slika 17. Osjecaj u nacinu na koji je ukljucen u druzenje od druge djece u

skoli/vrticu (N)

0d 20 djece njih 5 nema njegovatelja. Jedno dijete nije ni sretno ni nesretno u nacinu
na koji se slaze sa svojim njegovateljem. Vecina je jako sretna (N = 8), a ostalih 6 je
sretno (slika 18).

Sto mislite kako se Vase dijete osje¢a u naginu na koji se slaze sa svojim
njegovateljima?

ni sretno ni nesretno Jjako sretno nema njegovatela

Slika 18. Osjecaj u na¢inu na koji se djeca slazu sa svojim njegovateljima (N)
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Vecina djece se osjeta sretno u ophodenju prema njima kao i prema ostalim
ucenicima/djeci (N = 11). Od toga 7 ih spada u mladu dobnu skupinu. Osmero djece je
jako sretno, od toga 5 u starijoj dobnoj skupini. Nesretno se osjeca jedno dijete u starijoj
dobnoj skupini (p=0,314) (slika 19).

Sto mislite kako se Vase dijete osje¢a u ophodenju prema njemu kao i prema
ostalim uéenicimaldjeci?

Osjecaj
ophodenja
prema
njemu/njaj i
ostalima u
Skolifvrticu
C?rama
obnim
skupinama

Slika 19. Ophodenje prema djetetu sa CP-om kao i prema ostalim

ucenicima/djeci (N)

Na pitanje: ,,Sto mislite kako se Vase dijete osjeéa u svojoj sposobnosti da prati
gradivo/zadatke kao i njegovi vr$njaci?“, roditelji su dali najvise odgovora "ni sretno ni
nesretno” (N = 8), Sto je podjednako rasporedeno u obje dobne skupine. Idué¢i najcesci
odgovor je “sretno” (N = 7), od ¢ega 4 u starijoj dobnoj skupini. Podjednak je broj jako
sretne djece, kao i nesretne djece. U mladoj dobnoj skupini imamo i jedno jako nesretno
dijete. Testom krostabulacije rezultat ne pokazuje statisticku znacajnost (p=0,678) (slika
20).
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Sto mislite kako se Vase dijete osjeéa u svojoj sposobnosti da prati

gradivolzadatke kao i njegovi vr§njaci?

1318

Slika 20. Osjecaj u sposobnosti da prati gradivo kao njegovi vrinjaci (N)

4.5. Sposobnost sudjelovanja

Osjecaj viastite
sposobnosti
pracenja

gradiva/zadataka

kao ivrSnjaci
prema dobnim
skupinama

jako nesretno
nesretno

ni sretno ni nesretno
sretno

jako sretno

U svojoj sposobnosti sudjelovanja u slobodnim i rekreativnim aktivnostima 12 djece

se osjeca sretno, od toga ¢ak njih 8 iz starije dobne skupine. U obje skupine imamo po

jedno jako sretno dijete, a u mladoj dobnoj skupini imamo jedno nesretno i jedno jako

nesretno dijete (p=0,363) (slika 21).
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Sto mislite kako se Vase dijete osjec¢a u svojoj sp bnosti sudjelovanjau
slobodnim i rekreativnim aktivnostima?

Osjecaj vlastite
sposobnosti
sudjelovanja u
slobodnim i
rekreativnim
aktivnostima
prema dobnim
skupinama

Il jako nesretno

Il nesretno

ICIni sretna i nesretno
sretno

M jako sretno

Slika 21. Osjecaj u sposobnosti sudjelovanja u slobodnim i rekreativnim
aktivnostima (N)

Na slici 21 vidimo kako je veéi broj jako sretne (N = 3) i sretne (N = 5) djece u starijoj
dobnoj skupini, dok u mladoj dobnoj skupini imamo vise odgovora "ni sretno ni nesretno”,

te "nesretno” dijete (p=0,507).

Sto mislite kako se Vase dijete osje¢a u svojoj sposobnosti sudjelovanja u
drustvenim dogadajima izvan Skolelvrtica?

Osjecaj vlastite

sposcbnosti

sudjelovanja u

drustvenim

doaadajlma izvan

Skolefvitica prema
dobnim

skupinama

M nesretno

[T ni sretno ni nesretno

M sretno

I jako sretno

Slika 21. Osjecaj u sposobnosti sudjelovanja u drustvenim dogadajima izvan

Skole/vrtica (N)
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4.6. Komunikacija

U komunikaciji s ljudima koje dobro poznaju najvise je jako sretne djece (N = 15).

Od toga ih je 9 u starijoj dobnoj skupini. U mladoj dobnoj skupini imamo jedno nesretno

dijete. Ovdje nema statisticke znacajnosti (p=0,402) (slika 22).

Sto mislite kako se Vase dijete osje¢a u naéinu na koji komunicira s ljudima koje

dobro poznaje?

dobnim
skupinama

[Mjako sretno

Osjecaj o naginu
lkomunikacije s
ljudima koje dobro
poznaje prema

i nesretno

Slika 22. Osjecaj u nac¢inu komunikacije sa ljudima koje dobro poznaje (N)

4.7. Zdravlje

Na pitanje o osjecaju u svom zdravlju opéenito, 12 djece nije ni sretno ni nesretno

Sretno je Sestero djece, a po jedno dijete je jako sretno i nesretno (slika 23).
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Sto mislite kako se Vase dijete osjeéa u svom zdravlju opéenito?

nesretno ni sretno ni nesretno jako sretno

Slika 23. Osjec¢aj u svom zdravlju opcenito (N)

U svom kretanju najviSe djece nije ni sretno ni nesretno (N = 8), od toga ih je 5 od
13-18 godina. Zatim ima petero sretne djece, od ¢ega 4 u starijoj dobnoj skupini. U mladoj
dobnoj skupini imamo dvoje jako sretne djece, ali isto tako i dvoje nesretne, te dvoje jako
nesretne djece. U starijoj dobnoj skupini imamo jedno nesretno dijete. Ovo nije pokazalo
statisticku znacajnost (p=0,157) (slika 24).

Sto mislite kako se Vase dijete osjeéa u svom kretanju (mobilnosti)?

Osjecaj o vlastitoj
pokretljivosti
prema dobnim
skupinama

Mjako nesretno

[l nesretno

Clni sretno ni nesretno
sretno

.jako sretno

Slika 24. Osjecaj u kretanju opéenito (N)
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U promjenama koje se dogadaju na tijelu djece uslijed odrastanja 11 djece nije ni
sretno ni nesretno, od ¢ega 6 pripada mladoj dobnoj skupini. Podjednak je broj sretne

djece (N = 3), a vise jako sretnih ima u starijoj dobnoj skupini (p=0,630) (slika 25).

Sto mislite kako se Vase dijete osjeéa u promjenama koje se dogadaju na
njegovom tijelu zbog odrastanja?

Osjecaj o
promjenama na
tijelu zbag
odrastanja prema
dobnim
skupinama

ICIni sretno ni nesretno
W sretno
M jako sretno

Slika 25. Osjecaj zbog promjena koje se dogadaju na tijelu uslijed odrastanja (N)

Kada drugi brinu o njima podjednak je broj sretne djece (N = 6). U mladoj dobnoj

skupini imamo manje jako sretne djece i viSe djece koja nisu ni sretna ni nesretna

(p=0,264) (slika 26).

Sto mislite kako se Vase dijete osjec¢a o tome kada se drugi brinu o njemu?

Osjecaj o tome
kada se drugi
brinu o njima
prema dobnim
skupinama

L] ni sretno ni nesretno
sretno
.Jaku sretno

Slika 26. Osjecaj kada se drugi brinu o njima (N)
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Po dvoje djece je sretno i jako sretno u svojim planovima za buduénost. Ostalih 16

nije ni sretno ni nesretno (slika 27).

Sto mislite kako se Vase dijete osjeé¢a u svojim planovima za buduénost?

i sretno ni nesretno sretno Jako sretno

Slika 27. Osjecaj u planovima za buduénost (N)

U nacinu na Kkoji upotrebljavaju svoje ruke 10 djece je sretno, od ¢ega 6 u starijoj
dobnoj skupini. U mladoj dobnoj skupini ima vise djece koja nisu ni sretna ni nesretna,

ali ima i jedno jako sretno dijete. Podjednak je broj nesretne djece (p=0,547) (slika 28).

Sto mislite kako se Vase dijete osje¢a u naéinu na koji upotrebljava svoje ruke?
(sake, dlanove)

Osjetaj o naginu
na kaoji
upotrebljava svoje
ruke prema
dobnim
skupinama

M nesretno

IC]ni sretno ni nesretno
I sretno

M jako sretno

412 13-18

Slika 28. Osjecaj u nacinu na koji upotrebljava svoje ruke (N)
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U nacinu na koji upotrebljavaju svoje noge najvise je djece koja nisu ni sretna ni
nesretna (N = 9), od toga ih je 6 u starijoj dobnoj skupini. U toj skupini imamo i vise
sretne djece, te jedno nesretno dijete. Dok u mladoj skupini imamo troje nesretne djece,

ali i dvoje jako sretne djece (p=0,319) (slika 29).

Sto mislite kako se Vase dijete osjeéa u naéinu na koji upotrebljava svoje noge?

Osjecaj o natinu

upotrebljava svoje

nnge prema
obnim

skupinama

M nesretno

CIni sretno ni nesretno

M sretno

M jako sretno

Slika 29. Osjec¢aj u nacinu na koji upotrebljavaju svoje noge (N)

U svojoj sposobnosti da samostalno idu na wce sretno je Sestero djece. Najveci broj
djece nije ni sretan ni nesretan u svezi toga, dok ih je ¢etvero nesretno. Dvoje djece je

jako nesretno (slika 30).

Sto mislite kako se Vase dijete osjecau sg’ojoj sposobnosti da samostalno ide na
wc?

jako nesretno nesretno i sretno ni
nesretno

Slika 30. Osjecaj u sposobnosti da samostalno idu na wc (N)
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Na pitanje: ,,Je li Vase dijete zabrinuto $to ima cerebralnu paralizu?“, najvise roditelja
se slozilo kako njihova djeca nisu ni zabrinuta ni nezabrinuta (N = 6). Jednak broj roditelja
odgovorio je kako je njihovo dijete zabrinuto, odnosno da nije zabrinuto (N = 5), dok je

jedno dijete jako zabrinuto. Troje djece uopce nije zabrinuto (slika 31).

Je li Vase dijete zabrinuto zbog toga $to ima cerebralnu paralizu?

Slika 31. Zabrinutost zbog dijagnoze (N)

4.8. Specijalna oprema

NajviSe djece nije ni sretno ni nesretno u posebnoj opremi koja mu je dostupna u
zajednici (N =9). Od toga ih je 7 u mladoj dobnoj skupini. Djeca od 13-18 godina imaju
viSe odgovora “sretno” u odnosu na mladu djecu, takoder imaju i 2 odgovora “jako sretno”,

ali i jedan odgovor "nesretno” (p=0,099) (slika 32).
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Sto mislite kako se Vase dijete osjeca u posebnoj opremi koja mu je dostupna u
zajednici? (npr. rampe, eskalatori, pristup kolicima)

Osjecaj o posebnoj
apremi u Za ednici
prema dobnim
skupinama

nesretno
ni sretno ni nesretno

sretno

jako sretno
nije potrebna posebna
)
oprema

Slika 32. Osjecaj u posebnoj opremi koja je dostupna u zajednici (N)

4.9. Bol
Na pitanje ,,Sto mislite kakvu bol ima Vase dijete?*, roditelji su odgovorili da osmero
djece nema bol. Sedmero djece ima rijetku bol, od ¢ega 4 u starijoj dobnoj skupini. Mlada

djeca ¢esce imaju srednju bol, dok jedno starije dijete ima jaku bol (p=0,699) (slika 33).

Sto mislite kakvu bol ima Vase dijete?

Bol prema
dobnim
skupinama

Mnema boli
Wrijetha bol
O srednia bal
Wjaka bol

Slika 33. Vrsta boli kod djece (N)
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U svojoj sposobnosti da se nose s boli djeca u starijoj dobnoj skupini su “uznemirena”

(N =2) i "ni uznemirena ni neuznemirena” (N = 4), dok u mladoj dobnoj skupini imamo

i jedno dijete koje je jako uznemireno, ali i jedno dijete koje je neuznemireno (p=0,326)

(slika 34).

Sto mislite kako se Vase dijete osjec¢a u svojoj sposobnosti da se nosi s boli?

Slika 34. Osjecaj u sposobnosti da se

Osjecaj vlastite

sposobnosti da se nosi

s boli prema dobnim
skupinama

neuznemiren

ni uznemiren ni neuznemiren
uznemiren

jako uznemiren

nose s boli (N)

Na slici 35 vidimo kako je podjednak broj uznemirene djece, ali u mladoj dobnoj

skupini imamo vise jako uznemirene djece (p=0,377).

Sto mislite kako se Vase dijete osjeéa u naéinu na koji ga
svoj?

bol sprieéava da bude

Osjecaj kako bol ometa
djetetov Zivotprema
obnim skupinama

nimalo uznemiren
ni UZNemiren ni Neuznemiren
uznemiren

jako uznemiren
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Slika 35. Osjecaj u nacinu na koji ih bol sprjecava da budu svoji (N)

Kod devetero djece bol uvelike utje¢e na njihovu svakodnevnu zabavu/igru. Tako je
dvoje djece od 4-12 godina jako uznemireno, a troje uznemireno. U starijoj dobnoj

skupini uznemireno je ¢etvero djece (p=0,306) (slika 36).

Sto mislite kako se Vase dijete osjeca u tome kako bol utjece na njegovu
svakodnevnu zabavuligru?

Osjecaj kako bol utjece
na svakodnevnu
zabavu/igru prema
dobnim skupinama

nimalo uznemiren
neuznemiren
ni uznemiren ni neuznemiren

uznemiren
jako uznemiren

Slika 36. Osjecaj u tome kako bol utjece na njihovu svakodnevnu zabavu/igru (N)
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5. RASPRAVA

Postoje razlicite definicije kvalitete zivota. ,,Svjetska zdravstvena organizacija
definira kvalitetu zivota kao percepciju pozicije pojedinca u specificnom kulturoloskom,

drustvenom i okolisnom kontekstu (19).«

,Druga definicija opisuje kvalitetu zivota kao sveukupno, opcée blagostanje koje
ukljucuje objektivne cCimbenike 1 subjektivno vrednovanje fizickog, materijalnog,

socijalnog i emotivnog blagostanja, uklju¢ujuci osobni razvoj i svrhovitu aktivnost (19).

,Kvaliteta Zivota je multidimenzionalna, ona podrazumijeva i objektivnu i
subjektivnu komponentu (19).“ Medutim, jo$ uvijek ne postoji slaganje oko definicije
kvalitete Zivota, niti univerzalno prihvacen "zlatni standard" mjerenja kvalitete Zivota

(19).

Rezultati ovog istrazivanja pokazali su kako je vecina roditelja djece oboljele od
cerebralne paralize procijenila kvalitetu zivota svoje djece opcenito zadovoljavaju¢om

Sto potvrduje nasu hipotezu.

Uzorak ovog istrazivanja ukljucuje 11 djece muSkog spola i 9 djece Zenskog spola,
Sto je sli¢no uzorku istrazivanja provedenog na podrucju Tuzle u Bosni i Hercegovini
(BIH) iz 2015. godine u kojem je bilo 40 djece muskog spola i 36 djece zenskog spola.
lako se prema ukupnom broju djece ova istrazivanja razlikuju, sli¢ni su po tome $to u
oba istrazivanja imamo nesto veci broj muske djece. U ovom istrazivanju djeca su imala
od 4-18 godina, a priblizno je bilo i u drugom istrazivanju, od 5-18 godina. Djeca su u
ovom istrazivanju bila podijeljena u dvije skupine, od 4-12, te od 13-18 godina, dok su u
drugom istrazivanju iz 2015. bila podijeljena u tri skupine, od 5-7, 8-12, te od 13-18
godina. Median dobi u istrazivanju iz 2015. godine bio je 8 godina i 8 mjeseci, a u ovom

je istrazivanju 12 godina i 5 mjeseci (20).

Uzorak ovog istrazivanja je jako mali, 20 ispitanika, $to moZemo navesti kao
nedostatak ovog istrazivanja. Iz ovog upitnika nismo saznali ni karakteristike roditelja Sto
je veliki nedostatak s obzirom kako su upravo oni procjenjivali kvalitetu Zivota svog
djeteta. Neka istrazivanja, poput istrazivanja provedenog na Klinici za fizikalnu medicinu

i rehabilitaciju Univerzitetskog klinickog centra u Tuzli (Bosna i Hercegovina) u
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razdoblju od prosinca 2012. do sije¢nja 2014. godine, su pokazala kako roditelji
procjenjuju kvalitetu zivota svoje djece loSijom od same djece. To objasnjavamo
¢injenicom kako roditelji i djeca imaju razli¢itu percepciju shvacanja kvalitete Zivota.
Roditelji su neprestano zabrinuti, imaju loSiju kvalitetu zivota, izlozeni su financijskim
opterecenjima, negativnim druStvenim, emocionalnim i zdravstvenim utjecajima. Uz to
imaju i negativnu sliku o sposobnostima djece s invaliditetom. Oni ne promatraju samo
trenutne tegobe, vec¢ se brinu za djetetov cjelokupni razvoj te takoder imaju negativnu
percepciju djecje buduénosti (21). Tako su roditelji ocijenili kako djeca nisu ni sretna ni
nesretna u svezi svoje buduénosti i pozitivnih stavova. lako nema statisticke znacajnosti
(p=0,375 i p=0,543) mozemo reci kako su starija djeca sretnija u svezi pozitivnih stavova

i svoje buduénosti.

S obzirom na dob, dobili smo blage razli¢itosti u pojedinim skupinama pitanja.
Testom krostabulacije, statisticku znacajnost pokazali su odgovori na pitanje o putovanju
s obitelji. Tu je maksimalan broj djece od 13-18 godina jako sretan, dok su mlada djeca
manje sretna (p=0,010). Nijedno drugo pitanje nije imalo statisti¢kih znacajnosti. Ni
istrazivanje iz 2015. godine provedeno na podru¢ju Tuzle u Bosni i Hercegovini, nije
imalo statistickih znacajnosti s obzirom na dob. Mozemo reé¢i kako su i mlada i starija

dobna skupina gotovo podjednako zadovoljne svojom kvalitetom Zivota (20).

U svojoj sposobnosti da rade nesto Sto Zele raditi, mlada djeca su sretnija. lako ni to
nije statisticki znacajno (p=0,105), moZemo potkrijepiti Cinjenicom da se fizicke
poteskoée mogu pojacavati s uzrastom te se moze reci kako se rastom i sazrijevanjem
djeteta povecava stupanj njihove onesposobljenosti (20). Vazno je izabrati odgovarajuce
metode zdravstvene njege, ciljeve 1 sadrzaje habilitacijskih programa. S psihosocijalnog
aspekta, teSkoc¢e u komunikaciji, socijalizaciji i vjeStine svakodnevnog zivljenja, nekada
su vaznije za funkcioniranje djeteta od samih motorickih teskoca, te manjka mobilnosti
(22).

Roditelji su u prosjeku ocijenili razinu srece svoje djece kao “jako sretno”. Mozemo
vidjeti kako starija djeca pokazuju veci osjecaj srece od mlade djece, ali to nije statisticki
znacajno (p=0,067). Rezultati istrazivanja na podruc¢ju Tuzle (BIH) iz 2015. godine ne
podudaraju se sa rezultatima ovoga istrazivanja u ocjenjivanju kvalitete zivota. Mlada

djeca su kvalitetu Zivota ocijenila boljom od starije djece. Kao objasnjenje naveli su da
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stariji imaju pojacanu svijest o sebi i svojim vrSnjacima. Starija djeca osjecaju posljedice
socijalne izolacije od vrSnjaka (20). U ovom istrazivanju roditelji su gotovo podjednako
ocijenili kvalitetu zivota svoje djece. Vecina djece nije ni sretna ni nesretna u svojoj

kvaliteti Zivota.

U komunikaciji s drugim ljudima koje dobro poznaju djeca su jako sretna, osobito
starija djeca od 13-18 godina. To takoder nije statisti¢ki zna¢ajno (p=0,402). Sto se boli
tice najvedi broj djece nema bol ili je to rijetka bol. Istrazivanje pokazuje kako su mlada
djeca vise uznemirena od starije djece kada ih boli. Teze se nose s boli, bol ih sprjecava
da budu svoji 1 sprjecava ith u svakodnevnoj igri. Ovo istraZivanje poklapa se S
istrazivanjem iz 2015. godine u podruc¢ju komunikacije i boli, jer djeca iz oba istrazivanja

u tim podruc¢jima nemaju poteskoca (20).

U socijalnom funkcioniranju djeca su u ovom istrazivanju uglavnom sretna. Najvisi
stupanj sre¢e pokazuju sa svojom obitelji, s braCom i sestrama, na putovanjima s obitelji.
U ovim domenama osobito se isticu djeca starije Zivotne dobi. Njih posebno vesele
putovanja s obitelji. Oni se osjecaju sretnije u prihvacenosti od svoje obitelji. Kao razlog
moZemo navesti da se roditelji mlade djece jos prilagodavaju, tj. prolaze kroz prihvacanje

bolesti (23).

Mozemo vidjeti kako su roditelji u ovom istrazivanju zadovoljni s komunikacijom i
socijalizacijom. U istrazivanju koje je provedeno u Zagrebu na 160 ispitanika (80
ispitanika sa i 80 ispitanika bez cerebralne paralize) objavljenog 2008. godine s ciljem
usporedbe kvalitete Zivota djece sa cerebralnom paralizom i1 bez cerebralne paralize,
rezultati su pokazali da djeca sa CP-om izrazavaju vece zadovoljstvo u varijablama koje
pokrivaju socijalni aspekt kvalitete Zivota (24). U ovom dijelu se i ovo istrazivanje
poklapa s tim istrazivanjem. Starija djeca su zadovoljnija odnosom s vr$njacima i s
odraslima od mlade djece, ali to nije statisticki znacajno (p=0,494 i p=0,164) (24).
Mozemo reci da se djeca i tinejdzeri sa cerebralnom paralizom bolje slazu s drugim
ljudima, obitelji i vrSnjacima od djece bez cerebralne paralize. Neslaganje s drugima se
osobito istiCe u tinejdzera bez cerebralne paralize jer pubertet i doba adolescencije
predstavlja privremeni prekid ranijih dobrih odnosa izmedu roditelja i djeteta. Tu je
tipi¢no povecanje sukoba, nemogucénost kontrole djeteta, te smanjenje roditeljskih izraza

topline i emocija (25).
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U funkcioniranju u skoli/vrticu roditelji su zadovoljni ukljucenosti svoje djece u
druzenju s drugom djecom u skoli/vrticu. Ocijenili su kako su njihova djeca uglavnom
sretna u tom podrucju. Iz rezultata mozemo vidjeti kako su starija djeca nesto sretnija u
druZenju u skoli iako to ne pokazuje statisticku znacajnost (p=0,129). U ophodenju
ucitelja/odgojitelja prema njima kao i prema drugoj djeci, mlada djeca pokazuju veci
osjecaj srece od starije djece. Roditelji su ocijenili da njihova djeca nisu ni sretna ni
nesretna u svojoj sposobnosti da prate svoje vrSnjake fizicki, te kroz gradivo/zadatke.
Ipak, rezultati su pokazali da starija djeca malo bolje prate svoje vrsnjake od mlade djece,

iako to nije statisticki znacajno (p=0,678).

U svojoj sposobnosti sudjelovanja u slobodnim, rekreativnim i druStvenim
dogadajima izvan $kole mozemo vidjeti kako starija djeca pokazuju veéi stupanj srece u

odnosu na mladu djecu.

U percepciji svog zdravlja opcéenito, djeca nisu ni sretna ni nesretna, kao ni u
percepciji svog fizickog zdravlja. Kretanje im, mozemo reci, predstavlja najvece
poteskoce. Iz ovog istrazivanja mozemo vidjeti kako mladoj djeci kretanje predstavlja
veci problem, ali to nije statisticki znacajno (p=0,157). U fizickom funkcioniranju ovo se
istrazivanje poklapa s istraZzivanjem na podrucju Tuzle (BIH) iz 2015. godine u kojem su
takoder najniZze ocjenjivali kvalitetu Zivota u podrucju fizickog funkcioniranja i u
aktivnostima samozbrinjavanja. Autori kao uzrok navode poteSkoce koje cerebralna

paraliza ostavlja na muskuloskeletni sistem (20).

U promjenama koje se dogadaju na njihovom tijelu zbog odrastanja, djeca su
pokazala gotovo jednake rezultate. Ovaj rezultat se ne poklapa s onim §to opéenito znamo
0 adolescentima. Oni su najceSc¢e nezadovoljni svojim tijelom, a ovdje su djeca od 13-18
godina neznatno zadovoljnija promjenama koje su nastupile na njihovu tijelu uslijed
odrastanja u usporedbi sa mladom djecom. Iz ovoga mozemo vidjeti i zakljuciti kako su
djeca s cerebralnom paralizom puno druStvenija i komunikativnija 1 nikako nisu

opterecena vanjskim izgledom.

Kada se drugi brinu o njima djeca su "sretna” i “jako sretna”. Nesto veci osjecaj srece
pokazuju starija djeca. Svatko je sretan kada ima nekoga tko je uz njega, tko brine o

njemu, tko mu je podrska, i to nam upravo ova djeca potvrduju. Oni su sretni §to imaju
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svoje roditelje da im pomognu u podru¢jima u kojima ne mogu biti potpuno samostalni.

Roditelji im izmedu ostalog pomazu pri hranjenju, odijevanju, odlasku na wec...

Sto se ti¢e opreme koja im je dostupna u kuéi, 8koli i zajednici djeca nisu ni sretna ni
nesretna. Ovi rezultati otvaraju potrebu brige o opremi kako bi djeca na tom podrucju bila

sretnija, a time bi bila i samostalnija.

Najvecu brigu roditeljima zadaju pitanja o buduénosti njihove djece, prilikama u
zivotu, kretanju te samostalnom funkcioniranju (upotreba ruku, nogu, odijevanje,
hranjenje, samostalan odlazak na wc). U tim podrué¢jima vidimo kako djeca nisu ni sretna
ni nesretna. Vazno je osigurati optimalnu razinu samostalnosti pruzanjem metoda
zdravstvene njege visokog stupnja kvalitete. Takoder je jako vazno pomoc¢i obiteljima
podi¢i kvalitetu zivota kako ranom dijagnostikom, tako i pruzanjem psiholoske podrske.
Rezultati ovog istrazivanja poklapa se s jednogodi$njim istrazivanjem provedenim od
2014. do 2015. godine u Novom Sadu (Srbija), u kojem su roditelji najlo$ije ocijenili

kretanje, samostalno funkcioniranje i fizicko zdravlje (23).

Kvaliteta Zivota djece s cerebralnom paralizom, kao 1 ostatka obitelji koji skrbi o
njima, je izuzetno narusena u emocionalnom, organizacijskom, financijskom i mnogim
drugim aspektima. U ovakvim okolnostima mnoge obitelji bivaju razorene, a djeca
napustena i1 smjestena u domove. Ipak, postoji i druga strana kod koje zbog prevelike
usredotocenosti obitelji, najces¢e majke, na dijete sa posebnim potrebama, dolazi do
patoloske emocionalne vezanosti. To se negativno odrazava na razvoj djetetovih

sposobnosti i obiteljskog sklada (26).

Upravo iz ovih razloga nastoje se otvoriti ustanove koje ¢e moci pruzati razlicite

oblike podrske obiteljima koje Zive sa svojim ¢lanom s posebnim potrebama (26).

Podrska roditeljima djece oboljele od cerebralne paralize je jako vazna stavka koja
ima veliki utjecaj u podizanju kvalitete zivota cijele obitelji. Vazno je preusmjeriti djecu
na druge vrijednosti i Zivotna podrucja kako bi nadomjestili nastali nedostatak na drugom

podrucju (27).

Potrebno je poraditi na osiguranju sigurnije buducnosti djece 1 osiguranju boljih

prilika u zivotu. Takoder, potrebno je educirati roditelje da poticu neovisnost djece u
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svakodnevnim aktivnostima uz kvalitetno i uporno provodenje vjezbi ve¢ od postavljanja
dijagnoze cerebralne paralize. Uz povecanu razinu samostalnosti djece u podrucju

hranjenja, odijevanja i odlaska na wc, djeca ¢e zasigurno imati i vecu kvalitetu Zivota.

S obzirom na sve navedeno, potrebno je proSirenje istrazivanja u budué¢em radu,
anketiraju¢i veci broj ispitanika, roditelja i djece, sa Sireg podrucja. Pri tome je potrebno
uzeti u obzir i neke karakteristike roditelja, mjesto boravka (kuca, stan). Trebalo bi
provesti istrazivanje roditelja djece s cerebralnom paralizom, osvréuéi se na to koje bi
mjere oni uveli za povecanje percepcije kvalitete njihovog obiteljskog zivota. U
istrazivanju koje je provedeno od srpnja 2007. do svibnja 2008. godine u Osijeku izmedu
ostalog ispitani su i roditelji djece sa pervazivnim razvojnim poremecajima. Od njih je
trazeno da napiSu mjere koje bi po njima povecale kvalitetu njihovog zivota 1 zivota
njihove djece. Medu 10 najce$¢ih mjera bile su: financijska pomo¢; cjelovit sustav
dijagnostike, terapije i rehabilitacije; potreba za ve¢im brojem ustanova i unaprjedenje
kvalitete postojecih; senzibilizacija drustva; edukacija za roditelje; psiholoSka pomo¢ za
roditelje; osiguranje izvaninstitucionalnih oblika skrbi (igraonice, organizirani izleti) itd.
(27).
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6. ZAKLJUCCI

1. Najvecu kvalitetu zivota djece sa cerebralnom paralizom roditelji ocjenjuju kroz

dobre socijalne odnose i komunikaciju svoje djece s drugim ljudima.

2. Testom krostabulacije statisticku znacajnost pokazali su odgovori na pitanje o
putovanju s obitelji. Tu je maksimalan broj djece od 13-18 godina jako sretan,

dok su mlada djeca manje sretna (p=0,010).

3. Najlosiju percepciju kvalitete Zivota djece sa cerebralnom paralizom nalazimo na
podru¢ju fizickog funkcioniranja. Potrebno je Sto viSe poticati na fizicku

aktivnost te osigurati dostatno vremena i uvjeta za provodenje tih aktivnosti.

4. Roditelji nisu zadovoljni pomagalima koja su dostupna njihovoj djeci i zabrinuti
su za buducnost svoje djece te za njihove prilike u zivotu. Potrebno je pokazati
razumijevanje i empatiju te pruziti emocionalnu podrSku, ne samo prema djeci

oboljeloj od cerebralne paralize, ve¢ 1 prema roditeljima te djece.

5. Mlada djeca (4-12 godina), pokazuju vecu uznemirenost kada ih boli. Vecina

djece nema poteskoca u podrucju boli ili imaju rijetku bol.

6. Vecina roditelja djece oboljele od cerebralne paralize procjenjuju percepciju

kvalitete Zivota svoje djece opcenito zadovoljavaju¢om.
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8. SAZETAK

Cilj istrazivanja: Istraziti percepciju kvalitete Zivota djece oboljele od cerebralne
paralize. Utvrditi koji faktori utjec¢u na bolju percepciju kvalitete Zivota djece te utvrditi

najprimjerenije nacine za podizanje kvalitete zivota djece oboljele od cerebralne paralize.

Metode: Istrazivanje je provedeno pomocu strukturiranog intervjua uz koriStenje
modificiranog CPQOL anketnog upitnika. Anketni upitnik obuhvaca pitanja o kvaliteti
zivota kroz socijalno funkcioniranje, komunikaciju, funkcioniranje u skoli, zdravlje, bol
1 specijalnu opremu. Istrazivanje je provedeno u svibnju i lipnju 2016. godine u Centru
za odgoj 1 obrazovanje "Slava Raskaj”, na nacin jednokratnog anketiranja roditelja o
percepciji kvalitete Zivota njihove djece oboljele od cerebralne paralize. U istraZivanje je

uklju¢eno 20 roditelja djece sa cerebralnom paralizom.

Rezultati: Rezultati ovog istrazivanja pokazuju da veéina roditelja djece oboljele od
cerebralne paralize procjenjuje percepciju kvalitete Zzivota svoje djece opcenito
zadovoljavaju¢om. Najveca percepcija kvalitete pokazana je na podrucju socijalnog
funkcioniranja i komunikacije, a najlosija je percepcija kvalitete na podrucju fizickog

funkcioniranja, buduénosti, prilika u zivotu te specijalne opreme.

Zakljucci: Ovo istrazivanje je pokazalo statisticku znacajnost s obzirom na dob samo u
odgovorima na pitanje o putovanju s obitelji (p=0,010). Najvecu kvalitetu zivota djeca
imaju na podrucju socijalnog funkcioniranja i komunikacije. Djeca su jako sretna u
druzenju s bratom 1 sestrama, u odlascima na putovanja sa svojom obitelji, u
prihvacenosti od svoje obitelji, vrSnjaka, te uclitelja/odgojitelja. Mlada djeca (4-12
godina), pokazuju veéu uznemirenost kada ih boli. Veé¢ina djece ipak nema poteskoca u
podrucju boli ili imaju rijetku bol. Roditelji nisu zadovoljni pomagalima koja su dostupna
njihovoj djeci (koli€inom 1 efikasnosti) 1 zabrinuti su za buduénost svoje djece, kao i za
njihove prilike u zivotu. Potrebno je pokazati razumijevanje i empatiju te pruziti
emocionalnu podrsku, ne samo prema djeci oboljeloj od cerebralne paralize, ve¢ i prema
roditeljima te djece. Takoder, potrebno je educirati roditelje na poticanje Sto vece
samostalnosti djece u svakodnevnim aktivnostima uz kvalitetno i uporno provodenje

vjezbi ve¢ od postavljanja dijagnoze cerebralne paralize. Uz poveéanu razinu
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samostalnosti djece u podrucju hranjenja, odijevanja i odlaska na wc, djeca ¢e zasigurno

imati i bolju percepciju kvalitete zivota.
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9. SUMMARY

Aim of research: To explore the perception of the quality of life of children suffering
from cerebral palsy. To determine which factors influence to the better perception quality
of children life and to determine the most appropriate ways to improve the quality of life

of children suffering from cerebral palsy.

Methods: The study was conducted with the help of a structured interview using a
modified CPQOL questionnaire. The questionnaire includes questions about the quality
of life through social functioning, communication, functioning in school, health, pain,
and special equipment. The survey was conducted in May and June 2016 in the Center
for Education “Slava Ragkaj”, in a way one-time survey of parents about their perception
of the quality of life of children suffering from cerebral palsy. The study included 20
parents of children with cerebral palsy.

Results: Results of this study show that the majority of parents of children suffering from
cerebral palsy evaluates the perception of the quality of life of their children generally
satisfactorily. The highest perception of the quality is shown in the field of social
functioning and communication, and the worst perception of the quality on the area of

physical functioning, future opportunities in life as well as special equipment.

Conclusions: This study showed statistical significance with respect to the age only in
the answers on question about treveling with family (p=0,010). The highest quality of life
children have in the sphere of social functioning and communication. The children are
very happy in the company of brothers and sisters, while travel with family, generally in
acceptance of their family, peers and teachers / educators. Younger children (age 4-12),
show greater anxiety when they have some pain. Most children, however, have no
difficulty in the area of pain or have a rare pain. Parents are not satisfied with tools that
are available to their children (quantity and efficiency) and are concerned about the future
of their children, as well as their opportunities in life. Undoubtly, emotional support
should be provided to children suffering from cerebral palsy, including their parents.
Also, parents must be educated to encourage children's independence in everyday
activities for upgrading quality and persistently conduct of exercises already from the

diagnosis of cerebral palsy. Increased level of independence of children in the areas of
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feeding, dressing and going to the toilet, children will certainly secure a higher quality of
life.
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10. Tome keko s pritbweceni od swoje obitelf? o 1 2 3 4
11 Toms kekosu pritseteni od drusi tinejdsers izvan o 1 3 3 2
Zkoie? (ne Solskim prifateima)
12 Tome kako su prifseceni od odrasih? o i 2 3 ]
13. Tome kako su pritaeceni od ljudi opoenita? o 1 2 3 4
14, Maozunoss da rade shean koje 2ele raditi® [npr o 1 3 3 4
sobnasti mditi nesto, & ne je i mu to doguit=nao)
15, Macinuna kojl polousva probati ot nesto nove™ o 1 7 3 A
16 Sved svmop sebe? 0 1 2 3 4
17. Swezi njmzovih pozitiveih stEvoueT 0 1 2 3 L
18 Swen seoje DUdUostT o 1 2 3 4
18 Syem swojih ribies L Zreoba® o 1 7 3 A
0. FUNKCIOMIRAMNIE U SKOLE
E . Ceed W Jmio
to mislite keko se Vas tinejdzer osjeca w ... Mesretno | sretnomi | sretno
1. Hetinuns koj o= dace © drusim tinsistanms u ol o 1 F] 3 4
2. Medinane koj je ukiuen u druenis od dnagin
tirejrtharn u Sholi? o 1 i 3 4
3.  Hetinuns koj s= Sace a seojim wdbel jimaT 0 1 2 3 4
4, Mecirena koji 5= Sace 53 5ejim njezoetejimar il o 1 3 3 4
Nema nje=ovabeia O |
5. Utomekako je prbyecen od dnagin utenila u Skt o 1 ) 3 4
6. U fomeknko je pribvecen od osobija uEttez w Skoli® a i i 3 4
7. Ophod
.|:d1 > .en_|:|:rrne RjETI 0| prema ostalim o 1 3 3 2
LCEnicima T
B. Swojoj sposcbnost da prati gradivo o njegow o 1 3 3 2
wrEnjaci? _
9. Swojoj sposobnost da fzickd prati seoje wenjake? o 1 7 3 A
10 Svojoj sposcbnost de ide u Skolu® o i 2 3 ]
11 Tome kaca izosteje iz Skole zhog zdrvstvenin mzioza? o 1 2 3 4

]




E. SPOSOBNOST SUDJELOVANIA:

Sto mislite kako se Was tinejdier osjecau ... Jlnl Mesretno | sretnoni | sretno ml
1. Sunjoj sposobnosti sudjsiovangs u skbodnm i o 1 2 3 4
rekrestivnim sitivnostima®
I.  Swnjoj sposobnosti sudisiovangs u sporiskim
Bty nostima? o ! z 3 £
3. Swojo) sposcbnash sudpsiceengs u drustvanim 1 2 3 4
dosaajiTe imamn Shok?
4. Swojnj sposcbnost sudjsiovanis u svojo] Tajednid? 1 7 3 4
F. EOMUNIBACLA:
L islite kak Was tinejdz j=C . ch':hmmd:nrl sretno Jnike
to mislite kako se Vas tinejdZer osjecau ... : '
1. hscinuna koj komunicrs s ucima koje dobro poznaje? ] 1 2 3 4
2. Madinu na koj ansi jusi komunicnju s njim® o 1 2 3 4
3.  NeOnuna koj komunors 5 Jucima konsted rzn o 1 3 3 A
behnolosiju® (nor. telcstusine ponubs. Imbermet |
G. IDRAVLIE:
. tie) i L)
to mislite kako se Va3 tinejdier osjedau ... : Kezretno | sretnom | sreine t
1. Swomzdravju opoenito® ] 1 k3 3 4
2. Seom fiicom zdreu? o 1 2 3 4
3. Swomkretanis [mobilnost]? o i i 3 4
4. Tome kako spava? o 1 2 3 4
3. Tomekzkoizgieca? o i 2 3 4
6. Promjenams koje se dogadaju r njseovom kel zbog o 1 3 3 z
pubertein®
7. Sposobnosh ca mepravi nesto samosaing bez osEnjani o 1 3 3 z
na drus=T
B. 0 tome iods 5= dng) bring o njemu? o i i 3 4
5. Tome somu se maze dogoditi kasnije u Zeotu® o 1 ) 3 4
10 Tome 50 je 00 sada posSgaa U Heotu? o 1 F 3 4
11 Nesiojanjuu stvarme u kojime e ot dobar? o 1 2 3 4
12 Swojnj sposcbnast kretanjs po susjedsta? o 1 7 3 4
13 Sunjnj sposcbnost dolaZenis 5 jadnog missts na druso o 1 2 3 4
|mpr. transport)®
14, Swnjim plancsima 28 budusonost T ] 1 2 3 4
15, Tome tho De 5= brinuti o njam u buduinost? ] 1 2 3 4
16 Neonuna kop upotrebipss svoie nioe? (Sake, diznove| 7] i F3 3 4
17, hacinu na koj upotrebiiave swoje noge? o 1 2 3 4
1B Swnjnj spaocobnost da s omuce? o 1 2 3 4
13 Swnjoj sposobnosh da jede | ) samostaing T 7] i F 3 4
2. Swojnj sposcbnosti da samosaing ide re we? o 1 7 3 4

i




Ucpce i
S50 mislite kako s= WaZ tinejdZer osjeca u ... nje m’?“ znbwinst ni | Zabramut I:_-'D .
mbrimt mezabrinut
21 b= Wal tinejdter zabnimut Zoog tomm Soima o 1 3 3 “
perebraing pamizu?
H. SPECIALMA OPREMA:
I = Sy
bto mislite kako s= Vas tinejdzer osjeca u ... : heretno | wretnom | srene
1.  Posebnoj opremi looju ime lod T (npr. speciaing
sjedalicz, hodalicn, virusing pomagls, shusne pomagsia, o 1 3 3 2
komurikadizia pomagsia) (il .. Neme niksing posebnu
opremi kod ko O
2. Poseonoj opnema koju ime u SEol® {npr. dilkiafion,
speciaina sedalica, hodslio, ko, lapbom, vizuaina o 1 3 3 2
pomazal, shEm DoTREnR, EnmuniEscizis porazmie)
[ili .... M nikalwy possbnu opnemu u sholl )
3. Posebnoj opremi loja mu je dostupna u zsjednic® [npr.
rampe, eskalator, pristup kolicima) (i - Ja ne trebam o i 2 3 4
nikakey pocebny opnemu u zajednici )
L BOL
":1:'" Rijetkn | Srednje Vise Funa
l.ll'.lpll:! =1} boli =1} [ ]
1. %o misite kel Dol Vas tinsjcrer ira __ o 1 2 3 4

Ako je Vaz odgowor O  Mimalo boli wople® ne trebate odgowarsti na sljedetu skupinu pitnja. Ako

nije, malim Vas nastavite ¢ pitanjima ispod.

Eto mislite kako ce Vot tinejder Kirral 5 = 5 T
asjean —— L mnt:n:‘ Uznemiren (o
Z. Raziw bob kom oozidpval 0 1 ] 3 4
3. Razini nelagodnosti koju cojeca® o 1 ? 3 a
4. Swojoj sposobnost da 5= nas 5 Doll? o 1 7 3 a
3.  Swojoj sposobnost da kontrolira bol? [i i 2 3 E]
6. M=cnuns kop bol omets Rjemow Iwot? 0 1 2 3 a
7. Nmdinu na koj 52 bol spristave on bucs

ot ¥ 5= malEp o 1 2 3 4
E. Toma kakn ool utjale re njezma

svakadnevril mbesvu? 0 1 z 3 4

I, EOMEMNTARI [2ko ih ima):

HWVALA NA SUDJELOVARDLY




T 1

Datumintsngua:

PERCEPCLIA KVALITETE ZIVOTA DIECE 5 CEREBRALNOM PARALIZOM
ANKETMI UPITHIK Z4 RODITELIE
(4-12 god.)

Orvaj upitnik je napravijen za procjenu kvalitete fvota djece = razlifitim tipovima cerebraine paralize i
na neka pitanjs ce modda biti tefko odgovoriti. Molim Vas da se potrudite odgovoriti na svako pitanje

najbolje Sto moZete.
Svakeo pitanje pofinje sa: ,Sto mislite kako s= Vale dijete osjedau "

Cheaj upitnik mjeri 5o Vase dijete osjeca, 3 ne 5to moZe napraviti.

A, ORCl PODATCE:
1. Spol: 1.m0O 2.

,...
1

Z. D=tum rodenja: ) f Dob
B. KVALTETA 3IWMOTA:

I, - Jmi,

Sto mizlite kako ce VaZz dijete osjedau .. g | METTINO | seinom | setne | L
niesretng

1. Svom Jwobuopoenito? o i ] 3 il
2. Svom Zwobu keo gelini® o 1 k3 3 4
3. Swojoj kemited Tvota? i 1 2 3 4
4. Tome kolko |& sretan? V] 1 2 3 4

(=]



C. SOCUALNO FUNKCIOMIRANIE:

Sto mislite kako se Vaiz dijete osjelau .. j.'ﬂl Mesretno | sretnoni | sretno ml
1. Hmtinna koj se daze 5 [judima oposnito” o 1 F 3 4
I, Hacinuns koj se dace s judima koji se brinu o njemu® o 1 ¥ 3 4
3. Podrsd koju dobfva od swoje obiteliT o 1 2 3 4
4. Nocinu na koj se dace ma Senjom Brecom i sestrama®
[ili . remas bravcu i sestre [ | o 1 z 3 4
5. Mmdingna koj 5= Sace 5 druzom djecom izvan Soke? o 1 : 3 A
[P 5= Slopdsiom prijmeeljira)
E. Nadnune koj se daZe ¢ odradima? o 1 F3 3 4
7.  DnuZenjufign = samim sobom? o 1 7 3 A
E. Dnuenju s prjatijima’ i] 1 z 3 4
9. Odascima e putovena s swojom obiteli? o 1 2 3 4
10. Tome kako o pritvecsni od svoje obiteliT o 1 7 3 4
11 Tome keko su prbwaceni od drugs discs ivan Soke? o 1 1 3 2
|re= Siskim prijstedimal
12 Tome keko 5 pribveceni od corasin? ] 1 z 3 4
13. Tome ko su pribwaceni od ljudi opo=nito™ o i ¥ 3 4
14, Mopucraost da rade shear koje Zele raditi® [npr 0 1 z 3 .
sposobnoati mditi nSto, & ne je i mu to dooutenal
15 Nsciruna kojl polousava probati raciti nesto nove® o 1 7 3 4
16 Sved symom sepat? ] 1 2 3 4
17. Svegi njegovit pozitivnih Ravowa? ] 1 z 3 4
1B Svezi meoje Dudunast T o 1 7 3 A
13, Svezi svojih jori ke 1 Zeotu” o 1 z 3 4
0. FUNKCIONIRANIE U SKoU/vaTidy:
E . i) - iz
to mislite kako se Vase dijete osjecau ... Meretno | sretnoni | sretno
1. Netinuna koji s= Sate £ druzom djecom u Sl friioT ] 1 F 3 4
2. Nednune koj je ukiucen u druZenjs od druge deceu
Skl furticuT o L z 3 :
3. Mmtinune koj s& da2e 2 sajim
uitslime odosjateiimat e ! : 3 :
4. Mmcinuns koj se dace ta seojim njssoataiima? il .
Nemes njezcaateds O | 0 1 z 3 £
3. Utomekako je prbwecen od dnagin uenika u skok | 0 1 2 3 .
djsce u wrticu?
B. U ftomeksko j= pribwacen od asobija
uCitalia, oo atalfs u Solirticu? o 1 z 3 4
7. Dphofenju preme rjsT ke | prems cstslim o 1 3 3 z
uoemicimey/ giec®
B. Swojoj sposcbnost da praki pracivo/zacetis ko o 1 2 3 2
nje=ny winjacT
5. Swnjnj sposcbnost on fizida prati peode wanjake? ] 1 ] 3 4
10. Svojo) sposcbnosh da ide w SholeticT o i 2 3 4
11 Tome kaca izostae iz Sholevrbica 2bog zorvsteenin o 1 3 3 4

razigsaT




E. SPOSOBNOST SUDJELOVANIA:

Eto mislite kako se Vase dijete osjeca u ... 1 eretna ﬂ'\d:.'T_l'l sreno n::u
1. Svojoj spesconost sudisiovanis u Skooodnim i o 1 3 3 2
rekreatnanim sitrmostima®
. Svojoj sposconostl sudisiovanis u sporsiom o 1 3 3 2
mitrynostima’
3. Fm;uj:.!xm!:nust‘ sudpsiovangs U drushenim 1 3 3 2
Ciozada e e Shobe?
4. Svojoj sposobnosti sudjsiovanis L swojoj zajednid? 1 3 4
F. EOMUNIEACIA:
I W Yoz
Sto mizlite kako se VaZ= dijete osjeca u ... === || = | =——
1. Hecinsns koji komunicrs s §udima kojs dobro poznajs® o 1 2 3 4
2. Hatinuns koj dnys §ud Enmunicraju s njim? o 1 2 3 4
3. Neonuns kop komuneors s udma konsheo rmans
tehroiogiu? (no. tictusine porukefearics, Intermet o 1 2 3 i
-l
G. ZIDRAVLIE:
Sto mislite kake se VaZe dijete osjeda u D eretno sd:ﬁ':nrl sretno Jmkn
ReEsrEinG sebno
1. Swom zdraiju opienibo® o i 2 3 4
2. Svom fzidom zomiu? o 1 F) 3 4
3.  Swom kretanj [mobilnost]T o 1 2 3 4
4. Tome kzko soava? o 1 2 3 i
3. Tomekzkoglda® o i 2 3 4
6. Promjenama koje se cogadaju na njegovam tiek zhog o 1 3 3 4
parastans®
7. 5poscbrost ca mepravi nesto samostaing bez asanjsnja 0 1 2 3 A
na druseT
B.  O'tome Imds s dngg bring o npsmu? o i i 3 4
5. Tome Stom o= mobe Dogodit kasnije U Seotu? o 1 F 3 4
10 Tome Stoje 0o sada poSBER0, NARrEVIa L Fotu® o 1 2 3 4
11 HNestojanjuu sharma U knjims 2ej oiti docar? o 1 2 3 4
12 Swojoj sposcbnost kretanj po susjedshu? ] 1 2 3 4
13. Swojoj :.p-nmbn.urt dolazenjs 5 jadnog mjasts na drugs o 1 3 3 2
[npr. transport]®
14. Swojim planodima 28 budsnos T o 1 7 3 4
15 Tome I:I-:q:-l':exhrrl.tionjer"ul. buducnosh® o i 2 3 4
16 Hatinuna koji upotreoiayve svoje nuke? |Tke, clances] o 1 2 3 4
17, Hatinu na koji upotreoise svoje noze? o 1 7 3 4
18 Svojoj sposobnost da se otuce/odijens? o 1 2 3 4
18 Swojoj sposobnosti da jede i pije samostaing® V] 1 F 3 4
20. Swojo) sposobnoshida samosiaing ide e wc? o 1 2 3 4




Uopce [
Eto mislite kako se Va3e dijete osjetn u nije m"ri.:“ snbrirus i | Zabrimat | %0
zabrirt mezabrinut

21 J= i Vase cijete sabriruto 2bog tozp S ime o 1 3 3 .

pensbrainu parabizu?

H. SPECIALNA OPREMA:
Jmii = Sy

Sto mislite kako se Vate dijete osjeca u ... . Heretno | wretnom | srene
1. Posebnoj opremi loojuime od uceT (npr. speciaing

sjedalicz, hodalic, virusina pomagmls, shusne pomezsia, o 1 3 3 2

komurikadizia pomagsia] (il .. Nema niksie posebnu

opremi kad o O]
2. Posebno) opnema koju ima u Skoli™ [npr. dilkfion,

specipine 5edalics, hodslim, kolicz, lsptopi, vizusina o 1 3 3 2

pomagaly, SuErE poTeEE, komunisscizis pomazaie)
[ili .... M nikaloey posebnu opremu u skoll )

3. Posebnoj opremi loja mu je dostupna w zsjEdnic? [rer.
rampe, ssialston, pristup kolicima) {ili 18 ne trebam o i 2 3 a4
nikalosy posebnu opremu u zajednic O )

L BOL:
"::"’ Rijetko | Srednje vike Funa
um& Bzl bodi Bzl ol
1. Eaomisite kmiovu Dol Vase cijets ima . ] 1 F 3 ]

Ako je Vai odgowor O ,Mimalo boli uopce® ne trebate cdgovarsti na sljedetu skupinu pitanja. Ako

nije, molim Vas nastawite s pitanjima ispod.

Eto mislite kako se Va3e dijete Nimaio ; W . ko

. P Heuznemar LT Ltzresmar .
osjecau _ LEnemiren =n rn:m:r:n =1 | wzremiren
2. Racini boli kojus dozivje? [i 1 2 3 4
3. Racini neagodnosti kojy oojec” i) 1 2 3 a
4. Swojoj sposcbnost da s nosi 5 DoliT o 1 ? 3 a
5. Swojoj sposcbnost da kontrolirs bol? [ 1 2 3 4
5.  Mmlnuns kop bol omets njsgov ot [i i 2 3 E]
7. :::_l;l. na ko 52 bol spryeceva e bude o 1 2 3 a
8. Tome kako ol Utjass re njzo

svakodneyTig mhwu,."ﬁm.' 0 1 Z 3 4

1. EOMENTAR] jako ih ima):

HYALA NA FUDIELOVANIL!



CENTAR ZA QDGO [ OBRAZOVANIE
W SLAVA RASKAI*SPLIT

Splin, Radnizka 2,

Tel 0210 5341 660 MG O3 20004
Fax:- 0217 541 aal OlE: 22392556739
E-weail: slava raskapisttcom hi Sivaerptun: 2300011 18019128

R B . SR

Splin, 1103, 2016,

Struéne vijede Centra 22 odgnj i obrazgvanje Slova Ragkaj® Split na svojoj 49, siednic

advianay 11052016, godine donijelo je

OnLUKU

Uclabrava se provodenje istra2ivania u svri pisangs zavrénog rada studentici Jorsipi Punda.
i Sveuciliznom preddi plomskom sudiju sestrinstvg.

Maslav rada: Percepeija kvalitete 2iven djece ohaljele od cerchrilne pornlise,
Memtor: Rabels Grlanding, mag.med.icchn., predavad

Fstranzivanje &e se provediti na nadin Jeinokratnog anketiranja radielja o percepeiji kvalitele
Zivols mithove diece obaljele od cerchralne paralize.

L privitku:
I el
L Suglasnost roditelja 2a sudjelovanje
Jo Ankeini upimik wa rodivedje

,!Ir:,' Predsjedaicn Siruénog vijeda Cente
'.'«. = . w T ‘:'-“‘n':—;-_ﬂ-_ F. i
e © Snjezana Culo



