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1 UVOD
1. Cerebralna paraliza
1.1. Istorijat i definicija

Cerebralna paraliza je u ljudskom drustvu prisutna verovatno jo§ od pocetka civilizacije.
Jedan od najstarijih dokaza o verovatnom postojanju cerebralne paralize kod ¢oveka su
vidljivi deformiteti stopala na mumiji mladog faraona Siptah (oko 460-1190 g. pre n.e.) koji
je preminuo u uzrastu oko 20 godina (1). Hipokrat (460-390 g. pre n.e.), (slika 1)(2) u svom
delu ,,Osmomesecni fetus® (,, Of the Eight -Month Foetus*) daje opise klinickog stanja koje
odgovara pojedinim oblicima cerebralne paralize. U ovom svom delu takode razmatra i

povezanost prevremenog rodenja dece, kongenitalne infekcije i prenatalnog stresa sa

oste¢enjem mozga (1,3).

HIPPOCRATES HIRACLIDA F. COVS. s =
e - B - L o
R € marmere antiguo. G Moo Yo G

Slika 1. Hipokrat sa Kosa (2)
(Peter Paul Rubens,1638)

Medu najzasluznijim za dalje istraZivanje etiologije i patogeneze cerebralne paralize bili

su Vilijam Dzon Litl, Vilijam Osler i Sigmund Frojd .

William John Little (1810-1894), britanski lekar (slika 2)(4) je u svojim predavanjima 1843.
godine, a naroCito u kasnije objavljenom delu ,,O prirodi i leCenju deformiteta ljudskog skeleta“
(,,On the Nature and Treatment of the Deformities of the Human Frame®) ukazao na povezanost
kontraktura zglobova i deformacija narocito kod prevremenog rodenja i perinatalne asfiksije

(5,6). Prvi je upotrebio 1861. godine termin ,,cerebralna pareza“ da bi



opisao stanje koje je danas poznato kao spasti¢na cerebralna paraliza (6). Klinicko stanje

koje je opisao u svojim radovima se dugo godina nazivalo ,,Litlova bolest* (5,6).

Slika 2. William John Little (4)

William Osler je bio jedan od od istrazivaca koji je od 1886-1888. godine objavio brojne
studije slucaja 1 ukazao na moguce uzroke oste¢enja. U Londonu je 1889. godine objavljena
njegova knjiga ,, The Cerebral Palsies of Children“. U njoj je predstavio prikaze slucaja
ukupno 151 pacijenta, koje je klasifikovao prema distribuciji osteCenja na hemipareti¢nu,
diplegi¢nu ili paraplegicnu formu. Njemu se pripisuje da je poCeo da koristi termin
»cerebralna paraliza®, uz druge kolege (Walenberg, Lovett) (6,7). Klasifikovao je pacijente
koje je prikazao u knjizi u tri klini¢ke kategorije, koristeéi termine: infantilna hemiplegija,

bilateralna spasticna hemiplegija i spasti¢na paraplegija (6).

Sigmund Freud (1856-1939), austrijski lekar (slika 3)(8) je dao veliki doprinos daljem
razvoju i razumevanju cerebralne paralize. Njegov pristup razumevanju cerebralne paralize
se delimi¢no razlikovao od zakljuCaka dr Litla, koji je smatrao da su vodeéi uzrok
cerebralne paralize bile okolnosti vezane za sam porodaj (6,7,9). Litl je pretpostavio
uzro¢nu povezanost asfiksije, nedonesenosti i cerebralne paralize (CP). Frojd je smatrao da
su i patoloska trudno¢a i CP uzrokovane nekim zajedni¢kim prenatalnim uzrokom (10).
Frojd je uveo u postoje¢i sistem klasifikovanja bolesti i termin ,,infantilna cerebralna

diplegija“ za sva bilateralna oStecenja, radi razlikovanja od hemiplegije.

Zapazio je da su uzroci za nastanak cerebralne paralize brojni, ali ih je sistematizovao u tri

grupe uzro¢nih faktora: a) maternalni i idiopatski kongenitalni, b) perinatalni i ¢) postnatalni



(6,7,9). Uocio je da neka od dece koja su imala asfiksiju na rodenju imaju potpuno

normalan razvoj (6,9).

Slika 3. Sigmund Freud (8)

Daljem istrazivanju cerebralne paralize doprineo je veliki broj lekara, pokuSavajuci da

definisu i klasifikuju cerebralnu paralizu (6,9).

Definicija cerebralne paralize koja je dugo bila u upotrebi je iz 1964. godine (M. Bax),
opisuje cerebralnu paralizu kao grupu poremecaja pokreta i posture uzrokovanu razvojnim

poremecajem ili oStecenjem nezrelog mozga (11).
Prema definiciji Mutcha i Hagberga, kriterijumi ukljucivanja u ovaj entitet su sledeci:

a) cerebralna paraliza je zajednic¢ki naziv za grupu motorickih poremecaja, pokreta i/ili

polozaja, kao i motorickih funkcija

b) rezultat je poremecaja funkcije mozga (motornog korteksa, kortikospinalnih puteva,

bazalnih ganglija, cerebeluma i ekstrapiramidalnih puteva)

c) poremecaj se klinicki manifestuje u ranom detinjstvu, trajan je ali promenjiv

d) osteCenje funkcije mozga je posledica neprogresivnih patoloSkih procesa, najéesce
vaskularnih poremecaja, hipoksije, infekcija, razvojnih poremeéaja ukljucujuéi i hidrocefalus

e) oStecenja se javljaju u nezrelom mozgu i/ili mozgu u razvoju (10,11,12).

Mutch i saradnici tako daju definiciju cerebralne paralize: “Cerebralna paraliza je termin koji
definiSe grupu neprogresivnih, ali ¢esto promenljivih sindroma motorickog oStecenja nastalih

sekundarno usled pojave lezija ili anomalija u ranoj fazi razvoja mozga“ (12). Kriterijum za



neuklju¢ivanje u ovaj entitet su progresivni motori¢ki poremecaji, miSi¢ne bolesti i

metabolicki poremecaji (12,13,14).

Grupa ecksperata je organizovala medunarodni stru¢ni skup u cilju redefinisanja i
klasifikacije cerebralne paralize. Formulisana je novija definicija koja cerebralnu paralizu
opisuje kao grupu trajnih poremecaja razvoja pokreta i posture, koji uzrokuju ogranicenje u
izvodenju aktivnosti i nastaju kao posledica neprogresivnih poremecaja nezrelog mozga ili
mozga u ranoj fazi razvoja. Motoric¢ki poremecaji kod cerebralne paralize su ¢esto udruzeni
sa poremecajima senzorike, kognicije, komunikacije, percepcije i/ili ponaSanja, epilepsijom

1 pojavom sekundarnih misSi¢no-skeletnih poremecaja (11,12,13,14).
1.2. Epidemiologija i etiologija cerebralne paralize

Cerebralna paraliza je najceS¢i uzrok tezih neuromotorickih odstupanja u decjem uzrastu
(10,13,14). Prevalenca cerebralne paralize u Evropi je 2-3 na 1000 Zivorodene dece (15), uz
razlike medu pojedinim zemljama. Tako je prevalenca u Norveskoj 2,1/1000 (16), Danskoj
2,4/1000 (17), dok je npr. prevalenca u Turskoj 4,4 na 1000 zivorodenih (18). Prevalenca
cerebralne paralize u SAD je 2 do 2,5/1000 zivorodene dece. Americka fondacija za cerebralnu
paralizu je dala podatak da je u 2001. godini u SAD registrovano 764 000 dece i odraslih sa
cerebralnom paralizom, a svake godine se registruje 8000 odojcadi i 1200-1500 predskolske
dece sa cerebralnom paralizom (19). Ucestalost kod prevremeno rodene dece i dece sa malom
telesnom masom je 40-100 na 1000 porodaja (20). Procenjuje se da je izmedu 50-65% dece sa
cerebralnom paralizom rodeno u terminu (21,22). Medu 130 miliona dece rodenih u svetu svake
godine 93% je rodeno u terminu, pa se moze ocekivati izmedu 120000 do 217000 novih
slucajeva cerebralne paralize svake godine medu terminski rodenom decom (22,23). U studiji
koja je obuhvatala 20 populacionih registara dece sa cerebralnom paralizom u Evropi, u periodu
od 1980. do 2003. godine ukupna prevalenca cerebralne paralize je snizena sa 1,90 na 1,77 na
1000 Zivorodenih. Prevalenca kod novorodencadi sa VLBW (very low birth weight, odnosno sa
ekstremno malom telesnom masom, 1000-1499 ¢) je snizena sa 8,5 na 6,2 na 1000 Zivorodenih
(24). U Evropi jedno od 500 dece ima cerebralnu paralizu, a svake godine oko 10 000 dece

dobije dijagnozu cerebralne paralize (25).

Brojni etioloski faktori mogu oStetiti mozak u prenatalnom, perinatalnom 1 postnatalnom

periodu i usloviti nastanak razli¢itih klinickih manifestacija cerebralne paralize (20).

Medu najznacajnije prenatalne etioloSke faktore spadaju: kongenitalne anomalije centralnog

nervnog sistema (posebno poremecaj migracije neurona u ranim fazama razvoja mozga),
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endokrini poremecaji, TORCHS infekcije (toksoplazmoza, ostale infekcije, rubeola,
citomegalovirus, herpes simplex, sifilis), AIDS embriopatija, psihotrauma, intoksikacije
majke, RTG i druga zracenja, nekontrolisano uzimanje lekova, pokusaji abortusa i raniji
nestru¢ni abortusi, krvarenje, kontraceptivi, fetalni alkoholni sindrom, puSenje, deficitarna

ishrana, kardiovaskularni poremecaji, visSeplodne trudnoce i zZivotna dob majke.

U perinatalne faktore spadaju: porodajna trauma (dugotrajan, komplikovan, asistirani ili brz
porodaj), porodajna asfiksija, nedonesenost ploda, intrakranijalno krvarenje, protrahovana i
intenzivna novorodenacka zutica, Rh—inkompatibilnost, infekcije, kao i drugi faktori.
Prenatalnim faktorima je uzrokovano 70-80% slucajeva cerebralne paralize, dok porodajna
asfiksija ima relativno mali udeo sa manje od 10%.Termin porodajna asfiksija treba
zameniti terminom neonatalna encefalopatija, jer bolje odslikava stanje koje je nastalo u

perinatalnom periodu (20,26).

U najcesc¢e postnatalne faktore spadaju infekcije centralnog nervnog sistema, traumatizam,
tumori, metabolicki poremecaji, lekovi i drugi faktori (20,27,28,29). Cesto je za nastanak
ostecenja vazno vreme odnosno u kom periodu je Stetna noksa delovala, u odnosu na razvoj

nervnog sistema.

Kod 17% prevremeno rodene dece se pretpostavlja delovanje prenatalnih, a kod 49%
postnatalnih Cinilaca rizika. Kod 38% terminski rodene novorodencadi pretpostavlja se
prenatalno, a kod 36% postnatalno delovanje Cinilaca rizika koji su doveli do cerebralne
paralize. Preko 75% oStecenja mozga koja uzrokuju cerebralnu paralizu nastaju u tre¢em

trimestru trudnoce (10).
1.3. Klasifikacija cerebralne paralize

U cilju boljeg pracenja i1 prikupljanja podataka o cerebralnoj paralizi grupa evropskih
epidemiologa i klini¢ara je 1998. godine formirala mrezu registara cerebralne paralize pod
nazivom Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE). Mreza se stalno $iri i trenutno
obuhvata veci broj registara razlic¢itih regija iz 20 zemalja Evrope, sa ciljem razmene znanja,
epidemioloskih podataka, razvoja i poboljSanja terapijskih pristupa i monitoringa tretmana
(14,15,30).

Od strane grupe za cerebralnu paralizu predloZena je klasifikacija cerebralne paralize prema

predominantnom tipu motorickog poremecaja u tri grupe:

a) spasti¢na



b) diskineti¢na
C) ataksi¢na forma

Spasti¢ni tip cerebralne paralize moze biti unilateralni, koji pokriva termine spasti¢ne
hemipareze 1 bilateralni spasti¢ni tip, koji obuhvata termine dipareze ili tetrapareze.
Diskineticna forma obuhvata distoni¢ni i horeo-atetozni tip CP (14,30,31). Precizinija
klasifikacija funkcija gornjih i donjih ekstremiteta se dalje temelji, prema SCPE, na njihovoj

funkcionalnoj proceni.

Najznacajniji sistem za klasifikaciju grubih motorickih funkcija donjih ekstremiteta je GMFCS
(Gross Motor Function Classification System)(10,14,32,33). Ovaj sistem se temelji na konceptu
funkcionalnog ograni¢enja definisanom od strane Medunarodne klasifikacije funkcionisanja,
onesposobljenosti i zdravlja-International Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps (ICIDH) (32). Sastoji se od pet nivoa, od kojih prvi predstavlja najblazi, a peti nivo
najtezi stepen oSteCenja grubih motorickih funkcija. Nivo I ukazuje da osoba hoda bez
ograniCenja, nivo Il predstavlja hod sa ograni¢enjima. Osoba sa nivoom grubih motorickih
funkcija nivoa III hoda koriste¢i pomagalo za kretanje koje drzi rukom, nivo IV ukazuje da je
samostalno kretanje ograni¢eno, dok se osobe sa nivoom grubih motorickih funkcija V prevoze
invalidskim kolicima koja pokre¢e druga osoba (10,14,32,33). Naknadno je razvijen GMFCS-
E&R (Gross Motor Function Classification System- Expanded and Revised), sistem
klasifikacije grubih motoric¢kih funkcija za cerebralnu paralizu, ¢ija proSirena verzija obuhvata i
uzrasnu grupu od 12-18 godina i naglasava koncepte svojstvene Medunarodnoj klasifikaciji
funkcionisanja, onesposobljenosti i zdravlja Svetske Zdravstvene Organizacije (SZO). Akcenat
je na uobicajenom postignuéu u kudi, skoli, zajednici (Sta deca uobicajeno rade), a ne na onome
§to mogu da urade (moguénost)(34). Takode je razvijena i roditeljska verzija, odnosno porodi¢ni
izvestaj o nivou grubih motoric¢kih funkcija za ¢lana porodice sa cerebralnom paralizom, gde je

stepen korelacije (ICC) izmedu klinicke i roditeljeske verzije GMFCS veoma visok (0,93)(35).

Prema SCPE bazi podataka 88% osoba ima spasti¢ni oblik CP, odnosno 58% bilateralni i 30%
unilateralni oblik. Diskineticki tip ima 7% osoba, 4% ataksi¢ni, dok 1% nije moguce
klasifikovati niti u jedan od podtipova (14,30). Kod svih tipova cerebralne paralize se javljaju
abnormalni obrasci polozaja i pokreta, uz dodatne poteSkoce koje se javljaju u spasticnoj
cerebralnoj paralizi (hipertonus, hiperrefleksija, znaci disfunkcije piramidnog sistema), kao i

diskineti¢noj cerebralnoj paralizi (nevoljni, nekontrolisani pokreti, promenljiv miSi¢ni tonus).



Kod ataksicne forme cerebralne paralize naruSena je koordinacija miSi¢a, a pokreti se

izvode neadekvatnom snagom, ritmom i preciznoscu (10,20).
1.4. Cerebralna paraliza u porodici

Saznanje da je detetu postavljena dijagnoza cerebralne paralize ima snazan uticaj ne samo

na dete, ve¢ i na njegovu uzu i Siru porodicu.

Za razliku od bolesti koje se dijagnostikuju odmah na rodenju, definitivna dijagnoza
cerebralne paralize se postavlja u prvim godinama Zivota, naj¢eS¢e u uzrastu oko 5. godine,
a svakako ne pre trece godine zivota, Sto omogucava i postepeno prihvatanje poteskoca koje
dete ima. Zato je veoma vazna reakcija i stav roditelja i Sire porodice na dijagnozu, kao i
njihov stav. lzraz ,tuga zbog gubitka perfektnog deteta” opisuje proces postepenog
menjanja predstave roditelja od onog Sta su ocekivali ka prihvatanju slike deteta sa
hroni¢nim zdravstvenim poteSkocama (10,15,36,37). Roditeljima je potrebno vreme da se
suoCe sa dijagnozom. Proces prilagodavanja i prihvatanja detetovog zdravstvenog stanja

zahteva roditeljsku kognitivnu i emocionalnu obradu ovog dozivljenog iskustva (36).

Motoricki i drugi pridruzeni poremecaji redukuju svakodnevne aktivnosti kod dece i uticu
na kvalitet Zivota (38). Deca sa cerebralnom paralizom su u velikom riziku od socijalne
izolacije 1 odbacivanja od strane vr$njaka, Sto takode uti¢e i1 na roditelje 1 druge clanove
porodice (19). Cesto su prisutne emotivne i bihejvioralne poteskoée (depresija, anksioznost i
socijalni problemi, narocito sa paznjom) kao i nizi kvalitet zivota dece sa CP u odnosu na
njihovu bracu i sestre (39). Najveci teret svakodnevnih obaveza i nege je naj¢es¢e usmeren

na majke, koje su obi¢no primarni negovatelji deteta (40,41).

Povecani zahtevi da ¢lanovi porodice budu aktivni ucesnici u nezi deteta mogu uticati na
fizicko 1 mentalno zdravlje roditelja. Roditelji dece sa CP imaju losije zdravstveno stanje u
odnosu na prosecnu populaciju, zene Cesto imaju lo$iji zdravstveni status u odnosu na
muskarce. ProduZzeno vreme provedeno u nezi deteta odrazava se na loSije mentalno

zdravlje roditelja (42).

Nega deteta sa cerebralnom paralizom uti¢e na roditeljsko fizicko blagostanje, socijalno
blagostanje, slobodu i nezavisnost, porodi¢no blagostanje i finansijsku stabilnost (43,44).

Evidentni su povecani materijani izdaci za negu deteta sa cerebralnom paralizom. Tako su
npr. u Australiji ukupni troSkovi koji su u vezi sa zdravstvenim uslugama koje koriste osobe

sa CP i njihove porodice procenjeni 2007. godine na 40,5 miliona australijskih dolara, na



godiSnjem nivou. Ovi troskovi ne obuhvataju troskove za opremu, kao i tehnologiju

potrebnu za participiranje u kuci, edukaciju i zivot u zajednici (45).
2. Kvalitet Zivota

U strucnoj literaturi je prisutno veliko interesovanje naucnika za koncept kvaliteta zivota,
narocito u poslednjih 30 godina. Merenje kvaliteta zivota ima veliki uticaj na istrazivanja,
ostvarivanja usluga i kreiranje politike, naro¢ito u oblasti intelektualnih 1 razvojnih

poteskoca (46). Kvalitet Zivota se definiSe na razli¢ite nacine.

Kvalitet zivota (QOL) je multidimenzionalni koncept koji ukljucuje percepciju svakog
pojedinca o razli¢itim aspektima Zivota (47,48,49). Bach M i saradnici povezuju QOL sa

socijalnim blagostanjem, uzivanjem medu ljudima, drustvom i zajednicom (50).

Spitzer W smatra da zdravlje treba meriti kod zdravog stanovnistva, a kvalitet Zivota kod
bolesnih. Merenje kvaliteta Zivota treba da obuhvati najmanje 5 kategorija: fizicko
funkcionisanje, socijalno funkcionisanje, mentalni status, tezinu simptoma i li¢énu percepciju
zdravstvenog stanja (51). Katz S definiSe kvalitet zivota kao stepen savrSenstva (52).
Torrance GW smatra da je kvalitet Zivota Siroki koncept koji obuhvata sve aspekte
covekovog zivota, dok ljudski Zivot ima dve komponente, kvalitet i kvantitet. Kvantitet se
meri brojem godina od rodenja do smrti, a kvalitet u svakoj tacci zivota osobe. On takode
razlikuje globalni pojam kvaliteta Zivota, kao i kvalitet Zivota vezan za zdravlje. Globalni
kvalitet zivota ukljucuje faktore koji uticu na zivot osobe, dok kvalitet Zivota u vezi sa

zdravljem obuhvata samo one ¢inioce koji imaju uticaja na zdravlje pojedinca (53).

Wood-Dauphinee S i saradnici su uveli pojam reintegracije u normalni Zivot i indeks za
merenje stepena te reintegracije, gde se kvalitet zivota meri stepenom reintegracije u
normalan zivot. Uticaj bolesti i tretmana na pacijentov zivot se Cesto meri krajnjim tackama

kao Sto su zdravstveno stanje, dobrobit i kvalitet Zivota (54).

Spilker B navodi da globalna ocena kvaliteta Zivota predstavlja sintezu stanja bolesnika
izvedenu iz najmanje Cetiri osnovne oblasti: fizickog stanja, psihickog stanja, socijalnog i
ekonomskog stanja, sa svojim komponentama. Dobijaju se podaci o kvalitativnoj i
kvantitativnoj oceni o stanju bolesnika. Po Spilkeru, da bi se doslo do globalne ocene kvaliteta
zivota, mora se utvrditi stanje bolesnika u svakoj od navedene Cetiri oblasti. Kao krajnji ishod
tretmana, kvalitet zivota sadrzi pored objektivhog stanja i stav bolesnika koji ocenjuje svoje
fizicko, psihic¢ko i socijalno stanje. Kvalitet Zivota se mora posmatrati na nekoliko razlicitih
nivoa. Autor predstavlja koncept kvaliteta Zivota u vidu piramide, na ¢ijem
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vrhu je opsti nivo, u srednjem su grupe domena, a na najnizem nivou su svi aspekti za svaki

pojedinacni domen (55).

Postoje brojni domeni blagostanja, neki od glavnih domena su: materijalno blagostanje,
fizicko zdravlje, psihicko blagostanje, duhovno blagostanje, socijalno i blagostanje drustva,
stambeno blagostanje, rekreacija i slobodno vreme (56). Pojedini istraziva¢i naglasavaju da
pravo individue na socijalnu inkluziju treba ukljuciti u domen, ukljucujuéi interpersonalne

odnose i li¢ni razvoj, kroz celoviti pristup (57).

Schalock RL definiSe kvalitet Zivota kao koncept koji odrazava Zeljene Zivotne uslove
pojedinca povezane sa osam glavnih dimenzija njegovog zivota: emocionalnim
blagostanjem, meduljudskim odnosima, materijalnim blagostanjem, licnim razvojem,
fizickim blagostanjem, samoostvarivanjem, mestom u drustvu i pravima (58). Schalock je
dao metodoloski pristup u pracenju kvaliteta Zivota, gde se pracenjem mikrosistema
procenjuje subjektivna priroda kvaliteta Zivota (,,licne procene®), mezosistema—objektivna
priroda kvaliteta zivota (,,funkcionalna procena®), a makrosistem ima u mernom fokusu

spoljasnje uslove (,,drustveni pokazatelji®) (58,59).

Kvalitet zivota obuhvata vec¢i broj objektivnih i subjektivnih pokazatelja (59). Veliki broj
Cinilaca se razmatra u proceni kvaliteta zivota: emocije, socijalne interakcije, kognicija,
aktivnosti, Skolovanje, porodica, nezavisnost, bol, buducnost, telesna shema, dozivljavanje

vlastitog tela i drugo (60).

Schalock RL i saradnici su definisali slede¢ih 6 domena individualnog kvaliteta zivota 1
povezanih indikatora: a) fizicko blagostanje (npr. zdravlje, ishrana, mobilnost, aktivnosti
svakodnevnog zivota) b) emotivno blagostanje (npr. sreca, zadovoljstvo, izostanak stresa,
samopostovanje, verska ubedenja i verovanja) c) socijalno blagostanje (npr. intimnost,
prijateljstvo, aktivnosti u zajednici, socijalni status i uloge) d) produktivnost i blagostanje
(npr. liéni razvoj u obrazovanju ili poslu, slobodno vreme i hobi, izbori i autonomija, li¢na
kompetencija) ) materijalno blagostanje (npr. licna svojina, finansijska sigurnost, hrana i
skloniSte 1 socioekonomski status) i1 f) gradanska dobrobit (blagostanje) (npr. privatnost,

glasanje, pristup, gradanska odgovornost, zastita u skladu sa zakonom) (61).

Ware J i saradnici su opisali osam domena kvaliteta Zivota: fizicko funkcionisanje, uloga
fizickog, telesna bol, opste zdravlje, vitalnost, uloga emocionalnog, mentalnog zdravlja, kao i
socijalno funkcionisanje. Nivo kvaliteta zivota se moze izraziti kao mera zadovoljstva, u vidu

merenja blagostanja, funkcionalnih merenja ili merenja simptoma. QOL se moze grupisati u
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dimenzijama koje se mogu saZeti, sumirati u jednom skoru, ili izraziti pojedinac¢no, bez

ukupnog skora (62).

Cummins RA opisuje sedam dimenzija kvaliteta zivota: materijalno blagostanje, zdravlje,
produktivnost, intimnost, sigurnost, zajedni$tvo i emocionalno blagostanje, koji se mogu
iskazati subjektivnom i objektivnom dimenzijom. Po Cumminsu, kada objektivni kvalitet
zivota dostigne izrazito nizak nivo, homeostazna kontrola je poremecena i subjektivni

kvalitet zZivota takode dostize nizak nivo (59,63).

Kvalitet zivota je dozivljen kada su ispunjene bazicne potrebe Coveka i kada postoji

mogucnost da osoba sledi i dostigne glavne zivotne ciljeve (64).

Grupa za kvalitet Svetske Zdravstvene Organizacije (SZO) je definisala najobuhvatnije
kvalitet zivota, uzimajuci u obzir individualnu percepciju i odnose sa okolinom. Prema ovoj
definiciji kvalitet zivota je li€na percepcija sopstvenog polozaja u zivotu u kontekstu
kulture, sistema vrednosti, kao i u odnosu na sopstvene teznje, ocekivanja, standarde i

interese (59,65).

Kvalitet zivota povezan sa zdravljem ( Health Related Quality of Life-HRQOL) je deo
opsteg koncepta kvaliteta zivota i obuhvata onaj deo kvaliteta zivota koji je direktno
povezan sa zdravljem osobe (66,67). HRQOL je mnogo specifi¢niji termin, koji obuhvata
veéi broj domena, medu kojima su vode¢i fizicko blagostanje, simptomi povezani sa
bolesc¢u ili leGenjem, psihi¢ko i drustveno funkcionisanje. Ovaj multidimenzionalni koncept

ukljucuje percepciju svakog pojedinca o razli¢itim aspektima zivota (65).

Kvalitet zivota u vezi sa zdravljem se smatra poddomenom QOL u kojem se poseban
naglasak stavlja na ishode i zdravstvene posledice odredenog zdravstvenog stanja na
globalni QOL, odnosno predstavlja specificnu komponentu konstrukta QOL koja je

fokusirana na uticaj zdravlja na blagostanje pojedinca (68,69,70).

U proceni kvaliteta Zivota u vezi sa zdravljem kod dece i omladine koristi se veéi broj
opstih 1 specifi¢nih upitnika, namenjenih pedijatrijskog populaciji. Znacaj ovih testova je
pre svega u evaluaciji pacijenta, boljoj objektivizaciji i pracenju svih aspekata kvaliteta
pacijentovog zivota, u razli¢itim domenima, $to omogucava jednostavnije planiranje i

pracenje efekata terapijskih postupaka i procedura (65,66,67).

Veliki broj upitnika meri funkcionalni status deteta, ali procena ovog statusa nije dovoljna

za kompletnu sliku o njegovom kvalitetu Zivota (71,72).
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Pri rutinskoj fizijatrijskoj praksi najvec¢i akcenat se stavlja na funkcionalne sposobnosti
pacijenata i to je osnova za pravljenje plana leCenja i rehabilitacije. Nedovoljna paznja se
pridaje i brojnim drugim ¢iniocima od strane pacijenta i njegove §ire i uze zajednice koji
uticu na povoljan ishod lecenja i na povecanje kvaliteta zivota. Upitnici za procenu kvaliteta
zivota mogu da posluze kao korisni alati za procenu efiksanosti terapijskih postupaka, kao i
u pracenju kvaliteta zivota deteta tokom tretmana. Funkcionalni status daje informacije o
tome Sta dete moze da uradi, dok se uz pomo¢ upitnika za procenu kvaliteta zivota dobijaju

podaci o tome kako se dete oseca (60).

Pri odabiru upitnika u istrazivanju vazno je definisati ve¢i broj faktora. Od znacaja su pre
svega sociodemografske osobine ispitanika, kognitivne moguénosti, vreme koje je potrebno
za popunjavanje upitnika, nacin popunjavanja, odabir krace ili duze forme postojeceg
upitnika, kao i mogucnost dobijanja podataka od roditelja, staratelja, medicinskih stru¢njaka
ili drugih ¢lanova multidisciplinarnog tima koji ucestvuje u lecenju, brizi ili Skolovanju
deteta.Vecina upitnika se sastoji od glavnih domena, skala, podskala (poddomeni) i pitanja

koja predstavljaju indikatore kvaliteta zivota (73).

Upitnici opsteg tipa imaju brojne korisne osobine: moguce je poredenje kvaliteta zivota
ljudi koji boluju od razli¢itih bolesti, zatim kvaliteta Zivota zdravih i bolesnih ljudi, kao i
pracenje sposobnosti funkcionisanja pacijenata u svakodnevnim aktivnostima. Lose osobine
generickih upitnika su mala senzitivnost pri merenju kvaliteta zivota kod specifi¢nih
oboljenja, mala senzitivnost pri merenju kvaliteta zivota kod specificnih terapija, a takode 1
lose odrazavaju efekat promene terapije na promenu zivotnih navika. Zbog toga je korisno
kombinovati opsti sa posebnim, specificnim upitnikom za odredenu bolest (74). Opsti
upitnici nisu karakteristi¢ni za odredenu bolest, stanje ili populaciju, imaju vecu Sirinu,
nemaju visok stepen senzitivnosti i specificnosti. Generic¢ki upitnici su manje korisni za
procenu efikasnosti intervencija za decu sa posebnom bolesti ili onesposobljenosti, jer ne
obuhvataju domene koji su specificni za bolesti ili invaliditet. Neki faktori mogu biti
izostavljeni u samom genericCkom mernom instrumentu, a da uticu na kvalitet Zivota deteta.
Postoji mogucénost da deca daju visoke ocene u generiCkom upitniku, a imaju
nezadovoljstvo u nekim oblastima koje nisu ocenjivali, kao npr. bol, nelagodnost,

komunikacija i moguénost da urade svoje svakodnevne aktivnosti (68).

Specificni upitnici za procenu kvaliteta zivota se fokusiraju na podrucja koja su specifi¢na

1 najvaznija za obolelog od odredene bolesti, visoko su senzitivni i specifi¢ni za otkrivanje
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karakteristika 1 kvaliteta zivota osoba sa odredenom boles¢u (73,75). Bolest specificni
upitnici su dizajnirani da budu primenjeni na jednoj grupi i korisni su da detektuju promene
u QOL u specifi¢nim stanjima ili bolestim (76). Specifi¢ni upitnici imaju vecu osetljivost za
promene vezane za odredenu bolest, vazno je da budu pouzdani, ponovljivi, senzitivni i da

su standardizovani (73,77).

Pri odabiru upitnika mora se obratiti posebna paznja na njegove psihometrijske karakteristike,
narocito na pouzdanost (reliability) i validnost (validity). Pouzdanost predstavlja podatak o tome
kako su pitanja grupisana jedno u odnosu na drugo, dok validnost predstavlja podatak o tome
kako su grupisana pitanja u odnosu na ocekivani rezultat istrazivanja. Opsti upitnik se odnosi na
sva stanja i bolesti. Specifi¢ni se odnosi na odredeno stanje, bolest ili vrstu terapije. Svaki
upitnik treba da bude koncipiran i konstruisan u skladu sa medunarodno priznatim standardima,
a pre upotrebe je potrebno da bude testiran na pouzdanost i validnost, kao i kulturoloski
adaptiran (73,77,78). U mnogim istrazivanjima se podaci o kvalitetu Zivota dobijaju iz upitnika
koji popunjava dete, a kada to nije moguce (kod dece sa ozbiljnim intelektualnim potesko¢ama i
problemima sa komunikacijom) podatke treba prikupiti od roditelja ili staratelja (79). Roditelji
su u moguénosti da daju najpouzdanije podatke i Cinjenice o vlastitom detetu (80).
Samoizvestavanje je zlatni standard, ali ako upitnike popunjavaju roditelji i zdravstveni radnici
Cesto postoji razlika medu izvestajima, Sto nekad moze uticati na terapijske odluke (81). Pri
proceni kvaliteta zivota, kao subjektivnog dozivljaja zadovoljstva svim aspektima zivota,

prioritet bi trebalo dati perspektivi deteta (82).

2.1. Kvalitet Zivota i cerebralna paraliza

Roditelji hroni¢no bolesne dece imaju tendenciju da ocene njihov kvalitet Zivota nizi nego
sama deca, §to je primeceno kod CP (83). Deca sa cerebralnom paralizom se tokom svog Zivota
suocavaju sa psiholoskim, socijalnim i fizickim posledicama povezanim sa njihovim stanjem
(47,84,85). Ovaj klinicki entitet moze da narusi kvalitet zivota ve¢ u de¢jem uzrastu.

Cerebralna paraliza utice na sve domene funkcionisanja kod dece (86,87).

U odnosu na decu urednog razvoja, kvalitet Zivota dece 1 adolescenata je nizi (88). Stepen
onesposobljenosti moze uticati na kvalitet Zivota, Cesto su tezi klinicki oblici cerebralne
paralize povezani sa nizim kvalitetom Zivota (70,89). U zavisnosti od tipa 1 tezine klini¢ke
slike deca sa CP imaju nizi kvalitet Zivota u svim domenima, naroc¢ito u domenu fizickog i

emotivnog blagostanja (86,90). Deca sa CP imaju manju raznovrsnost aktivnosti 1 nizi nivo
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drustvenog angazmana od njihovih vr$njaka bez smetnji u razvoju. Ucestvuju vise u

neformalnim, aktivnostima u ku¢i, kao i sa ¢lanovima porodice umesto sa prijateljima (91).

Pregledom dostupne literature nailazi se na brojne poteSkoce pri proceni kvaliteta Zivota
dece obolele od cerebralne paralize. Zbog multidimenzionalnosti koncepta kvaliteta zivota,
postoje razlike u pogledu kvaliteta u razli¢itim uzrasnim kategorijama, odnosno kvalitet
zivota je promenjiva kategorija. Procena kvaliteta Zivota kod dece je Cesto otezana kod
mlade dece. Deca sa intelektualnim potesko¢ama ne mogu uvek u potpunosti da daju vlastiti
izvestaj odnosno procenu kvaliteta Zivota, pa se njihov kvalitet Zivota cesto procenjuje na
osnovu roditeljske perspektive. Ogranicenja u kognitivnom funkcionisanju, uzrast deteta,
nedovoljno razvijene jezicke sposobnosti i problemi komunikacije, kao i visok nivo stresa
kod roditelja, predstavljaju izazov i zahtevaju poseban oprez pri proceni i interpretaciji

dobijenih rezultata merenja kvaliteta zivota (70).

Najopseznija studija za procenu kvaliteta zivota sprovedena u Evropi je SPARCLE (Study
of Participation of Children with Cerebral Palsy Living in Europe ). Prvi deo studije
(SPARCLE 1) sprovoden je 2004/2005 godine, a drugi deo (SPARCLE 2) je zapocet 2009.
godine. Obuhvaceno je ukupno 818 dece uzrasta 8-12 godina i njihovih roditelja iz 9
evropskih zemalja, dok je u drugom delu studije pracen kvalitet Zivota ove dece, ali sada u
uzrastu 13-17 godina (adolescenti), koriste¢i genericki upitnik KIDSCREEN (25,92).

Prema SPARCLE 1 studiji, deca sa CP koja su mogla sama da daju podatke o kvalitetu
Zivota, u proseku su prijavljivala kvalitet zivota sli¢an onom kod dece istog uzrasta u opstoj
populaciji. U studiji je zapazeno da je prisustvo bola povezano sa nizim kvalitetom Zivota.
Takode su roditelji izvestavali nize detetov kvalitet zivota u poredenju sa decom. Roditelji
koji su viSe pod stresom imaju tendenciju da ocenjuju kvalitet zivota loSijim. Participacija
dece sa CP je znatno niza u odnosu na decu u opstoj populaciji, to je vise izrazeno kod dece
sa teskim motori¢kim o$te¢enjima. Bol je takode povezan sa nizom participacijom. Za decu
sa slicnim nivoima motori¢kih poteskoca, participacija znatno varira od zemlje do zemlje.
Deca sa CP imaju viSe psiholoskih problema u odnosu na opstu de¢ju populaciju. Deca sa
blazim fizickim oSte¢enjem, prema ovoj studiji, Cesto imaju poteSkoce sa u¢enjem. Roditelji
dece sa CP pokazuju visi stresa u odnosu na roditelje zdrave dece. Stres ima tendenciju da

bude veci za roditelje ¢ija deca imaju tezi oblik CP (25,93).

U SPARCLE 2 studiji je utvrdeno da je teZina onesposobljenosti znacajno povezana (p<0,01)

sa nizim kvalitetom zivota kod adolescenata sa cerebralnom paralizom u tri domena
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(raspolozenje 1 emocije, autonomija, kao i socijalna podrska i vrSnjaci). Adolescenti sa
cerebralnom paralizom imaju nizi kvalitet zivota u odnosu na svoje vrSnjake samo u
domenu socijalna podrska i vrSnjaci. Bol prisutan u detinjstvu i adolescenciji je snazno
povezan sa nizim nivoom kvaliteta zivota u adolescenciji u viSe domena. Kvalitet Zivota

kod dece sa CP u detinjstvu je dobar prediktor kvaliteta Zivota u adolescenciji (92).

U izvestavanju roditelja i dece o kvalitetu zivota ¢esto postoji slaba do umerena korelacija
(83). Razlika ocene kvaliteta Zivota medu roditeljima i decom moze biti znacajna. Cesto
deca ocenjuju kvalitet Zivota boljim u odnosu na njihove roditelje, posebno u domenima
fizicko blagostanje, psiholosko blagostanje, samopercepcija, samostalnost, odnos sa
roditeljima, socijalna podrSka 1 vrSnjaci, Skolsko okruzenje, druStvena prihvacéenost,

odnosno nasilnicko ponasanje ili vr$njacko nasilje (69).

Pri visegodisnjoj proceni kvaliteta zivota dece sa CP mora se uzeti u obzir da je svako dete
individua za sebe, sa svojim specificnostima, kao i da je to subjektivni osecaj na koji utice
veliki broj Cinilaca. Kvalitet zivota se kod osobe sa cerebralnom paralizom moze tokom
Zivota znaajno promeniti u pojedinim domenima, pa su i posebni upitici za procenu
kvaliteta zivota znaCajni da bi se promene u pojedinim domenima detektovale tokom

vremena i planirale zdravstvene usluge.
2.2. Porodicni kvalitet Zivota i cerebralna paraliza

Porodica je osnov za razvoj ljudskog drustva i predstavlja primarno okruzenje deteta.
Razli¢ito se definiSe, u odnosu na uloge pojedinih ¢lanova, broj, nacin na koji su u
medusobnim relacijama. Karakteristike funkcionalnih, zdravih porodica su: povezanost
¢lanova u zajednicu koju karakteriSe uzajamni odnos, medusobna briga i podrska, respekt za
individualne razlike i autonomiju, nega, socijalizacija dece i briga o ostalim ranjivim
¢lanovima, organizaciona stabilnost, ali i fleksibilnost u odnosu na unutrasnje i spoljasnje
zahteve za promenom i efikasno prevladavanje stresa (94). Poston DJ i saradnici su

definisali porodicu i porodi¢ni kvalitet Zivota na slede¢i nacin:

Porodica- ljudi koji misle o sebi kao delu porodice, bez obzira da li su u krvnom srodstvu ili

ne, u braku ili ne 1 koji podrZavaju 1 brinu se jedni za druge na regularnoj osnovi.

Porodi¢ni kvalitet Zivota- uslovi gde su potrebe porodice ispunjene, Clanovi porodice
uzivaju u Zivotu zajedno kao porodica 1 ¢lanovi porodice imaju Sansu da rade stvari koje su

za njih vazne (95).
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Prisustvo u porodici osobe sa cerebralnom paralizom predstavlja izazov, $to moze da utice
na funkcionisanje porodice kao celine. Porodice koje imaju jednog ili viSe ¢lanova sa
cerebralnom paralizom imaju znacajno promenjenu svakodnevnu dinamiku. Aktivnosti
veéine Clanova porodice su usmerene na Clana porodice sa cerebralnom paralizom.
Planiranje svakodnevnih aktivnosti vezanih za negu i zbrinjavanje, hranjenje, uzimanje
medikamentozne terapije, sprovodenje terapijskih procedura, poseta lekarima razlicitih
specijalnosti, procedura u zdravstvenoj ustanovi ili u kuénom okruzenju iziskuje dodatne

napore i predstavlja izazov za savremenu porodicu.

Poslednjih decenija postoji povecan interes za analiziranje i merenje porodicnog kvaliteta
zivota posebno konstruisanim upitnicima. Pokrenute su dve sveobuhvatne inicijative za
merenje porodicnog kvaliteta zivota (FQOL), FQOL inicijativa od strane USA ( Beach
Center on Disability) i internacionalni projekat FQOL, u cilju ve¢e podrske porodicama, jer
je porodica primarno okruzenje deteta. Beach Center FQOL Scale razvijen je od stane tima
istrazivaca Univerziteta u Kanzasu, USA, dok je FQOLS-2006 (Family Quality of Life
Survey) razvijen od strane internacionalnog tima istrazivaca. Preliminarna verzija Beach
Center FQOL skale je imala 10 domena i 112 stavki, naknadno je modifikovana, pa se
sastoji od 25 stavki u okviru 5 domena (porodi¢na interakcija, roditeljstvo, emotivno
blagostanje, fizicko/materijalno blagostanje i podrska u vezi sa onesposobljenosc¢u) (96,97).
Family Quality of Life Survey je razvijen kao upitnik 2000 godine, od strane tima eksperata
za kvalitet Zivota iz Australije, Kanade i Izraela, modifikovan je 2006. godine, preveden na

viSe od 20 jezika uz moguénost komparacije rezultata (98).

Veoma je vazno analizirati potrebe deteta sa cerebralnom paralizom i njegove porodice
radi detektovanja promena u pojedinim domenima svakodnevnog Zzivota, planiranja daljih
terapijskih i usluga brojnih sluzbi, a procena kvaliteta zivota doprinosi sagledavanju

problema i poteSkoca sa kojima se dete i njegova porodica susrecu u svakodnevnom Zzivotu.
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II CILJEVI RADA

. Utvrdivanje povezanosti kvaliteta Zivota 1 nivoa grubih motorickih funkcija

dece i omladine sa cerebralnom paralizom.

. Utvrdivanje razlike u percepciji kvaliteta Zivota izmedu dece i omladine sa
cerebralnom paralizom i njihovih roditelja.

. Povezanost kvaliteta porodi¢nog zivota i nivoa grubih motori¢kih funkcija dece i

omladine sa cerebralnom paralizom.

IIT RADNE HIPOTEZE

. Deca i omladina sa cerebralnom paralizom nivoa grubih motoric¢kih funkcija
I 1 II imaju znacajno bolji kvalitet Zivota u odnosu na decu i omladinu sa
nivoom grubih motorickih funkcija III, IViV

. Nema razlike u percepciji kvaliteta zivota izmedu dece i omladine

sa cerebralnom paralizom i njihovih roditelja

. Kvalitet porodi¢nog zivota je statisticki znacajno nizi u porodicama dece

i omladine sa cerebralnom paralizom ¢iji je nivo grubih motorickih

funkcija 1, IV i V.
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IV MATERIJAL I METODE RADA
4.1. Instrumenti istraZivanja

U radu je koris¢en GMFCS upitnik, prosirena i izmenjena verzija (GMFCS-E&R).
Sistem klasifikacije grubih motorickih funkcija za cerebralnu paralizu (The Gross Motor
Function Classification System-GMFCS) se zasniva na voljno iniciranim pokretima. Ovaj
sistem klasifikacije su razvili Palisano i saradnici (32), gde su od posebnog znacaja
aktivnosti kao S$to je sedenje, transferi i sposobnost kretanja, na osnovu kojih je definisano
pet nivoa funkcionisanja. Razlike u motori¢kim funkcijama izmedu nivoa moraju biti u
svakodnevnom zivotu svrsishodne. Da bi se obuhvatila i grupa dece uzrasta od 12-18
godina ova verzija je proSirena i izmenjena (34). ProSirena verzija je u skladu sa konceptima
Medunarodne klasifikacije funkcionisanja, ometenosti i zdravlja Svetske zdravstvene
organizacije (ICF). Nivo funkcionisanja predstavlja sadasnje sposobnosti i ogranicenja
grube motoricke funkcije kod deteta ili mlade osobe. Procenjuje se uobicajeno postignuce u
ku¢i, Skoli i zajednici (tj. Sta deca 1 mlade osobe rade), a ne ono §to se zna da mogu da urade
(mogu¢nost). Nivo I podrazumeva da dete ili mlada osoba hoda bez ograni¢enja, nivo II —
hoda sa ograni¢enjima. Nivo III oznacava da dete ili mlada osoba hoda koriste¢i pomagalo
za kretanje koje se drzi rukom. Nivo IV grubih motoric¢kih funkcija znaci da je samostalno
kretanje ogranic¢eno, osoba moze da koristi pomagala za kretanje na elektri¢ni pogon. Nivo
V grubih motorickih sposobnosti ukazuje da postoje znacajne poteskoce pri kretanju,
odnosno osoba se prevozi invalidskim kolicima koja pokre¢e druga osoba (34). Koris¢ena je

srpska verzija ovog upitnika (Prilog 2).

Upitnik KINDL je genericki upitnik za procenu kvaliteta zivota u vezi sa zdravljem, koji
postoji u verziji za roditelje i za decu. Daje podatak o tome kako se dete osealo unazad
nedelju dana. Dostupan je trenutno na 23 jezika, potrebno je 5-15 minuta da se popuni.
Obuhvata procenu fizickog blagostanja, emocionalnog blagostanja, zadovoljstvo sobom,
porodica, relacije sa prijateljima i vrnjacima i svakodnevno funkcionisanje u skoli. Takode
obuhvata i set pitanja vezan za hroni¢nu bolest (Modul-bolest). Verzija za roditelje manje
dece (Kiddy-KINDL) sadrzi jednu dodatnu skalu-Nekoliko bitnih pitanja. Postoji vise
upitnika, u odnosu na uzrast deteta. Kiddy-KINDL verzija za decu namenjena je deci od 4-6
godina. Kid-KINDL je verzija za decu uzrasta 7-13 godina, dok Kiddo-KINDL procenjuje

kvalitet zivota kod dece uzrasta 14-17 godina. Postoje dve verzije upitnika namenjene

17



roditeljima. Kiddy —KINDL je namenjen roditeljima dece od 3-6 godine, dok KINDL
upitnik popunjavaju roditelji dece od 7-17 godina. Odgovori se boduju ocenom od 1 do 5,
vrednosti se sabiraju, a zatim skoruju na skali 0-100. Vec¢i ukupni skor pokazuje bolji

kvalitet zivota. Upitnik je dostupan na vise jezika u elektronskom obliku (99).

Upitnik CPQOL je bolest specificni upitnik namenjen za procenu kvaliteta zivota dece i
omladine, u verziji za roditelje i za decu razli¢itih uzrasnih kategorija. Postoji verzija upitnika za
decu uzrasta 9-12 godina i 13-18 godina. Verzija upitnika za roditelje je dostupna u verziji za
roditelje dece 4-12 godina i 13-18 godina. Obuhvata sledece domene: porodica i prijatelji, $kola,
uceS¢e u aktivnostima i socijalnom zivotu, komunikacija, zdravlje, specijalna oprema i
pomagala, bol, dostupnost zdravstvenih servisa i usluga. Odgovori se boduju ocenom od 1-9,
dok je za pojedina pitanja bodovni raspon od 1-5. Dobijene vrednosti skorova se konvertuju na
skali od 0-100, na bazi kodiranog algoritma, gde veéi prose¢an skor pokazuje bolji kvalitet

zivota (100,101). Izvorni upitnik je dostupan u elektronskom obliku (102).

Upitnik za ispitivanje porodi¢nog kvaliteta zivota (Family quality of life survey. Main
caregivers of people with intellectual or developmental disabilities-FQOLS-2006 ID/DD)
fokusira se na kvalitet zivota porodica koje imaju jednog ili vise ¢lanova sa intelektualnim
ili razvojnim potesko¢ama. Postoje dve vrste ovog upitnika, FQOLS-2006, General Version
(opsta verzija) i FQOLS-2006 ID/DD (verzija za glavne staratelje osoba sa intelektualnom
ili razvojnom onesposobljenoscu), dostupnih na viSe jezika. Koristan je kao deo opste
procene potreba za podrskom i pri planiranju programa, omogucava nacine za iznalazenje
strategije za reSavanje poteskoca i osnazivanje porodice. Sastoji se od tri dela. U prvom delu
su opsti podaci koji se odnose na Clanove porodice. Drugi deo obuhvata 9 oblasti
porodi¢nog Zzivota: zdravlje, finansijsko stanje, porodi¢ni odnosi, podrska drugih, podrska
strunih sluzbi, uticaj vrednosti, karijera, slobodno vreme i rekreacija i interakcija sa
zajednicom. Unutar svakog od ovih domena meri se 6 dimenzija uz pomo¢ Likertove skale:
Znacaj, Mogucénosti, Inicijativa, Stabilnost, Dostignu¢a (Postignu¢a) i Zadovoljstvo.
Ostvarivanje i zadovoljavanje se smatraju merama ishoda, dok se znacaj, mogucnost,
inicijativa 1 stabilnost smatraju merama objasnjenja. U tre¢em delu, koji predstavlja konacni

kratki presek, prikupljaju se opsti utisci o porodi¢nom kvalitetu zivota (98,103,104).
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4.2. Nadin rada i konstrukcija uzorka

Nakon izbora mernih instrumenata pristupilo se planiranom istrazivanju. Istrazivanje je
sprovedeno u vidu prospektivne jednogodisnje studije u periodu od 1. septembra 2014.
godine do 31. avgusta 2015. godine na Klinici za de¢ju habilitaciju 1 rehabilitaciju Instituta
za zdravstvenu zastitu dece i omladine Vojvodine u Novom Sadu. Ispitivanje je obuhvatilo
70. dece i omladine (uzrasta 4 do 18 godina) sa cerebralnom paralizom. U ispitivanje je bilo
uklju¢eno 1 70 roditelja/staratelja ili ¢lanova porodice koji su bili u pratnji deteta.
Istrazivanje je sprovedeno tokom hospitalnog lecenja na Klinici za dec¢ju habilitaciju 1
rehabilitaciju. Kriterijum za ukljucivanje u studiju je bila postavljena dijagnoza cerebralne
paralize kod deteta. Kriterijum za neukljuc¢ivanje u studiju je bilo dobijanje podatka o
operativnom zahvatu u poslednjih Sest meseci. Stratifikacija uzorka je bila izvrSena prema

polu, uzrastu, kao i prema nivou grubih motorickih funkcija.

Upitnik su popunjavali deca i omladina, kao i njihovi roditelji samostalno. Kod dece sa
narusenim motorickim funkcijama gornjih ekstremiteta upitnik je na osnovu odgovora
deteta popunio lekar u prisustvu deteta. Upitnici su bili i zatvorenog i otvorenog tipa, na

pojedina pitanja su ispitanici mogli da odgovore sa dva ili viSe ponudena odgovora.

Demografski podaci deteta (pol, uzrast, gestaciona starost na rodenju, telesna masa na
rodenju, telesna duzina, Apgar-scor) su prikupljeni iz dostupne medicinske dokumentacije,

odnosno istorije bolesti deteta.

Svi ispitanici i roditelji su usmeno i pismeno informisani o nameni studije kao i o planu,

uz dobijanje potpisanog informisanog pristanka za ucesc¢e u studiji.

Rezultati istrazivanja su medusobno komparirani izmedu dve grupe ispitanika sa

razli¢itim nivoom motoric¢kih poteskoca.
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V STATISTICKE METODE

Svi prikupljeni podaci su uneti u posebno kreirane baze podataka na personalnom racunaru.
Formirane su grupe pitanja za koje je vrSena analiza pouzdanosti skala i dodatna selekcija

pitanja na osnovu:

e vrednosti korelacije svakog pitanja sa ukupnom vrednosti cele skale

e prosecne vrednosti ICC ( Intraclass Correlation) (kriterijum ICC>0,70)

o koeficijenta pouzdanosti-Cronbah alpha (mera interne konzistentnosti domena/skale)
(kriterijum 0,70<0<0,90).

e vrednosti koeficijenta alfa ako se pitanje izostavi iz domena (kriterijum-vrednost alfa

ne sme znacajno da se poveca izostavljanjem pitanja iz skale).

Obrada podataka je obuhvatala:

e rekodiranje (veca vrednost kodiranog odgovora predstavlja bolje stanje zdravlja);
e izraCunavanje algebarskog zbira vrednosti pitanja iz pojedinih

domena/skala i transformacija vrednosti skala u odnosu na skalu od 0 do

100 po formuli: transformisan skor = 100 * (DSV - MMV)/MOV

(DSV dobijena vrednost skale; MMV- minimalno moguca vrednost
skale ; MOV- moguc¢i opseg vrednosti skale (MAX-MIN) )

Potom su primenjene metode parametrijske i neparametrijske statistike:

e Deskriptivna statistika prikupljenih parametara: broj uzoraka, srednja aritmeticka
vrednost, minimalna vrednost, maksimalna vrednost, standardna devijacija

e Komparacija srednjih vrednosti skala dece i omladine sa cerebralnom paralizom i
2

njihovih roditelja primenom Kkorelacije, y testa, t- testa parova,Wilcoxon i Mann-
Whitney testa.

StatistiCka obrada podataka je uradena statistiCkim paketom SPSS 21 (Statistical Package
for Social Sciences) for Windows. Rezultati su prikazani tabelarno i graficki (Microsoft

Excel), rad je obraden u tekst procesoru Microsoft Word for Windows.
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VI REZULTATI
6.1. Opste karakteristike uzorka dece

Istrazivanje je sprovedeno na Klinici za decju habilitaciju 1 rehabilitaciju Instituta za
zdravstevnu zastitu dece i omladine Vojvodine u Novom Sadu. Dobijeno je 70 popunjenih
upitnika 1 na tom uzorku je vrSena analiza domena kvaliteta zivota dece i omladine sa

cerebralnom paralizom 1 njihovih roditelja, kao i1 porodi¢nog kvaliteta zivota.
Od ukupno anketiranih bilo je 33 (47,1%) devojcice 1 37 (52,9%) decaka (grafikon 1).

Grafikon 1. Struktura uzorka po polu

Hdecaci ®devojcice

W

Prosecna starost ispitanika bila je 8, 65 godina (SD 3,66). Najmladi ispitanik (dete) imao
je 4 godine, a najstariji ispitanik (dete) 17,6 godina. Od ukupnog broja dece 50 (71,4%) je
rodeno prirodnim putem, a 20 (28,6%) carskim rezom (grafikon 2).

Grafikon 2. Struktura uzorka prema vrsti porodaja

m porodaj prirodnim putem m porodaj carskim rezom

Porodajna telesna masa je bila poznata za 65 dece. Prose¢na porodajna telesna masa na

rodenju je bila 2358 g (SD 1018,24). Minimalna porodajna telesna masa u uzorku je bila 650
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g, a najveca 4400 g. Porodajna telesna duZina je bila poznata za 61 dete. Prose¢na porodajna
telesna duzina na rodenju je bila 45,54 cm (SD 6,41). Minimalna porodajna telesna duzina u

uzorku je bila 31 cm, a najveca 55 cm.

Gestaciona starost u nedeljama je bila poznata za 66 dece. Prose¢na duZina trudnoc¢e u
gestacionim nedeljama je bila 34,59 (SD 4,72). Minimalna duzina trajanja trudnoée u
uzorku je bila 26 gestacionih nedelja, a najduza 42 nedelje.

Prosecan Apgar skor (AS) u prvom i petom minutu je bio poznat za 62 dece. Prose¢na
vrednost AS u prvom minutu bila je 6,35 (SD 2,68). Minimalna vrednost AS u prvom
minutu je bila 1, a najveéa 10. Prosean Apgar skor u petom minutu je bio 7,89 (SD 1,80).
Najniza vrednost u petom minutu je iznosila 4, a najvisa 10.

Pored dece u istrazivanju je uestvovalo 70 odraslih osoba, odnosno njihovi roditelji, clanovi
porodice (baba ili deda) i staratelji/ hranitelji. Ukupno je ucestvovalo 58 majki (82,9%), 2 oca
(2,9%), 8 baba (11,4%), 1 deda (1,4%) i 1 staratelj/hranitelj (1,4%) (grafikon 3).

Grafikon 3. Struktura uzorka roditelja/staratelja u istrazivanju
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Grube motoricke funkcije su kod 70 dece procenjenje na osnovu klasifikacionog sistema
GMFCS-E&R. Nivou | je pripadalo 25 dece ( 35,7%), nivo Il je imalo 13 dece (18,6%),
nivo I1- 6 dece ( 8,6%), nivo IV- 12 dece (17,1%) i nivo V-14 dece (20%) (grafikon 4).
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Grafikon 4. Struktura uzorka prema nivou grubih motorickih funkcija prema klasifikaciji

GMFCS -E&R

= Nivo | m Nivo Il = Nivo 1l m Nivo IV = Nivo V

Ukupni uzorak je podeljen u dve grupe, prvu grupu ¢ine deca €iji je nivo grubih motorickih
funkcija 1 i Il prema GMFCS-E&R, dok drugu grupu ¢ine deca sa nivoom grubih
motoric¢kih funkecija III, IV i V (grafikon 5).

Grafikon 5. Podela uzorka u dve grupe (prva grupa nivo I i 1l; druga grupa nivo I, IV i V
prema GMFCS-E&R)

m Prva grupa (nivo I i 1)
m Druga grupa(nivo IV i V)
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U uzorku je 26 dece (37,1%) imalo spasti¢nu unilateralnu cerebralnu paralizu, 41 spasti¢nu

bilateralnu (58,6%), diskineti¢ni oblik 2 (2,9%), a ataksi¢ni oblik 1 dete (1,4%) (grafikon 6).

Grafikon 6. Struktura uzorka prema tipu cerebralne paralize
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Od ukupnog broja dece, 36 (51,4%) je imalo jednog brata/ili sestru, 13 dece (18,6%) je

imalo dva brata/ili sestre, dok je 21 dete (30%) bilo bez brace ili sestara.

U posmatranom uzorku 38 dece (54,3%) pohada Skolu (redovna, redovna sa inkluzijom,
specijalna Skola), 25 dece (35,7%) pohada vrti¢, dok predskolsku ili Skolsku ustanovu ne
pohada 7 dece (10%).

6.2. Analiza pojedina¢nih domena i kvaliteta Zivota
6. 2.1 KINDL upitnik
6.2.1.1. Upitnik Kiddy-KINDL-verzija za decu

U ovoj uzrasnoj grupi je ukupno 11 dece popunjavalo upitnik. Ovaj upitnik ima 19 stavki
rasporedenih u 7 domena, a odnosi se na period kako se dete osecalo poslednjih nedelju
dana. Domen Fizi¢ko zdravlje se sastojao od dva pitanja: 1) ose¢ao/la sam se lose i 2)
bolela me je glava ili stomaci¢. U uzorku je 10 dece (90,9%) odgovorilo da se nikad nije
osecalo loSe, dok je 1 dete (9,1%) odgovorilo da se stalo osec¢a loSe. Sva deca (100%) su

odgovorila da ih unazad nedelju dana nije bolela glava ili stomaci¢ (grafikon 7).
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Grafikon 7. Domen Fizi¢ko zdravlje dece prema upitniku Kiddy-KINDL
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Domen Emocionalno zdravlje se sastojao od dva pitanja: 1) dosta sam se zabavljao/la i
smejao/la 1 2) bilo mi je dosadno. Postoji velika korelacija izmedu dva postavljena pitanja
koja ulaze u ovu skalu (r=1,000). Na prvo pitanje 9 dece (81,8%) je odgovorilo ,,stalno*, a 2
dece (18,2%)- nikad. Dvoje dece (18,2%) je odgovorilo da im je bilo stalno dosadno, a 9
dece (81,8%) —nikad (grafikon 8).

Grafikon 8. Domen Emocionalno zdravlje dece prema upitniku Kiddy-KINDL

10
9
8
7
6
> m nikad
4 M stalno
3
2
1
0 |
dosta sam se zabavljao/lai  bilo mi je dosadno
smejao/la

Domen Samopostovanje (samopouzdanje) se sastojao od dva pitanja: 1) bio/la sam
ponosan/a na sebe i 2) bio/la sam zadovoljan/a sobom. Na prvo pitanje 3 dece (27,3%) je

odgovorilo ,,nikad*, a 8 dece (72,7%)- stalno. Koeficijent korelacije izmedu dva pitanja ove
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skale je r=0,509. Jedno dete (10%) je odgovorilo da nikad nije bilo zadovoljno sobom, a 9.
dece (90%)-stalno (grafikon 9).
Grafikon 9. Domen Samopostovanje dece prema upitniku Kiddy-KINDL
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Domen Porodica se sastojao od dva pitanja: 1) imao/la sam dobre odnose sa roditeljima i 2)
osecao/la sam se dobro kod kuce. Postoji velika korelacija izmedu dva postavljena pitanja
koja ulaze u ovu skalu (r=1,000). Na prvo pitanje 1 dete (9,1%) je odgovorilo ,,nikad, a 10
dece (90,9%)- stalno. Jedno dete (9,1%) je odgovorilo da se nikad nije osecalo dobro kod
kuce, a 9 dece (90,9%) —stalno (grafikon 10).

Grafikon 10. Domen Porodica prema upitniku Kiddy-KINDL
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Domen Prijatelji se sastojao od dva pitanja: 1) igrao/la sam se sa drugovima i 2) dobro sam
se slagao/la sa svojim drugovima. Na prvo pitanje 1 dete (9,1%) je odgovorilo ,,nikad, a 10
dece (90,9%)- stalno. Jedno dete (9,1%) je odgovorilo da se nikad nije dobro slagalo sa
svojim drugovima, a 10 dece (90,9%) —stalno (grafikon 11).

Grafikon 11. Domen Prijatelji prema upitniku Kiddy-KINDL
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Domen Svakodnevno funkcionisanje (vrti¢ ili $kolica) se sastojao od dva pitanja: 1) dobro
sam mogao/la da uradim sve zadatke u vrti¢u/Skolici i 2) bilo mi je lepo u vrticu/sSkolici.

Na prvo pitanje 11 dece (100%) je odgovorilo ,,stalno®. Jedno dete (9,1%) je odgovorilo da
mu nikad nije bilo lepo u vrti¢u/skolici, a 10 dece (90,9%) —stalno (grafikon 12).

Grafikon 12. Domen Svakodnevno funkcionisanje (vrti¢/Skolica) prema upitniku Kiddy-
KINDL
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Na filter pitanje ,,Da li ima$ neku bolest koja dugo traje?* 8 dece (72,7%) je odgovorilo-
da, a 3 dece (27,3%)- ne.

Narednih 6 pitanja se odnosio na modul Bolest. Pitanja su bila sledeca: 1) plasio/la sam se
da moja bolest moze da se pogorsa, 2) bio/la sam tuzan/na zbog svoje bolesti 3) uspevao/la
sam da se nosim sa svojom boles¢u 4) roditelji su me tretirali kao bebu zbog moje bolesti 5)
izbegavao/la sam druge da ne bi primetili moju bolest i 6) propustao/la sam pojedine
aktivnosti u vrti¢u, zbog svoje bolesti. Jedno dete (12,5%) se stalno plasilo da mu se bolest
moze pogorsati, a 7 dece (87,5%)- nikad.

Najveci koeficijent korelacije (r=0,707) izmedu pojedinog pitanja i vrednosti celokupnog
domena je za pitanje o uspehu suocavanja sa svojom boles¢u. Cronbah alpha vrednosti u
slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su neujednacene i odstupaju od globalne vrednosti
Cronbach alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,404.

Niti jedno dete nije bilo tuzno zbog svoje bolesti. Stalno je uspevalo da se nosi sa svojom
boles¢u 2 dece (33,3%), a 4 dece (66,7%)-nikad. Petoro dece (62,5%) nije smatralo da se
roditelji odnose prema njima kao prema maloj bebi, dok je 3 dece (37,5%) odgovorilo-stalno.
Niti jedno od ukupno 8 dece (100%) nije izbegavao druge da ne bi primetili njihovu bolest,
takode nisu propustali pojedine aktivnosti u vrti¢u/Skolici zbog svoje bolesti (grafikon 13).

Grafikon 13. Modul Bolest prema upitniku Kiddy-KINDL
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Analiziran je sumarni skor ovog upitnika. Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja
pojedinog pitanja su ujednacene Sto govori o podjednakom znacaju svih pitanja, a krece se u
opsegu od 0,809 do 0,885 i ne odstupa znaCajno od globalne vrednosti Cronbah alpha
koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,845. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass
Correlation) od 0,845 dodatno potvrduje Cinjenicu o minimalno potrebnim uslovima za
prihvatanje kreirane sumarne skale.

Prosec¢na vrednost domena Emocionalno zdravlje (S1) iznosi 81,8 +40,45. Vrednost domena

kod dece nivoa GMFCS I-II je 88,8, dok je u grupi dece ¢iji je GMFCS III1-V 50,0 (tabela 1).

Tabela br. 1. Skala emocionalnog zdravlja — S1: srednja vrednost (Prosek), minimalna
(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (Cl)

GMFCS N Prosek SD 95% CI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 9 88,8889 | 33,33333 63,2666 1145112 0,00 100,00
-V 2 50,0000 | 70,71068 -585,3102 685,3102 0,00 100,00
Ukupno 11 81,8182 | 40,45199 54,6422 108,9942 0,00 100,00

Prose¢na vrednost domena Samopouzdanje (S2) iznosi 80,0 £34,96. Vrednost domena kod

dece nivoa GMFCS I-11 je 81,25 dok je u grupi dece ¢iji je GMFCS II1-V 35,35 (tabela 2).

Tabela br. 2. Skala samopouzdanja — S2: srednja vrednost (Prosek), minimalna (Min) i
maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 8 81,2500 37,20119 50,1490 112,3510 0,00 100,00
-V 2 75,0000 35,35534 -242,6551 392,6551 50,00 100,00
Ukupno 10 80,0000 34,96029 54,9909 105,0091 0,00 100,00

Prose¢na vrednost domena Porodica (S3) iznosi 90,9091 +30,15. Vrednost domena kod dece

nivoa GMFCS I-11 je 88,88 dok je u grupi dece ¢iji je GMFCS I11-V-100 (tabela 3).

Tabela br 3. Skala porodica — S3: srednja vrednost (Prosek), minimalna (Min) i
maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (Cl)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 9 88,8889 33,33333 63,2666 1145112 0,00 63,2666
-V 2 100,0000 0,00000 100,0000 100,0000 100,00 100,0000
Ukupno 11 90,9091 30,15113 70,6533 111,1649 0,00 70,6533
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Prose¢na vrednost domena Prijatelji (S4) iznosi 90,9091 £20,226. Vrednost domena kod
dece nivoa GMFCS I-1I je 88,88 dok je u grupi dece ¢iji je GMFCS I1I-V-100 (tabela 4).

Tabela br. 4. Skala prijatelji -S4: srednja vrednost (Prosek), minimalna (Min) i
maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 9 88,8889 | 22,04793 71,9414 105,8364 50,00 100,00
1-v 2 100,0000 | 0,00000 100,0000 100,0000 100,00 100,00
Ukupno 11 90,9091 | 20,22600 77,3211 104,4971 50,00 100,00

Prosecna vrednost sumarne skale iznosi 87,2727 +£20,4013. Vrednost domena kod dece nivoa

GMEFCS I-11 je 87,7778, dok je u grupi dece ¢iji je GMFCS III-V- 85,0 (tabela 5).

Tabela br. 5. Sumarna skala S1+S2+S3+S4: srednja vrednost (Prosek), minimalna (Min) i
maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS

N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
1-11 9 87,7778 23,86304 69,4350 106,1205 30,00 100,00
1-v 2 85,0000 21,21320 -105,5931 275,5931 70,00 100,00
Ukupno 11 87,2727 22,40130 72,2233 102,3221 30,00 100,00

Prose¢na vrednost skale Bolest iznosi 82,9167 +15,47527. VVrednost domena kod dece
nivoa GMFCS I-11I je 85,2381 dok je u grupi dece ¢iji je GMFCS 111-V 66,6667 (tabela 6).

Tabela br. 6. Skala ,,bolest: srednja vrednost (Prosek), minimalna (Min) i maksimalna
(Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 7 85,2381 15,13607 71,2396 99,2366 66,67 100,00
-V 1 66,6667 . . . 66,67 66,67
Ukupno 8 82,9167 15,47527 69,9790 95,8543 66,67 100,00

6.2.1.2. Kiddy-KINDL-verzija upitnika za roditelje

Ovaj upitnik je popunjavalo 27 odraslih osoba, ¢ija su deca uzrasta 4-6 godina. Ukupno
sadrzi 53 stavke rasporedene u 8 domena. Odnosi se na pitanja kako odrasle osobe misle da
se njihovo dete osecalo poslednjih nedelju dana. Roditelji su odgovarali na ponudene

tvrdnje jednim od slede¢ih ponudenih odgovora: nikad, retko, ponekad, Cesto i stalno.
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Domen Fizicko zdravlje se sastojao od Cetiri pitanja. U ovom segmentu su postavljena
sledec¢a pitanja: 1) moje dete se osecalo loSe 2) moje dete je bolela glava ili stomak 3) moje

dete je bilo umorno i isrpljeno 4) moje dete se ose¢alo snazno i sa puno energije.

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su relativno ujednacene
Sto govori o podjednakom znacaju svih pitanja, a krece se u opsegu od 0,638 do 0,735 i ne
odstupa znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja
iznosi 0,760. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,760 (p<0,001) dodatno
potvrduje ¢injenicu o minimalno potrebnim uslovima za prihvatanje kreirane skale.

Na pitanja da li se dete osecalo lose odri¢no je odgovorilo 14 odraslih, (51,9%), dok je 20
(74,1%) negiralo glavobolju ili bol u stomaku kod dece. Cest umor i iscrpljenost se javljao

kod 4 dece (14,8%) (grafikon 14).

Grafikon 14. Domen Fizi¢ko zdravlje- distribucija odgovora roditelja
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Domen Emocionalno zdravlje se sastojao od Cetiri pitanja: 1) moje dete se dosta zabavljalo
i smejalo 2) moje dete nije imalo volje nizasSta 3) moje dete se osecalo usamljeno i 4) moje

dete je bilo uplaseno ili nesigurno.

Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, krecu se u opsegu od 0,246-0,646 i odstupaju od
globalne vrednosti Cronbach alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,607. VVrednost
ICC koeficijenta je 0,607 (p<0,001).

U ukupnom uzorku 11(40,7%) dece se dosta zabavljalo i smejalo. U ukupnom uzorku
25(92,6%) dece se nikad nije osecalo usamljeno, a ponekad-1 (3,7%). Ponekad se oseéalo

uplaseno ili nesigurno po rec¢ima roditelja 7 dece (25,9%) (grafikon 15).
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Grafikon 15. Domen Emocionalno zdravlje- distribucija odgovora roditelja
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Domen SamopoStovanje se sastojao od cetiri pitanja: 1) moje dete je bilo ponosno na sebe
2) moje dete se osecalo sjajno 3) moje dete je bilo zadovoljno sobom i 4) moje dete je imalo
puno dobrih ideja. Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su
relativno ujednacene, $to govori o podjednakom znacaju svih pitanja, a krece se u opsegu od
0,936 do 0,959 i ne odstupa znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za
ceo domen/skalu koja iznosi 0,960. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od
0,959 (p<0,001) dodatno potvrduje Ccinjenicu o minimalno potrebnim uslovima za
prihvatanje kreirane skale Samopostovanje.U uzorku stalno se ose¢alo ponosno na sebe 10
(37%) 1 sjajno 12 (44,4%) dece, po recima roditelja. Stalno je bilo zadovoljno sobom 12
(44,4%), uz puno dobrih ideja kod 14 dece (51,9%) (grafikon 16).

Grafikon 16. Domen SamopoStovanje- distribucija odgovora roditelja
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Domen Porodica se sastojao od Cetiri pitanja: 1) moje dete je imalo dobre odnose sa nama

2) moje dete se dobro osecalo kod kuée 3) svadali smo se kod kuce i 4) moje dete se osecalo

kao da mi upravljamo njime.

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su neujednacene, krecu
se u opsegu 0,065- 0,807 i odstupaju od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za
celu skalu koja iznosi 0,560. Vrednost ICC koeficijenta je 0,558 (p<0,001).

U ukupnom uzorku na pitanje da li je dete imalo dobre odnose sa roditeljima 20 (74,1%) je

odgovorilo-stalno, kao i da se stalno osecalo dobro kod kuce-23 (85,2%).

Na pitanje ,,svadali smo se kod kuce“ distribucija odgovora je bila sledeca: nikad-
13(48,1%), retko- 8 (29,6%), ponekad-4 (14,8%) i Cesto- 2(7,4%). Na pitanje ,,dete se
osecalo kao da mi upravljamo njime*“ distribucija odgovora je bila sledeca: nikad-15

(55,6%), retko-6 (22,2%), ponekad-5 (18,5%), stalno-1 (3,7%) (grafikon 17).

Grafikon 17. Domen Porodica- distribucija odgovora roditelja
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Domen Socijalni Zivot se sastojao od cetiri pitanja: 1) moje dete se igralo sa drugovima i
drugaricama 2) moje dete je bilo omiljeno medu decom 3) moje dete se dobro slagalo sa
drugovima i1 drugaricama i 4) moje dete se osecalo kao da je drugacije od druge
dece.Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, a kre¢u se u opsegu 0,624- 0,907 i odstupaju
od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za celu skalu koja iznosi 0,796. Vrednost
ICC koeficijenta je 0,791 (p<0,001). Vrednosti Cronbah alpha i ICC nam govore da

mozemo da prihvatimo skalu.
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U ukupnom uzorku je 17 roditelja (63%) odgovorilo da se dete stalno igralo sa drugovima i

drugaricama i da je bilo stalno omiljeno medu drugom decom-13 (48,1%).

U uzorku je 19 (70,4%) odgovorilo da se njihovo dete nikad nije osecalo drugacijim od
druge dece, a 1 (3,7%)-stalno (grafikon 18).

Grafikon 18. Domen Socijalni Zivot- distribucija odgovora roditelja
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Domen Skola se sastojao od Getiri pitanja: 1) moje dete je moglo dobro da uradi sve zadatke
u vrti¢u/skolici 2) mom detetu je bilo lepo u vrticu/skolici 3) moje dete se radovalo odlasku
u vrti¢/skolicu 1 4) moje dete je pravilo dosta gresaka tokom obavljanja manjih poslova ili
izrade domaceg zadatka.

Cronbah alpha vrednosti se kreéu u opsegu 0,720-1i odstupaju od globalne vrednosti
Cronbah alpha koeficijenta za celu skalu koja iznosi 0,860. Vrednost ICC koeficijenta je
0,860 (p<0,001).

U uzorku je 14 (70%) odgovorilo da je dete moglo da uradi sve zadatke u vrti¢u/Skoli, a 2
(10%)-nikad. Vecina ispitanika je odgovorila da je detetu stalno bilo lepo u vrti¢u/skolici
kao i da se dete raduje odlasku u vrti¢—stalno kod 18 (90%) ispitanika.

U uzorku je 8 (40%) roditelja navelo da dete nikad nije pravilo greske tokom obavljanja

manyjih poslova ili izrade domaceg zadatka, a stalno-1 (5%) (grafikon 19).
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Grafikon 19. Domen Skola- distribucija odgovora roditelja
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Domen Nekoliko bitnih pitanja se sastojao od 22 pitanja: 1) moje dete je bilo Cesto
neraspolozeno i placljivo 2) moje dete je imalo dobar apetit 3) uspevao/la sam da pokazem
strpljenje i razumevanje za svoje dete 4) moje dete se osecalo kao da je pod pritiskom 5) moje
dete je dobro spavalo 6) moje dete je bilo vrlo aktivno i nestasno 7) moje dete bi lako briznulo u
pla¢ 8) moje dete je bilo razdragano i dobro raspolozeno 9) moje dete je imalo dobru paznju i
dobro se koncentrisalo 10) mom detetu paznja je lako popustala i bilo je odsutno 11) moje dete
je uzivalo da bude sa drugom decom 12) morao/la sam da opominjem svoje dete 13) hvalio/la
sam svoje dete 14) moje dete je imalo problema sa nastavnicima, vaspita¢ima ili paziteljima 15)
moje dete je bilo nervozno i uzvrpoljeno 16) moje dete je bilo zivahno i energic¢no 17) moje dete
se zalilo da ga nesto boli 18) moje dete je bilo druzeljubivo i otvoreno19) moje dete je uspelo da
uradi sve $to bi otpocelo 20) moje dete bi se brzo razocaralo 21) moje dete je gorko plakalo i 22)

moje dete je lako gubilo strpljenje.

Cronbah alpha vrednosti su relativno ujednacene Sto govori o podjednakom znacaju svih
pitanja, a kre¢u se u opsegu 0,817-0,861 i ne odstupaju znacajno od globalne vrednosti
Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi 0,844.Vrednost ICC koeficijenta
(Intraclass Correlation) od 0,843 (p<0,001) dodatno potvrduje Cinjenicu o minimalno

potrebnim uslovima za prihvatanje kreirane skale.
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Na pitanje ,,moje dete je bilo Cesto neraspolozeno i placljivo distribucija odgovora je bila
slede¢a: nikad-10 (38,5%), retko-8 (30,8%), ponekad-6 (23,1%), Cesto-2 (7,7%). Vecina
dece je imala dobar apetit, stalno-27 (55,6%). U ukupnom uzorku je 19 roditelja (73,1%)
odgovorilo da je stalno uspevao da pokaze strpljenje i razumevanje za svoju decu. Na
pitanje ,,moje dete se osecalo kao da je pod pritiskom* distribucija odgovora je bila sledeca:

nikad-14 (51,9%), retko-8 (29,6%), ponekad-3 (11,1%), Cesto-1 (3,7%) i stalno -1 (3,7%).

Na pitanje ,,moje dete je dobro spavalo“ distribucija odgovora je bila sledec¢a: nikad-1(3,7%),

retko-4 (14,8%), ponekad -1 (3,7%), Cesto-6 (22,2%) i stalno-15 (55,6%) (grafikon 20).

Grafikon 20. Domen Nekoliko bitnih pitanja- distribucija odgovora roditelja na pitanja 1-5.
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Na pitanje ,,moje dete je bilo vrlo aktivno i nestasno* distribucija odgovora je bila sledeca:
nikad-1 (3,7%), retko-1 (3,7%), ponekad- 3 (11,1%), ¢esto-10 (37%), stalno-12 (44,4%). Na
pitanje ,,moje dete bi lako briznulo u pla¢*“ distribucija odgovora je bila sledeca: nikad-7

(25,9%), retko- 9 (33,3%), ponekad- 7 (25,9%), ¢esto-1 (3,7%) i stalno-3 (11,1%).

U uzoku je 11(40,7%) roditelja navelo da je dete Cesto ili stalno razdragano ili dobro
raspolozeno. Dobru paznju i koncentraciju je stalno imalo 10 dece (37%), ¢esto-8 (29,6%),
nikad-2 (7,4%). Poteskoc¢e sa paznjom je prijavljivalo 3 (11,5%)-stalno, 2 (7,7)-Cesto, 10
(38,5%)-ponekad, 7(26,9%)-retko i 4 (15,4%)-nikad (grafikon 21).
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Grafikon 21. Domen Nekoliko bitnih pitanja- distribucija odgovora na pitanja 6-10.
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U uzorku je 21 roditelja (77,8%) odgovorilo da dete stalno uziva da bude sa drugom decom.
Potrebu da Cesto i stalno opominje svoje dete je navelo 4 (14,8%), a ponekad-14 (51,9%)
ispitanika. Roditelji su navodili da su stalno i ¢esto hvalili svoje dete-10 (38,5%). Deca nisu
imala problem sa nastavnicima ili vaspitatima (73,9%), dok je stalne probleme imalo 3
(13%). Nervozu i uzvrpoljenost deteta je negiralo 14 roditelja (59,1%), dok je Cesto
uzvrpoljeno bilo 2 dece (7,4%) (grafikon 22).

Grafikon 22. Domen Nekoliko bitnih pitanja- distribucija odgovora na pitanja 11-15
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Vecina ispitanika navodi da je dete stalno zivahno i energi¢no (44,4%) i Cesto (25,9%). Na
pitanje da li se dete zalilo da ga nesto boli distribucija odgovora je bila sledec¢a: nikad-12
(44,4%), retko-10 (37%), ponekad -2 (7,4%), Cesto-1 (3,7%) i stalno-2 (7,4%).U uzorku je
16 ispitanika (59,3%) navelo da je dete stalno bilo druzeljubivo i otvoreno i zavrSavalo sve
§to je otpocelo da radi -9 (33,3%) (grafikon 23).

Grafikon 23. Domen Nekoliko bitnih pitanja- distribucija odgovora roditelja na pitanja
16-19.
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Na pitanje da li bi se dete brzo razocaralo 12 (44,4%) je odgovorilo-nikad. U uzorku jel6
(59,3%) negiralo da je dete gorko plakalo, niti da je lako gubilo kontrolu (15-55,6%)
(grafikon 24).

Grafikon 24. Domen Nekoliko bitnih pitanja- distribucija odgovora na pitanja 20-22.
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Na filter pitanje ,,Da li Vase dete ima neku bolest koja dugo traje (neku hroni¢nu bolest)?* potvrdno

je odgovorilo 26 roditelja (96,3%), jedan roditelj je odgovorio odri¢no (3,7%).

Na pitanja u modulu Bolest je odgovaralo 26 odraslih osoba. Modul Bolest se sastojao od 6
pitanja: 1) moje dete se plasilo da njegova bolest moze da se pogorsa 2) moje dete je bilo
tuzno zbog svoje bolesti 3) moje dete je uspevalo da se nosi sa svojom boles¢u 4) ophodili
sSmo se prema naSem detetu kao prema bebi, zbog bolesti 5) moje dete je izbegavalo druge,
da ne bi primetili njegovu bolest i 6) moje dete je propustalo pojedine aktivnosti u vrticu,

zbog svoje bolesti.

Cronbah alpha vrednosti se kre¢u u opsegu 0,502-0,246 i odstupaju od globalne vrednosti
Cronbah alpha koeficijenta za celu skalu koja iznosi 0,601. Vrednost ICC koeficijenta je
0,601 (p<0,001).

Svi ispitanici (26-100%) su negirali da se njihovo dete plasilo da ¢e se bolest pogorsati,
84,6% (22) nikada nije bilo tuzno zbog svoje bolesti. U uzorku je 20 (76,9%) negiralo da se
ophodilo prema svom detetu kao prema bebi, zbog bolesti. Svi ispitanici su negirali da je
dete izbegavalo druge osobe zbog svoje bolesti. Neka deca su stalno (4,2%), ponekad
(8,3%), retko (12,5%) propustala pojedine aktivnosti u vrti¢u/skolici zbog bolesti, dok je
75% negiralo (grafikon 25).

Grafikon 25. Modul Bolest —distribucija odgovora roditelja
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Prosec¢na vrednost skale zdravlje u odnosu na GMFCS je 76,6204+19,80923. Vrednost
domena za roditelje dece sa GMFCS I-II je 86,3281, a ovog domena kod dece sa GMFCS

I11-V 62,5. Razlike prosecnih vrednosti su statisticki znacajne.

Roditelji dece sa I ili II stepenom GMFCS statisticki znacajno bolje ocenjuju fizicko
zdravlje svoje dece (Mann-Whitney test, U=30,500; p=0,004) (tabela 7).

Tabela br. 7. Skala zdravlje u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna
(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (Cl)

GMFCS N Prosek SD 95% CI Minimum Maximum
Min Max
I-11 16 86,3281 8,90305 81,5840 91,0722 68,75 100,00
-V 11 62,5000 23,04886 47,0156 77,9844 25,00 100,00
Ukupno 27 76,6204 19,80923 68,7841 84,4566 25,00 100,00

Prose¢na vrednost skale emocionalno stanje u odnosu na GMFCS je 87,9630 +14,67841.

Vrednost domena za roditelje dece sa GMFCS I-1l je 93,75, a ovog domena kod dece sa

GMFCS I11-V je 79,5455. Razlike prosecnih vrednosti su statisti¢ki znacajne.

Roditelji dece sa 1 ili Il stepenom GMFCS statisticki znacajno bolje ocenjuju emocionalno

stanje deteta (Mann-Whitney test, U=35,000; p=0,006) (tabela 8).

Tabela br. 8. Skala emocionalno stanje u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek),
minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval
poverenja (ClI)

N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
GMFCS Min Max
I-11 16 93,7500 9,37886 88,7524 98,7476 66,67 100,00
11-v 11 79,5455 17,22548 67,9732 91,1177 41,67 100,00
Ukupno 27 87,9630 14,67841 82,1564 93,7696 41,67 100,00

Prose¢na vrednost skale samopostovanje u odnosu na GMFCS je 77,0833 +24,93983.

Vrednost domena za roditelje dece sa GMFCS I-11 je 89,4531, a ovog domena kod roditelja

dece sa GMFCS 111-V je 59,0909. Razlike prose¢nih vrednosti su statisticki znacajne.

Roditelji dece sa I ili Il stepenom GMFCS statistiCki znacajno bolje ocenjuju

samopostovanje deteta (Mann-Whitney test, U=26,000; p=0,002) (tabela 9).
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Tabela br. 9. Skala samopo$tovanje u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek),
minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval
poverenja (ClI)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max
I-11 16 89,4531 | 15,08979 81,4123 97,4939 56,25 100,00
-V 11 59,0909 | 25,97529 41,6405 76,5413 0,00 100,00
Ukupno 27 77,0833 | 24,93983 67,2175 86,9492 0,00 100,00

Prosec¢na vrednost skale porodica u odnosu na GMFCS je 86,4198 +£17,62443. Vrednost
domena za roditelje dece sa GMFCS I-11 je 89,5833, a ovog domena kod roditelja dece sa
GMFCS 111-V je 81,8182.

Roditelji dece sa I ili 11 stepenom GMFCS imaju bolju ocenu porodi¢nih odnosa, ali ne
statisti¢ki znacajno (Mann-Whitney test, U=63,000; p=0,198) (tabela 10).

Tabela br. 10. Skala porodica u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna
(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS

N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 16 89,5833 | 14,43376 81,8921 97,2745 58,33 100,00
1n-v 11 81,8182 | 21,34966 67,4753 96,1611 33,33 100,00
Ukupno 27 86,4198 | 17,62443 79,4478 93,3917 33,33 100,00

Prosec¢na vrednost skale socijalni zivot u odnosu na GMFCS je 82,6389+20,82532.
Vrednost domena za roditelje dece sa nivoom GMFCS I-II je 90,0156, a za roditelje dece
GMFCS I11-V je 70,4545. Razlika je statisticki znacajna.

Roditelji dece sa I ili Il stepenom GMFCS statisticki znacajno bolje ocenjuju socijalni Zivot
deteta (Mann-Whitney test, U=44,500; p=0,027 (tabela 11).

Tabela br.11. Skala socijalni Zivot u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek),
minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval

poverenja (CI)

GMFCS

N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 16 91,0156 12,06941 84,5843 97,4470 68,75 100,00
1-v 11 70,4545 25,16988 53,5452 87,3639 25,00 100,00
Ukupno 27 82,6389 20,82532 74,4007 90,8771 25,00 100,00
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Prosecna vrednost skale Skola u odnosu na GMFCS je 90,00+£23,35212. Vrednost domena
za roditelje dece sa nivoom GMFCS I-11 je 96,1538, a za roditelje dece GMFCS 1lI-V je
78,5714,

Roditelji dece sa 1 ili 11 stepenom GMFC imaju bolju prosecnu sumarnu ocenu skale

Skola, ali ne statistic¢ki znacajno (Mann-Whitney test, U=27,000; p=0,071) (tabela 12).

Tabela br. 12. Skala $kola u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna
(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 13 96,1538 9,98574 90,1195 102,1882 66,67 100,00
11-vV 7 78,5714 | 35,95816 45,3157 111,8272 0,00 100,00
Ukupno 20 90,0000 | 23,35212 79,0709 100,9291 0,00 100,00

Prose¢na vrednost skale nekoliko bitnih pitanja u odnosu na GMFCS je 75,9859+14,37482.
Vrednost domena za roditelje dece sa nivoom GMFCS I-Il je 79,4065, a za roditelje dece
GMFCS I-V je 71,0104. Prosec¢na vrednost ove skale kod roditelja dece sa I ili II stepenom
GMFCS je veca od prosecne vrednosti skale kod roditelja dece sa III-V stepenom GMFCS, ali
nema statisticki znacajne razlike (Mann-Whitney test, U=49,000; p=0,054)

(tabela 13).

Tabela br. 13. Skala nekoliko bitnih pitanja u odnosu na GMFCS: srednja vrednost

(Prosek), minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i
interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 16 79,4065 15,37970 71,2112 87,6017 39,29 98,75
-V 11 71,0104 11,68325 63,1615 78,8593 48,86 87,50
Ukupno 27 75,9859 14,37482 70,2994 81,6723 39,29 98,75

Prosecna vrednost skale bolest u odnosu na GMFCS je 88,1944+19,49183. Vrednost domena za
roditelje dece sa nivoom GMFCS I-11 je 92,2619, a za roditelje dece GMFCS I1I-V je 82,5.

Roditelji dece sa I ili II stepenom GMFCS imaju bolju proseCnu sumarnu ocenu skale

bolesti, ali ne statisti¢ki znacajno (Mann-Whitney test, U=56,500; p=0,376) (tabela 14).
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Tabela br. 14. Skala bolest u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna
(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (Cl)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max

1-11 14 92,2619 12,43113 85,0844 99,4394 66,67 100,00

11-V 10 82,5000 26,19078 63,7642 101,2358 16,67 100,00

Ukupno 24 88,1944 19,49183 79,9638 96,4251 16,67 100,00

Prosetna vrednost sumarne skale kvaliteta zivota u odnosu na GMFCS je

79,0145+13,02724. Vrednost domena za roditelje dece sa nivoom GMFCS I-11 je 84,5395, a
za roditelje dece GMFCS I11-V je 70,9781. Razlika je statisti¢ki znacajna.

Roditelji dece sa Iili 11 stepenom GMFCS imaju bolju prosecnu ocenu sumarne skale
kvaliteta Zivota (Mann-Whitney test, U=38,000; p=0,014) (tabela 15).

Tabela br. 15. Sumarna skala kvaliteta Zivota u odnosu na GMFCS: srednja vrednost
(Prosek), minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i
interval poverenja (CI)

GMFCS

N Prosek SD 95% CI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 16 84,5395 8,99111 79,7484 89,3305 68,89 97,73
-V 11 70,9781 14,14572 61,4749 80,4814 4457 91,85
Ukupno 27 79,0145 13,02724 73,8611 84,1679 44 57 97,73

6. 2.1.3. Upitnici Kid-KINDL i Kiddo-KINDL-verzija za decu

Ova dva upitnika su namenjena za decu uzrasta od 7-13 godina (Kid-KINDL) i od 14-17
godina (Kiddo-KINDL).

Upitnik se sastoji (za obe uzrasne grupe) od 31 stavke (pitanja), koje su grupisane u sedam
domena. Upitnik je popunilo ukupno 31 dete. Na svako ponudeno pitanje dete je moglo da

odabere jedan od ponudenih odgovora: nikad, retko, ponekad, ¢esto i stalno.

Domen Fizicko zdravlje se sastojao od Cetiri pitanja. U ovom segmentu su postavljena
slede¢a pitanja: 1) osecao/la sam se loSe 2) bolela me je glava ili stomak (verzija za
adolescente- imao sam bol) 3) bio/la sam umoran/a i iscrpljen/a i 4) ose¢ao/la sam se snazno

I Sa puno energije.
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Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, a krecu se u opsegu 0,385- 0,609 i odstupaju od
globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,523. Vrednost
ICC koeficijenta je 0,522 (p<0,001).

U ukupnom uzorku 24 dece (77,4%) je negiralo da se osecalo loSe, stalno se osecalo lose 1
dete (3,2%). Ukupno 21 dete (67,7%) je negiralo glavobolju ili bol u stomaku, retko se
zalilo na bol 5 (16,1%), a Cesto 2 dece (6,5%). Umor 1 iscrpljenost je negiralo 13 dece
(41,9%), retko-9 (29%), ponekad-6 (19,4%), ¢esto-2 (6,5%) i stalno -1 (3,2%).

Ukupnol6 dece (51,6%) je navelo da se stalno osecalo snazno i sa puno energije, dok je

¢esto 1 ponekad prijavilo 5 dece (16,1%).

Ukupnol6 dece (51,6%) je navelo da se stalno osecalo snazno i sa puno energije, dok je

¢esto 1 ponekad prijavilo 5 dece (16,1%) (grafikon 26).

Grafikon 26. Domen Fizi¢ko zdravlje- distribucija odgovora dece
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Domen Emocionalno stanje se sastojao od Cetiri pitanja: 1) dosta sam se zabavljao/la i
smejao/la 2) bilo mi je dosadno 3) osecao/la sam se usamljeno i 4) bio/la sam uplasen/a
(verzija za tinejdZere-bio sam uplaSen ili nesiguran u sebe).

Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, a krecu se u opsegu 0,573- 0,742 i odstupaju od
globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,735. Vrednost
ICC koeficijenta je 0,713 (p<0,001).
Ukupno je 24 dece (77,4%) navelo da se stalno zabavljalo i smejalo, 15 (48,4%) je negiralo
dosadu, 25 (80,6%) je negiralo usamljenost, a 27 (87,1 %) uplasenost (grafikon 27).
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Grafikon 27. Domen Emocionalno stanje- distribucija odgovora dece
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Domen SamopoStovanje se sastojao od 4 pitanja: 1) ponosio/la sam se sobom 2) ose¢ao/la sam
se sjajno 3) bio/la sam zadovoljan/a sobom i 4) imao/la sam puno dobrih ideja. Cronbah alpha
vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su relativno ujednacene $to govori o
podjednakom znaéaju svih pitanja, a kre¢e se u opsegu 0,873-0,905 i ne odstupa znacajno od
globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi 0,919, a vrednost
ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,917 (p<0,001). U uzorku je 20 dece (64,5%)
stalno bilo ponosno na sebe, a 20 (71%) se osecalo stalno sjajno. Vecina dece je bila zadovoljna
sobom i to: stalno-17 (54,8%), Cesto-7 (22,6%), ponekad-3(9,7%), retko-2 (6,5%) i nikad-2
(6,5%). Ukupno je 18 dece (58,1%) navelo da ima puno dobrih ideja (grafikon 28).

Grafikon 28. Domen SamopoStovanje- distribucija odgovora dece
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Domen Porodica se sastojao od 4 pitanja: 1) bio/la sam u dobrim odnosima sa roditeljima
2) osecao/la sam se dobro kod kuce 3) svadali smo se kod kuce i 4) roditelji su mi branili da
radim pojedine stvari (verzija za tinejdZzere —osecao/la sam se da sam ograni¢avan/a od

strane roditelja).

Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, a kre¢u se u opsegu 0,287-0,546 i odstupaju od
globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,582. Vrednost
ICC koeficijenta je 0,532 (p<0,001).

Veéina dece (90,3%) je navelo da je bilo stalno u dobrim odnosima sa roditeljima, kao i da
su se dobro osecali kod kuce (93,5%). Svadu u kuéi je negiralo 21 dete (67,7%), dok je
stalna svada u ku¢i bila navedena kod 2 dece (6,5%). Vise od polovine dece (17- 56,7%) je

negiralo da im roditelji brane da rade pojedine stvari (grafikon 29).

Grafikon 29. Domen Porodica- distribucija odgovora dece
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Domen Prijatelji (Socijalni Zivot) se sastojao od 4 pitanja: 1) igrao/la sam se sa drugovima
(verzija za tinejdzere-radio sam stvari zajedno sa drugovima) 2) bio/la sam omiljen/a medu
decom (verzija za tinejdZere-bio sam ,,uspesan® sa svojim prijateljima) 3) dobro sam se
slagao/la sa svojim drugovima i dugaricama i 4) osecao/la sam da sam drugaciji/a od ostale

dece (verzija za tinejdzere —osecao/la sam se da sam drugaciji/a od ostalih ljudi).

Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, a kre¢u se u opsegu 0,297-0,540 i odstupaju od
globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,505. Vrednost
ICC koeficijenta je 0,491 (p<0,001).
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Ukupno je 17 dece (54,8%) navelo da se stalno igralo sa drugovima i da su bili omiljeni
medu drugom decom (67,7%). Dobro slaganje sa drugovima i drugaricama je navelo 20
dece (64,5%).

U uzorku je 22 dece (71%) negiralo da se osecalo drugacije od druge dece, dok su preostali
odgovorili na slede¢i nacin: retko-1 (3,2%), ponekad-4 (12,9%), Cesto-1 (3,2%) i stalno-3
(9,7%) (grafikon 30).

Grafikon 30. Domen Prijatelji- distribucija odgovora dece
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Domen Skola se sastojao od 4 pitanja: 1) mogao/la sam lako da uradim sve zadatke u 8koli
2) bilo mi je zanimljivo u $koli 3) brinuo/la sam za svoju buduénost i 4) brinuo/la sam se da

ne budem loSe ocenjen/a.

Ukupni Cronbah alpha je 0,490, a ICC je 0,461 (p<0,05). Distribucija odgovora na pitanje
“mogao sam lako da uradim sve zadatke u $koli je bila sledeca: nikad-1 (3,2%), retko-3
(9,7%), ponekad-12 (38,7%), Cesto-6 (19,4%), stalno-9 (29%). Veéini je bilo zanimljivo u
skoli, i to stalno-15 (48,4%), Cesto-8 (25,8%).

Deca uglavnom nisu zabrinuta za svoju buducnost (80,6%), dok je 2 dece (6,5%) stalno
zabrinuto. U ispitivanom uzorku 22 dece (71%) nije zabrinuto da ¢e biti loSe ocenjeno

(grafikon 31).
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Grafikon 31. Domen Skola- distribucija odgovora dece
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Na filter pitanje ,,Da li ima$ neku bolest koja dugo traje?* 31 dete (100 %) je odgovorilo

potvrdno.

Modul Bolest se sastoji od 6 pitanja: 1) plasio/la sam se da moja bolest moze da se pogorsa
2) bio/la sam tuzan/na zbog svoje bolesti 3) uspevao/la sam da se nosim sa svojom boles¢u
4) roditelji su se odnosili prema meni kao prema bebi, zbog moje bolesti 5) izbegavao/la
sam druge da ne bi primetili moju bolest i 6) propustao/la sam pojedine aktivnosti u Skoli
zbog svoje bolesti. U uzorku 26 dece (83,9%) nije bilo uplaseno da ¢e se bolest pogorsati.
Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su relativno ujednacene
§to govori o podjednakom znacaju svih pitanja, a krece se u opsegu 0,559- 0,733 i ne
odstupa znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za celu skalu koja iznosi

0,699.Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) je 0,700 (p<0,001).

Vecina dece (64,5%) nikad nije bila tuzna zbog svoje bolesti, retko-7 (22,6%), ponekad-2
(6,5%), Cesto-1 (3,2%) i stalno-1 (3,2%). Veéina je uspevala da se stalno nosi sa svojom
bolescu (77,8%).

Ukupno je 25 dece (80,6%) negiralo da su se roditelji odnosili prema njima kao prema bebi
zbog bolesti. Distribucija odgovorana pitanje ,,izbegavao sam druge da ne bi primetili moju
bolest™ je bila slede¢a: nikad- 23 (74,2%), retko-4 (12,95), ponekad- 2 (6,5%), Cesto-1
(3,2%) i stalno-1 (3,2%). Vecina dece nije propustala pojedine aktivnosti u $koli zbog svoje
bolesti (61,3%)(grafikon 32).
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Grafikon 32. Modul Bolest- distribucija odgovora dece
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Prose¢na vrednost skale fizicko zdravlje u odnosu na GMFCS je 80,8468+17,45049.
Vrednost domena za decu sa nivoom GMFCS I-II je 81,25, a za decu GMFCS I1lI-V je
80,1136. Razlika nije statisticki znacajna. Deca iz obe posmatrane grupe GMFCS imaju
veoma slicnu prose¢nu ocenu skale fizickog zdravlja (Mann-Whitney test, U=102,500;
p=0,754) (tabela 16).

Tabela br. 16. Fizicko zdravlje u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek),

minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval
poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 20 81,2500 18,36222 72,6562 89,8438 31,25 100,00
-V 11 80,1136 16,49294 69,0335 91,1937 50,00 100,00
Ukupno 31 80,8468 17,45049 74,4459 87,2477 31,25 100,00

Prose¢na vrednost skale emocionalno stanje u odnosu na GMFCS je 85,8871+18,67818.

Vrednost domena za decu sa nivoom GMFCS I-1I je 85,0 a za decu GMFCS llI-V je 87,5.

Razlika nije statisticki znacajna. Deca iz obe posmatrane grupe GMFCS imaju veoma slicnu

prosecnu ocenu skale emocionalnog stanja (Mann-Whitney test, U=106,000; p=0,862)

(tabela 17).
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Tabela br. 17. Emocionalno stanje u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek),
minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval
poverenja (ClI)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max
I-11 20 85,0000 | 21,11217 75,1192 94,8808 25,00 100,00
-V 11 87,5000 | 13,97542 78,1112 96,8888 56,25 100,00
Ukupno 31 85,8871 | 18,67818 79,0359 92,7383 25,00 100,00

Prose¢na vrednost skale samopostovanje u odnosu na GMFCS je 79,8387+27,60914.
Prose¢na vrednost za decu GMFCS I-I je 78,75, a za decu GMFCS I11-V 81,8182. Razlika

nije statisticki znacajna.

Nema statisticki znacajne razlike u prosecénoj oceni skale samopoStovanja izmedu

ispitanika iz dve posmatrane grupe GMFCS (Mann-Whitney test, U=93,000;
p=0,456)(tabela 18).

Tabela br. 18. Samopostovanje u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek),
minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval
poverenja (ClI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 20 78,7500 | 26,07870 66,5448 90,9552 12,50 100,00
-V 11 81,8182 | 31,43129 60,7024 102,9340 0,00 100,00
Ukupno 31 79,8387 | 27,60914 69,7116 89,9658 0,00 100,00

Prosecna vrednost skale porodica u odnosu na GMFCS je 88,6425+15,32668. Prosec¢na
vrednost za decu GMFCS I-11 je 87,7083, a za decu GMFCS 111-V- 90,3409. Razlika nije

statisticki znaCajna. Nema statisticki znacajne razlike u prosecnoj oceni skale porodica

izmedu ispitanika iz dve posmatrane grupe GMFCS (Mann-Whitney test, U=100,500;
p=0,684) (tabela 19).

Tabela br. 19. Porodica u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna
(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (Cl)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 20 87,7083 16,86965 79,8131 95,6036 43,75 100,00
-V 11 90,3409 12,61312 81,8673 98,8145 62,50 100,00
Ukupno 31 88,6425 15,32668 83,0206 94,2643 43,75 100,00
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Prosec¢na vrednost skale prijatelji u odnosu na GMFCS je 81,4516+19,33018. Prose¢na
vrednost za decu GMFCS I-11 je 79,6875, a za decu GMFCS I111-V- 84,6591. Razlika nije
statistiCki znacajna. Nema statisticki znacajne razlike u prosecnoj oceni skale prijatelji
izmedu ispitanika iz dve posmatrane grupe GMFCS (Mann-Whitney test, U=97,000;
p=0,581) (tabela 20).

Tabela br. 20. Prijatelji u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna
(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (ClI)

GMFCS N Prosek SD 95% CI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 20 79,6875 | 21,15837 69,7851 89,5899 25,00 100,00
11-vV 11 84,6591 15,90097 73,9767 95,3415 56,25 100,00
Ukupno 31 81,4516 19,33018 74,3612 88,5420 25,00 100,00

Prosecna vrednost skale Skola u odnosu na GMFCS je 78,6290+17,7346. Prosecna vrednost
za decu GMFCS I-11 je 77,1875, a za decu GMFCS I11-V 81,25. Razlika nije statisti¢ki

znacajna. Nema statisticki znacajne razlike u prosecnoj oceni skale ,,5kola“ izmedu

ispitanika iz dve posmatrane grupe GMFCS (Mann-Whitney test, U=96,000; p=0,646)

(tabela 21).

Tabela br. 21. Skola u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna (Min) i
maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS

N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 20 77,1875 | 19,26646 68,1705 86,2045 37,50 100,00
1ni-v 11 81,2500 | 15,05199 71,1379 91,3621 50,00 100,00
Ukupno 31 78,6290 | 17,73460 72,1239 85,1341 37,50 100,00

Prose¢na vrednost sumarne skale u odnosu na GMFCS je 82,5137+13,74614. Prose¢na
vrednost za decu GMFCS I-Il je 81,5411, a za decu GMFCS I11-V 84,2803. Razlika nije

statisticki znacajna.

Nema statisticki znacajne razlike u prosec¢noj oceni sumarne skale kvaliteta Zivota izmedu
ispitanika iz dve posmatrane grupe GMFCS (Mann-Whitney test, U=101,500; p=0,725)
(tabela 22).
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Tabela br. 22. Sumarna skala u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna
(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max
I-11 20 81,5421 | 15,20135 74,4277 88,6566 39,58 98,96
-V 11 84,2803 | 11,06772 76,8449 91,7157 61,46 97,92
Ukupno 31 82,5137 | 1374614 77,4716 87,5559 39,58 98,96

Prosecna vrednost skale bolest u odnosu na GMFCS je 86,8011£16,82852. Prose¢na
vrednost za decu GMFCS I-11 je 84,3333, a za decu GMFCS 111-V 91,2879. Razlika nije

statisticki znacajna.

Nema statisticki znacajne razlike u proseénoj oceni skale bolesti izmedu ispitanika iz dve

posmatrane grupe GMFCS (Mann-Whitney test, U=88,000; p=0,353) (tabela 23).

Tabela br. 23. Skala bolesti u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna
(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (Cl)

GMFCS N Prosek ) 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max
I-11 20 84,3333 | 18,15423 75,8369 92,8298 4583 100,00
-V 11 91,2879 | 13,75057 82,0501 100,5256 54,17 100,00
Ukupno 31 86,8011 | 16,82852 80,6283 92,9738 4583 100,00

U tabeli 24 predstavljen je objedinjeni prikaz analiziranih skala upitnika.
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Tabela br. 24. Objedinjeni prikaz analize: srednja vrednost (Prosek), minimalna (Min) i
maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

95% CI Mann-
Domeni GMFCS| N Prosek SD _ Minimum | Maximum | Whitney test P
min max
U

1-11 20 81,2500| 18,36222 72,6562 89,8438 31,25 100,00

Fizicko zdraviie  |III-V 11 | 80,1136| 16,49294 69,0335 91,1937 50,00 100,00 102,500 0,754
Ukupno 31 80,8468| 17,45049 74,4459 87,2477 31,25 100,00
1-11 20 85,0000| 21,11217 75,1192 94,8808 25,00 100,00

Emocionalno

) 1I-V 11 87,5000| 13,97542 78,1112 96,8888 56,25 100,00 106,000 0,862

stane Ukupno 31 85,8871| 18,67818 79,0359 92,7383 25,00 100,00
1-11 20 78,7500| 26,07870 66,5448 90,9552 12,50 100,00

Samopostovanje |IlI-V 11 81,8182| 31,43129 60,7024 102,9340 0,00 100,00 93,000 0,456
Ukupno 31 79,8387| 27,60914 69,7116 89,9658 0,00 100,00
1-11 20 87,7083| 16,86965 79,8131 95,6036 43,75 100,00

Porodica 1I-V 11 90,3409| 12,61312 81,8673 98,8145 62,50 100,00 100,500 0,684
Ukupno 31 88,6425| 15,32668 83,0206 94,2643 43,75 100,00
1-1 20 79,6875| 21,15837 69,7851 89,5899 25,00 100,00

Prijatelji 1I-V 11 84,6591| 15,90097 73,9767 95,3415 56,25 100,00 97,000 0,581
Ukupno 31 81,4516| 19,33018 74,3612 88,5420 25,00 100,00
1-1 20 77,1875| 19,26646 68,1705 86,2045 37,50 100,00

Skola 11-V 11 81,2500| 15,05199 71,1379 91,3621 50,00 100,00 96,000 0,646
Ukupno | 31 78,6290| 17,73460 72,1239 85,1341 37,50 100,00
1-11 20 81,5421| 15,20135 74,4277 88,6566 39,58 98,96

Sumarna skala 111-V 11 84,2803| 11,06772 76,8449 91,7157 61,46 97,92 101,500 0,725
Ukupno 31 82,5137| 13,74614 77,4716 87,5559 39,58 98,96
111 20 84,3333| 18,15423 75,8369 92,8298 45,83 100,00

Bolest 111-V 11 91,2879| 13,75057 82,0501 100,5256 54,17 100,00 88,000 0,353
Ukupno | 31 86,8011| 16,82852 80,6283 92,9738 45,83 100,00

6.2.1.4. Upitnik KINDL-verzija za roditelje

Ovaj upitnik je popunjavalo 42 odrasle osobe, ¢ija su deca uzrasta 7-17 godina. Ukupno sadrzi
31 stavku koje su rasporedene u 7 domena. Odnosi se na pitanja kako odrasle osobe misle da se
njihovo dete osecalo poslednjih nedelju dana. Roditelji su odgovarali na ponudena pitanja

jednim od sledecih ponudenih odgovora: nikad, retko, ponekad, ¢esto i stalno.
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Domen Fizicko zdravlje se sastojao od Cetiri pitanja. U ovom segmentu su postavljena
sledec¢a pitanja: 1) moje dete se osecalo loSe 2) moje dete je bolela glava ili stomak 3) moje

dete je bilo umorno i isrpljeno i 4) moje dete se osecalo snazno i sa puno energije.

Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, a kre¢u se u opsegu 0,573-0,806 i odstupaju od
globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,732. Vrednost
ICC koeficijenta je 0,723 (p<0,001).

Na pitanja da li se dete osecalo lose i da li je njihovo dete imalo glavobolju ili bol u
stomaku odricno je odgovorilo 26 odraslih, (61,9%). Ukupno je 14 odraslih (33,3%)
negiralo da je dete bilo umorno ili iscrpljeno, retko-14 (33,3%), ponekad-11 (26,2%), ¢esto-
2 (4,8%) i stalno-1 (2,4%). Roditelji su navodili da se njihovo dete osecalo snazno i sa puno
energije u vise od polovine uzorka, i to: stalno-12 (28,6%), Cesto-14 (33,3%), ponekad-11
(26,2%), retko-3 (7,1%) i nikad-2 (4,8%) (grafikon 33).

Grafikon 33. Domen Fizi¢ko zdravlje- distribucija odgovora roditelja
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Domen Emocionalno stanje se sastojao od Cetiri pitanja. U ovom segmentu su postavljena
slede¢a pitanja: 1) moje dete se dosta zabavljalo i smejalo 2) moje dete nije imalo volje
nizasta 3) moje dete se osecalo usamljeno i1 4) moje dete je bilo uplaseno ili nesigurno.
Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, a kre¢u se u opsegu 0,565-0,816 i odstupaju od
globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,766. Vrednost
ICC koeficijenta je 0,766 (p<0,001).
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Roditelji su navodili da njihovo dete dosta smejalo i zabavljalo (stalno-47,6%, ¢esto-31 %).
U uzorku je 22 (52,4%) negiralo da dete nije imalo volje nizasta.

Na pitanje ,,moje dete se osecalo usamljeno* distribucija odgovora je bila sledeca: nikad-30
(71,4%), retko-5 (11,9%), ponekad-3 (7,1%), Cesto -2 (4,8%) i stalno-2 (4,8%).

Ukupno je 24 roditelja (57,1%) negiralo da je dete bilo uplaseno ili nesigurno (grafikon 34).

Grafikon 34. Domen Emocionalno stanje- distribucija odgovora roditelja
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Domen Samopostovanje se sastojao od Cetiri pitanja. U ovom segmentu su postavljena
sledec¢a pitanja: 1) moje dete je bilo ponosno na sebe 2) moje dete se osecalo sjajno 3) moje
dete je bilo zadovoljno sobom i 4) moje dete je imalo puno dobrih ideja.

Cronbah alpha vrednosti su ujednacene $to govori o podjednakom znacéaju svih pitanja, a
krece se u opsegu 0,868-0,934 1 ne odstupa znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha
koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi 0,935. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass
Correlation) je 0,924 (p<0,001).

U uzorku je 25 roditelja (59,5%) navelo da je dete stalno bilo ponosno na sebe, da se osecalo

sjajno (54,8%), zadovoljno sobom (59,5%), uz puno dobrih ideja (50%) (grafikon 35).
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Grafikon 35. Domen Samopostovanje- distribucija odgovora roditelja

30
25
20
15
10

B nikad

B retko

" ponekad

B Cesto

moje dete je moje dete se moje dete je  moje dete je ™ stalno
bilo ponosno osecalo sjajno

na sebe

bilo imalo puno
zadovoljno  dobrih ideja
sobom

Domen Porodica se sastojao od Cetiri pitanja. U ovom segmentu su postavljena sledeca
pitanja: 1) moje dete je bilo u dobrim odnosima sa nama 2) moje dete se dobro osecalo kod
kuce 3) svadali smo se kod kuce i 4) moje dete se osecalo kao da mi upravljamo njime .
Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, a kre¢u se u opsegu 0,548-0,729 i odstupaju od
globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,724. Vrednost
ICC koeficijenta je 0,697 (p<0,001).Roditelji su navodili da je dete stalno bilo u dobrim
odnosima sa njima (83,3%) i da se dobro osecalo kod kuce (78,6%). Na pitanje ,,svadali
smo se kod kuce “ distribucija odgovora je bila sledeéa: nikad-27(64,3%), retko-10 (23,85),
ponekad-4 (9,5%), stalno-1 (2,4%). Na pitanje ,, moje dete se osecalo kao da mi upravljamo

njime* negativno je odgovorilo 23 roditelja (56,1%) (grafikon 36).

Grafikon 36. Domen Porodica- distribucija odgovora roditelja

40
35
30
25
20
15

10
5

0

moje dete je bilo moje dete se

u dobrim
odnosima sa

nama

dobro osecalo
kod kuce

svadali smo se
kod kuce

moje dete se
osecalo kao da
mi upravljamo
njime

B nikad

" retko
= ponekad

m Cesto

m stalno

56




Domen Prijatelji (Socijalni Zivot) se sastojao od Getiri pitanja. U ovom segmentu su
postavljena sledeca pitanja: 1) moje dete se druzilo sa prijateljima 2) moje dete je bilo
omiljeno medu decom 3) moje dete se dobro slagalo sa prijateljima i 4) moje dete se osecalo
kao da je drugacije od druge dece. Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, krecu se u
opsegu 0,356-0,803 i odstupaju od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo
domen koja iznosi 0,650. Vrednost ICC koeficijenta je 0,600 (p<0,001). U uzorku je 29
odraslih (69%) navelo da se dete stalno druzilo sa prijateljima, da je bilo omiljeno medu
decom (63,4%), kao i da se dobro slagalo sa prijateljima (59,5%). Na pitanje ,,moje dete se
osecalo kao da je drugacije od druge dece* distribucija odgovora je bila sledeca: nikad-22
(52,4%), retko-10 (23,8%), ponekad-3 (7,1%), ¢esto-2 (4,8%) i stalno-5 (11,9%) (grafikon
37).

Grafikon 37. Domen Prijatelji (Socijalni Zivot)- distribucija odgovora roditelja
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Domen Skola se sastojao od &etiri pitanja. U ovom segmentu su postavljena sledeéa pitanja:
1) moje dete je moglo dobro da uradi sve zadatke u $koli 2) mom detetu je bilo zanimljivo u
Skoli 3) moje dete je bilo zabrinuto za svoju buducnost i 4) moje dete se brinulo da ne bude

lose ocenjeno u skoli.

Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, krecu se u opsegu 0,414-0,635 i odstupaju od
globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,582. Vrednost
ICC koeficijenta je 0,582 (p<0,001).

Roditelji su odgovorili da je dete moglo da uradi dobro sve zadatke u $koli (stalno-31,6%, ¢esto-
28,9%, ponekad-28,9%). Deci je stalno bilo zanimljivo u $koli (44,7%). Na pitanje ,,moje dete je

bilo zabrinuto za svoju buduénost® distribucija odgovora je bila slede¢a: nikad-
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29 (76,3%), retko -5 (13,2%), ponekad- 1 (2,6%), ¢esto-1 (2,6%) i stalno-2 (5,3%). U uzorku je

16 roditelja (42,1%) negiralo zabrinutost deteta da ¢e biti loSe ocenjeno (grafikon 38).

Grafikon 38. Domen Skola- distribucija odgovora roditelja
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Na filter pitanje ,, Da li Vase dete ima neku bolest koja dugo traje (neku hroni¢nu bolest)?*
potvrdno je odgovorilo 42 odrasle osobe (100%). Modul Bolest se sastoji od 6 pitanja: 1)
moje dete se plaSilo da njegova bolest moze da se pogorSa 2) moje dete je bilo tuzno zbog
svoje bolesti 3) moje dete je uspevalo dobro da se nosi sa svojom boles¢u i1 4) ophodili smo
se prema nasem detetu kao prema bebi, zbog bolesti 5) moje dete je izbegavalo druge da ne
bi primetili njegovu bolest i 6) moje dete je propustalo pojedine aktivnosti u Skoli zbog
svoje bolesti. Cronbah alpha vrednosti su neujednacene, kre¢u se u opsegu 0,381-0,607 i
odstupaju od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,584.
Vrednost ICC koeficijenta je 0,570 (p<0,001). U uzorku je 36 roditelja (85,7%) negiralo

detetov strah od toga da se bolest moze pogorsati.

Na pitanje ,,moje dete je bilo tuzno zbog svoje bolesti* odri¢no je odgovorilo 24 (57,1%),
retko-6 (14,3%), ponekad-9 (21,4%), ¢esto-3 (7,1%).Vecina je odgovorila da se dete moglo
nositi sa svojom bolescu stalno (73,8%). Ukupno je 35 odraslih (83,3%) negiralo da su se
odnosili prema detetu kao prema bebi, zbog bolesti. U uzorku je njih 40 (95,2 %) negiralo
da je dete izbegavalo druge zbog bolesti ili pojedine aktivnosti u $koli zbog bolesti (53,7%)
(grafikon 39).
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Grafikon 39. Domen Bolest- distribucija odgovora roditelja
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Prose¢na vrednost skale fizicko zdravlje u odnosu na GMFCS je 77,3810+18,77297.
Prose¢na vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-1l je 80,1136, a za roditelje dece sa
GMFCS I11-V 74,375. Razlika je statisticki znacajna.

Roditelji dece iz grupe GMFCS I-11 imaju vecu prosecnu ocenu skale fizickog zdravija, ali
ne statisticki znac¢ajno (Mann-Whitney test, U=190,000; p=0,447) (tabela 25).

Tabela br. 25. Fizicko zdravlje u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek),
minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval
poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 22 80,1136 16,09546 72,9773 87,2500 50,00 100,00
-V 20 74,3750 21,35423 64,3809 84,3691 25,00 100,00
Ukupno 42 77,3810 18,77297 71,5309 83,2310 25,00 100,00

Prosecna vrednost skale emocionalno stanje u odnosu na GMFCS je 80,9524+21,20388.
Prose¢na vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-1l je 84,9432, a za roditelje dece sa
GMFCS I11-V- 76,5625. Razlika je statisticki znacajna.
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Roditelji dece sa I-II stepenom GMFCS imaju statitisticki bolju proseénu ocenu
emocionalnog stanja deteta u odnosu na roditelje dece I11-V stepena (Mann-Whitney test,
U=142,000; p=0,048) (tabela 26).

Tabela br. 26. Emocionalno stanje u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek),

minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval
poverenja (ClI)

GMFCS

N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 22 84,9432 21,79271 75,2808 94,6055 25,00 100,00
11-vV 20 76,5625 20,16329 67,1258 85,9992 25,00 100,00
Ukupno 42 80,9524 21,20388 74,3448 87,5600 25,00 100,00

Prose¢na vrednost skale samopoStovanje u odnosu na GMFCS je 78,869+25,41397.
Prose¢na vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-1l je 82,1023, a za roditelje dece sa
GMFCS I11-V 75,3125. Razlika nije statisticki znacajna.

Roditelji dece iz grupe GMFCS I-11I imaju veéu proseénu ocenu skale samopoStovanja, ali
ne statisticki znac¢ajno (Mann-Whitney test, U=151,000; p=0,070)(tabela 27).

Tabela br. 27. Samopostovanje u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek),
minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval
poverenja (ClI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 22 82,1023 27,97051 69,7008 94,5037 18,75 100,00
-V 20 75,3125 22,44099 64,8098 85,8152 25,00 100,00
Ukupno 42 78,8690 25,41397 70,9495 86,7886 18,75 100,00

Prosec¢na vrednost skale porodica u odnosu na GMFCS je 87,5992+15,58992. Prosecna
vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-11 je 85,7955, a za roditelje dece sa GMFCS Il1-V

89,5833. Razlika nije statisticki znacajna.

Nema statisticki znacajne razlike u prosecnoj oceni skale porodica izmedu ispitanika iz dve

posmatrane grupe GMFCS (Mann-Whitney test, U=198,000; p=0,567)(tabela 28).
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Tabela br. 28. Porodica u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna
(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% CI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 22 85,7955 | 17,37860 78,0902 93,5007 31,25 100,00
1-v 20 89,5633 | 13,51845 83,2565 95,9102 56,25 100,00
Ukupno 42 87,5992 | 1558992 82,7410 92,4574 31,25 100,00

Prosec¢na vrednost skale prijatelji u odnosu na GMFCS je 82,2421+18,08754. Prosecna
vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-11 je 83,428, a za roditelje dece sa GMFCS I1lI-V

80,9375. Razlika nije statisticki znacajna. Nema statisticki znacajne razlike u prosecnoj

oceni skale prijatelji izmedu ispitanika iz dve posmatrane grupe GMFCS (Mann-Whitney
test, U=196,000; p=0,529) (tabela 29).

Tabela br. 29. Prijatelji u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna
(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max
I-11 22 83,4280 | 19,70640 74,6907 92,1654 25,00 100,00
1-v 20 80,9375 | 16,53284 73,1999 88,6751 50,00 100,00
Ukupno 42 82,2421 | 18,08754 76,6056 87,8785 25,00 100,00

Prose¢na vrednost skale $kola u odnosu na GMFCS je 77,3026+17,82167. Prose¢na vrednost za
roditelje dece sa GMFCS I-11 je 77,5568, a za roditelje dece sa GMFCS IlI-V 76,9531. Razlika

nije statisticki znaCajna. Nema statisticki znacajne razlike u prosecénoj oceni skale

wSkola“izmedu ispitanika iz dve posmatrane grupe GMFCS (Mann-Whitney test,
U=167,500; p=0,800)(tabela 30).

Tabela br. 30. Skola u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna (Min) i
maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max

I-11 22 77,5568 19,35138 68,9769 86,1367 37,50 100,00

-V 16 76,9531 16,09198 68,3783 85,5279 25,00 100,00

Ukupno 38 77,3026 17,82167 71,4448 83,1605 25,00 100,00

61




Prosec¢na vrednost sumarne skale u odnosu na GMFCS je 80,5769+13,58209. Prosecna
vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-11 je 82,3287, a za roditelje dece sa GMFCS I11-V je
78,6499. Razlika nije statisticki znacajna. Roditelji dece sa I-II stepenom GMFCS imaju

bolju prosecénu ocenu kvaliteta Zivota dece, ali ne statisticki znacajno (Mann-Whitney test,
U=163,500; p=0,154) (tabela 31).

Tabela br. 31. Sumarna skala kvaliteta Zivota u odnosu na GMFCS: srednja vrednost
(Prosek), minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i
interval poverenja (CI)

GMFCS

N Prosek SD 95% CI Minimum Maximum
Min Max
I-11 22 82,3287 15,63035 75,3986 89,2588 37,50 98,96
1-v 20 78,6499 10,98120 73,5105 83,7893 52,50 90,63
Ukupno 42 80,5769 13,58209 76,3444 84,8094 37,50 98,96

Prose¢na vrednost skale bolest u odnosu na GMFCS je 87,9167+12,92994. Prosecna vrednost za
roditelje dece sa GMFCS I-11 je 86,9318, a za roditelje dece sa GMFCS 111-V-89,00. Razlika
nije statisticki znacajna. Nema statisti¢ki znacajne razlike u prosecénoj oceni skale

bolesti izmedu ispitanika iz dve posmatrane grupe GMIEFCS (Mann-Whitney test,
U=197,000; p=0,555)(tabela 32).

Tabela br. 32. Skala bolesti u odnosu na GMFCS: srednja vrednost (Prosek), minimalna

(Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max
I-11 22 86,9318 13,56541 80,9173 92,9464 45,83 100,00
11-V 20 89,0000 12,45049 83,1730 94,8270 58,33 100,00
Ukupno 42 87,9167 12,92994 83,8874 91,9459 45,83 100,00

Porededi sve skale pojedinacno, kao i sumarnu skalu, zakljuéujemo da se stavovi dece i

roditelja u KINDL upitniku statisti¢ki znac¢ajno ne razlikuju (Wilcoxon test) (tabela 33).
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Tabela br. 33. Poredenje sumarnih skala KINDL upitnika izmedu roditelja i dece

Sumarni skor | Fizicko zdravlje [Emocional. | Samopost. | Porodica Prijatelji skola
roditelji - roditelji - stanje roditelji — | roditelji - | roditelji - [ roditelji -
Sumarna skala | Fizicko zdravlje | roditelji— | Samopost. | Porodica Prijatelji skola
deca deca Emocional. deca deca deca deca
stanje deca
Z -0,043 -0,190 -0,493 -1,013 -0,663 -0,135 -0,086
p 0,965 0,850 0,622 0,311 0,508 0,892 0,931
Objedinjeni prikaz analize je prikazan u tabeli 34.
Tabela br. 34. Objedinjeni prikaz analize
95% ClI Mann-
Domeni GMFCS | N Prosek sD ) Minimum | Maximum | Whitney test P
min max
U
I-11 22 | 80,1136 | 16,09546 72,9773 87,2500 50,00 100,00
Fizitko zdravlje 1-v 20 | 743750 | 21,35423 64,3809 84,3691 25,00 100,00 190,000 0,447
Ukupno | 42 | 77,3810 | 18,77297 71,5309 83,2310 25,00 100,00
I-11 22 | 849432 | 21,79271 75,2808 94,6055 25,00 100,00
Emocionalno stanje [111-V 20 | 765625 | 20,16329 67,1258 85,9992 25,00 100,00 142,000 0,048
Ukupno | 42 | 80,9524 | 21,20388 74,3448 87,5600 25,00 100,00
I-11 22 | 82,1023 | 27,97051 69,7008 94,5037 18,75 100,00
Samopostovanje [ 111-V 20 | 753125 | 22,44099 64,8098 85,8152 25,00 100,00 151,000 0,070
Ukupno | 42 | 78,8690 | 2541397 70,9495 86,7886 18,75 100,00
I-11 22 | 857955 | 17,37860 78,0902 93,5007 31,25 100,00
Porodica 1-v 20 | 895833 | 13,51845 83,2565 95,9102 56,25 100,00 198,000 0,567
Ukupno | 42 | 87,5092 [ 1558992 82,7410 92,4574 31,25 100,00
I-11 22 | 83,4280 | 19,70640 74,6907 92,1654 25,00 100,00
Prijatelji 1-v 20 | 80,9375 | 16,53284 73,1999 88,6751 50,00 100,00 196,000 0,529
Ukupno | 42 | 82,2421 | 18,08754 76,6056 87,8785 25,00 100,00
I-11 22 | 77,5568 | 19,35138 68,9769 86,1367 37,50 100,00
Skola 1-v 16 | 76,9531 | 16,09198 68,3783 85,5279 25,00 100,00 167,500 0,800
Ukupno | 38 | 77,3026 | 17,82167 71,4448 83,1605 25,00 100,00
I-11 22 | 82,3287 | 15,63035 75,3986 89,2588 37,50 98,96
Sumamna skala 1-v 20 | 78,6499 | 10,98120 73,5105 83,7893 52,50 90,63 163,500 0,154
Ukupno | 42 | 805769 [ 1358209 76,3444 84,8094 37,50 98,96
I-11 22 | 869318 | 13,56541 80,9173 92,9464 45,83 100,00
Bolest 1-v 20 | 89,0000 | 12,45049 83,1730 94,8270 58,33 100,00 197,000 0,555
Ukupno | 42 | 87,9167 | 12,92994 83,8874 91,9459 45,83 100,00

63




6.2.2. CPQOL upitnik
6.2.2.1. Upitnik CPQOL- verzija upitnika za decu

Upitnik se sastoji od pet domena koji ukupno sadrze 54 stavke (pitanja) na koje su ponudeni
odgovori od 1 do 9. Jedno pitanje ima ponudene odgovore od 1 do 5. Pojedina pitanja (ukupno
8) su reverzna, odnosno imaju obrnutu vrednost. Uradena je reverzija odgovora za pitanja prema
uputstvu. Za vecinu ponudenih odgovora vec¢i skor odgovara ve¢em nivou kvaliteta zivota u
pojedinim domenima. Odgovori na pitanja su rekodirani u skalu sa vrednostima od 0-100 na
slede¢i nacin: 1=0; 2=12,5; 3=25; 4=37,5; 5=50; 6=62,5; 7=75; 8=87,5; 9=100. Pitanja br. 45,
46, 47, 49, 50, 51, 52 i 53 su obrnuto rekodirana, odnosno odgovor 1=100, a odgovor 9=0.
Pitanje 48. ima samo 5 mogucih odgovora i oni su rekodirani na slede¢i nacin:1=100; 2=75;
3=50; 4=25; 5=0. Upitnik je popunilo 17 dece uzrasta 8-12 godina. Domeni u ovom upitniku,

verzija za decu uzrasta 8-12 godina su sledeci:

Domen socijalno blagostanje i prihvatanje — DSBP
Domen osec¢anje o funkcionisanju- DOF
Domen ucesce i fizicko zdravlje — DUF

Domen emocionalno blagostanje i samopouzdanje — DEBS

o kr w0 DN P

Domen bol i uticaj invalidnosti — DBUI

Domen socijalno blagostanje i prihvatanje — DSBP

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su relativno ujednacene
§to govori o podjednakom znacaju svih pitanja, a krece se u opsegu 0,359-0,598 i ne
odstupa znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja
iznosi 0,533. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,533 (p<0,01).

Domen osecanje o funkcionisanju- DOF

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su relativno ujednacene
§to govori o podjednakom znacaju svih pitanja, a krece se u opsegu 0,712-0,833 i ne
odstupa znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja
iznosi 0,777. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) je 0,777 (p<0,001).

Domen ucesce i fizicko zdravlje — DUF
Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su relativno ujednacene

Sto govori o podjednakom znacaju svih pitanja, kreée se u opsegu 0,597-0,859 i ne odstupa
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znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi
0,801. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) je 0,803 (p<0,001).

Domen emocionalno blagostanje i samopouzdanje — DEBS

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su relativno ujednacene
Sto govori o podjednakom znacaju svih pitanja, krece se u opsegu 0,762-0,884 i ne odstupa
znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi

0,869.Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) je 0,847 (p<0,001) .

Domen bol i uticaj invalidnosti — DBUI

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su relativno ujednacene
Sto govori 0 podjednakom znacaju svih pitanja, krece se u opsegu 0,772- 0,932 i ne odstupa
znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi
0,877.Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) je 0,794 (p<0,001). Uradeno je

poredenje svih domena u odnosu na GMFCS.

Prose¢na vrednost domena socijalno blagostanje i prihvatanje-DSBP u odnosu na GMFCS je
96,765+3,5647. Prose¢na vrednost za decu sa GMFCS I-11 je 96,023, a za decu sa GMFCS llI-
V-98,125. Razlika nije statisticki znacajna. Ne postoji statisticki znacajna razlika kod dece sa I
i Il stepenom GMFCS u odnosu decu sa III-V stepenom GMFCS u oceni socijalnog
blagostanja i prihvatanja (Mann-Whitney test, U=25,500; p=0,442) (tabela 35).

Tabela br. 35. Domen socijalno blagostanje i prihvatanje—-DSBP: srednja vrednost

(Prosek), minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i
interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 11 96,023 4,1389 93,242 98,803 87,5 100,0
-V 6 98,125 1,7230 96,317 99,933 95,0 100,0
Ukupno 17 96,765 3,5647 94,932 98,597 87,5 100,0

Prose¢na vrednost

domena osecanje o funkcionisanju-DOF u odnosu na GMFCS je

94,806+3,8445. Prosecna vrednost za decu sa GMFCS I-11 je 94,349, a za decu sa GMFCS
I11-V-95,644. Razlika nije statisticki znacajna. Ne postoji statisticki znacajna razlika kod
dece sa I ili Il stepenom GMFCS u odnosu decu sa III-V stepenom GMFCS oceni
osecanja o funkcionisanju (Mann-Whitney test, U=28,500; p=0,650) (tabela 36).
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Tabela br. 36. Domen osecanje o funkcionisanju- DOF: srednja vrednost (Prosek),
minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval
poverenja (ClI)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max
I-11 11 94,349 4,3011 91,460 97,239 86,4 100,0
-V 6 95,644 2,9994 92,496 98,792 90,9 100,0
Ukupno 17 94,806 3,8445 92,829 96,783 86,4 100,0

Prosecna vrednost domena uces¢e-DU u odnosu na GMFCS je 96,176+11,4945. Prose¢na
vrednost za decu sa GMFCS I-11 je 95,227, a za decu sa GMFCS 111-V-97,917. Razlika nije

statisticki znacajna. Ne postoji statisticki znacajna razlika kod dece sa 1 ili I stepenom

GMFCS u odnosu decu sa II1-V stepenom GMFCS u oceni participacije (Mann-Whitney
test, U=28,500; p=0,543) (tabela 37).

Tabela br. 37. Domen ule$¢e-DU: srednja vrednost (Prosek), minimalna (Min) i
maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 11 95,227 14,2502 85,654 104,801 525 100,0
-V 6 97,917 3,3229 94,429 101,404 925 100,0
Ukupno 17 96,176 11,4945 90,267 102,086 525 100,0

Prose¢na vrednost domena emocionalno blagostanje i samopouzdanje-DEBS u odnosu na
GMEFCS je 97,206+5,7202. Proseéna vrednost za decu sa GMFCS I-1I je 96,591, a za decu sa
GMFCS [11-V-98,333. Razlika nije statisticki znacajna. Ne postoji statisticki znacajna razlika
kod dece sa I ili II stepenom GMFCS u odnosu decu sa IlI-V stepenom GMFCS u oceni
emocionalnog blagostanja i samopouzdanja (Mann-Whitney test, U=29,000; p=0,589)
(Tabela 38).

Tabela br. 38. Domen emocionalno blagostanje i samopouzdanje — DEBS: srednja

vrednost (Prosek), minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija
(SD) i interval poverenja (ClI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 11 96,591 6,5453 92,194 100,988 82,5 100,0
11-v 6 98,333 4,0825 94,049 102,618 90,0 100,0
Ukupno 17 97,206 5,7202 94,265 100,147 82,5 100,0
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Prose¢na vrednost domena bol i uticaj invalidnosti-DBUI u odnosu na GMFCS je
58,456+29,3198. Prose¢na vrednost za decu sa GMFCS I-11 je 53,598, a za decu sa GMFCS
I11-V-67,361. Razlika nije statisticki znacajna. Ne postoji statisticki znacajna razlika kod
dece sa 1 ili Il stepenom GMFCS u odnosu decu sa III-V stepenom GMFCS u oceni bola
(Mann-Whitney test, U=31,500; p=0,880) (tabela 39).

Tabela br. 39. Domen bol i uticaj invalidnosti — DBUI: srednja vrednost (Prosek),

minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval
poverenja (ClI)

GMFCS

N Prosek SD 95% CI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 11 53,598 32,5178 31,753 75,444 20,0 100,0
-V 6 67,361 22,1134 44,154 90,568 22,9 83,3
Ukupno 17 58,456 29,3198 43,381 73,531 20,0 100,0

6.2.2.2. Upitnik CPQOL - verzija upitnika za roditelje

Upitnik je namenjen roditeljima dece uzrasta 4-12 godina. Sastoji se od 65 stavki (pitanja)
rasporedenih u sedam domena. Ponudeni odgovori se kre¢u u rasponu 1 do 9. Svi odgovori
na pitanja su rekodirani u skalu sa vrednostima od 0 do 100 (1=0; 2=12,5; 3=25; 4=37,5; 5=
50; 6=62,5; 7=75; 8=87,5 i 9=100). Ukupno 6 pitanja (broj pitanja 43,44,45, 47,48,49 u
upitniku) su obrnuto rekodirana, odnosno vrednost 1=100 ; 9=0. Jedno pitanje (broj 46) ima
samo 5 mogucih odgovora i oni su rekodirani na slede¢i na¢in: 1=100; 2=75; 3=50; 4=25 i 5=

0. Upitnik je popunilo 62 roditelja dece uzrasta 4-12 godina. Domeni koji obuhvataju ovaj

upitnik su sledeci:

Domen socijalno blagostanje i prihvatanje — DSBP

Domen osecanje o funkcionisanju- DOF

Domen ucesc¢e i fizicko zdravlje — DUF

Domen emocionalno blagostanje i samopouzdanje — DEBS
Domen pristup uslugama - DPU

Domen bol i uticaj invalidnosti — DBUI

N o g b~ DR

Domen zdravlje porodice- DZP

Domen socijalno blagostanje i prihvatanje — DSBP
Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su vrlo ujednacene $to

govori o podjednakom znacaju svih pitanja, krece se u opsegu 0,837-0,878 i ne odstupa
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znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi
0,859. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,852 (p<0,001) dodatno
potvrduje ¢injenicu o minimalno potrebnim uslovima za prihvatanje kreirane skale.

Domen osecanje o funkcionisanju- DOF

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su vrlo ujednacene Sto
govori o podjednakom znacaju svih pitanja, kre¢e se u opsegu 0,933-0,940 i ne odstupa
znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi
0,941. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,938 (p<0,001) dodatno
potvrduje ¢injenicu o minimalno potrebnim uslovima za prihvatanje kreirane skale.

Domen ucesce i fizicko zdravlje — DUF

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su vrlo ujednacene §to
govori o podjednakom znacaju svih pitanja, krece se u opsegu 0,934-0,946 i ne odstupa
znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi
0,943. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,939 (p<0,001) dodatno
potvrduje ¢injenicu o minimalno potrebnim uslovima za prihvatanje kreirane skale.

Domen emocionalno blagostanje i samopouzdanje — DEBS

Cronbah alpha vrednosti u slu¢aju izostavljanja pojedinog pitanja su ujednacene §to govori
o podjednakom znacaju svih pitanja, krec¢e se u opsegu 0,772-0,910 i ne odstupa znacajno
od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi 0,845.
Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,832 (p<0,001) dodatno potvrduje
¢injenicu o minimalno potrebnim uslovima za prihvatanje kreirane skale.

Domen pristup uslugama - DPU

Cronbah alpha vrednosti u slu€aju izostavljanja pojedinog pitanja su ujednacene §to govori
o podjednakom znacaju svih pitanja, krec¢e se u opsegu 0,896-0,931 i ne odstupa znacajno
od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen koja iznosi 0,917. Vrednost
ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,903 (p<0,001) dodatno potvrduje ¢injenicu o
minimalno potrebnim uslovima za prihvatanje kreirane skale.

Domen bol i uticaj invalidnosti —- DBUI

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su veoma ujednacene §to
govori 0 podjednakom znacaju svih pitanja, krece se u opsegu 0,830-0,901 i ne odstupa

znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi
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0,877. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,863 (p<0,001) dodatno

potvrduje ¢injenicu o minimalno potrebnim uslovima za prihvatanje kreirane skale.
Domen zdravlje porodice-DZP

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su relativno ujednacene
Sto govori 0 podjednakom znacaju svih pitanja, krece se u opsegu 0,456- 0,602 i ne odstupa
znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi
0,611. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,609 (p<0,001) dodatno
potvrduje ¢injenicu o minimalno potrebnim uslovima za prihvatanje kreirane skale.

Prose¢na vrednost domena socijalno blagostanje i prihvatanje-DSBBP u odnosu na GMFCS je
93,666+9,761. Prose¢na vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-1 je 97,149, a za roditelje dece
sa GMFCS I11-V 89,702. Razlika je statisti¢ki znacajna. Roditelji dece sa I-1I stepenom
GMFCS statisti¢ki znacajno bolje ocenjuju socijalno blagostanje i prihvatanje svoje dece
(Mann-Whitney test, U=305,000; p=0,011) (tabela 40).

Tabela br. 40. Domen socijalno blagostanje i prihvatanje — DSBP i GMFCS: srednja
vrednost (Prosek), minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija
(SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max
I-11 33 97,149 4,2979 95,625 98,673 85,4 100,0
-V 29 89,702 12,4853 84,953 94,451 44,4 100,0
Ukupno 62 93,666 9,7610 91,187 96,144 44,4 100,0

Prose¢na vrednost domena osecanje o funkcionisanju-DOF u odnosu na GMFCS je
82,568+20,015. Prose¢na vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-11 je 92,153, a za roditelje dece
sa GMFCS I11-V- 71,662. Razlika je statisticki znac¢ajna. Roditelji dece sa I-1I stepenom
GMFCS statisticki veoma znacajno bolje ocenjuju funkcionisanje svoje dece od roditelja
dece ITI-V stepena GMFCS (Mann-Whitney test, U=190,000; p=0,000) (tabela 41).
Tabela br. 41. Domen osecanje o funkcionisanju- DOF i GMFCS: srednja vrednost

(Prosek), minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i
interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 33 92,153 10,3397 88,486 95,819 62,5 100,0
"n-v 29 71,662 22,7835 62,995 80,328 0,0 100,0
Ukupno 62 82,568 20,0150 77,485 87,651 0,0 100,0
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Prose¢na vrednost domena uce$ée i fizicko zdravlje-DUF u odnosu na GMFCS je
83,456+19,3847. Prose¢na vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-Il je 90,669, a za
roditelje dece sa GMFCS I11-V- 75,248. Razlika je statisticki znacajna.

Roditelji dece sa I-II stepenom GMFCS statisticki veoma znacajno bolje ocenjuju
participaciju i fizicko zdravije svoje dece od roditelja dece II1-V stepena GMFCS (Mann-
Whitney test, U=259,000; p=0,002)(tabela 42).

Tabela br. 42. Domen ucesée i fizicko zdravlje-DUF i GMFCS: srednja vrednost

(Prosek), minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i
interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max
I-11 33 90,669 11,3836 86,633 94,706 50,0 100,0
-V 29 75,248 23,2256 66,413 84,082 0,0 100,0
Ukupno 62 83,456 19,3847 78,533 88,379 0,0 100,0

Prose¢na vrednost domena emocionalno blagostanje i samopouzdanje-DEBS u odnosu na
GMEFCS je 91,263+14,1089. Prosecna vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-11 je 93,876, a
za roditelje dece sa GMFCS I11-V- 88,29. Razlika je statisticki znacajna. Roditelji dece sa I-
1I stepenom GMFCS bolje ocenjuju emocionalno blagostanje i samopouzdanje svoje dece
od roditelja dece III-V stepena GMFCS, ali ne statisticki znacajno (Mann-Whitney test,
U=402,500; p=0,255) (tabela 43).

Tabela br. 43. Domen emocionalno blagostanje i samopouzdanje — DEBS i GMFCS:

srednja vrednost (Prosek), minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna
devijacija (SD) i interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max
I-11 33 93,876 8,0845 91,010 96,743 77,1 100,0
-V 29 88,290 18,4870 81,258 95,322 16,7 100,0
Ukupno 62 91,263 14,1089 87,680 94,846 16,7 100,0

Prose¢na vrednost domena pristup uslugama-DPU u odnosu na GMFCS je 80,633+£21,0363.
Prose¢na vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-11 je 85,196, a za roditelje dece sa GMFCS
I11-V-75,44. Razlika nije statistiCki znacajna. Roditelji dece sa I-II stepenom GMFCS bolje
ocenjuju pristup uslugama od roditelja dece IlI-V stepena GMFCS, ali ne statisticki
znacajno (Mann-Whitney test, U=369,500; p=0,121) (tabela 44).
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Tabela br. 44. Domen pristup uslugama— DPU i GMFCS: srednja vrednost (Prosek),
minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval
poverenja (ClI)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max
I-11 33 85,196 16,7548 79,255 91,137 46,9 100,0
-V 29 75,440 24,3061 66,195 84,686 18,1 100,0
Ukupno 62 80,633 21,0363 75,290 85,975 18,1 100,0

Proseéna vrednost domena bol i utica invalidnosti-DBUI u odnosu na GMFCS je 70,06
+24,1413. Prose¢na vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-Il je 76,457, a za roditelje dece sa
GMFCS 111-V-62,779. Razlika je statisticki znacajna. Prosecna vrednost domena DBUI je
statisticki znacajno veéa kod roditelja dece sa I-II stepenom GMFCS u odnosu na roditelje
dece ITI-V stepena GMFCS (Mann-Whitney test, U=335,500; p=0,038) (tabela 45).

Tabela br. 45. Domen bol i uticaj invalidnosti — DBUI i GMFCS: srednja vrednost

(Prosek), minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i
interval poverenja (CI)

GMFCS N Prosek SD 95% Cl Minimum | Maximum
Min Max
I-11 33 76,457 26,1344 67,191 85,724 16,7 100,0
-V 29 62,779 24,5978 53,423 72,136 18,8 100,0
Ukupno 62 70,060 26,1413 63,421 76,698 16,7 100,0

Prose¢na vrednost domena zdravlje porodice-DZP u odnosu na GMFCS je 69,59 +19,8539.
Prose¢na vrednost za roditelje dece sa GMFCS I-11 je 70,581, a za roditelje dece sa GMFCS
I11-V-68,463. Razlika nije statisticki znacajna.

Roditelji obe posmatrane grupe dece imaju priblizno istu ocenu domena DZP (Mann-
Whitney test, U=444,500; p=0,631) (tabela 46).

Tabela br. 46. Domen zdravlje porodice-DZP i GMFCS: srednja vrednost (Prosek),

minimalna (Min) i maksimalna (Max) vrednost, standardna devijacija (SD) i interval

poverenja (ClI)

GMFCS N Prosek SD 95% ClI Minimum | Maximum
Min Max

I-1 33 70,581 20,4174 63,341 77,821 25,0 100,0

11-V 29 68,463 19,4896 61,049 75,876 21,9 100,0

Ukupno 62 69,590 19,8539 64,548 74,632 21,9 100,0
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Uporeden je stav dece i roditelja meren ovim upitnikom u slede¢im domenima:

1. Domen socijalno blagostanje i prinvatanje — DSBP

Domen osecanje o funkcionisanju- DOF

Domen ucesce i fizicko zdravlje — DUF

Domen emocionalno blagostanje i samopouzdanje — DEBS
Domen bol i uticaj invalidnosti — DBUI

agrLDd

Statisticki znacajna razlika postoji ocenama osecanja o funkcionisanju i uceséa i fizickog

zdravlja izmedu roditelja i dece (Wilcoxon test) (tabela 47).

Tabela br. 47. Razlika u domenima izmedu roditelja i dece(DSBP- Domen socijalno
blagostanje i prihvatanje, DOF- Domen osec¢anje o funkcionisanju, DUF- Domen uce$ce i
fizicko zdravlje, DEBS- Domen emocionalno blagostanje i samopouzdanje, DBUI- Domen
bol i uticaj invalidnosti)

DSBP roditelj— | DOF roditelj — | DUF roditelj— | DEBS roditelj- | DBUI roditelj —
DSBP deca DOF deca DUF deca DEBS deca DBUI deca
-1,570 -2,793 -3,155 -1,923 -1,397
0,116 0,005 0,002 0,054 0,163

6.2.3. Upitnik za procenu porodi¢nog kvaliteta Zivota-verzija za glavne staratelje
osoba sa intelektualnim onesposobljenjima (Family Quality of Life Survey-

Main caregivers of people with intellectual disabilities)

6.2.3.1. O vasoj porodici

Upitnik o porodicnom kvalitetu Zivota je popunilo 70 odraslih osoba. Od ukupnog broja
majki je bilo 58 (82,9%), oceva-2 (2,9%), baka- 9 (12,9%) i 1- staratelj/hranitelj (1,4%), Cija
deca su prema nivou GMFCS grupisana u dve grupe.

Prvu grupu su ¢inila deca ¢iji je GMFCS 1 1 11, dok je drugu grupu €inio uzorak dece sa

nivoom GMFCS 111, IV i V.

Ukupno 30 majki (78,9%) je davalo podatke za decu nivoa GMFCS 1i Il, a 28 (87,5%) za
decu ¢iji je GMFCS nivo 111, IV i V (grafikon 40).
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Grafikon 40. Distribucija odraslih osoba prema ulozi u porodici
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Ukupni uzorak je ¢inilo 70 dece, od toga 37 (52,9%) decaci, a 33 (47,1%) devojcice,
podeljenih u dve grupe, prema nivou GMFCS. Ukupno 18 decaka (47,4 %) je imalo nivo
GMFCS 1i 11, a 19 (59,4 %) je imao nivo GMFCS 111, IV i V. U uzorku je 20 devojcica
(52,6%) imalo nivo GMFCS 1 i 11, a 13 (40,6%) nivo GMFCS 111, IV i V (grafikon 41).

Grafikon 41. Polna struktura dece u odnosu na GMFCS
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Nema statisti¢ki znacajne razlike u odnosu na pol clana porodice osobe sa cerebralnom

paralizom izmedu dve posmatrane grupe ( ;(2 test, ;(2=1, 005, p=0,316).
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Svi ispitanici (70, odnosno 100%) su odgovorili da dete zivi sa njima u kuci. Osobe sa
intelektualnom ili razvojnom ometenoscu Cesto imaju druga prateca stanja. U ukupnom uzorku
je 10 dece (20,4%) imalo opSte probleme motorne kontrole/koordinacije, 10 dece (20,4%)
epilepti¢ne napade, 5 (10,2%) teZe oStecenje vida, 3 (6,1%) oSteCenje senzorne integracije, 11
(22,4%) poteskoce u govoru i/ili jeziku, 3(6,1%) poteskoce u ishrani, 4 (8,2%) astmu i druga

respiratorna oboljenja, 2 (4,1 %) gastrointestinalne poremecaje i drugo (2 %).

Kod dece sa nivoom grubih motorickih funkcija GMFCS 1 i II najzastupljeniji su bili opsti
problemi motorne kontrole/koordinacije kod 4 dece (19%), potesSkoce u govoru i/ili jeziku 4
(19%), epilepti¢ni napadi 3 (14,3%), teze oStecenje vida 3 (14,3%) i astma ili druga
respiratorna oboljenja 3 (14,3%).

Kod dece sa nivoom grubih motorickih funkcija GMFCS III, IV i1 V najzastupljeniji su bili
opsti problemi motorne kontrole/koordinacije-6 (21,4%), poteskoce u govoru i/ili jeziku-7
(25%) i epilepticni napadi-7 (25%). Podjednako su zastupljena teza oSteCenje vida,

poremecaj senzorne integracije i poremecaj u ishrani- 2 (7,1%) (grafikon 42).

Grafikon 42. Struktura drugih pratecih stanja kod dece

8

m Nivo I-Il GMFCS
m Nivo I11-V GMFCS

Stepen podrske potreban od strane druge osobe je razli¢it, u zavisnosti od nivoa
funkcionisanja deteta. Kod 20 dece (28,6%) potrebna je podrSka za skoro sve aspekte

zivota, kod 9 (12,9%) potrebna je podrSka za viSe, ne za sve aspekte zivota, kod 8 (11,4%)-u
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pojedinim aspektima Zivota, a kod 25 (35,7%)- samo u nekim aspektima zivota. Za 8 dece u

uzorku (11,4%) nije potrebna podrska.

Kod dece ¢iji je nivo grubih motorickih funkcija GMFCS I i II nije potrebna podrska (21,1%)
ili je potrebna podrska samo u nekim aspektima zivota (47,4%). Kod dece ¢iji je nivo grubih
motorickih funkcija GMFCS III, IV 1 V potrebna je podrska samo u nekim aspektima zivota

(21,9%), dok je kod 53,1% potrebna podrska za skoro sve aspekte zivota (grafikon 43).

Grafikon 43. Struktura uzorka prema stepenu podrske od strane druge osobe
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Stepen komunikacije ¢lana porodice sa intelektualnom ili razvojnom ometenoséu se
razlikuje u zavisnosti od klinickog stanja deteta. U ukupnom uzorku 33 dece (47,1%) je bilo
sposobno da komunicira o velikom broju tema na razumljiv nacin, dok 17 dece (24,3%)

veoma malo razumljivo komunicira.

Roditelji dece sa nivoom GMFCS | i Il su odgovorili da je dete sposobno da komunicira o
velikom broju razliCitih tema na razumljiv nacin kod 25 dece (65,8%), dok je 5 dece
(13,2%) sposobno da komunicira o ograni¢enom broju tema na razumljiv nac¢in. Kod 4 dece
(10,5%) roditelji su dali podatak da veoma malo razumljivo komuniciraju. Roditelji dece sa
nivoom GMFCS 111, IV i V su odgovorili da dete veoma malo razumljivo komunicira kod
13 dece (40,6%), kod 6 (18,8%)- komuniciraju o ograni¢enom broju tema na razumljiv
nacin. Roditelji 8 dece (25%) su odgovorili da je dete sposobno da komunicira o velikom

broju razli¢itih tema na razumljiv nacin (grafikon 44).
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Grafikon 44. Struktura ispitanika prema sposobnosti komunikacije
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U ispitivanom uzorku vecinu porodica su cinila dva roditelja, odnosno 63 (91,3%) Cine
porodice sa dva roditelja, 2 (2,9%) porodice sa jednim roditeljem i 4 (5,8%) drugi oblik
porodice.

Porodica sa dva roditelja kod dece sa nivoom GMFCS 1 i Il bilo je 35 ( 94,6%), a kod dece
sa nivoom GMFCS III, IV i V porodicu sa dva ¢lana je ¢inilo 28 u uzorku (87,5%). U

ukupnom uzorku bilo je 2 porodice sa jednim roditeljem ( 2,9%), dok je drugi oblik

porodice bio zastupljen kod 4 porodice (5,8%) (grafikon 45).

Grafikon 45. Struktura porodice prema broju roditelja
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Roditelji su dali podatak da deca imaju ukupno 24 brata ili sestre koja zive sa njima u kuéi,
od toga 14 sa decom nivoa GMFCS I-II i 10 koja Zive sa svojim bracom ili sestrama koji
imaju nivo GMFCS 11I-V. Kao ostali ¢lanovi uze porodice koji zive u zajedni¢kom

domacinstvu u kuci najcesce su navodeni baba-12 (92,3%) i deda-1 (7,7%).

U svakodnevni zivot porodice koja ima ¢lana(ove) sa intelektualnom ili razvojnom ometenos$cu
ukljucen je veéi broj njenih ¢lanova. Roditelji su dali odgovor na pitanje koji ¢lan porodice je
najviSe angazovan. U ukupnom uzorku 17 (25%) najviSe je bila angazovana majka, kod 22
(32,4%) otac i majka zajedno, 7 (10,3%)- angazovani su roditelji, braca i/ili sestre i drugi
¢lanovi porodice, 3 (4,4%) samo otac, a u 10 (14,7%) drugi ¢lanovi porodice. Kod dece sa
nivoom GMFCS nivo I-IT najvi$e su angaZovani: majka-13 (35,1%), otac i majka-11 (29,7%).
Kod dece sa nivoom GMFCS I11-V najvise su angazovani: majka-4 (12,9%), otac i majka-11
(35,5%) i drugi ¢lanovi porodice-6 (19,4%) ( grafikon 46).

Grafikon 46. Angazovanost ¢lanova porodice u svakodnevnom zZivotu
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Na pitanje o tome koliko /icno duznosti u svakodnevnim poslovima porodice imaju, 30
odraslih (43,5%) je odgovorilo da ima mnogo viSe duznosti nego $to bi hteo/la, od toga kod
porodica ¢ija deca imaju nivo GMFCS I-11 kod 32,4% (12 ispitanika), a porodice dece sa
nivoom GMFCS I11-V u 56,3% (18 ispitanika) (grafikon 47).
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Grafikon 47. Stav prema licnim duznostima u svakodnevnim poslovima porodice
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Duznost prema ¢lanu(ovima) porodice sa intelektualnom ili razvojnom ometenoscéu
predstavlja znacajan deo svakodnevnog zivota porodice. U uzorku je 31 roditelj (47%)
odgovorio da ima mnogo vise duznosti prema ¢lanu porodice sa potesko¢ama nego $to bi

hteo, a 14 (21,2%) vise duznosti nego §to bi hteo (grafikon 48).

Grafikon 48. Stav prema li¢nim duznostima prema ¢lanu porodice sa intelektualnom ili

razvojnom ometenoscu
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6.2.3.2. Domen zdravlje porodice i odeljak B

U ukupnom uzorku 25 odraslih (35,7%) je odgovorilo da postoji veca zabrinutost za fizicko
1/ili mentalno zdravlje ¢lana(ova) porodice sa intelektualnom ili razvojnom ometenoscu, dok

je 45 (64,3%) negiralo zabrinutost (grafikon 49).
Nema statisticki znacajne razlike u zabrinutosti za fizicko ili mentalno zdravlje izmedu dve
posmatrane grupe (. ;(2 test, ;(2=0, 082, p=0,775).

Grafikon 49. Zabrinutost za ¢lana porodice sa intelektualnom ili razvojnom ometeno$¢u
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Na pitanje da li postoji neka veca zabrinutost za fizicko i/ili mentalno zdravlje drugih

¢lanova porodice potvrdno je odgovorilo 7(10,3%), a odri¢no 61(89,7%) ispitanika.

U odnosu na barijere na koje nailazi porodica u pristupu uslugama zdravstvene zastite,
najceS¢e su navodeni slede¢i problemi: dugo cekanje na uslugu, problem u transportu,
nemogucnost da se lako zakaZze (problem da se dode do usluge), kao i nedostatak

raspolozivih sluzbi u okruzenju ( grafikon 50).
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Grafikon 50. Barijere u pristupu uslugama zdravstvene zastite
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U odeljku B analizirano je Sest dimenzija ovog domena.

Prosec¢na vrednost dimenzije Znacaj je 4,61+0,822. Prosecna vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,71, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 4,5. Razlika nije
statisti¢ki znac¢ajna (Mann-Whitney 561; p=0,439).

Prosecna vrednost dimenzije Moguénosti je 3,44+0,81. Prosecna vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,55, a za porodicu dece sa GMFCS 11I-V 3,31. Razlika
nije statisticki znac¢ajna (Mann-Whitney 519,5; p=0,248).

Prosecna vrednost dimenzije Inicijativa je 3,37+1,01. Prose¢na vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,5, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,22. Razlika nije
statisti¢ki znac¢ajna (Mann-Whitney 497; p=0,162).

Prosecna vrednost dimenzije Postignuce je 3,64+0,799. Prose¢na vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS |-l je 3,79 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,47. Razlika nije
statisticki znacajna (Mann-Whitney 471; p=0,08).

Prosecna vrednost dimenzije Stabilnost je 3,69+0,86. Prosecna vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,71 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,66. Razlika nije
statisticki znac¢ajna (Mann-Whitney 575; p=0,677).
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Prose¢na vrednost dimenzije Zadovoljstvo je 3,89+0,692. Prose¢na vrednost ove dimenzije
za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,95 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,81. Razlika
nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 527; p=0,277).

lako za svaku dimenziju domena zdravlje porodice ispitanici iz grupe I-I1 GMFCS imaju
bolju ocenu, ni jedna od Sest dimenzije domena zdravlje ne pokazuje statistiCki znacajnu

razliku izmedu posmatranih grupa (tabela 48).

Tabela br. 48. Dimenzije domena ZDRAVLJE PORODICE: srednja vrednost (Prosek),

standardna devijacija (SD), nivo statistiCke znacajnosti razlika (p)

Dimenzije IGMFCS

domena N Prosek SD Mann-Whitney p
U test
I-11 38 4,71 0,654
Znacaj "n-v 32 4,50 0,984 561,000 0,439
Ukupno 70 4,61 0,822
I-11 38 3,55 0,860
Mogucénosti "n-v 32 3,31 0,738 519,500 0,248
Ukupno 70 3,44 0,810
I-11 38 3,50 1,033
Inicijativa "n-v 32 3,22 0,975 497,000 0,162
Ukupno 70 3,37 1,010
I-11 38 3,79 0,875
Postignuce -V 32 3,47 0,671 471,000 0,080
Ukupno 70 3,64 0,799
I-11 38 3,71 0,898
Stabilnost -V 32 3,66 0,827 575,000 0,677
Ukupno 70 3,69 0,860
I-11 38 3,95 0,769
Zadovoljstvo  |11I-V 32 3,81 0,592 527,000 0,277
Ukupno 70 3,89 0,692

6.2.3.3. Domen finansijsko stanje i odeljak B

Ukupan porodicni prihod, ukljucujuéi sva primanja je bio prosec¢an kod 45 osoba (64,3%) u
ukupnom uzorku. Primanja daleko ispod proseka navede 2 osobe (2,9%) u ukupnom uzorku
(grafikon 51).
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Grafikon 51. Struktura porodiénih primanja
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U odnosu na ukupan porodi¢ni prihod, 18 (26,9%) je navelo da se porodica bori, 22
(32,8%) da se snalazi, 16 (23,9%) —prolazi dobro, 8 (11,9%) —snalazi se dobro uz neke
nedostatke, a 3(4,5%) smatra svoju porodicu imué¢nom. Znacajan procenat ukupnog
porodi¢nog prihoda porodica potrosi svakog meseca za posebnu negu, lekove, pomo¢ ili
opremu za ¢lana(ove) porodice sa intelektualnom ili razvojnom ometenoscu. Od ukupnog
broja 36 ispitanika (51,4%) je naveo da vise od 51% ukupnih porodi¢nih primanja odlazi

svakog meseca za ove potrebe deteta (grafikon 52).

Grafikon 52. Mesecni utrosak sredstava za posebnu negu,lekove ili opremu (u procentima)
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Sve potrebe moze da finansijski ostvari 16 porodica (22,9%), vecinu potreba- 21(30%),
jedan deo-19 (27,1%), nekoliko potreba-12 (17,1%), dok je 2 (2,9%) odgovorilo da niti
jednu potrebu ne mogu da ostvare svojim finanskijskim primanjima (grafikon 53).

Grafikon 53. Frekvencija odgovora na pitanje: Koliko se Vasih osnovnih potreba (na

primer, hrana, odec¢a, odgovarajuce stanovanje) uklapa u Vas porodi¢ni prihod?
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U ukupnom uzorku 63 odraslih (90%) je odgovorilo da im nakon isplate neophodnih

troSkova na kraju svakog meseca ne preostaje novac (grafikon 54).

Grafikon 54. Frekvencija odgovora na pitanje ,,Nakon isplate svih neophodnih troskova na
kraju svakog meseca, da li Vase domacinstvo ima preostalog novca za raspolaganje sa njim

u skladu sa zeljama?”
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U uzorku je 30 (44,8%) odgovorilo da su u finansijskoj oskudici, 24 (35,8%) u delimi¢noj,
dok je 13 (19,4%) negiralo finansijsku oskudicu (grafikon 55).

Grafikon 55. Frekvencija odgovora- finansijska oskudica
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U odeljku B analizirano je Sest dimenzija domena Finansijsko stanje.

Prose¢na vrednost dimenzije Znacaj je 4,56+0,792. Prose¢na vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,63, a za porodicu dece sa GMFCS 1lI-V 4,47. Razlika
nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 557,5; p=0,446).

Prose¢na vrednost dimenzije Moguénosti je 3,06+1,196. Prose¢na vrednost ove dimenzije
za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,22, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 2,87. Razlika
nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 490; p=0,28).

Prosec¢na vrednost dimenzije Inicijativa je 4,1+£0,789. Prose¢na vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,05, a za porodicu dece sa GMFCS 11I-V 4,16. Razlika
nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 560; p=0,678).

Prosecna vrednost dimenzije Postignuce je 3,23+0,966. Prose¢na vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,37 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,06. Razlika nije
statisticki znacajna (Mann-Whitney 479; p=0,1).

Prosecna vrednost dimenzije Stabilnost je 3,41+0,807. Prosecna vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,58 a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 3,22. Razlika je
statisticki znac¢ajna (Mann-Whitney 451; p=0,044).
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Prose¢na vrednost dimenzije Zadovoljstvo je 3,34+1,048. Prose¢na vrednost ove dimenzije
za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,45 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,22. Razlika
nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 515; p=0,251).

U grupi I- Il GMFCS dimezija stabilnost domena Finansijsko stanje ima statistiCki

znacajno bolju prosecnu ocenu od grupe III-V GMFCS. I kod drugih dimenzija ovog

domena grupa I-II ima bolju prosecnu ocenu, ali ne statisti¢ki znacajno (tabela 49).

Tabela br. 49. Dimenzije domena FINANSIJSKO STANJE: srednja vrednost

(Prosek), standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

Dimenzije GMFCS

domena N Prosek SD Mann-Whitney p
U test
I-11 38 4,63 0,714
Znacaj "n-v 32 4,47 0,879 557,500 0,446
Ukupno 70 4,56 0,792
I-11 37 3,22 1,182
Moguénosti "n-v 31 2,87 1,204 490,000 0,280
Ukupno 68 3,06 1,196
I-11 37 4,05 0,815
Inicijativa "n-v 32 4,16 0,767 560,000 0,678
Ukupno 69 4,10 0,789
I-11 38 3,37 0,998
Postignuce "n-v 32 3,06 0,914 479,000 0,100
Ukupno 70 3,23 0,966
I-11 38 3,58 0,858
Stabilnost 111-V 32 3,22 0,706 451,000 0,044
Ukupno 70 3,41 0,807
I-11 38 3,45 1,132
Zadovoljstvo  |111-V 32 3,22 0,941 515,000 0,251
Ukupno 70 3,34 1,048

6.2.3.4. Domen porodic¢ni odnosi i odeljak B
U ukupnom uzorku je 54 (80,6%) odgovorilo da svako ¢ini najbolje prema svojim
moguénostima, dok je 10 (14,9%) navelo da je vecina odgovornosti za izvrSavanje

svakodnevnih obaveza na jednom ili dva ¢lana porodice (grafikon 56).
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Grafikon 56. Frekvencije odgovora na pitanje ,,Ko preuzima odgovornost za izvrSavanje

svakodnevnih obaveza u Vasoj porodici“?
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Set od 9 pitanja je obuhvatao devet aspekata vodenja porodi¢nog doma, uz pitanje ko
preuzima najvise odgovornosti za kupovinu namirnica, kuvanje, negu ¢lana porodice, drugu
brigu o detetu, rad u dvoristu, ¢iS¢enje kuce, pranje vesa, zaradivanje novca, odrzavanje i
popravke. U kupovini namirnica naj¢es$ée ucestvuje majka-32 (47,8%) i oba roditelja zajedno-
17(25,4%) (grafikon 57).

Grafikon 57. Distribucija odgovora na pitanje-kupovina namirnica
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Aktivnosti vezane za kuvanje najéesc¢e sprovodi majka-51(72,9%) (grafikon 58).

Grafikon 58. Frekvencija odgovora na pitanje-Kuvanje
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Za negu deteta je najcesée zaduzena majka-47 (67,1%) i oba roditelja-13 (18,6%) (grafikon
59).

Grafikon 59. Frekvencije odgovorana pitanje- pruzanje nege osobi sa ometenoséu

35
30
25
20

15 ®Nivo I-11
10 ®Nivo -V
5
0 J el 0 @
majka  majkaiotac  drugi majkai  otacidrugi
drugi

Drugu brigu o detetu su najc¢escée sprovodi majka- 36 (53,7%), kao i oba roditelja-14
(20,9%) (grafikon 60).
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Grafikon 60. Frekvencije odgovora- druga briga o detetu
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Na radu u dvoristu su najées¢e angazovani majka-16 (24,6%), otac-16 (24,6%) ili oba
roditelja-14 (21,5%) (grafikon 61).

Grafikon 61. Frekvencije odgovora na pitanje-rad u dvoristu
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U cis¢enju kuce je najéesce angazovana majka-51 (77,3%) ili majka i drugi-8
(12,1%) (grafikon 62).
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Grafikon 62. Frekvencije odgovora na pitanje-¢is¢enje kuce
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Za pranje vesa je najvise angazovana majka-51 (77,3%) ili majka i drugi- 8 (12,1%)
(grafikon 63).

Grafikon 63. Frekvencije odgovora na pitanje-pranje vesa
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U zaradivanju novca najvise ucestvuju otac-32 (47,8%), majka-8 (11,9%) ili oba roditelja
14 (20,9%) (grafikon 64).
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Grafikon 64. Frekvencija odgovora na pitanje-zaradivanje novca
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Za odrzavanje i popravke je naj¢esée zaduzen otac-29 (54,7%) ili neko drugi -12
(22,6%) (grafikon 65)

Grafikon 65. Frekvencija odgovora na pitanje —odrzavanje i popravke
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Odrasli su odgovorili da mnogo pomazu jedno drugom u poslovima-43(61,4%), posecuju
razna mesta zajedno-40 (58%), uzivaju u drustvu onog drugog-47(69,1%), pomazu jedno
drugom u problemima-47 (70,1%), kao i u reSavanju porodi¢nih problema-48 (70,6%). U
ukupnom uzorku je 50 (72,5%) odgovorilo da mnogo veruju jedno drugom, rade prema
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porodi¢nim ciljevima -54 (77,1%), imaju osecaj zajednicke pripadnosti- 54 (78,3%), uopsteno

imaju sli¢ne vrednosti-49 (71%) i nastupaju kao porodica-53 (76,8%) (grafikon 66).

Grafikon 66. Povezanost i interakcija medu ¢lanovima porodice
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U odeljku B analizirano je Sest dimenzija domena Porodi¢ni odnosi.

Prosecna vrednost dimenzije Znacaj je 4,7+0,805. Prose¢na vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,68, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 4,72. Razlika
nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 597,5; p=0,831).

Prose¢na vrednost dimenzije Moguénosti je 4,16+0,828. Prose¢na vrednost ove dimenzije
za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,26, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 4,03. Razlika
nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 494,5; p=0,153).

Prosec¢na vrednost dimenzije Inicijativa je 4,3+0,768. Prose¢na vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,34, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 4,25. Razlika
nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 549,5; p=0,452).

Prosecna vrednost dimenzije Postignuce je 4,19+0,856. Prosec¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,26 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 4,09. Razlika nije
statisti¢ki znac¢ajna (Mann-Whitney 506,5; p=0,199).
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Prosecna vrednost dimenzije Stabilnost je 3,76+0,788. Prosecna vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,82 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,69. Razlika nije
statisti¢ki znac¢ajna (Mann-Whitney 559; p=0,199).

Prose¢na vrednost dimenzije Zadovoljstvo je 4,27+0,85. Prose¢na vrednost ove dimenzije
za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,24 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 4,31. Razlika
nije statisti¢ki znac¢ajna (Mann-Whitney 597; p=0,888). Vi jedna od Sest dimenzija domena

PORODICNI ODNOSI ne pokazuje statisticki znacajnu razliku izmedu posmatranih grupa
(tabela 50).

Tabela br. 50. Dimenzije domena PORODICNI ODNOSI: srednja vrednost (Prosek),

standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

Dimenzije GMFCS

domena N Prosek SD Mann-Whitney p
U test
I-11 38 4,68 0,904
Znacaj "n-v 32 4,72 0,683 597,500 0,831
Ukupno 70 4,70 0,805
I-11 38 4,26 0,891
Moguénosti "n-v 32 4,03 0,740 494,500 0,153
Ukupno 70 4,16 0,828
I-11 38 4,34 0,815
Inicijativa "n-v 32 4,25 0,718 549,500 0,452
Ukupno 70 4,30 0,768
I-11 38 4,26 0,950
Postignuce -V 32 4,09 0,734 506,500 0,199
Ukupno 70 419 0,856
I-11 38 3,82 0,865
Stabilnost "n-v 32 3,69 0,693 559,000 0,199
Ukupno 70 3,76 0,788
I-11 38 4,24 0,913
Zadovoljstvo  [I11-V 32 4,31 0,780 597,000 0,888
Ukupno 70 4,27 0,850

6.2.3.5. Domen podrska drugih osoba i odeljak B

Ispitanici su odgovarali na pitanje o tome koliko pomazu rodaci u prakticnom smislu, na

primer u cuvanju ¢lanova porodice, kupovini ili odrZzavanju kuce. U uzorku je 29 (41,4%)
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odgovorilo-veoma malo, 7(10%)-malo, 22 (31,4%)-delimi¢no, 9 (12,9%)-priliéno mnogo i
3 (4,3%)-veoma mnogo (grafikon 67).

Grafikon 67. Prakti¢na pomo¢ rodaka
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Prosecna vrednost sati u nedelji za pomo¢ rodaka je 2,59+3,969. Prose¢na vrednost sati za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 2,79, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V je 2,34. Razlika
nije statisti¢ki znacajna (t- test 0,465; p= 0,653) (tabela 51).

Tabela br. 51. Broj sati u nedelji-pomoc¢ rodaka: srednja vrednost (Prosek),

standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

GMFCS
N Prosek SD t test p
Ll 38 2,79 4,394
1n-v 32 2,34 3,451 0,465 0,653
Ukupno 70 2,59 3,969

U uzorku je 23 (33%) odgovorilo da veoma malo emotivne podrske dobijaju od svojih
rodaka, malo-7(10,3%), delimi¢no-19 (27,9%), prilicno mnogo-11(16,2%) i veoma mnogo-
8 (11,8%) (grafikon 68).
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Grafikon 68. Emotivna podrska rodaka
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Prosecna vrednost sati u nedelji za emotivnhu podrsku rodaka je 2,834+3,581. Prosecna
vrednost sati za porodicu dece sa GMFCS I-II je 2,43, a za porodicu dece sa GMFCS I111-V
je 3,28. Razlika nije statisti¢ki znacajna (t- test 0,982 ; p= 0,330) (tabela 52).

Tabela br. 52. Emotivna podrska rodaka-sati u nedelji: : srednja vrednost

(Prosek), standardna devijacija (SD), nivo statisti¢ke znacajnosti razlika (p)

GMFCS
N Prosek SD t test p
I-11 37 2,43 2,834
"n-v 32 3,28 4,290 0,982 0,330
Ukupno 69 2,83 3,581

Prakti¢nu pomo¢ od prijatelja i komsija porodica dobija vrlo malo-38 (57,6%), malo-5
(7,6%), delimi¢no-11(16,7%), priliéno mnogo-7(10,6%), veoma mnogo-5(7,6%) (grafikon

69).
Grafikon 69. Prakticna pomo¢ prijatelja i komsija
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Prosecni broj sati u nedelji za pomo¢ prijatelja i komsija je 1,55+2,381. Prosecna vrednost
sati za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 1,33, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V je 1,8.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (t- test 0,791 ; p= 0,492) (tabela 53).

Tabela 53. Pomo¢ prijatelja i komsija-sati u nedelji: srednja vrednost (Prosek),

standardna devijacija (SD), nivo statistiCke znacajnosti razlika (p)

GMFCS N Prosek SD t test p

I-11 36 1,33 2,178
"n-v 30 1,80 2,618 0,791 0,492
Ukupno 66 1,55 2,381

Emotivnu podrsku od komsija i prijatelja dobijaju: veoma malo-23(32,9%), malo-11 (15,7%),
delimi¢no-14(20%), prili¢cno mnogo-10(14,3%),veoma mnogo-12 (17,1%) (grafikon 70).

Grafikon 70. Frekvencija odgovora na pitanje —emotivna podrska
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Prosecni broj sati u nedelji za emotivnu podrsku prijatelja i komsija je 1,75+2,446. Prosecna
vrednost sati za porodicu dece sa GMFCS |-l je 1,41, a za porodicu dece sa GMFCS 1l1-V
je 2,16. Razlika nije statisticki znac¢ajna (t- test 1,275 ; p=0,207) (tabela 54).
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Tabela 54. Emotivna podrska prijatelja i komsija-sati u nedelji: srednja vrednost (Prosek),

standardna devijacija (SD), nivo statisticke znac¢ajnosti razlika (p)

GMFCS N Prosek SD t test p

I-11 37 1,41 2,020
"ni-v 31 2,16 2,853 1,275 0,207
Ukupno 68 1,75 2,446

Svoj licni drustveni Zivot izvan porodice odrasli su opisali kao: Onakav kakav bih zeleo/la da
bude-23 (32,9%), nesto 1osiji nego Sto bih Zelo/la da bude-28 (40%), mnogo 1osiji nego Sto bih
zeleo/la da bude-19 (27,1%) (grafikon 71).

Grafikon 71. Frekvencije odgovora na pitanje-/icni drustveni Zivot izvan porodice
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U okviru odeljka B analizirano je Sest dimenzija domena Podrs§ka drugih osoba.

Prose¢na vrednost dimenzije Znacaj je 4,06+0,998. Prose¢na vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,03, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 4,1. Razlika nije
statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 564,5; p=0,751).

Prosecna vrednost dimenzije Moguénosti je 3,59+1,089. Prosec¢na vrednost ove dimenzije
za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,5, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 3,71. Razlika
nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 544; p=0,574).

Prose¢na vrednost dimenzije Inicijativa je 3,19+1,24. Prose¢na vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-II je 3,13, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 3,26. Razlika
nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 571,5; p=0,8206).
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Prose¢na vrednost dimenzije Postignuée je 3,1£1,223. Prose¢na vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,13 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,07. Razlika nije
statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 536,5; p=0,668).

Prosecna vrednost dimenzije Stabilnost je 3,33+0,896. Prosecna vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS |-l je 3,37 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,28. Razlika nije
statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 545; p=0,419).

Prosecna vrednost dimenzije Zadovoljstve je 3,51+0,944. Prosec¢na vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-1l je 3,5 a za porodicu dece sa GMFCS IlI-V 3,53. Razlika nije
statisti¢ki znac¢ajna (Mann-Whitney 571,5; p=0,642). Ni jedna od Sest dimenzija domena

PODRSKA DRUGIH ne pokazuje statisticki znaéajnu razliku izmedu posmatranih grupa
(tabela 55).

Tabela br. 55. Dimenzije domena PODRSKA DRUGIH : srednja vrednost

(Prosek), standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

Dimenzije GMFCS

domena N Prosek SD Mann-Whitney p
U test
I-11 38 4,03 1,000
Znacaj "n-v 31 4,10 1,012 564,500 0,751
Ukupno 69 4,06 0,998
I-11 38 3,50 1,225
Mogu¢énosti -V 31 3,71 0,902 544,000 0,574
Ukupno 69 3,59 1,089
I-11 38 3,13 1,379
Inicijativa "n-v 31 3,26 1,064 571,500 0,8206
Ukupno 69 3,19 1,240
I-11 38 3,13 1,298
Postignuce -V 30 3,07 1,143 536,500 0,668
Ukupno 68 3,10 1,223
I-11 38 3,37 0,97
Stabilnost "n-v 32 3,28 0,813 545,000 0,419
Ukupno 70 3,33 0,896
I-11 38 3,50 1,059
Zadovoljstvo 1H-v 32 3,53 0,803 571,500 0,642
Ukupno 70 3,51 0,944
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6.2.3.6. Domen podrska struénih sluzbi i odeljak B

Roditelji su naveli da su najceS¢e strucne sluzbe i usluge koje su im dostupne sledece:
placena tuda nega i pomoc¢-39 (55,7%), bolni¢ko lecenje-59 (84,3%), posete pedijatru i
drugim specijalnostima- 59 (84,3%), fizikalna terapija- 42 (60%) i radna/okupaciona
terapija- 45 (64, 3%) (grafikon 72).

Grafikon 72. Dostupne strucne sluzbe i usluge
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Na pitanje ,, Postoje li stru¢ne sluzbe koje se bave problemima osoba sa ometenoscu ¢ije
su Vam usluge potrebne, a ne dobijate ih? potvrdno je odgovorilo 14 (33,3%), a odri¢no
28(66,7%).

U odeljku B analizirano je Sest dimenzija domena Podrska stru¢nih sluzbi.

Prosecna vrednost dimenzije Znacaj je 4,26+0,896. Prosecna vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,34, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 4,16.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 545,5; p=0,421).

Prosec¢na vrednost dimenzije Moguénosti je 3,40+1,013. Prose¢na vrednost ove dimenzije
za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,53, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 3,25. Razlika
nije statisti¢ki znac¢ajna (Mann-Whitney 522; p=0,283).

Prosecna vrednost dimenzije Inicijativa je 3,68+1,007. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,82, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,52.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 494; p=0,216).

Prosecna vrednost dimenzije Postignuée je 3,62+1,023. Prosec¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,84 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,33.
Razlika je statisticki znac¢ajna (Mann-Whitney 397,5; p=0,025).

Prosecna vrednost dimenzije Stabilnost je 3,71+£0,709. Prosecna vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,68 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,74.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 565; p=0,752).

Prosecna vrednost dimenzije Zadovoljstvo je 3,47+0,793. Prosecna vrednost ove dimenzije

za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,47 a za porodicu dece sa GMFCS 1lI-V 3,47.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 588; p=0,795).

U grupi I-11 GMFCS dimezija Postignuce posmatranog domena ima statisticki znacajno
bolju prosecnu ocenu od grupe III-V GMFCS (tabela 56).
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Tabela br. 56. Dimenzije domena PODRSKA STRUCNIH SLUZBI: srednja vrednost

(Prosek), standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

Dimenzije GMFCS N Prosek SD Mann-Whitney P

domena U test
I-11 38 4,34 0,847

Znacaj -V 32 4,16 0,954 545,500 0,421
Ukupno 70 4,26 0,896
I-11 38 3,53 1,059

Mogu¢énosti -V 32 3,25 0,95 522,000 0,283
Ukupno 70 3,40 1,013
I-11 38 3,82 0,982

Inicijativa -V 31 3,52 1,029 494,000 0,216
Ukupno 69 3,68 1,007
I-11 38 3,84 1,001

Postignucde 111-V 30 3,33 0,994 397,500 0,025
Ukupno 68 3,62 1,023
I-11 38 3,68 0,702

Stabilnost -V 31 3,74 0,729 565,000 0,752
Ukupno 69 3,71 0,709
I-11 38 3,47 0,862

Zadovoljstvo -V 32 3,47 0,718 588,000 0,795
Ukupno 70 3,47 0,793

6.2.3.7. Domen uticaj vrednosti i odeljak B

Na pitanje o vrsti vrednosti porodice, distribucija odgovora je bila sledeca: licne vrednosti-

36(52,2%), duhovne-3 (4,3%), verske-16 (23,2 %), kulturoloske-14 (20,3%) (grafikon 73).

Grafikon 73. Uticaj i vrste vrednosti porodice
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Na pitanje do kog stepena ljudi u verskoj, duhovnoj ili kulturoloskoj zajednici prihvataju
ometenost Clana(ova) porodice, distribucija odgovora je bila sledeca: nismo snazno
uklju¢eni u duhovnu/kulturnu zajednicu-21 (30,4 %), veoma malo-8 (11,6%), malo-1
(1,4%), delimi¢no-11 (15,9%), mnogo-16 (23,2%), veoma mnogo-12 (17,4%) (grafikon 74).

Grafikon 74. Prihvatanje ¢lana porodice od strane ljudi u verskoj, duhovnoj ili kulturoloskoj
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Na pitanje do kog stepena ljudi u verskoj, duhovnoj ili kulturoloskoj zajednici pomazu
porodici, konkretno u potrebama Koje se odnose na ometenost, distribucija odgovora je bila
sledec¢a: nismo snazno uklju¢eni u duhovnu/kulturnu zajedniocu-22 (32,4 %), veoma malo-8
(11,8%), malo-3 (4,4%), delimi¢no-17 (25%), mnogo-6 (8,8%), veoma mnogo-12 (17,6%)
(grafikon 75).

Grafikon br.75. Konkretna pomo¢ ljudi u verskoj, duhovnoj ili kulturoloskoj zajednici
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Na pitanje do kog stepena ljudi u verskoj, duhovnoj ili kulturolo§koj zajednici pruzaju
emotivnu podrsku porodici u potrebama koje se odnose na ometenost distribucija odgovora
je bila slede¢a: nismo snazno uklju¢eni u duhovnu/kulturnu zajednicu-19 (29,2%), veoma
malo-6 (9,2%), malo-1 (1,5%), delimi¢no-22 (33,8%), mnogo-6 (9,2%), veoma mnogo-11
(16,9%) (grafikon 76).

Grafikon 76. Emotivna podrska ljudi u verskoj, duhovnoj ili kulturoloskoj zajednici
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Na pitanje do kog stepena licne, duhovne, verske i/ili kulturoloske vrednosti pomazu
¢lanovima porodice da prihvate i da se izbore sa ometenosc¢u, distribucija odgovora je bila
sledeca: 17 (25,8%) nema jake licne, duhovne, verske ili kulturoloske vrednosti, 3 (4,5%)-
veoma malo, 5 (7,6%)-malo, 18 (27,3%)-delimi¢no, 6 (9,1%)-mnogo, 17 (25,8%)-veoma
mnogo (grafikon 77).

Grafikon 77. Stepen do kog li¢ne, duhovne, verske 1/ili kulturoloSke vrednosti pomazu da

porodica prihvati 1 izbori se sa poteSko¢ama
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U odeljku B analizirano je Sest dimenzija domena Uticaj vrednosti.

Prosecna vrednost dimenzije Znac¢aj je 3,93+1,116. Prosecna vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,92, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,94.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 566; p=0,771).

Prosecna vrednost dimenzije Moguénosti je 3,60+1,060. Prose¢na vrednost ove dimenzije

za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,70, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 3,47.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 486; p=0,361).

Prose¢na vrednost dimenzije Inicijativa je 3,60+1,053. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,63, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,57.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 549,5; p=0,792).

Prosecna vrednost dimenzije Postignuce je 3,63+1,153. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,61 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,65.

Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 556; p=0,979).

Prosecna vrednost dimenzije Stabilnost je 3,59+0,777. Prosecna vrednost ove dimenzije za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,65 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,52.

Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 520; p=0,4659).

Prose¢na vrednost dimenzije Zadovoljstvo je 3,72+0,873. Prose¢na vrednost ove dimenzije
za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,79 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,65. Razlika
nije statisti¢ki znac¢ajna (Mann-Whitney 542,5; p=0,547).

Ni jedna od Sest dimenzija domena UTICAJ VREDNOSTI ne pokazuje statisticki znacajnu
razliku izmedu posmatranih grupa (tabela 57).
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Tabela br. 57. Dimenzije domena UTICAJ VREDNOSTI: srednja vrednost (Prosek),

standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

Dimenzije GMFCS N Prosek SD Mann-Whitney P

domena U test
I-11 38 3,92 1,050

Znacaj -V 31 3,94 1,209 566,000 0,771
Ukupno 69 3,93 1,116
I-11 37 3,70 1,051

Mogu¢énosti -V 30 3,47 1,074 486,000 0,361
Ukupno 67 3,60 1,060
I-11 38 3,63 1,125

Inicijativa -V 30 3,57 0,971 549,500 0,792
Ukupno 68 3,60 1,053
I-11 36 3,61 1,202

Postignuce -V 31 3,65 1,112 556,000 0,979
Ukupno 67 3,63 1,153
I-11 37 3,65 0,824

Stabilnost -V 31 3,52 0,724 520,000 0,4659
Ukupno 68 3,59 0,777
I-11 38 3,79 0,875

Zadovoljstvo -V 31 3,65 0,877 542,500 0,547
Ukupno 69 3,72 0,873

6.2.3.8. Domen zanimanja i obuka za zanimanja i odeljak B

Na pitanje da li je ¢lan porodice sa intelektualnom ili razvojnom ometenos¢u angazovan u
dnevnim aktivnostima koje on/ona/oni zele distribucija odgovora je bila sledeca: da-
13(56,5%), delimi¢no-7(30,4%), ne-1 (4,3%), nije primenljivo-2 (8,7%) (grafikon 78).

Grafikon 78. Angazovanje ¢lana porodice u dnevnim aktivnostima koje zele
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Na pitanje da li se neko od ¢lanova porodice odrekao karijere ili obrazovanja radi nege
¢lana(ova) porodice sa ometenoscu 16 (27,6%) je odgovorilo-da, a 42(72,4%)-ne (grafikon
79).

Grafikon 79. Odricanje od karijere ili obrazovanja zbog nege ¢lana porodice
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Na pitanje o povratku na posao ili Skolovanje u skorijoj buduénosti u uzorku je odgovorilo

7(12,3%)-da, 18 (31,6%)-mozda i 32 (56,1%)-ne (grafikon 80).

Grafikon 80. Stav odraslih u odnosu na povratak na posao ili skolovanje u skorijoj

buducénosti

18

16

14

12

10

m Nivo I-1l GMFCS
®Nivo -V GMFCS

mozda

105



U odeljku B analizirano je Sest dimenzija domena Zanimanja.

Prose¢na vrednost dimenzije Znacaj je 3,69+1,620. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,79, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,56.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 545,5; p=0,433).

Prose¢na vrednost dimenzije Moguénosti je 2,96+1,631. Prose¢na vrednost ove dimenzije

za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,16, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 2,72.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 471,5; p=0,134).

Prose¢na vrednost dimenzije Inicijativa je 3,10+1,704. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,29, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 2,88.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 497; p=0,177).

Prosecna vrednost dimenzije Postignuée je 3,03+£1,694. Prosecna vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,21 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 2,81.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 501; p=0,192).

Prosecna vrednost dimenzije Stabilnost je 3,17+1,163. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,16 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,19.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 547,5; p=0,578).

Prose¢na vrednost dimenzije Zadovoljstvo je 3,22+1,247. Prose¢na vrednost ove dimenzije

za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,26 a za porodicu dece sa GMFCS 11I-V 3,16.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 565,5; p=0,764).

Ni jedna od Sest dimenzija domena ZANIMANJA ne pokazuje statisticki znacajnu razliku
izmedu posmatranih grupa (tabela 58).
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Tabela br. 58. Dimenzije domena ZANIMANJA: srednja vrednost (Prosek), standardna

devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

Dimenzije GMFCS N Prosek SD Mann-Whitney P

domena U test
I-11 38 3,79 1,647

Znacaj -V 32 3,56 1,605 545,500 0,433
Ukupno 70 3,69 1,620
I-11 37 3,16 1,756

Mogu¢énosti -V 32 2,72 1,464 471,500 0,134
Ukupno 69 2,96 1,631
I-11 38 3,29 1,769

Inicijativa -V 32 2,88 1,621 497,000 0,177
Ukupno 70 3,10 1,704
I-11 38 3,21 1,742

Postignuce -V 32 2,81 1,635 501,000 0,192
Ukupno 70 3,03 1,694
I-11 38 3,16 1,128

Stabilnost -V 31 3,19 1,223 547,500 0,578
Ukupno 69 3,17 1,163
I-11 38 3,26 1,245

Zadovoljstvo -V 31 3,16 1,267 565,500 0,764
Ukupno 69 3,22 1,247

6.2.3.9. Domen slobodno vreme i rekreacija i odeljak B

Najcesce pojedinacne slobodne i rekreativne aktivnosti medu ¢lanovima porodice su bile
sledece: Citanje-4, gledanje TV-a-9, pecanje-1, karate-2, Sivenje/ru¢ni radovi-1, drvorez-1,

Setnja i posecivanje-2 i drugo-1.

U ukupnom uzorku ukupno je 58 odraslih uCestvovalo u razli¢itim oblicima grupnih

slobodnih i rekreativnih aktivnosti (grafikon 81).
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Grafikon 81.Vrsta slobodnih i rekreativnih aktivnosti ¢lanova porodice, grupne
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Na pitanje ,, Do kog je/su stepena ¢lan(ovi) Vase porodice sa intelektualnom ili razvojnom
ometenos¢u ukljucen u porodicne slobodne i rekreativne aktivnosti?* najvise roditelja je
odgovorilo: uvek ili skoro uvek-28 (40,6%), Cesto-16 (23,2%), ponekad-8 (11,6%), retko-4
(5,8%) i nikada-13 (18,8%) (grafikon 82).

Grafikon 82. Ukljucenost u porodi¢ne i rekreativne aktivnosti

20
18
16
14
12

10
®Nivo I-Il GMFCS
1 I ®Nivo IlI-V GMFCS

nikada retko ponekad cesto uvek ili
skoro

uvek

O N B O 00

108



U odeljku B analizirano je Sest dimenzija domena Slobodno vreme i rekreacija.

Prose¢na vrednost dimenzije Znacaj je 4,18+1,006. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,06, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 4,31.
Razlika nije statisticki znac¢ajna (Mann-Whitney 496; p=0,505).

Prosecna vrednost dimenzije Moguéneosti je 3,75+1,118. Prosecna vrednost ove dimenzije

za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,88, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 3,61.
Razlika nije statisticki zna¢ajna (Mann-Whitney 422; p=0,15).

Prosecna vrednost dimenzije Inicijativa je 3,63+1,054. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,68, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,58.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 476; p=0,484).

Prosecna vrednost dimenzije Postignuée je 3,36+1,132. Prosecna vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,56 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,13.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 385,5; p=0,076).

Prosecna vrednost dimenzije Stabilnost je 3,42+0,832. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,30 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,55.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 465; p=0,489).

Prosecna vrednost dimenzije Zadovoljstvo je 3,69+0,778. Prosecna vrednost ove dimenzije

za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,75 a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 3,63.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 522; p=0,466).

Ni jedna od Sest dimenzija domena SLOBODNO VREME I REKREACIJA ne pokazuje

statisti¢ki znacajnu razliku izmedu posmatranih grupa (tabela 59).
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Tabela br. 59. Dimenzije domena SLOBODNO VREME I REKREACIJA: srednja

vrednost (Prosek), standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

Dimenzije GMFCS N Prosek SD Mann-Whitney P

domena U test
I-11 34 4,06 1,153

Znacaj -V 32 4,31 0,821 496,000 0,505
Ukupno 66 4,18 1,006
I-11 34 3,88 1,200

Mogu¢énosti -V 31 3,61 1,022 422,000 0,150
Ukupno 65 3,75 1,118
I-11 34 3,68 1,224

Inicijativa -V 31 3,58 0,848 476,000 0,484
Ukupno 65 3,63 1,054
I-11 34 3,56 1,260

Postignuce -V 30 3,13 0,937 385,500 0,076
Ukupno 64 3,36 1,132
I-11 33 3,30 0,951

Stabilnost -V 31 3,55 0,675 465,000 0,489
Ukupno 64 3,42 0,832
I-11 36 3,75 0,841

Zadovoljstvo -V 32 3,63 0,707 522,0 0,466
Ukupno 68 3,69 0,778

6.2.3.10. Domen interakcija sa zajednicom i odeljak B

U ukupnom uzorku 27 dece (od toga 14 nivoa I-l GMFCS i 13 nivoa I11-V GMFCS) je

ukljucen u neko od udruzenja ili organizacija osoba sa cerebralnom paralizom.

Na pitanje ,, Da li je vasa porodica dozivela neki oblik diskriminacije u Vasoj zajednici?

62 (88,6%) je odgovorilo-ne, a 8 (11,4%)-da (grafikon 83).

Grafikon br. 83. Diskriminacija u zajednici
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Na pitanje ,, U kom tipu zajednice Zivi Vasa porodica?* 14 (20%) je odgovorilo-veliki
gradski centar, 21 (30%)-mali grad, 16 (22,9%)-malo mesto, 18 (25,7%)-selo, 1 (1,4%)-
drugo (grafikon 84).

Grafikon 84.Tip zajednice u kojem porodica zivi
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Na pitanje ,, Da li volite Ziveti u ovoj zajednici?* potvrdno je odgovorilo 50 (72,5%),
delimi¢no-16 (23,2%) i ne-3 (84,3%) (grafikon 85).

Grafikon 85. Zadovoljstvo Zivotom u zajednici
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U odeljku B analizirano je Sest dimenzija domena Interakcija sa zajednicom.

Prose¢na vrednost dimenzije Znacaj je 4,21+0,821. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-1I je 4,11 za porodicu dece sa GMFCS I11-V 4,32.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 507,5; p=0,380).

Prosecna vrednost dimenzije Moguénosti je 3,80+0,833. Prosecna vrednost ove dimenzije

za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,95, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 3,63.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 454,5; p=0,074).

Prose¢na vrednost dimenzije Inicijativa je 3,93+0,857. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,97, a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,88.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 550; p=0,468).

Prosecna vrednost dimenzije Postignuée je 3,9+0,843. Prosecna vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,00 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,77.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 479,5; p=0,160).

Prosecna vrednost dimenzije Stabilnost je 3,67+0,696. Prose¢na vrednost ove dimenzije za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,71 a za porodicu dece sa GMFCS I11-V 3,63.
Razlika nije statisti¢ki znacajna (Mann-Whitney 562,5; p=0,556).

Prose¢na vrednost dimenzije Zadovoljstvo je 3,89+0,732. Prosecna vrednost ove dimenzije

za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,92 a za porodicu dece sa GMFCS 111-V 3,86.
Razlika nije statisticki znacajna (Mann-Whitney 482,5; p=0,556).

Ni jedna od Sest dimenzija domena INTERAKCIIA SA ZAJEDNICOM ne pokazuje

statisti¢ki znacajnu razliku izmedu posmatranih grupa (tabela 60).
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Tabela br. 60. Dimenzije domena INTERAKCIJA SA ZAJEDNICOM: srednja vrednost

(Prosek), standardna devijacija (SD), nivo statistiCke znacajnosti razlika (p)

Dimenzije GMFCS N Prosek SD Mann-Whitney P

domena U test
I-11 37 4,11 0,906

Znacaj -V 31 4,32 0,702 507,500 0,380
Ukupno 68 4,21 0,821
I-11 37 3,95 0,880

Mogu¢énosti -V 32 3,63 0,751 454,500 0,074
Ukupno 69 3,80 0,833
I-11 38 3,97 0,915

Inicijativa -V 32 3,88 0,793 550,000 0,468
Ukupno 70 3,93 0,857
I-11 38 4,00 0,900

Postignuce -V 31 3,77 0,762 479,500 0,160
Ukupno 69 3,90 0,843
I-11 38 3,71 0,732

Stabilnost -V 32 3,63 0,660 562,500 0,556
Ukupno 70 3,67 0,696
I-11 36 3,92 0,841

Zadovoljstvo -V 29 3,86 0,581 482,500 0,556
Ukupno 65 3,89 0,732

6.2.3.11. UopSteno o porodi¢nom kvalitetu Zivota

Na pitanje ,,Uopsteno, kako biste Vi opisali kvalitet zivota Vase porodice? 10 odraslih
(14,3%) je odgovorilo-odli¢an, vrlo dobar-36 (51,4%), dobar-17(24,3%), zadovoljavajuéi -6
(8,6%), i slab-1 (1,4%) (grafikon 86).

Grafikon 86. Kvalitet zivota porodice-uopsteno
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U ukupnom uzorku od 70 odraslih je na pitanje  Uopsteno, koliko ste Vi zadovoljni
Vasim porodi¢nim kvalitetom Zivota?” 13 (18,6%) odgovorilo da je veoma zadovoljno, 42
(60%) je zadovoljno, 10 (14,3%) ni zadovoljno ni nezadovoljno, dok je nezadovoljno 5
(7,1%) (grafikon 87).

Grafikon 87. Li¢no zadovoljstvo porodi¢nim kvalitetom Zivota
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6.2.3.12. Sumarne dimenzije porodi¢nog kvaliteta Zivota
Znacaj koji porodica pridaje blagostanju

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su ujednacene §to govori
o podjednakom znacaju svih pitanja, krec¢e se u opsegu 0,641-0,738 i ne odstupa znacajno
od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi
0,707.Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,678 (p<0,001).

Prosecna vrednost dimenzije Znacaj je 4,2424+0,5951. ProseCna vrednost ovog domena za

porodicu dece sa GMFCS I-11 je 4,251, a za porodicu dece sa GMFCS 111-V je 4,251.

Razlika nije statisti¢ki znadajna. Kod dimezije ,,ZNACAJ porodi¢nog kvaliteta %ivota ne

postoji statistiCki znacajna razlika izmedu posmatranih grupa (tabela 61).
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Tabela br. 61. Znacaj koji porodica pridaje blagostanju: srednja vrednost (Prosek),

standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

GMFCS N Prosek SD Mann-Whitney p
U test

I-11 38 4,251 0,6213
Znacaj "n-v 32 4,232 0,5721 584,000 0,776
Ukupno 70 4,242 0,5951

Postojanje moguénosti za participaciju i unapredenje kvaliteta Zivota

Uradena je korelacija izmedu pitanja (iz svakog domena) koja ulaze u sumarnu skalu
MOGUCNOSTI. Cronbah alpha vrednosti u slu¢aju izostavljanja pojedinog pitanja su
ujednacene §to govori o podjednakom znacaju svih pitanja, krece se u opsegu 0,682 -0,764 i
ne odstupa znacajno od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu

koja iznosi 0,741. Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,711 (p<0,001).

Prosec¢na vrednost dimenzije Mogucnosti za participaciju i unapredenje kvaliteta Zivota je
3,52540,5937. Prosecna vrednost ovog domena za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,634, a
za porodicu dece sa GMFCS 11-V je 3,396. Razlika nije statisticki znacajna.

Kod dimezije ,, MOGUCNOSTI“ porodi¢nog kvaliteta ¥ivota ne postoji statisticki znacajna

razlika izmedu posmatranih grupa (tabela 62).

Tabela br. 62. Moguénosti za participaciju i unapredenje kvaliteta Zivota: srednja

vrednost (Prosek), standardna devijacija (SD, nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

GMFCS N Prosek SD Mann-Whitney p
U test

I-11 38 3,634 0,6796
Moguénosti "n-v 32 3,396 0,4489 463,500 0,088
Ukupno 70 3,525 0,5937

Sumarna skala Inicijativa da se prilike i moguénosti iskoriste

Cronbah alpha vrednosti u slu¢aju izostavljanja pojedinog pitanja su ujednacene $to govori
o podjednakom znacaju svih pitanja, krec¢e se u opsegu 0,697-0,804 i ne odstupa znacajno
od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi
0,757.Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,726 (p<0,001).
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Prosecna vrednost dimenzije Inicijativa da se prilike i moguénosti iskoriste je 3,652+0,6186.
Proseéna vrednost ovog domena za porodicu dece sa GMFCS I-Il je 3,705, a za porodicu dece
sa GMFCS I11-V je 3,589. Razlika nije statisticki znacajna. Kod dimezije ,,INICIJATIVA*
porodicnog kvaliteta Zivota ne postoji statisticki znacajna razlika izmedu posmatranih

grupa (tabela 63).

Tabela br. 63. Inicijativa da se prilike i moguc¢nosti iskoriste: srednja vrednost (Prosek),

standardna devijacija (SD), nivo statistiCke znacajnosti razlika (p)

GMFCS N Prosek SD Mann-Whitney p
U test

I-11 38 3,705 0,7315
Inicijativa n-v 32 3,589 0,4535 536,000 0,395
Ukupno 70 3,652 0,6186

Sumarna skala Postignuce u ostvarivanju onih stvari koje su za porodicu vaZne,
odnosno ostvarivanje Zelja i potreba

Cronbah alpha vrednosti u slu¢aju izostavljanja pojedinog pitanja su ujednacene Sto govori
o podjednakom znacaju svih pitanja, kre¢e se u opsegu 0,719-0,824 i ne odstupa znacajno
od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi 0,769.

Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,740 (p<0,001).

Prosecna vrednost dimenzije Postignuce u ostvarivanju stvari kojesu vazne za porodicu je
3,519+0,6413. Prose¢na vrednost ovog domena za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,643, a
za porodicu dece sa GMFCS I11-V je 3,372. Razlika nije statisti¢ki znacajna. Kod dimezije
»POSTIGNUCE* porodi¢nog kvaliteta ¥ivota ne postoji statisticki znacajna razlika izmedu

posmatranih grupa (tabela 64).

Tabela br. 64. Postignuce u ostvarivanju stvari koje su vazne za porodicu: srednja vrednost

(Prosek), standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

GMFCS N Prosek SD Mann-Whitney p

U test

I-11 38 3,643 0,7537
Postignuce In-v 32 3,372 0,4430 443,500 0,052
Ukupno 70 3,519 0,6413
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Stabilnost kao procena o¢ekivanog toka razvoja u skorijoj buduénosti

Cronbah alpha vrednosti u slucaju izostavljanja pojedinog pitanja su ujednacene Sto govori
o podjednakom znacaju svih pitanja, krece se u opsegu 0,798- 0,868 i ne odstupa znacajno
od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi 0,835.
Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,825 (p<0,001).

Prosec¢na vrednost dimenzije Stabilnost je 3,525+0,5526. Prosecna vrednost ovog domena za
porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,553, a za porodicu dece sa GMFCS IlI-V je 3,492. Razlika

nije statisticki znacajna. Kod dimezije ,,STABILNOST* porodicnog kvaliteta Zivota ne

postoji statisti¢ki znacajna razlika izmedu posmatranih grupa (tabela 65).

Tabela br. 65. Stabilnost kao procena o¢ekivanog toka razvoja: srednja vrednost (Prosek),

standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

GMFCS

N Prosek SD Mann-Whitney P
U test
I-11 38 3,553 0,6286
Postignuce "n-v 32 3,492 0,4539 539,500 0,418
Ukupno 70 3,525 0,5526

Zadovoljstvo pojedinim komponentama i ukupnim porodi¢nim Zivotom

Cronbah alpha vrednosti u slu¢aju izostavljanja pojedinog pitanja su ujednacene Sto govori
o podjednakom znacaju svih pitanja, krece se u opsegu 0,766 -0,812 i ne odstupa znacajno
od globalne vrednosti Cronbah alpha koeficijenta za ceo domen/skalu koja iznosi 0,802.
Vrednost ICC koeficijenta (Intraclass Correlation) od 0,772 (p<0,001).

Prosecna vrednost dimenzije Zadovoljstvo pojedinim komponentama porodi¢nog zivota je

3,662+0,5941. Prose¢na vrednost ovog domena za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,696, a

za porodicu dece sa GMFCS 111-V je 3,621. Razlika nije statisti¢ki znacajna.

Kod dimezije ,,ZADOVOLJSTVO*“ porodicnog kvaliteta Zivota ne postoji statistiCki

znacajna razlika izmedu posmatranih grupa (tabela 66).
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Tabela br. 66. Zadovoljstvo pojedinim komponentama porodi¢nog Zivota: srednja

vrednost (Prosek), standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

GMFCS N Prosek SD Mann-Whitney P
U test

I-11 38 3,696 0,6651
Postignuce "n-v 32 3,621 0,5045 518,000 0,287
Ukupno 70 3,662 0,5941

Prose¢na vrednost dimenzije Ukupni skor porodi¢nog kvaliteta zivota je 3,688+0,4897.
Prose¢na vrednost ovog domena za porodicu dece sa GMFCS I-11 je 3,747, a za porodicu
dece sa GMFCS I11-V je 3,617. Razlika nije statisticki znacajna.

Ispitanici iz grupe I-1I1 GMFC imaju bolju ocenu ukupnog porodiénog kvaliteta Zivota od
ispitanika iz grupe III-V GMFC, ali ne statistiki znac¢ajno (tabela 67).

Tabela br. 67. Ukupni skor porodi¢nog kvaliteta Zivota: srednja vrednost (Prosek),

standardna devijacija (SD), nivo statisticke znacajnosti razlika (p)

GMFCS N Prosek SD Mann-Whitney P
U test

I-11 38 3,747 0,5752
Ukupni skor "n-v 32 3,617 0,3595 459,000 0,079
Ukupno 70 3,688 0,4897

VII DISKUSIJA
7.1. Diskusija mernih instrumenata

Izradi ove studije je prethodio sistematski pregled dostupne literature radi prikupljanja
podataka u vezi oblasti kvaliteta Zivota dece i omladine sa cerebralnom paralizom kao i
porodi¢nog kvaliteta zivota. Utvrdeno je da je kvalitet Zivota dece sa hroni¢nim bolestima, a
posebno kod cerebralne paralize u posebnom fokusu istrazivaca. U istrazivanjima su obuhvacéeni
brojni domeni kvaliteta zivota uz primenu generickih ili specifiécnih mernih instrumenata
(104,105,106,107). Razmatrano je da li je za procenu kvaliteta Zivota klju¢no misljenje deteta,
roditelja, ili je potrebno istovremeno dobijanje oba stava i njihova zajedni¢ka interpretacija
(108,109). Utvrdeno je da procena kvaliteta zivota pokazuje varijacije, u zavisnosti od toga da li

podatke daju roditelj ili dete (108). O kvalitetu zivota deteta mogu
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izvestavati i profesionalci, zdravstveni radnici ili ¢lanovi multidisciplinarnog tima koji su
ukljuceni u zdravstvene i druge usluge koje se pruzaju detetu, Sto doprinosi boljem
sagledavanju kvaliteta Zivota deteta sa cerebralnom paralizom i njegove porodice (81,88).
Analiziran je uticaj demografskih faktora i parametara kod dece sa cerebralnom paralizom i
njihov uticaj na kvalitet zivota. Pokazano je da demografske varijable (uzrast, pol,

socioekonomski status porodice) predstavljaju slabe prediktore kvaliteta zivota (110).

U nasoj zemlji je sproveden mali broj istrazivanja koji se bave ovim problemom.
Sprovedeno je nekoliko istrazivanja u cilju evaluacije psihometrijskih karakteristika
upitnika koji se koriste u deCjoj populaciji. Stevanovi¢c D (2009) je analizirao
reproducibilnost i validnost srpske verzije KINDL upitnika kod 564 zdrave dece i
adolescenata, ukazuju¢i da veéina subskala i zbirna skala poseduju odgovarajucu
reproducibilnost za grupna poredenja, kao i sugestiju da ova verzija upitnika treba da bude
revidirana pre Sire primene kod zdrave dece i adolescenata (111). U istrazivanju koje su
sproveli Stevanovi¢ D i saradnici (2013) kod 330 dece uzrasta 8-18 godina i 314 roditelja
procenjivane su psihometrijske karakteristike (pouzdanost, validnost i stepen slaganja
izmedu detetove i roditeljeve procene) tri verzije na srpskom jeziku generickog upitnika
KIDSCREEN (KIDSCREEN-52, KIDSCREEN-27, KIDSCREEN-10), uz primenu i

KINDL upitnika, gde je utvrden prihvatljiv nivo ovih osobina mernog instrumenta (112).

Zegarac N i saradnici (2014) su u okviru istrazivanja ,,Ishodi kori$¢enja usluga u zajednici
za decu sa smetnjama u razvoju i njihove roditelje sproveli projekat ,,Razvoj usluga u
zajednici sa smetnjama u razvoju i njihove porodice”. Analizirane su usluge dnevnog
boravka, pomo¢ u kucdi i predah. Istrazivanje je sprovedeno u 33 od 41 opstine u Srbiji u
kojima su, u okviru projekta, razvijane usluge za decu sa smetnjama i njihove porodice.
Ukupno je ucestvovalo 173 roditelja i u pocetnom i u zavrSnom testiranju, kao i 20 dece sa
smetnjama u razvoju, uzrasta od 7 do 17 godina. Jedan od koris¢enih mernih instrumenata
je bio i FQLS za procenu porodi¢nog kvaliteta zivota. Utvrdeno je da 52,9% roditelja
kvalitet zivota svoje porodice procenjuje kao relativno visok u svim ispitivanim domenima

0vog mernog instrumenta (113).

Bugarski V i saradnici (2012) su koristili upitnik KIDSCREEN-27-verzija za roditelje za
procenu kvaliteta zivota kod dece. Ucestvovalo je 28 roditelja zdrave dece, kao i 28 roditelja

dece sa cerebralnom paralizom. U ovom istrazivanju nisu nadene razlike izmedu ispitanika sa
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CP 1 ispitanika tipi¢nog razvoja u odnosu na pol i uzrast, ali je utvrdeno postojanje razlika 1

nizi prosecni skorovi kod ispitanika sa CP u svim ispitivanim domenima (114).

Mili¢evic M i saradnici su 2014. godine sproveli pilot studiju radi procene moguénosti
primene upitnika o kvalitetu zivota u vezi sa zdravljem (HRQOL) za decu i mlade —
KIDSCREEN-10 (verzije za roditelje) u populaciji osoba sa cerebralnom paralizom u Republici
Srbiji. Ukupno je bilo uklju¢eno 112 roditelja dece i mladih starosti od 8 do 18 godina. Prvu
grupu je ¢inilo 47 roditelja dece i mladih sa CP, prose¢nog uzrasta 13,06 godina (SD 2,75), a
kontrolnu grupu 65 roditelja dece i mladih tipi¢nog razvoja, prose¢nog uzrasta 12,11 godina (SD
2,65). Utvrdene vrednosti Cronbah alpha koeficijenta od 0,729 u grupi ispitanika sa CP,
odnosno 0,752 u kontrolnoj grupi, ukazuju da je dobijena prihvatljiva, ali niZa interna
konzistentnost u poredenju sa vrednostima dobijenim u originalnom internacionalnom (o=0,78)
1 nacionalnom normativnom uzorku (0=0,76). Man-Vitnijev U test je otkrio statisticki znacajnu
razliku stepena HRQOL izmedu grupa (U=685,0, z=-4,978, p<0,001, r=0,47). Roditelji dece i
mladih sa CP procenjuju kvalitet Zivota svoje dece nizim u poredenju sa roditeljima dece i
mladih tipi¢nog razvoja, dok je stepen kvaliteta zivota bio statisticki znacajno visi ukoliko su

majke vrSile procenu u poredenju sa o¢evima (70).

U postojecim istrazivanjima nisu koriS¢eni uporedno genericki i bolest specifini upitnici 1
nije analiziran porodi¢ni kvalitet Zivota u populaciji ispitanika 4-18 godina sa cerebralnom
paralizom. Pre izbora mernih instrumenata razmatrano je da li genericki i /ili bolest
specificni upitnik mogu biti pogodni za adekvatnu procenu domena kvaliteta zivota i
porodi¢nog kvaliteta zivota na definisanom uzorku. Genericki upitnik KINDL je koris¢en iz
razloga sto je dostupan na srpskom jeziku, jednostavan za koris¢enje, pregledan, prikladan
je za procenu kvaliteta zivota od 4. godine zivota, uz dostupnost mernog instrumenta u
verziji 1 za decu 1 za roditelje. KINDL upitnik je koriS¢en za procenu kvaliteta kod zdrave
dece (115), kao i u hroni¢nim bolestima i stanjima, npr. kod epilepsije (116) i gojaznosti
(117). Pregledom dostupne literature nije nadeno da je koriS¢en kod dece sa cerebralnom
paralizom. Bolest specifi¢ni upitnik-CPQOL je primenjen zbog postojanja verzije za decu i
roditelje koji obuhvataju isti hronoloski period od 4-18 godine zivota. Upitnik za procenu
porodi¢nog kvaliteta Zivota (FQOLS, Family quality of life survey. Main caregivers of
people with intellectual or developmental disabilities (Prevod Poti¢ S & Milicevi¢c M) je
koris¢en zbog dostupnosti kao i veceg broja domena od znacaja za procenu kvaliteta Zivota

u ovoj uzrasnoj kategoriji dece (98).
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Analizom prethodnih istraZivanja ustanovljena je primena velikog broja generickih 1
specificnih upitnika za procenu kvaliteta Zivota kod dece. Tako je 2008. godine
identifikovano 30 opstih i 64 bolest specificnih upitnika dostupnih za merenje kvaliteta
zivota kod dece i adolescenata (118). Za procenu kvaliteta zivota u ranom uzrastu moze se
koristiti merni instrument TAPQOL (TNO-AZL Questionnaire for Preschool children’s
Health-Related Quality of Life). To je genericki upitnik sa 43 stavke za merenje roditeljskog
videnja kvaliteta zivota svoje dece. Namenjen za decu uzrasta 9 meseci do 6 godina i ima 2
skale, pokrivaju¢i domene fizickog, socijalnog, kognitivnog i emotivnog funkcionisanja.
Dobijene vrednosti se transformiSu na skali 0-100, gde veéi skor znaci i1 bolji kvalitet Zivota

u vezi sa zdravljem (107).

Postoji veliki broj upitnika koji mere kvalitet Zivota kod adolescenata sa cerebralnom
paralizom npr. Caregiver Priorities and Child Health Index with Disabilities (CPCHILD) (119),
Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) CP Module (108) i DISABKIDS CP Module
(120). CPQOL-Teen je produzetak CPQOL upitnika za decu. Domeni u uzrastu za decu 4-12
godina se dalje prate u adolescentskom periodu (fizicko zdravlje, bol i nelagodnost, socijalno
blagostanje i prihvatanje, u¢esce, emocionalno blagostanje i samopostovanje, fizicko okruzenje,
komunikacija, pristup uslugama, zdravlje roditelja, finansijsko stanje). Nove teme odnosno
domeni koji se ispituju ovom verzijom za adolescente su: nezavisnost, veze i odnosi, prihvatanje
invalidnosti i §kolovanje. CPQOL-Teen ima 72 stavke, koje obuhvataju globalni QOL, socijalno
blagostanje, emocionalno blagostanje, Skolu, fizicko blagostanje, participaciju, komunikaciju i
bol. Roditeljska verzija ima i dodatnih 17 pitanja u vezi sa pristupom uslugama i njihovim
liénim zdravljem. Meri se kako se dete oseca, a ne $ta moze da uradi, sve se transformiSe u skali
od 0-100, da bi se mogli tumaciti rezultati, srednja vrednost stavke se izraCunava za svaki

domen (44,101,121).

Cesto su merni instrumenti usmereni vise na roditelje, procene kod teskih oblika
cerebralne paralize ili su usmereni sa negativnim kontekstom na ispitanika, §to moze dovesti

do pristrasnih odgovora i uticati na samopouzdanje ispitanika (122).

Na srpskom jeziku su dostupani genericki upitnik za procenu kvaliteta zivota dece i
adolescenata KINDL, genericki upitnik KIDSCREEN u tri verzije (10, 27 i verzija sa 52
stavke). KIDSCREEN upitnik ima verziju za roditelje dece uzrasta 8-12 godina, dok verzija za
decu obuhvata uzrast od 9-12 godina (123). Ovaj upitnik je razvijen u kolaboraciji istrazivaca iz

13 evropskih zemalja, pouzdan, validan, senzitivan, konceptualno i lingvisticki
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je prilagoden u 38 zemalja, kulturoloski je komparabilan. Razvijen je 1 novi
kompjuterizovani adaptibilni test (KIDS-CAT) baziran na iskustvu sa KIDSCREEN testom.
Domeni KIDSCREEN-52 upitnika su: fizicko blagostanje, psihicko blagostanje,
raspoloZenje i emocije, samopostovanje, autonomija, odnosi sa roditeljima i Zivot kod kuce,
socijalna podrska i vr$njaci, Skolsko okruzenje, socijalno prihvatanje i finansijski resursi
(124). Takode je dostupan i genericki upitnik za procenu kvaliteta Zivota dece i1 adolescenata
CHQ (Child Health Questionnaire), standardizovan i adaptiran za nase govorno podrucje.
Ovaj upitnik meri funkcionalni zdravstveni status, blagostanje i ishode zdravlja kod dece do

18 godina, prac¢enih u okviru 12 domena (125,126).

U istrazivanju Davis E i saradanici (2010) su uporedivali konceptualne razlike, unutrasnju
konzistentnost i validnost upitnika CPQOL-Child, zatim CHQ (Child Health Questionnaire) i
KIDSCREEN-10. U odnosu na internu konzistenciju, KIDSCREEN-10 (Cronbach alpha= 0,86)
i CP QOL-Child (0,74-0,91) su nadmasili CHQ (0,18-0,96). U pogledu validnosti, svi
instrumenti su u umerenoj korelaciji. Efekat ,,poda i plafona® (floor and ceiling effect) su
minimalni kod KIDSCREEN-10 i CPQOL-Child (1-4,9%), a za CHQ je 0,5-62,9%.
Koncepcijski i psihometrijski su KIDSCREEN-10 i CPQOL-Child mnogo snazniji nego CHQ
za decu sa CP. Korelacija izmedu upitnika CPQOL-Child i KIDSCREEN-10 su bile veée za
decji izvestaj nego za roditelj-proxy izvestaj (100). U mnogim multiplim validacionim studijama
je CPQOL-Child imao dobru test-retest pouzanost, validnost i internu konzistentnost i Cronbah
alpha od 0,74-0,91 (100,101). U istrazivanju koje su sproveli Ravens-Sieberer i saradnici (2005)
utvrdeno je da je korelacija izmedu KINDL i upitnika KIDSCREEN-52 bila visoka (r=0,51-
0,68)(69). Verzije upitnika KINDL za roditelje i decu su validni instrumenti da merenje
kvaliteta zivota kod dece (109). U istrazivanju Davis E i saradnika analizrana je primena
upitnika CPQOL-Teen kod adolescenata sa CP starosti 13-18 godina. Ispitivani su struktura
domena, pouzdanost i validnost, kao i stepen saglasnosti adolescent-staratelj. Upitnik je
popunilo 87 adolescenata sa CP i 112 roditelja. Koris¢eni su i upitnici: KIDSCREEN, Pediatric
Quality of Life Inventory i GMFCS. Analizirano je sedam skala: blagostanje i participacija,
komunikacija i fizi¢ko zdravlje, Skola i blagostanje, socijalno blagostanje, pristup servisima i
uslugama, zdravlje porodice, osecanje o funkcionisanju. Cronbah alpha za skale se kretao od
0,81-0,96 (primarni izvestaj roditelja) i 0,78-0,95 (izvestaj adolescenata). Test-retest pouzdanost
(4 nedelje) rangiran je od 0,57-0,88 za adolescentov izvestaj i 0,29-0,83 sa roditelja. Nadena je
srednja korelacija, ukazujuéi na adekvatnu konstruktivnu validnost. Srednje korelacije su nadene

izmedu adolescentovog i
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roditeljskog izveStavanja, studija je pokazala prihvatljiva psihometrijska svojstva obe

verzije ovog upitnika (127).

Rezultati dobijeni primenom opstih i specifi¢nih upitnika omoguéavaju bolje razumevanje
faktora koji uticu na kvalitet Zivota, kao i saradnju medu clanovima multidisciplinarnog
tima koji u fokusu svoje delatnosti imaju decu sa cerebralnom paralizom i njihovu porodicu.
Informacija o pacijentovom kvalitetu zivota dobijena mernim instrumentima pomaze da se
identifikuju problemi, olakSava bolju komunikaciju, pomaze da se monitoriSu (prate)

odgovori na le¢enje i moze da posluzi kao skrining za skrivene probleme (128,129,130).

Mnoge studije su poredile samoizvestavanje i informacije dobijene od profesionalaca, ali
je pacijentov sopstveni izvestaj presudan za procenu kvaliteta zivota (131). Vlastito videnje
je centralni koncept kvaliteta Zivota. Ono obuhvata procenu brojnih objektivnih i
subjektivnih indikatora, od strane osoba sa onesposobljenos¢u i od strane profesionalaca.
Izvestavanje roditelja je vazno 1 bazirano je na percepciji ili opservaciji o osobi sa
onesposobljenos¢u. Roditeljska percepcija kvaliteta Zivota posebno dobija na znacaju ako
zbog tezine bolesti i intelektualnih i drugih poteskoca izostaje podatak o kvalitetu zivota
koje daje dete samoizveStavanjem (46). Mentalno zdravlje kod dece sa cerebralnom
paralizom je vazno za razumevanje njihove percepcije kvaliteta Zivota, pored ozbiljnosti

same cerebralne paralize (132).

Dobijeni rezultati o stepenu slaganja u pogledu kvaliteta zivota medu opStom
populacijom, decom sa cerebralnom paralizom, roditeljskim videnjem 1 miSljenjem
profesionalaca mogu biti razliiti. Cesto se pri popunjavanju upitnika dobija tzv. ,,paradoks
onesposobljenosti®, odnosno pacijenti sa poteSko¢ama mogu biti veoma zadovoljni nekim

aspektima njihovog zivota (133).

Janssen CG i saradnici (2010) su u studiji gde je bilo obuhvaceno 91 dete sa CP i njihovi
roditelji, utvrdili da su deca izveStavala o nizem kvalitetu Zivota u odnosu na opStu
populaciju, ali viSem u odnosu na njihove roditelje (132). Nizi nivo kvaliteta Zivota dece i
adolescenata sa CP u odnosu na ispitanike tipi¢nog razvoja je naden u istrazivanju koje je
ranije sprovedeno u Sjedinjenim Americkim Drzavama na uzorku od 69 ispitanika sa CP
starosti 5-18 godina (88). Dobhal M i saradnici (2014) su procenjivali kvalitet zivota kod
100 dece sa CP uzrasta 3-10 godina, koriste¢i upitnik Lifestyle Assessment Questionnaire-
Cerebral Palsy (LAQ-CP). Upitnik koji je koris¢en se sastoji od 46 stavki, rasporedenih u 6

domena (fizicka nezavisnost, mobilnost, klinicke poteskoce, Skolovanje, ekonomske
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poteskoce i socijalna integracija). U uzorku je prema GMFCS bilo zastupljeno svih pet
nivoa funkcionisanja : 1-18%, 11-12 %, 111-12%, 1V-28%, V-30%. U uzorku je 9% imalo
dobar, 24% lako naruSen, 37% umereno narusen i 30% znacajno, ozbiljno narusen kvalitet
zivota. Dimenzije fizicka nezavisnost, mobilnost i socijalna integracija su bile mnogo teze

narusene nego socijalne poteskoce, ekonomske i domen skola (105).

U studiji Ellert U i saradnici (2011) su procenjivali nivo slaganja izmedu izveStavanja dece

i odraslih koriste¢i merni instrument KINDL. Upitnik je popunilo 6388 dece i adolescenata i
odraslih. Procenat slaganja roditelj-dete (razlika manja od 0,5 SD) rangiran je 34,9% za

samopostovanje, do 51,9% na skali emocionalnog. Zakljuceno je da roditelj ne moze
adekvatno da predstavi kvalitet zivota za dete uzrasta 11-17 godina, jer su im perspektive
gledanja drugacije. Bitno je zbog toga fokusiranje na percepciju i evaluaciju individualnog
zivota iz subjektivne perspektive. Korelacija u ovoj studiji izmedu vrednosti roditelja i dece

je bila niska do umerena (maksimalno 0,5; ICC 0,51) (134).

Varni JW 1 saradnici (2005) su nasli da je podudarnost u izvestajima o kvalitetu Zivota
dece sa cerebralnom paralizom i njihovih roditelja bila najniza u domenu emocionalnog
funkcionisanja. Najveca odstupanja su vezana za ljutnju, uznemirenost i tugu, a oslabljene
vestine verbalne komunikacije usled kojih roditelji nisu u potpunosti svesni emocionalnog
funkcionisanja svog deteta sa cerebralnom paralizom predstavljaju moguce objasnjenje ove
pojave (88). Prilikom planiranja intervencija sa adolescentima sa smetnjama u razvoju treba

uzeti i roditeljsko videnje adolescenta u obzir (135).

Cerebralna paraliza predstavlja hroni¢nu bolest koja ima implikacije na celokupni Zivot
porodice. Posebnu paznju treba dati u istrazivanju i konceptu porodi¢nog kvaliteta Zivota, sa
naglaskom ne samo na osobu sa onesposobljenoscu, ve¢ i na Citavu porodicu, dajuci smernice
Sta se moze uraditi da bi se poboljSao kvalitet Zzivota (136). Na osnovu procena porodi¢nog
kvaliteta Zivota mogu se preciznije utvrditi vrste potreba koje su porodicama neophodne, kao i

pruziti podrSka u vidu dnevnih boravaka i servisa u okviru Sire zajednice (137).

U cilju dobijanja $to potpunijih informacija istrazivanje je sprovedeno anketiranjem i dece
sa cerebralnom paralizom 1 roditelja, da bi se procenio porodi¢ni kvalitet Zivota 1 uticaj

cerebralne paralize na kvalitet Zivota deteta, uzimajuci u obzir obe perspektive.
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7.2. Diskusija rezultata istraZivanja

U nasSoj studiji je informaciju o detetu najces¢e davala majka (82,9%), sto je u skadu sa
oc¢ekivanjima da je majka Cesto vodeci i najCes¢i negovatelj deteta. U uzorku su bili
zastupljeni svi nivoi grubog motori¢kog funkcionisanja prema GMFCS —E&R, obzirom da
su pacijenti ucCestvovali u studiji tokom sprovodenja habilitacionog tretmana, koji se
sprovodi kod svih nivoa prema GMFCS-E&R. Nije nadena statisticki znacajna razlika u
odnosu na pol ispitanika. U nasem uzorku su nesto viSe bili zastupljeni decaci (52,9%). U
studiji koju su sproveli Palisano R i saradnici (2003) u uzorku od 636 dece sa CP, 355 su
¢inili decaci, a 281 devojcice (138). U studiji ,,Uticaj prenatalnih etioloskih faktora na
poteskoce u ucenju dece i adolescenata s cerebralnom paralizom®, u Kantonu Sarajevo,
obuhvaceno je 80 ispitanika uzrasta 6-20 godina, od tog broja 47 (58,75%) su muskog, a 33
(41,25%) zenskog pola (27,139).

U uzorku je spasticni oblik cerebralne paralize imalo 95,7% ispitanika, od toga 37,1%
spasti¢nu unilateralnu, a 58,6% spasti¢nu bilateralnu CP. Dobijeni rezultati su u skladu sa
literaturnim podacima, prema podacima mreze Nadzora cerebralne paralize u Evropi
(SCPE) utvrdeno je da 88% dece ima spasti¢ni oblik cerebralne paralize, od toga 30 %
unilateralni, a 58% bilateralni tip CP (14,15).

U uzorku vecina ispitanika pohada predskolsku ustanovu (35,7%) i Skolu (54,3%), dok
Skolu ili vrti¢ ne pohada 10 % dece. U istrazivanju Dinki¢ M 1 saradnici (2008) anketirano
je 496 osoba sa slede¢im oblicima invaliditeta: oStecenje kicme, neuromisi¢ne bolesti,
multipla skleroza, decja i cerebralna paraliza, oStecenje sluha, oSte¢enje vida, ometenost u
intelektualnom razvoju i autizam. U ukupnom uzorku 18,3% osoba sa CP nije bilo u
mogucnosti da pohada Skolu. Specijalnu Skolu je pohadalo 38,8%, preko 36% zavrsi
osnovnu Skolu, obrazovanje u srednjoj skoli je dostupno za oko 15% lica sa ovim vidom

invaliditeta, isto toliki procenat se odnosi i na osobe sa visim i visokim obrazovanjem (140).

Primenjene su obe verzije generi¢kog upitnika KINDL, sa verzijama za uzrasne grupe dece 4-
6 godina (Kiddy-KINDL), 7-13 godina (Kid-KINDL), 14-17 godina (Kiddo-KINDL), kao i
verzije za roditelje dece 3-6 godina (Kiddy-KINDL) i 7-17 godina (KINDL). Ukupno je
genericki upitnik popunilo 42 dece i 69 roditelja. Manji broj testirane dece u odnosu na roditelje
je bio uzrokovan intelektualnim potesko¢ama u funkcionisanju, koje su Cesto prisutne kod dece
sa cerebralnom paralizom. U studiji ,, Uticaj prenatalnih etioloskih faktora na poteSkoce U

ucenju dece i adolescenata sa cerebralnom paralizom* od 80 ispitanika, 60
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(75%) je bilo sa intelektualnim onesposobljenjem, a 20 (25%) bez intelektualnog

onesposobljenja (27,139).

Ispitivani su domeni kvaliteta Zivota kod dece svih uzrasnih grupa (fizicko zdravlje,
emocionalno zdravlje, samopostovanje, porodica, prijatelji, svakodnevno funkcionisanje-
vrti¢/ skolica, modul bolest). U nasem istrazivanju u ispitivanim domenima mlada deca su
iskazivala veliki nivo zadovoljstva fizickim, emocionalnim zdravljem, visok nivo
samopouzdanja, zadovoljstvo u porodicnom okruzenju, medu prijateljima kao i boravkom u
vrti¢u/Skoli. Procenom odgovora o uticaju bolesti na kvalitet zivota, mlada deca sa CP su
dobro uklopljena u svoju zajednicu, jer uglavnom nisu propustali aktivnosti u vrti¢u ili
Skolici, niti su izbegavali druge osobe zbog svoje bolesti. Takode je nadeno i dobro
emotivno reagovanje i prihvatanje bolesti u ispitivanom mladem uzrastu dece (nisu bili

tuzni zbog svoje bolesti).

U starijem uzrastu, mereno Kid-KINDL i Kiddo-KINDL upitnikom deca navode da ponekad
imaju poteskoce pri izvodenju zadataka u $koli (38,7%), za razliku od mladeg uzrasta, gde nisu
prijavljivane poteskoce pri izvodenju zadataka u vrticu/Skolici. Pred starije uzrasne grupe se u
Skolskom okruzenju postavljaju veéi zahtevi, a neuskladenost programskih zahteva
sposobnostima ovih ucenika moze uzrokovati dodatne poteskoce i demotivisati dete (27). U
studiji koju su sproveli Banjac L i saradnici (2011) analizirana je emocionalna i socijalna zrelost
za polazak u Skolu dece sa CP. Istrazivanje je obuhvatilo 37 ispitanika sa cerebralnom
paralizom, oba pola, kao merni instrument kori§¢ena je Skala integrisanosti ponasanja. Utvrdeno
je da vecina ispitanika sa CP nema odgovarajuc¢i nivo socijalne i emocionalne zrelosti za
polazak u skolu (141). Studije preseka su pokazale da je kvalitet zivota kod starije dece sa CP
vrlo promenljiv. Neka od ove dece imaju kvalitet zivota slican onome kod zdravih vrSnjaka, dok
drugi imaju nizi kvalitet zivota (93,142,143). Studije ukazuju da nema povezanosti izmedu
kvaliteta zivota i karakteristika cerebralne paralize (nivo grubog motorickog funkcionisanja,
tip), dok neke pokazuju moguce relacije izmedu kvaliteta Zivota i karakteristika ovog klinickog
entiteta (132,144). Isti rezultat je dobijen i u nasem istrazivanju, gde ispitivanjem kvaliteta
zivota kod dece uzrasta 4-17 godina nije ustanovljena povezanost izmedu kvaliteta zivota i
oblika CP. Glinac A (2015) je sprovela istrazivanje o uticaju uzrasta, pola i socio-ekonomskog
statusa porodice na kvalitet Zivota u vezi sa zdravljem dece sa cerebralnom paralizom, prema
vlastitoj proceni dece i proceni jednog od roditelja, primenom specificnog upitnik PedsQL-
Modul CP, Verzija 3.0. Istrazivanje je pokazalo da kvalitet Zivota dece sa cerebralnom

paralizom, prema vlastitoj i roditeljskoj
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proceni, nije statisticki znacajno loSiji u odnosu na uzrast i pol u pogledu ispitivanih
domena. U odnosu na socio-ekonomski status porodice, statisticki znac¢ajno slabiji kvalitet
Zivota u oblasti ishrane su imala deca iz grupe sa srednjim socio-ekonomskim statusom

porodice u odnosu na grupu sa niskim socio-ekonomskim statusom (110).

Na pitanje da li imaju neku bolest koja dugo traje u najmladem uzrastu (4-6 godina)
72,7% dece je odgovorilo potvrdno, dok su u starijim uzrasnim grupama sva deca (100%)
odgovorila potvrdno. Ovo bi se moglo objasniti ¢injenicom da postepeno sazrevanje i
sagledavanje zdravstvenih poteskoc¢a navodi dete da prihvati saznanje da ima hroni¢no
stanje, odnosno cerebralnu paralizu. Saznanje o postojanju hroni¢ne bolesti kod starije dece
u ispitivanom uzorku ne uti¢e na njihovu zabrinutost za buduénost. Dobijen podatak da
80,6% starije dece nije zabrinuto za svoju buduénost ukazuje na dobru potporu najblizih.
Deca u svojoj porodici nalaze ,,sigurno gnezdo® i oslonac u budu¢em zivotu. Deca sa
cerebralnom paralizom u mladem uzrastu se ne ose¢aju stigmiranim zbog bolesti, negiraju u
potpunosti izbegavanje drugih ljudi zbog svoje bolesti. U nasem istrazivanju kod dece
starijeg uzrasta izbegavanje drugih ljudi zbog bolesti negira 74,2% dece. U praksi uocavamo
da je pocetno dobro prihvatanje i sazivljavanje sa zdravstvenim poteskocama podlozno

promenama tokom vremena.

U naSem istrazivanju roditelji mlade dece sa nivoom GMFCS I-II statisticki znacajno bolje
ocenjuju kvalitet zivota deteta u domenima zdravlja, emocionalnog stanja, samopostovanja i
socijalnog zivota u odnosu na decu sa nivoom GMFCS III-V. U domenu emocionalno stanje
92,6% je navelo da se njihovo dete nije osecalo usamljeno, dok je u domenu samopo$tovanje
44,4% roditelja navelo da su njihova deca stalno bila zadovoljna sobom. Nemaju sva deca sa CP
probleme sa samopos$tovanjem, ali stigmatizacija dece od strane vrinjaka povecava rizik da neka
od ove dece razviju navedene probleme, ¢ime se smanjuje i kvalitet Zivota (145). Visi nivo
samopouzdanja kod dece sa CP povecava motivisanost za uceS¢e u svakodnevnim aktivnostima

sa prijateljima i vr$njacima, a time utice i na kvalitet zivota (146).

U naSem istrazivanju uo¢ena je bolja ocena kvaliteta Zivota mlade dece sa GMFCS I-11, ali
bez statisticke znacajnosti u domenima porodice, Skole, skale nekoliko bitnih pitanja 1
modula bolest. Roditelji mlade dece sa nivoom GMFCS I-II statististicki bolje ocenjuju

ukupni kvalitet Zivota svoje dece u odnosu na roditelje dece sa GMFCS III-V.

U domenu nekoliko bitnih pitanja roditelji su navodili stalno visok nivo strpljenja i

razumevanja za svoje dete (73,1%), ali samo 38,5% je navelo da stalno hvale svoje dete.
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Negirali su tvrdnju da se njihovo dete ose¢a pod pritiskom (51,9%). Jedno od pitanja u delu
Nekoliko bitnih pitanja je i stavka o tome kako dete spava. U uzorku mlade dece 14,8 %
roditelja je tvrdilo da njihovo dete vrlo retko dobro spava, a 3,7% da ima stalno poteSkoce sa
spavanjem, odnosno da ima narusen san. Wayte S i saradnici (2012) su utvrdili da deca sa
CP imaju vise problema sa spavanjem u odnosu na svoje vrSnjake. Kvalitet sna majke
takode signifikantno korelira sa depresijom kod majki. U njihovoj studiji uc¢estvovalo je 40
dece sa CP uzrasta 4-12 godina i njihovih majki, uz popunjavanje upitnika i od strane 102
zdrava deteta. Majke su popunjavale Pittsburgh Sleep Quality Index i Major Depression
Inventory. Deca su popunjavala Children's Sleep Habits Questionnaire (147). Studija na 173
dece sa CP i njihovih vrsnjaka u Irskoj uzrasta 6-11 godina je ukazala da je 23% dece imalo
naru$en san, u odnosu na 5% kod zdravih vr$njaka (148). Studija uradena kod 216 dece sa
CP u Svedskoj, uzrasta 1-16 godina utvrdila je zastupljenost poremeéaja spavanja u 50,5%,
dok je 39,8% dece zahtevalo roditeljsku paznju najmanje jednom prilikom svake noc¢i. Lo$
uticaj poremecaja spavanja na dnevno funkcionisanje navelo je 74% roditelja. Brojni faktori
mogu naruSiti san kod dece sa cerebralnom paralizom, ukljucujuéi i prisustvo
gastroezofagealne refluksne bolesti (GERB), misi¢nog spazma, lokalnog pritiska na kozu

zbog ograni¢enog kretanja, epilepsije i drugih stanja i bolesti (149).

U naSem istrazivanju roditelji starije dece sa nivoom GMFCS I-II statisticki znacajno
bolje ocenjuju kvalitet Zivota u domenu emocionalnog stanja, dok u preostalim domenima
(fizicko zdravlje, samopostovanje, porodica, prijatelji, Skola i1 bolest) nije utvrdena
statisticka znacajnost. Roditelji dece sa nivoom GMFCS I-11 bolje ocenjuju ukupni kvalitet
zivota dece, ali bez statisticke znacajnosti. Dobijeni nalazi se delimi¢no mogu tumaciti

boljim roditeljskim prihvatanjem detetovog zdravstvenog stanja tokom vremena.

U naSem istrazivanju poredenjem pojedina¢nih i sumarnih skala roditelja i dece (Kid-KINDL i
Kiddo-KINDL) uoceno je da se stavovi dece i roditelja o kvalitetu Zivota mereno generi¢kim
upitnikom statisti¢ki znacajno ne razlikuju. Pregledom dostupne literature uo¢ene su razlike u
stavovima o kvalitetu Zivota procenjivanim od strane deteta i roditelja. U istrazivanju Mili¢evié
M i saradnici (2015) nisu nadene statisticki znacajne razlike roditeljskih procena u odnosu na
pol dece i mladih, ali su roditelji devojCica sa CP ocenili kvalitet zivota svoje dece viSim u
odnosu na roditelje decaka sa CP (70). U istrazivanju White-Koning M i saradnici (2007) su
utvrdili da su deca procenila kvalitet zivota viSim u odnosu na njihove roditelje. U radu je dato
objaSnjenje da visok nivo stresa kod roditelja negativno utice na njihovu procenu o kvalitetu

zivota deteta (83). U studiji koju su sproveli Alsem MW i
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saradnici (2013) vrSena je procena kvaliteta Zivota 72 dece, uzrasta 2,5-4,5 godina sa CP, uz
pomo¢ upitnika TAPQOL (TNO-AZL Preschool Children’s Quality of Life). Utvrdeno je da su
pojedina deca pokazivala velike promene u kvalitetu Zivota u svim domenima. Uoceno je da
deca sa manje izrazenom CP pokazuje smanjenje kvaliteta Zivota u domenu bihejvioralnih
problema, ve¢i deo dece sa hemiparezom pokazuje smanjenje kvaliteta Zivota u domenu
anksioznosti i domenu socijalnog funkcionisanja.Vise problema u ponaSanju (agresivnost,
kratkotrajna paznja i bes) je nadeno kod starije dece, kao i ve¢a povezanost dece sa boljim
motorickim funkcionisanjem i problemima u ponasanju. U ovoj studiji nije dokazana znacajna
korelacija GMFCS i tipa distribucije CP sa kvalitetom zivota iz perspektive roditelja (106). Ovo
je u suprotnosti sa drugim studijama, gde je kvalitet zivota dece sa cerebralnom paralizom, iz

perspektive roditelja bio asociran sa motorickim funkcionisanjem (150).

U nasem istrazivanju analizom domena bolest-specificnim upitnikom kod dece uzrasta 8-
12 godina nije utvrdena statisticki znacajna razlika medu grupama GMFCS I-11 i 11I-V u
domenima: socijalno blagostanje i prihvatanje; ose¢anje o funkcionisanju; ucesce i fizicko
zdravlje; emocionalno blagostanje i samopouzdanje; bol i uticaj invalidnosti. Dobijeni
nalazi ukazuju da tezina motorickog onesposobljenja ne uti¢e na narusavanje kvaliteta

zivota u navedenim domenima, iz perspektive deteta.

Pregledom dostupne literature nadena je razlika u odnosu na druga istrazivanja. U studiji koju
su sproveli Berrin SJ i saradnici (2007) utvrdeno je da su ispitanici sa spasticnom
kvadriplegijom imali statisticki znacajno nizi kvalitet Zivota meren upitnikom Pediatric Quality
of Life Inventory (PedsQL™) u poredenju sa podgrupama ispitanika sa spasti¢nom
hemiplegijom, odnosno diplegijom. Prisustvo bola i slabosti uti¢e na funkcionisanje dece sa
cerebralnom paralizom u $koli (70,85,89). Prema istrazivac¢ima Arnaud C i saradnici (2008) nisu
uvek deca sa najtezim oSteCenjima (u smislu motorickog funkcionisanja ili intelektualne
sposobnosti ) ta koja imaju losiji kvalitet Zivota. Istraziva¢i su ukazali na povezanost bola sa
losijim kvalitetom Zivota u fizickom i psihi¢kom blagostanju i u domenu samopostovanja (79).
Uzroci bola kod CP su brojni, medu njima su Cesti bolovi zbog dislokacije kuka, distonije,
nakon operacija i zbog prisutnih kontraktura. Procena nivoa bola je sprovodena primenom vecéeg
broja upitnika (151,152). U studiji koju su sprovodili Goj¢eta M i saradnici (2008) analizirane
su razlike izmedu kvaliteta Zivota adolescenata sa i bez CP. Utvrdeno je da uticaj pola, starosti i
vrste srednje Skole na procenu kvaliteta Zivota nije bio statisticki znacajan. Ispitanici sa CP
izrazavaju vece zadovoljstvo u varijablama koje pokrivaju socijalni aspekt kvaliteta zivota

(odnosi sa drugim ljudima, duhovne vrednosti, uspeh u $koli).
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Samostalno pokretni ispitanici sa CP ocenjuju vaznim socijalni aspekt kvaliteta Zivota, ali

veci znacaj pridaju zdravstvenom statusu (47).

U naSem istrazivanju roditelji dece sa nivoom GMFCS I-II statisticki znacajno bolje
ocenjuju kvalitet zivota dece u slede¢im domenima: socijalno blagostanje i prihvatanje,

osecanje o funkcionisanju, ucesce i fizicko zdravlje, kao i bol i uticaj invalidnosti.

Razlika u oceni domena emocionalno blagostanje i samopouzdanje, pristup uslugama i
zdravlje porodice nije statisticki znacajna medu grupama GMFCS I-Il i I1I-V, mereno
bolest-specifi¢nim upitnikom. U istrazivanju Davis E i saradnika (2011) nadeno je da distres
kod roditelja negativno korelira sa svim domenima u upitniku koji su popunili o detetovom
kvalitetu zivota (153). Tessier DW (2014) 1 saradnici su sproveli studiju kod 53 roditelja
radi procene korelacije tezine fizickih simptoma sa psihosocijalnim kvalitetom zivota kod
dece sa cerebralnom paralizom, mereno upitnikom CPQOL-Child. Analiziran je i
komorbiditet (oStecenja vida, sluha, poteskoce hranjenja, poteskoce sa govorom i epilepsija)
1 tezina CP (upotrebom GMFCS) uz upitnik za procenu porodici usmerene nege MPOC-20
(Measure of Processes of Care-20). Uoceno je da psihosocijalni kvalitet zivota deteta opada
sa povecCanjem komorbiditeta, ali nije bio povezan sa tezinom simptoma CP ili
demografskim faktorima. U ovoj studiji ukazuju da je komorbiditet snazno povezan sa

psihosocijalnim kvalitetom Zivota (154).

Prisustvo bola je faktor koji znacajno moze da narusi kvalitet Zivota deteta sa cerebralnom
paralizom. Dobijeni podaci u nasem istrazivanju o prisustvu bola kao faktora koji utice na
kvaliteta zivota su u skladu sa literaturnim podacima. Bol smanjuje kvalitet Zivota kod dece sa
cerebralnom paralizom (93). Grgholt EK i saradnici (2003) su u studiji gde je roditelj izveStavao
0 bolu kod deteta u prethodnoj nedelji u op$toj populaciji dece uzrasta 7-17 godina nasli da je
14,9% imalo glavobolju, 8,3% abdominalni bol i 4,7% bol u ledima. Bol je bio ¢es¢i kod
devojcica, dok je prevalenca bola bila nesto visa kod nize edukovanih ili porodica sa nizim
prihodima (155). U studiji koje su sproveli Doralp S i saradnici (2010) kod mladih sa CP uzrasta
11-18 godina bol je prijavilo 56% dece (156). Ramstad K i saradnici (2011) su sproveli studiju u
kojoj su deca sa CP uzrasta 8-18 godina izvestavala o bolu unazad mesec dana. Utvrdeno je da
je muskuloskeletni bol bio prisutan kod 62% ispitanika u ukupnom uzorku od 153. dece oba
pola. Koris¢eni su merni instrumenti: Child Health Questionnaire, numericka skala bola i Faces
Pain Scale-Revised. Roditelji su prijavljivali visi nivo bola i njegovu povezanost sa spavanjem u

odnosu na decu. Deca i roditelji su izvestavali o slicnom
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uticaju bola na hod i opstu aktivnost (157). U studiji Penner M i saradnici (2013) su utvrdivali
uticaj bola na aktivnosti i uzroke bola kod dece i mladih u uzrastu 3-19 godina, kroz sve nivoe
tezine CP prema GMFCS uz primenu HUI3 upitnika (Health Utilities Index 3). Od onih koji su
imali bol kod 82% dece bio je prisutan u donjim ekstremitetima. Lekari su izvesStavali o bolu
kod 38,7% 1 identifikovali dislokaciju kuka/subluksaciju, distoniju i konstipaciju kao najcesce
uzroke bola (158). Parkinson K i saradnici (2013) su procenjivali prevalencu i povezanost
izveStavanja dece i roditelja u vezi bola kod mladih sa CP uzrasta 13-17 godina. Kori$¢eni su
merni instrumenti: Child Health Questionnaire, Strengths and Difficulties Questionnaire i
Parenting Stress Index-Short Form. Izvestaj je dobijen od 429. dece sa CP i 657 roditelja. Od
onih koji su imali fizioterapijske procedure 45% je prijavilo da su imali bol pri terapiji, od toga
bol prilikom fizioterapije je bio u 30% slab, 9% umeren i 6% jak i vrlo jak. Devojcice su
izvestavale da imaju viSe bola nego decaci, a mladi su prijavljivali viSe bola ako su imali
emotivne poteskoce (159). U studiji koju su sproveli Badia M i saradnici (2014) ispitivan je
uticaj bola na kvalitet zivota i motori¢ko funkcionisanje od strane zdravstvenog osoblja. Ukupno
je ulestvovalo 34 fizioterapeuta koji su merili kvalitet zivota (upitnik KIDSCREEN-52),
motori¢ku funkciju i bol kod 91. deteta i mladih osoba uzrasta 8-19 godina. Izvestili su da je
51,4% dece sa cerebralnom paralizom imalo bol, $to utice na redukciju psiholoskog, a ne
fizickog domena u kvalitetu zivota u vezi sa zdravljem (HRQOL). Motori¢ko onesposobljenje
nije bilo u korelaciji sa nivoom bola, ali je bilo znacajno povezano sa fizickim i domenom

autonomije (samostalnosti) u okviru kvaliteta Zivota (160).

U naSem istrazivanju poredenjem sumarne skale bolest-specifi¢nog upitnika o kvalitetu
zivota izmedu dece i roditelja, nadena je statisticki znacajna razlika, deca bolje ocenjuju
kvalitet zivota u slede¢im domenima: osecaj o funkcionisanju, ucesce i fizicko zdravlje.
Dobijeni podaci ukazuju da poredenjem dobijenih nalaza u opstem upitniku nisu dobijene
razlike u pogledu kvaliteta zivota izmedu deteta i roditelja. Medutim, bolest specifican
upitnik moze da obuhvati domene koji su od znacaja kod dece sa cerebralnom paralizom,
kada se mogu i detektovati promene i ¢inioci koji narusavaju kvalitet zivota. Bolja ocena
kvaliteta Zivota dece, mereno bolest-specificnim upitnikom u odnosu na izveStavanje
roditelja u skladu je sa literaturnim podacima (109,161). Gates Ph i saradnici (2010) su
utvrdili u svojoj studiji da se adolescenti ose¢aju manje limitiranim nego roditelji (161).
Roditelji dece sa hroni¢nim bolestima imaju tendenciju da daju nizu ocenu kvaliteta u

odnosu na decu, jer dete i roditelj posmatraju kvalitet zivota svako iz svog ugla (109).
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Kod dece sa hroni¢nim oboljenjima cesto roditelji 1 lekari ocenjuju kvalitet zivota nize
nego sama deca (88). Morrow M i saradnici (2011) su u istraZivanju poredili stepen slaganja
u odnosu na odgovore vezane za kvalitet zivota koje su dali lekari, deca i roditelji. Stepen
slaganja je bio vec¢i izmedu roditelja i dece, nego izmedu lekara i dece. Deca sa hroni¢nim
bolom i sa tezim oblicima CP su ¢e$¢e nize ocenjivala subjektivne aspekte blagostanja u

odnosu na lekare i roditelje (81).

Procena porodi¢nog kvaliteta Zivota je vazna da bi se bolje pratio pristup porodice
uslugama, kao i radi pracenja inkluzije osoba sa potesko¢ama u lokalnu zajednicu (46). U
naSem istrazivanju porodicni kvalitet zivota je analiziran obradom dobijenih odgovora iz
devet domena FQOLS upitnika. Potvrdeno je prisustvo brojnih pridruzenih stanja, medu
njima najvise poteskoca u motorickoj koordinaciji i kontroli, potesko¢a u govoru i prisustvo
epilepti¢nih napada. U uzorku dece sa CP nivoa I-1l prema GMFCS, epilepsija je bila
zastupljena u 14,3%, a u nivou GMFCS I11-V-25%. U literaturi se navodi da je epilepsija
Cesto pridruzena cerebralnoj paralizi (162). Cockerill H i saradnici (2013) su u studiji u
uzorku od 224. dece utvrdili da 1/3 mladih sa bilateralnom CP starosti od 16-18 godina
malo ili uopsSte ne govore. Faktori povezani sa oSteenjem govora su bili: tezina motorickog

onesposobljenja merena prema GMFCS, intelektualne poteskoce i epilepsija (163).

U naSem istrazivanju kod dece sa CP nivoa I-II prema GMFCS nije uopste potrebna podrska
kod 21,1%, dok je podrska u nekim aspektima zivota potrebna kod 47,4%. Znacajno veci stepen
podrske kod dece sa CP nivoa III-V prema GMFCS, prisutan je za skoro sve aspekte Zivota
(53,1%). Deca sa tezim stepenom motoricke onesposobljenosti zahtevaju vece angaZovanje
roditelja u svim sferama svakodnevnog funkcionisanja (164). OteZzano razumevanje potreba
osoba sa cerebralnom paralizom, prisutan je posebno kod dece sa poremecajima govora i
komunikacije (u naSoj studiji je u ukupnom uzorku 24,3% dece vrlo malo razumljivo
komunicira). Prisutnost dodatnih poteSkoca sa govorom predstavlja limitirajuéi Cinilac u

socijalnoj participaciji dece sa cerebralnom paralizom (165).

U naSem istrazivanju 91,3% ispitivanog uzorka Cinile su porodice sa dva roditelja.
Prisustvo deteta sa cerebralnom paralizom moZe znacajno da narusi partnersku dinamiku u
porodici i predstavlja izazov za ocuvanje porodi¢ne 1 bra¢ne zajednice. U studiji istrazivanja
,Uticaj prenatalnih etioloskih faktora na poteskoce u ucenju dece i adolescenata sa decjom
cerebralnom paralizom®, u Kantonu Sarajevo, od 80 porodica, 16 (20%) je bilo nepotpunih,

odnosno sa jednim roditeljem (27).
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U naSem istrazivanju, u svakodnevni zivot porodice ¢iji ¢lan ima cerebralnu paralizu
ukljucen je veci broj osoba. Najces¢e je to majka (kod dece sa CP nivoa I-II prema
GMEFCS), dok su kod dece sa CP nivoa Il1-V prema GMFCS podjednako angazovani otac i
majka. Ovi nalazi govore u prilog dobre porodi¢ne kohezije i zajednic¢kog ucestvovanja
porodice u okolnostima koje zahtevaju najvece angazovanje porodi¢ne snage i jedinstva.
Povecano angazovanje uslovljava i znaCajnu opterecenost roditelja, kako u vezi sa

funkcionisanjem cele porodice, tako i u vezi deteta sa cerebralnom paralizom.

U okviru domena Zdravije porodice analizirane su i poteSkoce na koje porodica nailazi u
ostvarivanju prava iz domena zdravstvene zastite. PoteSkoce 1 barijere sa kojima se susrecu
roditelji u ostvarivanju zdravstvene usluge su: problemi u transportu, nepostojanje
raspolozivih sluzbi u okruzenju, problem sa zakazivanjem i dugo ¢ekanje na uslugu. Ove
barijere su medusobno ¢esto povezane i uticu jedna na drugu. Vogts N i saradnici ( 2010) su
u studiji u kojoj je ucestvovalo 24 roditelja dece sa CP dobili podatke da su barijere
najcesce bile u vezi sa Skolom (72%) , zajednicom (56%), potesko¢ama pristupu li¢noj

opremi (59%) i u svom okruzenju (56%) (166).

Medu analiziranim dimenzijama ovog domena (Znacaj, Moguénosti, Inicijativa,
Postignuce, Stabilnost i Zadovoljstvo) roditelji dece sa CP nivoa I-Il prema GMFCS
procenjuju bolje navedene domene, ali bez statisticke znacajnosti izmedu posmatranih grupa
(nivo I-11 prema nivou I11-V, GMFCS). Za roditelje je veoma zna¢ajno zdravlje porodice
(4,61 £ 0,822), dok je zadovoljstvo zdravljem porodice ocenjeno nizom ocenom (3,89+
0,692). U studiji istrazivanja kvaliteta zivota porodice Skolske dece intelektualnim
onesposobljenjem u odnosu na 6 koncepata kvaliteta zivota koji se ticu zdravlja, takode nije

dobijena statisticka znacajnost (103).

U domenu Finansijsko stanje analizirani su aspekti uticaja porodi¢nih primanja na kvalitet
zivota. Vecina roditelja je navela da imaju prosecne prihode (64,3%). U odnosu na ukupne
prihode, vise od 51% ukupnog novca se kod 51,4% ispitanika utro$i na posebnu negu, lekove,
opremu i druge potrebe deteta sa cerebralnom paralizom. Nov¢anim prihodom se ostvaruje
vecéina potreba (30%) ili samo jedan njihov deo (27,1%). Od ukupnog uzorka roditelja, 90 %
njih je odgovorilo da im na kraju meseca ne preostaje novac nakon isplate neophodnih troskova.
Dobijeni rezultati ukazuju da su porodice koje imaju ¢lana porodice sa cerebralnom paralizom
izlozene dodatnim finansijskim izdacima da bi odrzali i poboljSali kvalitet zivota vlastitog

deteta. Uvidom u dostupnu literaturu, nadeno je da se i u drugim zemljama izdvaja
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znacajni deo finansijskih sredstava radi nege ¢lana porodice sa cerebralnom paralizom. Bourke-
Taylor H i saradnici (2013) su u svojoj studiji ukazali prisustvo direktnih i indirektnih troskova
potrebnih za podizanje deteta sa cerebralnom paralizom u Australiji. Analizirani su tro§kovi
stvarnog Zivota, potrebe za opremom i povezane karakteristike dece koja su imala potrebu za
najve¢im brojem opreme, kao i visokim stepenom nege. Uzorak je ¢inilo 29 porodica dece sa
CP, razli¢itih nivoa GMFCS sa kompleksnim komunikacionim potrebama, medicinskim
potrebama, oSteCenjem sluha i vida. Oprema i tehnoloske potrebe su obuhvatale oblasti
pozicioniranja, pokretljivosti, transporta, modifikacija u kuéi, komunikacije, upotrebu ortoza i
splintova, nege, tehnologije komunikacionih uredaja, medicinski adaptirane igracke i predmete,
kao i privatno angazovanje negovatelja ili bebisitera (45). U studiji Lukemeyer A i saradnici
(2000) koris¢en je ECEQ upitnik (European Child Environment Questionnaire) kojim su
roditelji identifikovali potrebe koje nisu zadovoljene u kuéi, transportu i ono $to je potrebno za
participaciju za decu sa CP uzrasta 7-13 godina: 21% porodica nije imalo adaptirane sobe u
ku¢i, 16% nije imalo prilagoden adaptiran toalet, 23% nije imalo modifikovanu kuhinju, 16%
nije imalo dizalicu kod kuce, a 9% porodica nije imalo komunikaciona pomagala kod kuce.
Pribavljanje ove opreme zahteva znacajna finansijska sredstva (167,168,169). U istraZivanju
sprovedenom u Poljskoj bilo je testirano 189 porodica roditelja i staratelja pojedinaca sa
smetnjama u razvoju uz pomo¢ FQOLS upitnika, kao deo vece studije za procenu porodi¢nog
kvaliteta u 26 zemalja. Istrazivano je Sest mera ishoda u svakom od 9 domena. Roditelji su
ocenili zdravlje porodice, finansijsko blagostanje 1 porodi¢ne odnose kao domene koji su
najvazniji. Moguc¢nosti i inicijativa su bili ocenjeni kao nizi, posebno u podrsci drugih i podrske
u domenu servisa. Staratelji su prilicno zadovoljni svojim porodi¢nim Zivotom uprkos
limitiranim moguénostima da ga poboljsaju. Uoceno je nedovoljno podrske od strane stru¢nih
sluzbi. Zakljuceno je da je potrebno posvetiti veéu paznju porodicama koje imaju zdravstvene
potrebe, losu finansijsku situaciju kao i na roditelje koji su odustali od karijere ili obrazovanja
zbog nege Clana porodice (170). Werner S i saradnici (2009) su vr$ili procenu porodi¢nog
kvaliteta Zivota na uzorku od 35 porodica u velikom urbanom centru u Kanadi. Pokazano je da
globalni porodi¢ni kvalitet Zivota samo u umerenoj korelaciji sa srednjim vrednostima skala
ostvarivanje i zadovoljenje kroz ovih 9 domena. Ovo sugeriSe da globalne mere FQOL mogu
biti korisne budu¢i da se mogu razlikovati od sumarno obracunatog FQOL vrednosti ostvarenje i
zadovoljenje u svakom domenu. Utvrdili su da je podrSka od strane drugih ocenjena najnize,
preko vise dimenzija, dok su porodi¢ni odnosi i zdravlje u porodici ocenjeni uopsteno znatno
viSe (171). Rezultati dobijeni u navedenim istrazivanjima su u skladu sa rezultatima dobijenim u

nasem
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istrazivanju 1 objasnjavaju disproporciju izmedu pojedinih domena i ukupne skale o

kvalitetu porodi¢nog Zivota.

U analizi dimenzija domena Finansijsko stanje statisticka znaCajnost je nadena za
dimenziju domena Stabilnost, roditelji ne ocekuju vece promene u finansijskom stanju

porodice. Takodje dimenzija Znacaj finansijskog stanja je ocenjen ocenom 4,56+0,792.

U domenu Porodicni odnosi uocena je puna odgovornost svih ¢lanova porodice u izvrSavanju
svakodnevnih obaveza u porodici, gde obaveze oko kupovine namirnica, kuvanja, ¢iS¢enja kuce,
pranja veSa preuzima majka, dok u pruzanju nege deteta sa cerebralnom paralizom ucestvuju
oba roditelja. U zaradivanju novca ¢esce ucestvuje otac (47,8%), majka (11,9%) ili oba roditelja
(20,9%). Za odrzavanje i popravke u kuci je najées¢e angazovan otac (54,7%). U uzorku je
utvrdeno da se roditelji medusobno dopunjuju u podeli i angaZovanju u svakodnevnim
aktivnostima u domacinstvu, u skladu sa svojim moguénostima. Takode je uoéen visok nivo
poverenja i osecaja zajedni¢ke pripadnosti i skladnih odnosa u svakodnevnom funkcionisanju
medu roditeljima dece sa cerebralnom paralizom. Medu dimenzijama domena Porodicni odnosi
nije utvrdena statisticki znaCajna razlika izmedu posmatranih grupa. Dimenzija Znalaj je

ocenjena vrlo visoko, 4,7+ 0,805.

U okviru domena Podrska drugih osoba procenjivan je uticaj podrske rodaka, komsija i
prijatelja na porodi¢ni kvalitet zivota. Zapazeno je da podrska rodaka u prakticnom smislu
vrlo mala. Prosecan broj sati nedeljno koju su pruzali rodaci, bio neSto manji za decu sa
tezim oblikom motoriCkom onesposobljenja (2,79 vs 2,34 h nedeljno). Takode izostaje i
emotivna podrska rodaka (2,43 vs 3,28 h nedeljno). Uocena je nedovoljna pomoc¢ prijatelja i
komsija, 57,6% roditelja navodi da dobija vrlo malo prakticne pomo¢i. U odnosu na broj
sati za pomo¢ od strane prijatelja i komsija, dobijene vrednosti su takode male (1,33 vs 1,8
h). Roditelji navode da dobijaju veoma malo emotivne podrske od komsija i prijatelja
(32,9%). Prosecan broj sati za emotivnu podrsku prijatelja i komsija iznosi 1,41 h vs 2,16 h.
Dobijeni podaci ukazuju na nedovoljno snazne veze koju porodica dece sa cerebralnom
paralizom ostvaruje sa Sirom porodicom, prijateljima i komsijama, §to znacajno moze
narusiti porodi¢ni kvalitet zivota. U ovim sluc¢ajevima porodica je viSe usmerena na vlastite
resurse 1 snage, uz nedovoljno osnazivanje od strane najblize okoline. Ovo moze uticati na

neku vrstu socijalne izolacije porodice dece sa cerebralnom paralizom.

Pfeifer LI i saradnici (2013) su u studiji analizirali percepciju roditelja dece sa CP u vezi

sa socijalnom podr§kom koju primaju, karakteristikama dece (tip CP 1 nivo motorickog
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oStecenja) 1 osobinama roditelja (starost, nivo obrazovanja, zanimanje, prihodi i broj dece).
Ucestvovalo je 50. dece sa CP uzrasta 3-12 godina i njihovih roditelja. Roditelji su naveli da
u proseku imaju podrsku od 1,67 osobe. Primarna porodica i njeni proSireni ¢lanovi su
najcesce davali podrsku (172). Brown RI i saradnici (2006) su uocili povecan nivo
nezadovoljstva u porodicnom kvalitetu Zivota (deca sa Daunovim sindromom i autizmom)
naro¢ito u domenu servisa, zajednice, zaposljavanja i moguénosti edukacije za clanove
zajednice, §to je uticalo na ukupno zadovoljstvo u Zivotu (173). U okviru dimenzija domena
Podrska drugih osoba nisu zapazene statisticki znacajne razlike izmedu posmatranih grupa.

Dimenzija Znacaj je ocenjena ocenom 4,06+ 0,998.

U okviru domena Podrska strucnih sluzbi utvrdena je velika usmerenost porodice na
zdravstvene sluzbe (bolni¢ko leCenje, posete pedijatru i drugim specijalnostima, sprovodenje
fizikalne 1 radne/okupacione terapije), ostvarivanje prava na tudu negu i pomo¢, dok su
potencijali socijalnog okruzenja odnosno servisi u zajednici nedovoljno iskoris¢eni (dnevni
boravak, individualna porodi¢na strucna podrska, servis za koordinaciju/socijalni rad, posebni
socijalni programi/fondovi). U literaturi pojam kvaliteta Zivota rangiran je medu najvaznijim
domenima za decu, roditelje i pruzaoce zdravstvenih usluga u evaluaciji efekata tretmana za
decu sa CP (174). Potrebe roditelja u odnosu na sprovodenje fizikalne ili okupacione terapije se
menjaju i potrebno je vreme da se izradi kolaborativni odnos sa terapeutom svoga deteta (175).
Tradicionalno, okupacioni i fizioterapeuti su fokusirani na dete sa poteSsko¢ama i ogranicenjima,
a roditelj ima pasivnu odluku o terapiji svog deteta. Prelazak sa pacijent-fokusiranog principa,
na pristup porodica-u centru dovodi do veceg aktivnog uéescéa porodice, $to moze promeniti i
kvalitet porodi¢nog zivota (176,177). Pred stru¢ne sluzbe se Cesto postavljaju visoki zahtevi od
strane roditelja i dece, a sagledavanje dve strane istog problema od strane porodice i
profesionalaca moze biti znacajno razli¢it. Vargus-Adams JN i saradnici (2010) su u studiji
procenjivali domene od znaCaja u terapijskim intervencijama, koriste¢i kategorije ICF-CY
(International Classification of Functioning, Disability and Health-Children and Youth Version).
Odgovaralo je 17 mladih osoba sa cerebralnom paralizom, 19 roditelja i 39 medicinskih
stru¢njaka. Mladi su identifikovali snagu, hod, upotrebu ruku, upotrebu asistivnih tehnologija za
domene od znacaja. Roditelji su bili zabrinuti za motoricku funkeiju, komunikaciju, mobilnost i
pruzanje javnih usluga. Medicinski stru¢njaci su najvise navodili bol, funkcionisanje, mobilnost,
zivot u zajednici i participaciju tj. u¢e$¢e. Sve anketirane grupe pokazuju zelju da vide promene
u funkcionisanju, participaciji 1 kvalitetu Zzivota posle terapijskih intervencija (178,179).

Dobijanje pisane informacije o detetovom
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stanju, mogucénosti da se bira kada da roditelji prime informaciju i kontakt sa drugim
porodicama u istoj situaciji su podruc¢ja u kojima je neophodno poboljsanje, a znacajno bi
doprinelo kvalitetu zivota porodice (180). Veoma je vazno analiziranje svih navedenih
¢inilaca, kako bi stru¢ne sluzbe osnazile porodicu i uticale pozitivno na porodi¢ni kvalitet

zivota.

U okviru dimenzija domena PodrSka stru¢nih sluzbi statisticki znacajna razlika medu
posmatranim grupama je prisutna u dimenziji Postignuée. Roditelji dece sa CP nivoa I-II
prema GMFCS, ocenili su ovu dimeniju boljom u odnosu na roditelje dece sa CP nivoa IlI-

V prema GMFCS. Roditelji su visoko ocenili dimenziju Znac¢aj ocenom 4,26+0,896.

U okviru domena Uticaj vrednosti roditelji su navodili da su im najvaznije licne vrednosti
(52,2%), duhovne (4,3%), verske (23,2%), kao i kulturoloske vrednosti (20,3%). Roditelji
navode da nisu snazno uklju¢eni u duhovnu/kulturnu zajednicu u kojoj Zive (30,4%). Clanovi
Sire zajednice delimi¢no pruzaju emotivnu podrsku porodici deteta sa cerebralnom paralizom,
prema oceni roditelja. U okviru dimenzija domena Uticaj vrednosti nema statisticki znacajne

razlike izmedu posmatranih grupa. Dimenzija Znacaj je ocenjena vrednosc¢u 3,93+1,116.

Duhovnost i religioznost igraju vaznu ulogu u zivotu porodica dece sa onesposobljenocu,
jer daju smisao, utehu i snagu u teSkim vremenima, mogu doneti prijateljstvo, emotivnu i
prakti¢nu podrsku kroz verske zajednice i1 organizacije, svest i spremnost da se pomogne
(181). Canda ER (2001) smatra da je duhovnost osnovni aspekt ljudskog iskustva i razvoja,
zajednicki svim ljudima, kulturama i religijama (182). Drugi autori navode da religija
ispunjava tri funkcije: pruza okvir za razmisljanje o bolesti, pruza prakti¢ne resurse i daje
nadu (183). Cvitkovi¢ D i saradnici (2013) su u istrazivanju procenjivali kvalitet zivota 51
roditelja dece sa poteSkocama u razvoju Skolskog uzrasta. Utvrdena je statisticki pozitivna
korelacija izmedu stepena prihvatanja teSkoca deteta od strane zajednice, stepena u kojem
zajednica pomaze porodici u suocavanju sa problemima i ukupnog kvaliteta zivota samo

kod porodica dece sa Daunovim sindromom (184).

U okviru domena Zanimanja i obuka za zanimanja roditelji navode da angazuju dete u
dnevnim aktivnostima koje ono Zeli (56,5%). U ispitivanom uzorku skoro jedna trecina
roditelja (27,6%) se odreklo Karijere ili obrazovanja radi nege deteta sa cerebralnom
paralizom, a veéina negira moguénost povratka na posao u buduénosti (56,1%). Obzirom da
su roditelji najées¢e mlade osobe, namece se zakljucak da je potrebna znacajna podrska

roditeljima u ostvarivanju moguénosti za zaposljavanje i na taj nacin uticaj na finansijske
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prilike porodice. Deca sa CP su u znacajnom riziku da ne budu uklju¢ena u svakodnevnim
uobicajenim aktivnostima u okviru porodice i/ili zajednice (185,186). Ukljucivanje u
svakodnevne aktivnosti je osnov za razvoj socijalnih vestina i mrezu socijalne podrske
deteta, dok nedovoljno angazovanje moze negativno uticati na formiranje socijalnih odnosa,

prilagodavanje i kvalitet zivota (185,187,188).

U okviru dimenzija domena Zanimanja i obuka za zanimanja nije uocena statisti¢ki znac¢ajna

razlika medu posmatranim grupama.Vrednost dimenzije Znacaj ovog domena je 3,69 + 1,620.

U domenu Slobodno vreme i rekreacija roditelji su navodili razli¢ite vrste rekreativnih
aktivnosti kojima se bave pojedinacno ili grupno. Kod roditelja dece sa CP svih nivoa
motori¢kih oste¢enja prema GMFCS, najzastupljenija slobodna aktivnost je gledanje
televizije. Podatak da je u slobodne i rekreativne aktivnosti uvek ili skoro uvek ukljuceno i

dete sa cerebralnom paralizom daje 40,6% anketiranih roditelja.

U okviru dimenzija domena Slobodno vreme i rekreacija nije uoCena statisticki znacajna
razlika medu posmatranim grupama. Vrednost dimenzije Znacaj ovog domena je 4,18 = 1,006.
Roditelji su ocenili visoko znacaj slobodnog vremena i rekreacije, ali su moguénosti za
raznovrsnije aktivnosti Cesto uslovljene znaCajnim angazovanjem oko c¢lana porodice sa
cerebralnom paralizom, u okolnostima nedovoljne podr§ske Sire porodice 1 prijatelja.
Participacija dece obuhvata participaciju u ku¢i, zajednici i Skoli. Ona je vazna za decu, kako bi
se osigurala uspesna tranzicija u odraslo doba i na kraju u samostalni zivot. Deci sa smetnjama u
razvoju trebalo bi dati priliku da participiraju u aktivnostima u istoj meri kao i druga deca (189).
U jednoj sprovedenoj studiji autori su pratili slobodne aktivnosti kod 51 deteta sa CP. Aktivnosti
su se uglavnom odvijale kod kuée i zavisile su od odraslih (roditelja, nastavnika), njihove
aktivnosti su bile limitirane, primerenije za mladi uzrast i ohrabrivale pasivan Zivotni stil (187).
Maher C i saradnici (2011) su u studiji koja je sprovedena u Australiji, analizirali vreme tokom
dana provedeno u razli¢itim aktivnostima (spavanje, fizicka aktivnost, vreme provedeno u ku¢i i
Skoli) kod pokretne dece sa CP. Studija je bila napravljena sa ciljem da se ispitaju obrasci
aktivnosti adolescenata sa CP u poredenju sa zdravim vr$njacima. Poredeno je 42 adolescenta sa
CP i 82 zdrava vr$njaka. Utvrdeno je da su adolescenti sa CP provodili manje vremena u
fizickoj aktivnosti (91 vs 147 min/dnevno), a posebno u aktivnom transportu (28 vs 52
min/dnevno) i ekipnim sportovima (25 vs 39 min/dnevno). Imali su signifikantno vise
slobodnog, ,,mirnog* vremena (116 vs 80 min/dnevno), ali su provodili mnogo manje vremena u

socijalnoj interakciji (6 vs 22
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min/dnevno). Nije bilo znacajne razlike u spavanju, vremenu provedenim pred
kompjuterom, televizorom i igranju igrica i domac¢im aktivnostima. Adolescenti sa CP
imaju 38% manju dnevnu fizicku aktivnost, a mladi adolescenti (11-13 godina) cak 45%

nizi nivo aktivnosti u odnosu na svoje vrsnjake (190).

Mladi sa CP vise ucestvuju u kuénim slobodnim aktivnostima i imaju manje socijalnog iskustva
sa prijateljima i drugovima, nego mladi bez onesposobljenosti (191). Shikako-Thomas K i
saradnici (2012) sproveli su studiju u kojoj su pokazali da se Skolska deca sa CP osecaju bolje
kada aktivno u€estvuju u fizickim aktivnostima pri kojima se ne pojavljuje bolnost (192). Drugi
autori navode da je fizicka aktivost mlade dece sa CP znacajno manja u odnosu na njihove
vrinjake (193), iako mogu da ucestvuju u razli¢itim vidovima fizickih i sportskih aktivnosti, npr.
aerobik, fitnes, aktivnosti u vodi (194,195). U literaturi se navode i druge fizicke aktivnosti u
kojima mogu da ucestvuju deca sa CP kao S$to su: biciklizam, bavljenje jahanjem, kao i
ucestvovanjem u umetnickim programima (196,197,198,199). Fizicka ograni¢enja povezana sa
cerebralnom paralizom mogu da uticu na stepen i ucestalost decje participacije u aktivnostima
van $kole, ali deca sa cerebralnom paralizom mogu imati slican nivo uZivanja koja obi¢no imaju

njihovi vr$njaci dok u€estvuju u aktivnostima (200).

U okviru domena Interakcija sa zajednicom dobili smo podatak da je manje od treé¢ine dece
ukljuéeno u neko udruzenje ili organizaciju osoba sa cerebralnom paralizom. U istrazivanju koje
je sprovedeno u Srbiji, vidi se da su najces¢i korisnici servisa podrSke u Beogradu: slepe i
slabovide osobe (24,4%), osobe sa CP (16,5%) i osobe ometene u intelektualnom razvoju
(16,2%)(140). U naSem istraZivanju veéina roditelja (88,6%) negirala je diskriminaciju porodice
u lokalnoj zajednici u kojoj zZive. Ovaj podatak nam ukazuje da postoji dobro prihvatanje
porodica ¢iji ¢lanovi imaju neki oblik onesposobljenosti. Takode, u uzorku postoji podjednaka

distribucija u odnosu na tip naselja u kojem porodice Zive, §to nam ukazuje na ujednacenu

prihvacenost porodica sa decom sa CP kako u gradskim, tako i seoskim naseljima.

U okviru dimenzija domena Interakcija sa zajednicom nisu nadene statisticki znacajne

razlike medu pojedinim grupama. Dimenzija Znacaj je iznosila 4,21+0,821.

U segmentu Uopsteno o porodicnom kvalitetu Zivota vecina roditelja je kvalitet Zivota
opisala kao vrlo dobar (51,4%) ili dobar (24,3%). U vise od polovine ispitivanog uzorka
roditelji daju podatak da su zadovoljni porodi¢nim kvalitetom Zivota. Porodice dece sa CP
nivoa I-1I prema GMFCS bolje ocenjuju porodi¢ni kvalitet zivota, ali nije uocena statisticka

znacajnost. Analizom ispitivanih dimenzija domena u sumarnoj skali utvrdeno je da je
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roditeljima najviSe vazna dimenizija znacaj porodi¢nog kvaliteta Zivota. Ostale ispitivane
dimenzije domene (mogucnost, inicijativa, postignuce, stabilnost i zadovoljstvo) su bile nize

ocenjene u odnosu na dimenziju Znacaj, a medusobno su bile ujednacene.

Cerebralna paraliza je kompleksni klinicki entitet koji moze znacajno da narusi
funkcionisanje i kvalitet zivota ve¢ u prvim godinama zivota. Prisustvo ¢lana porodice sa
cerebralnom paralizom uti¢e na porodi¢ni kvalitet Zivota u svim segmentima. Neophodno je
pazljivim pracenjem i analiziranjem faktora koji utiCu na kvalitet zivota detektovati
promene, kako bi se pravovremenom akcijom zdravstenih profesionalaca, sluzbama podrske
na nivou zajednice i drustva u celini uklonile poteskoc¢e i omogucio kvalitetan zivot detetu

sa cerebralnom paralizom i njegovoj porodici.
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IX ZAKLJUCCI

1. Kvalitet zivota dece sa CP uzrasta 4-17 godina, ispitan generickim upitnikom ne
pokazuje statistiCki znaCajne razlike u svim ispitivanim domenima bez obzira na nivo

motorickog onesposobljenja prema GMFCS.

2. Kvalitet Zivota sa aspekta roditelja ispitan generickim upitnikom pokazuje da deca
uzrasta 3-6 godina sa CP nivoa I-II prema GMFCS, imaju statisti¢ki znacajno bolji kvalitet
zivota u domenu zdravstvenog i emocionalnog stanja, samopostovanja i socijalnog Zivota,
dok deca uzrasta 7-17 godina imaju statisticki znacajno bolji kvalitet Zivota samo u domenu
emocionalnog stanja. Ova razlika se moze objasniti ¢injenicom da su roditelji starije dece sa

CP prosli kroz proces prihvatanja bolesti tokom vremena.

3. Kvalitet zivota dece sa CP uzrasta 8-12 godina, ispitan bolest-specificnim upitnikom ne
pokazuje statisticki znacajne razlike u svim ispitivanim domenima bez obzira na nivo

motorickog onesposobljenja prema GMFCS.

4. Kvalitet Zivota sa aspekta roditelja ispitan bolest-specificnim upitnikom pokazuje da deca
uzrasta 4-12 godina sa CP nivoa I-1I prema GMFCS, imaju statisticki znacajno bolji kvalitet
zivota u domenima: socijalno blagostanje i prihvatanje, osecanje o funkcionisanju, ucesce i

fizicko zdravije, Kao i bol i uticaj invalidnosti.

5. Nema razlike u stavu deteta i roditelja u domenima kvaliteta zivota mereno generickim
upitnikom. Medutim, upotrebom bolest-specificnog upitnika dobija se podatak da roditelji
ocenjuju kvalitet zivota deteta znacajno losije u domenima: osecaj o funkcionisanju, Kao i

ucesce i fizicko zdravlje.

6. Roditelji dece sa CP nivoa I-1I prema GMFCS navode bolji kvalitet porodi¢nog zivota u
odnosu na roditelje dece nivoa IlI-V prema GMFCS, ali bez statisticke znacajnosti.
Analizom ispitivanih dimenzija domena u sumarnoj skali utvrdeno je da je roditeljima
najvaznija dimenizija znacaj porodicnog kvaliteta Zivota. Ostale ispitivane dimenzije
domena (mogucnost, inicijativa, postignuce, stabilnost i zadovoljstvo) bile su niZe ocenjene

u odnosu na dimenziju zrnacaj, a medusobno su bile ujednacene.

7. Za procenu kvaliteta zivota kod dece sa CP ipak se preporucuje upotreba bolest-specifi¢nog

upitnika u cilju detektovanja domena od interesa, kako bi se pravovremenom akcijom
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zdravstenih profesionalaca, podrSkom na nivou zajednice, kao i drustva u celini, uklonile

poteskoce i omogucio kvalitetan zivot detetu sa cerebralnom paralizom i njegovoj porodici.
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X PRILOZI

10.1. Lista skracenica

CP (eng. Cerebral Palsy)-cerebralna paraliza

VLBW (eng. very low birth weight)-veoma mala telesna masa na rodenju

TORCHS infekcije-toksoplazmoza, ostale infekcije, rubeola, citomegalovirus, herpes, sifilis
AIDS (eng. Acquired Immune Deficiency Syndrome)-sindrom stec¢enog gubitka imuniteta
RTG zraCenje-rendgen zracenje

SCPE (eng. Surveillance of Cerebral Palsy in Europe)-mreza registara cerebralne paralize u

Evropi

GMFCS (eng. Gross Motor Function Classification System)-sistem za klasifikaciju grubih
motorickih funkcija
ICIDH (eng. International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps)-

GMFCS-E&R (eng. Gross Motor Function Classification System-Expanded and Revised)-

prosirena verzija sistema za klasifikaciju grubih motorickih funkcija

SZO-Svetska Zdravstvena Organizacija
QOL (eng. Quality of Life)-kvalitet zivota
HQOL (eng. Health Related Quality of Life)-kvalitet Zivota povezan sa zdravljem

SPARCLE (eng. Study of Participation of Children with Cerebral Palsy Living in Europe)-

studija o participaciji dece sa cerebralnom paralizom u Evropi
FQOL (eng. Family Quality of Life)- porodi¢ni kvalitet Zivota

ICF (eng. International Classification of Functioning, Disability and Health)-medunarodna

klasifikacija funkcionisanja, onesposobljenosti i zdravlja

CPQOL Questionnaire (eng. Cerebral Palsy Quality of Life Questionnaire)-upitnik o
kvalitetu Zivota kod cerebralne paralize

FQOLS 2006 ID/DD (eng. Family Quality of Life Survay. Main caregivers of people with

intellectual or developmental disabilities)-Upitnik za ispitivanje porodi¢nog kvaliteta zivota.

Glavni staratelji (negovatelji) osoba sa intelektualnom ili razvojnom onesposobljenoséu
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ICC (eng. Intraclass Correlation)-koeficijent intraklasne
korelacije DSV-dobijena vrednost skale

MMV-minimalno moguca vrednost

skale MOV-moguc¢i opseg vrednosti

skale MAX-maksimalna vrednost MIN-

minimalna vrednost

SPSS (eng. Statistical Package for Social Sciences)-statisticki paket za obradu
podataka SD (eng. Standard Deviation)- standardna devijacija
ClI (eng. Confidence Interval)-interval poverenja

DSBP-domen socijalno blagostanje i pripadanje

DOF-domen osecanje o funkcionisanju DUF-

domen ucesce i fizicko zdravlje

DEBS-domen emocionalno blagostanje i

samopouzdanje DBUI-domen bol i uticaj invalidnosti
DU-domen uc¢es¢e DPU-

domen pristup uslugama DZP-

domen zdravlje porodice

CPCHILD (eng. Caregiver Priorities and Child Health Index with Disabilities)-prioriteti

negovatelja i indeks zdravlja dece sa onesposobljenos¢u

PedsQL-CP Module (eng. Pediatric Quality of Life Inventory-Cerebral Palsy Module)-

pedijatrijski upitnik kvaliteta zivota-modul cerebralna paraliza
KIDSCREEN-upitnik o kvalitetu Zivota povezan sa zdravljem kod dece i
mladih CHQ (eng. Child Health Questionnaire)-upitnik o de¢jem zdravlju

LAQ-CP (eng. Lifestyle Assessment Questionnaire-Cerebral Palsy)-upitnik za procenu

zivotnih navika kod cerebralne paralize
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GERB-gastroezofagealna refluksna bolest
MPOC-20 (eng. Measure of Processes of Care-20)-merenje procesa nege-20
HUI 3(eng. Health Utilities Index 3)-Indeks koristi zdravlja 3

ECEQ (eng. European Child Environment Questionnaire)-evropski upitnik o de¢jem
okruzenju
ICF-CY (eng. International Classification of Functioning, Disability and Health-Children

and Youth Version)-medunarodna klasifikacija funkcionisanja, onesposobljenosti i zdravlja-

verzija za decu i mlade
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10.2 . GMFCS-E&R
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UVOD | UPUTSTVA ZA PRIMENU

Sistem klasifikacije grubih motorickih funkcija (The Gross Motor Function Classification System — GMFCS) za
cerebralnu paralizu se zasniva na voljno iniciranim pokretima sa posebnim naglaskom na sedenju, transferima i
sposobnosti kretanja. Prilikom definisanja pet nivoa Sistema klasifikacije, na$ primami kriterijum je bio da razlike u
motorickim funkcijama izmedu nivoa moraju da budu svrsishodne u svakodnevnom zivotu. Razlike se zasnivaju na
funkcionalnim ogranicenjima, potrebi za ruénim pomagalima za kretanje (kao $to su hodalice, Stake ili Stapovi) ili za
invalidskim kolicima, a u mnogo manjoj meri na kvalitetu pokreta. Razlike izmedu Nivoa | i Nivoa Il nisu toliko izrazene
kao razlike izmedu ostalih nivoa, posebno kod dece uzrasta do dve godine.

Prosirena GMFCS verzija (2007) ukljuCuje uzrasnu grupu za mlade od 12 do 18 godina i naglasava koncepte
svojstvene Medunarodnoj klasifikaciji funkcionisanja, ometenosti i zdravlja Svetske zdravstvene organizacije (ICF).
Savetujemo korisnicima da budu svesni uticaja koji sredinski i li¢ni faktori mogu da imaju na ono $ta je kod dece i
omladine primeceno ili prijavjeno da rade. Fokus je na odredivanju nivoa koji najbolie predstavija sadasnje
sposobnosti i ogranicenja grube motoricke funkcije deteta ili mlade osobe. U GMFCS, naglasak je na
uobi¢ajnom postignuéu u kuci, Skoli i u okruzenju zajednice (npr. $ta rade), a ne na onome za $ta se zna da mogu da
urade u svom najboljem izdanju (mogucnost). Zbog toga je vazno da se klasifikuje na osnovu sadas$njeg ucinka u
oblasti grube motoricke funkcije i da se ne uklju€uju misljienja o kvalitetu pokreta ili prognoze pobolj$anja.

Naslov svakog nivoa predstavlja nacin kretanja najkarakteristicniji na uzrastu nakon Seste godine zivota. Opisi
funkcionalnih sposobnosti i ograniCenja za svaku uzrasnu grupu su Siroki i njihova namena nije da se pruZi opis svih
aspekata funkcionisanja svakog pojedinanog deteta, odnosno mlade osobe. Na primer, dete sa hemiplegijom koje
nije u stanju da puzi na svojim rukama i kolenima, ali osim toga odgovara opisu Nivoa | (npr. moze da se pridigne u
stojeci polozaj i da hoda), bice klasifikovano kao Nivo I. Skala je ordinalna, bez namere da se razmak izmedu nivoa
smatra jednakim ili da su deca i mladi sa cerebralnom paralizom ravnomemo rasporedeni po ovih pet nivoa. Kratak
pregled razlika izmedu svakog para nivoa je dat kako bi se pomoglo u utvrdivanju nivoa koji je najpriblizniji sadasnjem
grubom motorickom funkcionisanju deteta ili mlade osobe.

Svesni smo da ispoljavanja grubih motorickih funkcija zavise od uzrasta, naroCito tokom perioda odojceta i ranog
detinjstva. Za svaki nivo su obezbedeni odvojeni opisi za razli¢ite uzrasne grupe. Decu ispod dve godine starosti treba
posmatrati prema korigovanom uzrastu ukoliko su prevremeno rodena. Opisi za uzrasne grupe od Sest do 12 godina i
od 12 do 18 godina starosti odrazavaju potencijalni uticaj sredinskih faktora (npr. razdaljine u koli i zajednici) i li€nih
faktora (npr. energetske potrebe i socijalne preferencije) na nacine kretanja.
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Poseban trud je uloZzen da se naglase sposobnosti pre nego ograniéenja. Na ovaj nacin, kao opéti princip, grube
motori¢ke funkcije dece i mladih kaji su u stanju da vrse funkcije opisane u bilo kam odredenom nivou verovatno e
biti klasifikovane na tom ili iznad tog nivoa; nasuprot tome, grube motoricke funkcije dece i mladih koji ne mogu da
obavljaju funkcije date za odredeni nivo verovatno ¢e biti klasifikovane ispod tog nivoa.

OPERACIONALNE DEFINICIJE

Hodalica koja pruza podrsku telu — Pomagalo za kretanje pruza podrsku u predelu karlice i trupa. Druga osoba
fizicki pozicionira dete ili mladu osobu u hodalici.

Pomagalo za kretanje koje se drzi rukom — Stapovi, $take i anteriomo ili posteriorno postavijene hodalice koje ne
pridrzavaju frup tokom hodanja.

Fizicka pomo¢ — Druga osoba fizicki pomaze detetu ili mladoj osobi da se krete.

Pomagalo za kretanje na elektriéni pogon - Dete ili mlada asoba aktivno koristi dZojstik ili elektriéni prekidaé koji
omogucava nezavisno kretanje. Osnova mogu da budu invalidska kolica, skuter ili bilo koji drugi tip pomagala za
kretanje na elektriCni pogon.

Samostalno manuelno pokretanje invalidskih kolica - Dete ili mlada osoba akfivnim pokretima (rukama i Sakama)
ili nogama pokrece tockove i krece se.

Prevozenje - Druga osoba manuelno pokrece pomagalo za kretanje (npr. invalidska kolica, dubak ili dedija kolica)
kaka bi se dete ili mlada osoba premestila sa jednog mesta na drugo.

Hoda - Ukoliko nije drugacije navedeno, oznaCava da nema fizitke pomoci druge osobe ili da se ne koristi nijedno
pomagalo za kretanje koje se drzi rukom. MoZe da se koristi ortoza (npr. korset ili udlaga).

Pomagalo za kretanje sa toékovima — Odnosi se na bilo koju vrstu pomagala sa tockovima koja omogucavaju
kretanje (npr. dubak, manuelna invalidska kolica ili elektriéna invalidska kolica).

OPSTI NASLOV| ZA SVAKINIVO

NIVOI - Hoda bez ogranienja

NIVO Il - Hoda sa ogranicenjima

NIVO lll - Hoda koristeci pomagalo za kretanje koje se drzi rukom

NIVO IV - Samostalno kretanje je ograniéeno; moze da koristi pomagala za kretanje na elekfricni pogon
NIVO V - Prevozi se invalidskim kolicima koja pokrece druga osoba

RAZLIKE IZMEDU NIVOA

Razlike izmedu Nivoa | i Il — U poredenju sa decom i mladim osobama na Nivou |, deca i mladi na Nivou Il imaju
ogranitenja u hodanju na duge staze i odrzavanju ravnoteZe; moze im biti potrebno pomagalo za kretanje koje se dri
rukom kada pofinju da hodaju; mogu da koriste pomagala za kretanje sa tockovima prilikom prelazenja duzih
razdaljina na otvorenom i u zajednici; neophodno im je da se pridrzavaju za ogradu kad se penju uz stepenice | kada
silaze; takode, nisu toliko sposobni za tréanje | skakanje.

Razlike izmedu Nivoa Il i [ll - Deca i mladi na Nivou Il su u stanju da hodaju bez pomagala za kretanje koje se drzi
rukom nakon Cetvrte godine (iako oni mogu da izaberu da ih koriste povremeno). Deci i mladima na Nivou Il je
potrebno pomagalo za kretanje koje se drzi rukom da bi hodali u zatvorenom prostoru i koriste pomagalo za kretanje

sa totkovima na otvorenom i u zajednici.
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Razlike izmedu Nivoa Ill i IV — Deca i mladi na Nivou Ill sede samostalno ili zahtevaju ne viSe od delimi€ne
spoljasnje potpore pri sedenju, imaju vise nezavisnosti u transferima pri stajanju, a hodaju sa pomagalom za kretanje
koje se drzi rukom. Deca i mladi na Nivou IV funkcioniSu u sedetem polozaju (uglavnom uz podrsku), ali je
samostalna mabilnost ograni¢ena. Deca i mladi na Nivou IV imaju vece Sanse da budu prevoZeni u invalidskim
kolicima na manuelni pogon ili da koriste elektriéna invalidska kalica.

Razlike izmedu Nivoa IV i V — Deca i mladi na Nivou V imaju teSka ogranicenja u kontroli glave i trupa i zahtevaju
Siroku primenu asistivne tehnologije i fizicke asistencije. Samostaino kretanje se postize jedino ako dete ili mlada
osoba moze da naudi kako da upravlja elektricnim invalidskim kolicima.

*kk kE Kk * * *

Sistem klasifikacije grubih motorickih funkcija - ProSirena i izmenjena verzija

(Gross Motor Function Classification System — Expanded and Revised; GMFCS - E &R)

PRE DRUGOG RODENDANA

NIVO I: Deca dolaze u sededi poloZaj i izlaze iz njega, sede na podu i ruke su im slobodne da manipulisu predmetima. Deca puze
na rukama i kelenima, pridizu se u stojeci poloZaj i koragaju drzeci se za namestaj. Deca hodaju na uzrastu izmedu 18 meseci i dve
godine bez potrebe za bilo kakvim pomagalom za kretanje.

NIVO II: Deca odrZavaju sedeci poloZaj na podu ali ruke mogu da im budu neophodne da se potpomognu pri odrzavanju
ravnoteze. Deca gmiZu na stomaku il puze na rukama i kolenima. Deca mogu da se pridizu u stojeci poloZaj i koraCaju drzeci se za
namestaj.

MNIVO III: Decaodrzavaju sedeci polozaj na podu ukoliko imaju potporu u donjem delu leda. Deca se okrecu i puze na stomaku.
NIVO IV: Deca imaju kontrolu glave ali je potpora za trup neophodna kako bi sedela na podu. Deca mogu da se okrenu u supinirani
poloZaj | moZda mogu da se okrenu u pronirani poloZaj.

NIVO V: Fizicka oStecenja ogranicavaju voljnu kontrolu pokreta. Deca nisu u stanju da odrZe antigravitacioni poloZaj glave i frupa u
proniranom i u sedecem polozaju. Deci je neophodna pomoc odraslog kako bi se okrenula.

IZMEDU DRUGOG | CETVRTOG RODENDANA

NIVO I: Deca sede na podu i ruke su im slobodne da manipulisu predmetima. Dolazenje u sedeci polozaj na podu i izlazenje iz
njega, kao i stajanje, izvrsavaju se bez pomoci odrasle osobe. Deca hodaju, a to im je omileni nacin kretanja, bez potrebe za bilo
kakvim pomagalom za kretanje.

NIVO II: Deca sede na podu ali mogu da imaju poteSkote sa odrzavanjem ravnoteZe kada rukuju predmetima. DolaZenje u sedeci
polozaj i izlaZenje iz njega se izvrsavaju bez pomoci odrasle osobe. Deca se pridizu u stojeci polozaj na stabilnej podlozi. Deca puze
na rukama i kolenima po reciprotnom obrascu, krecu se drzeci se za namesta] i hodaju koristeci neko od pomagala za kretanje, a to
su suim omiljeni nacini kretanja.

NIVO III: Deca odrzavaju sedenje na podu najéesce u obliku “W-sedenja” (sedenje sa kolenima i kukovima u fleksiji i unutraSnjoj
rotaciji) i mogu da zahtevaju pomoc odraslih kako bi zauzela sedeci polozaj. Kao primami nacin samoiniciranog kretanja, deca gmizu
na stomaku il puze na rukama i kolenima (uglavnom bez reciprocnih pokreta nogama). Deca mogu da se pridiZu u stojeci polozaj na
stabilnoj podlozi | da prelaze krace razdaljine. Deca mogu da hodaju na malim relacijama u zatvorenom prostoru koriste¢i neko od
pomagala za kretanje i pomoc odrasle osobe za upravljanje i okretanije.

NIVO IV: Deca sede na podu kada se postave, ali nisu u stanju da sede pravo niti da odrze balans bez potpomaganja rukama.
Deca cesto zahtevaju adaptiranu opremu za sedenje i stajanje. Samostalno prelazenje kratkih razdaljina (u sobi) se postize
okretanjem, gamizanjem na stomaku ili puzanjem na rukama i kolenima bez reciprocnih pokreta nogama.

NIVO V: Fizitka oStecenja ogranicavaju voljnu kontrolu pokreta i sposobnost odrZzavanja antigravitacionog poloZaja glave i trupa.
Sva podrucja motoricke funkcije su ogranicena. Funkcionalna ogranicenja u sedenju i stajanju nisu u potpunosti kompenzovana kroz
upotrebu adaptirane opreme i asistivne tehnologije. Na Nivou V, deca nemaju nacin da se samostalno krecu i prenoSena su. Neka

deca sama postiZzu da se krecu koristedi elekiriCna invalidska kolica sa velikim adaptacijama.
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[ZMEDU EETVRTOG I §ESTOG RODENDANA

NIVO I: Deca sednui ustanu sa stolice, sede na stolici bez potrebe da se potpomazu rukama. Deca ustaju iz sedeceg polozaja sa
poda i sa stolice bez potrebe da se pridrzavaju za neki objekat. Deca hodaju u zatvorenom i otvorenom prostoru i penju se uz
stepenice. Sposobnosti tréanja i skakanja su u nastajanju.

NIVO II: Deca sede na stolici i obe ruke su im slobodne da manipulisu predmetima. Deca se pridiZu u stojeti poloZaj iz sedeceg na
podu | sedeceg na stolici, ali éesto zahtevaju stabilnu povrsinu od koje bi se odgumula ili pridigla svojim rukama. Deca hodaju bez
potrebe za bilo kakvim pomagalom za kretanje u zatvorenom prostoru i krace relacije na ravnoj povrsini na otvorenom. Deca se penju
uz stepenice drzeci se za ogradu, ali nisu u stanju da trée ili skacu.

NIVO III: Deca sede na obicnoj stolici, ali mogu zahtevati podriku u predelu karlice ili trupa kako bi se povecala funkcija ruku. Deca
sednu i ustanu sa stolice koristeci stabilnu povrSinu da se odgurnu ili pridignu svojim rukama. Deca hodaju uz pomagalo za kretanje
na ravnoj povrsini i penju se uz stepenice uz pomo¢ odrasle osobe. Deca se Cesto prevoze kada se prelaze vece razdaljine ili na
neravnom terenu na otvorenom.

NIVO IV: Deca sede na stolici, ali je potrebna adaptacija sediSta zbog kontrole trupa i kako bi se povecala funkcija ruku. Deca sednu
i ustanu sa stolice uz pomoc odrasle osobe ili koristedi stabilnu povréinu da se odgurnu ili pridignu svojim rukama. U najboljem
slutaju, deca mogu da hodaju krace relacije koristeci hodalicu i uz nadzor odrasle osobe, ali imaju poteSkoCe pri okretanju i
odrzavanju ravnoteZe na neravnim povrsinama. Deca su prevoZena u zajednici. Deca mogu da postignu da se sama krecu koristedi
elektricna invalidska kolica.

NIVO V: Fizicka oStecenja ogranicavaju voljnu kontrolu pokreta i sposobnost odrzavanja antigravitacionog polozaja glave i trupa.
Sva podrugja motoricke funkcie su ogranitena. Funkcionalna ogranitenja u sedenju i stajanju nisu u potpunosti kompenzovana kroz
upotrebu adaptirane opreme i asistivne tehnologije. Na Nivou V, deca nemaju nacin da se samostalno kretu i prenoSena su. Neka
deca sama postiZu da se krecu koristedi elektriéna invalidska kolica sa velikim adaptacijama.

IZMEDU SESTOG | DVANAESTOG RODENDANA

NIVO I: Deca hodaju u kuci, u Skoli, na otvorenom i u zajednici. Deca su u stanju da predu preko ivicnjaka bez fizicke podrske i da
hodaju uz i niz stepenice bez pridrZzavanja za ogradu. Deca obavljaju grube motoricke vestine, kao Sto su tréanje i skakanje, ali su
brzina, ravnoteZa | koordinacija ogranitene. Deca mogu da uCestvuju u fizickim aktivnostima i sportu u zavisnosti od licnih izbora i
faktora sredine.

NIVO II: Deca hodaju u vecini okruzenja. Deca mogu imati poteSkoce kada hodajuci prelaze velike razdaljine | kada treba da
odrzavaju ravnotezu na neravnom terenu, na usponima, kroz guzvu, u ogranicenom prostoru il kada nose predmete. Deca se penju
uz stepenice i silaze niz njih drZeci se za ogradu ili uz fizicku podriku ukoliko nema ograde. Na otvorenom i u zajednici, deca mogu da
hodaju uz fizicku podréku, pomagalo za kretanje koje se drZi rukom ili da koristite pomagalo za kretanje sa totkovima kada prelaze
velike razdaljne. U najpollem slucaju, deca imaju samo minimalnu sposobnost da koriste grube motorne vestine kao 5to su tréanje i
skakanje. OgraniCenja u izvrsavanju grubih motorickih vestina mogu da zahtevaju adaptacije kako bi se omogucilo uCestvovanje u
fizickim aktivnostima i sportu.

NIVO III: Deca hodaju koristeti pomagalo za kretanje koje se drZi rukom u vecini zatvorenih prostora. Dok sede, deci moZe da
bude potreban sigumosni pojas za pridrzavanje u predelu karlice i odrzavanje ravnoteze. Prelazenje iz sedeceg ili iz leZzeceq poloZaja
u stojeci polozaj zahteva fizicku podriku od strane druge osobe ili stabilnu povréinu kao oslonac. Kada prelaze velike razdaljine, deca
koristite neko od pomagala za kretanje sa totkovima. Uz nadzor ili fizicku pomoc, deca mogu da se penju uz stepenice ili da silaze niz
njin drzeti se za ogradu. Ograniéenja u hodanju mogu da zahtevaju adaptacije kako bi se omogudilo uéestvovanje u fizitkim
aktivnostima i sportu, ukljuéujuci samostalno pokretanje manuelnih invalidskih kolica ili koriséenje pomagala za kretanje na elekiriéni
pogon.

NIVO IV: Deca se krecu na nacine koji zahtevaju fizicku podrSku ili pomagalo za kretanje na elektricni pogon u vecini okruzenja.
Deca zahtevaju prilagodljive sediste za kontrolu trupa i karlice ifizicku podrsku pri vecini transfera. Kod kuce, deca se krecu po podu
(okrecu se, gmiZu ili puze), krace razdaljine prelaze hodajuci uz fizicku pomoc ili koriste pomagalo za kretanje na elektricni pogon.
Kada su pozicionirana, deca mogu da koriste hodalice koje pruZaju podrsku telu u kudi ili u Skoli. U 8koli, na otworenom ili u zajednici,
deca su prevoZena u manuelnim invalidskim kolicima ili koriste pomagalo za kretanje na elekiriéni pogon. Ogranitenja u mobilnosti
zahtevaju adaptacije kako bi se omogucilo ucestvovanje u fizickim aktivnostima i sportu, ukfjucujuéi fiziku pomot ifili pomagalo za
kretanje na elektriéni pogon.

NIVO V: Deca su prevoZena u manuelnim invalidskim kolicima u svim okruzenjima. Deca imaju ogranienu sposobnost odrzavanja
antigravitacionog polozaja glave i trupa | kontrolisanja pokreta ruku i nogu. Asistive tehnologije se koriste da se poboljSaju drzanje
glave, sedenje, stajanje ifili mobilnost, ali ograniéenja nisu u potpunosti kompenzovana kroz upotrebu opreme. Transferi zahtevaju
potpunu fizicku pomoc odrasle osobe. Kod kuce, deca mogu da predu kraca rastojanja na podu ili moZe da ih nosi odrasla osoba.
Deca mogu da dostignu da se sama krecu koristedi elektricna invalidska kolica sa velikim adaptacijama za sedenje i sa kontrolnim
pristupom. Ograniéenja u mobilnosti zahtevaju adaptacije kako bi se omogucio uéestvovanje u fizitkim aktivnostima i sportu,
ukljucujuci fizicku pomoc i koriscenje pomagala za kretanje na elektricni pogon. © 2007 CanChild str.4 od 5
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IZMEDU DVANAESTOG | OSAMNAESTOG RODENDANA

NIVO I: Miadi hodaju u kudi, u Skoli, na otvorenom i u zajednici. Mladi su u stanju da predu preko ivitnjaka bez fizicke podrske i da
hodaju uz i niz stepenice bez pridrzavanja za ogradu. Mladi obavljaju grube motoricke vestine, kao sto su tréanje i skakanje, ali su
brzina, ravnoteza i koordinacija ogranicene. Mladi mogu da ucestvuju u fizickim aktivnostima i sportu u zavisnosti od licnih izbora i
faktora sredine.

NIVO II: Mladi hodaju u vecini okruzenja. Sredinski faktori (kao $to su neravan teren, uspon, velike razdaljine, vremenski zahtevi,
vremenske prilike i prihvacenost od strane vrinjaka) i licne preferencije uticu na odabir kretanja. U Skoli ili na poslu, mladi mogu da
hodaju koristeci pomagalo za kretanje koje se drzi rukom zbog sigumnosti. Na otvorenom i u zajednici, mladi koristite pomagalo za
kretanje sa tockovima kada prelaze velike razdaljine. Mladi se penju uz stepenice i silaze niz njih drzeéi se za ogradu ili uz fizicku
podrdku ukoliko nema ograde. Ograniéenja u izvrsavanju grubih motoriékih vestina mogu da zahtevaju adaptacie kako bi se
omogudilo ucestvovanje u fizickim aktivnostima i sportu.

NIVO III: Mladi su u stanju da hodaju koriste¢i pomagalo za kretanje koje se drzi rukom. U poredenju sa osobama na drugim
nivoima, mladi na MNlvou Il pokazuju vise varijabinosti u nacinima kretanja zavisno od fizitke sposobnosti i sredinskih i liénih faktora.
Dok sede, mladima moZe da bude potreban sigurnosni pojas za pridrzavanje u predelu karlice i odrZavanje ravnoteZe. Prelazenje iz
sedeceq i iz lezeceg poloZaja u stojeci polozaj zahteva fiziCku podréku od strane druge osobe ili stabilnu povrsinu kao oslonac. U
Skoli, mladi mogu da se krecu koristeci manuelna invalidska kolica samostalno ili pomagalo za kretanje na elekiricni pogon. Na
otvorenom ili u zajednici, mladi su prevoZeni u invalidskim kolicima ili koriste pomagalo za kretanje na elektritni pogon. Uz nadzor ili
fizitku pomoc, mladi mogu da se penju uz stepenice ili da silaze niz njih drZeci se za ogradu. Ograniéenja u hodanju mogu da
zahtevaju adaptacije kako bi se omogucilo ucestvovanie u fizickim aktivnostima i sportu, ukljucujuci samostalno pokretanje manuelnih
invalidskih kolica ili koricenje pomagala za kretanje na elektricni pogon.

NIVO IV: Miadi koriste pomagala za kretanje sa toékovima u vecini okruZzenja. Mladi zahtevaju prilagodlivo sediste za kontrolu trupa
i karlice. FiziCka podrska jedne ili dve osobe je potrebna pri vecini transfera. Miadi mogu da nose svoju teZinu na nogama kako bi
pemogli pri transferima u stojecem poloZaju. U zatvorenom prostoru, mladi mogu da predu manje razdaljine hodajuci uz fizicku
podrdku, mogu da koriste pomagala za kretanje sa toCkovima, ili kada su pozicionirani, mladi mogu da koriste hodalice koje pruZaju
podrku telu. Miadi su fizicki sposobni da upravijaju elektriénim invalidskim kolicima. Kada koristenje elektriénih invalidskih kolica nije
moguce ili nije dostupno, mladi su prevozeni u manuelnim invalidskim kolicima. Ogranienja u mobilnosti zahtevaju adaptacije kako bi
se omogucilo ucestvovanje u fizickim aktivnostima i sportu, ukljucujuci fizicku pomoc ifii pomagalo za kretanje na elekiricni pogon.
NIVO V: Mladi su prevozeni u manuelnim invalidskim kolicima u svim okruZenjima. Mladi imaju ograniéenu sposobnost odrzavanja
antigravitacionog poloZaja glave i trupa i kontrolisanja pokreta ruku i nogu. Asistive tehnologije se koriste da se poboliSaju drzanje
glave, sedenje, stajanje i mobilnost, ali ogranienja nisu u potpunosti kompenzovana kroz upotrebu opreme. Transferi zahtevaju
fizicku pomoc jedne ili dve odrasle osobe ili upotrebu mehanicke dizalice. Mladi mogu da dostignu da se sami krecu koristeci
elektriéna invalidska kolica sa velikim adaptaciama za sedenje i sa kontrolnim pristupom. Ogranidenja u mobilnosti zahtevaju
adaptacije kako bi se omogudilo uéestvovanje u fizitkim akfivnostima i sportu, ukljuujuci fizicku pomoc i koriScenje pomagala za
kretanje na elekiricni pogon.
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