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KVALITETA ZIVOTA U DJECE S RASCJEPOM
NEURALNE CIJEVI
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Cilj: Cilj ovog istrazivanja bio je procijeniti razlicite aspekte kvalitete zivota kod
djece sa rascjepom neuralne cijevi (RNC).

Metode: Provedeno je anketno istrazivanje ispitanika prikupljenih retrospektivnom
analizom medicinske dokumentacije. U istraZivanje je ukljuceno 9 djece sa RNC i jos 27
zdrave djece za kontrolnu skupinu, rodeni u razdoblju od 1998. do 2015. godine. Za anketu
koristili smo pedijatrijski upitnik za Spinu Bifidu (SB), formu za roditelje, koji se sastoji od
opcih podataka i 6 domena: fizicko funkcioniranje, socijalni Zivot, emocije, Skola, kuca i
bolnica.

Rezultati: 78% djece sa RNC ima problema sa hodanjem, i mora koristiti kolica ili
ortoze, te 88,9% djece ima inkontinenciju mjehura, a 44,4% ima fekalnu inkontinenciju.
Pronadena je statisticki znacajna razlika izmedu djece sa RNC i zdrave djece u pitanjima o
poteskocama u obavljanju higijene, o propustanju zabavnih aktivnosti, o tome je li se djetetu
tesko sastajati sa prijateljima, je li odbaceno od vrsnjaka, imali li problema sa socijalizaci-
jom, je li dijete bilo zabrinuto zbog neceg (zabrinutija su zdrava djeca), je li se osjecalo kao
da dobiva previse pomoci kod kuce, je li imalo problema sa slaganjem sa bracom i sestrama
(vise problema imaju zdrava djeca).

Zakljucci: Objektivna procjena kvalitete Zivota djece sa RNC je da imaju nizu kva-
litetu zivota od zdrave djece, posebno zbog utjecaja invalidnosti i inkontinencije, medutim
njihova subjektivna procjena koliko su zadovoljni Zivotom je u prosjeku najbolja moguca,
Sto nije oc¢ekivano s obzirom na tegobe i posljedice bolesti. Takoder na losiju kvalitetu Zivota
utjece i losa domena socijalnog Zivota u njih.

Deskriptori: RASCJEP NEURALNE CIJEVI, SPINA BIFIDA, KVALITETA ZIVOTA U DJECE
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lija, obuhvaca i asimptomatske i skrivene i
manifestne klinicke oblike. S obzirom na
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postojanje izravne komunikacije zivéanih
elemenata s okolinom dijelimo ih na otvo-
rene (spina bifida aperta) i zatvorene (spina
bifida occulta) defekte neuralne cijevi (2,
3). Pod SB apertu spadaju meningokela i
mijelomeningokela, najcesce su, oCituju se
u djece i imaju najvise utjecaja na njihovu
kvalitetu zivota (4).

SB uzrokuje disfunkciju mnogih
sustava 1 organa poput koze, koStanog su-
stava, ziv€anog sustava, genitourinarnog
i gastrointestinalnog sustava. Neuroloske
abnormalnosti nastaju lokalnim oStece-
njem ali i u cijelom srediSnjem Ziv€anom
sustavu. Hidrocefalus je najces¢a neuro-
loska anomalija u SB i povezan je s her-
nijacijom mozga (5). Uz to ocituje se jos
osStecenjem senzorne a i motorne funkcije.
Stupanj oStec¢enja motorne funkcije ovisi o
veli¢ini ostecenja ali 1 o visini. O tome ovi-
se 1 promjene u funkciji crijeva i mokrac-
nog mjehura, pa ¢esto imaju inkontinenciju
urina i fekalnu inkontinenciju. Javljaju se
i ortopedske komplikacije poput skolioze,
lordoze i kifoze. SB moze biti povezana i
sa specificnim neuropsiholoskim proble-
mima.

Kvaliteta zivota je bitna svim lju-
dima. Skupina za kvalitetu zivota Svjet-
ske zdravstvene organizacije (WHOQOL
Group) definira kvalitetu zivota kao vise-
dimenzionalni koncept koji ukljucuje su-
bjektivnu procjenu pozitivnih i negativnih
aspekata zivota (6). Kvaliteta zivota teme-
ljena na zdravlju obuhvaca one aspekte
zivota koji imaju jasni utjecaj na zdrav-
lje; ili fizicko ili mentalno. Uzima u obzir
utjecaj bolesti i lijeCenja na zivot i zivotno
zadovoljstvo pojedinca (7). Prihvaéena kao
mjerljiv ishod, postala je vazna komponen-
ta zdravstvenog nadzora i opéenito se sma-
tra vaze¢im pokazateljem potrebe usluga i
rezultata intervencija (8). Postaje sve vaz-
nije mjerenje kvalitete zivota u djece zbog
raznolikosti djecjih bolesti, od akutnih do
kroni¢nih, od neizljecivih do izljecivih, ali
i zbog znacajnog napretka u lijecenju istih.

Bitno je odrediti koliko bolest i lije¢enje
narusavaju kvalitetu zivota djeteta.

Budu¢i da je ocekivano trajanje zi-
vota pacijenata sa RNC porastao tijekom
posljednjih desetlje¢a studije o kvaliteti
zivota su nuzne posebno jer RNC uzrokuje
Sirok spektar oStecenja (9). Cilj ovog istra-
zivanja je procijeniti razli¢ite aspekte kva-
litete zivota u djece rodene sa rascjepom
neuralne cijevi odnosno spinom bifidom.

ISPITANICI I METODE

Provedeno je originalno anketno
istrazivanje na uzorku ispitanika koji su
prikupljeni iz medicinske dokumentacije
Odjela za neonatologiju KBC-a Split. Re-
trospektivnom analizom nadeno je 19 dje-
ce rodene sa spinom bifidom u razdoblju
od 1. sijecnja 1998. do 31. prosinca 2015.
godine. Jedno dijete umrlo je ve¢ u rodi-
listu, na neonatologiji pa je iskljuceno iz
istrazivanja. U arhivu KBC-a Split uvidom
u povijest bolesti pacijenata prikupljeni su
podatci i kontakt brojevi roditelja. Zbog
manjkavih ili nevaljanih podataka jos 8
djece je iskljuceno iz istrazivanja.

Provodili smo anketu o kvaliteti Zi-
vota djece sa SB, upitnik za roditelje. Spi-
na bifida pedijatrijski upitnik (SBPQ) smo
dobili od njegove autorice iz Belgije, koja
ga je prevela na engleski jezik, pa smo ga
mi preveli na hrvatski. Ovaj upitnik je na-
pravljen bas za djecu sa SB i validiran (10).
Sastoji se od op¢ih podataka i jo$ 30 pita-
nja koja su podijeljena u 6 domena: fizicko
funkcioniranje (6 pitanja), socijalni zivot (6
pitanja), emocije (6 pitanja), $kola (6 pita-
nja), kuca ( 4 pitanja) i bolnica (2 pitanja).

Roditelji djece su odgovarali na
pitanja iz upitnika preko telefona. Jedno
dijete je umrlo u dobi od 12 godina od po-
sljedica bolesti, a u daljnje istrazivanje je
ukljuc¢eno devetero djece, €iji su roditelji
odgovorili na upitnik. Od njih devetero 5
je bilo djevojcica i 4 djecaka, s medijanom

74 Zbornik radova za medicinske sestre



Ina Tomas i sur: Kvaliteta zivota u djece s rascjepom...

dobi od 10 godina (raspon 3-16). U istrazi-
vanju je sudjelovala i kontrolna skupina od
27 zdrave djece od kojih je 15 bilo djevoj-
¢ica 1 12 djeCaka, s medijanom dobi od 10
godina (raspon 3-16). Prikupljeni podatci
uneseni su u Microsoft Excel. Statisticka
analiza je provedena koriStenjem statistic-
kog paketa MedCalc za Windows verzija
15.2.1 (MedCalc software, Ostend, Bel-
gija). U analizama je koristen Hi-kvadrat
test. StatistiCka znacCajnost postavljena je
kao vrijednost P<0,05.

Tablica 1.
Opce informacije o ispitanicima (N=36)

REZULTATI

Istrazivanje je obuhvatilo 36 ispi-
tanika, od kojih je bilo 9 bolesnika s ras-
cjepom neuralne cijevi (25%), a 27 zdrave
djece (75%) (Tablica 1).

Za veéinu djece sa RNC odgovor
na pitanje s kojim dijelom svog lije¢enja
se najteze nosilo je problemi u hodanju, tj.
koristenje ortoza ili kolica i to u 77,8%, a
samo 22,2% ih je odgovorilo da se najteze
nosilo sa kateterizacijom. Rezultati dalje
su prikazati pojedinacno po pitanjima iz
ankete. Od ukupno 36 ispitane djece, tj. nji-

Zdrava djeca* Djeca s RNC**

DA NE DA NE
Invalidska kolica - 27 (100) 4 (44,4 5(55,6)
Ortoze - 27 (100) 3(33,3) 6 (66,7)
Inkontinencija urina - 27 (100) 8(88,9) 1(11,1)
Fekalna inkontinencija - 27 (100) 4 (44,4) 5(55,6)
Klizma - 27 (100) 1 (1L1) 8 (88.,9)
Skola- prilagodeni program - 27 (100) 3(33,3) 6 (66,7)

*Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od zdrave djece
**Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od djece s RNC

RNC - rascjep neuralne cijevi

Tablica 2.

Odgovori na pitanje je li dijete propustilo zabavne aktivnosti zbog svog rascjepa neuralne cijevi (N=36).

Postoji statisticki znacajna razlika (P=0,002) u odgovorima izmedu djece sa RNC i zdrave djece.

Ponudeni odgovor Zdrava djeca* Djeca s RNC** Ukupno*** P
Nikad 27 (100) 4 (44,5) 31 (88,6)

Rijetko 0(0,0 1111 12,9

Ponekad 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

Cesto 0(0,0) 2(22,2) 2(57) =0,002
Uvijek 0(0,0) 1 (1L1) 12,9

*Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od zdrave djece
**Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od djece s RNC

***Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od ukupnog broja djece

***k%hi-kvadrat test
RNC - rascjep neuralne cijevi
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Tablica 3.
Odgovori na pitanje je li djetetu tesko sastajati se sa prijateljima izvan Skole ili se ic¢i igrati (N=36).
Dobivena je statisticki znacajna razlika izmedu zdrave djece i djece sa RNC (P=0,04).

Ponudeni odgovor Zdrava djeca* Djeca s RNC** Ukupno*** prEEx
Nikad 25(92,6) 5 (55,6) 30 (83,3)

Rijetko 1(3,7) 0(0,0) 1(2,8)

Ponekad 1(3,7) 2(22,2) 3(8,3)

Cesto 0(0,0) 1(11,1) 12,9 =0,04
Uvijek 0(0,0) 1L 12,8

*Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od zdrave djece
**Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od djece s RNC
***Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od ukupnog broja djece
****hi-kvadrat test

RNC - rascjep neuralne cijevi

Tablica 4.
Odgovori na pitanje jeste li osjetili da je dijete odbaceno od vrsnjaka (N=36). Postoji statisticki znacajna
razlika (P=0,03) u odgovorima zdrave djece i djece s RNC.

Ponudeni odgovor Zdrava djeca* Djeca s RNC** Ukupno*** Ak
Nikad 19 (70,4) 6 (606,6) 25 (69,4)

Rijetko 8(29,6) 1 (1L 9 (25,0

Ponekad 0(0,0) 2(22,2) 2 (5,6)

Cesto 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0) =0,03
Uvijek 0(0,0) 0(0,0) 0(0,0)

*Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od zdrave djece
**Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od djece s RNC
***Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od ukupnog broja djece
***k*hi-kvadrat test

RNC - rascjep neuralne cijevi

hovih roditelja najveci broj, njih 20 (55,6%)
je odgovorilo da je kvaliteta Zivota najbolja
koju mogu zamisliti (odgovor: 10 "najbolji
zivot koji mogu zamisliti"). Nitko od ispiti-
vanih nije na postavljeno pitanje odgovorio
odgovorom manjim od 6. Nije pokazana
statisticki znacajna razlika u odgovorima
zdrave djece i djece s RNC (P=0,32).

Na pitanje osjeca li dijete bol ve¢ina
odgovorila (50%) da bol nije osjecalo ni-
kad. Nije bilo statisticki znacajne razlike
u odgovorima zdrave djece i djece s RNC
(P=0,14). Postoji statisticki znacajna razli-

ka (P<0,001) u odgovorima zdrave djece
i djece s RNC na pitanje o poteSkocama
u obavljanju osobne higijene. Dok je za
96,3% zdrave djece (N=27) odgovor da
nikad nisu imali problema s obavljanjem
osobne higijene, za 66,7% djece s RNC
(N=9) odgovor je da su uvijek imali pro-
blema.

Na pitanje je li dijete preumor-
no za dnevne aktivnosti vecina, 47,2% je
odgovorilo da nikad nije bilo preumorno
(N=36). Dok je 44,5% djece sa RNC (N=9)
ponekad bilo preumorno za svoje dnevne
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Tablica 5.

Odgovori na pitanje je li dijete imalo poteskoca u socijalizaciji s prijateljima bez pomoci roditelja (N=36).
Postoji statisticki znacajna razlika (P=0,0098) u odgovorima djece s RNC i zdrave djece.

Ponudeni odgovor Zdrava djeca* Djeca s RNC** Ukupno*** prxr
Nikad 20 (74,1) 6 (66,6) 26 (72,2)

Rijetko 7(25,9) 0(0,0) 7 (19,4)

Ponekad 0(0,0) 2(22,2) 2 (5,6)

Cesto 0(0,0) 1 (11,1) 1(2,8) =0,0098
Uvijek 0(0,0) 0 (0,0) 0 (0,0)

*Vrijednosti su prikazane kao numeri¢ka vrijednost i postotak od zdrave djece
**Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od djece s RNC
***Vrijednosti su prikazane kao numericka vrijednost i postotak od ukupnog broja djece

***k%hi-kvadrat test
RNC - rascjep neuralne cijevi

aktivnosti. Nije bilo statisticki znacajne ra-
zlike u odgovorima zdrave djece i djece s
RNC (P=0,17).

Od ukupno 36 djece, za njih 24
(66,7%) odgovor na pitanje mislite li da
dijete ima dosta prijatelja je uvijek. Nije
pokazana statisticki znacajna razlika u
odgovorima zdrave djece i djece s RNC
(P=0,08).

Za vec¢inu djece, njih 30 (83,3%) od-
govor na pitanje jesu li bili zlostavljani od
vrsnjaka je nikad. Nije bilo statisti¢ki zna-
Cajne razlike u odgovorima zdrave djece i
djece s RNC (P=0,3).

Na vec¢inu pitanja o emocijama, jesu
se osjecali prestraseno, tuzno, ljuto, jesu li
imali problema sa spavanjem, jesu li rodi-
telji osjetili kao da se djeca ne mogu pricati
0 svojim problemima sli¢no su odgovorila i
djeca sa RNC i zdrava djeca. Nije bilo sta-
tisticki znacajne razlike u odgovorima. A
na pitanje pitanje jesu li bili zabrinuti zbog
necega postoji statisticki znacajna razlika
(P=0,035) u odgovorima zdrave djece i
djece sa RNC, gdje su zdravija djeca bila
zabrinuta ¢eS¢e. Dok je 51,8% zdrave dje-
ce rijetko 1 29,6% ponekad bilo zabrinuto
zbog necega, skoro pola (44,5%) djece sa
RNC nije nikad bilo zabrinuto.

Na pitanja o funkcioniranju u skoli
o tome je li djetetu skolski rad bio prete-
zak, je li lekcije idu prebrzo za pratiti, je li
dijete ima problema sa prac¢enjem nastave
u razredu, je li se djetetu tesko pripremiti
za §kolu, je li imalo neugodnih situacija u
skoli zbog svoje bolesti, i da je imalo pre-
malo podrske u Skoli nema statisticki zna-
¢ajne razlike u odgovorima izmedu djece
sa RNC i zdrave djece.

Ne postoji statisti¢ki znacajna ra-
zlika u odgovorima djece sa RNC i zdrave
djece (P=0,24) na pitanje jesu se osjecali da
dobivaju premalo pomoéi kod kuce. Nikad
se tako nije osjecalo ¢ak 29 (80,6%) djece.
Medutim na pitanje je li se dijete osjeca-
lo kao da dobiva previse pomo¢i u kuci
40,6% zdrave djece (N=27) odgovorilo
da nije nikad dok se 44,4% djece sa RNC
(N=9) ponekad osjecalo da dobiva previse
pomoéi, 33,3% rijetko, 11,1% cEesto i 11,1%
uvijek. Postoji statistiCki znacajna razlika
(P=0,03) u odgovorima zdrave djece i djece
s RNC.

Na pitanje je li dijete ima proble-
ma sa slaganjem sa braom i sestrama za
88,9% djece sa RNC (N=9) odgovor je da
nikad nisu imali problema dok je za zdravu
djecu (N=27) u 33,3% slucajeva da su rijet-
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ko i 14,8% slucajeva da su ponekad imali
problema sa slaganjem sa bracom i sestra-
ma. Postoji statisticki znacajna razlika u
odgovorima djece s RNC i zdrave djece
(P=0,048).

RASPRAVA I ZAKLJUCCI

Spina bifida je cesta anomalija sre-
diSnjeg ziv€anog sustava koja se kod nas
javlja s incidencijom od 1:4185 Zivorodene
djece. U zahvacene djece se prezentira Si-
rokim spektrom ostecenja koji onda utjecu
na kvalitetu zivota (11).

Usporedbom odgovora za djecu
sa RNC i zdravu djecu na pitanje koliko
su zadovoljni svojim Zivotom, njegovom
kvalitetom opcenito vecina je odgovorila
sa najboljim odgovorom, i nema znacajne
razlike u bolesne djece i kontrolne skupine.
Nismo nasli ni povezanost tezine bolesti i
utjecaja na op¢i dojam o kvaliteti zivota.
lako je ovaj rezultat iznenadujuci, s obzi-
rom na jasne poteskoce djece sa spinalnim
dizrafizmom, uklapa se u definiciju kvali-
tete zivota kao sveukupno, opce blagosta-
nje koje ukljuCuje objektivne ¢imbenike,
ali 1 subjektivno vrednovanje, pa osjecaj
zadovoljstva ne mora biti linearno povezan
s objektivnim poteskocama. Na pitanje s
kojim dijelom lijecenja RNC se najteze no-
silo dijete 78% (7/9) je odgovorilo s proble-
mima u hodu, ili s ortozama ili invalidskim
kolicima jer ih ogranicavaju u kretanju.

Velde i suradnici su objavili studi-
ju, po kojoj je radeno i ovo istrazivanje, i
daje sli¢ne rezultate o opc¢oj kvaliteti zivota
djece sa RNC i zdrave djece no za razliku
od naseg istrazivanja oni su dobili da djeca
sa RNC najteze podnose u lijeCenju svoje
bolesti aplikaciju klizme, u ¢ak 80% sluca-
jeva i da im to najviSe utjeCe na smanjenje
kvalitete zivota, skupa sa puno vremena
provedenog kod doktora (10).

Prva domena koji smo ispitivali
je fizicko funkcioniranje i dnevne aktiv-
nosti. Na pitanja osjeca li dijete bol i je li

bilo preumorno raditi svoje dnevne aktiv-
nosti nema razlike u odgovorima za djecu
sa RNC i zdravu djecu. Naspram toga na
pitanje o poteSko¢ama u odrzavanju vla-
stite higijene dobili smo znacajnu razliku.
Bolesna djeca imala su poteskoce u osob-
noj higijeni ¢es¢e od zdrave djece, $to su i
oc¢ekivani rezultati. Ipak najvise na fizicko
funkcioniranje utjecu poteskoce u hodanju
i inkontinencija. Sva djeca sa RNC imaju
probleme u hodanju, njih 45% koristi ko-
lica, 33% ortoze 1 22% jos§ ne hoda, kasni
u normalnom razvoju. Takoder skoro sva
djeca imaju problema s inkontinencijom,
89% ima inkontinenciju mjehura i zahtjeva
intermitentnu kateterizaciju vise puta na
dan te ih to dosta ograni¢ava u dnevnim
aktivnostima. Uz to 45% ima i fekalnu in-
kontinenciju i mora nositi pelene.

Prethodna istrazivanja dala su slic-
ne rezultate. Rendeli i suradnici su proveli
prospektivnu multidimenzionalnu studiju
gdje su ispitivali utjecaj invalidnosti djece
sa RNC na kvalitetu Zivota temeljenu na
zdravlju. Dokazali su utjecaj invalidnosti
na kvalitetu zivota djece sa RNC ali samo
u aspektu fizickog funkcioniranja. Osim
toga, ova studija je i pokazala da su inkon-
tinencija 1 broj kateterizacija povezani sa
pogorsanjem aspekta fizickog funkcionira-
nja u kvaliteti zivota (12). Ispitivanje pro-
vedeno od Peny-Dahlstranda i suradnika,
objavljeno 2009. godine, takoder je poka-
zalo da u djece sa RNC koja imaju slabe
motorne sposobnosti i vjeStine to utjece
dosta na izvodenje dnevnih aktivnosti i
njihovu samostalnost (13). Studija Verho-
efa i suradnika o ucestalosti inkontinencije
u djece sa RNC pokazala je veliku ucesta-
lost 1 inkontinencije mjehura i crijeva te da
im to predstavlja veliki problem i utjece na
kvalitetu zivota (14). Padua i suradnici su
proveli istrazivanje na dvanaest ispitanika
sa RNC i zakljucili da invalidnost nije li-
nearno povezana sa kvalitetom Zivota u te
djece Sto takoder odgovara nasim rezulta-
tima (15).
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Postoje i istrazivanja koja se ne sla-
zu s nasim rezultatima. Studija Oddsona i
suradnika na 68 djece sa RNC je pokazala
da bol ima znacajan negativni utjecaj na
njihovu kvalitetu zivota (16).

Kvaliteta zivota je dosta losija u dje-
ce sa RNC nego u kontrolnoj skupini kad
gledamo socijalni zivot. Dokazana je sta-
tisticki znacajna razlika u odgovorima na
veéinu pitanja iz socijalne domene. Vidi
se da su bolesna djeca ¢eS¢e propustala
zabavne aktivnosti, da su ¢e$¢e imala pro-
blema sa sastajanjem s prijateljima i igra-
njem, da su ¢e$¢e odbacena od vrsnjaka i
da su imala viSe problema u socijalizaciji
od zdrave djece, ali iz ankete nije razvid-
no dali su mozda poteskoce socijalizacije
rezultat percepcije zdrave djece prema in-
validnim osobama. Na preostala dva pita-
nja, ima li vase dijete dosta prijatelja i je li
zlostavljano od vrsnjaka vecina je odgovo-
rila da imaju dosta prijatelja i da nisu nikad
zlostavljani i tu nema znacajne razlike.

Emocionalno funkcioniranje ne
utjeCe na kvalitetu zivota djece sa RNC
naspram zdrave djece. U pitanjima osjeca
li se dijete prestraseno, ljuto, tuzno, ima li
poteskoca sa spavanjem i moze li pricati
0 svojim problemima nije nadena nika-
kva znacajna razlika od kontrolne skupine
zdrave djece. Dapace na odgovor je li vase
dijete bilo zabrinuto zbog necega, postoji
znacajna razlika, ali su zdrava djeca ce-
$¢e bila zabrinuta nego bolesna. Jedno od
mogucéih objasnjenja je prevelika paznja i
prezastic¢enost bolesne djece od strane nji-
hovih roditelja i okoline. Naime, u funkci-
oniraju kod kuée postoje znacajne razlike
kod bolesne i zdrave djece. Vidi se iz rezul-
tata da su se bolesna djeca ¢esée osjecala
da dobivaju previse pomo¢i kod kuée. Dok
na pitanje osjecaju li da dobivaju premalo
pomo¢i kod kuée 80% djece je odgovorilo
nikad, tako da tu nema znacajne razlike. U
slaganju sa bracom i sestrama zdrava djeca
su imala ¢es¢e problema naspram djece sa
RNC. Nitko od djece se nije osje¢ao kao te-
ret svojoj obitelji u obe skupine ispitanika.

Od devetero djece sa RNC 3 je po
prilagodenom programu u skoli, a ostalih 6
po normalnom. Istrazivanje je pokazalo da
nema statisticki znacajne razlike u funkci-
oniranju u $koli izmedu zdrave djece i dje-
ce sa RNC.

Dva pitanja su o iskustvu u bolni-
ci, jesu li roditelji osjetili da dijete dobiva
premalo informacija u bolnici i smeta li
djetetu propustanje stvari zbog bolnickih
sastanaka. Vidi se u odgovorima da djeci
sa RNC nisu smetali bolnicki sastanci i da
im nisu bitno utjecali na kvalitetu zivota.

Mozemo zakljuciti da su objektivni
i subjektivni pokazatelji kvalitete Zivota,
opcenito uzevsi, slabo povezani. S obzi-
rom na sve posljedice koje izaziva rascjep
neuralne cijevi i koliko utjece na kvalitetu
zivota ove djece, trebalo bi provesti istrazi-
vanje na razini cijele Hrvatske da bi pove-
¢ali broj ispitanika i tako poboljsali to¢nost
rezultata, te procijenili njihovu kvalite-
tu zivota da bi mogli poboljsati lije¢enje
i stvoriti bolje uvijete za zivot koji njima
treba.

Kratice:

RNC - rascjep neuralne cijevi

SB - spina bifida

WHO - Svjetska zdravstvena organizacija
WHOQOL Group - The World Health Organization
Quality of Life Group

SBPQ - Spina Bifida Pediatric Questionnaire

KBC Split - Klinicki bolnicki centar Split
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Summary
QUALITY OF LIFE IN CHILDREN WITH SPINA BIFIDA

Ina Tomas, Maja Tomasovi¢, Eugenija Marusic, Radenka Kuzmani¢-Samija

Objectives: The aim of this study was to evaluate different aspects of quality of life in
children with neural tube defect.

Methods: A survey was conducted on a sample of respondents, which was collected
by retrospective analysis of medical records. The study included nine children with the NTD
and 27 healthy children in the control group, who were born in the period from 1998 to 2015.
For the survey we used a Spina Bifida Pediatric Questionnaire, a form for parents, which
consists of general information and 6 domains: physical functioning, social life, emotions,
schools, house and hospital.

Results: 78% of children with NTD have trouble walking, and must use a wheelchair
(44.4%) or orthotics (33.3%) and 88.9% of children with NTD have bladder incontinence,
and 44.4% have a fecal incontinence. Statistically, significant difference is found between
children with NTD and healthy children in matters of difficulties in grooming her-/himself,
missing out on fun activities, meeting up with friends, having problems with social exclusi-
on, worrying about things (healthy children were more worried), getting helped too much
at home, having problems getting along with brothers and sisters (healthy children have
more problems).

Conclusion: An objective assessment of the quality of life in children with the NTD is
that they have a lower quality of life than healthy children, especially because of the impact
of disability and incontinence, even though their subjective assessment of their satisfaction
with life is the best possible. This conclusion was not expected given the problems and con-
sequences of this disease. The poorer quality of life also affects the domain of their social
life, which is a lot worse compared to healthy children.

Descriptors: NEURAL TUBE DEFECT, SPINA BIFIDA, QUALITY OF LIFE
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