
Paediatr Croat. 2021; 65 (Supl 1): 135-140

135

Izvorni rad
Original articles

UVOD

Na rascjep neuralne cijevi otpada 
najveći dio anomalija središnjeg živča-
nog sustava (1). Poremećaji srašćivanja 
kralježnice i kralježnične moždine u 
središnjoj liniji zasebna je skupina ra-
zvojnih anomalija, obuhvaća i asimpto-
matske i skrivene i manifestne kliničke 
oblike. S obzirom na postojanje izrav-
ne komunikacije živčanih elemenata s 
okolinom dijelimo ih na otvorene (spina 
bifida aperta) i zatvorene (spina bifida 
occulta) defekte neuralne cijevi (2, 3). 
Pod SB apertu spadaju meningokela i 

mijelomeningokela, najčešće su, očituju 
se u djece i imaju najviše utjecaja na nji-
hovu kvalitetu života (4).

SB uzrokuje disfunkciju mnogih 
sustava i organa poput kože, koštanog 
sustava, živčanog sustava, genitourinar-
nog i gastrointestinalnog sustava. Neu-
rološke abnormalnosti nastaju lokalnim 
oštećenjem ali i u cijelom središnjem živ-
čanom sustavu. Hidrocefalus je najčešća 
neurološka anomalija u SB i povezan je 
s hernijacijom mozga (5). Uz to očituje 
se još oštećenjem senzorne a i motor-
ne funkcije. Stupanj oštećenja motorne 
funkcije ovisi o veličini oštećenja ali i o 
visini. O tome ovise i promjene u funk-
ciji crijeva i mokraćnog mjehura, pa če-
sto imaju inkontinenciju urina i fekalnu 
inkontinenciju. Javljaju se i ortopedske 
komplikacije poput skolioze, lordoze i 
kifoze. SB može biti povezana i sa spe-
cifičnim neuropsihološkim problemima. 

Kvaliteta života je bitna svim ljudi-
ma. Skupina za kvalitetu života Svjetske 
zdravstvene organizacije (WHOQOL 
Group) definira kvalitetu života kao vi-
šedimenzionalni koncept koji uključuje 
subjektivnu procjenu pozitivnih i nega-
tivnih aspekata života (6). Kvaliteta ži-
vota temeljena na zdravlju obuhvaća one 
aspekte života koji imaju jasni utjecaj na 
zdravlje; ili fizičko ili mentalno. Uzima 
u obzir utjecaj bolesti i liječenja na ži-
vot i životno zadovoljstvo pojedinca (7). 
Prihvaćena kao mjerljiv ishod, postala je 
važna komponenta zdravstvenog nadzo-
ra i općenito se smatra važećim pokaza-
teljem potrebe usluga i rezultata inter-
vencija (8). Postaje sve važnije mjerenje 
kvalitete života u djece zbog raznolikosti 
dječjih bolesti, od akutnih do kroničnih, 
od neizlječivih do izlječivih, ali i zbog 
značajnog napretka u liječenju istih. Bit-
no je odrediti koliko bolest i liječenje na-
rušavaju kvalitetu života djeteta.
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Cilj: Cilj ovog istraživanja bio je procijeniti različite aspekte kvalitete života kod djece sa rascjepom neuralne cijevi (RNC).

Metode: Provedeno je anketno istraživanje ispitanika prikupljenih retrospektivnom analizom medicinske dokumentacije. U 
istraživanje je uključeno 9 djece sa RNC i još 27 zdrave djece za kontrolnu skupinu, rođeni u razdoblju od 1998. do 2015. godine. 
Za anketu koristili smo pedijatrijski upitnik za Spinu Bifidu (SB), formu za roditelje, koji se sastoji od općih podataka i 6 domena: 
fizičko funkcioniranje, socijalni život, emocije, škola, kuća 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. Pronađena je statistički značajna razlika između djece sa RNC i zdrave djece u pita-
njima o poteškoćama u obavljanju higijene, o propuštanju zabavnih aktivnosti, o tome je li se djetetu teško sastajati sa prijateljima, 
je li odbačeno od vršnjaka, imali li problema sa socijalizacijom, je li dijete bilo zabrinuto zbog nečeg (zabrinutija su zdrava djeca), 
je li se osjećalo kao da dobiva previše pomoći kod kuće, je li imalo problema sa slaganjem sa braćom i sestrama (više problema 
imaju zdrava djeca).

Zaključci: Objektivna procjena kvalitete života djece sa RNC je da imaju nižu kvalitetu života od zdrave djece, posebno zbog 
utjecaja invalidnosti i inkontinencije, međutim njihova subjektivna procjena koliko su zadovoljni životom je u prosjeku najbolja 
moguća, što nije očekivano s obzirom na tegobe i posljedice bolesti. Također na lošiju kvalitetu života utječe i loša domena soci-
jalnog života u njih.
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Budući da je očekivano trajanje ži-
vota pacijenata sa RNC porastao tijekom 
posljednjih desetljeća studije o kvaliteti 
života su nužne posebno jer RNC uzro-
kuje širok spektar oštećenja (9). Cilj ovog 
istraživanja je procijeniti različite aspek-
te kvalitete života u djece rođene sa ras-
cjepom neuralne cijevi odnosno spinom 
bifidom.

ISPITANICI I METODE

Provedeno je originalno anketno 
istraživanje na uzorku ispitanika koji su 
prikupljeni iz medicinske dokumentaci-
je Odjela za neonatologiju KBC-a Split. 
Retrospektivnom analizom nađeno je 19 
djece rođene sa spinom bifidom u razdo-
blju od 1. siječnja 1998. do 31. prosinca 
2015. godine. Jedno dijete umrlo je već 
u rodilištu, na neonatologiji pa je isklju-
čeno iz istraživanja. U arhivu KBC-a 
Split uvidom u povijest bolesti pacijenata 
prikupljeni su podatci i kontakt brojevi 
roditelja. Zbog manjkavih ili nevalja-
nih podataka još 8 djece je isključeno iz 
istraživanja. 

Provodili smo anketu o kvaliteti 
života djece sa SB, upitnik za roditelje. 
Spina bifida pedijatrijski upitnik (SBPQ) 
smo dobili od njegove autorice iz Belgi-
je, koja ga je prevela na engleski jezik, 
pa smo ga mi preveli na hrvatski. Ovaj 
upitnik je napravljen baš za djecu sa SB 
i validiran (10). Sastoji se od općih poda-
taka i još 30 pitanja koja su podijeljena 
u 6 domena: fizičko funkcioniranje (6 
pitanja), socijalni život (6 pitanja), emo-

cije (6 pitanja), škola (6 pitanja), kuća ( 4 
pitanja) i bolnica (2 pitanja). 

Roditelji djece su odgovarali na pi-
tanja iz upitnika preko telefona. Jedno 
dijete je umrlo u dobi od 12 godina od 
posljedica bolesti, a u daljnje istraživa-
nje je uključeno devetero djece, čiji su 
roditelji odgovorili na upitnik. Od njih 
devetero 5 je bilo djevojčica i 4 dječaka, 
s medijanom dobi od 10 godina (raspon 
3-16). U istraživanju je sudjelovala i 
kontrolna skupina od 27 zdrave djece od 
kojih je 15 bilo djevojčica i 12 dječaka, 
s medijanom dobi od 10 godina (raspon 
3-16). Prikupljeni podatci uneseni su u 
Microsoft Excel. Statistička analiza je 
provedena korištenjem statističkog pa-
keta MedCalc za Windows verzija 15.2.1 
(MedCalc software, Ostend, Belgija). U 
analizama je korišten Hi-kvadrat test. 
Statistička značajnost postavljena je kao 
vrijednost P<0,05.

REZULTATI

Istraživanje je obuhvatilo 36 ispita-
nika, od kojih je bilo 9 bolesnika s ras-
cjepom neuralne cijevi (25%), a 27 zdra-
ve djece (75%) (Tablica 1).

Za većinu djece sa RNC odgovor na 
pitanje s kojim dijelom svog liječenja se 
najteže nosilo je problemi u hodanju, tj. 
korištenje ortoza ili kolica i to u 77,8%, 
a samo 22,2% ih je odgovorilo da se naj-
teže nosilo sa kateterizacijom. Rezultati 
dalje su prikazati pojedinačno po pitanji-
ma iz ankete. Od ukupno 36 ispitane dje-
ce, tj. njihovih roditelja najveći broj, njih 

20 (55,6%) je odgovorilo da je kvaliteta 
života najbolja koju mogu zamisliti (od-
govor: 10 "najbolji život koji mogu za-
misliti"). Nitko od ispitivanih nije na po-
stavljeno pitanje odgovorio odgovorom 
manjim od 6. Nije pokazana statistički 
značajna razlika u odgovorima zdrave 
djece i djece s RNC (P=0,32). 

Na pitanje osjeća li dijete bol većina 
odgovorila (50%) da bol nije osjećalo ni-
kad. Nije bilo statistički značajne razlike 
u odgovorima zdrave djece i djece s RNC 
(P=0,14). Postoji statistički značajna ra-
zlika (P<0,001) u odgovorima zdrave 
djece i djece s RNC na pitanje o poteško-
ćama u obavljanju osobne higijene. Dok 
je za 96,3% zdrave djece (N=27) odgo-
vor da nikad nisu imali problema s obav-
ljanjem osobne higijene, za 66,7% djece s 
RNC (N=9) odgovor je da su uvijek imali 
problema.

Na pitanje je li dijete preumorno 
za dnevne aktivnosti većina, 47,2% je 
odgovorilo da nikad nije bilo preumor-
no (N=36). Dok je 44,5% djece sa RNC 
(N=9) ponekad bilo preumorno za svoje 
dnevne aktivnosti. Nije bilo statistički 
značajne razlike 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 statistički značajna razlika u 
odgovorima zdrave djece i djece s RNC 
(P=0,08).

Za većinu djece, njih 30 (83,3%) od-
govor na pitanje jesu li bili zlostavljani 

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

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 (11,1) 8 (88,9)

Škola- prilagođeni program - 27 (100) 3 (33,3) 6 (66,7)

*Vrijednosti su prikazane kao numerička vrijednost i postotak od zdrave djece 
**Vrijednosti su prikazane kao numerička vrijednost i postotak od djece s RNC 
RNC - rascjep neuralne cijevi
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od vršnjaka je nikad. Nije bilo statistički 
značajne razlike u odgovorima zdrave 
djece i djece s RNC (P=0,3). 

Na većinu pitanja o emocijama, jesu 
se osjećali prestrašeno, tužno, ljuto, jesu 
li imali problema sa spavanjem, jesu li 
roditelji osjetili kao da se djeca ne mogu 

pričati o svojim problemima slično su 
odgovorila i djeca sa RNC i zdrava dje-
ca. Nije bilo statistički značajne razlike 
u odgovorima. A na pitanje pitanje jesu 

Tablica 3. 
Odgovori na pitanje je li djetetu teško sastajati se sa prijateljima izvan škole ili se ići igrati (N=36). Dobivena je statistički značajna razlika između zdrave 
djece i djece sa RNC (P=0,04).

Ponuđeni odgovor Zdrava djeca* Djeca s RNC** Ukupno*** P****

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)

Često 0 (0,0) 1 (11,1) 1 (2,8) =0,04

Uvijek 0 (0,0) 1 (11,1) 1 (2,8)

*Vrijednosti su prikazane kao numerička vrijednost i postotak od zdrave djece 
**Vrijednosti su prikazane kao numerička vrijednost i postotak od djece s RNC 
***Vrijednosti su prikazane kao numerička vrijednost i postotak od ukupnog broja djece 
****hi-kvadrat test 
RNC - rascjep neuralne cijevi

Tablica 2. 
Odgovori na pitanje je li dijete propustilo zabavne aktivnosti zbog svog rascjepa neuralne cijevi (N=36). Postoji statistički značajna razlika (P=0,002) u 
odgovorima između djece sa RNC i zdrave djece.

Ponuđeni odgovor Zdrava djeca* Djeca s RNC** Ukupno*** P****

Nikad 27 (100) 4 (44,5) 31 (88,6)

Rijetko 0 (0,0 1 (11,1) 1 (2,9)

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

Često 0 (0,0) 2 (22,2) 2 (5,7) =0,002

Uvijek 0 (0,0) 1 (11,1) 1 (2,9)

*Vrijednosti su prikazane kao numerička vrijednost i postotak od zdrave djece 
**Vrijednosti su prikazane kao numerička vrijednost i postotak od djece s RNC 
***Vrijednosti su prikazane kao numerička 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 odbačeno od vršnjaka (N=36). Postoji statistički značajna razlika (P=0,03) u odgovorima zdrave djece i 
djece s RNC.

Ponuđeni odgovor Zdrava djeca* Djeca s RNC** Ukupno*** P****

Nikad 19 (70,4) 6 (66,6) 25 (69,4)

Rijetko 8 (29,6) 1 (11,1) 9 (25,0)

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

Često 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 numerička vrijednost i postotak od zdrave djece 
**Vrijednosti su prikazane kao numerička vrijednost i postotak od djece s RNC 
***Vrijednosti su prikazane kao numerička vrijednost i postotak od ukupnog broja djece 
****hi-kvadrat test 
RNC - rascjep neuralne cijevi
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li bili zabrinuti zbog nečega postoji sta-
tistički značajna razlika (P=0,035) u od-
govorima zdrave djece i djece sa RNC, 
gdje su zdravija djeca bila zabrinuta če-
šće. Dok je 51,8% zdrave djece rijetko i 
29,6% ponekad bilo zabrinuto zbog ne-
čega, skoro pola (44,5%) djece sa RNC 
nije nikad bilo zabrinuto.

Na pitanja o funkcioniranju u školi 
o tome je li djetetu školski rad bio prete-
žak, je li lekcije idu prebrzo za pratiti, je 
li dijete ima problema sa praćenjem na-
stave u razredu, je li se djetetu teško pri-
premiti za školu, je li imalo neugodnih 
situacija u školi zbog svoje bolesti, i da 
je imalo premalo podrške u školi nema 
statistički značajne razlike u odgovorima 
između djece sa RNC i zdrave djece. 

Ne postoji statistički značajna razli-
ka u odgovorima djece sa RNC i zdrave 
djece (P=0,24) na pitanje jesu se osje-
ćali da dobivaju premalo pomoći kod 
kuće. Nikad se tako nije osjećalo čak 29 
(80,6%) djece. Međutim na pitanje je li se 
dijete osjećalo kao da dobiva previše po-
moći u kući 40,6% zdrave djece (N=27) 
odgovorilo da nije nikad dok se 44,4% 
djece sa RNC (N=9) ponekad osjećalo 
da dobiva previše pomoći, 33,3% rijetko, 
11,1% često i 11,1% uvijek. Postoji stati-
stički značajna razlika (P=0,03) u odgo-
vorima zdrave djece i djece s RNC.

Na pitanje je li dijete ima problema 
sa slaganjem sa braćom 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% slučaje-

va da su rijetko i 14,8% slučajeva da su 
ponekad imali problema sa slaganjem 
sa braćom i sestrama. Postoji statistički 
značajna razlika u odgovorima djece s 
RNC i zdrave djece (P=0,048).

RASPRAVA I ZAKLJUČCI

Spina bifida je česta anomalija sre-
dišnjeg živčanog sustava koja se kod nas 
javlja s incidencijom od 1:4185 živorođe-
ne djece. U zahvaćene djece se prezenti-
ra širokim spektrom oštećenja koji onda 
utječu na kvalitetu života (11).

Usporedbom odgovora za djecu sa 
RNC i zdravu djecu na pitanje koliko 
su zadovoljni svojim životom, njegovom 
kvalitetom općenito većina je odgovori-
la sa najboljim odgovorom, i nema zna-
čajne razlike u bolesne djece i kontrolne 
skupine. Nismo našli ni povezanost teži-
ne bolesti i utjecaja na opći dojam o kva-
liteti života. Iako je ovaj rezultat izne-
nađujući, s obzirom na jasne poteškoće 
djece sa spinalnim dizrafizmom, uklapa 
se u definiciju kvalitete života kao sve-
ukupno, opće blagostanje koje uključuje 
objektivne čimbenike, ali i subjektivno 
vrednovanje, pa osjećaj zadovoljstva ne 
mora biti linearno povezan s objektivnim 
poteškoćama. Na pitanje s kojim dijelom 
liječenja RNC se najteže nosilo dijete 
78% (7/9) je odgovorilo s problemima u 
hodu, ili s ortozama ili invalidskim koli-
cima jer ih ograničavaju u kretanju. 

Velde i suradnici su objavili studi-
ju, po kojoj je rađeno i ovo istraživanje, 
i daje slične rezultate o općoj kvaliteti 

života djece sa RNC i zdrave djece no 
za razliku od našeg istraživanja oni su 
dobili da djeca sa RNC najteže podnose 
u liječenju svoje bolesti aplikaciju kliz-
me, u čak 80% slučajeva i da im to naj-
više utječe na smanjenje kvalitete života, 
skupa sa puno vremena provedenog kod 
doktora (10).

Prva domena koji smo ispitivali je fi-
zičko funkcioniranje i dnevne aktivnosti. 
Na pitanja osjeća li dijete bol i je li bilo 
preumorno raditi svoje dnevne aktivno-
sti nema razlike u odgovorima za djecu 
sa RNC i zdravu djecu. Naspram toga 
na pitanje o poteškoćama u održavanju 
vlastite higijene dobili smo značajnu ra-
zliku. Bolesna djeca imala su poteškoće 
u osobnoj higijeni češće od zdrave djece, 
što su i očekivani rezultati. Ipak najviše 
na fizičko funkcioniranje utječu poteško-
će u hodanju i inkontinencija. Sva djeca 
sa RNC imaju probleme u hodanju, njih 
45% koristi kolica, 33% ortoze i 22% još 
ne hoda, kasni u normalnom razvoju. Ta-
kođer skoro sva djeca imaju problema s 
inkontinencijom, 89% ima inkontinenci-
ju mjehura i zahtjeva intermitentnu kate-
terizaciju više puta na dan te ih to dosta 
ograničava u dnevnim aktivnostima. Uz 
to 45% ima i fekalnu inkontinenciju i 
mora nositi pelene. 

Prethodna istraživanja dala su slič-
ne rezultate. Rendeli i suradnici su pro-
veli prospektivnu multidimenzionalnu 
studiju gdje su ispitivali utjecaj invalid-
nosti djece sa RNC na kvalitetu života 
temeljenu na zdravlju. Dokazali su utje-
caj invalidnosti na kvalitetu života dje-

Tablica 5. 
Odgovori na pitanje je li dijete imalo poteškoća u socijalizaciji s prijateljima bez pomoći roditelja (N=36). Postoji statistički značajna razlika (P=0,0098) 
u odgovorima djece s RNC i zdrave djece.

Ponuđeni odgovor Zdrava djeca* Djeca s RNC** Ukupno*** P****

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)

Često 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 numerička vrijednost i postotak od zdrave djece 
**Vrijednosti su prikazane kao numerička vrijednost i postotak od djece s RNC 
***Vrijednosti su prikazane kao numerička vrijednost i postotak od ukupnog broja djece 
****hi-kvadrat test 
RNC - rascjep neuralne cijevi
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ce sa RNC ali samo u aspektu fizičkog 
funkcioniranja. Osim toga, ova studija 
je i pokazala da su inkontinencija i broj 
kateterizacija povezani sa pogoršanjem 
aspekta fizičkog funkcioniranja u kvali-
teti života (12). Ispitivanje provedeno od 
Peny-Dahlstranda i suradnika, objavlje-
no 2009. godine, također je pokazalo da 
u djece sa RNC koja imaju slabe motorne 
sposobnosti i vještine to utječe dosta na 
izvođenje dnevnih aktivnosti i njiho-
vu samostalnost (13). Studija Verhoefa 
i suradnika o učestalosti inkontinencije 
u djece sa RNC pokazala je veliku uče-
stalost i inkontinencije mjehura i crijeva 
te da im to predstavlja veliki problem i 
utječe na kvalitetu života (14). Padua i 
suradnici su proveli istraživanje na dva-
naest ispitanika sa RNC i zaključili da 
invalidnost nije linearno povezana sa 
kvalitetom života u te djece što također 
odgovara našim rezultatima (15). 

Postoje i istraživanja koja se ne slažu 
s našim rezultatima. Studija Oddsona i 
suradnika na 68 djece sa RNC je pokaza-
la da bol ima značajan negativni utjecaj 
na njihovu kvalitetu života (16).

Kvaliteta života je dosta lošija u dje-
ce sa RNC nego u kontrolnoj skupini kad 
gledamo socijalni život. Dokazana je sta-
tistički značajna razlika u odgovorima 
na većinu pitanja iz socijalne domene. 
Vidi se da su bolesna djeca češće pro-
puštala zabavne aktivnosti, da su češće 
imala problema sa sastajanjem s prijate-
ljima i igranjem, da su češće odbačena 
od vršnjaka i da su imala više problema u 
socijalizaciji od zdrave djece, ali iz anke-
te nije razvidno dali su možda poteškoće 
socijalizacije rezultat percepcije zdrave 
djece prema invalidnim osobama. Na 
preostala dva pitanja, ima li vaše dijete 
dosta prijatelja i je li zlostavljano od vrš-
njaka većina je odgovorila da imaju do-
sta prijatelja i da nisu nikad zlostavljani i 
tu nema značajne razlike. 

Emocionalno funkcioniranje ne utje-
če na kvalitetu života djece sa RNC na-
spram zdrave djece. U pitanjima osjeća li 
se dijete prestrašeno, ljuto, tužno, ima li 
poteškoća sa spavanjem i može li pričati 
o svojim problemima nije nađena nika-
kva značajna razlika od kontrolne sku-
pine zdrave djece. Dapače na odgovor je 
li vaše dijete bilo zabrinuto zbog nečega, 

postoji značajna razlika, ali su zdrava 
djeca češće bila zabrinuta nego bolesna. 
Jedno od mogućih objašnjenja je preve-
lika pažnja i prezaštićenost bolesne dje-
ce od strane njihovih roditelja i okoline. 
Naime, u funkcioniraju kod kuće postoje 
značajne razlike kod bolesne i zdrave 
djece. Vidi se iz rezultata da su se bo-
lesna djeca češće osjećala da dobivaju 
previše pomoći kod kuće. Dok na pitanje 
osjećaju li da dobivaju premalo pomoći 
kod kuće 80% djece je odgovorilo nikad, 
tako da tu nema značajne razlike. U sla-
ganju sa braćom i sestrama zdrava djeca 
su imala češće problema naspram djece 
sa RNC. Nitko od djece se nije osjećao 
kao teret svojoj obitelji u obe skupine is-
pitanika.

Od devetero djece sa RNC 3 je po 
prilagođenom programu u školi, a ostalih 
6 po normalnom. Istraživanje je pokaza-
lo da nema statistički značajne razlike 
u funkcioniranju u školi između zdrave 
djece i djece sa RNC. 

Dva pitanja su o iskustvu u bolnici, 
jesu li roditelji osjetili da dijete dobiva 
premalo informacija u bolnici i smeta li 
djetetu propuštanje stvari zbog bolničkih 
sastanaka. Vidi se u odgovorima da djeci 
sa RNC nisu smetali bolnički sastanci i 
da im nisu bitno utjecali na kvalitetu ži-
vota. 

Možemo zaključiti da su objektivni 
i subjektivni pokazatelji kvalitete živo-
ta, općenito uzevši, slabo povezani. S 
obzirom na sve posljedice koje izaziva 
rascjep neuralne cijevi i koliko utječe na 
kvalitetu života ove djece, trebalo bi pro-
vesti istraživanje na razini cijele Hrvat-
ske da bi povećali broj ispitanika i tako 
poboljšali točnost rezultata, te procijenili 
njihovu kvalitetu života da bi mogli po-
boljšati liječenje i stvoriti bolje uvijete za 
život 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 - Klinički bolnički centar Split
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Summary

QUALITY OF LIFE IN CHILDREN WITH SPINA BIFIDA

Ina Tomas, Maja Tomasović, Eugenija Marušić, Radenka Kuzmanić-Šamija

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 re-
cords. 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 exclusion, 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 consequences 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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