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Sazetak

Motoricke poreméaje se definira kao porertgge grube i fine motorike, ali i balansa
tijela koji podrazumijevaju ispodprosjeo tjelesno funkcioniranje i ztajno onemogtavaju
osobu u svakodnevnom Zzivotu. Motikii poremeéaji su vrlo kompleksni jecesto dolaze
udruzeno s drugim porerfggima kao Sto su porerdai senzorike, percepcije, kognicije,
komunikacije, ponaSanja, s epilepsijom i sekunaarmmiSicnokoStanim problemima.
Posljedice tog oSéenja stoga ostavljaju posljedice na matkom, psihosocijalnom i
emocionalnom funkcioniranju osoba, ali i u domelikes tijela. Slika tijela predstavlja
subjektivnu reprezentaciju vlastitog tjelesnog édg odnosno skup predodzbi, fantazija,
emocija i stavova vezanih uz tijelo i njegove dijet. Dosadasnjim istrazivanjima ukazano je
da osobe s mot@kim poremeéajima cesto razviju negativne predodzbe, misli i éaje o
svom tijelu odnosno nezadovoljstvo viastitim tijelo Nage&e je véa tezina tjelesnog
oSteenja i vidljivost istog bila povezana s énmm nezadovoljstvom tijelom i njegovim
pojedinim dijelovima. U tom smislu definiran je iljoovog istrazivanja koji se odnosio na
ispitivanje dozivljaja slike tijela u odraslih osls motokim poremeéajima. Podaci su
prikupljeni metodom fokus grupe na uzorku od 1Orastih osoba s motakim
poremeéajima nakoncega je provedena kvalitativna analiza podatakaocjpna doZzivljaja
slike tijela u odnosu na kategorije: funkcionalnasgled, zdravlje, fizika kondicija, utjecaj
socijalne okoline, privignost i usavrsavanje izgleda. Obradom podatakategzal pokazali
da motortki poremeéaji utjecu na sve aspekte dozivljaja slike tijela obuleree ovim
istrazivanjem. Osobe su svjesne ogfanja i posljedica koje mot@ki poremeaji ostavljaju
na njihov izgled i ostale aspekte funkcioniranja &boze uvjetovati negativhe procjene
vlastitog tjelesnog izgleda ili tjelesnih karakstika. Meiutim, rezultati su pokazali i prisutnu
tendenciju razumijevanja i prih¥anja svog stanja. Dobivene spoznaje @&koukazuju na
potrebu za proutenjem daljnjih istrazivanja usmjerenih na dozivigike tijela u osoba s
motorickim poremeéajima.

Klju ¢éne rijeé¢i: motoricki poremeaji, slika tijela, kvalitativha analiza podataka



BODY IMAGE IN ADOULTS WITH MOTOR DISORDERS
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Abstract

Motor disorders are defined as disorders of groskfeme motor skills, but also body
balance, which imply below-average bodily functimpiand significantly disable a person in
everyday life. Motor disorders are very complexdese they often come in conjunction with
other disorders such as sensory, perception, gognitommunication, behavioral disorders,
with epilepsy, and secondary musculoskeletal probleThe consequences of this damage
therefore leave consequences on the motor, psyciabsmd emotional functioning, but also
in the domain of body image. Body image represargsbjective representation of one's own
physical appearance, it is a set of ideas, fargasimotions and attitudes related to the body
and its parts. Previous researches have showmpdoaie with motor disorders often develop
negative perceptions, thoughts and feelings alimit body or dissatisfaction with their own
body. Most often, the greater severity of the bodémage and its visibility was associated
with greater dissatisfaction of body and its pafise aim of this research was to examine
body image in adults with motor disorders. Dataeanedllected by focus group on a sample of
10 adults with motor disorders after which a gaéive data analysis and assessment of body
image experience was performed in relation to theegories: functionality, appearance,
health, physical condition, social impact, attraetiess and appearance improvement. By
processing the data, the results showed that ndidorders affect all aspects of body image
covered by this study. People are aware of thetdiions and consequences that motor
disorders leave on their appearance and other taspédunctioning which can lead to
negative assessment of their own physical appearanphysical characteristics. However,
the results also showed a present tendency to stader and accept their condition. The
findings also indicate the need to conduct furttesearch focused on the body image in
people with motor disorders.

Key words: motor disorders, body image, qualitative analysis
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1. UVOD

1.1. Opcenito o motorickim poremecajima

Motori¢ki poremeaji prema Horvati i sur. (2009) podrazumijevaju poreéage grube
i fine motorike, ali i balansa tijela te aZt@gno onemogéavaju svakodnevno funkcioniranje.
Podrazumijevaju i ispodprosjeo tjelesno funkcioniranj€ija fenomenologija i etiologija
mogu biti razléiti (Horvati¢ i sur., 2009). U Hrvatskoj je joS uvijek uvrijezemponekad se
upotrebljava termin "tjelesna invalidnost”, ali g&e viSe zamjenjuje prikladniji termin

"motoricki poreméaji* (Cunci¢, 2018).

Osobe s mototkim poreméajima mogu imati raztite oblike i tezine porentaja
pokreta i poloZaja tijela, smanjenu ili onemégau funkciju pojedinih dijelova tijela (ruku,
nogu, kraljeznice) ili nepostojanje dijelova tijglaraiena nerazvijenost, bolest ili nezgoda)
(Curci¢, 2018). Stoga motatki poremeaji variraju od blage motatke nesposobnosti do
vrlo teSkih poreméaja pokreta i polozaja tijela koji zfgno osobu ograt@avaju u

funkcioniranju te mogu zahtijevati ovisnost o pairdruge osobe (Savel, 2019).

U daljnjim poglavljima bit ¢e navedeni etiolosSki faktori tj. uzroci motékih
poreméaja kao i njihova podjela, epidemioloSki podacipesljedice koje se javljaju u

motorickom, emocionalnom i psihosocijalnom funkcioniranju.

1.2. Epidemiologija motorickih poremecaja u Republici Hrvatskoj

Podaci o prevalenciji osoba s invaliditetom preimge&'u o osobama s invaliditetom u
Republici HrvatskoHrvatskog zavoda za javno zdravstvo objavljenagibnju 2019. godine
ukazuje da u naSoj drzavi ima 511 281 osoba siditetom odcega su 307 647 muskarci
(60%) i 203 634 zene (40%) te na tafinaosobe s invaliditetondine oko 12,4% ukupnog
stanovniStva Republike Hrvatske. Be§e vrste oStgenja kod osoba s invaliditetom, na
temelju Zakona o Hrvatskom registru o osobama aliditetom, su oStenja lokomotornog
sustava te oStenja drugih organa. Slika 1 prikazuje vrste é&tga koje uzrokuju invaliditet
ili kao komorbiditetne dijagnoze pridonose stupfyaokcionalnog oSigenja osobe iZega je
vidljivo da je ukupan broj osoba s o&ajem lokomotornog sustava u RH 147 502 &to
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28,8 % od ukupnog broja osoba s invaliditetom.dancija motokkih poreméaja nastalih
zbog oStéenja lokomotornog aparata je 36 na 1000 stanovfikgeXe o osobama s
invaliditetom u Republici Hrvatskoj).

Slika 1.Prikaz vrsta oStéenja koje uzrokuju invaliditet ili kao komorbiditete dijagnoze pridonose

stupnju funkcionalnog oStéenja osobe

S ; % od ukupnog broja Prevalencija /
oo kg osoba s invaliditetom | 1000 stanovnika
(Oitecenje lokomotomog sustava 147502 2848 36
(Oitecenje drugih organa 135220 264 3
Mentalna oitecenja 133637 26,1 32
(Oitecenje srediSnjeg Zivéanog sustava 76377 14,9 19
(Oitetenje glasovno govome komunikacije 7 6.0 7
Intelekiualna oSletenja 27422 54 7
(Oitecenje vida 27082 53 7
Oitecenje sluha 13133 plli 3
(4tecenje perifernog Zivéanog sustava 11830 23 3
Prirodene ancmalije | kromosomopatije 11588 23 3
Autizam 2508 0,5 1

1.3. Utjecaj motorickih poremecaja na motoricko, emocionalno i
psihosocijalno funkcioniranje

Psiho-motortki razvoj podrazumijeva sinkronizirano sazrijevatrjgu podrija, a to su
motoricko, intelektualno i emocionalno dok su sve te dimjenmeiusobno uvjetovane i
funkcijom i razvojem, a u ukupnom sazrijevanju mzerajivo su jedinstvo (llankovi i
llankovi¢, 2009, prema Andréjii Konicanin, 2015). Osobe s moté¢kim poreméajem imaju
teSkae u motorici, izvedbenom dijelu psiho-motikdg jedinstva, koja sluzi odrzavanju i
promjeni poloZaja tijela i njegovih dijelova. To jedno od najistaknutijih obiljezja klitke
slike motorékog poreméaja uz teskée u motorékom planiranju, motoékim vjeStinama,
koordinaciji pokreta te sukcesivnim sposobnostinkaordinacija pokreta, sukcesivne
sposobnosti i motatko planiranje omogtuju motortku izvedbu (nizanje pokreta). Sve
sposobnosti su povezane i uvjetujudusobni razvoj. Njihova uloga je u izéenju svrhovitih
radnji, ali bitne su i za socijalizaciju i za pgocgu tijela u prostoru. Kako bi neka moitka
radnja bila izvrSena mora biti planirana. Mot&no planiranje stoga je vazno za idenje
niza pokreta migima, planiranje kako obaviti odtene radnje i izvrSavanje radnje,

vizualizaciju koraka za rjeSavanje motiig problema kao i za svrhovito ponaSanje i



sukcesivne druStvene radnje (pozdravljanje ljudi(Kihar i sur., 2007, prema Ivekayi
2013). Dok se osobama urednog razvoja planiranjpoagu odvija automatski, osobe s
motorickim poremeéajima imaju teSkée na tom planu. TeSke u koordinaciji, mototkom
planiranju i sukcesivnim sposobnostima impliciraieSk@&e u rjeSavanju problemskih
motorickih situacija, svrhovitosti i oponaSanju motsih radnji. Kako bi mogli skladno
izvoditi motoricke zadatke za to su nam potrebne vjeStine koje aéawgju postizanje
rezultata te skladnost motéke izvedbe s minimalnim utroSkom energije (Janli899;
prema Bai, 2011). Takve mototke vjeStine mozemo podijeliti na sithe motég pokrete

tj. finu motoriku (prsti, ruka, podlaktica, mottkie sposobnosti koje slijede okulomotornom
koordinacijom) i grube motatke sposobnosti (mot@ke sposobnosti velikin mi&ih
skupina podrgja ramena, tijela i nogu) (Andréji Koni¢anin, 2015). Razvoj takvih vjestina
ovisi 0 kognitivnim sposobnostima koje su nuznejegavanje problema i donoSenje odluka
te perceptivnim sposobnostima koje @tjena interpretaciju prikupljenih informacija u
konkretnoj situaciji Sto utje na motokiko ponasSanje. Nerazvijene ili nedovoljno razvijene
motoricke vjestine su takder jedno od podija koje je dio klintke slike motortkih
poremeéaja (Bar¢, 2011).

Sve ove teSkee utjeu na svakodnevni Zivot osoba s matkiin poremeéajima, stvaraju i
poteSk@ée u jezénom izraZzavanju i razumijevanju, gestovnoj komuoika poteskde u
podruju percepcije kao i poteSke u procjenjivanju prostornih odnosa (Kuhar i sB007;
prema Ivekow, 2013 ). Stoga mozemo zaldjti da je utjecaj mototkih poreméaja na
motoricki razvoj i funkcioniranje pojedinca u svakodnevnativotu velik. Moguénost
samostalnog pokretanja odnosno planiranja idewga motortkih radnji jedan od preduvjeta
za ispunjen zivot pa mozemo donekle pojmiti komgialst i tezinu motatkih poreméaja
na cjelokupni zivotovjeka kao jednog biopsihosocijalnogdi Stoga ogratenja u kretanju
i svakodnevnom funkcioniranju zasigurno imaju wjecna emocionalno te psihosocijalno

funkcioniranje osoba s motokim poremeéajima.

Kada govorimo o posljedicama koje motii poremeéaji imaju na psihosocijalno i
emocionalno funkcioniranje pojedinca teSko je swmnisati u jednu sliku. Raazlitost
simptoma je opSirn&ak i unutar iste skupine ogtmja pa tako svako dijete i osoba s
motorickim poreméajima ima svoju jedinstvenu Kligku sliku simptoma. Isto tako imaju i
svoju jedinstvenu sliku posljedica na psihosocgalh emocionalnoj domeni. Motatko
oSteéenje uzrokovano ostenjem mozga vrl@esto dolazi udruzeno s drugim poreéajena

kao Sto su porentaji senzorike, percepcije, kognicije, komunikacijppnasanja, s
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epilepsijom i sekundarnim m&iokoStanim problemima (Bax i sur., 2005.; premaukiat
2012a). Prema kompleksnosti tog poréaj@ mozemo zakljiti da ¢e djeca i odrasle osobe s
motorickim poremeéajima imati brojne teSki® u aktivhostima svakodnevnog Zivota te
djelomiéno ili u potpunosti biti ovisni o pontodrugih ljudi. Posljedice tog ostenja osim Sto
mogu biti na organskoj razini (npr. pd@am miséni tonus) mogu biti i na socijalnoj razini
manifestirajdi se kroz probleme sa sudjelovanjem u druStvenkols&im ili profesionalnim
aktivnostima, ali i na osobnoj razini odnosno fuokalnosti osobe i kretanju (npr. problemi s
hodanjem, penjanjem stepenicama ili éblgem). Kretanje u fizkom svijetu je nesto Sto
mnogi ljudi uzimaju zdravo za gotovo. Rubovi kolajkstepenice, nazubljeni ghuci i staze
te uski prolazi samo su neke od u@penih prepreka koje ljudi svakodnevno prelaze@ko
kroz njih. Za one koji imaju motatke poreméaje te prepreke mogu biti iznimno
ograntavajute. Osobe s motakim poreméajima svakodnevno se stavaju s izazovima
kada pokuSavaju upravljati svijetom ispunjenim ekB&lim i arhitektonskim preprekama.
Prepreke u okruzenju mogu ih spéijeda posjete druStvene i rekreacijske ustanow&riaha
da se ne osf@ju sigurno ili da ne mogucéuu objekt koji je opremljen stepenicama, uskim
vratima, nepristugaim kupaonicama i brojnim drugim nepredvidivim, @atijalno opasnim
arhitektonskim barijerama. Posljédo, ove prepreke prisiljavaju osobe s matim
poremeéajima da se izoliraju Sto ih nadalje sggea da napreduju u zivotu i drustvucepito,

da sudjeluju u aktivnostima kao i drugi pojedinezliesSkoa te da postignu uspjeh na poslu.
Time je njihovo pravo na jednakost u drustvu namos¢Coate, 2014). Kao Sto je dve
spomenuto da jeovjek jedno biopsihosocijalno d&, posljedice ovako teSkog poreragce

se naravno ®&tovati u svim podrgjima. Dakle, sve navedeno predstavlja uzrok odnosno
razlog zbog kojeg su ove osobe pod visokim rizikaanrazvoj sekundarnih stanja koji étje
na razne dimenzije kvalitete Zivota te je pritomzawmaju (Milicevi¢, 2016). TeSkée u
psihosocijalnom funkcioniranju n&&e obuhvaéaju depresivnost, osjaj nize vrijednosti,
osjeaj bespomeénosti i ovisnosti o drugim osobama, kao i nizu tateiju na frustraciju.
Osobe s mototkim poreméajima se takaesto povlde u sebe (introverzija), socijalno su
izolirani, ¢este hospitalizacije i drugi razlozi iskijuanja iz druStvenog svijeta uzrokuju i
smanjenu motivaciju za sudjelovanjem u druStvenmotd, poslu i skno (Velki i Romstein,
2015).

Invaliditet pa tako i moto¢ki poremeéaji uzrokuju viSestruke promjene u Zivotu osobe,
poticu¢i osobu da u sebi proda snagu i strategiju kojoe se prilagoditi situaciji u kojoj se

nalazi i naditi zivjeti s ogranéenjima koje ono implicira. Svaka osoba ima svojdnamezme



tj. strategije kojima prkosi stanju u kojem se mala drusStvu koje je joS uvijek
diskriminirajuce te oteZava prilagodbu i ostvarivanje Sto nornegngivota iskoriStavaiti
maksimum iz svog stanja. Stoga prilikom procjerevita osoba vazna komponenta je kako
motoricki poremeéaj utjete na funkcioniranje u svakodnevnom Zivotu. Iz navell
ograntenja koje mototiki poremeéaji sa sobom donose mozemo pretpostaviti da takve
teSkae utjgu i na kvalitetu zivota, dozivljaj sebe i samopesige, kao i na zadovoljstvo

sobom, svojim tijelom te socijalnu participaciju.

1.4. Etiologija i podjela motorickih poremecaja

EtioloSke faktore tj. uzroke motgkih poreméaja mozemo svrstati tetiri kategorije:
oSteéenja lokomotornog sustava, a&aja srediSnjeg Zéanog sustava, o%tenja perifernog
Zivéanog sustava te ostnja nastala kao posljedice krémh somatskih ostenja ili

kroni¢nih bolesti drugih sustava (Horvatisur., 2009).

Poznato je da lokomotorni sustav omégje covjeku da se ki u prostoru, a ono Sto on
podrazumijeva su sustav organa za kretanje kojeemozodijeliti na pasivni i aktivni dio.
Pasivni dioc¢ine kosti i zglobovi, a aktivni digine poprénoprugasti migi. Kada nastane
oSteenje lokomotornog sustava posljedice su vidljiveslabosti mista pokret&a, u
ograntenim kretnjama zglobova te nepostojanju ili deforiimekostiju koji su posljedica
bolesti ili povreda. U oStenja lokomotornog sustava mozemo svrstati kongeaitasStéenja
(dislokacija kuka, fokomelija, spina bifida...), @pafekcije skeleta (nanosomija, gigantizam,
rahitis...), upale (osteomijelitis, infektivni atts, reumatoidni artritis...), traume (frakture,
amputacije ekstremiteta, pareze i plegije...), deéxije kraljeznice (lordoza, kifoza i
skolioza) te progresivne méie distrofije ( miopatije, miotonije...). Poznat® ¢la sredisnji
Zivéani sustav ima funkciju nadzora nad vitalnim fupkeia (disanje, rad srca, produljena
mozdina i pons), nadzor nad emocijama (l€kbsustav), osjetnim i motatkim sustavima
(mozdana kora), viSim mozdanim funkcijamaenje i pandenje (mozdana kora), ravnoteza i
pokret (mali mozak i bazalni gangliji, korteks) (Darin i Trkanjec, 2008). Ostenja
srediSnjeg zivanog sustava mogu nastati tijekom tri razvojna obfd: prenatalnog,
perinatalnog i postnatalnog odnosno u bilo kojewottiom razdoblju (Horvatii sur., 2009).
Osobe s ostenjem srediSnjeg Zéanog sustava pokazuju Sest vrsta spatlfi teSkaa:
senzorne, motatke, poreméaje koncentracije, umor i zabrinutost, gubitak wetije i

emocionalne probleme. Uz moiike poreméaje vrlo ¢esto javljaju se i druge smetnje:



govora, vida, sluha, perceptivhe smetnje, snizeneldktualno funkcioniranje (Horvatii
sur., 2009). U ostenja srediSnjeg Zzéanog sustava spadaju cerebralna paraliza,
kraniocerebralne ozljede, tumori mozga, mozdanir.u@mo Sto je od iznimne vaznosti u
podruwju rehabilitacijskin znanosti je da féke strukture mozga imaju jednu jedinstvenu
sposobnost mijenjanja pod utjecajem iskustava. daposobnost poznata je pod nazivom
plasténost mozga (Kraguljac i sur., 2018). Suvremenaistanja pokazuju da plastiost
mozga nikada ne prestaje (Cai i sur., 2014). Nedalgriferni zi¢ani sustav sastoji se od
Zivéevlja i manjih nakupina Z#anih stanica tj. ganglija te se mozZe podijeliti agetilni
(aferentni) i motoriki (eferentni) dio (JudaS i Kostayi 1997). OStéenja perifernog
zivéanog sustava podrazumijevaju éstga leine mozdine i perifernih zivaca, mogu nastati
kao posljedica raznih bolesti, trauma ili naddjea dijele se na djpi paralizu (poliomijelitis),
poremeéaje pleksusa, miasteniju gravis, bolesti motorrglirona, atrofije spinalnih mé.
Motoricka oStéenja mogu takder nastati kao posljedica kr@nih bolesti drugih sustava kao
primjerice kod dijabetesa, ogamnja krvozilnog sustava, bolesti diSnog sustava(P#jatela i
sur., 2015).

1.4.1. Cerebralna paraliza

Najkompleksnije oSteenje u ovom podiiju, a s edukacijsko - rehabilitacijskog aspekta i

najzahtjevnije, je cerebralna paraliza.

Jedan od najiestalijin motortkin poreméaja kao i uzroka tezih neuromotornih
odstupanja u djgoj dobi je cerebralna paraliza. Gledé&jkroz povijest cerebralna paraliza
kao klinicki entitet postoji vé vise od 150 godina, ali se definirala na razneinea
prvenstveno se u petku usmjeravagi na motoréki aspekt. S obzirom da je cerebralna
paraliza jedno slozeno stanje kroz godinggsto dolazilo do promjena u definiranju jer su se
u obzir p@&ele uzimati i nemototke neurorazvojne poteSk® koje ¢esto prate cerebralnu
paralizu, kao i progresija m&iokoStanih problema. Potrebe za Stonijgm definiranjem
cerebralne paralize postoje jer ono sluzi i zaipdae dobrog re/habilitacijskog programa za
osobe s CP-om (Katu$i2012a). Novije definicije pristupaju joj holigti. Tako Bax i sur.
(2005, prema Katu&j 2012a) navode da je cerebralna pargkkaipina trajnih poreméaja
razvoja pokreta i posture koji uzrokuju ograemnja u izvdenju aktivnosti, a posljedica su

neprogresivnin porendg@ja nezrelog mozga ili mozga u razvoju. Matkriporemeéaji u



cerebralnoj paralizi cesto su udruzeni s poredagma osjeta, percepcije, kognicije,

komunikacije, ponaSanja, epilepsije i sekundarnigidtnokoStanih problema.”

Mejaski Bosnjak ibakovic (2013) istéu da se definicija cerebralne paralize temelji na

sljedetim parametrima:

- cerebralna paraliza je Klithi entitet koji predstavlja naziv za skupinu motéih
poremeéaja, pokreta i/ili poloZaja te motdkih funkcija

- etioloski se temelji na porerau funkcije mototkog korteksa, kortikospinalnih
putova, bazalnih ganglija, cerebeluma i ekstrapidaimih putova koji su se dogodili
nezrelom mozgu i/ili mozgu u razvoju

- oSte&enje je uzrokovano neprogresivnim patoloskim priecasnagese vaskularnim
poremeéajima, hipoksijom, infekcijom, hidrocefalusom tezvajnim poreméajima
mozga

- simptomatologija se moze &ecitovati u ranom djetinjstvu

- poremeéaj funkcija je trajan, ali i promjenijiv

Stoga prema tome Mejaski Bosnjabakovic navode da jeGerebralna paraliza je Kliki
entitet kojim se ozwaje skupina neprogresivnih, altesto promjenjivin motogkih
poremeéaja uzrokovanih razvojnim poredsem ili oStéenjem mozga u ranom stadiju

razvoja“.

Podaci o epidemiologiji odnosno prevalenciji ceadte paralize se razlikuju pa tako
prema: Maestro-Gonzalez i sur. (2018) prevalencijazvijenim zemljama je od 2 do 2,5 na
1000 zivoraene djece. Dok se prema Acharya i sur. (2016) pmpgje da je prevalencija 1,5
do 2,5 na 1000 zivodene djece. Nadalje, Mejaski-Bosnjak (2007, prem&u$ig 2012b)
navodi da prevalencija cerebralne paralize u svijehosi 2-3.5 djece na 1000 Zivdeme
novoraiercadi. Taj poreméaj pogada visSe od 17 milijuna ljudi u svijetu, a 25 % oledd
djece nikada ne mai hodati (Maestro-Gonzalez i sur., 2018). Té#q u zadnjih 20 godina
doSlo je do porasta incidencije i prevalencije beme paralizecemu uzroci mogu biti
poboljSanje dokumentacije shjeva u nacionalnim registrima, uspjeSnije otkrjean
dijagnostika te napredak u neonatalnoj zastiti (Sveur., 1998, prema Katusi 2012b).
Nedovoljni su podaci o prevalenciji cerebralne pagau Hrvatskoj, ali se prema nekim
podacima moZe éeda slijede trend kretanja prevalencije u svij@flejaski-Bosnjak, 2007,
prema Katusi, 2012). lako deficit nastaje rano, u prenatalpetinatalnoj ili postnatalnoj

dobi djeteta, dijagnoza se moze postaviti tek paSsnoj prvoj godini zivota (Jokas4Oreb,
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2011). Metutim, klinicka slika cerebralne paralize je promjenjiva u tjaj dobi stoga za
konanu dijagnozu i klasifikaciju treba uzeti viemenadm docetvrte godine Zivota djeteta.
Strwenjaci smatraju da je najoptimalnija godina za pdgaje dijagnoze i klasifikacije pet
(Mejaski Bosnjak bakovic, 2013).

Jokovie-Oreb (2011) navodi tri mognosti u klasifikaciji cerebralne paralize:
- prema klinékoj neuroloskoj simptomatologiji i karakteru pokaet neuromotorna
* spasttni, atetozni, ataks&ni, koreoatetozni i mijeSani oblik, te centralnpdtonija
- prema topografskoj distribuciji neuromotornogadp

* monoplegija kod koje je zah#an jedan ekstremitet ili njegov dio
* hemiplegija gdje je zah¢ana jedna polovica tijela

» paraplegija kod koje su zahdena dva bilateralna ekstremiteta

» triplegija — tri ekstremiteta

» kvadriplegija kod koje su podjednako zabsmaa svaetiri ekstremiteta
- prema tezini neuromotornog ispada

» blazi stupanj kod kojeg je mogel sporazumijevanje, samozbrinjavanje i pokretanje

* umjereni stupanj kod kojega je magusamozbrinjavanije, ali je potrebna p@énkod
kretanja

o teSki stupanj kod kojega su sporazumijevanje, samgavanje i pokretanje vrlo

otezani ili nemogéi bez podrske druge osobe

Rane znakove cerebralne paralizetnbiude roditelji zbog sumnje da se dijete maotkii
ne razvija normalno kao njegovi vrsnjaci. Uglavngenevidentno kasnjenje u okretanju,
sjedenju, smijanju ili hodu. Talder se zamj@uje ili hipotonija ili hipertonija muskulature,
obi¢no u prva dva ili tri mjeseca Zivot@esto se javlja neotni posturalni stav i preferencija
jedne strane tijela (Horvéti sur., 2009). Prema Kne&z{2015) razkiti simptomi i znakovi
mogu upuivati roditelje da posumnjaju kako postoji stangeebralne paralize. Neki su od tih
simptoma i znakova: otezano sisanje, disanje ingeit&to pobduje sumnju na leziju mozga,;
slaba kontrola glave nakon tri mjeseca starosgk@mjerna napetost ili mlohavost ndesj
nesposobnost sjedenja bez potpore od 8. mjesectichp samo jedne strane tijela; potégko
hranjenja; jaka iritabilnost; odsutnost osmijehaNadalje, osnovne teS&e u motortkom



razvoju djece sa cerebralnom paralizom prema Ka{@812b) su: abnormalni méii tonus,
slabo razvijena voljna motorika i reakcije ravn@ezlabost miga, hipotonija, postojanje

primitivnih refleksa isprepletenih s voljnim pokrag.

Vazno je naglasiti da cerebralna paraliza nije savakodnevna stvarnost, ¢vevaki
trenutak u danu ima neki utjecaj na zivot ljudie samo na Zivot osoba sa cerebralnom
paralizom, vé i utjecaj na obitelji, skrbnike, @pnito ljude u okolini te osobe. Zivotu s
takvim stanjem se treba prilagoditi, a béidda cerebralna paraliza uwge na svaku osobu
razlicito, ovisno o vrsti ozbiljnosti poreniaja, nekete osobe trebati uloziti viSe napora u tu
prilagodbu. Nije nepoznato da je prilagodba na ¢astanje u Zivotu individualan proces te da
neke osobe nikad ne dosegnu fazu potpunog pidma i prilagodbe. Neka istraZzivanja su
pokazala da djeca sa cerebralnom paralizom imajdeteciju da se osjaju jednako kao
zdrava djeca u pod§ima kao Sto su psitko blagostanje, raspolozenje, roditeljski odnosi i
prijateljstva. Puno toga ovisi o ponaSanju roditeijranoj dobi jer oni mogu ogpi kako ih
njihovi roditelji vide kroz invalidnost, a ne kasabu u cjelini. Kako ljudi s cerebralnom
paralizom ostare, ulazak u odraslu dob mogao hiiznmomjenu u n&inu na koji se nose s
emocionalnim ginkom svog stanja. S godinama dolazi do boljegmamvanja porem@&ja i
svijesti 0 njihovoj situaciji, stoga naudi da odrasle osobe s invaliditetom imaju tricediri
puta veéu vjerojatnost date patiti od depresije i osjaja tuge, bezmia i ccaja. Netko s
cerebralnom paralizom moZe osjetiti péaeu razinu boli kako stari, a nazalost za one koji
pate od kronine boli najvjerojatnije je da pate i od depresijisko samoposStovanje i
samopouzdanje prevladavaju kod osoba s cerebrahavatizom. Takder, moze postojati i
neka frustracija, bijes ili tuga zbog njihovih gehih oStéenja i stigme koju to stanje nosi u
nekim dijelovima druStva. Tijekom odrasle dobi mai@@i i do pojave anksioznosti. To je
cesto rezultat prepoznavanja vlastitog polako opgedgj stanja, Sto izaziva sveprozimaju
strah i paniku o tome kakae takvi inci utjecati na njihov zivot. Anksioznost moze aodkr
izazvati hiperventilaciju, povan broj otkucaja srca i mozZe ih dovesti u nevjeanjastres

(Effects of cerebral palsy).



1.4.2. Spina bifida

Spina bifida je ofi pojam koji obuhvéa Sirok spektar malformacija. Ovdf@&mo se
usredotgiti na podskup tih malformacija za koje su karaist&ne kaudalne lezije koje utje
na leinu mozdinu, kraljeznice i kozu. Jedna je odkegjh, ozbiljnih malformacija ljudske
strukture. Po rdenju obtno je ceXa kod djevajica nego kod djmka. Uz to,
rasprostranjenost spine bifide razlikuje se tijekowmena, po regijama te po rasnoj i &toj
pripadnosti (Mitchell i sur., 2004).

Neuralna cijev (tj. embrionalna struktura koja sevija u leinoj mozdini i mozgu)
formirana je nizom dogija koji se nazivaju neurulacija. Mozak i¢uea laine mozdine
formirani su primarnom neuralacijom koja ukijye oblikovanje, savijanje i fuziju Zkane
ploce u sredini. Spina bifida je ogtnje primarne neurologije koji nastaje zbog neuspje
fuzije odnosno zatvaranja neuralne cijevi u kaudiatagiji (Mitchell i sur., 2004). Napredak
u sveobuhvatnom upravljanju slozenim potrebamai slalbsobe réene sa spinom bifidom
dovelo je do zn&jnog poboljSanja stope prezivljavanja. Prema neidayrocjenama, osobe
sa spinom bifidom ulaze u odraslu dob s prijavhestopama preZivljavanja koje variraju od
60% do 85%. Dugokmu prognozu tesko je procijeniti jer postoji mnawpoznanica koje se
odnose na njihov zivotni vijek. Osobe sa spinondbih imaju sloZzene potrebe za uslugama
koje mogu dovesti do pojave sekundarnih stanja rewgtveninh komplikacija Sto moze
rezultirati ozbiljnim, po Zivot opasnim bolestimiako se mnogo zna o bioloSkom utjecaju
spine bifide (j. fizékim ogranéenjima, uroloskoj funkciji), postoji manje informgcu vezi s
njegovim psiholoSkim (tj. sposobris su@avanja, depresije) i socijalnim (tj. izolacijom,
obrazovnim) utjecajem. Socijalne odrednice zdravigposStivanje rezima lifenja, ograriien
pristup skrbi, funkcionalni pad i proces starenggrihose loSim ishodima. Neka istrazivanja
su pokazala da takve osobe imaju capjao ceXe hospitalizacije u odnosu na populaciju
urednog razvoja kao i da su takve osobe pdihveizikom za razvoj depresivnih simptoma
zbog svaojih fizEkih ogranéenja u kretanju, ovisnosti o drugima i iskignosti iz drustvenog
svijeta (Betz i sur., 2019).

Razlikujemo dva tipa spine bifidespina bifida occulta (skrivena) i spina bifida eyst
(cisticna). Spina bifida occulta (skrivena) je blazi oldiqi nastaje zbog praznina u jednom ili
viSe lukova kraljeznice, ali #ma mozdina ostaje u potpunosti unutar vertebrakengala.
Spina bifida occulta moze se manifestirati kao nfaipljina izméu dva susjedna kraljesSka
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Sto ukazuje da se kraljeznici nisu pravilno spolflad ova abnormalnost ukjuje neuspjeh
spajanja samo jednog kraljeSka, daldé leina mozdina su normalni, neuroloSki simptomi
obi¢no su odsutni i ne postoje klgki simptomi. U stvari, spina bifida occulta javige u
donjem lumbalnom ili kriznom kraljeSku kod otpriéik10% zdravih ljudi, Sto se smatra
normalnom varijacijom populacije. Matim, ako je viSe kraljeZzaka ukfjano u ovaj blazi tip
problemi s crijevima, mjehurom ili mot@éki problemi mogu se s vremenom razviti (Northrup
i Volcik, 2000). Nadalje prema Northrup i Volcik@Q0) spina bifida cistna je teSka vrsta
spina bifide te ukljuju izbaienje leine mozdine i kraljeztnog luka. Naziva se cigiiom
zbog vréice sliéne cisti koja je povezana s tim malformacijama. tdnute skupine
razlikujemo mijelomeningokela i meningokelu. Mijaleningokela najtezi i najestaliji
oblik te kod tog oblika cista, osim tkiva i cereppmnalne tekéine, sadrzi i zivce i
kraljezntku mozdinu. Takav poremiaj cesto uzrokuje paralizu nogu, urinarnu i fekalnu
inkontinenciju, anesteziju koze i abnormalnosti &uk, koljena i stopala. U stvari, samo 1%
djece r@ene s otvorenim tipom spine bifide nema hendik&paruge strane, meningoklea
uzrokuje blaza osStenja kraljeznice i ujedno je ga pojava (Pinjatela i sur., 2015). Uzroci
nastanka spine bifide odnosna@norazlozi zaSto se neuralna cijev ne zatvara prayios
uvijek nisu prepoznati u potpunosti te se i daljemzivno istrazuje ne bi li pronasli konkretne
odgovore. Mdutim, smatra se da velik utjecaj ima genetika, iabkolinski ¢imbenici.
Cinjenica je da se 95% rascjepa neuralne cijeviyjoje kod Zena koje nemaju pozitivhu

osobnu ili obiteljsku anamnezu (MSD, 2015; premgd®ela i sur., 2015).

Pinjatela i sur. (2015) navode neke faktore kojvegavaju rizik pojavljivanja spine
bifide:

- 20% vea vjerojatnost réenja drugog djeteta sa spinom bifidom ako je magidila
prvo dijete sa spinom bifidom

- prekomjerna tjelesna tezina majki, odnosno prdtikgja moze stvarati i medicinske
probleme

- visoka temperatura u periodu rane trugio

- kao Sto je vé spomenuto, @ je rizik s obzirom na odtene rasne i ettke skupine

- nizi socioekonomski status

Vazno je naglasiti da bez obzira na tezinu ovogmataja i posljedice koje uzrokuje na
cjelokupno funkcioniranje pojedinca zahvalji¢ijunedicinskoj terapiji i tehnologiji \@na

osoba sa spinom bifidom moze imati normalan Zivot.
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1.4.3. MiSi¢na distrofija

MiSi¢na distrofija je naziv za grupu heterogenih, ndslile i progresivnih bolesti koje
prvenstveno zahvaju skeletne mige te rezultiraju degeneracijom néiSih stanica koji
uzrokuje mistnu slabost (KuzmatiSamija, 2013). Migno tkivo slabi i odumire, a umjesto
njega nastaje masno i vezivno tkivo. Takve bolestitno variraju prema Klitkoj slici i
patoloskim promjenama mé& stoga kod nekih oblika mogu biti zakeai srce i drugi
nevoljni misti (Blazevi i sur., 2011). Takder, variraju i prema @nu nasljeivanja, kao i
dobi kada se prvi simptomi javljaju te progresijinkike slike (Kuzmard Samija, 2013).
Smatra se da je u osnhovi tih bolesti mutacija gkoja imaju vaznu ulogu u razvoju i
odrzavanju migine funkcije (Sekué i sur., 2017). Klagian n&in klasifikacije misénih
distrofija temeljio se na kligkim karakteristikama poput petka, tezine i progresije bolesti,
skupina misia koji su zahwvéeni distrofénim procesom te prema dau naslj@ivanja.
Otkricem odgovornih gena i proteina, razvoj metoda mdéke biologije omogtio je
napredak u klasifikaciji mignih distrofija koja se danas viSe temelji na genskzroku nego

na klinickim simptomima pojedine vrste migie distrofije (Sekué i sur., 2017).

Kuzmant Samija (2013) iste da s obzirom na slabost koja predominantno zahva

odreiene grupe miga razlikujemo Sest glavnih fenotipova nii§h distrofija:

Duchenov oblik - zahwa miSte ramenog obda, zdjelice i fleksore vrata, uz

hipertrofiju potkoljenica. Ujedno je i n&@<i oblik miSi¢cne distrofije u djece.

- Emery-Dreifuss tip - sa skapulohumeralnom i perbrea distribucijom uz rani
razvoj kontraktura.

- Pojasni oblik - zahw@eni su misti zdjelicnog i ramenog obtia.

- Facioskapulohumeralni oblik - sa zabaajem mista tog podrtja uz peronealnu
skupinu mista.

- Distalni oblik - slabost je izraZzena na distalningidnim skupinama.

- Okulofaringealni oblik - zahv#ni su misti tog podréja uz mogénost i zahvéanja

misica ramenog obkia te mista udova.

Vec¢ina mistnih distrofija, kao Sto je i t&no, ima progresivni klikki tijek, ali to nije
uvijek pravilo. Kod osoba sa facioskapulohumeralrabtikom miSéne distrofije tijek bolesti
je slabo progresivan, gotovo stacionaran, a kodhnekoba sa kongenitalnim oblikom

tijekom vremena moze doi do pobolj$anja klinike slike (Kuzmari Samija, 2013).
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Oblici misSi¢ne distrofije mogu se prenositi s generacije naeggiju ili se mogu pojaviti
spontano kod pojedinca kao rezultat mutacije @elneg gena. N#@n nasljelivanja misénih
distrofija moze biti autosomno-dominantan (AD), aattmno-recesivan (AR) ili X vezan
(XR). Ceste su i spontane mutacije koje se prenose autmsdominantno i X-vezano
(Kuzmant Samija, 2013). Prema Sekuli sur. (2017) sistematizirani podaci o prevaléncij
miSi¢ne distrofije pokazuju da se ona pojavljuje kod-226 na 100 000 osoba godisSnje te su

cege u muske djece.

lako su Klintke i genetske karakteristike n@8ih distrofija razl€ite, sve imaju jedno
zajedntéko obiljezje, a to je gubitak mi&ie snage kao @etni klinicki znak. Gubitkom snage
dolazi do: pojave umora, boli, nemagsti viezbanja, smanjene pokretljivosti i fize te
radne sposobnosti. Sve to dovodi do snizene magvac svakodnevnom zivotu kao i
povetane depresije te izolacije odnosno smanjene soeijplarticipacije (Sekuii sur.,
2017). Kao Sto je enavedeno, n&ggi oblik miSicne distrofije u djece je Duchenneova
miSicna distrofija koja prema Blazevii sur. (2011) zahv@a oko 1 na 3 500 musSke
novoraientadi u svijetu. Klinéka slika, simptomi, funkcionalni deficit kao i simgpnatsko
lijecenje koji se primjenjuju za Duchenneovu rémgi distrofiju mogu se primijeniti i na
vecinu misiénih distrofija (Kuzmani Samija, 2013). U klirkoj slici Duchenneovu miéne
distrofije simptomi naje&e nisu vidljivi prije 3. godine Zivota, a ponekakiasnije. Méutim,
iz anamneze se saznaju informacije o usporenonojat® javljanju samostalnog hoda nakon
15. mjeseca zivota. Prave pote&ktoda, koji je pr&n uz padove, opisan kao nespretan hod
uz potesSkée i slabe fleksorne mi&, hipertrofiju mista straznje loZe potkoljenice te otezano
ustajanje izucnja kao i pozitivan Goversov znak, davaju se tek u dobi od 3 do 4 godine.
Takader, hod je gegav zbog slabosti ekstenzora kukazérma je lordoza, rameni obrie
zabd&en straga zbog ravnoteze. Postepeno se osobasostapyednji dio stopala. Izahe 10.
i 13. godine se javlja nepokretnost i koddgeih i nelij€enih dj&aka, kontrakture donjih i
gornjih ekstremiteta, a potom kifoskolioza. Dolam pogorSanja cjelokupne respiratorne
funkcije zbog slabosti interkostalnih i dijafragmidd miSica uz pojavu sekundarnih te$ko
Postoji i veliki rizik pojave kardiomiopatije (spé¢ne stéene bolesti $ianog mista). Blagi
oblik kardiomiopatije se javlja u 95% pacijenatazRija se i sfana fibroza Sto moze dovesti

do iznenadne smrti (Kuzmansamija, 2013).

Vazno je istaknuti kako ova skupina bolesti mozgedti do sekundarnih o$&nja

primjerice kardiovaskularnog, respiratornog, gastestinalnog sustava, teslehranjenja i
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gutanja, deformacija lokomotornog sustava kao &tekplioza uz kontrakture zglobova, a u

nekim sligajevima i metabotke promjene (Sekudii sur., 2017).

Glavni oblik rehabilitacije u ranom stadiju bolegtiredovna fizika aktivnost s pasivnim
istezanjem pogtenih midéa i zglobova (Kuzmadi Samija, 2013). Obzirom da &iea
miSi¢nih distrofija su progresivne glavni cilj holigkih rehabilitacijskih postupaka je usporiti
opadanje funkcionalnih sposobnosti osoba te njihowaukacijom omodgiiti im Sto bolju
kvalitetu zivota. Interdisciplinarni tim primjengj nagee metode fizikalne terapije
(kineziterapije, hidroterapije i termoterapije)dne terapije, primjenjuje ortoze kao i druga
ortopedsko-tehika pomagala, a ponekad i kombinaciju s kirurSkdskim stabilizacijskim
postupcima na udovima ili kraljeznici (PerkéyvR018). Tiptan zivotni vijek je otprilike od
kasnog puberteta pa do srednjih tridesetih, aligp@s ¢esti slkajevi kada su osobe Zivjele i
preko ¢etrdeset godinaCunci¢, 2018). Naravno, kako bi tim osobama omskEto dulji
Zivotni vijek te bolju kvalitetu Zivota potrebna geiradnja ne samo interdisciplinarnog tima

vec i roditelja odnosno okoline.
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2. SLIKA TIJELA

Dolaskom na svijet prvi primarni doZivljaj tog 4@, ljudi oko nas, objekata i pojava te
interakciju s istim dozZivljajima omogava nam nase tijelo. Ljudsko tijelo je kao diste
identiteta te osim interakcija s okolinom refle&tir potrebe nasSeg organizma, elementarne
osjeaje ugode i neugode koji proizlaze iz (ne)zadoweliga potreba. U tom smislu identitet
svakog pojedinca se pritom oblikuje kroz interakc§ okolinom, ali i kroz cjelokupno
funkcioniranje tijela Sto ga doist&ni ,tjelesnim proizvodom* (Marot Kis, 2008). Nikidl
(1988) takder navodi da tijekom senzomotorne faze djetetovzvaja tjelesni dozivljaj,
kinestezija i dodipredstavljaju osnovu samodozivljaja, instrumenirkggpoznajemo okolne
podrazaje koji djeluju na naSe senzore i tit@ osnovu za razvoj slozenijin ps#hkih,
motorickih i kognitivnih funkcija. Kasnije, razvojem apaktnog misljenja djeca razvijaju
tielesne (mentalne) reprezentacije kao i simielisadrzaje u povezanosti sa &@rgem

pojedinih dijelova tijela.

Ako spominjemo ljudsku egzistenciju neizbjezanezm temeljni element je ljudsko tijelo
odnosno tjelesnost. Posljednjih desédjeazvijaju se nove znanstvene ideje i istrazivanja
vezana uz psihologiju tjelesnog izgleda. Prema ArsibRandt (2003) psihologiju tjelesnog
izgleda mozemo podijeliti na dva dijela: onaj keg bavi vanjskim, objektivnim atributima
tielesnog izgleda i njegovih osobnih i socijalnihplikacija za ljudski razvoj i iskustva, te
onaj koji se bavi unutrasnjim, subjektivnim repmzeijama tjelesnog izgleda i tjelesnih
iskustava. Ova posljednja perspektivaesto se nazivdbody imageodnosno prijevodom
predodzba o vlastitom tijelu ili slika tijela. Marec (2008) definira sliku tijela kao skup
predodzbi, fantazija, emocija, stavova i ©¢aja vezanih uz tijelo i njegove dijelove te
predstavlja zn&jni aspekt cjelokupnog osobnog iskustva. Slikapriedodzba tijela (eng.
body imagg subjektivna je reprezentacija vlastitog tjelesmazgleda i tjelesnih iskustava.
Klju¢na je rij& subjektivna jer zapravo odraZzava kako osoba saha percipira te koje
misljenje i osjéaje ima o vlastitom tijelu. Prema Ambrosi-Rand003) predodzba o
vlastitom tijelu je vrlo osobno iskustvo i ne pgstauzno korelacija izm#u subjektivhog
iskustva i objektivhe stvarnosti. Drugim djma, subjektivhe impresije koje osoba ima o
svom tijelu nisu nuzno u skladu s tikom realnodu tjelesnog izgleda, zapravest je sldaj
u kojem dolazi do diskrepancije izthe subjektivnhog i objektivnog. Slika tijela se moze
odnositi i na cjelokupan izgled, ali i na spemf podrdja ili dijelove tijela, tjelesne funkcije,
seksualnost... (Erceg Jugéyi2011) Smatra se da je slika tijela vazan aspsiioppskog i
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interpersonalnog razvoja osobe (Pokrajac-Buliair., 2004). Ona nije stéha, uvjetovana je
internalnim (bioloskim i psiholoskim) i eksternaimi(kulturalnim i socijalnimXimbenicima
(Erceg Jugom, 2011). Kroz interakciju tikimbenika slika tijela se mijenja (Erceg Jugovi
Kuterovac Jagodj 2016). Gledano iz razvojne perspektive tijelotiggkom rasta i razvoja
osobe mijenja, a s tim se mijenja i kako osoba d@&ia svoje tijelo. Kao Sto je i ranije
spomenuto da pojavom apstraktnog miSljenja djecavijegu tjelesne (mentalne)
reprezentacije o svom tijelu tako i neka istrazjggrokazuju da djeca ¥vea1 dobi od 6 godina
izrazavaju misljenja o svom tijelu i tjelesnoj teiz{Erceg Jugowi, 2011). Takder, Mahler i
McDevitt (1982, prema Ambrosi-Rarégi2003) smatraju da je percepcija tijela povezana s
nainom na koji percipiramo sebe odnosno éajselfate se razvija kroz iskustvo rastosti

od drugih ljudi i okoline. Naime, fenomen ljudskdgela moze biti razmatran unutar
kulturalnog i vjerskog konteksta, ali i drugih zsarenih disciplina. Interdisciplinarno
razmatranje slike tijela je su®&e, u raziitim kontekstima, psiholoskim i Sirim te postaje
sve zndajnije jer zadire u dozivljaj i vrednovanje sveukepegzistencije pa tako negativno
dozivljavanje moze manifestirati posljedice i u emaalnom te socijalnom funkcioniranju
pojedinca. Prema Martinec (2013) reprezentaciglatimoze se promatrati kroz vizualnu,
funkcionalnu i simbotiku razinu pdevsi od bazine organske reprezentacije vlastitog tijela u

mozgu pa sve do fizkog, emocionalnog, vrijednosnog i drugih aspekata.

Nadalje, ljudsko tijelo je integralni dio osobnogdentiteta te njegove promjene imaju
znaajan utjecaj na oblikovanje identiteta. Kroz posijen&enje tijela i njegov dozivljaj su
se mijenjali. JoS od davne proslosti bila je paje& tijelo i duh, a fenomenu tijela su se
uvijek pridodavale niZze vrijednosti u odnosu nacimen duha. Naravno to je ovisilo 0
objektivnoj spoznaji te druStveno-kulturnoj orijaniji pa tako primitivnicovjek najvéu
vrijednost ipak pridodaje svom tijelu kao glavhomuzu u savladavanju svih zemaljskih i
misti¢nih svjetova. Iz religijskog okvira, primjerice kenstva, najvé vrijednost pridodaje
se duhu, a na tijelo se gleda kao na izvor grijajasprjeiava duh da die do bozanskog. Za
kr&ansku filozofiju, tijelo je na neki & bilo izvor grijeha. U okviru isttnog misticizma
tijelo je "u sebi samom i po sebi sveto, zato Sto je ispatjgeysvemira te u njemu sudjeluje
neposredno i spontano, ono je mikrokozmd$d. taj n&in, funkcije tjelesnog pojavljuju se u
dva glavna aspekta: kao objekt preko kojeg nasidioijvijavaju (realni entitet) i kao skup
senzacija i akcija koje se nama samima prikazugud@avni entiteti. Bez obzira na povijesne

razlike u pridodavanju vaznosti duha odnosno tijela cine sastavni dio svakogpvjeka,
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jednu cjelinucija skladnost u odnosu pridodaje boljem funkciomjuapojedinca (Prsci¢ i
Martinec, 1992).

Kroz zadnjih nekoliko desetlja povéao se interes i broj istrazivanja u ovom paglrie
se evaluacija dozivljaja slike tijela koristila aznim problemskim podgjima ponajprije L
onima koja se odnose na perceptivhe, emocio, kognitivne i bihevioralne funkcije. F
tako Thomgon i sur. (1998) su u svojem istrazivanju bili jemni na podréje dinamike
razvoja dozivljaja slike tijela, Krueger, (2004)ash, (2002), Prst&, i dr, (1998), ispitival
su determinante poredgja slike tijela, Fallon, (2002), pr@avao je bioetiku
psihofiziologiju, psihodinamiku i kulturoloSk-socijalne utjecaje, Prsii&, (2003, 2006
utvrdivao je odrednice tjelesnog iskustva, te estetsliednosti (Martinec, 2008). Uvrijezer
je miSljenje da ¢ dozivljaj slike tijela odrden ve&im brojem determinanti kao Sto ¢
kronoloska dob, spol, psihofiki realitet, crte knosti, predodzbe o vlastitom tjelesno
prisutnost bolesti ili phofizicke traume, vjera, sockulturna sredina. Potrebno ih je sve u:
u obzir prilikom odabira varijabli i kriterija prgene dozZivljaja slike tijela U razmatranju
determinanti dozivljaja slike tijela koriste selr&iti pristupi, a najzastupljeniji je kognitivi-
bihevioralni model prem®obson (200), kako je prikazano na slici :Model prikazuje i
objasnjava sloZzenosimbenika odnosno determinanti koje dtjena stvaranje tjelesnog,

jest egzistencijalnog iskustva kod os¢

Slika 2.Dozivljaj slike tijela prema kognitivn-bihevioralnom modelu Dobsona (20C

Kulturclosks interpersonzina Fizicke Osokine
Sociializacija — Iskustva — karakteristike — li¢nosti
Cultural Socialization Interpersonal Experience Physical Characteristics Personality Attributes
| /
Neposredni dogadaiji Sheme i stavovi
i procesi (investiranje i evaluacija)
Proximal Events and Processes Body Image
Schemas and Attitudes
{Investments and Evaluation)

lzgled - proces stvaranja predodzbi
Appearence-Schematic Processing

Unutarnji dijalog Emocije vezane Self-regulativne strategije i
{misli, interpretacije, zakljuéci...)| | uz sliku tijela ponadanja u svrhu prilagodbe
internai Dialogues (Thoughts, Body Image EmotionsT |Adjustive, Self-reguiatory Strategies

interpretations, Conclusions, efc.) and Behaviours

Aktivirajuéi dogadaiji
Activating Events

Navedeni ¢imbenik kulturoloSka socijalizacija podrazumijevaternalizaciju estetsl-

vrijednosnih kriterija s obzirom na odeno povijesn-kulturno razdoblje. Nadalje,
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odreieni socijalno-kulturni okvir kljani ¢cimbenik je i okolina koja nante pozeljne estetske
atribute i standarde u okviru karakteristika ineggmnalnog iskustva, a odstupanje od
druStveno pozeljnih standarda podjednako dujee predodzbu o vlastitom tijelu, dozivljaju
sebe i samoposStovanju. Vaznu ulogu u doZivljajieslijela zauzimaju osobinechosti i

kognitivno vrijednosni sustav kod osobe (Martin2@08).

2.1. Slika tijela: kulturno-povijesni i umjetnicki kontekst

Ljudsko tijelo osim Sto stvara, kreira, moze i sapitoZivi medij u umjetnosti pa tako i u
likovnoj umjetnosti. Tjelesnost je zajedka svim ljudima i zato je idealan medij za
prenosSenje poruka, misli i kritika bilo u f&kom ili materijalnom obliku te za izrazavanje
iskustava i unutarnjih ideala (Gilih, 2019). Fas@nost ljudskim tijelom bila je prisutna u
brojnim djelima autora tijekom povijesti Sto samovgri o zn&aju figure ljudskog tijela
(Martinec, 2008). Semenzato (1991)dstida je figura ljudskog tijela bila @& motiv u
brojnim umjetnékim djelima te se prikazivala na ragte naine koji nam pokazuju kakve su
vrijednosti tijela (funkcionalne, moralne, estetskebile pozeljne u to vrijeme. Takozvani
standardi ljepote koji su prisutni u odemom socijalnom okruZenju manifestiraju se i na
napore umjetnika koji kroz svoja djela nastoje prezati ljudsku figuru kao odraz
sveukupne misli odrenog kulturnog okruzenja i povijesnog razdobljaerRa tome,
prowavajui djela umjetnika mozZzemo i kulturalnu varijabilnost u simbaikim,
bioloSkim i socijalnim karakteristikama ljudskihgtira (Martinec, 2013). Brojni prikazi
ljudskog tijela predstavljaju primjer napora ljudslsvijesti da shvati i objasni misterij
ljudskog tijela. Pojam ,ideal ljudskog tijela“ iljideal ljepote” usko je vezan uz oden
povijesni period te je vazno naglasiti da taj idealodrazava ljudsku stvarnost tog povijesnog
razdoblja. Pojednostavljeni primjer takvih ishoda jdanasnji ideal ljepote koji ne reflektira

stvarne zene danasnjeg vremena i iskustva kojghevo tijelo prozivjelo.

Povijesni ciklus prikazivanja ljudske figure joS puethistorijskom vremenu zagiaje
izrazavanjem oblina i spolnih karakteristika stapki naglasak na reprodukciju, plodnost,
opstanak i prezivljavanje vrste. Zenski likovi idemi u razlgitim dijelovima Europe u
razdoblju paleolitika bili su mali kameni likovi bdica. Smatraju se jednim od najstarijih
umjetnickih prikaza Zene, danas poznata kao figuilendorfske Venere (25.000 — 20.000
pr. n. e., Willendorf, Austrija)Kipi¢ je izraien bez lica s naglasenim oblinama. logi
pretpostavka je da bioloSka komponenta zapréwm najvazniji ¢cimbenik vrednovanja

tielesnih karakteristika prethistoriji. Zatim se u starijim civilizacijamagipta, Kine,
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Mezopotamije vé naglaSava vaznost tjelesnog sklada, pravilnasviSenstva. Rezultat toga
je umjetntka i estetska teznja prema eleganciji kako navediéhzato (1991) koja odrazava
siguran, sretan poliki ustaljen Zivot bez umora, boli i nepredenog. Slijedi ga u tome
poznati proporcionalni standamtatni reziz doba stare Gke i starog Rima koji je nastojao
implementirati proporcionalnost i simetriju tijelakriterij estetskog standarda. Takav sklad
odnosno simetrija izrazena je i u pofw anatomije ljudskog tijela, ali i ideala tjelesne
liepote. Stari Grci su takav koncept razvijali swsto kroz filozofiju i matematiku, ali i
umjetnost na koju se ovdje reflektiramo (Martin2@13). lako selatni reznage&e veze uz
grcku umjetnost, bio je poznat jos i ranije u vrijeBa&bilonaca i Egipana.Zlatni rezpoznat

je 1 pod nazivima zlatni omjer, bozanska proporajeeti rez ili®. Uvrijezeno je misljenje da
se beskonmo pojavljuje i u prirodi, umjetnosti i znanosti.girodi ga mozemo prepoznati u
obliku presjéene jabuke, formi leptirovih krila, ali i katbvjeka. Znanstvenici istu da zlatni
rez nalazimo i u dvostrukoj zavojnici molekule DNigkaier i kod otisaka prstiju. Proporcije
zlatnog rezaodrazavaju bozanske proporcije zato se smatravdansjetnici, od slikara,
glazbenika, arhitekta, pisca, stvaraju prema pedsygm osjéaju za mjeru, sklad i ravnotezu
i time njihova djela teZe ka bozanskom (SBPeriskdjgtni rez poznat kao zlatna sredina te
boZanski ili zlatni omjer 1:1.6, predstavlja tako kompozicijski zakon u kojem se manji dio
prema véem odnosi kao @& prema ukupnom. Daljnje razdoblje srednjovjekoungetnosti,

u suprotnosti je sa atkim skladom i simetrijom, kroz naglaSavanje dkih i spolnih
karakteristika na svojim djelima i&ti duhovne i moralne poruke. U srednjem vijeku
prikazivanje ljudskog tijela stilizirano je u sklads pokuSajem degradacije tjelesnog
zadovoljstva i osjetilnosti. Renesansa, koja gkesd jedno od najkreativnijih razdoblja u
ljudskoj povijesti, nam ponovo wa istinsku prirodu ljudskog tijela ozivljavdju tako
anticke ideale. Renesansni umjetnici, u razdoblju idma5. i 16. stoljéa, uzor za vlastita
izrazavanja pronasli su u aftim umjetnicima. Kroz svoja djela preslikavaju pdnu
simetriju, harmoniju i proporcije Sto je bilo u aklu s antikim idealima, primjericé/itruvijev
covjek svjetski poznat crtez Leonarda da Vincija iz 1480dine (Martinec, 2013). Prije
danasnjeg imperativa mrSavosti i drugih nametnnéhealnih tjelesnih ideala bio je period
izmedu 16. i 18. stoljéa u kojem su se naglaSavale sve obline koje Zesgdgge isttuci
njezinu ulogu u reprodukciji, manstvu, seksualnosti... Prema Fallonu (1990) takusaze
¢ije je tijelo bilo podatno, meko, voluminozno, oblaa danasnje kriterije vjerojatno pretilo,
bila je simbol zenstvenosti za koji mozemdairda se pdetkom 20. stoljgéa u potpunosti
promijenio. Vitko i mrSavo tijelo dolazi u sredigstetskih standarda Sto je nedostiznanie

populacije, a rezultira pojavom brojnih poreiag i problema (Martinec, 2013). U 20.
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stoljetu kao Sto nam je bolje poznato, a i¢vepomenuto, imperativ mrSavosti odinge
standard ovog razdoblja koji traje joS | danas u f2bljeu. Postéi takav standard vitkog
tijela implicira i druge imperative kao Sto su adj@, vjezba, disciplina, samokontrola kako

bi se zadovoljio osf@| privlatnosti u drustvu (Martinec, 2013).

Promjene koje su se dogodile u dozivljaju ljudskigga odnosno novi standardi idealnog
ljudskog tijela doveli su i do negativnih poslje@li&oje se odraZzavaju i na emocionalnom,

socijalnom, ali i bihevioralnom podtju Stoce biti diskutirano u sljedem poglavlju.

2.2. Nezadovoljstvo slikom tijela

Kroz povijesni pregled moZe se uvidjeti kako sistsadardi tjelesne ljepote u danasnjem
svijetu jako izmijenili te su velikim dijelom uvjetani socijalnom okolinom koja naie
svoje ideale i utjge na percepciju tijela i na razvoj nezadovoljstlastitim tijelom (Erceg
Jugovt i Kuterovac Jagodj 2016). Ideali ljudskog tijela koji se natueu medijima dobivaju
znaenje referentnih t&ki prema kojima se ljudi pozicioniraju odnosno usdaju i stvaraju
nedostizne ideale (Adamdvi Maskalan, 2011)Tim nametnutim idealima ljude tjera da se
uklapaju u takve standarde kako bi se @sdjevrijednima, lijepima, privianima... S obzirom
na to da je sociokulturno uvjetovan idealan tjeléasgled danaSnjice za ¥mu nedostizan pa
nastojanje njegova dostizanja i internalizacija itleala mogu dovesti do nezadovoljstva
(Erceg Jugonv i Kuterovac Jagodj 2016) odnosno prema Martinec (2013) mozéi dio
problema u prihvéanju vlastite osobnosti. Zaokupljenost vlastitirelésnim izgledom u
zna&ajnom je porastu posljednjih desethesto dokazuju i istraZivanja. Tako, primjerice,
Thompson i sur. (1998) navode rezultate anketagutenih 1972., 1985. i 1997., koji ukazuju
na porast vrijednosti na varijablirezadovoljstvo osobnim izgledenu prvoj i tréoj tocki
procjene, s 23 % na 56 % u zZena, i s 15 % na 48d4rkuskaraca. Nezadovoljstvo tijelom je
postao destali problem no bez obzira na to, on se moZerath@dnim je od aspekata slike
tijela i predstavlja subjektivhu negativnu procjenastitog tjelesnog izgleda, dijelova tijela ili
tjelesnih karakteristika poput veéine i/ili oblika tijela, cvrstoce i velcine miSta. Smatra se
da do nezadovoljstva zapravo dolazi jer se jadgkorak izméu percipiranog i druStveno
uvjetovanog izgleda. Sto je raskorakéivereée je i nezadovoljstvo tijelom (Erceg Jugovi
Kuterovac Jagodj 2016). U tom smislu, usprkos nezaobilaznom ufie&alture i druStva,

trebalo bi poticati stvaranje ,osobnog idealnogndtada“, ¢ime bi se podrzali vlastiti
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vrijednosni kriteriji te emocionalna stanja priliaaja, ugode i zadovoljstva kao temeljne

vrijednosti ljudske egzistencije (Martinec, 2013).

Cetiri su glavna pristupa u objasnjavanju razvdjadrZzavanja nezadovoljstva vlastitim
tijelom prema Thompsonu (1992): socijalna usporgdimiokulturalni pritisak; razvojni
pristup (pristup temeljen na razvojnom statusu)epativni verbalni komentar. Pristup
socijalne usporedbe g8 da je nezadovoljstvo tijelom &= kod osoba koje seéesto
usporéuju s drugima. Prema sociokulturalnom pritisku tirasokolina, mediji Salju snaznu
poruku o idealnom izgledu ljudskog tijela i pdagaju rizik za nezadovoljstvom. Razvojni
pristup usmjeren je na pubertet kao razdoblje ifelgtomjena i mogéeg okid&a za razvoj
nezadovoljstva dok pristup temeljen na negativhagrb&inom komentaru isgé da rana
izlozenost zadirkivanju od strane drugih ljudi (egfe kod djece i vrSnjaka) vezanih uz
izgled ili tezinu povezana je s nezadovoljstvoraltim, poreméajima hranjenja i narusenim

opcim psiholoskim funkcioniranjem (Erceg Jugéov2011).

Poreméaji slike tijela, prema Thompson i sur. (1998), edeni su u Dijagnostkom i
statisttkom prirwniku mentalnih porent@ja kao formalne definicije mentalnih porefag u
svezi sa slikom tijela te ukiuju: a) anerexiu nervosu - intenzivan strah od prekonger
tielesne tezine, nerealan dozivljaj vlastitog @jedao nadprosgno pretilog Sto dovodi do
odvratnosti prema hrani i izgladnjivanja.; b) bulimnervosu — prekomjeran ogpg gladi i
pretjeran unos hrane nakon kojeg slijedi namjernazivano poviéanje unesenog sadrzaja i
koriStenje laksativa.; c) tjelesni dismorfni porefag- pretjerana usmjerenost paznje na
imaginarnu ili minimalnu anomaliju na tijelu; d) peme‘aj slike tijela — perzistirajge
nezadovoljstvo dijelom tijela ili tijelom u cjelirkoje dovodi do odetenih problema u
emocionalnom funkcioniranju, socijalnim relacijamaivotnim aktivnostimaUnata@ tome
Sto postoje brojnéimbenici koji utj€u na dozivljaj slike tijela kod ljudi u analizi ppneaja
slike tijela cesto se koristi model kontinuuma. Prema modelu ikootma stupan;j
zadovoljstva/nezadovoljstva tijelom ili dijelomeg izrazava se vrijednostima samoprocjene

,2uopce ne do jako*.

Kao Sto je i istaknuto u kognitivno-bihevioralnomodelu tjelesne promjene nastale
uslijed bolesti, traume, amputacija, demih malformacija, mogu biti zgajni i ocekivani
faktori u razvoju porent@ja dozivljaja slike tijela. Trajni krotmi nedostatak kao Sto su
potencijalna ogragenja u aktivnhostima svakodnevnog Zzivota i funkcloeaneovisnosti,

psiholoski i socijalni tinci fizickog razlikovanja od svojih vrSnjaka mogu dnsobno
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djelovati sinergistiki kako bi proizveli negativan utjecaj na psiholosidrustvenu prilagodbu
pojedinca (Krtakk i Matkovi¢, 2016). Osobe s motokim poreméajima dozivjele su povredu
svog tjelesnog integriteta Sto moze dovesti do iranegativnin samoprocjena pa tako i
negativne procjene svog tijela, nepribanja, osjéaja srama (Martinec, 2008).

Razni autori na primjer, Cash (2004), Glanz i Lemn{&992), Rumsey i Harcourt (2004),
Schontz (2002) navode da u &lju neprihvédanja slike tijela mogu biti inducirana stanja
depresije, anksioznosti, srama, straha, ljutnje.koT@ash (2002), na primjer, prikazuje da se
u nekim od tih studija autori sluze terminaragativna slika tijelapremda ne postoji jasan
konsenzus o zianju tog termina koji se uglavhom objaSnjava kemadovoljstvo odinim
aspektom fizkog izgledgMartinec, 2008).

Zbog prethodno spomenute povrede tjelesnog inetgrii mogdih negativnih
samoprocjena kod osoba s matkiin poremeéajima u sljedéem poglavlju bitce detaljnije

opisan utjecaj koji mototki poremeéaji mogu imati na sliku tijela.

2.3. Slika tijela i dozivljaj sebe u osoba s motorickim poremecajima

Svaka vrsta oStenja na svojstven e donosi prepreke u svakodnevnom zivotu. Pritom
je dozivljaj sebe i samoposStovanje osobe ugrozenavelike ovisi o osobinama koje osoba
smatra vaznima, a odnosi se na unutarnje, istine&enje vrijednosti. Svaka osoba ima svoj
unutarnji sustav vrijednosti, stog® se ove dimenzije razlikovati od osobe do osobe, a
istovremenoc¢e biti podlozne izlozenosti ragitim situacijama tijjekom Zzivota osoba i
stjecanja iskustva. Znamo da svako novo iskustwvatu mijenja nas pogled na svijet i
doprinosi oblikovanju naSeg identiteta. Kao postadtraume i ozljeda srediSnjeg ili
perifernog Zi¢anog sustava moze @dado oStéenja fizickih i kognitivnih dimenzija te tako
dolazi i do promjena u domeni dozivljaja sebe @réti sur., 2003). Znamo da moteki
poremeéaji mogu biti razltite tezine te d&esto dolaze i s drugim teSkama Sto utjge na
psihosocijalni razvoj djeteta i odrazava se naestm@nciju pa nadalje i kasniju zivotnu dob.
Svijest o vlastitom tijelu s ogratenjima, ponajprije vidljivim ogradenjima u kretanju,
kontroli sfinktera, inkontinenciji i stno utjecatte na psihosocijalno funkcioniranje pojedinca
i uklju¢ivanje u socijalni i svakodnevni zivot zajedniceo Bvijesti 0 ogramenju dolazi
postepeno, kako bi se trebala razvijati motorika tse i razvijaju sve e (ne)mogtnosti ili
oteZane moginosti. Pa tako teSke u pozicioniranju, hodanju, hvatanju loptetatiju,

hranjenju, govoru, zatim reakcije roditelja kroztipanje, sputavanje ili zasivanje,
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obavljanje radnji umjesto osobe, opravdavanje nexrogsti utjecatce na njegov dozivljaj
sebe i sliku o sebi (Laklija i Urbanac, 2007).

Istrazivanje Stiklanda i Angimaryja (2004, premariNeni i Mousazadeh, 2010) o
samoposStovanju i slici tijela osoba s invaliditetpokazuje da fiziko zdravlje ima pozitivan
zn&ajan odnos sa samoposStovanjem i dozivljajem sliledat Razina samopoStovanja
smanjuje se u postojanju tjelesnog invaliditetakofiar, naglaSeno je da promjene u
tielesnom izgledu, strukturi tijjela mogu dovesti aezadovoljstva vlastitim tjelesnim
izgledom, ali sama prisutnost motikiog poreméaja ne uvjetuje negativan dozivljaj slike
tijela. Multidimenzionalni konstrukt slike tijelaejpod utjecajem brojnih faktora, a ne samo
fizickog izgleda (Martin, 2017).

Generalno pojedinci bez jasno definiranog éaje sebe mogu traziti vanjske izvore kako
bi osigurali koherentnost vlastitog identiteta. aleddd takvih vanjskih izvora su drustveni
standardi privlanosti (npr. mrSavost Zzena, muskularnost muskaréRaymark Hammar i
sur., 2009). Socijalna komparacija je slozeni kbgno-emocionalni proces u kojem osoba
putem postavljenog kriterija kao Sto su sposobnegstine, misljenja drugih, donosi sud o
sebi. Usporéujuci svoje karakteristike sa drugima kao svojevrsnuadb podataka osoba
razvija neku sliku o sebi te Locke (2005, premalijak Urbanac, 2007) smatra da potreba za
socijalnom komparacijom raste kada pojedinac sumangebe (npr. u situacijama traume,
krize identiteta, tjelesnih promjena...). Kada bissavili u koZzu mladih osoba s mottkim
poremeéajima, u fazu kada formiraju vlastiti identitet,otlsu, koje su njihove vrijednosti,
karakteristike, onda nam ne bi bilo teSko zamigigiiko svoje tijelo mogu smatrati manje
vrijednim, svoje sposobnosti umanjenima, a sebgelinc inferiornima naspram zdrave
populacije. Cesto uspordujuéi se s posredovanim idealima - prikladno tijelo &ajobro
izgleda kakvo je prikazano, na primjer, u televizigasopisima - je obeshrabrdgs Za to
vrijeme zivota mladi ljudi s motafkim poremeéajima mogu se pi@ti smatrati drugajima.
Prilika kroz interakciju s ljudima za primanje pkeuprinv&anja i odobravanja kiina je za
formiranje njihovog identiteta (Rasmark Hammarii.sR009). Prilikom socijalnih interakcija
na prvi dojam kojeg osoba ostavlja dga njen vanjski izgled. Osobni izgled je impli@trali
ocigledna komponenta mialjudske komunikacije iznd osoba sa 1 bez tjelesnog
invaliditeta. Takva vrsta invaliditeta j&ita, gotovo nemogie ju je prekriti, stoga je njezin
utjecaj u socijalnim odnosima nezaobilazan fak®tudije interakcija izm#u ove dvije
skupine trebale bi uzeti u obzir kako osoba s iditetom doZivljava sebe te kakvu

percepciju ima o tome kako je drugi ljudi u okohmile (Kaiser i sur., 1987).
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Vrlo ¢esto dozivljaj sebe i zadovoljstvo slikom tijelaania ako nakon traume d do
motorickih poreméaja te su osobe zavisne od pdindrugih. Sto je véa ovisnost o
asistenciji drugih ljudi, posebno tijekom svakodmév aktivnosti, to se i povava
nezadovoljstvo slikom tijela. Prethodno spomendesali tijela, koji se nantel kroz medije i
sociokulturni kontekst, kod musSkaraca s matam poremeéajima (ideali mistavih i
sposobnih muskaraca) ufje na njihovu sliku o tijelu. Dok kod zena socijalmitisak se
uvelike odnosi na ljepotu, gta tijela, mrsavost te takve norme u njihovirinoa mogu
izgledati nedostizne pogotovo ako koriste dodatomamala kao Sto su kolica za kretanje,
imaju oziljke ili je doSlo do gubitka pojedinog €lig tijela... Sve to utfe na to kaka@e osobe
s motorekim poreméajima vrednovati i u korgaici prihvatiti svoje tijelo. Véina se i
muskaraca i Zena s motekim poremeéajima osjéaju manje privlanima, no ne mora zggi
da se osj&ju ruznima (Martin, 2017). NaZalost istrazivanj@azuju da osobe s motékim
poremeéajima cesto razviju negativnu sliku tijela koja je glavkeamponenta i prediktor
raznih zdravstvenih problema kao Sto su depregigtjlost, poreméj tjelesne dismorfije i
poremeéaji hranjenja. Negativhe misli i osj@i osobe o svom tijelwesto proizlaze iz
promjene slike tijela, pogreSnog razumijevanj&ijeg izgleda, porem@ja mobilnosti,
kontrole tijela ili gubitka dijela tijela. Distorna slike tijela koja rezultira negativnim imidZzom
tijela i nezadovoljstvom tijela moze imati iscrpydi ucinak na zdravlje i blagostanje osobe.
Ujedno i nedostatak senzornog ulaza i mokmy iskustva moze utjecati na njihovu
percepciju i procjenu tijela (Gursel i Korug, 201Premda ih v@@na u p&etku, pogotovo
tijekom adolescencije, imaju negativnu sliku tijelgekom Zivota na&e ga prihvatiti i biti
zadovoljni njim. U tome vaznu ulogu ima pozitivieedbackod okoline, obitelji, prijatelja i
ljubavnih partnera i njihovo prih¢anje togfeedback-afokusiranje na pozitivhe aspekte slike
tijela i uCenje kako prihvatiti one dijelove tijela koji su ma zadovoljavajéi. Strategije
noSenja (copinga) sa svojom Zzivotnom situacijom likgepridonose razvoju pozitivhog

dozivljaja slike tijela (Martin, 2017).

Taleporos i McCabe (2005, prema Martin, 2017) dvaisvali povezanost stupanja
motorickog oStéenja i vidljivih nedostataka s nizom slikom tijeta@lnosno zadovoljstvom
vlastitim tijelom u odnosu na one s manjim éétgem. Istrazivanje su proveli na preko 700
osoba s mototkim poreméajima (npr. ozljeda lne mozdine, cerebralna paraliza,
amputacije) i preko 400 osoba koji nisu imali matke poreméaje. Njihove hipoteze su na
kraju istrazivanja bile potdene te su otkrili da pojedinci bez teg&ali oni s blazim oblikom
teSkaa imaju bolju sliku tijela od osoba s tezim maotkiin poreméajima. Iz toga su donijeli
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zakljwak da kako tijela pojedinaca odstupaju od sterawtigocijalnih predodzbi o tjelesnoj
sposobnosti osobe dozivljavaju viSe negativnih @agge prema svom tijelu. Amputacije se
takader spominju kroz pozitivnu povezanost s negativi@esnom slikom jer te osolgesto
osjeaju da njihova tijela nisu viSe uskiena sa druStvenim koncepcijama zdravog tijela.
NajviSe razlika izméu grupe sa motafkim poremeéajima i grupe bez motaikih

poreméaja je bilo u zadovoljstvu funkcionalnastijela te gornjim i donjim ekstremitetima.

Kao Sto je vé spomenuto da su Zenedepito izlozene drustvenim standardima idealnog
tijela, zene s tjelesnim invaliditetom susrese s jedinstvenim i joS tezim okolnostima u
ispunjavanju ovih &ekivanja socijalne okoline. One sesto stigmatizirane jer krSe norme
estetike tijela i oblika tijela. Ovo istrazivanjealdba, Fanflika i McLorga (2003) ispituje u
kojoj mjeri zene s motatkim poremeéajima internaliziraju tjelesne norme i reakcije Zéna
na njihovu nesukladnost s drustvenim tjelesnimdaatima. Detaljni intervjui provedeni su
sa 21 studenticom s motekim poreméajima (npr. teSkéama kretanja, ozljedamadiee
mozdine,...) vezano za sliku tijela. IstraZzivanje pokazalo da Zene s mottkim
poremeéajima imaju dvije ope reakcije na druStvenaekivanja idealnog zenskog tijela:
emocionalne reakcije i upravljanje stigmom. @aje su se ljuto i nezadovoljno zbog svog
tijela te su koristile strategije upravljanja stigmm kao Sto su prikrivanje (npr. promisljeno
odijevanje) kako bi sakrili svoju invalidnost. Taley, prema Vinoski Thomas i sur. (2019)
neke kvantitativne studije otkrile su da Zene eg@m invaliditetom imaju negativniju sliku

tijela i vedi rizik za poreméaje prehrane od ép populacije.

Sljedee istrazivanje obuhvatilo jgetrdeset bolesnika s multipla sklerozom i 28 zdravi
osoba te su ispitivani upitnicima koji su procjeali privlatnost/samopouzdanje, vaznost
vanjskog izgleda, zabrinutost zbog méiu tjelesnih nedostataka, seksualnih problema,
vitalnosti i depresivnih simptoma. U usporedbi daazim ispitanicima, ispitanici s multipla
sklerozom izvijestili su 0 znatno &g zabrinutosti zbog tjelesnog deficita, opisalaajno
loSiju procjenu tijela i seksualne probleme. Ispitas multipla sklerozom uglavnom su bili
zaokupljeni brigom zbog tjelesnog deficita i smamje funkcionalnosti te osjaja
neprivlianosti, dok seksualni problemi nisu predstavljabkajnije brige (Pfaffenberger i sur.,
2011).

Taleporos i sur. (2001) sugeriraju da istrazivamatorickin poremeéaja i slike tijela
impliciraju na negativni utjecaj fizkog oStéenja na sliku tijela. Osobe s motikim
poremeéajima sugdavaju se s w@m izazovima zbog svog tijela, prihdé@nja istog i skupa
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osjetaja koje dozivljavaju te negativne povratne infocijeiz okoline zbog tjelesnih razlika.
Nadalje, vjerojatno je dée osobe s motaikim poremeéajima imati tijelo koje se ne ponasa
onako kako bi osoba zeljela i Sto bi moglo rezaiiito jest Sto bi druStvo moglo percipirati
kao drustveno neprihvatljivo ponaSanje (poput sazsalivacije ili seksualnih potesia).

Takva ponaSanj&esto rezultiraju osf@jem tjelesne i seksualne nepririasti.

lako je ve&ina osoba s motaikim poreméajima nezadovoljna svojim tijelom tj. imaju
loSiji dozivljaj slike tijela, uvijek postoje iznike. Tako ¢e neke osobe biti iznimno
nezadovoljne tijelom, stalno se uspbvati s osobama bez tedlai zamisljati Sto bi sve
mogli imati i raditi da je njihovo tijelo zdravogheti zamijeniti svoje tijelo, a s druge strane
uvijek ima pojedinaca koji se izdvajaju od¢iree. Takvi pojedinci prihnvéaju svoje tijelo
kakvo jestcak se znaju i nasaliti s njim, a cjelokupni socidkuni utjecaji na ideale tijela ne
stvaraju im previSe stresa. Moze s&irda je slika tijela kod osoba s mottkim
poremeéajima vazna, ali je u istrazivkoj literaturi dobila malo pozornosti. Buéiuda je slika
tijela vrlo subjektivna, ova fizka percepcija moze ili ne mora odrazavati stvarnOsj&a;
pozitivnog stava o vlastitom tijelu vazan je za aspvljanje vlastitog identiteta i
samoposStovanja i zbog toga slika tijela moze igmat&ajnu ulogu u zivotu osoba s

motorickim poremeéajima (Gursel i Korug, 2011).
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3. PROBLEM I CIL] ISTRAZIVANJA

Identitet krasi svaku osobu kao skup njezinih asapia kakoce osoba dozivjeti te
osobine i kakate ih vrednovati ovisi 0 njezinom dozivljaju sebeiako od nas ima svoj
unutarnji sustav vrijednosti stoge se doZzivljaj sebe odnosno slika o sebi razlikowgdt
osobe do osobe. Mentalna slika o sebi je subjekiparcepcija i svijest koju osoba ima o sebi
te je iznimno vazna i zkajna jer utjée na funkcioniranje pojedinca, na ponaSanje i
dozivljavanje. Takva dimenzija je dinatna tj. podlozna izlozenosti razlim situacijama
tijekom Zivota osobe i stjecanja iskustva te se podutjecajem razvija i mijenja. Jedna od
vaznih komponenti dozivljaja sebe je i dozivljajkel tijela, subjektivhe reprezentacije
vlastitog tjelesnoga izgleda i tjelesnih iskustaReedstavlja set asocijacija, fantazija, emocija,
stavova i osjéaja koje osoba ima o svom tijelu i njegovim pojedirdijelovima. Slika tijela
kao jedan multidimenzionalni konstrukt ima kompameerkoje obuhvéaju kognitivna,
perceptivna, afektivna i bihevioralna podiai (Cash, 2004., prema Tatangelo i sur., 2015).
Kognitivna komponenta se naravno odnosi na misje kmsoba ima o svom tijelu (npr.
samopoimanje), perceptivna komponenta se odnoso rkeako osoba na primjer percipira
velicinu svog tijela, afektivna se odnosi na ¢gje o svom tijelu (npr. ponos, zadovoljstvo,
sram, anksioznost), dok bihevioralna podrazumijpgaasanja vezana uz sliku tijela (npr.
skrivanje pojedinih dijelova tijela, noSenje prakel odje&e) (Thompson i Van den Berg,
2002., prema Tatangelo i sur., 2015). Kroz povijgeegled razvoja slike tijela mozemo
primijetiti da je fasciniranost ljudskim tijelomlaiprisutna u brojnim djelima autora te da su
se vrijednosti tijela drastno promijenile do danas. U proSlosti obline, plostnoeprodukcija,
majiinstvo bili su sinonimi zenstvenosti, dok danagjglesni ideali naglaSavaju mrSavost,
vitkost, eleganciju, proporcionalnost i simetrifela. Kroz medije ti ideali nande se ljudima
i postaju polaziSna ta s kojom se ljudi uspataju i tjeraju sebe da se uklope u takve
standarde kako bi se o&pi vrijednima, lijepima, privianima... Takvi ideali nedostizni su
velikom broju populacije, a kada uzmemo u obzirbese motokikim poreméajima ta
nedostiznost se dodatno pésea. Svaka osoba s motdkim poremeéajima prolazi svoj
individualni proces adaptacije i printenja sebe samih. Tijekom tog procesa mozZe se
suaavati s brojnim emocionalnim stanjima poput anksasti, depresije, srama, po¥tanja u
sebe, poteSka u socijalnim odnosima. Svako to stanje moZe atje@ njihovu sliku o sebi
samima, moze dovesti do snizene samoprocjene ilpr@djerane zaokupljenosti svojom

tielesnom disfunkcijom. Kakée osoba dozivjeti samog sebe ovisi i 0 tome kakowava
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svoju tjelesnost (formu tijela, pokrete, poze, cgitigela u prostoru) i razne funkcije svog
organizma. Tu se i mozda glavni problem osoba s matkim poremeéajima zbogéega
cesto razvijaju negativnu sliku tijela odnosno nemedjstvo odréenim aspektom vlastitog
fizickog izgleda. Problem se tal@r javlja kada je to nezadovoljstvo dugotrajno guo&aj
slike tijela) Sto u konénici dovodi do problema u socijalnim odnosima, ermoalnom i
opc¢enito funkcioniranju u svakodnevnom zivotu. e dosadasnjih istrazivanja, a neka su
navedena i u prethodnom poglavlju, povezuje méieriporeméaje i negativnu sliku tijela
iako kao i u svemu postoje iznimke. Keke je véa tezina tjelesnog oftenja i vidljivost
istog bila povezana s &en nezadovoljstvom tijelom i njegovim pojedinim &ipvima.

Takader, istrazivanja su ukazala i na utjecaj mislj@njaakcija okoline na sliku o tijelu
osoba s mototkim poreméajima pricemu pozitivni komentari stvaraju bolju sliku. Preand
nema dovoljno istrazivanja koji su ispitivali poaemwst dozZivljaja slike tijela i motakih
poremeéaja postoji velika potreba za njima. Razlog takpoirebi je Sto dozivljaj slike tijela
utjece i na druge vazne psiholoSke i bihevioralne kam$tr kao Sto su: dozivljaj sebe,
mentalno zdravlje, socijalna kompetencija, pridarge teSkée i shodno tome uspjeh u
(re)habilitacijskim tretmanima.

Na temelju navedenih spoznaja definiran je cilj goustrazivanja koji se odnosio na
ispitivanje razléitih aspekata dozivljaja slike tijela u odraslih oba s mototkim
poremeéajima u odnosu na funkcionalnost i izgled tijeldraxlje i fizicku kondiciju te utjecaj

socijalne okoline, privignost kod suprotnog spola i usavrSavanje izgleda.
U skladu s ciljem istrazivanja, postavljena suddj@ istrazivéka pitanja:

1. Kako odrasle osobe s motgkim poreméajima dozivljavaju svoje tijelo u odnosu
na njegovu funkcionalnost?

2. Koja je razina zadovoljstva izgledom tijela (u ojel pojedinim njegovim
dijelovima) prisutna u odraslih osoba s matkim poreméajima?

3. Koja je razina zadovoljstva zdravljem i #tkbom kondicijom prisutna u odraslih
osoba s mototkim poreméajima?

4. Na koji n&in odrasle osobe s mot&kim poremeéajima prihva&aju svoje tijelo u
odnosu na utjecaj socijalne okoline?

5. Sto odrasl®sobe s motokkim poreméajimapromisljaju o privignosti kod

suprotnog spola i na koji tiam usavrSavaju svoj izgled?
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4. METODA RADA

4.1. Sudionici istrazivanja

U okviru provedbe ovog istrazivanja koriStena jalkativna obrada podataka te namjerni
odabirsudionika istrazivanja. Namjerno uzorkovanje jestup odabiru sudionika u kojem se
koristi strategija odabira sudionika po kriterijirkaji osiguravaju ili véu homogenost ili Sto
bolju informiranost sudionika o temi razgovora (&%) Haberman, 1994).

Kriteriji za odabir sudionika bili su sljede odrasla osoba s mot¢kim poremeajima,
uredno intelektualno funkcioniranje ili gr&ne/lake intelektualne teS&e, odsustvo govorno-
jeziénih teSk@éa kako bi se omodilo ravnopravno sudjelovanje u fokus grupi, odngsno

odgovaranje na pitanja i diskutiranje s ostalimicoidima.

Sudionici su bili pozvani u istraZzivanje osobno kareistraZziv&ice koju vrlo dobro
poznaju te imaju razvijeno povjerenje u nju. Isivafica im je ukratko predstavila
istrazivanje, njegovu svrhu i vaznost za istradima i za sudionike te im objasnila zaSto je
odabrala ba$ njih. Nakon pristanka, dogovorenmjgsto i vrijeme provéenja fokus grupe.
Sudionici istrazivanja su svatko zasebno prije pdie istrazivanja ptdali, raspravili i

potpisaliSporazum istraziva i sudionika istrazivanj&reiranog za potrebe ovog istrazivanja.

Istrazivanjem je obuhvano 10 odraslih osobe s motdim poreméajima s rasponom
dobi izmetu 20 i 39 godina. Svi sudionici su ukigni u rad nevladine udruge koja djeluje u
podruju prava osoba s tjelesnim invaliditetom preko kegeméusobno poznaju. Taler,
sudionici su zavrSili osnovnu i srednju Skolu podggodenom programu. Tjedno sudjeluju i u
aktivnostima glazbene i likovne radionice, ponekdthze na terapijsko jahanje, a vikendom
imaju zajednika druzenja i1 proslave d¢gendana. Osnovni anamnegti podaci za svakog

sudionika prikazani su tablici 1.
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Tablica 1.Anamnest&ki podaci sudionika istrazivanja

ANAMNEZA

Z, cerebralna paraliza, spasth tetrapareza, retarda
psychomotorica, Barthel index 10, u invalidsk
kolicima i u potpunosti ovisna o poiodruge osobe

granine intelektualne teSke

(0]

im

Z, spina bifida, meningomielocela, pargip,
hipotonija muskulature donjih ekstremiteta, urirzarn
fekalna inkontinencija, Barthel index 15, &eese uZz
poma: invalidskih kolica i u potpunosti ovisna 0 poéng

druge osobe, uredno intelektualno funkcioniranje

=4

Z, cerebralna paraliza, spasth tetrapareza, o®tnje
vida, Barthel index 15, kée se uz pomo invalidskih
kolica i u potpunosti ovisna o poriodruge osobe

uredno intelektualno funkcioniranje

M, cerebralna paraliza, spasti tetrapareza, astm
alergijski rinitis, konvergentni strabizam, Barthedex
25, kreée se uz pomb invalidskih (elektromotornih
kolica 1 u potpunosti ovisan o poriodruge osobe

uredno intelektualno funkcioniranje

a,

M, spasttna parapareza, divergentni strabiza
dizmetrija, hidrocefalus, epilepsija, Barthel ind&0,
hoda uz pomoStaka, potrebna pordaruge osobe, lak

intelektualne teSkee

[¢°]

M, cerebralna paraliza, spasdi tetrapareza, osenje
vida, Barthel index 20, kée se uz pomo invalidskih
kolica i u potpunosti ovisan o podiadruge osobe, lak

intelektualne teSkie

[}

DOB
1. 36 godina
2. 33 godine
3. 29 godina
4, 34 godine
5. 35 godina
6. 38 godina
7. 20 godina

Z, cerebralna paraliza, spa&st tetrapareza, djg
infantilna idiopatska skolioza, astigmatizam, egzia,
miopija, ambliopija, neurogeni mokia mjehur, Barthe
index 20, krée se uz pomo invalidskih kolica i u

potpunosti ovisna o0 pomb druge osobe, uredn

0]
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intelektualno funkcioniranje

8. 30 godina M, cerebralna paraliza, spasii tetrapareza, Barthgl
index 20, krée se uz pomb invalidskih kolica i u

potpunosti ovisan 0 ponib druge osobe, lak

D

intelektualne teSke®

9. 39 godina M, neurofibromatoza, moZzdani udar, okulzija deshog
oka, hipotonija desne strane tijela, Barthel indéxhoda
bez pomagala uz pridrzavanje/pamalruge osobe,

uredno intelektualno funkcioniranje

10. 37 godina M, Kabuki sindrom, retardatio psychomictyr

epilepsija, hoda bez pomagala uz pridrzavanje/gomo

druge osobe, gratne intelektualne teSke

4.2. Metode prikupljanja podataka

S obzirom na navedeni cilj istrazivanja i postawjeistrazivéka pitanja u ovom je
istrazivanju koriSten kvalitativni pristup prikuphja podataka. Budu da su odgovori
sudionika vazan izvor podataka o fenomenu kojs@zuje koriStena je metoda fokus grupa.
Metoda fokus grupa je posebna tehnika grupnog ramgote se sastoji od grupe
individualaca koje povezuje jedna ili viSe zajetth interesa odnosno karakteristika. Grupa
individualaca okupljena je oko moderatora koji ktriunaprijed osmisljena pitanja i
interakcije unutar grupe kako bi doSao do potrelmibrmacija za zadovoljenje svog cilja ili
prikupljanje odgovora na odtena pitanja. Moderator kroz poticanje duboke dig&uwobiva
informacije o stavovima ispitanika o odexnoj temi, njihovim osj@jima i promisljanjima
(Skoko i Benkow, 2009).

Za potrebe ovog istrazivanja oblikovana su sked@itanja za fokus grupu prema
podruEjima: funkcionalnost izgled zdravlje, fizika kondicija, utjecaj socijalne okoline

privlacnosti usavrSavanje izgleda.

31



U tablici 2 su navedena pitanja koja su koriStefiakus grupi.

Tablica 2.Pitanja koriStena u fokus grupi

TEME PITANJA

Razmislite malo o svakodnevnom zivotu i
aktivnostima u kojima sudjelujete i onimaj u
kojima bi Zeljeli sudjelovati, ali vas
invaliditet ograntava. To mogu biti
aktivnosti  slobodnog vremena, ali |i

Funkcionalnost
svakodnevne obaveze.

- Omogu«ava Ili vam vaSe tijelo
izvrSavanje tih aktivnosti?
- Koji dielovi tijela vas najviSe
ograntavaju u svakodnevnhom Zivotu
I kako se nosite s tim?
- Smatrate li da vas figki nedostatak
utjece na vasu neovisnost tj. zavisnpst
o drugima? Kako se osjate zbog

toga?

- Ako zamislite da se sada gledate u
ogledalo kako biste opisali svoje

Izgled tijelo?

- Je li se gledatéesto u ogledalo? Kad
se pogledate Sto prvo vidite, koja|je
vaSa najoitija karakteristika?

- Kakve to osjéaje budi u vama?

- Kada razmislite o svom tijelu odnosno

o tome kako ono izgleda osge i se

zadovoljno?
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Ako niste zadovoljni Sto mislite zaS
I Sto bi promijenili da mozete?
Jeste li nekim dijelom tijela posebr
zadovoljni? MoZete li objasniti zasto
Jeste li nekim dijelom vaSeg tije
posebno nezadovoljni? Mozete

objasniti zasto?

[0

no

la

Zdravlje

Kada razmislite malo o vaSe
zdravlju, jeste li zadovoljni s njim?
Jeste lic¢esto bolesni, postejete li
cesto doktore?

Smatrate li da vas invaliditet utge na
vaSe zdravlje? Na koji &m se

invaliditet odraZzava na vaSe zdravlje~

m

?

Fizi¢ka kondicija

Kako bi opisali svoju fiziku

kondiciju? Osjéate |i se cesto

umorno 1 iscrpljeno nakon nek

aktivnosti? Imate li dovoljno snag
jeste li izdrzljivi tijekom aktivnosti ili
vam je potrebno viSe pauza/odmo
Mozete li, molim vas, objasniti.
Koje fizicke aktivnosti volite radit
koje poboljSavaju vasu figku
kondiciju i izgled? Ako ne sudjelujet
u takvim aktivhostima mozete
objasniti zasto?

Smatrate li da Sto imate bolju féku
kondiciju mozete neke stvari lak

obavljati samostalno i time potica

D

a?
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neovisnost?

Utjecaj socijalne okoline

Sto mislite kako vas drugi ljuc
dozivljavaju tj. kako vide vas, vas
tijelo i ostale karakteristike?

Sto prvo ude kada vas ugledaju?
Je li druStveni stavovi, idealne forn
tijela prezentirane u medijima utje
na vas osj&r| razlcitosti,
nepripadanja?

Je |i se usporrjete s drugim
ljudima? Pofie li to u vama osj@]
srama zbog vaseg tijela?

Sto bi promijenili na vasem tijel

kada bi mogli?

15

Privlaénost

Sto vi mislite da doprinosi (je vazrn
za) vasSoj privlianosti kod o0sobzg

suprotnog spola? Mozete li objasnit

0]

?

UsavrSavanje izgleda

Sto mislite o tome je li va3 figki
izgled, odjéa 1 stav vazan ko
upoznavanja novih ljudi? Ako d

zasSto? Ako nije, mozete i objasni

zasto?

Ulazete li vi u svoj izgled? Kupujete
¢esto novu odj@? Je li vam stalo d
toga kako ste odjeveni?

Smatrate |li da se odjem mogu

kompenzirati neki fiziki nedostatci
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kod ljudi (ljepSe odjeven> manje

uccljivi nedostaci)?

- Imate li potrebu/Zelju izraziti joS neko
svoje misljenje ili osjéaj o svom
tjelu odnosno kako ga i
dozivljavate, a da do sada nismo

spomenuli?

4.3. Nacin provedbe istrazivanja

Istrazivanje je planirano tjednima prije praemja fokus grupe, a ukkivalo je
prowtavanje literature za koncipiranje teorijskih pofaiistrazivanja, definiranje problema i
cilja istrazivanja, sastavljanja istrazékih pitanja, izradu protokola za biljezenje odgajor
izradu sporazuma istrazigeai sudionika istrazivanja, planiranjeciaa i prostora za provedbu

fokus grupe. Pitanja koja su sastavljena za ptemf@ fokus grupe navedena su u tablici 2.

Istrazivanje je provedeno tijekom jednog susretbkpm kojeg je provedena fokus
grupa. Budui da je fokus grupa provedena u prostorijama neweaddrugediji su sudionici
¢lanovi, njima je prostor bio vepoznat stoga nije bila potrebna prilagodba. Tako
sudionici se godinama poznaju dagobno, ali i sa istraZzi¢gewom stoga je susret odnosno
prvi kontakt proSao ugodno. Istrazéiea se trudila da svi ometdajufaktori u prostoriji budu
uklonjeni, televizor ugaSen i mobiteli iskdeni. Sudionici su bili opuSteni, suradljivi,
pricljivi, spontani, vedri i zainteresirani za cjelokupazgovor koji je bio prgen i smijehom i
zezancijom. Fokus grupa je trajala otprilike saideset minuta vremena tijekom popodneva.
Istraziva&ica je koristila unaprijed pripremljena pitanja &g¢, prema potrebi, prilagavala i
pojednostavljivala. Nekada je bilo potrebno daprimjer iz zivota ili je morala dati svoj
osobni primjer kako bi sudionici razumijeli Sto iligp Odgovori su se naravno razlikovali od
osobe do osobe, neki sudionici su vis&adrii davali duze odgovore dok su drugi slusali,
slozili se s njima i nadodali neSto Sto mozda diagsdje réeno. Na neka pitanja odgovori su

izgledali poputbrainstorming-agdje su zajedno nabrajali Sto ih sve priviaod osoba
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suprotnog spola. Sudionici su znali i tijekom odg@nja nadovezati se na neku drugu temu
koja se ne e izravno teme istrazivanja, ali je istragiia to prihvatila, posluSala, podrzala i
pokazala razumijevanje za temu koja ih émuCijeli razgovor je bio prozet reakcijama
podrzavanja, ohrabrivanja i pokazivanje empati@ j&t stvorilo jedan krug povjerenja i

ugodne atmosfere.

Provedeno istrazivanje u svojoj fazi planiranjapvyadbe i prikazivanje rezultata
slijedi naela Ettkog kodeksa Odbora za etiku u znanosti i visokomaztvanju (Etiki
kodeks odbora za etiku u znanosti i visokom obrampy 2006). Poseban naglasak u ovom
istrazivanju usmjeren je na postivadjanka 2 ovog kodeksa u dijelu kojim se dstkako se
.fezultati znanstvenih istrazivanja, prikupljaju geskladu s najviSim standardimack® i
znanstvene prakse, postéijunajvise tehnike standarde* te kako se podrazumijeva da
“prikazani rezultati istrazivanja u bilo kojem dhli dosljedno odgovaraju provedenim
istrazivanjima te ni u najmanjoj mjeri ne postgmisljanje, krivotvorenje ili plagiranje
podataka, rezultata, ideja, postupaka iliciije postupcima predlaganja, praiemja, revizije
ili prikazivanja istrazivanja“ (Etkki kodeks odbora za etiku u znanosti i visokom abvanju,
2006). Takder posebna se briga tijekom istrazivanja vodilaastis ispitanika ,pri tome je
potrebno janiiti dragovoljno sudjelovanje svih ispitanika, payjjeost, tajnost i anonimnost
podataka o ispitanicima te povoljan omjer boljitkaka za ispitanike” (Etiki kodeks odbora

za etiku u znanosti i visokom obrazovanju, 2006).

4.4. Nacin obrade podataka

U ovom istraZzivanju koriStena je tematska analiza wrsta kvalitativne analize podataka
(Braun i Clarke, 2006). Unutar tematske analizeiStena je realistka metoda (realistic
method) (Braun i Clarke, 2006) koja predstavljaustka, zn&enja i dozivljaje stvarnosti
sudionika. Takder, koristio se pristup teoretske tematske analtheoretical thematic
analysis) (Braun i Clarke, 2006) odnosno dolazeigerezultata "odozgo prema dolje”
odnosno polazi se od teorijskih pretpostavki prgrudacima. Ovisno o razini na kojég
teme biti prepoznate koriStena je sem#ati analiza (Braun i Clarke, 2006). Seméki
razina tema zri@ da se ne traze zé@nja izvan onoga Sto su sudionici rekli pokusasidako
razumjeti Sto ljudi govore, Sto predstavlja njihavasljenje, kako ga oni objasSnjavaju i 5to

temelj njega proizlazi.
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Analiza podataka se odvijala kroz postupak kodaakpo jedan od gma analiziranja
kvalitativne grde. U fazi prije kodiranja'frecoding phasg'transkribirao se tekst dobiven
tijekom fokus grupe.
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5. REZULTATI I DISKUSIJA

Temeljem kvalitativne tematske analize (Braun irkda 2006) u ovom poglaviju

prikazani su rezultati istrazivanja, koji su obMemi u tematska podéja: funkcionalnost,

izgled, zdravlje i kondicija, utjecaj socijalne dke, priviatnost i usavrSavanje izgleda.

Takader su prikazane i opisane teme/kategorije s pripasta kodovima.

U tablicama 3, 4, 5, 6 i 7 prikazane su teme/laiggi kodovi u odnosu na svako

istraziva&ko pitanje.

Tablica 3. Prikaz tema/kategorija i kodova za 1. istrazika pitanje ,Kako odrasle osobe s

motorickim poreméajima doZivljavaju svoje tijelo u odnosu na njegdwnkcionalnost?*

TEMATSKO PODRU CJE: FUNKCIONALNOST

TEME/KATEGORIJE

KODOVI

PODRSKA ZA SVAKODNEVNO
FUNKCIONIRANJE

svi ispitanici istéu ovisnost o drugima
skoro pa svim aktivnostima u danu
svjesni su podrske koju primaju od
roditelja za svakodnevno funkcioniran|
te razumiju d&e nakon smrti roditelja
trebati jednaku podrsku prafial
drugim ljudima

naglasSavaju svjesnost o vaznosti koju
njih imaju osobni asistenti, kao poto
kretanju, pomé samohranim roditeljimg

osobni asistenti osim za funkcioniranje

osobama pruzaju prijateljski odnos krg
razgovore, aktivnosti i druzenja (poput
prijatelja) > nekad je lakSe njih pitati z
poma

vaznost osobnih asistenata ispitanica
sazela kroz opis da su im oni ,kao ruk
noge*“

ispitanik naglaSava da uz asistenta ima

vecu slobodu kretanja

OGRANICENJA UZROKOVANA
INVALIDITETOM

svi ispitanici istéu da ih invaliditet
najviSe ogrardiava u aktivnostima koje
zahtijevaju kretanje

ograntenja ih smetaju jer malo
aktivnosti mogu raditi samostalno te

e

Za

S

z

a

ei

trebaju traziti pomé
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istaknut zn&aj elektromotornih kolica
za véu samostalnost u kretanju
tjelesni invaliditet ogragava aktivnosti
'za mlade'

isticu problem kretanja za osobe koje su
u kolicima zbog neprilagtenosti svijeta
odnosno okoline oko njih

vaznost prilagodbe osobnog prostora ga
vecu neovisnost

ispitanici koji se kréu bez kolica
nesehino tvrde da je njima lakSe i ne
Zele se zaliti na ogratenja u
svakodnevnim aktivnostima

PRIHVACANJE (DOZIVLIAJ)
OGRANICENJA

kod jednog ispitanika istaknut je i
dozZivljaj ograntéenja vlastitog tijela
kroz zadovoljstvo nizom tjelesnom
teZinom i nizim rastom zbog svjesnosti
0 nemogunosti samostalnog transfera
ispitanik prihvda ograntenja svog
tijela, naglaSavajti da sluSa potrebe
koje mu tijelo govori (za odmorom,
snom, hranom,...) i ide do granice koje
mu tijelo omogudava

svi ispitanici istéu da su natili nositi se
sa svim dobrim i loSim situacijama s
kojima se suskal zbog svog tijela
odnosno tjelesnog invaliditeta

jedna ispitanica naglaSava da postoje
brojne aktivnosti i druge zelje koje bi
htjela ostvariti, ali ne moze zbog
invaliditeta, nedostaje joj privatnosti
zbog manjka samostalnosti, ali ne Zeli
svoje misli usmijeriti na loSe stvari,
zatvarati se u ki i plakati kao u ranijoj
dobi (iSla na razgovore u psihologay ve
prihvata svoje stanje i Zivi s njim kako
najbolje moze

tuga jecesti pratilac ograkenja u
Zivotu, kao i osjéaj 'da je naporna’ sto
uvijek mora pitati za ponio

istaknuta su i promisljanja o sebi kao
zdravoj osobi bez invaliditeta i Zelja za
osnutkom vlastite obitelji

naglasene su i Zelje za izlascima kao
mladi zdravi ljudi te za viSe druZenja sa
drugim ljudima

neki ispitanici mastaju o tome da se
bave odrdenim sportom.

D

D
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* ispitanik istte i Zzelju za voznjom
automobila kao i zdravi mladi ljudi

* igpitanica takder razmislja u okviru
svojih moguénosti i nema zelju za
aktivnostima koje njeno tijelo
onemogdava

* spomenut je i problem roditelja koji su
ih previSe Stitili véinu Zivota i nisu im
dozvoljavali da iskuse zivot mladih ljud
kao Sto su odlasci u disko i&io

) » istaknuta je svjesnost o starenju, sebe

ZABRINUTOST ZA BUDUCNOST roditelja koji née zauvijek biti njihova
glavna podrska u zivotu (vaznost
roditelja i ovisnost o0 njima)

* naglaSena je i zabrinutost za
preuzimanje brige drugih ljudi nakon
smrti roditelja

 sve ispitanike brine pitanje: ,Ste biti
s nama kada ne bude roditelja?"
problem na razini drzave, nerijeSena
situacija smjestaja i Zivota nakon smrt
roditelja

* nada za rjeSenjem te zabrinutosti i
problema

Znamo da je svakodnevno funkcioniranje osoba s ni&im poremeéajima oteZzano
ili u potpunosti ovise o pontodrugih osoba. U okviru kategorija 'PodrSka zaksdmevno
funkcioniranje' iOgranienja uzrokovana invaliditetom' svi su se sudiosioZili oko brojnih
ograntenja koje im tjelesni invaliditet narée i s kojima se cijeli Zivot bore bez magyg
rieSenja tog problema. Naravno da ih tjelesni iitva&t najviSe ograava u kretanju i svim
aktivnostima koje to ukljtuju premda im smeta i nesamostalnost u aktivnostiMeginu
aktivnosti svakodnevnog Zivota odnosno slobodn@&gmena obavljaju trazepoma: drugih
$to smanjuje osf@j neovisnosti te, ono $to ih posebno smeta,capjerivatnosti. Zenske
sudionice istrazivanja posebno su istaknule netldstarivatnosti kao posljedicu invaliditeta
koja ih tijekom godina zivota najviSe smeta. Naelah)eprilagdenost okoline za kretanje u
invalidskim kolicima, koja je spomenuta u uvodnonjeld rada, je joS jedna zdaka

ograntenja koju su istaknuli.

U okviru kategorije 'Prihvaanje (dozivljaj) ograrenja’ pokazalo se da sudionici

teSko prihvéaju svoj invaliditet jer nepokretnost utge na slobodu kretanja i odlazaka s
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prijateljima na izlete i druzenja, sudjelovanjaakam sportu i ofenito aktivhostima koje ne
mogu raditi kao i ostali mladi zdravi ljudi. To feSto im se najteze nose, teSko pribapu,

a doprinosi i tome kako prihgaju sebe same. Svi su prosli svoj individualni eaditastajdi s
invaliditetom, ali ostavljaju dojam kao osobe kagje u ovoj Zivotnoj dobi prihvatile svoje
stanje kakvo ono jest. Svjesni su nemamsti promjene svog tijela, ali i&ti da nain
razmisljanja mogu kontrolirati te da se trude it pozitivniji. Tuga je u procesu prihdanja
invaliditeta uz pla i povlatenje bilacesti suputnik posebno u razdoblju puberteta. Neki
sudionici istrazivanja trebali su postruinih osoba koji su im pomogli da se kauwnositi sa
svim dobrim i loSim stranama svog invaliditeta. @iwdnosno Zivotno iskustvo nélo ih je
razmisljati unutar svojih moguosti i slusati vlastito tijelo kako bi odrzali Spwzitivnije
stanje uma. Kako osobe priléagu sebe, svoje tijelo odnosno svoje stanje i dgesma
govore nam njihovaesta promisljanja o sebi kao zdravoj osobi bezliditeta, gdje bi sve
bili, Sto bi sve radili i kako ih nitko tada ne triogao uhvatiti. Razmisljaju kako bi se tada
vjerojatno druzili viSe sa zdravom populacijom, tiamekim sportom, vozili automobile,
odlazili u provode s druStvom, é&mito viSe bili ukljgeni u druStveni zivot. Kod jedne
sudionice izraZzeno je i promisljanje tj. Zelja znotkom vlastite obitelji kada bi bila zdrava i
imala tu mogudanost. lako sudionici izrazavaju misljenja kako @glrihvatiti svoju situaciju
tj. stanje takvo kakvo je jer ga ne mogu promijekibz svoja maStanja nakratko barem
odlutaju u svijet u kojem su zdravi i u kojem sudjje u svim aktivnostima te ostvaruju svoje

Zelje i potrebe.

Takadier, unutar kategorije 'PodrSka za svakodnevno fonkanje' istaknula se i
vaznost osobnih asistenata Zivotu osoba s né&toriporemeéajima. Osim roditelja koji im
pomaZzu u zivotu preko projekata uvedena je uslusgbmih asistenatioji im pomazu u
osobnoj brizi, kdanskim poslovima, transferima iz kolica, komunikas okolinom,
odlascima lijéniku i brojnim drugim aktivnostima u kojima imajwfpebu za pom® drugih.
Sudionici ovog istrazivanja doprinijeli sudem razumijevanju koliko njima osobni asistenti
zaista zn& u Zivotu. Prvenstveno nemagost samostalnog kretanja, koja ih u Zivotu
najvise ograriava i koju najteze podnose, zapravo je olakSana kmmda asistenata.
Sudionici istéu njihovu vaznost pridodau im opis: ,Oni su naSe ruke i noge!“, te su
zahvalni Sto ih imaju jer im puno olakSavaju svak@¢hi zivot i ne znaju Sto bi bez njih. Tog
je jos svjesniji jedan od ispitanika koji je nedawrstao bez osobnog asistenta i sadac¢shva
koliko mu je on zapravo pomagao i smanjio ovisnestrugim ljudima da ga prihvate i

pomognu mu u aktivnostima. Jako teSko mu je negéliekada nema asistenta Sto je
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doprinijelo smanjenu njegovog ukfivanja u aktivnosti zajednice. Premda jedan od
sudionika nije u potpunosti nepokretan pa mu asistge vazan u smislu 'ruku i nogu', ali je
iznimno vazan i potreban da pruzi paimoolaksa zivot jedne samohrane majke koja mora
raditi i tada nema tko brinuti o njemu. Osobni &3i§ osim za funkcioniranje osobama
pruzaju prijateljski odnos kroz razgovore, aktivinasdruzenja, s njima se lakSe povezu te
imaju viSe zajedkih tema nego s roditeljima pa i&ti da je nekad lakSe njih pitati za

pomcat.

Izjave unutar kategorije 'Zabrinutost za bélost' nisu bile dio postavljenog pitanja,
ali su se istaknule kao podjea koje im u ovom stadiju Zivota zadaje brigu, gdmitanje
Zivota nakon smrti njihovih roditelja. Sudionici swi istaknuli to kao problem kojem joS
nema rjeSenja i o kojedesto razmisljaju jer su im svima roditeljidva starijoj zivotnoj dobi.
Prethodno se kroz njihove izjave dobio uvid u vatrmmsobnih asistenata u njihovom zivotu, a
vaznost roditelja je joS barem nekoliko putgazeSudionici razmisljaju o tome tk@ brinuti
0 njima, gdjece biti smjeSteni, ali se nadaju éa se rjeSenje uskoro pramatjeSe se ih nee
sigurno netko potpuno napustiti i ostaviti na ulici
Tablica 4.Prikaz tema/kategorija i kodova za 2. istraZika pitanje ,Koja je razina zadovoljstva

izgledom tijela (u cjelini i pojedinim njegovim elipvima) prisutna u odraslih osoba s motiin

poremeéajima?*

TEMATSKO PODRU CJE: IZGLED

TEME/KATEGORIJE KODOVI

. 5 * usmjerenost na svoju normalnu visinu

DOZIVLJAJ FIZICKOG IZGLEDA i sportsko tijelo uz naglasak na
vaznost misia (posebice ruku) za
transport svog tijela i po¢anje
neovisnosti

e usmjerenost na zadovoljstvo visinom i
tezinom, izgled lica, osmjeh i ljepotu

e usmjerenost na ljepotu i dobar stil
odijevanja, normalnu visinu i tezinu te
kosu

e usmjerenost na izgled kose (boju i
frizuru) i obrva (koje su previse
pocupane zbog posljedica
Trihotilomanije) te visinu i smanjenu
teZinu
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e usmjerenost na cjelokupni dojam
zgodne osobe uz normalnu tjelesnu
tezinu i izgled kose

e usmjerenost na normalnu tjelesnu
tezinu, ljepotu i cjelokupni dojam
zgodne i elegantne osobe

e usmjerenost na pogvanu tjelesnu
teZinu, normalnu visinu, noSenje
nactala i gubitak kose (koji je
povezan sa starenjem)

e usmjerenost na po¥anu tjelesnu
tezinu (otezava hodanje), gubitak kase
i normalnu visinu, ljepotu

e usmjerenost na lijep izgledtigu,
prorijedenu kosu, normalnu tezinu te
zadovoljstvo izgledom zubi

5 * 0sj&aj hrabrosti, borbenosti u Zivotu
DOZIVLIJAJ OSOBNOSTI za Sto véom neovisnosti, enernost,
drustvenost, dobar i veseo duh

» dobra osobnost i volja za zivotom

e pristojnost, kultura, pedantnost,
osjetljivost, dobro razvijeno
samopouzdanje te vedar duh

» od karakteristika osobnosti istaknuta
dobrota, marljivost, skromnost,
zaljubljenost i sréa

e isti¢e dobar odgoj, ljubaznost, dobrata
te dosadan (ucama drugih ljudi)

» istaknuta dobrota kao karakteristika
osobnosti

* vedina ispitanika istie da je
zadovoljna/uglavnom zadovoljna sa
svojim tijelom i njegovim izgledom

CJELINI  ispitanica gleda na svoj invaliditet kao
na stanje koje ionako ne moze
promijeniti i prinvaa svoje tijelo
kakvo jest

* jedan ispitanik nije u potpunosti
zadovoljan izgledom svog tijela jer
smatra da moze bolje izgledati, ali ga
treba prihvatiti kakvo jest

ZADOVOLJSTVO IZGLEDOM TIJELA U

» zadovoljstvo sportskim izgledom svog

ZADOVOLJSTVO POJEDINIM tjela, najvise ruku .
* ispitanica je najviSe zadovoljna

DIJELOVIMA TIJELA svojim licem i trepavicama
* ispitanica je najviSe zadovoljna
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svojim licem i rukama s kojima moz¢
dosta aktivnosti raditi

ispitanik isto istte zadovoljstvom
svojim licem

ispitanik istte zadovoljstvo rukama
kojima je nadio pisati

zadovoljstvo svojom glavom jer

smatra da je pametan i zbog toga pis

lijepe tekstove

zadovoljstvo rukama s kojima moze
pisati i tipkati po mobitelu

Ispitanica istie zadovoljstvo
izgledom svojih 6iju

U

[74]
(¢}

NEZADOVOLJSTVO POJEDINIM
DIJELOVIMA TIJELA

svi ispitanici su najmanje zadovoljni
sa svojim nogama koje ih
ograntavaju ili im onemogéavaju
kretanje

nezadovoljstvo mozgoutije

oSte&enje je uzrokovalo ogratenje
pokreta desne strane tijela
nezadovoljstvo kraljeznicom kod
dvije ispitanice, odnosno skoliozom
koja uzrokuje bolove prilikom duzeg
sjedenja u kolicima i promjena
vremena

nezadovoljstvo koljenima koja bole
prilikom promjena vremena i
oteZavaju kretanje istaknula su dva
ispitanika

nezadovoljstvo izgledom torza
nezadovoljstvo izgledom i kvaliteton
kose

nezadovoljstvo cjelokupnim donjim
dijelom tijela

ZELJENE PROMJENE NA TIJELU

ispitanici bi htjeli promijeniti svoje
noge kako bi mogli Sto samostalnije
se kretati

ispitanik bi oj@&ao gornji dio tijela i
ruke kako bi lakSe vrSio samostalne
transfere

neki ispitanici ne bi niSta mijenjali ¢€
isticu da su prihvatili to Sto imaju
promijenila bi mozak i nedostatke
koje ima, najviSe bi htjela promijenit
noge da moZe hodati, a i ruke da mq
viSe raditi s njima

DzZe

ispitanik bi rado smanijio tjelesnu
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tezinu kako bi lakSe se kretao, a i
bolje izgledao

* ispitanica bi promijenila izgled kose |
vratila osjet u donjem dijelu tijela

Sudionici ovog istrazivanja su kroz ugodnu atmasfemeiusobni razgovor u okviru
kategorije bozivljaj fizickog izgleda' iznosili opise svogq tijela kojeg vikigda se pogledaju u
ogledalo (Sto je prethodno bila i uputa istraZiga ako ne znaju kako bi se opisali, da zamisle
kako izgledaju kada se vide u ogledalu). Njihovisogu bili zanimljivi usmjeravajti se
primarno na fiztki izgled, ali su kroz opise sebe iznijeli i raztj@gja o vlastitoj osobnosti te
pohvalama i kritikama koje dobivaju od osoba u ayibj okolini. Fizicki izgled su opisivali
kroz normalnu ili povéanu tjelesnu tezinu, subjektivni dozivljaj vlastitsine, kroz izgled
lica u okvirima kriterija ljepote, smatrajuse lijepima dok se gledaju u ogledalo. TadQ
bili su usmjereni i na karakteristike koje suwliigi utjecaj prirodnog procesa starenja poput
opadanja kose i noSenja kata. N&in na koji se odijevaju takier je bio dio opisa vlastitog
tijela kao i cjelokupni dojam zgodne osobe kojetpagaju. Opisi vlastitog tijela odnosno
n&ina na koji dozivljavaju svoj izgled dok se gledajuogledalo bio je proZet pozitivnim
komentarima po pitanju ljepote, odijevanja, zgodiniesnormalne tezine. S druge strane se u
izjavama nekih sudionika moglo primijetiti nezadstvo prekomjernom tjelesnom tezinom,
koja im dodatno otezava &#enarusenu sposobnost samostalnog kretanja, te owedpatvo
promjenama na tijelu uzrokovanim procesom starka@sto je opadanje kose Sto naruSava
njihov cjelokupni dojam zgodne osobe. Nadalje kistda je i vaznost ruku odnosno snage u

rukama za osobe u kolicima kako bi mogli dati s¥@prinos prilikom transporta.

Opisom sebe samih sudionici su naglaSavali i kakaivlavaju svoju osobnost
premda to nije bio dio postavljenog pitanja, ali deprinijelo razvoju nove kategorije
'Dozivljaj osobnosti'. NajviSe se sudionika smatrsustini dobrim osobama, neki naglasavaju
pristojnost, pedantnost, kulturnu, marljivost, skrmst, osjetljivost s kojom nisu zadovoljni
jer su kroz dosadaSnje zivotno iskustvo uvidjelirgatreba biti previSe osjetljiv - previSe
stresa moze narusiti zdravlje. Ispitanik je istaknuaznost borbenog duha i hrabrosti koja ga
prati u zivotu, s kojom je postigao maksimalnu nsoest u kretanju elektromotornim
kolicima te vedar duh koji olakSava sawanje sa svim izazovima Zivota kao osobe s
tielesnim invaliditetom. Takier, neki ispitanici smatraju da je ljubav i zaljelost vazna za

odrzavanje pozitivnog duha te im daje dgjenormalnosti.
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Kao Sto se moglo i vidjeti iz prethodnog tematskoglrwija sudionici istrazivanja su
prihvatili s vremenom svoje stanje pa se to i oavazna zadovoljstvo svojim tijelom i
njegovim izgledom. U kategoriji 'Zadovoljstvo izdlam tijela u cjelini' vidljivo je da svi
sudionici istéu da su zadovoljni kako im tijelo izgleda osim jedrkoji iskreno tvrdi da nije

zadovoljan kad vidi kako izgleda, ali ga svejednibyaca kao takvo.

Medu dijelovima tijela kojima su posebno zadovoljni kategoriji 'Zadovoljstvo
pojedinim dijelovima tijela’ n@ se moze Siroki spektar od lica, trepavicéjwsve do glave
(t. mozga) koji omogéava pismeno izrazavanje, péenje i Wwenje tekstova. Budu da je
vecina sudionika u invalidskim kolicima te su im nogajviSe zahvéeni dio tijela pridaju
vecu vaznost, zngenje i zahvalnost svojim rukama koje su im omidlguda rade viSe
aktivnosti (nego Sto im to noge omagiju). Stoga istiu zadovoljstvo tim dijelom tijela koje
im omoguiava pisanje i tipkanje po mobitelu Sto je povezaadkomunikacijom sa svijetom
oko sebe. Nadalje, nije teSko za pretpostaviti rkoglijelom tijela su pokazali najmanje
zadovoljstva zbog funkcionalnih razloga, ali i samagleda. Kod jednog ispitanika
nezadovoljstvo je usmjereno na mozak jer je suesti®d je uzrok njegovog osEnja i
ograntenja pokreta desne strane tijela, a posljediceaahwsti jedne strane tijela ¢gmle su
se osjeéati i na drugoj. Sudionici takier navode nezadovoljstvadiena, koljenima, izgledom
torza i kose.

Na pitanje u kategoriji 'Zeljene promjene na tijesticu da iako ga prihvaju takvo
kakvo je rado bi promijenili mozak te svoje nogeédkdi se mogli Sto samostalnije kretati.
Jedan ispitanik bi htio da ima St@&garuke kojima bi sam vrSio transfere iz kolica kg&dna
ispitanica koja ima & oStéenja na rukama. Zanimljivo je, ali tekivano da su sve Zeljene
promjene na tijelu povezane sa Zeljom za Stéowefunkcionalnosti pa tako i smanjenje

tjelesne tezine te povrat osjeta u donji dio tijela
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Tablica 5.Prikaz tema/kategorija i kodova za 3. istraZika pitanje ,Koja je razina zadovoljstva

zdravljem i fiztkom kondicijom prisutna u odraslih osoba s matdam poreméajima*“

TEMATSKO PODRU CJE: ZDRAVLJE | KONDICIJA

TEME/KATEGORIJE

KODOVI

ZADOVOLJSTVO ZDRAVLIEM

osam ispitanika iste da su zadovoljni
sa zdravljem ofenito kada razmisle 0
prehladama i sthim zdravstvenim
problemima te ne posjgju viSecesto
doktore

jedan ispitanik istie da nije
zadovoljan sa svojim zdravljem i
imunitetom

jedna ispitanica takier nije
zadovoljna sa zdravljem zbog
redovitih pregleda kod doktora i
vadenja krvi zbog problema sa
Stitnjacom

ZDRAVSTVENI PROBLEMI VEZANI UZ

INVALIDITET

problemi s deformitetima nogu,
ponajprije lijevog stopala koje je jaka
zahvaeno te boli, mora se svaki dar
vjezbati i stavljati zavoje te
kompresore kako bi se smanijila bol i
sprijetile dodatne povrede

zbog oslabljene desne strane tijela
prilikom kretanja, ali i drugih
aktivnosti, znatno & je oslonac na
lijevoj strani tijela te se javljaju
problemi i bol lijevog kuka, koljena i
stopala

zbog cjelodnevnog sjedenja u
invalidskim kolicima javlja se bol u
ledima i kukovima

isto tako zbog sjedenja u kolicima
javljaju se problemi s donjim dijelom
leda i lijevim kukom, stoga se osoba|
redovito mora ispruziti na krevet kako
bi smanjila pritisak na donji dio tijelal
jedna ispitanica bez obzira na
invalidska kolica nema takvih
zdravstvenih problema

ispitanik takder istice problem s
ledima zbog invalidskih kolica
jedna ispitanica zbog urinarne
inkontinencije ima kateter koji joj

A
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uzrokuje najviSe zdravstvenih tesko

DRUGI ZDRAVSTVENI PROBLEMI

od dodatnih zdravstvenih problema
ispitanik istte probleme s astmom,
ubrzanim radom srca i visokim
krvnim tlakom posebice u stresnim
situacijama

ceste prehlade zbog loSijeg imunitet
ispitanica kaze da zbog toga Sto je
osjetljiva i brizna lako je podlozna
stresu koji je doveo do gastritisa, ali
poviSene tjelesne temperature kad g
uzbudi

problemi sa Stitnggom koji su se javili
po zavrSetku puberteta utjena loSije
zdravstveno stanje ispitanice
ispitanik je isprtao svoje probleme s
hidrocefalusom i pumpicom koju ima
u mozgu

e

1=

POSLJEDICE QUGOGODIéNJEG
LIJECENJA

jedna ispitanica je istaknula nesto vi
bitno svima njima, a Sto se njoj
dogata i Sto joj predstavlja problem,
to je Sto je pola zivota provela kod
doktora, pregledtesto nisu ugodni,
pa joj od tog stresa, straha, nervoze|
kako¢e praii to naraste krvni tlak

svi ispitanici su se slozili s tim da on
na doktore i preglede sigurno gledaj
drugaije od zdrave populacije s
obzirom na to Sto su sve prosli od
najranije dobi

c

ZADOVOLJSTVO FIZICKOM
KONDICIJOM

podijeljena su razmisljanja odnosno
dozivljaji vlastite kondicije

oni ispitanici (njihcetvero) koji istéu
da redovito vjezbaju su i zadovoljni
vlastitom kondicijom te osf@ju kao
da njihovo tijelo ima snage, ne trazi
¢esto odmor

ostali ispitanici naglaSavaju da nisu
zadovoljni tjelesnom kondicijom, brz
se umaraju, treba idesto pauze i
odmora od aktivnosti, kod vjezbanja
nisu dovoljno sigurni u snagu tijela g
ih treba netko osiguravatiesto se
osjetaju kao da im tijelo nema

a

dovoljno energije
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kod penjanja stepenicama dvoje

ispitanika istte da im je to naporno i
da se brzo umore, ali svjesni su da |
redovitom vjezbom to bilo lakse

OJ

VAZNOST VJEZBANJA

svi ispitanici istéu da su svjesni
iznimne vaznosti koju vjeZbanje ima|
za njihovo tijelo, za kondiciju, snagu
energiju, miste, kosti i zglobove...
isticu plivanje ljeti kao omiljenu
aktivnost koja im i opusta tijelo i
poboljSava kondiciju

svi vjezbaju s fizioterapeutima u CO
ili drugim ustanovama barem 2 puta|
tjedno, a ostalo vrijeme se trude
vjezbati kod kae

u vjezbanju kod kée jednom
ispitaniku pomaze osobni asistent
jedan ispitanik vjezba samo 2 puta
tiedno Sto smatra da uige na manjak
snage i energije prilikom hodanja
jedna ispitanica vjezb&k 1 do 2
puta dnevno i kod kie, radi¢ucnjeve,
penje se po ljestvama, a kao
najvaznije naglasava razgibavanije i
rastezanje

ispitanica takder naglaSava da svak
dan mora se barem razgibati i
napraviticu¢njeve te da ljudi budu
iznenaieni njezinim vjeZbanjem uz
takva tjelesna ostenja

dvoje ispitanika zbog nepostojanja
lifta u stambenoj zgradi moraju hoda
stepenicama Sto, iako mi je tesko,
smatraju vaznim dijelom svakodnev
tjelovjezbe—> smatraju da bi im bilo
lakSe raditi stepenice kad bi vjezbali
redovito

ispitanik naglaSava koliko mu
redovito razgibavanje koljena i nogu
olakSava hodanje i smanjuje bol
ispitanica zbog potpune paralize
donjeg dijela tijela vjezba ruke, dize
utege kako bi ih ojsla i olakSala
svoje transfere

jedna ispitanica iste problem svih
njih u kolicima uz slikoviti opis da bi

e

)

ti

razgibaju tijelo jednom dnevno
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» sviispitanici se slazu da su im vjezbe
sastavni dio Zivota od prvog dana i da
nitko od njih iskreno ne uziva u tome
ali su svjesni vaznosti koju vjezbe
imaju

» tijekom diskusije na povrSinu je
GUBITAK PRAVA NA FIZIKALNU isplivao’ joS jedan drzavni potez koj

TERAPIJU je nasStetio osobama s invaliditetom,|a
to je oduzimanje prava na
fizioterapeuta u COO zbog roditelja
koji je dobio status njegovatelja

Ovo tematsko podtye takaier je iznjedrilo zanimljive dozivljaje, Sire prolohe,
teSkae, ali i zrelost u razmisljanju kod nekih sudionikbkategoriji 'Zadovoljstvo zdravljem'’
bili su potaknuti da razmisle o svom zdravlju¢epito, ne samo vezano uz invaliditet te je
vecina sudionika istaknula da su zadovoljni sa zdesmlj Dvoje sudionik&esto posjéuje
doktora zbog loSijeg imunoloskog sustava te bolksgt posljedino ima, kao i problema sa

Stitnjacom koji su se pojavili nakon puberteta.

Nazalost, puno su brojniji zdravstveni problemiiksy 'dio’ ili posljedica njihovih
motorickih poreméaja. Unutar kategorije 'Zdravstveni problemi vezaniinvaliditet' jedan
sudionik istraZivanja iste probleme s deformitetima nogu odnosno stopakva&odnevnu
bol i zarenje koje osf&, drugi sudionik zbog oslanjanja na lijevu strdijela su@d¢ava se
svakodnevno sa sve &é@m boli u lijevom kuku, koljenu i stopalu. Problesudionika koji su
u kolicima manifestiraju se kao bol udima (posebno lumbalnom i sakralnom dijelu
kraljeznice) zbog koje moraju redovito tijelo ispitii kako bi smanijili pritisak | na taj k&
bol. Jedna ispitanica bez obzira na invalidskadeohema takvih zdravstvenih problema dok
druga istte da zbog urinarne inkontinencije ima kateter Jajuzrokuje najviSe zdravstvenih
teSkaa. lako se obitelj wenaviknula na kateter te su uhodan tim u medicmskahvatima,

problemi se mogu javiti i zato su svi uvijek naegr.

Od 'Drugih zdravstvenih problema’ ispitanik dstiprobleme s astmom, ubrzanim
radom srca i visokim krvnim tlakom posebice u stmessituacijama koje zbog toga nastoji
izbjegavati te tvrdi da Sto je stariji svjesniji gyvojih zdravstvenih tegoba, zna da se
starenjem broj tegoba paiadi te zato pazljivo postupa prema svom zdravialna ispitanica
navodi da zbog toga Sto je osjetljiva i brizna lgkopodloZna stresu koji je doveo do

gastritisa, ali i poviSene tjelesne temperature &adizbudi. PoviSena tjelesna temperatura
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dovodi kod nje do viSe spazma u cijelom tijelu §ijojoS viSe smanjuje mobilnost. Nadalje,
od dodatnih zdravstvenih te&leo naveli su prehlade te kod jednog ispitanika zstkeani
problem predstavlja hidrocefalus te pumpica kojagztoga ima u mozgu.

put i iskustva sa zdravljem i doktorima je pokrenygédna ispitanica. Unutar kategorije
'Posljedice dugogodiSnjeg l§enja’ ona naglaSava da su svi proveliime svog Zivota, od
najranije dobi, kod doktora, ti pregletksto nisu bili ugodni, puni stresa, straha i neevtez
kod nje uzrokovali visoki krvni tlak. Svi sudioniovog istrazivanja imaju drugig pogled na
zdravlje i doktore od zdrave populacije, ono Stazgieavoj populacijivelika bol, njima je
svakodnevnica, ono Sto zdrava populacija vidi kaomalni pregled kod doktorza njih je jos
jedan stresni dogaj u zivotu... Treba to njihovo iskustvo uzeti u abkbd donoSenja

zakljutaka o njihovom dozivljaju i zadovoljstvu zdravljem.

Kategorija 'Zadovoljstvo fizkom kondicijom' donijela je podijeljena razmisljani
dozivljaje. Dio sudionika zadovoljan je svojom kagighm i redovito vjezbaju, kod kie s
roditeljima ili sa fizioterapeutima u Centrima zdgoj i obrazovanje. Drugi dio ispitanika
cesto osjéa kao da im tijelu nedostaje snage i energije, lsgamaraju te su im potrebne

ceke pauze.

Nadalje, o 'Vaznosti vjezbanja' u zivotu, pogotavajihovom, nije bilo podijeljenih
razmisljanja. Svi su svjesni koliko vjezba ima pivziih uc¢inaka na njihovo tijelo, kondiciju,
snagu, migie, kosti, zglobove, energiju... lako nisu svi oboielavjezbanja, koje im je
sastavni dio Zivota od denja, trude se vjezbati barem nekoliko puta tjednaogkolicina ih
svakodnevno vjezba kod &eL Ispitanik istte da razumije koliko manjak vjezbanja dgena
nedostatak snage i energije prilikom hodanja nkagta, a s njim se slazu joS dva ispitanika
koji nisu dosljedni i redoviti u razgibavanju, r@sanju i vjeZbanju. Svakodnevna vjezba puno
je pomogla ispitanici koja zbog potpune paralizejdg dijela tijela viezba samo ruke, dize
utege kako bi ih ofgla i na taj néin olakSala svoje transfere. Ispitanica tvrdi danme
dosta ljudi koji se dive njezinoj volji da i najmjam radnjom gornjim dijelom tijela sudjeluje
i pomogne drugima u aktivnostima, a ne prepusta getpunosti u ruke drugih ljudi. Smatra
da je njoj bitno da pomogne drugima koji pomazuj fimjerice u transferu) jer joj to
donosi osjéaj korisnosti. Jos jedna zrelost u razmiSljanjuagouta opet od iste ispitanice u

diskusiji, je problem koji imaju osobe u kolicimanedostatku vjezbe. Bududa oni veéinu
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dana provode u kolicima te miginjihovih nogu nisu aktivni kao kod osoba koje drar

hodaju uz pomépomagala, bez dnevne vjezbe ti @isi bili 'kao drvo' (slikovito opisano).

Ono Sto je dvoje sudionika istaknulo je problemb{®wa prava na fizikalnu terapiju’ u
Centru za odgoj i obrazovanje. Naime, njihove magktvarile su pravo na status majke
njegovateljacime se sudionicima smanjio broj dozvoljenih satidwta u Centru na 12 sati

tiedno te su time izgubili pravo na fizikalnu teifap

Tablica 6.Prikaz tema/kategorija i kodova za 4. istrazéka pitanje ,Na koji nafin odrasle osobe s
motorickim poreméajima prihva‘aju svoje tijelo u odnosu na utjecaj socijalne ake?P*

TEMATSKO PODRU CJE: UTJECAJ SOCIJALNE OKOLINE

TEME/KATEGORIJE KODOVI

* naglaseno da ljudi u okolini govore
UTJECAJ DRUGIH LJUDI U OKOLINI lijepe stvari, stvaraju okolinu koja
) prihvata i podrzava Sto utfe na to
NA MISLJENJE O SEBI kako jedan ispitanik misli o sebi i na
samopouzdanje
* utjecaj misljenja i rijéi ljudi iz
okoline na cjelokupni dozivljaj sebe
kao zgodne osobe
« pohvale ljudi o izgledu i od{ koju
nosi doprinosi pozitivnijem dozivljajy
sebe
« dozivljaj sebe kao dosadne osobe
zbog rij&i i misljenja ljudi u okolini
» ispitanik naglasava da su misljenja
drugih ljudi imala puno w utjecaj na
njega u mldoj dobi, ali ne viSe

» kao podtema istaknuo se problem

REAKCIJE | POGLEDI OKOLINE pogleda i reakcija okoline kad vide
osobe s tjelesnim ogtenjima

* najviSe su isticali da ih smetaju
pogledi ljudi koji ih gledaju kao da st
cudni

» takader istcu da ih ljudi gledaju kao
da ih se boje, Sto njima Salje poruku| o
tome kako izgledaju usama drugih

* smetaju ih pogledi sazalijevanja

» ,Druzi se sa mnom pées vidjeti da
sam normalna osoba, a nemoj me tako
gledati. Ne moramo dati maraton

—
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zajedno, ali ima puno stvari koje
zajedno mozemo raditi!”

pogledi male djece ih rastuzuju,
smatraju da djeca ne razumiju njiho
stanje, ali nazalost ni odrasli ne
razumiju pa ne mogu objasniti djeci
slazu se da reakcije i pogledi ljudi
povezani sa neznanjem o osobama
invaliditetom pa su im njihove
teSk@e ¢udnije nego Sto to one
zapravo jesu

USPOREDBE S DRUGIMA (ZELJE)

ispitanici setesto usporduju s
drugim ljudima, iako se svi slazu da
utjece loSe na njihovo razmisljanje o
sebi

usporedbe s poznatim ljudima &ste
premda neki naglasavaju da su ti lju
umjetni, nerealni, previSe steni i da
ne Zele biti u potpunosti kao i oni
kod muskih ispitanika n&gge se
usporéuju i zamiSljaju da imaju tijeld
kao pojedini sportasi

DOZIVLIAJ RAZLICITOSTI TJELESNOG

|IZGLEDA

Ispitanici su svjesni raziitosti
njihovog tijela od drugih ljudi bez
tjelesnih oStéenja

ispitanica dozivljava jedino svoje
tijelo i kolica razltitim od drugih, sve
ostalo smatra da je ravnopravno i
lijepo po jednakim kriterijima
ispitanica naglaSava da nitko nije
savrsen, pa tako ni njeno tijelo, svat
treba prihvatiti svoje tijelo jer je to
jedina kuta u kojoj moraju Zivjeti do
kraja zivota

dozivljaj razlitosti od 'normalnog’
tijela smatra manje vaznim u odnost
na unutarnju sk i zadovoljstvo
ostalim stvarima u zivotu

ispitanik ne trazi svom tijelu maned&
ga prihv@a takvo kakvo je jer ga ne
moze mijenjati

Ispitanica smatra da moze utjecati na

dozivljaje i razmisljanja o svom tijely
te se trudi da budu Sto pozitivniji

D
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) » Osj&aji ispitanika su pomijeSani, neke

OSJECAJI razlicitost, izgled tijela, komentari te
pogledi drugih rastuzuju i promjenu
tielesnog izgleda istu kao najvéu
zelju u zivotu

» drugi premda istiu da se svog tijela
viSe ne srame kao u ranijoj dobi,
komentari drugih im nisu biti, jedino
im je stalo do vlastitog misljenja i
misljenja obitelji

* nastoje ne razmisljati o svojoj
razlicitosti kako se ne bi bespotrebno
rastuzivali

* ispitanik smatra da je u danasnjem
svijetu izgled postao polaziSnatka
za samopouzdanje, ali da to njemu
nije uoge vazno

» razlicitost tjelesnog izgleda ispitanici
ne stvara komplekse i nastoji ne
razmisSljati o sebi na takav &a

Ovo tematsko podeyje potaknulo je korisnu diskusiju o tome kako oteassobe s
motorickim poreméajima dozivljavaju misljenja ljudi u okolini, uspaiuju li se s drugima i
koje osjéaje u njima budi tjelesna ragiiost iz cega mozemo dobiti dojam otprilike kako
prihvataju svoje tijelo. Ono Sto se istaknulo kao vazgecaj na dozZivljaj sebe samih su
misljenja ljudi u nasoj okolini. Poznato je da naziljaj sebe uvelike utj@i misljenja
zna&ajnih osoba u nasem zivotu primjerice roditeljariigbelja, to se i pokazalo u ovom
istrazivanju u okviru kategorijeJtjecaj drugih ljudi u okolini na misljenje o selDozivljaj
sudionika o sebi kao dosadnoj osobi je pod utjecagtalnih komentara ljudi u njegovoj
blizoj okolini kako je dosadan, naporan, kako sbarsmiriti i manje govoriti. Pokazalo se da
Sto zn&ajni ljudi u Zivotu osobe govore pozitivnije i ljg@ stvari o njoj, pruZzaju joj adekvatnu
podrSku i stvaraju okolinu koja je prinda i voli takvu kakva je sa svim njenim
karakteristikama, doprinosi pozitivnom dozivljagb®, povéanju samopouzdanja, smanjenju
osjeaja srama. Takier, pohvale o nanu odijevanja uvelike doprinose doZivljaju osola®k
zgodne i elegantne. Ovdje su i naglasili da sujemg drugih, kojacesto nisu pozitivha,
imali vedi utjecaj na njihov pogled na sebe u ranijoj ddhubertet je poznat kao razdoblje
puno promjena, kako figkih tako i psiholoskih te ne zaobilazi ni osobensaliditetom u
njihovom odrastanju. Kada zamislimo kako su nanwangene na tijelu djelovale na to kako

vidimo sebe, kakav smo mjeSovit spektar emocijdijrkako nam je variralo samopouzdanje
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onda mozZzemo zamisliti kako bi nam bilo da smo uzot imali i motoréke poreméaje.
Prihvatiti sebe onakvim kakvim jesi jedan je putnpuspona i padova joS kad imas

nerazumijevanje okoline i njihova kriva razmisljamg tvom tijelu sigurno otezava taj proces.

Nadalje, u kategoriji 'Reakcije i pogledi okolingtaknuo se problem reakcija drugih
ljudi kad vide osobe s tjelesnim o&ajima. Sudionici su naveli da ih najviSe smetaito
ljudi gledaju kao da studni, kao da ih se boje, posebno mala djeca, argmata je to sve
rezultat nedostatka znanja o osobama s invaliditetdsj€aju se kao da ljudi ne razumiju
njihovo stanje te ih sazalijevaju, a sve to ¢#jea to kako oni vide sebe i svoje tijelo.
Posljedice pogleda okoline naudino tijelo’ ostavlja njima, htjeli to ili ne, os@ da istinski
imaju ¢udno i ruzno tijelo. Posebno je Ziaga izjava jedne sudionice koja je najbolji méigu
odgovor na poglede drugih, a prenosim je u izvorrabtiku: ,Druzi se sa mnom pa&es
vidjeti da sam normalna osoba, a nemoj me takoagiele moramo tati maraton zajedno,

ali ima puno stvari koje zajedno mozemo raditi!

Ovi sudionici u prethodnim su tematskim pafjima istaknuli kako prihvéaju svoje
tijelo kakvo ono jest, ali tvrde da bi lagali kadrbkli da se ne uspadaju ¢esto s drugim
osobama. Smatraju da uspiiv@nje s drugima, koji izgledaju bolje od njih pram
nametnutim Kkriterijima javnosti, uge loSe na njihovo razmisljanje i o&pge o sebi.
Sudionici naglaSavaju da nametnuti ideali i ljudiek prikazuju kao primjer tih ideala nisu
realni, umjetni su, previSe dotjerani i ne Zele bipotpunosti kao oni. Zacekivati je da se

muski sudionici viSe uspataju i Zele izgledati te imati tijelo kao pojedimpatasi.

U kategoriji 'DozZivljaj razlkitosti tjelesnog izgleda' istil da razkitost njihovog tijela
od tijela bez tjelesnih teSka nije im neosporna, ali se slazu u tome da nitjeosavrsen pa ni
oni. Jedan sudionik isg da ne zeli viSe na svom tijelu traziti mane i tukan zbog toga jer
to vodi na krivi put razmisljanja. Zanimljivo jelijfepo zacuti da jedan ispitanik doZzivljaj
razlicitosti od normalnog tijela smatra manje vaznim unagli na unutarnju sie i

zadovoljstvo ostalim stvarima u zivotu.

Osjeaji koje u njima budi tjelesna ragiiost i miSljenja drugih su pomijeSana. Kod
nekih javlja se tuga téesto zamiSljaju sebe kao druge osobe i rajvielja im je bolje
izgledati odnosno ne biti 'razii’. Drugi ispitanici isttu da se viSe ne srame svog tijela, ne
stvara im to komplekse, ne Zele biti tuzni zbogatoda im je stalo jedino do svog misljenja o
svom tijelu. Sto iz njihovih izjava moZemo zaKiii o tome kako prihvéaju svoje tijelo?

Pitanje je koje&u si postaviti joS mnogo puta. Dojam ostavljajuiiéf’no kao osobe koje su
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do ove odrasle dobi sazrile, susrele se s mnogb fmigleda i komentara drugih Sto ih je

sigurno natilo kako se nositi s tim, okruzile sebe sa ljudikggi ih prihvataju i koji u/na

njima vide najbolje karakteristike Sto im je ponmgdh prihvate sebe.

Tablica 7. Prikaz tema/kategorija i kodova za 5. istrazike pitanje ,Sto odrasle osobe s

motorickim poreméajima promisljaju o privlgnosti kod suprotnog spola i na koji dia

usavrSavaju svoj izgled?*

TEMATSKO PODRU CJE: PRIVLA CNOST | USAVRSAVANJE IZGLEDA

TEME/KATEGORIJE

KODOVI

ZNACAJKE VAZNE ZA PRIVLACNOST

svi ispitanici misle da je vazno kako
netko izgleda da bi nekome bio
privlacan, ali smatraju da svatko za
sebe drugédje vrednuje karakteristike
izgleda

od fizickih karakteristika naveli su
liepotu, osmijeh, bojudju, boju
kose, nos, usta, bradu kod muskara
tielesna tezina i visina im nisu jako
vazne, ali mogu utjecati na dojam
vazno je i kako se netko oblakakvu
frizuru ima, bitna im je i Sminka kod
zena

svi su se sloZili da je seksualnost
vazna, ali im dalje nije bilo ugodno
pricati o tome

od ostalih osobina osobe naveli su ¢
im je bitna osobnost osobe, dobrota
iskrenost, poStovanje, paznja,
razgovor, pristojnost, ljubav koju

osoba pruza, prijateljstvo, ponaSanje

osobe, stav osobe

(%}
®

a

USAVRSAVANJE IZGLEDA

vedina ispitanika tvrdi da voleiu
kupovinu i obilaziti déane, birati si
novu odjéu te da im je to uzitak
poznaju vé svoj ukus te znaju kakvu
odjetu zele kupiti

jednom ispitaniku odj& nije vazna
za izgled i ne voli ulagati u to ni svoj
vrijeme ni novac

dvoje ispitanika tvrdi da im je
kupovina naporna zbog problema na
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koje nailaze: neprimjerenost odges
obzirom na tjelesne tesSé®
( ,Znate, moramo nositi posebne tenisige
tj. cipele kako bi mogli lakSe hodati.
Vidim da skoro svi nose takve doe
nama, kao one za alpiniste kako bi nam
ucvrstili zglobove na nogama.”)

VAZNOST ODJE'E

e 0sam ispitanika smatra da je atije
vazna za izgled, dok preostala dva
ispitanika isttu da odjéa njima nije
vazna u Zivotu

e isti¢u da bilo koiji tip odjée moze
lijepo izgledati, iako kad se urede za
posebne prilike tada najbolje izgledaju

* jedan ispitanik tvrdi da od¢em
privlaci poglede zena oko sebe

» zaneke je odj@ vaZna, ali samo da
sebi izgledaju lijepo, a ne drugima

e 0sim odjée ispitanice istiu vaznost
Sminke i frizure

* isticu da je bitno prvenstveno da se
njima svida odje€a i da se u njoj dobr
osjetaju

» jedna ispitanica na svoja kolica gleda
kao naaccessorizedio nje, njenog
izgleda kao Sto je i odja te je smeta
kad drugi diraju kolica

» dvije ispitanice smatraju da odpe
mozZe na neki ién kompenzirati
njihove nedostatke odnosno sakriti
tielesne teSkée i da ima veliki utjecaj
na to kakav dojanie ostaviti kod
drugih

» ostali ispitanici su se slozili s jednom
ispitanicom koja tvrdi da akée ih
netko gledati kroz invaliditet odja
ga u tome ne moze spija

O

KOMPLIMENTI

e podijeljena su razmiSljanja i o$gi
koje u njima bude komplimenti drugih
ljudi

* neki vole primati i slusati
komplimente o odj@, izgledu, frizuri,
Sminki

* igpitanika komplimenti potu
odnosno motiviraju da se
svakodnevno lijepo olde, namiriSe,
obrije i sredi frizuru
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* ispitanica smatra da previse
komplimenata joj izgleda lazno,
naporno i kao dio sazaljenja drugih

U ovom tematskom podéju razgovarali smo o dozivljaju vlastite prigfeosti i Sto je za
to bitno te Sto im predstavlja odpe i na koji ndin oni ulazu u svoj izgled. U kategoriji
'Zna’ajke vazne za priviost' navodili su metodororainstorming-akarakteristike koje su
njima vazne kod drugog spola. Premda su prije nazalima vaznijih stvari od izgleda u
Zivotu ipak su naveli sada da je bitan za ptintsst. Brojne fizike karakteristike navedene su
kroz oluju ideja poput ljepote, kosetijo, osmijeha i skino, ali naveli su da je vazno i kako
se netko oblkd. Poznato je da tematika seksualnosti nije lagarlajome je poznata i stigma
seksualnosti kod osoba s invaliditetom, stoga iakoje naveli kao vaznu zégku za
priviatnost nisu htjeli viSe o tome diskutirati. Uz fike karakteristike osobe navodili su i

karakteristike osobnosti, odgoja, stava osobe, §amja i skno.

Vecina ispitanika je u kategoriji 'UsavrSavanje izgledavela da voli ulagati u svoj
izgled, £i u kupovinu, poznaju svoj ukus dok troje ispitaniktice da to smatraju napornim,
gubitkom vremena i novca te da im je zbog téakoekad teSko protiaodgovarajie

odjevne predmete.

Kao i ogenito meu ljudima dozivljaj vaznosti odfe za izgled je podijeljen, no osam
ispitanika smatra da je odgvaZzna za izgled osobe. Smatraju d&awvwe odjeveni ostavljaju
najljepsi dojam te da tada dobiju najviSe pogledaba suprotnog spola, ali neki sudionici
navode da je ipak najvaznije da to Sto odjeneSizgheda lijepo i da se u tome dobro és&
Jedna ispitanica ima zanimljiv, ali i razumljiv ped na svoja kolica kao reccessorizedio
nje, dio njenog izgleda kao Sto je i ogje Dvije ispitanice smatraju da odgemoze na neki
n&in kompenzirati njihove nedostatke odnosno safjgtesne teSkie i da ima veliki utjecaj
na to kakav dojante ostaviti, dok se drugi u tome ne slazu. Oni sajatda odjéa n€e
sprijetiti druge da uvide njihove tjelesne teska da im to bude primarni dojam.

Unutar kategorije 'Komplimenti' dozivljaj komplimata je podijelien kako u ovoj
diskusiji tako i u Zivotu ofenito, ali ostavljaju dojam kao da im je svejedipepb zacuti.
Neki sudionici vole komplimente o svom izgledu, etdj frizuri, Sminki te ih to motivira da
izgledaju lijepo i ulazu u svoj izgled, dok jeds@itanica navodi da od previSe komplimenata

dobije dojam kao da su lazni i iz sazaljenja tgognaporni.
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Na temelju interpretacije svih istraztkah pitanja moze se vidjeti da su odgovori
sudionika u skladu s prethodno provedenim istraginea. Prethodna saznanja koja imamo o
slici tijela kod osoba s mot@kim poremeéajima pokazuju da ontesto razviju negativnu
sliku tijela, da se osfaju fizicki nepriviatho, nelagodno u svom tijelu, da imaju snizeno
samopouzdanije te da nastoje prikriti svoj invadidiNajviSe su nezadovoljni svojim tijelom
jer im uzrokuje smanjenu funkcionalnost i ovisnodrugima. No kao i u ovom istrazivanju
postoji neusuglasenost odgovora ispitanika i u Bimazivanjima pa tako su neki svjesni

svojih nedostataka, ali ih priné@u te se nastoje osgi ugodno i zadovoljno u svom tijelu.

Taleporos, Dip i McCabe (2001) istrazivali su udjeijelesne invalidnosti na sliku tijela i
odnos prema tijelu. Ukupno 35 ispitanika (18 mudkari 17 Zena) s tjelesnim invaliditetom
(npr. multipla skleroza, ozljedadee mozdine) izmi#u 19 i 60 godina sudjelovalo je u
fokusnim grupama gdje su razgovarali o svojim @gjma o tome kako je njihov invaliditet
utjecao na njihov odnos prema vlastitom tijelu agimmsliku tijela. Rezultati su pokazali da je
na sliku tijela i odnos prema tijelu sudionika degge utjecala tjelesna invalidnost. Neki od
sudionika su otkrili da se osgu neprivigno i nelagodno u svom tijelu no nekoliko se
drugih osjéalo prilicno ugodno. Autori su pretpostavili da je druStverkouzenje odnosno
povratna informacija iz okoline moglo djelovati kposrednik izméu tjelesne invalidnosti
sudionika i njihove slike tijela. Odnosno, sudiarkoji su istaknuli pozitivnu sliku tijela i
osjetaje prema tijelitesto su napominjali ulogu podrzavéuokoline u oblikovanju njihove

percepcije i osj&aja.

Nadalje, Bailey i sur. (2016) proveli su istrazijamslike tijela kod osoba s ozljedom
kraljezntke mozdine. Devet sudionika (pet zerafiri musSkarca) razite dobi (21-63
godine) ispitano je kroz polustrukturirani dubingkiervju te su pron#ene sljedée glavne
kategorije: izgled, briga o tezini, negativne fulmk@lne karakteristike, utjecaj drugih,
higijena i inkontinencija te samo-prezentacija. jBal tekstu su istaknuta nekadenja i
osjeaji sudionika koje su izrazili tijekom intervjua.e@m sudionika lako je istaknulo
negativne fiztke aspekte svoga tijela. Nage raspravljane negativne karakteristike koje su
bile izravna posljedica ozljedediee mozdine bile su noge i podje torza. Kolica za kretanje
su svi istaknuli kao vazan dio sebe i svog izgledan je stoga bilo stalo i do toga kako ta
kolica izgledaju. Na negativnije stavove ispitiya naiSao u podtju funkcionalnosti. Ova je
kategorija jedinstvena za one koji imaju ozljeddnk mozdine zbog izrazitih figkih
promjena koje se dodaju u tijelu Sto rezultira gubitkom funkcija. Slkito je opisano tijelo

kao “prtljaga” od ozljede jer dio tijela moraju ,§t za sobom. Zatim, sedam sudionika bili

59



su zaokupljeni nanima da poboljSaju fizki izgled kako bi ih suprotni spol smatrao
priviacnijim. Neke metode koje su koristili ukfuju noSenje Sminke i nakita te koriStenje
odjete za skrivanje ili naglaSavanje odeaih dijelova tijela. Neki od sudionika izvijestgu

0 negativnim komentarima okoline koji potpiruju galnu stigmu i utjéu na njihov doZzivljaj
sebe kao na primjer neprimjereni komentari o koileiSto utjée na njihovo samopouzdanje.
Stoga jecak pola sudionika istaknulo snaznu motivaciju ditnebu da se na njih u okolini
gleda kao na normalne kako bi se Sto bolje uklapgdocijalni svijet.

Dosadasniji istrazivki okvir, koji je haveden u poglavlju 'Slika tijeladozivljaj sebe u
osoba s mototkim poreméajima’ pokazao je da se razina samopoStovanja sjeagj
postojanju tjelesnog invaliditeta (Stikland i Angingj, 2004, prema Narimani i Mousazadeh,
odnosno zadovoljstvom vlastitim tijelom usmjeravajse prvenstveno na nezadovoljstvo s
funkcionalnosgu tijela te gornjim i donjim ekstremitetima (Talepe i McCabe, 2005, prema
Martin, 2017). Takder, osobe s motdtkim poreméajima su istaknule da im je bilo vazno
ulaganje u svoj izgled kako bi privukle osobe stipog spola. Istrazivanje Tauba, Fanflika i
McLorga (2003) je pokazalo da su se Zene s tjetesmvaliditetom osjéale ljuto i
nezadovoljno zbog svog tijela te su koristile stgge upravljanja stigmom kao Sto su
prikrivanje kako bi sakrili svoju invalidnost. Pfahberger i sur. (2011) su pokazali da se
osobe s multipla sklerozom brinu zbog svog tjelgsmedostatka i snizene funkcionalnosti te

osjeaja neprivignosti.

Osim toga, Taleporos i sur. (2001) su ispitali cdjetjelesne invalidnosti na sliku tijela i
tielesno posStovanje te pruzili uvid u probleme kogwbe s invaliditetom imaju u odnosu na
sliku tijela. Studija je otkrila da je motdki poremeéaji utjecu na osjéaje koje su sudionici
imali o svom tijelu na razlite n&ine. Mnogi sudionici govorili su o tome kako tjahes
oSt&enje uzrokuje osfmj da su njihova tijela fizki i seksualno nepriviaa. Nisu svi
sudionici iskazali osg@j neprivl&nosti, a neki su se og@i ugodno svojim izgledom i nisu
imali Zelju sakriti svoj invaliditet. Podaci su taiter, kao i u prethodnim istrazivanjima,
sugerirali da je povratna informacija iz druStvermdguzenja snazan posrednik iztneslike
tijela i motorckih poreméaja. Zanimljiv zaklj¢ak ili savjet strdnjacima u ovom podgiju je
istaknut u ovom istrazivanju, a to je da budu ¢sjetu podruju slike tijela, da pomognu
osobama s motatkim poremeéajima da se nose sa povratnim informacijama kojecili
od zn&ajnih drugih i druStva a@nito o njihovom izgledu. Trebamo im poéhada se

usredotde na pozitivne poruke, da prepoznaju svoje atraktikarakteristike i da plamen
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negativnih komentara i osj@ja ugase tako da skrenu paznju na pozitivne kenakke. Sve
bi to moglo dovesti do boljih povratnih informacimokoline, a time i do povanja tjelesnog
posStovanja i slike tijela za osobe s matkim poreméajima (Taleporos i sur., 2001).

Ovo istrazivanje je pokazalo daduea sudionika na svom tjelesnom izgledu pronalaze
viSe pozitivne nego negativhe zZage, trude se usavrSavati svoj izgled kako bi pale
osjetaj privlatnosti, a neki i prikrili tjelesne nedostatke. Kaim $e i u skladu s drugim
istrazivanjima, negativhe zéake koje istéu su vezane uz tjelesne ekstremitete dok
pozitivnim karakteristikama pridodaju izgled svagal kose i stino. Uvelike se pokazao
vazan utjecaj kojeg imaju misljenja agih ljudi u Zivotu tih osoba na to kako one
dozivljavaju sebe, svoj izgled i osobnost. Temaskaijalnogfeedback-aposlala je vaznu
poruku kako i krivo upéen pogled prema njima moze imati Zagn utjecaj na sliku tijela i
op¢enito dozivljaj sebe. Svim sudionicima istrazivamggranéenja, posebice u kretanju,
uzrokovana motokkim poremeéajima predstavljaju veliki problem te imaju najvatjecaj na
osjeaje i stavove o vlastitom tijelu. Sudionici su pp&k trud da prihvate svoje tijelo,
razumijevajéi da ga ne mogu promijeniti, ali zelja za zivotormkkog vode zdrave osobe
njihove dobi i zelja za druggim izgledom tijela i daljece biti nepresusna. Pokazalo se da
uvrijezeno misljenje darijeme lijefi ima utjecaj i u procesu prihanja sebe, pa su ovi
sudionici s godinama prihvatili tijelo kakvo jestusmjeravaju svoje stanje uma prema
pozitivnijim vodama. Aspekti zdravlja i fizke kondicije iznijeli su negativnhu stranu njihova
odrastanja, a to jéesto posjévanje doktora i viezbanje od prvog dana Zivota kaeg ne bi
danas bili tu gdje jesu. Njihovi dozivljaji o togratici su pod velikim utjecajem zivotnog
iskustva premda se i tu trude biti Sto pozitivnifiecinom smatraju svoju fizku kondiciju
nedovoljno zadovoljavafwm i ovisnom o svakodnevnom trudu kojeg ulazu @hgmje koje
smatraju iznimno vaznim. Mot@ki poremeaji su ostavili posljedice i na njihovo zdravlje,

stoga je najviSe zdravstvenih problema upravo paves invaliditetom.

61



6. ZAKLJUCAK

Ovo istrazivanje je doprinijelo uvidu u neke nowgpektive pojedinca o sebi, ne samo u
fizickom ve& i u duhovnom, emocionalnom i ponasajnom smislikaRalo je kako odrasle
osobe s mototki poreméajima, ali neki i intelektualnim teSkama, dozivljavaju svoje
tijelo, njegov fizeki izgled, nedostatke, ograminja koje im ono nande te jesu li njihovi
stavovi i emocije o tijelu pod utjecajem socijaloleoline. Takder, istaknulo je na povrSinu
probleme i bitke koje osobe obultaae ovim istrazivanjem vode sa sobom i okolinomokak

bi prihvatili sebe i svoje tijelo.

Nedovoljan broj istrazivanja usmjerenih na dozZjvitike tijela u osoba s mot@kim
poremeéajima isttu potrebu za njima kako bi se spéi negativan utjecaj slike tijela na
druge vazne psiholoSke i bihevioralne konstrukti® kKo su: dozivljaj sebe, mentalno
zdravlje, socijalna kompetencija, prildemje teSkée i shodno tome uspjeh u
(re)habilitacijskim tretmanima. U buéim istrazivanjima trebalo bi uklfiiti ve¢i broj
ispitanika te se osim metode prikupljanja podatkkaz fokus grupu koristiti i slozenija
diferencijalna dijagnostika Sto bi doprinijelo usgpijem razumijevanju ovog problemskog

podruja.
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