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Sazetak

Uvod: Kvaliteta zivota roditelja djece s cerebralnom paralizom narusena je uslijed niza
¢imbenika.

Cilj: Ispitati kvalitetu zivota roditelja djece s cerebralnom paralizom.

Materijali i metode: IstraZivanje je provedeno tijekom svibnja i lipnja 2021. godine putem
Google Forms obrasca, online. Anketni upitnik proslijeden je na trinaest adresa, udruga u
Hrvatskoj koje su registirane za rad s djecom s cerebralnom paralizom i njihovim obiteljima.
Udruge se nalaze u Zagrebu, Osjeku, Splitu, Sisiku, Rovinju, Metkovicu.

Predstavnici udruga anketni link proslijedili su roditeljima. Anonimni anketni upitnik popunilo

je 16 roditelja djece s cerebralnom paralizom.

IstraZivanje je provedeno pomocu strukturiranog intervjua uz koriStenje anketnog upitnika.
Anketni upitnik sastoji se od 19 pitanja rasporedenih u 10 skupina. Za statisticku analizu svi
podaci su unijeti i obradeni u SPSS programu, a za analizu podataka koristena je deskriptivna
metoda.

Rezultati istrazivanja: Svi ispitanici sloZili su se sa konstatacijom da se njihov Zivot prema
kvaliteti razlikuje od zivota roditelja djece bez teSkoca. Na pitanje jesu li zadovoljni kvalitetom
zivota 25% njih je izjavilo da je nezadovoljno, a 50% roditelja Cesto ima negativne osjecaje.
68,8 % roditelja nije zadovoljno inkluzijom djece u redovitu sredinu, te 56,3 % roditelja nije
zadovoljno podrSkom djeteta u odgojno-obrazovnom sustavu. Na pitanje je li prisutnost
poteskoce djeteta s cerebralnom paralizom utjecala na Zelju za proSirenjem obitelji 62,5%
ispitanika je odgovorilo da jeste.

Zakljudak: Istrazivanje je pokazalo da su roditelji svjesni Cinjenice da su cCesto bili
onesposobljeni baviti se drugim ¢lanovima obitelji radi toga Sto su zaokupljeni brigom oko
djeteta s cerebralnom paralizom, te je neSto viSe od polovice roditelja istaknulo da je prisutnost
poteskoce kod njihovog djeteta utjecala i utjeCe na zelju za proSirenjem obitelji. O kvaliteti

zivota roditelja djece s cerebralnom paralizom govori i podatak da se ¢ak 75 % roditelja slozila



se s ¢injenicom da su bili onesposobljeni za profesionalan rad u struci i trazenju posla radi toga
Sto su potrebe njihovog djeteta zahtijevale dodatan angazman te da polovinu roditelja sve te
okolnosti Cine stresnima, frustriraju¢ima 1 nezadovoljnima.

Kljucne rijeci: kvaliteta Zivota, roditelji, cerebralna paraliza, dijete, stres, zadovoljstvo
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Abstract

Introduction: The quality of life of parents of children with cerebral palsy is lowered due to a
number of factors.

Objective: To examine the quality of life of parents of children with cerebral palsy.

Materials and methods: The research was conducted during May and June 2021 via the
Google Forms form, online. The questionnaire was sent to thirteen addresses, associations in
Croatia that are registered to work with children with cerebral palsy and their families.
Associations are located in Zagreb, Osijek, Split, Sisak, Rovinj, Metkovi¢.

The research was conducted using a structured interview using a questionnaire. The
questionnaire consists of 19 questions divided into 10 groups. For statistical analysis, all data
were entered and processed in the SPSS program, and a descriptive method was used for data
analysis. Representatives of the association forwarded the questionnaire link to the parents. An
anonymous questionnaire was completed by 16 parents of children with cerebral palsy.
Research results: All respondents agreed with the statement that their life differs in quality
from the life of parents of children without difficulties. When asked if they are satisfied with
the quality of life, 25% of them said they were dissatisfied, and 50% of parents often have
negative feelings. 68,8% of parents are dissatisfied with the inclusion of children in the regular
education, and 56,3% of parents are dissatisfied with the support of the child in the educational
system. When asked whether the presence of difficulties of a child with cerebral palsy
influenced the desire to expand the family, 62.5% of respondents answered that it surely
affected.

Conclusion: The research showed that parents were aware of the fact that they were often
reluctant to deal with other family members because they were preoccupied with caring for a
child with cerebral palsy, and slightly more than half of parents pointed out that the present
difficulty affected their child. and affects the desire to expand the family. Even 75% of parents

agree with the statement that they were unable to continue to professionally work and had to



quit their job due to their child's needs that required additional engagement, and half of the
parents find their life more stressful, frustrating and unsatisfying.

Key words: quality of life, parents, cerebral palsy, child, stress, satisfaction
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1. Uvod

Kvaliteta Zivota obitelji djece s cerebralnom paralizom ovisi 0 mnogo ¢imbenika, prije
svega o nacinu na koji pristupaju stanju i informacijama koje dobivaju od okoline. Trenutak
kada se roditelji susretnu s dijagnozom svoga djeteta trebali bi odmah biti upuceni 1 informirani
o svim relevantnim informacijama koje su bitne kako bi se mogli uhvatiti u kostac s djetetovim
stanjem. Medutim, razumijevanje koncepta kvalitete zivota uvelike se kroz povijest mijenjala
i prilagodavala novim suvremenim promjenama i drustvenim potrebama. lako u stru¢noj
literaturi postoji cca stotinjak relevantnih definicija 1 modela o kvaliteti Zivota, mi ovdje
izdvajamo definiciju Svjetske zdravstvene organizacije (WHO) koja definira kvalitetu zivota
,»kao pojedinevu percepciju pozicije u specificnom kulturoloSkom, druStvenom  te

okolisnom kontekstu (World Health Organization 1999).

Jednu od sveobuhvatnijih definicija kvalitete Zivota iznose Felce i1 Perry (1993) definirajuci
kvalitetu Zivota kao sveukupno, opcée blagostanje koje ukljucuje objektivne ¢imbenike 1
subjektivno vrednovanje fizickog, materijalnog, socijalnog i emotivnog blagostanja,
ukljucujuéi osobni razvoj i svrhovitu aktivnost, a sve promatrano kroz osobni sustav

vrijednosti pojedinca‘ (Vuleti¢, Misajon, 2011: 9).

Svaka osoba ima poseban model funkcioniranja te se prema osobnim potrebama kreira
re/habilitacijski program. Veoma je vazna rana intervencija koja omogucava da se primjenom
stimulacija oStec¢enih podrucja psihomotorike djeluje na plasticnost Ziv€anog sustava. Sigurno
u ovom postupku pronalaska najboljeg postupka re/habilitacije utjeCu razli¢ite simulacije
(poput fine i grube motorike) koje mogu biti veoma poticajne za pravilan koginitvno -

motoricki razvoj djeteta (Horvati¢, Jokovi¢ Oreb, Pinjatela, 2009: 103).

Zbog duljine re/habilitacije djeca s cerebralnom paralizom odrastaju drugacije od svojih
vr$njaka i imaju sklonost ka razvoju emocionalnih poremecaja. Sve to utjeCe i na cijelu obitelj,
posebno na roditelje koji prozivljavaju razli¢ite traume i psiholoske promjene te prolaze kroz
razli¢ite izazove 1 zahtjeve pocevsi od trenutka uspostavljanja dijagnoze, izbora osoba s kojima
¢e se strucno ustavrSavati, izbora Skole koju ¢e dijete pohadati pratec¢i tako sve odgojne i

razvojne faze do trenutka kada dijete postaje odrasla osoba. Stoga, da bismo mogli shvatiti



kontekst kvalitete zivota roditelja unutar takvih obitelji potrebno je sagledati i objasniti Siri
kontekst, od toga Sto je cerebralna paraliza, $to znaci roditeljstvo, kako se definira kvaliteta

zivota 1 na samom kraju Sto znaci kvaliteta zivota roditelja djece s cerebranom paralizom.

1.1. Cerebralna paraliza — definicija

Prema povijesnim dokumentima, cerebralna paraliza se prvi put proucavala 1853.
godine od strane doktora John Little-a. Tijekom svog zivota se nosio s mnogim tesko¢ama te
je odlucio vlastito zivotno iskustvo iskoristiti i proucavati kako bi mogao pomoci osobama koje
se susrecu s istima. Rad dr. Littlea je po¢eo 1830-ih godina kad je poceo odrzavati predavanja
o tomu koliko perinatalne ozljede mogu utjecati na razvoj djetetovog mozga. Pokusao je i

povezati gubitak kisika i oSte¢enja mozga s tada nepoznatim pojmom cerebralne paralize.

U Londonu je 1862. godine dr. Little iznosi prvu definiciju cerebralne paralize, tada
nazvane Littleovom bolesti, kojom je objasnio povezanost 1 utjecaj oSte¢enja ziv€anog sustava
na spazam miSi¢a. Sve do 1887. godine Littleova istrazivanja su bila jedina prihvacena, a te
godine je William Osler izdao knjigu pod imenom ,,Djecje cerebralne paralize“ u kojoj je
zapisao sva istrazivanja o samoj cerebralnoj paralizi, uklju¢ujué¢i 1 moguce terapije koje bi
omogucile roditeljima 1 djeci bolju kvalitetu Zivota. 90-ih godina 19. stoljeca ¢eski neurolog i
utemeljitelj psihoanalize opovrgava Littleovu teoriju da je uzrok cerebralne paralize iskljucivo
perinatalna, tj. porodajna trauma. PocCinje istrazivati i prenatalne ¢imbenike koji su mogli
utjecati na stvaranje cerebralne paralize te dolazi do zakljucka da bi cerebralna paraliza mogla
biti uzrokovana abnormalnim razvojem prije rodenja (Poinsett, 2020). U konacnici, Freudova
opazanja vezana za etiologiju su rezultirala razlikovanjem tri skupine uzro¢nih ¢imbenika
cerebralne paralize, a to su genetski urodeni, perinatalni i postnatalni ¢imbenici. Bilo je
zahtjevno zakljuciti jesu li kasniji problemi posljedica porodajne traume ili su mozda odredeni
prenatalni ¢cimbenici doveli do teSkih porodaja koji su kasnije rezultirali kasnijim problemima

(Robaina-Castellanos, Riesgo-Rodriguez, Robaina-Castellanos, 2007).

Kroz relativno svjezu povijest, definicija cerebralne paralize se mijenjala. Najveéi
razlog zbog kojeg su se odbacivale prijasnje teorije bile su to $to se previse fokusiralo na

procjenu motori¢kih ogranic¢enja osobe s cerebralnom paralizom u izvodenju svakodnevnih


https://www.cerebralpalsyguidance.com/about-us/pierrette-mimi-poinsett-m-d/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Robaina-Castellanos+GR&cauthor_id=17642051
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Riesgo-Rodriguez+S&cauthor_id=17642051
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Robaina-Castellanos+MS&cauthor_id=17642051

aktivnosti, a premalo paznje se pokazivalo nemotorickim neurorazvojnim aspektima ovog

klini¢kog entiteta (Katusi¢, 2012: 117).

,»Cerebralna paraliza (CP) najces¢i je uzrok tezih neuromotornih odstupanja u djece, a
predstavlja klinicki entitet kojim se oznacuje skupina neprogresivnih, ali ¢esto promjenjivih
motori¢kih poremecaja uzrokovanih razvojnim poremecajem ili oSte¢enjem mozga u ranom

stadiju razvoja* (Mejaski Bosnjak 1 sur., 2008: 3).

»Cerebralna paraliza moze se definirati kao 'skupina neprogresivnih, ali cesto
promjenjivih motornih oSte¢enja uzrokovanih lezijom srediSnjeg Ziv€anog sustava u ranim
stadijima razvoja' " (Pospis, 1999; prema: Horvati¢, Jokovi¢ Oreb, Pinjatela, 2009: 101).

Upravo zbog toga je bilo potrebno postaviti odgovarajuéu sveobuhvatnu definiciju
cerebralne paralize Sto su 1992. godine ucinili Mutch i suradnici, a njihova definicija je

obuhvacala 5 klju¢nih kriterija:

1. Cerebralna paraliza je sveobuhvatni naziv za skup motorickih poremecaja, pokreta
ili polozaja i poremecaja koji se ticu motorickih funkcija

2. Nastaju uslijed poremecaja mozdanih funkcija poput poremecaja korteksa, bazalnih
ganglija, maloga mozga, piramidalnih 1 ekstrapiramidalnih puteva

3. Sam poremecaj se moze prepoznati od ranog djetinjstva, trajan je, ali 1 promjenjiv

4. Ostecenje funkcija ziv€anog sustava nastaje kao posljedica neprogresivnih
patoloskih procesa, posebice vaskularnih poremecaja, hipoksije, infekcija, razvojnih
poremecaja mozga

5. Takva oStecenja se dogadaju u nezrelom i/ili mozgu u razvoju (Katusi¢, 2012: 118).

Bax i suradnici su 2005. godine donijeli i opceprihvacenu definiciju cerebralne
paralize kao skupinu trajnih ali promjenjivih motorickih poremecaja pokreta 1 posture koji
uzrokuju brojna ogranienja u izvodenju svakodnevnih aktivnosti koja se pripisuju
neprogresivnim poremecajima koji su se dogodili u nezrelom mozgu i/ili u mozgu u razvoju.
Takav poremecaj motorike nerijetko prate poremecaji osjeta, perepcije, kognitivno bihevioralni
poremecaji 1 poremecaji komunikacije, epilepsija i problemi u misi¢no-koStanom sustavu

(Rosenbaum i sur., 2006).



1.2.Epidemiologija

,Cerebralna paraliza najces¢i je uzrok tezih neuromotornih odstupanja u djece* (Mejaski
Bosnjak, 2012). Zastupljenost cerebralne paralize u povijesti je bilo tesko uspostaviti obzirom
na varijabilnost klinicke slike i klasifikaciju. Istrazivanja su pokazala da je 2013. godine
sveukupna prevalencija cerebralne paralize iznosila 2-3 na 1000 Zivorodene djece te je taj
podatak do danas ostao konstantan iako je povecan broj prezivljavanja rizi¢ne nedonoscadi.

(Oskoui, Coutinho, Dykeman, Jetté, Pringsheim, 2013).

1.3.Dijagnoza

Obzirom na promjenjivost klini¢ke slike 1 variranje nalaza motorickog funkcioniranja,
dijagnozu i tip cerebralne paralize ne bi trebalo definirati prije cetvrte godine zivota iako u
statistiku prevalencije cerebralne paralize se ukljucuju i1 djeca bez dijagnoze od druge do pete
godine. Tako se dijagnoza ne uspostavlja ranije, ukoliko se sumnja na cerebralnu paralizu
potrebno je dijete ukljuciti u program rane intervencije. Zahvaljujuéi plasticitetu mozga' fizicke
strukture mozga mogu se mijenjati kao rezultat iskustva. Vaznost intenziteta i kvalitete iskustva
jednako je velika kao 1 vrijeme iskustva. ,,Kod neurorizi¢ne djece tretman bi trebalo zapoceti
neposredno nakon poroda, te uz suglasnost sa struénom osobom/ljjecni¢kim timom dijete
ukljuciti u neurorazvojni tretman (Bobath) ili terapijski koncept refleksne lokomocije (Vojta)™
(Kraguljac i sur.; 2018: 7).

Trenutno u svijetu, prema pisanjima Cerebral palsy, postoji 17 milijuna ljudi s

cerebralnom paralizom (cerebralpalsy.org, 2021).

1.4.  Cimbenici rizika

Budu¢i da se razvoj mozga nastavlja tijekom prve dvije godine Zivota, cerebralna
paraliza moZze biti posljedica ozljede mozga koja se dogodila u prenatalnom, perinatalnom ili
postnatalnom razdoblju. Do ¢ak 80% slucajeva cerebralne paralize steeno je prenatalno i to iz

uglavnom nepoznatih uzroka. Procjenjuje se da porodajne komplikacije, ukljucujuci i astiksiju,

! Neuralni plasticitet je sposobnost mozga da se konstantno prilagodava i razvija stvaraju¢i nove
neuroloske putove $to nam omogucuje napredovanje i ucenje tijekom cijelog zivotnog vijeka.


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Oskoui+M&cauthor_id=23346889
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Coutinho+F&cauthor_id=23346889
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https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Jetté+N&cauthor_id=23346889
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Pringsheim+T&cauthor_id=23346889

¢ine oko 6% pacijenata s cerebralnom paralizom?. U oko 10-20%, cerebralna paraliza se stekne

postnatalno, najces¢e zbog ostecenja mozga, virusnog encefalitisa, bakterijskog meningitisa,

hiperbilirubinemije te padova, udara i zlostavljanja djece (Cans i sur., 2004).

Kongenitalna cerebralna paraliza:
e Fetalni ¢imbenici
e Krvozilna nerazvijenost
e Metabolicki poremecaji
e Mikrocefalija
e Fizicka trauma I askfiksija
e Niska porodajna teZina
e Nedonoscad (ispod 32. Tjedna)
e Nizak rezultat na skali Apgar

e Kasna trudnoca

Kad je majka u pitanju, ¢imbenici rizika koji mogu dovesti do stvaranja cerebralne

paralize su prenatalne infecije, preklampsija (naziv za povisen krvni tlak / hipertenziju koja se

po prvi puta javlja u trudno¢i u kombinaciji s nalazom bjelanéevina u urinu / proteinurija)

hipertireoza majke i fetalni alkoholni sindrom (Harni, 2019).

UNDERSTANDING TYPES OF CEREBRAL PALSY:

Spastic Cerebral Palsy Athetoid Cerebral Palsy
INCREASED MUSCLE TONE AND UNCONTROLLABLE
STIFF. TIGHT MUSCLES MOVEMENTS
Ataxic Cerebral Palsy I Mixed Cerebral Palsy I
DIFFICULTIES WITH BALANCE AND SYMPTOMS OF MORE THAN
COORDINATION ONE TYPE ARE PRESENT

Slika 1 Tipovi cerebralne paralize (Cerebral Palsy Group, 2016)

2 Asfiksija je prekid izmjene plinova odnosno nedostatak kisika pri porodu, do ¢ega dolazi zbog
disfunkcije posteljice (intrauterina i intrapartalna asfiksija) ili pluca (postpartalna neonatalna asfiksija).


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Cans+C&cauthor_id=15130161

Stecena cerebralna paraliza se razvija tijekom prve dvije godine zivota. Moze nastati uslijed
intracerebralnog krvarenja, virusog encefalitisa, bakterijskog meningitisa, hiperbilirubinemije,

ozljeda glave i fizicke traume (Prosser, Sharma, 2010).

1.5. Klasifikacija

Klasifikacija cerebralne paralize temelji se na zahvac¢enosti udova pa tako razlikujemo
hemiparezu, diparezu i tetraparezu, a uz zahvaceni ud pridodajemo i tip abnormalnosti misi¢nog
tonusa pa tako imamo i spasti¢ni, diskinetski ili ataksicni tip (Pospi§ 1996; prema Katusi¢ 2012:
117-119).

SCPE je stvorio shemu za klasificiranje cerebralne paralize po ve¢ navedenim skupinama s
istim ili slicnim odstupanjem miSiénog tonusa te je ta klasifikacija opce prihvacena i Siroko

primjenjivana.

e Spasticnu cerebralnu paralizu karakterizira poviSen misiéni tonus, patoloski refleksi i
hiperrefleksija (Cans i1 sur., 2007: 36). Izgled donjih ekstremiteta se karakterizira
najcesce rotacijom kuka, adukcijom kuka i plantarnom fleksijom tj. Babinski refleksom
(dodirivanjem sredine tabana javlja se automatski refleks, nozni palac se pomice prema

gore, a ostali nozni prsti se odvajaju od njega) (Gijn, 1995: 646-647).

e Diskinetsku cerebralnu paralizu karakteriziraju abnormalni, tj. Nevoljni i

nekontrolirane, stereotipni ponavljajuci pokreti 1 polozaji (Cans i sur., 2007: 36).



Classification tree for sub-types of Cerebral Palsy

Is there persisting
increased muscle tone in
one or more limbs?

Are both sides of the
body involved?

[\
[ Spastic Bilateral ]{ Spastic Unilateral J Dyskinetic CP* | Hon-classifiable |

Iz there generalised hypotonia
with signs of ataxia?

[ Ataxic CP J[mﬂ-classmame]

Reduced activity Increasad activity
- tone tends to be - tone tends to be
increased decreased
[ Dystonic CP* Imm&lmﬂc CP']

Slika 2 Klasifikacija cerebralne paralize (Clinical Classification of Cerebral Palsy,

2018.)

The Gross Motor Function Classification System —sustav je klasifikacije na pet razina koji

opisuje bruto motoricku funkciju djece i mladih s cerebralnom paralizom na temelju njihovog

samoinicijativnog kretanja s posebnim naglaskom na sjedenje, hodanje i pokretljivost na

kotac¢ima. Razlike u razinama temelje se na funkcionalnim sposobnostima, potrebi za

pomoénom tehnologijom, uklju¢ujuéi ru¢ne uredaje za kretanje kao Sto su Setaci, Stake ili

Stapici ili pokretljivost na kotacima, te u mnogo manjoj mjeri kvalitetu kretanja (CanChild

Centre for Childhood Disability Research, s.a.).

RAZINA I - Setnje bez ograni¢enja

RAZINA 1I - Setnje s ograni¢enjima

RAZINA III - Setnje koristenjem ruénog uredaja za mobilnost

RAZINA IV - Samopokretljivost s ograni¢enjima; Moze koristiti pokretnu mobilnost

RAZINA V - Prevozi se u rué¢nim invalidskim kolicima
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1.6.  Dijete s cerebralnom paralizom

Jedan od najljepsih trenutaka koji se moZe dogoditi Covjeku u fazi stvaranja obitelji je
rodenje djeteta. Malo ljudsko bice se prvi put susrece s majkom, zrakom, svijetom. Takav
trenutak je pra¢en izmjenom emocija- nakon devet mjeseci trudnoce, emocije se mijenjaju za
one pune radosti, uzbudenja, nade i ponosa. Dijete pri izlasku iz maj¢ine utrobe dozivljava
veliki Sok pri susretu s vanjskim svijetom te biva netom nakon toga primljen u maj¢ino narucje
kako bi majka zastitila. Sam porod je stresan kako za majku, tako i za dijete, a pogotovo ukoliko

se radi o djetetu neuobicajenog, normalnog razvoja.

Takav porod dodatno je nerijetko popraen i emocijama Soka, tuge i osjecaja
bespomocénosti. Medutim, ti roditelji se vrlo brzo prilagode novonastaloj situaciji i pokusavaju
pronaci najbolje rjeSenje i odgovor na izazove pred koje su stavljeni. lako pokazu pozitivnu
reakciju 1 odgovor na sve izazove koje trebaju savladati, nerijetka je pojavu implikacija na
njihovo psiholosko 1 tjelesno zdravlje sto uvelike utjece na sveukupne odnose unutar obitelji

djeteta (Martinac Dorc¢i¢, 2008: 63).

Klinicka slika cerebralne paralize se ocituje neuromotornim poremecajem kontrole
polozaja i pokreta tijela, miSicnog tonusa i refleksa, a cijeli proces odrastanja osobe s
cerebralnom paralizom popracen je usporenim motori¢kim razvojem (Mejaski-Bosnjak, 2007:
122). ,,Tezina oStecenja poprili¢no varira ovisno o opsegu neuroloskog oste¢enja‘ (Kraguljac,
D isur., 2018: 8). Kod djece s cerebralnom paralizom se nerijetko dogada da prvih par mjeseci
zivota bude popraceno niskim miSi¢nim tonusom, tijekom procesa maturacije i sazrijevanja
dolazi do pojave spazma odnosno nekontrolirane kontrakcije misi¢a u smislu gréenja. Pri nekim
od prvih pregleda novorodenceta se analizira mi$i¢ni tonus, a ono $to se najcesc¢e primjeti kod
djece s cerebralnom paralizom u odnosu na djecu normalnog razvoja su primitivni refleksi koji
su abnormalni. Kroz odrastanje dolazi do mnogih popratnih problema u ranom djetinjstvu poput
problema sa sisanjem, slabom kontrolom glave, neprestanog placa, osjetiljivosti, neobi¢nih
pokreta i polozaja. U nesto kasnijem djetinjstvu se ¢esto vida sjed u obliku slova W i skakutanje

u cuc¢ecem polozaju, dominantnost jedne strane tijela 1 slicno (kimpediatric, s.a.).
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Nerijetko vidamo da djeca s cerebralnom paralizom imaju i mnoga pridruZena
neurorazvojna odstupanja, a najée$éa su spastiCnost, poremecaj vida, poremecaj sluha,
epilepsija, intelektualne teskoce, poremecaji govora popraceni pretjeranom salivacijom,
teSkoce probave i hranjenja, problemi respiratornog sustava, urodinamike 1 sli¢no (Mejaski-

Bosnjak, 2007: 123-124).

1.7.  Roditelji i djeca s teSko¢ama u razvoju

Roditelji djece s teSkoama u razvoju prema mnogim istrazivanjima zive pod velikim

stresom iz nekoliko bitnih ¢imbenika.

Prije svega to se odnosi na suocavanje sa ¢injenicom da nisu dobili dijete koje se razvija
u skladu sa drugom djecom i razvojnim fazama. Drugi ¢imbenik sigurno predstavljaju
obveze 1 vrijeme koje roditelj djeteta s teSko¢ama mora kvalitetno i unaprijed organizirati

radi niza terapija koje dijete treba koristiti.

Dodatni stresor predstavlja nemoguénost pronalaZzenja odgovarajuce terapije kao i
stru¢njaka koji su slobodni 1 voljni raditi na unaprjedenju kvalitete Zivota njihovog djeteta.
Sve to dovodi roditelja u konfuziju te stvara dodatno nezadovoljstvo koje za rezultat ima
bespomoc¢nog i1 nesretnog roditelja. On nije u moguénosti zadovoljiti sve potrebe koje
smatra da su odgovaraju¢e kako bi djece imalo svu potrebnu skrb i pomo¢ kako bi se

kvalitetno i sukladno potrebama razvijalo.

Roditelji su u stresu 1 od vremena koje izgube izmedu traganja i1 pronalaska
odgovarajuce terapije. Nekada se dogada da je roditelj nezadovoljan rezultatima terapije
koja ne napreduje prema njihovim zami$ljenim ocekivanjima. Nerijetko roditelji djece s
teSko¢ama u razvoju ne shvacaju u samom pocetku da dijete ima nekih teskoca i ispade u
razvoju. To je pogotovo prisutno kod roditelja koji dobiju prvo dijete. SuoCeni s mnogim
izazovima roditeljstva i nepoznatim situacijama, ne znaju na pravi nacin odgovoriti na

inpute koji im se javljaju.
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U usporedbi s drugim vrSnjacima moze se dogoditi i da primijete nejednake obrasce
ponasanja ali ih ne Zele prihvatiti 1 viSe Zele vjerovati da je to jedna od razli¢itosti djece u
odrastanju. Ponekad su i1 konfuzni te u zelji da na odgovaraju¢i nacin pomognu djetetu ne
razumije ni sami stanje i situacije u kojima se nalaze. Upravo o tome govori jedno
istrazivanje provedeno u Hrvatskoj gdje se pokazalo da brojnost djece s teSko¢ama u
razvoju u sustavu ne odgovara stvarnom stanju. Razlog za to, izmedu ostalog, vide u
neodgovaraju¢em sustavu rane intervencije koji bi roditelje administrativnim

automatizmom uputilo na odgovarajucu skrb i podrSku (UNICEF, 2013: 85).

Tablica 5: Djeca s teSkocéama u razvoju, neurorizicima i drugim bolestima

Dobna skupina

6 mjeseci 1 godina 3 godine 6 godina
Dijete s Djeca s teSkocéama 29 25 32 42 128
teskocama u razvoju
Djeca s neurorizicima, 13 24 15 22 74

drugim bolestima

Ukupno 42 49 47 64 202

Slika 3. Djeca s teSko¢ama u razvoju, neurorizicima i drugim bolestima (UNICEEF,

2013:87).

Jednako tako vrlo Cest razlog zasto roditelji djece s teSko¢ama u razvoju ne pristaju ili
teSko pristaju na sudjelovanje u istrazivanjima jest taj Sto su roditelji i sami optereceni
brojnim pitanjima na koja tesko nalaze odgovor te su i u stresu od terapija, ucestalih posjete
lije€nicima 1 zdravstvenim pregledima te njihova svakodnevnica je iznova svakim danom
izazovna i1 drugacija a neizvjesnost, briga i strah za zdravlje djeteta uvijek prisutni. Stoga je
roditeljima djece s teSko¢ama u razvoju veoma vazna podrska stru¢nih osoba ali i okoline
ponajvise jer tradicija pokazuje i uvrijezeno je pravilo da okolina tragi¢no dozivljava takve

obitelji te ima viSe sazaljenja prema njima nego razumijevanja i potpore.

Rana intervencija i dijagnostika veoma je vazna kako za dijete tako i za roditelje. Oni
se, prije svega, moraju suociti sa stanjem djeteta i svim raspolozivim mehanizmima te
potporom struc¢nih osoba koje ¢e im pomo¢i u ponasanju, razumijevanju potreba djeteta te
kvaliteti odnosa sa djetetom i samom okolinom. Jednako im je vazna i podrSka stru¢nih

osoba u prihvacanju dijagnoza i prihvacanju da je neizvjesnost sastavni dio njihovih zivota.
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To je vazno i1 kako bi se obitelj $to kvalitetnije borila sa svim izazovima i nastojala
organizirati svoj socijalni zivot te posao i sve obveze koje postaju dodatni napor i izazov.
Pogotovo je to vazno za obitelji gdje roditelji ve¢ imaju djecu i organiziran zZivot i dnevni
raspored. On ne bi smio biti narusen pod utjecajem svih novih okolnosti oko djeteta s
teSko¢ama u razvoju. Isto tako je vazno i za roditelje kojima je dijete s teSko¢ama u razvoju
prvo dijete da organiziraju svoj Zivot i obveze tako da ostave prostora i za proSirenje obitelji

s jos djece.

Svi navedeni ¢imbenici presudni su kako bi se roditelji mogli lakSe i organiziranije
boriti sa svim izazovima s kojima su odjedanput suoceni. Podrska i odgovarajuca skrb jako
su vazni kako za dijete tako 1 za samog roditelja kako bi se u vrtlogu pitanja, sumnji i

neizvjesnosti mogli nositi sa svim izazovima kojima su ili ¢e biti izloZeni.

2. Kvaliteta zivota

Kvaliteta zivota proucava se dugi niz godina, uz pomo¢ razlicitih istrumenata za mjerenje
kvalitete, ali 1 kroz razlicit interdisciplinaran pristup pa je tako postala predmet istrazivanja u
psihologiji, sociologiji, medicini, pedagogiji, zdravstvenoj zastiti. Jednako tako kvaliteta zivota
mijenjala se kroz povijest i prilagodavala mnogim socijalnim, ekonomskim i drugim uvjetima.
Vuleti¢ istice sljedec¢u tvrdnju: ,,Sredinom dvadesetog stolje¢a pod kvalitetom Zivota se
uglavnom podrazumijevao zivotni standard, a istrazivanja na tu temu su bila radena u podrucju

ekonomije.

S poveéanjem Zivotnog standarda istrazivanja kvalitete zZivota usmjerila su se i na opazanje
zadovoljenja osobnih i1 druStvenih potreba, a istrazivanja su pretezito bila u podrucju
sociologije. Sezdesetih godina dvadesetog stoljeéa podelo se jasno razlikovati subjektivne od
objektivnih pokazatelja osobne kvalitete zivota. Sedamdesetih godina istrazivanja kvalitete
zivota usmjerila su se na subjektivne pokazatelje kvalitete Zivota. To je koncept kvalitete zivota
koji se razlikuje od prijasnjih po svojoj usmjerenosti na pojedinca. S vremenom su se razvila
dva razli¢ita pristupa konceptualizaciji kvalitete Zivota: skandinavski, koji uzima u obzir
objektivne indikatore kvalitete zivota drustva kao cjeline, te americki, u okviru kojega su

naglaSeni subjektivni indikatori kvalitete Zivljenja (Lucev, 2008; prema Vuleti¢, 2011: 9).
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U literaturi susre¢emo veliki broj razli¢itih definicija koje pokusavaju dati odgovor na

pitanje $to tocno predstavlja kvaliteta zivota i kako se ona postize.

»dvjetska zdravstvena organizacija (SZO) definira kvalitetu Zivota kao pojedincevu
percepciju pozicije u specificnom kulturoloskom, drustvenom  te okoliSnom kontekstu (World
Health Organization 1999). Jednu od sveobuhvatnijih definicija kvalitete zivota iznose Felce
1 Perry (1993) definiraju¢i kvalitetu zivota kao sveukupno, opée blagostanje koje ukljucuje
objektivne ¢imbenike i subjektivno vrednovanje fizickog, materijalnog, socijalnog i emotivnog
blagostanja, ukljucujuéi osobni razvoj i svrhovitu aktivnost, a sve promatrano kroz osobni

sustav vrijednosti pojedinca“ (Vuleti¢, 2011: 9).

Zasigurno na kvalitetu Zivota jednako utjeCu i1 objektivni i subjektivni ¢imbenici. U
objektivne ¢imbenike ubrajamo socijalne, ekonomske i politicke ¢imbenike dok u subjektivne
ubrajamo fizi¢ko, materijalno, drustveno i emocionalno blagostanje, osobni razvoj i svrhovite

aktivnosti (Vuleti¢ 1 Misajon, 2011: 10).

Objektivni cimbenici Subjektivni Cimbenici

socijalni fizicki
politicki materijalni
ekonomski drustveno - emocionalno

blagostanje

Slika 4 Objektivni i subjektivni ¢imbenici kvalitete zivota (Vuleti¢, 2011)

Cesto se kvaliteta zivota promatra kroz vlastiti stav o svom zivotu i nacinu na koji smo

formirali svoje subjektivne ¢imbenike, a za koje se ¢esto smatralo da su uvjetovani, ili bolje
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receno, odredeni objektivnim okolnostima. Medutim, novije spoznaje pokazuju da objektivne
mjere nisu mjerodavne ako se ne promatraju u kombinaciji sa subjektivnim ¢imbenicima. To
bi, drugim rijeCima kazano, znacilo da ukoliko je pojedinac materijalno, drustveno zbrinut
podrazumijeva i to da je zadovoljan kvalitetom svog zivota. Zakljucak je da se na osnovu samo
objektivnih ¢imbenika ne moze zakljucivati o vlasittoj kvaliteti zivota. Stoga ,,objektivne mjere
su normativni pokazatelji stvarnosti dok se subjektivnim mjerama ukazuje na razlike pojedinaca

u opazanju i doZivljavanjustvarnih uvjeta zivota“ (Vuleti¢ 1 Misajon, 2011: 10).

Ovi pokazatelji samo govore koliko je koncept kvalitete zivota kompleksan pojam kojeg
treba promatrati i proucavati iskljué¢ivo proucavajuci sve navedene objektivne i subjektivne

¢imbenike.

Pored navedenog za kvalitetu zivota veoma je vazna i socijalna podrska prije svega kod
starijih osoba i bolesnika. ,,Da bi se bolje razumijelo socijalnu podrsku, treba na umu imati da
je ona zasnovana na socijalnoj zavisnosti — ovisnosti o drugima u zadovoljenju posebno
socijalnih potreba. Socijalna zavisnost ukljucuje i zadovoljavanje potrebe za informacijama
kroz interakcije s drugim ljudima* (Sincek i Vuleti¢, 2011: 54). Nadalje, ovi autori navode da
se odnosom socijalne podrske i kvalitete Zivota bave dva modela: model glavnih efekata i model

ublazavanja stresa (Sincek i Vuleti¢, 2011: 54).

Odnos socijalne podrske i kvalitete
Zivota

model glavnih efekata model ublazavanja stresa

Slika 5 Odnos socijalne podrske i kvalitete Zivota promatrane kroz dva modela (Vuletic,

2011)
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Kombinacija ova dva modela podrazumijeva da socijalna podrska utjeCe na sveopcée
poboljsanje kvalitete zZivota pojedinca te mu pomaze u svladavanju stresnih situacija pogotovo
kod onih osoba koje su vise izlozene stresu. Posebno je vazno proucavati i analizirati socijalnu
podrsku kod onih osoba koje su bolesne ili kod obitelji gdje je jedan ¢lan obitelji bolestan.
Medutim, pored tjelesnog zdravlja jako vazno je socijalno zdravlje koje utjece na kvalitetu
zivota. ,,Socijalno se zdravlje definira kao stupanj u kojem osoba primjereno funkcionira

kao ¢lan socijalne zajednice , Sto se odrazava na tjelesno i psihicko zdravlje te osobe.

Kvaliteta Zivota jos je Siri pojam koji obuhvaca i tjelesno i socijalno zdravlje* (Vuleti¢,
Ivankovi¢ i Davern, 2011: 120). Bolest je sigurno jedan od bitnih elemenata koji mozenegativno
utjecati na kvalitetu Zivota obitelji kao i1 pojedinca. Naime, ,,radi se o multidimenzionalnom
utjecaju koji ne moze biti jednoznacno shvacen niti omogucava jednoznacne predikcije®

(Vuleti¢, Ivankovi¢ i Davern, 2011: 121).

Bolest moze privremeno ili trajno ostetiti subjektivnu kvalitetu zivota. Obicno se dogada
da se subjektivna kvaliteta Zivota narusi u trenutku kada obitelj ili bolesnik saznaje za svoje
stanje. Tada Cesto dolazi do privremenog naruSavanja kvalitete Zivota ali se Cesto nakon
1zvjesnog vremena ona vraca na prethodnu razinu. Medutim, istrazivanja su pokazala da ,,samo
ekstremni unutrasnji ili vanjski ¢imbenici, kao Sto su kroni¢ni jaki bolovi ili briga za clana
obitelji koji boluje od neizljecive bolesti, dovode do trajnog, znacajnog smanjenja
samoprocjene kvalitete zivota® (Cummins, 1995; Cummins, 2003; prema Vuleti¢, [vankovi¢ i
Davern, 2011: 122). Sve navedeno cesto dovodi obitelj i roditelje prije svega u stanje
netrepeljivosti, anksioznosti, tjeskobe, bespomocnosti te osjecaja gubitna kontrole $to uvelike

moze doprinijeti smanjenju kvalitete vlastitog Zivota.

Stoga je veoma vazno razumjeti da procjena kvalitete Zzivota roditelja djece s
cerebralnom paralizom ili bilo kojom drugom boelsti nije konzistentna ve¢ ovisi od niza faktora
koji utjecu na sveukupnost subjektivnih i objektivnih parametara kvalitete Zivota.

2.1. Kvaliteta Zivota roditelja djece s cerebralnom paralizom

Marijana Pernar u svom radu pod nazivom Roditeljstvo navodi da se termin pojavio ,, u

trenutku kada se razvila ideja o tome da su i majka i otac jednako vazni za razvoj i odgoj djeteta,
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bez obzira na to S$to su njihove uloge temeljene na dvije gotovo potpuno razliite spolno

determinirane uloge* (Pernar, 2010: 256).

Roditeljstvo samo po sebi veoma je zahtjevno i izazovno za roditelje, a pogotovo ako se
susretne s djetom koje je bolesno i zahtjeva posebnu pozornost i tretman. Prilagodba na
novonastalu situaciju 1 prihvacanje stanja u kojem se roditelji nalaze, ali 1 podrska okoline
veoma su vazni za sveobuhvatnu kvalitetu obitelji kao i pojedinac¢no za svakog roditelja.

»Prilagodba se ovdje definira viSedimenzionalno i ukljucuje psihicko i tjelesno zdravlje te
socijalno funkcioniranje. Unutar ovoga modela ne pretpostavlja se da prisutnost kroni¢no
bolesnoga djeteta znaCi nuzno negativan dogadaj, nego da se obitelji koje imaju dijete s
kroni¢nom bolesti susre¢u s pove¢anim brojem potencijalno stresnih situacija koje onda mogu
dovesti do poteskoca u prilagodbi ( Bradford, 1997: prema: Martinac Dor¢i¢, 2009: 1108-
1109).

U trenutku saznanja djetetove dijagnoze, roditelj dozivljava mjeSavinu emocija koje se

medusobno ispreplic¢u. Reakcija roditelja je uglavnom pracena sljede¢im osjecajima:

e osjecaj razorenosti i preplavljenosti osjecajima,

e 3ok iporicanje

e osjecaj zbunjenosti u prihvacanju djetetove dijagnoze

e osjecaj gubitka zeljenog djeteta

e dozivljaj tuge uporediv s dozivljajem tuge pri gubitku bliske osobe

e osjecaj gubitka nade i susret s Cinjenicom da je planirana i ofekivana buduénost
izmjenjena

e osjecaj krivice 1 preuzimanje odgovornosti na sebe

e Jjutnja

e gubitak samopouzdanja 1 samouvjerenja roditelja kao odgovornog skrbnika 1
njegovatelja djeteta

e stres koji se reflektira i na bracne odnose

e promjena standardne ,,normalne‘ rutine u obitelji (Barnet 1 sur., 2003; Krsti¢, 2013: 5-

6).
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Iz tog razloga, vrlo je bitno da se roditelj Sto prije suocCi sa stvarnoscu, te zapocne s
ranom intervencijom djeteta. Obitelji i samim roditeljima je potrebna stru¢na podrska od
strane zdravstvenog i socijalnog sustava koja bi im omogucila pristup informacijama i
odgovorima na mnoStvo njihovih pitanja kako bi se mogli usmjeriti na $to bolji pristup

svom djetetu i1 na pozitivno djelovanje na djetetov rast i razvoj.

2.2. Prikaz ranijih istraZivanja

Do sada su provedena mnoga istrazivanja na temu kvalitete Zivota roditelja djece s
teSkoCama u razvoju, posebice roditelja djece s cerebralnom paralizom. U mnogima su
ispitivane razlike izmedu spolova i1 podjele obveza izmedu dva roditelja, roditeljevo
zadovoljstvo zdravstvenom i socijalnom njegom i skrbi za svoje dijete, stru¢nom podrSkom,

inkluzijom u redovnu sredinu i sli¢no.

Jedno od takvih istrazivanja provedeno je 2011. godine u Poljskoj. Cilj istrazivanja
bio je utvrditi sveobuhvatnu kvalitetu Zivota roditelja djece s cerebralnom paralizom, te ispitati
aspekte njihovog zivota kao §to su mentalno zdravlje, tjelesno zdravlje, socijalne vjestine i
komunikaciju, razonodu, slobodno vrijeme, financije 1 sl. Uzorak ispitanika bio je 40 roditelja
djece s cerebralnom paralizom iz Odjela za pedijatriju i rehabilitaciju na Medicinskom fakultetu
u Bialystoku u Poljskoj. Podatci su prikupljeni putem WHOQOL-BREF upitnikom koji
objasnjava kvalitetu zivota kroz 4 domene: tjelesno zdravlje, psihicko zdravlje, socijalni odnosi
1 okolina. U prou¢avanoj skupini roditelja djece s cerebralnom paralizom, vise od 50% roditelja
je izjavilo da im je kvaliteta Zivota zadovoljavajuca, posebice ukoliko se odnosi na domenu
njihovog psihofizickog zdravlja. Najvece razlike izmedu roditelja djece normalnog razvoja i
roditelja djece s CP-om dogodile su se u domeni okoline, razonode, slobodnog vremena. Ovim
istrazivanjem je zakljuCeno da roditelji djece s cerebralnom paralizom smatraju da im je
kvaliteta Zivota zadovoljavajuca, posebice kad je u pitanju njihovo psihofizicko zdravlje

(Okurowska —Zawada i sur., 2011: 116-118).

U Hrvatskoj je 2017. godine provedena meta-analiza na temu ,,Postoji li razlika u
procjeni kvalitete Zivota izmedu roditelja djece s teSko¢ama i roditelja djece bez teskoca u
razvoju‘. Cilj istrazivanja je bio prikupiti sve podatke od pojedinacnih istrazivanja te na osnovu
toga integrirati sve rezultate u jedno kako bi se utvrdile razlike izmedu kvalitete Zivota roditelja

djece s tesko¢ama u razvoju 1 roditelja djece normalnog razvoja. Metaanaliza je provedena
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putem 14 istrazivanja, te su ta istrazivanja sva skupa brojila 2088 ispitanika tj. roditelja djece s
teSko¢ama u razvoju, i 783 roditelja djece redovnog razvoja. Meta-analiza je pokazala da, iako
je mala razlika, postoji statistiCki znacajna razlika izmedu roditelja djece s teSkocama 1 roditelja
djece bez teskoca u pogledu subjektivne procjene kvalitete zivota, pri ¢emu je nesto losija
kvaliteta zivota roditelja djece s teSko¢ama u razvoju. Pokazalo se da unutar grupe roditelja
djece s teSko¢ama u razvoju ne postoji razlika u subjektivnoj procjeni kvalitete Zivota izmedu
majki 1 oCeva. Takoder, ovim istrazivanjem je utvrdena i potreba za razvojem boljih 1
specifi¢nijih intervencija koje bi pruzile podrSku i pomo¢ ovoj skupini korisnika (Bogdanovié

i Spasi¢ Snele, 2018:249-252).

Jo$ jedno istrazivanje na slicnu temu provedeno je 2018. godine. Ciljevi ovog
istrazivanja su bili istraziti kvalitetu Zivota i mentalno zdravlje skrbnika djece s cerebralnom
paralizom te ispitati strategije suoCavanja s dijagnozom. Uzorak ispitanika je bilo 62 roditelja
djece s cerebralnom paralizom koji su putem WHOQOL-100 testa bili ispitani o kvaliteti zivota,
mentalnom zdravlju (depresije, anksioznost) 1 sli¢no. Rezultati istrazivanja bili su sli¢ni kao i
kod ranije navedenih istrazivanja, dakle, kvaliteta Zivota roditelja djece s cerebralnom
paralizom bila je niza u odnosu na kvalitetu zivota roditelja djece tipi¢nog razvoja. Zakljucak
istrazivanja nalaze da kvaliteta Zivota 1 mentalno zdravlje mogu imati velik utjecaj na

psihofiziku njegovatelja, tj. roditelja djece s cerebralnom paralizom (Guillamon 1 sur., 2013).

Jos§ jedno istrazivanje provedeno je 2015. godine na temu zadovoljstva roditelja djece
sa cerebralnom paralizom u pruzanju zdravstvene skrbi. Istrazivanje je provedeno jer se
vjerovalo da neorganiziran i nedostatan sustav zdravstvene skrbi uvelike utjece na kvalitetu
zivota roditelja djece koji su korisnici iste. Cilj ovog istraZivanja bio je ispitati zadovoljstvo
roditelja djece sa cerebralnom paralizom u pruzZanju zdravstvene skrbi, a uzorak ispitanika je
bio 70 roditelja djece s cerebralnom paralizom. Ispitivanje je provedeno putem anketnog

upitnika od 15 pitanja, a zadovoljstvo iskazano putem Likertove skale.

Istrazivanje je provedeno u Centru za fizioterapiju djece s poteskotama u razvoju
,Kretanje“ u Zagrebu. Rezultati istrazivanja su pokazala da niti jedan ispitanik nije zadovoljan
nacinom dijagnosticke obrade, a 11% ih je bilo uglavnom zadovoljno. Roditelji su takoder bili
nezadovoljni 1 brzinom kod dolaska na pregled kod neuropedijatra i fizijatra, kao 1 koli¢inom
dostupnih informacija o pravima djece. Samo 20% djece s cerebralnom paralizom je prvi susret

s fizioterapeutom ostvarilo u prva tri mjeseca. Zakljucak istrazivanja je da je roditeljima djece
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s cerebralnom paralizom jako potrebna podrSka stabilne zdravstvene skrbi za normalno
drustveno-ekonomsko funkcioniranje te za odrzavanje ,normalne® kvalitete Zivota.
Istrazivanjem je ukazano na potrebe djece s teSkoCama u razvoju i na potrebne promjene u
sustavu zdravstvene skrbi koje bi pridonijele poboljSanju kvalitete Zivota roditelja (Stipetic,

2019: 131-133).

Vecina istrazivanja dokazuju da invaliditet djece s cerebralnom paralizom u
mnogocemu utjec¢e na zadovoljstvo 1 kvalitetu zivota. Roditel;ji te iste djece su takoder pogodeni
stanjem svog djeteta te se to nezadovoljstvo primijeti i na kvaliteti zivota samih roditelja.
Pokazalo se da su roditelji djece s teSko¢ama u razvoju skloniji stresu od roditelja djece bez
teSkoca u razvoju. Taj stres, naprimjer, mozemo povezati s financijama. Mnogo roditelja kada
prihvate dijagnozu djeteta odustaju od svoje karijere kako bi se posvetili svom djetetu i
suocava s jo$ jednim stresorom, osjecajem neuspjeha, kako Cesto radi djeteta, tako i radi osobne
poslovne karijere. Obitel;j je u takvim situacijama dovedena u priliku da ostaju bez jednog izvora
prihoda. Takav stres moZe uliniti mnoStvo Stetnih ucinaka na fizicko zdravlje 1 odnose u

obitelji.

Kako bi se roditelji mogli snalaziti u kaosu koji dolazi sa saznavanjem dijagnoze i
hvatanjem u koStac, odgovarajuca podrska i obrazovanje obitelji klju¢ni su za odrzavanje dobre
kvalitete Zivota 1 za roditelje 1 za dijete (Wippermann, 2013: 18). IstraZivanje o stresorima u
zivotu majki djece s cerebralnom paralizom otkrila je da su ogranicenja, osjecaj izolacije i slaba
podrska supruznika glavni stresori, dok je drugo istrazivanje s oba roditelja pokazalo da dodatni
stresori ukljucuju ogranic¢eno vrijeme 1 slobodu, naglasak na bra¢nim odnosima, poteSkoce u
odrzavanju druStvenih odnosa, poremecaj sna 1 financijsko optere¢enje (Davis 1 sur., 2009 .;
Glenn, Cunningham, Poole, Reeves, & Weindling, 2008.; citirano prema Wippermann,
2013:18). ,,Roditelji djece s cerebralnom paralizom cesto se suocavaju sa znacajnim
financijskim stresom jer su medicinski troskovi skrbi za dijete s teSko¢ama u razvoju dva, do

dva i pol puta ve¢i od troskova skrbi za dijete bez poteskoc¢a ( Wipperman, 2013:19).

Istrazivanje provedeno u Kanadi je provedeno usporedujuc¢i kvalitetu zivota
njegovatelja djece s cerebralnom paralizom i njegovatelja djece bez teskoca u razvoju. Skupina
njegovatelja djece s cerebralnom paralizom izvijestilo je o uc¢estalim migrenama i ¢irevima na

zelucu, $to nije bilo ucestalo kod druge skupine njegovatelja. ,,Drugi stresor koji utjece na
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fizicko zdravlje ukljucuje prekid sna zbog brige o djetetu tijekom no¢i* (Wippermann, 2013:
19). Istrazivanje je takoder pokazalo da su ¢es¢e majke te koje zZrtvuju svoju karijeru i stavljaju
na vagu svoju kvalitetu zivota u nastojanju da poboljSa kvalitetu Zivota svog djeteta.
(Wippermann, 2013: 20). ,,Zanimljivo je da je u viSe studija pokazano da stupanj roditeljskog
stresa nije povezan s razinom stupnja funkcioniranja njihovog djeteta, ve¢ je na njega utjecao
pristup resursima i potpori te priroda obiteljskog okruzenja* (Wippermann, 2013: 21). lako
financijsko, fizicko i mentalno zdravlje te ¢cimbenici povezani sa stresom imaju znacajan utjecaj
na kvalitetu Zivota njegovatelja, obiteljsko okruzenje 1 ponasanje djeteta takoder uvelike utje¢u
na kvalitetu zivota. Podatak koji potvrduje ovu teoriju je da veci ucinak na kvalitetu Zivota
roditelja ima ponasanje djeteta nego sam stupanj invaliditeta djeteta. Istrazivanje iz Velike
Britanije u kojem su ispitivane majke djece s cerebralnom paralizom predskolske dobi otkrilo
je da tri podru¢ja koja su najvise pridonijela stresu majki ukljucuju povecane obiteljske potrebe,
smanjenu prilagodljivost 1 prisutnost smanjenog kognitivnog funkcioniranja u djeteta

(Wippermann, 2013: 21-22).

Dakle, viSe istrazivanja je dokazalo da sam stupanj oSte¢enja nije toliko povezan sa
stresom 1 narusenom kvalitetom Zivota kao okolina i strategije suo¢avanja pojedinca i obitelji.
Umjesto da se procjena usmjeri samo na stupanj djetetovog funkcioniranja s obzirom na
kvalitetu zivota roditelja, pruzatelji zdravstvene zastite trebaju procijeniti 1 kako je ponasanje
djeteta 1 kako obiteljsko okruzenje utjecu na kvalitetu Zivota obitelji. lako je stres bio vodeci
problem lose kvalitete zivota medu ve¢inom roditelja , mnogi su jos uvijek izvijestili o dobroj
kvaliteti zivota i prijavili pozitivne koristi, kao Sto su podrska drugih obitelji djece s teSkocama
urazvojuinadahn uce od njihovog djeteta. Mnogi roditelji takoder koriste religiju 1 vjeru
kao metodu suocavanja i prilagodavanja na novo stanje koje je usmjereno na izazove koji su

stavljeno pred roditelje djece s cerebralnom paralizom.

3. Problem i cilj istrazivanja

Temeljem zakljuc¢aka prikazanih istraZivanja, cilj ovoga rada je istraziti kakva je

kvaliteta zivota roditelja djece s cerebralnom paralizom u Republici Hrvatskoj u 2021. godini.

22



4. Metode rada

4.1. Uzorak

Istrazivanje je provedeno tijekom svibnja i lipnja 2021. godine putem Google Forms
obrasca, online. Anketni upitnik proslijeden je na trinaest adresa, udruga u Hrvatskoj koje su
registirane za rad s djecom s cerebralnom paralizom i njihovim obiteljima. Udruge se nalaze

u Zagrebu, Osjeku, Splitu, Sisiku, Rovinju, Metkovicu.

Predstavnici udruga anketni link proslijedili su roditeljima. Anonimni anketni upitnik
popunilo je 16 roditelja djece s cerebralnom paralizom. Prikupljeni podaci sluze iskljucivo u
znanstvene svrhe 1 za istraZivanje kvalitete Zivota roditelja djece s cerebralnom paralizom koji

se prikupljaju u svrhu obrade i polaganja diplomskog rada te u druge svrhe nece biti koriSteni.

4.2. Nacin provodenja

Istrazivanje je provedeno pomocu strukturiranog intervjua uz koriStenje anketnog
upitnika. Anketni upitnik sastoji se od 19 pitanja rasporedenih u 10 skupina: 1. Op¢i podaci; 2.
Socijalno funkcioniranje; 3. Kvaliteta zivota; 4. Funkcioniranje u drusStvenoj zajednici; 5.
Sposobnost sudjelovanja; 6. Kvaliteta zdravstvenog sustava; 7. Zdravlje (psiho-fizicko zdravlje
roditelja i druge djece u obitelji); 8. Profesionalan rad; 9. Stres, frustracija; 10. Intervencijska
pomoc.

Ponudeni odgovori na veéinu pitanja su: uvijek, cesto, povremeno, nikada, rijetko, jako
zadovoljan/a, djelomi¢no zadovoljan/a, nezadovoljan/a, slazem se, ne slazem se, niti se slazem

niti se ne slazem, apsolutno se slazem, da, ne. Anketni upitnik je anoniman.

4.3. Metode obrade podataka

Za statisticku analizu svi podaci su unijeti i obradeni u SPSS programu. SPSS statisticki
softver, verzija 20, je koriSten za sve statisticke analize (SSPS Inc., Chicago, IL). Statisticka
analiza ukljucivala je distribuciju frekvencije. Za analizu podataka koristena je deskriptivna

statistika.
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5. Rezultati

U istrazivanju je sudjelovalo 16 ispitanika, od kojih je 25% oceva djece s cerebralnom

paralizom, a 75% majki djece s cerebralnom paralizom.

Spol roditelja

16 responses

@ Zensko
@ Musko

Grafikon 1 Spol roditelja

Starost roditelja djece s cerebralnom paralizom koji su sudjelovali u istrazivanju je u
rasponu od 39 do 68 godina.
Dob djece s cerebralnom paralizom ukljucenih u istraZivanje je u rasponu od 6 do 49

godina.

Tip cerebralne paralize djeteta?

16 responses

@ Monopareza ( zahvaden jedan
ekstremitet)

@ Hemipareza (zahvaéena ruka i noga iste
strane tijela)

@ Parapareza (zahvaéene iskljucivo noge,
uredna funkcija ruku)

@ Dipareza (zahvacene iskljucivo ruke,
uredna funkcija nogu)

@ Tetrapareza (zahvacene obje ruke i
noge)

Grafikon 2 Tip cerebralne paralize
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Na pitanje koji tip cerebralne paralize ima njihovo dijete, 68,8 % roditelja oznacilo je
tetraparezu kao tip cerebralne paralize koji je zastupljen kod njihovog djeteta. 18,8% roditelja
oznacilo je paraparezu, a 12,5% roditelja je oznacilo monoparezu kao tip cerebralne paralize

kod svog djeteta.

Procjena samostalnosti kretanja djeteta

16 responses

@ Hoda bez ogranitenja

@ Hoda bez pomagala ali s odredenim
teSkocama

@ Hoda s pomagalima
@ Kreée se samostalno uz pomo¢ kolica

@ Nema mogucnost samostalnog kretanja

Grafikon 3 Procjena samostalnost kretanja djeteta

Kod procjene samostalnosti kretanja djeteta 31,3% roditelja se ocCitovalo da njihovo
dijete hoda s pomagalima, 25% roditelja je izjavilo da njihovo dijete nema moguénost
samostalnog kretanja. 25% njih je iznijelo da dijete hoda bez pomagala ali s odredenim
teSko¢ama, 12,5% njih se krece samostalno uz pomoc¢ kolica, a 6,3% hoda bez ogranicenja ili

se kre¢e samostalno uz pomoc¢ kolica.

Smatrate li da se Vas Zivot razlikuje od Zivota roditelja djece urednog razvoja?
16 responses

® Da
® Ne

Grafikon 4 Razlike u kvaliteti zivota roditelja djece sa i bez cerebralne paralize
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Svi ispitanici su izjavili da se njihov zivot kao roditelja djeteta s cerebralnom paralizom
uvelike razlikuje od Zivota roditelja djece urednog razvoja, Sto podrazumijeva da su daljnji
parametri tj. okolnosti u kojima roditelji Zive 1 nac¢in na koji dozivljavaju kvalitetu zivota

uvelike razliciti s obiteljima kod kojih se razvoj djeteta odvija tipi¢no (grafikon 4).

Koliko ste zadovoljni kvalitetom osobnog zivota?

16 responses

@ Jako zadovoljan/a

@ Zadovoljan/a

@ Djelimiéno zadovoljan/a
@ Nezadovoljan/a

@ Jako nezadovoljan/a

Y

18.8%

Grafikon 5 Zadovoljstvo kvalitetom osobnog Zivota

Na pitanje koliko su zadovoljni kvalitetom osobnog Zivota 37,5% roditelja je djelimi¢no
zadovoljno kvalitetom osobnog Zivota, 25% je nezadovoljno, 18,8% je zadovoljno, 12,5% je

jako nezadovoljno, dok je 6,3% jako zadovoljno.

Koliko ¢esto imate negativne osjecaje kao $to su npr. Zalost, strah, depresija?

16 responses

@ Nikada
@ Rijetko
@ Povremeno

® Cesto
@ Uvijek

Grafikon 6 Prisustvo negativnih osjecaja
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Jedno od ponudenih pitanja odnosilo se i na negativne osjecaje kojima su roditelji
izlozeni te je 50% roditelja odgovorilo da se povremeno susreée s osjec¢ajima tuge, straha,
depresije, 25% njih se Cesto susrece, 12,5% njih rijetko zabiljeZava takve osjecaje, 6,3%

roditelja nikada nema takve osjecaje, jednako kao I oni koji uvijek imaju takve osjecaje.

Jeste li kao roditelj zadovoljni drustvenim prihvacanjem i inkuzijom Vaseg djeteta u redovitu

sredinu?
16 responses

@ Jako zadovoljan/a

@ Zadovoljan/a

@ Djelomigno zadovoljan/a
@ Nezadovoljan/a

@ Jako nezadovoljan/a

Grafikon 7 Zadovoljstvo inkluzijom

Na pitanje jesu li zadovoljni druStvenim prihvacanjem i inkluzijom svog djeteta u svojoj
sredini 68,8% ispitanika zabiljezilo je da je djelimi¢no zadovoljno drustvenim prihvacanjem I
inkluzijom svoga djeteta u redovitu sredinu. 18,8% njih je jako nezadovoljno navedenom

inkluzijom, a 12,5% je izjavilo da je zadovoljno (grafikon 7).

Koliko ste zadovoljni podrskom koju dobivate od ostalih ¢lanova obitel;i?
16 responses

@ Jako nezadovoljan/a
@ Nezadovoljna/a
@ Niti zadovoljan/a niti nezadovoljan/a

@ Zadovoljan/a
@ Jako zadovoljan/a

4

Grafikon 8 Podrska ostalih ¢lanova obitelji
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Jako vazan je i tretman te podrSka ostalih ¢lanova uze obitelji kod djece s cerebralnom
paralizom te su na to pitanje roditelji odgovorili na na¢in da je 37% ispitanika zadovoljno s
pomoci i1 podrSkom od strane ostalih ¢lanova obitelji, 31,3% ispitanika nije niti zadovoljno niti
nezadovoljno podrSkom ostalih ¢lanova obitelji, 12,5% jako nezadovoljno, 12,5%

nezadovoljno I 6,3% je jako zadovoljno (grafikon 8).

Koliko ste zadovoljni podrskom koju dobivate od rodbine i prijatelja?

16 responses

@ Jako nezadovoljan/a

@ Nezadovoljan/a

@ Niti zadovoljan/a niti nezadovoljan/a
@ Zadovoljan/a

@ Jako zadovoljan/a

Grafikon 9 PodrSka od rodbine i prijatelja

Sli¢no pitanje postavljeno im je samo u kontekstu Sire obitelji, odnosno koliko imaju
podréku svojih rpijatelja i1 rodbine sa izazovima kojima su izloZeni pri odgoju i razvoju svoga
djeteta. Njih 37,5% je odgovorilo da nije ni zadovoljno ni nezadovoljno podrskom od strane
rodbine I prijatelja. Potom je 25% zadovoljno, a isti postotak ispitanika je izjasnilo da je
nezadovoljno podrskom od strane rodbine I prijatelja. 12,5% ispitanika je jako nezadovoljno

podrskom od strane rodbine i prijatelja.

Kako ste zadovoljni stru¢nom podrskom djeteta u odgojnom i obrazovnom sustavu?

16 responses

@ Jako zadovoljan /a
® Zadovoljan/a
@ Djelomiéno zadovoljan/a

® Nezadovoljan/a
@ Jako nezadovoljan/a
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Grafikon 10 Zadovljstvo stru¢énom podrskom

Kada je rije¢ o strué¢noj podrrSci 56,3% roditelja je zabiljezilo da je djelomicno
zadovoljno stru¢nom podrSkom djeteta u odgojno obrazovnom sustavu. 18.8% njih je jako

zadovoljno, 12,5% je zadovoljno. 6,3% je nezadovoljno, i 6,3% je jako nezadovoljno.

Smatrate li da imate kvalitetnu podrsku zdravstvenog sustava (administrativni poslovi, suvremeni
trendovi u pobolj$anju terapije, asistivna tehnologija)?

16 responses

@ Apsolutno se slazem

® Slazem se

@ Niti se slaZzem/ niti se ne slazem
@ Ne slazem se

@ Apsolutno se ne slazem

.

Grafikon 11 Zadovoljstvo podr§kom zdravstvenog sustava

Roditelje smo pitali smatraju i da imaju adekvatnu 1 kvalitetnu podrS§ku zdravstvenog
sustava te se 50% ispitanika slozilo da ima kvalitetnu podrsku zdravstvenog sustava. 25% se
nije sloZilo s tom izjavom, 18,8% se u potpunosti nije slozilo i samo 6,3% se slozilo s izjavom

(grafikon 11).

Smatrate li da su drugi ¢lanovi obitelji (djeca ili druge osobe koje zZive s vama) zapostavljeni jer ste
vi zaokupljeni brigom oko djeteta s cerebralnom paralizom?

16 responses

@ Apsolutno se slazem

@ Slazem se

@ Niti se slazem/niti se ne slaZzem
@ Ne slazem se

@ Apsolutno se ne slazem

Grafikon 12 Odnos prema ostalim ¢lanovima obitelji
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Cak 56,3% roditelja je izjavilo da smatraju da su drugi ¢lanovi obitelji zapostavljeni jer
su oni zaokupljeni brigom oko djeteta s cerebralnom paralizom. Samo 18,8 % se nije niti slozilo
niti ne slozilo s tim, te isti postotak od 18,8% se nije slozilo s tim. 6,3% se slozilo s

konstatacijom (grafikon 12).

Jeste li u nekom zivotnom razdoblju bili onesposobljeni za profesionalni rad (rad u struci,

zaposljavanje) radi toga Sto potrebe Vaseg djeteta zahtijevaju Vas dodatan angazman?
16 responses

® Da
® Ne

Grafikon 13 Zaposlenost

Na pitanje jesu li u nekom razdoblju Zivota roditelji bili onesposobljeni za profesionalan
rad u struci 1 trazenju posla cak 75% ispitanika je u odgovorilo potvrdo radi toga $to su potrebe

njihovog djeteta zahtijevale dodatan angaZman, a 25% nije bilo onesposobljeno (grafikon 14).

Susrecete li se sa stresom, frustracijama, nerazumijevanjem, tjeskobom i anksioznoscu

uzrokovanim Vasim izazovima oko djeteta s cerebra...aralizom, a koji se odnose na svakodnevni zivot?
16 responses

@ Jako ¢esto
® Cesto
@ Nekad

® Rijetko
@ Nikad

Grafikon 14 Stres u svakodnevnom zivotu
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Sve to dovelo je roditelje do toga da cak 50% ispitanika se susre¢e sa stresom,
frustracijama,nerazumijevanjem,tjeskobom i anksioznoscu jako Cesto, 18.8% njih se nekad i

jako Cesto susrece s tim emocijama, a tek 6,3% se nikad ili rijetko susrece s tim emocijama.

Smatrate li da je prisutnost poteskoce kod Vaseg djeteta utjecala ili utjece na Vase zelju za
prosirenjem obitelji (s jednim ili vise bioloskih ¢lanova)?
16 responses

@ Aposlutno se slazem

@ Slazem se

@ Niti se slazem/ niti se ne slazem
@ Ne slazem se

@ Apsolutno se ne slazem

Grafikon 15 Zelja za prosirenjem obitelji

Na pitanje smatraju li da je pristunost poteskoce kod njihovog djeteta utjecala i utjece
na zelju za proSirenjem obitelji 62,5% roditelja je zabiljeZilo svoje slaganje s ovim pitanjem
dok se 18.8% njih se nije slozilo, a po 6,3% se niti slozilo niti nije sloZilo, u potpunosti se

slozilo, ili se u potpunosti nije slozilo (grafikon 15).

Imate li vremena za sebe i svoje osobne potrebe (aktivnosti, hobiji, rekreacija, socijalizacija)?

188'/.

16 responses

@ Jako gesto
® Cesto

@ Nekad

@ Rijetko

@ Nikad

18.8%

Grafikon 16 Postojanje slobodnog vremena

Na pitanje koliko imaju vremena za svoje osobne potrebe polovina ili 50% ispitanika

odgovorilo je da rijetko ima vremena za sebe I svoje osobne potrebe, 18,8% njih nekad, 18.8%
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cesto ima vremena za sebe, a 12,5% njih skoro nikad nema vremena za svoje osobne potrebe

(grafikon 16).

Jeste li zadovoljni s intervencijskom pomoci (stru¢na pomoc, udruge, zajednice, grupe podrske) za

roditelje djece s cerebralnom paralizom?
16 responses

® Da
® Ne

Grafikon 17 Zadovoljstvo uslugama udruge

Na pitanje koliko su zadovoljni s intervencijskom pomoci srucnih osoba i zajednice
56,3% ispitanika odgovorilo je da je zadovoljno intervencijskom pomoc¢i za roditelje djece s
cerebralnom paralizom, dok 43,8% ispitanika nije zadovoljno istom intervencijskom pomoci

(grafikon 17).

Na kraju upitnika dvoje ljudi je ostavilo dva komentara koja su se odnosila na Zelju za
povecanjem invalidnine koju dobivaju za svoje dijete kako bi mogli kvalitetnije 1 financijski
lakSe nositi sa svim izazovima koji su pred roditelje djece s cerebralnom paralizom

svakodnevno postavljeni.

6. Zakljucak

Nelson Mandela je rekao: “Nema jasnijeg prikaza duse jednog drustva od nacina na koji

tretira svoju djecu.”

Svaki roditelj koji zeljno iscekuje rodenje svoga djeteta roditeljstvo zamislja kroz
prizmu uzitka i blagostanja, ali 1 brige hoc¢e 1i i kako pruziti najbolju zastitu i odgoj svome

djetetu u skladu sa moguénostima, zeljama 1 okolnostima koje im drusStvo pruza. Gotovo je
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sigurno da se nitko od roditelja ne moZze pripremiti na moguce bolesti i okolnosti u kojima se
stvari zakompliciraju i dovedu do toga da je dijete izloZeno (u trudnoéi ili nakon nje) odredenim

rizicima, stanjima i dugotrajnim bolestima.

Stanje Soka i nevjerice nastaje u samom pocetku, proces prihvaéanja traje ali kroz
vrijeme roditelji prihvate okolnosti pred koje su dovedeni i traze najbolje rjeSenje za svoje dijete
1 za njih same kako bi se §to jednostavnije 1 brze uhvatili u kostac s izazovima kojima su
izlozeni. lako je individualno kako ¢e i kojom brzinom te¢i adaptacija na novonastale okolnosti
nakon poroda ili saznanja da dijete ima cerebralnu paralizu, roditelji generalno imaju potrebu
za otkrivanjem novih detalja, spoznaja i stru¢ne pomoc¢i kako bi pristupili intervenciji i pomoci
svom djetetu. U tim okolnostima sigurno je da roditelji rijetko ili nikako ne razmisljaju o
kvaliteti osobnog zivota, te odjednom vrijeme koje posvecuju svom djetetu dogada se na ustrb
nekih drugih aktivnosti za koje su nekada imali vremena i koje su mogli izdvojiti na sebe i

druge.

Istrazivanje je pokazalo da su roditelji svjesni ¢injenice da su Cesto bili onesposobljeni
baviti se drugim clanovima obitelji radi toga S$to su zaokupljeni brigom oko djeteta s
cerebralnom paralizom, te je nesto viSe od 60% roditelja istaknulo da je prisutnost poteskoce
kod njihovog djeteta utjecala i utjece na zelju za prosirenjem obitelji. O kvaliteti zivota roditelja
djece s cerebralnom paralizom govori 1 podatak da se ¢ak 75 % roditelja slozila se s ¢injenicom
da su bili onesposobljeni za profesionalan rad u struci i trazenju posla radi toga Sto su potrebe
njihovog djeteta zahtijevale dodatan angazman te da polovinu roditelja sve te okolnosti ¢ine
stresnima, frustriraju¢ima i1 nezadovoljnima. Porazavajuce je 1 da polovina roditelja koji su
sudjelovali u istrazivanju smatra da rijetko imaju vremena za osobne potrebe ali 1 da i okolina
(u koju ukljucuju ¢lanove uze i sire obitelji) ne pokazuje zavidnu Zelju i angazman oko

pomoci.

Veoma je frustrirajuca Cinjenica da su roditelji djece s cerebralnom paralizom izlozeni
svakodnevnom stresu i frustraciji i jako je vazna ili ¢ak presudna suradnja roditelja, udruga,
zdravstvenih djelatnika i svih institucija u borbi za kvalitetniji i bolji zivot - ne samo djece
kojima je ponajvise potrebna pomo¢, ali i za psiho-fizicko zdravlje roditelja koji trebaju sve

to da iznesu.
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Veoma vazno je istaknuti da su roditeljima postavljena pitanja o tome imaju li
adekvatnu i kvalitetnu podrSku zdravstvenog sustava i koliko su zadovoljni s intervencijskom
pomoc¢i struénih osoba 1 zajednice na §to je te neSto viSe od 50% ispitanika odgovorilo
potvrdno, odnosno da su zadovoljni podrskom sustava i intervencijskom pomoc¢i. To daje nadu
u bolju buduénost. Tek sinergijom svih sudionika u procesu rasta, razvoja i odgoja djeteta mogu
se pruziti kvalitetni odgovori koji ¢e dati adekvatne rezultate u smislu poboljSanja Zivota 1
kvalitete djeteta i potom i samog roditelja. Na kraju upitnika za istrazivanje roditelji su imali
priliku ostaviti svoju sugestiju ili osvrt. Jako vazno je bilo vidjeti da su roditelji pokazali interes
za pomoc¢i i da su naveli kao relevantne zahtjeve povecanje invalidnine koju dobivaju za svoje
dijete kako bi mogli kvalitetnije 1 financijski lakSe nositi sa svim izazovima koji su pred roditelje

djece s cerebralnom paralizom svakodnevno postavljeni.

Potrebno je osvijesteno drustvo koje ¢e razumjeti potrebe i onih ¢ije Zivote sami ne zive.
Potrebna je veca empatija drustva za one obitelji koje su u ve¢im potrebama od ostalih. Vazan
je adekvatan zdravstveni sustav koji stalno radi na inovativnijim pristupima i metodama
tretiranja 1 lijeCenja, te je potrebna psiholoSka pomo¢ i razumijevanje kompletne okoline za

obitelji i roditelje djece s teSko¢ama, u konkretnom slucaju djece s cerebralnom paralizom.

Tek takvim pristupom, uzimajuéi u obzir sve subjektivne 1 objektivne ¢imbenike
mozemo raditi i poboljSati kvalitetu zivota roditelja djece s cerebralnom paralizom, jer “najbolji
nacin da djeca budu dobra je da ih ucinite sretnima.” — Oscar Wilde, a kada su djeca sretna,
zbrinuta, kada nema bojazni od nepoznatoga ili nerazumijevanja i nedovoljne podrske cijelog
sustava onda su 1 njihovi roditelji ispunjeni sretni i zadovoljni §to u konacnici utjece na

kvalitetu njihovog Zivota ali kvalitetu i cijele zajednice.
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