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SAZETAK

Kvalitet Zivota je konstrukt koji cesto okupira istraZivacku jav-
nost. Ispitivanje ovog konstrukta je od posebnog znacaja za osobe
sa invaliditetom, hroni¢nim bolestima kao i za osobe sa razlicitim
smetnjama i poremecajima. Ispitivanje kvaliteta Zivota u populaciji
dece i adolescenata sa spina bifidom je od posebnog znacaja s obzi-
rom na Sirok spektar problema sa kojima se ove osobe susre¢u. Ovaj
rad ima za cilj pregled relevantne literature kako bi se identifikovali
klju¢ni faktori koji uticu na kvalitet Zivota dece i adolescenata sa
spina bifidom, s ciljem dubljeg razumevanja njihovog opsteg doZiv-
ljaja kvaliteta Zivota. Podaci iz literature prikupljeni su koriscenjem
PubMed i Google Scholar baze podataka. Pretraga literature kao i
analiziranje i medusobno poredenje rezultata u okviru istraZivanja,
radeni su na osnovu kljucnih reci: spina bifida, mijelomeningokela,
kvalitet Zivota, kvalitet Zivota u vezi sa zdravljem, deca i adolescen-
ti. Na osnovu pregleda rezultata istraZivanja moze se zakljucit da je
kvalitet Zivota dece i adolescenata sa spina bifidom znatno narusen,
kroz razlicite dimenzije ovog konstrukta te da udruzeno prisustvo
razli¢itih faktora znacajno utice na kvalitet Zivota ove populacije.

Kljucne reci: spina bifida, mijelomeningokela, kvalitet Zivota,
kvalitet Zivota povezan sa zdravljem, deca i adolescenti

uvoD

Konceptu kvaliteta zivota danas se posvecuje velika paznja u
oblasti javnog zdravlja. Kvalitet Zivota se opisuje kao mera koja
nedostaje u lecenju, dok se procena kvaliteta Zivota smatra ne-
zaobilaznim delom nege pacijenata. U okviru procene kvaliteta
zivota, nezaobilazna tema svakako jeste i kvalitet zivota osoba sa
invaliditetom [1-3]. Svetska zdravstvena organizacija danas nudi
$iri pogled na koncepte poput zdravlja i invaliditeta kroz objasnje-
nje da svako ljudsko bi¢e moze doZiveti neki stepen invaliditeta
u svom zivotu. Invaliditet predstavlja univerzalno ljudsko iskustvo
koje moze biti trajno ili prolazno. To nije nesto $to je ograni¢eno
na mali broj stanovnistva. Procenjuje se da u svetu ima preko mili-
jardu osoba sa nekom vrstom invaliditeta, gde viSe od 200 miliona
osoba ima znacajne poteskocde u funkcionisanju [4].

Spina bifida predstavlja urodeni defekt koga karakterise otvo-
ren ki¢meni stub koji obi¢no zahvata i ki¢menu mozdinu. Postoji
nekoliko tipova spine bifide dok se kao klini¢ki najznacajniji iz-
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SUMMARY

Quality of life is a construct that often engages the research com-
munity. Examining this construct is of particular importance for
individuals with disabilities, chronic illnesses, as well as those with
various impairments and disorders. Investigating the quality of life
in the population of children and adolescents with spina bifida is
particularly significant due to the wide range of challenges these indi-
viduals face. This study aims to review relevant literature to identify
key factors influencing the quality of life of children and adolescents
with spina bifida, with the goal of gaining a deeper understanding of
their overall experiences and quality of life. Data from the literature
were collected using the PubMed and Google Scholar databases. Lite-
rature search, analysis, and comparison of results within the research
were conducted based on keywords: spina bifida, myelomeningocele,
quality of life, health-related quality of life, children, and adolescents.
Based on the review of research results, it can be concluded that the
quality of life of children and adolescents with spina bifida is signifi-
cantly compromised across various dimensions of this construct, and
the combined presence of different factors significantly influences the
quality of life of this population.

Keywords: spina bifida, myelomeningocele, quality of life, heal-
th-related quality of life, children and adolescents

dvaja mijelomeningokela koju karakteri$e neuspeh lumbosakralne
ki¢mene neuralne cevi da se zatvori tokom embrionalnog razvoja.
Jedna je od cestih urodenih malformacija ¢iji je uzrok uglavnom
nepoznat [5]. Mijelomeningokela uti¢e na kvalitet Zivota tokom
detinjstva, adolescencije ali i odraslog doba, predstavljajuci izazov
za pojedinca, porodicu i drustvo u celini.

Paradigma kvaliteta Zivota predstavlja izazovnu perspektivu za
razmatranje, planiranje i sprovodenje promena u oblasti invalidi-
teta.

Cilj ovog rada jeste da se kroz prikaz podataka iz literature ste-
kne bolji uvid u kvalitet Zivota dece i adolescenata sa spina bifidom,
kao i da se identifikuju faktori koji uti¢u na kvalitet Zivota ove po-
pulacije.

METOD

Podaci iz literature prikupljeni su kori§¢enjem PubMed i Go-
ogle Scholar baze podataka. Pretraga literature kao i analiziranje i
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medusobno poredenje rezultata u okviru istrazivanja, radeni su na
osnovu klju¢nih reci: spina bifida, mijelomeningokela, kvalitet Zi-
vota, kvalitet Zivota u vezi sa zdravljem, deca i adolescenti. Godine
na koje je bila ogranicena pretraga literature su 2017-2023, a u svr-
hu pojasnjenja odredenih konstrukata (spina bifida, kvalitet Zivo-
ta, procena kvaliteta Zivota) korisena je i starija literatura. Prisut-
pano je punim besplatnim tekstovima na srpskom i na engleskom
jeziku po tipu preglednih radova, sistematskih preglednih radova,
originalnih istrazivackih radova. Pregledom literature autori su
stekli uvid u podatke koji pruzaju dublje razumevanje specifiénih
izazova i potreba u domenu kvaliteta Zivota dece i adolescenata
sa spina bifidom kao i faktora koji uti¢u na njihov kvalitet Zivota.

DEFINISANJE KVALITETA ZIVOTA

Kvalitet zivota se moze sagledati i definisati na vi$e nacina ali
se najc¢eS¢e odreduje kao individualni dozivljaj zadovoljstva svim
aspektima Zivota, odnosno kao percepcija sopstvenog blagostanja
i zadovoljstva zivotom. Ova dimenzija ukljucuje fizi¢ko, socijalno,
ekonomsko i psiholosko blagostanje kao i ose¢aj pozitivne drustve-
ne ukljucenosti i moguénosti ostvarivanja sopstvenih potencijala
[1,3,6]. Koncept kvaliteta Zivota obuhvata brojne aspekte Zivota u
sadasnjem trenutku ali i prethodna iskustva osobe, pa je porodi¢ni
kvalitet Zivota prirodan nastavak rada na individualnom kvalite-
tu Zivota. Zdravlje je svakako jedan od ¢inilaca kvaliteta zivota
koji igra znacajnu ulogu, te svako prisustvo bolesti ili invaliditeta
predstavlja ogranicavajuci faktor u ostvarenju potreba pojedinca i
¢lanova njegove porodice [7-9].

Danas se sve vise govori o kvalitetu Zivota koji je povezan sa
zdravljem (Health Related Quality of Life) za koga se smatra da
odrazava uticaj bolesti i le¢enja na invalidnost i svakodnevno
funkcionisanje. Takode se smatra da odrazava uticaj percepcije
sopstvenog zdravlja na sposobnost pojedinca da zivi ispunjen Zivot
[10,11].

Kvalitet Zivota postao je znacajna tema mnogih nau¢nih dis-
ciplina. Ova informacija nije iznenadujuca s obzirom na znacaj
koji on ima za svakodnevno funkcionisanje i vrednost koju mu
ljudi pripisuju. Definisanje kvaliteta Zivota nije lak zadatak jer po-
stoje brojne kocepcije o tome $ta kvalitet Zivota predstavlja i koje
komponente obuhvata. Vecina istrazivaca je saglasna u tome da je
kvalitet zivota multidimenzionalni konstrukt koji se sastoji od su-
bjektivne i objektivne dimenzije kao i da ovaj koncept ima podjed-
nake komponente za sve ljude [7,9]. Razli¢ita svetska i evropska
istrazivanja prate redovno sva pitanja koja se ti¢u kvaliteta Zivota i
naglasavaju znacaj slede¢ih dimenzija koje u velikoj meri ostvaruju
uticaj na kvalitet Zivota pojedinca. To su: materijalni uslovi koji se
pre svega odnose na visinu prihoda i uslove stanovanja, zaposle-
nost kao jedan od ¢inilaca koji ostvaruje veoma pozitivan uticaj na
nivo socijalne kohezije, zdravlje, obrazovanje kao glavni pokreta¢
ekonomskog rasta i sveukupnog napretka drustva, slobodno vre-
me i drustvene interakcije, fizicka sigurnost, dobro upravljanje i
osnovna prava, prirodno i drustveno okruzenje kao i sveukupno
zadovoljstvo zZivotom [12].

SPINA BIFIDA

Spina bifida je urodena malformacija u kojoj je ki¢meni stub
podeljen kao rezultat neuspesnog zatvaranja ili formiranja embri-
onalne neuralne cevi i jedan je od najtezih defekata neuralne cevi
[5]. Postoje oblici spina bifide koji su bez simptoma, dok postoje i
oni koji uklju¢uju teske neuroloske poremecaje ispod nivoa defek-
ta. Najce$ce je smeStena u donjem torakalnom, lumbalnom ili sa-
kralnom delu i obi¢no zahvata tri do Sest priljenova. Izrazenost
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varira od okultne forme (spina bifida occulta) kod koje ne postoje
ocigledni poremecaji, pa sve do oblika kod kojih se iz defekta luci
cisti¢na tvorevina (spina bifida cystica) i poptuno otvorenog kic-
menog kanala kojeg karakterisu teski neuroloski poremecaji. Skri-
vena spina bifida (spina bifida occulta) je najblazi oblik spine bifide
koji nastaje usled pukotina u jednom ili vise lukova prsljenova ali
ki¢mena mozdina i mozdane ovojnice ostaju u potpunosti unutar
ki¢menog kanala. Teski oblici spina bifide uklju¢uju izbocenje ki¢-
mene mozdine i/ili mozdane ovojnice kroz defekt u luku préljena
uz prisustvo kesice koja je nalik cisti¢noj tvorevini. Ukoliko kesa
sadrzi mozdane ovojnice i likvor, a da su kicmena mozdina i spi-
nalni nervi u svom normalnom polozaju defekt se naziva menin-
gokela. S druge strane ukoliko ki¢mena mozdina i spinalni nervi
vire kroz defekt u luku prsljena i luce se u vrecu, tada govorimo o
mijelomeningokeli [13,14].

Epidemioloske studije spinu bifidu i druge srodne anomalije
svrstavaju pod opstim pojmom defekti neurane cevi (NTD - Neu-
ral Tube Disorders). Ucestalost ovih poremecaja znacajno je vari-
rala u protekle ¢etiri decenije, pri ¢emu se izdvajaju znacajne ralike
u ucestalosti u odnosu na geografsku lokaciju. Prevalencija defe-
kata neuralne cevi u Sjedinjenim Americkim Drzavama i mnogim
evropskim zemljama procenjuje se na oko 0,5-0,8 na 1000 rodenih
beba, dok je prevalencija u nekim regionima Kine veca ¢ak i do 20
puta. Procene su da se godi$nje rodi oko 140 000 dece sa razli¢itim
defektima neuralne cevi, $irom sveta. Razlike u prevalenciji prpi-
suju se razli¢itim metodama prenatalnog skrininga kao i pristra-
snosti u proceni rizika u razli¢itim etioloskim studijama [15, 16].

Mnoga deca sa malim defektom su bez simptoma. Kada je za-
hvaéena ki¢mena mozdina ili koreni lumbosakralnih Zivaca, sve
misice ispod nivoa promene mogu zahvatiti razli¢iti oblici paralize.
Nedostatak inervacije misi¢a dovodi do atrofije mi$i¢a nogu i sma-
njenog tonusa rektuma. Bududi da se paraliza razvija kod fetusa
ve¢ prilikom rodenja mogu se javiti ortopedske poteskoce. Pone-
kad postoji i kifoza koja moze spreciti hirursko zatvaranje defekta i
onemoguditi bolesniku da lezi na ledima. Paraliza takode utic¢e na
funkciju mokracne besike, izazivajuéi refluks mokrace koji moze
izavati hidronefrozu, ¢este urinarne infekcije, u krajnjem slucaju i
o$tecenje bubrega [15,17].

Prognoza ¢e u velikoj meri zavisiti od stepena zahvacenosti
ki¢mene mozdine kao i od broja i izrazenosti pridureznih ano-
malija. Prognoza je najlosija kod bolesnika sa visokim stepenom
zahvadenosti ki¢mene mozZdine, kao i kod onih sa kifozom, hidro-
cefalusom, ranim razvojem hidronefroze i drugim pridruzenim
anomalijama. Uz odgovaraju¢u negu mnogo dece bude dobro, dok
su najces¢i uzroci smrti kod starijih bolesnika gubitak bubrezne
funkcije i komplikacije povezane sa $antom [15,18,19].

UTICAJ PRISUSTVA SPINE BIFIDE NA KVALITET ZIVOTA

Fokus ka zdravstvenoj zastiti usmerenoj na pacijenta ima za cilj
poboljsanje efikasnosti, kapaciteta, kvaliteta, isplativosti, komuni-
kacije i saradnje u lecenju pacijenata. Integrisani, multidisciplinar-
ni pristup zdravstvenoj zastiti je povezan sa boljim psihosocijalnim
ishodima kod pacijenata sa spina bifidom. Tako se sve vi$e prepo-
znaje vaznost proucavanja kvaliteta Zivota povezanog sa zdravljem
(HRQL) pored tradicionalnih mera i ishoda u populaciji ovih oso-
ba. Ovaj konstrukt se fokusira na to kako svaki pacijent procenjuje
uticaj hroni¢nog zdravstvenog problema na svoje fizi¢ko i psihoso-
cijalno funkcionisanje. Da bi se §to bolje razumeli prethodno na-
vedeni konstrukti, sledi pregled istrazivanja koja govore o kvalitetu
Zivota osoba sa spina bifidom i njihovih porodica.

Jedno od istrazivanja koje se bavilo procenom kvaliteta Zivota
kod dece i adolescenata sa razli¢itim defektima neuralne cevi jeste



22 PREGLEDNI RAD g (REVIEW ARTICLE)

istrazivanje sprovedeno na teritoriji Sjedinjenih Americkih Drzava.
U istrazivanju su ucestvovala 283 pacijenta koji su ispunili kriteri-
jume za uklju¢ivanje u istrazivanje. Osnovna dijagnoza kod vecine
pacijenata bila je mijelomeningokela. Starosna granica pacijenata
kretala se od 5 do 20 godina, dok je najvi$e odgovora zabelezeno u
populaciji dece uzrasta 12,6 godina. Rezultati istraZivanja govore u
prilog tome da su deca i adolescenti sa mijelomeningokelom ostva-
rili niZe rezultate prilikom procene kvaliteta Zivota koji je povezan
sa zdravljem (HRQL) u odnosu na pacijente sa zatvorenim spinal-
nim disrafizmom. Ispitivanje subskorova u osam domena otkriva
znacajno nize rezultate u okviru pokreta i kognicije kod pacijenata
sa mijelomeningokelom [20].

Rezultati istrazivanja u populaciji dece sa spina bifidom, spro-
vedenog u Ugandi, takode govore u prilog losijem kvalitetu Zivo-
ta koji je povezan sa zdravljem. Ova studija Benika i saradnika
(Bannik et al.) isti¢e da je kvalitet Zivota koji je povezan sa zdrav-
ljem znatno losiji kod dece sa spina bifidom, u odnosu na kvalitet
zivota njihovih brace i sestara koji su zdravi. Rezultati studije tako-
de govore o tome da bi uticaji poput siromastva, lose infrastrukture
i negativnih stavova po pitanju dece sa smetnjama u razvoju, mogli
znatno da naruse kvalitet zivota dece sa spina bifidom i njihovih
porodica. Istrazivadi isti¢u i da je nivo roditeljskog stresa bio znat-
no visi kada je u pitanju podizanje deteta sa spina bifidom, u odno-
su na podizanje deteta bez invaliditeta. Studija takode istice da su
faktori poput pridruzenih problema kao $to je hidrocefalus, inkon-
tinencija ali i svakodenvno funkcionisanje dece sa spina bifidom,
takode znacajni prediktori kvaliteta Zivota u vezi sa zdravljem [21].

Istrazivanje Ramacandre i saradnika (Ramachandra et al.) po-
tvrduje da prisustvo hidrocefalusa znac¢ajno utice na kvalitet Zivo-
ta u populaciji dece sa spina bifidom. Deca sa ugradenim $antom
imaju znatno nize skorove u domenu kvaliteta zivota u odnosu na
decu sa spina bifidom bez hidrocefausa [22].

Godfroj i saradnici (Goddefroy et al.) sproveli su sli¢no istrazi-
vanje u kome su poredili kvalitet zivota povezan sa zdravljem kod
dece tipi¢ne populacije i kod dece i adolescenata sa mijelomenin-
gokelom. U istrazivanju je ucestvovalo 50 dece uzrasta od 8 do 16
godina. Kontrolnu grupu ispitanika ¢inila su deca tipi¢ne populaci-
je. Deca sa mijelomeningokelom prijavila su losiji kvalitet Zivota u
vezi sa zdravljem u odnosu na njihove vr$njake tipi¢ne populacije.
Narodito niski rezultati zabelezeni su u dimenzijama psiholoskog
blagostanja, samopostovanja i odnosa sa vr$njacima [23].

Prisustvo veceg stepena depresije medu adoslescentima sa mi-
jelomeningokelom potvrduje studija Tahe i saradinka (Taha et al.).
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Istrazivaci smatraju da na prisustvo depresije kod ove populacije
najveci uticaj ima njihov pogled na prisustvo bolesti. Ova studija
isti¢e znacaj duhovnosti u borbi protiv depresije, $to je izdvaja kao
jednu od bitnih komponenti kvaliteta zivota [24]. Sli¢ni rezultati
dobijeni su od strane istih istraziva¢a u pogledu ispitivanja kvalite-
ta zivota roditelja dece sa spina bifidom [25].

U svom preglednom radu Savin i saradnici (Sawin et al.) iz-
dvajaju faktore koji znacajno uti¢u na kvalitet Zivota dece i ado-
lescenata sa spina bifidom. Oni navode da su bol i inkontinencija
faktori koji znatno narusavaju kvalitet Zivota, dok s druge strane
psihosocijalni zastititni faktori koji pomazu deci i porodicama da
razviju zastitna uverenja (nada, stavovi, buduca ocekivanja, aktivne
strategije suocavanja) jesu faktori koji su povezani sa pozitivnim
ishodima u domenu kvaliteta Zivota [26].

Da prisustvo inkontinencije u populaciji adolescenata utice na
kvalitet Zivota potvrduje istrazivanje Szimanski (Szymanski et al.)
Rezultati istrazivanja pokazuju da adolescenti uzrasta izmedu 14 i
17 godina navode da inkontinencija znacajno uti¢e na kvalitet nji-
hovog zivota. S druge strane kod mlade dece uzrastu izmedu osam
i devet godina, prema rezultatima istrazivanja inkontinencija nije
znatno uticala na kvalitet njihovog zivota [27].

Istrazivacka analiza Rido§ i sar. (Ridosh et al.) takode isti¢e fak-
tore koji znacajno uti¢u na kvalitet Zivota u populaciji adolescenata
sa spina bidifom. Deca ali i roditelji dece sa spina bifidom izdva-
jaju: podrsku porodice, pozitivan stav prema Zivotu, nezavisnost i
zdravlje kao klju¢ne faktore koji uti¢u na kvalitet Zivota [28].

ZAKLJUCAK

Na osnovu pregleda rezultata istrazivanja mozemo zakljuditi
da je kvalitet Zivota dece i adolescenata sa spina bifidom znatno
narusen u odnosu na osobe tipi¢ne populacije, kroz razli¢ite di-
menzije ovog konstrukta. Prisustvo pridruzenih zdravstvenih
problema kao i negativni socijalni faktori, mogu znac¢ajno da na-
rude kvalitet Zivota ovih osoba. Sveukupno mentalno zdravlje i
dobrobit su vazni za svakog pojednica pa tako i za osobe sa spina
bifidom. Mnoge mlade osobe sa tezim oblicima spine bifide mogu
se osjecati izolovano od drugih ili imati nisko samopostovanje,
$to moze uticati na pojavu depresije kod ovih osoba. Pronalazenje
podrske i resursa u zajednici mozZe povecati samopouzdanje dece,
adolescenata i mladih odraslih u upravljanju sopstvenim stanjem,
poboljsati njihov kvalitet Zivota i zadovoljiti potrebe svih ¢lanova
porodice.
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