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Anotacija

Cerebrala trieka ir visbiezak sastopamais fiziskas nespé&jas iemesls b&rniem, lielakajai
dalai piedzivojot ar1 pieauguso vecumposmu. JaunieSiem ar cerebralo trieku parejas process uz
picauguso dzivi, skarot dalibas un veselibas apripes aspektus, ir sarezgits posms, kas
neveiksmigas norises rezultatd rada samazinatas autonomijas un veselibas riskus. P&tfjuma
mérki bija noskaidrot autonomijas pakapi parejas vecuma jaunieSiem bez vai ar iesp&jamiem
kognitiviem trauc€jumiem daliba un veselibas apriip€, gatavibu parejai uz picauguso veselibas
apripi, identifict ar parejas procesu saistitos un ietekméjosos faktorus, ka arT noskaidrot, cik
nozimigas ir atskiribas veselibas un nespgjas Iimeni jaunieSiem ar cerebralo trieku un tada pasa
vecuma kontroles grupai.

Petijuma literatiiras apskats ietver zinatnisko bazi par dalibas ierobezojumiem un
veselibas problému riskiem cerebralas triekas pieauguso populacija, raksturo parejas procesu
uz pieauguso dzivi, dod ieskatu Latvijas valsts tiesibu aktos, kas attiecinami uz jaunieSiem ar
cerebralo trieku gan dalibas, gan veselibas apriipes konteksta, un min pieméerus izglitibas un
nodarbinatibas iesp&jam Latvija personam ar invaliditati.

Metodologija izveidota, lai sniegtu parejas procesa aktualas situacijas aprakstu un lai
izvirzitu ar procesu saistitos un to ietekmgjosos faktorus, kas tiek interpretéti ka veicinos$i vai
kavgjosi, ka arT lai salidzinatu ar dzives sféru aprakstoso funkcion&sanu jauniesiem ar cerebralo
trieku un kontroles grupai.

Petijuma rezultati norada, ka lielakais Ipatsvars pétijjuma iesaistito parejas vecuma
jaunieSu ar cerebralo trieku ir atkarigi no vecakiem dalibas doménos “Izglitiba un
nodarbinatiba”, “Finanses”, “Majsaimnieciba” un “Transports”. Dalibas doméns “Atpitas un
socialas aktivitates” ir vienigais, kurd lielakais Tpatsvars jaunieSu ar cerebralo trieku ir
sasniegusi pilnigu autonomiju, savukart dalibas doménos “Intimas attiecibas” un “Seksualitate”
liclakajai dalai jauniesu ar cerebralo trieku nav pieredzes. Veselibas apriipes doménos “Apriipes
prasibas” un “Rehabilitacijas pakalpojumi” lielakais Tpatsvars jaunieSu ar cerebralo trieku
atrodas otraja autonomijas fazg, proti, apripes prasibas tiek formul&tas kopa ar vecakiem, bet
konsultacijas netiek sanemtas ne pediatrijas, ne pieauguSo rehabilitacija, savukart domeéna
“Pakalpojumi un palidziba” lielaka dala jaunieSu joprojam ir pilniba atkarigi no vecakiem.

Salidzinot ar kontroles grupas jaunieSiem, cerebralas triekas jaunieSu griittbu Itmenis
sabiedrisko dalibu raksturojoSos jautajumos lielakoties ir nozimigi augstaks, bet kopgjais
jaunieSu ar cerebralo trieku funkcion&$anu un nesp€ju raksturojosais griitibu Iimenis ir nozimigi
augstaks neka kontroles grupas jaunieSiem, turklat jauniesi ar cerebralo trieku, veicot dazadus

uzdevumus un darbibas, daudz bieZak saskaras ar grutibam.



Visbiezakas un spécigakas saistibas ar kadu no autonomiju daliba un veselibas apriipé
raksturojosiem doméniem konstat€ gritibu Itmenim paSapriipé un kognitivajas funkcijas.
Pasapriipes spgjas biezak ietekmé dalibas doménus, bet kognitivas funkcijas — veselibas
apripes. Ka nozimigs dalibu un veselibas apriipes autonomiju atseviskos domeénos ietekméjoss
faktors tika konstatéts arT griitibu ITmenis mobilitaté un ikdienas rutinas aktivitatés; jaunieSa
vecums; lielas motoras funkcijas; manualas prasmes un asistenta nepiecieSamibas pakape.

Parejas gataviba uz pieauguso veselibas apriipi p€tijuma iesaistito jauniesu ar cerebralo
trieku vid€jais raditajs atrodas starp sagatavoSanas un ricibas fazi. Pétijuma rezultati liecina, ka
nozimigi ietekmé&joSie faktori jaunieSu ar cercbralo trieku parejas gatavibai uz picauguso
veselibas apriipi ir lielo motoro funkciju Iimenis, kognitivas funkcijas, asistenta
nepiecieSamibas pakape, autonomijas pakape domeénos “Atpiitas un socialas aktivitates” un
“Transports”, ka ar1 griitibu limenis paSapriipes darbibas, nozimigakajiem esot kognitivo
funkciju ITmenim un paSapriipes sp&jam.

Atslégvardi: cerebrala trieka, jauniesi, parejas process, daliba, veselibas apripe,

autonomija.



Abstract
Autonomy in Participation and Health Care and Transition Readiness
to Adult Health Care for Young People with Cerebral Palsy

Cerebral palsy is the most common cause of physical disability in children, most of them
reaching and living adult life. For young people with cerebral palsy transition to adult life,
concerning participation and healthcare, is a complex process and unsuccessful transition can
result in decreased autonomy and problems of health. The aims of this research were: to detect
the level of autonomy in participation and healthcare for young people with cerebral palsy with
normal or possible cognitive deficit, to detect their level or readiness for transition to adult
healthcare, to identify the factors that are associated and are impacting the transition process,
to determine the significant differences in health and disability between young people with
cerebral palsy and able-bodied peers.

The literature review contains scientific grounds of limitations in participation and
health risks for adults with cerebral palsy, describes the transition process to adult life, gives an
insight in laws of Latvia concerning young adults with cerebral palsy in context of participation
and healthcare, and mentions examples of education and work possibilities for persons with
disability in Latvia.

Methodology was built to give a comprehensive cross-sectional description of the
transition process, to highlight the associated and impacting factors, which were interpreted as
facilitating or inhibiting, and to compare functioning in life between young adults with cerebral
palsy and the control group.

The results of the research show that the largest proportion of participants are dependent
on parents in such domains of participation as Education and employment, Finance, Housing
and Transportation. Domain of participation — Leisure (social activities) — was found to be the
only domain in which the largest proportion of the participants were autonomous, while in
domains Intimate Relationships and Sexuality most of participants had no experience. In
domains of healthcare — Care demands and Rehabilitation services — the largest proportion of
the young people were in phase of experimentation and orientation with the future, resp.,
parents and young people formulate demands together, and no consultations are happening in
paediatric or adult rehabilitation. Regarding domain Services and aids majority were still
dependent on parents.

Compared to control group, young adults with cerebral palsy had significantly higher
difficulties in social participation and in the total level of difficulties concerning functioning

and disability. In addition, young adults with cerebral palsy significantly more often face



difficulties managing tasks and activities of functioning than the young adults of the control
group.

Most frequent and strongest correlations with domains of autonomy in participation and
healthcare were found to be the level of difficulties in self-care and cognitive functions. Self-
care more frequently has significant an impact on domains of participation, cognitive
functions — on healthcare. Other impacting factors on certain domains of autonomy in
participation and healthcare were found to be the level of difficulties in mobility and life
activities, age of the participant, gross motor functions, manual abilities, and the need of an
assistant.

The level of readiness for transition to adult healthcare for young adults with cerebral
palsy was detected to be between the phases of preparation and action. The results of the
research show that significant impact on the level of readiness for transition to adult healthcare
have the gross motor functions, cognitive functions, need of an assistant, the level of autonomy
in the Leisure (social activities) and Transportation domains, and the level of difficulties in self-
care, however, the strongest were determined to be the level of cognitive functions and abilities
of self-care.

Keywords: cerebral palsy, young people, transition, participation, healthcare,

autonomy.
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Darba izmantotie saisinajumi

a Kronbaha alfa
adj. res. Koriggtais atlikums
ANO Apvienoto Naciju Organizacija
AS Amerikas Savienotas Valstis
GMFCS Lielo motoro funkciju klasifikacijas sistéma
(Gross Motor Function Classification System)
ICC Starpklasu korelaciju koeficients
IQR Starpkvartilu novirze
LR Latvijas Republika
MACS Manualo prasmju klasifikacijas sist€éma
(Manual Ability Classification System)
Me Mediana
MMSE Minimentala stavokla izmekl&jums (Mini-Mental State Examination)
n Skaits
NICE Nacionalais veselibas un apriipes izcilibas institiits
(National Institute for Health and Care Excellence)
OR Izredzu attieciba
OSP Oficialas statistikas portals
PVO Pasaules Veselibas organizacija
Is Spirmena ro
RTP Roterdamas parejas procesa profils (Rotterdam Transition Profile)
SFK Starptautiskas funkcion&Sanas, nesp€jas un veselibas klasifikacija
SSK-10 Starptautiska statistiska slimibu un veselibas problému klasifikacija,
10. redakcija
TRAQ Parejas procesa gatavibas novertéSanas anketa
(Transition Readiness Assessment Questionnaire)
VDEAVK Veselibas un darbspgju ekspertizes arstu valsts komisija
Vs, Pret

WHODAS 2.0  Pasaules Veselibas organizacijas Invaliditates novertésanas saraksts 2.0
(World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0)

95 % ClI 95 % ticamibas intervals



levads

Cerebrala trieka ir izplatitakais fiziskas nesp€jas iemesls bérniem (Vitrikas, Dalton and
Breish, 2020), tas visparéja prevalence augstu ienakumu valstis ir 1,6 gadijumi uz 1000 dzivi
dzimusajiem (Mclintyre et al., 2022). Ilgstosi ir ticis uzskatits, ka cerebrala trieka ir vairak
attiecinama uz pediatrisko rehabilitaciju (Graham et al., 2016), lai gan lielaka dala personu ar
So diagnozi sasniedz pilngadibu un dzivo ari pieauguso dzivi (Blair et al., 2019). Cerebralas
triekas izraisitas veselibas izmainas pavada cilvéku visu miizu, un gadijumos, kad cerebrala
tricka nav smaga forma, personu dzivildze var but lidziga vispar&jai populacijai (Hutton and
Pharoah, 2006; Colver, 2012). Lidz ar to arvien vairak p&tnieciba tiek uzsvérts jaunieSu ar
cerebralo tricku parejas process uz picauguso dzivi — gan dalibas veicinasana, aptverot dazadas
dzives sféras (Hutton and Pharoah, 2006; Nieuwenhuijsen et al., 2009a; Rutkowski and Riehle,
2009; Verhoef et al. 2014; Bagatell et al., 2017), gan specifiski parejas uz pieauguso veselibas
apripi veicinasana (Linroth, 2009; Watson et al., 2011; Okumura, Saunders and Rehm, 2015;
Bolger, Vargus-Adams and McMahon, 2017).

P&tijumos ir pieradits, ka jauniesi ar cerebralo trieku mazak piedalas tadas aktivitates ka
majsaimniecibas pienakumi, algots darbs un intimas un seksualas attiecibas, salidzinot ar
jaunieSiem bez funkciong&Sanas traucgjumiem (Donkervoort et al., 2009; Wiegerink et al.,
2010a; Verhoef et al., 2014), bet finansu jautajumos un ikdienas aktivitatés daudzi ir atkarigi
no vecaku atbalsta (Jacobson et al., 2019). Jauniesi ar atzist, ka trikst realu dzives iesp&ju klat
neatkarigiem (Freeman et al., 2018). Personam ar cerebralo tricku dalibas uzlabosana var novest
pie efektivakas parejas uz pieauguso dzivi (Imms and Adair, 2017; Bromham et al., 2019;
Hanes et al., 2019), savukart bezdarbs, samazinata autonomija un nepietickama dzives kvalitate
var biit neveiksmigas parejas sekas (Chamberlain and Kent, 2005; Magill-Evans et al., 2005).

Lai ari cerebralo trieku izraisoSais neirologiskais bojajums ir neprogresgjoss, tomer
muskuloskeletalas sist€émas, neirologiskas un psihiskas veselibas stavoklis ar laiku pasliktinas
(Roebroeck et al., 2009; Tosi et al., 2009; Roquet et al., 2018). Picaugusie ar cerebralo trieku
saskaras ar tadam veselibas problémam ka, pieméram, samazinata mobilitate un paSapripes
sp&jas (Nieuwenhuijsen et al., 2009a), spasticitate un hroniskas sapes (Roquet et al., 2018;
Flanigan et al., 2020), muskuloskeletalas deformacijas dazadas kermena dalas (Green and
Hurvitz, 2007; Murphy, 2009; Yoshida et al., 2018), urogenitalas problémas (Samijn et al.,
2017) un depresija un trauksme (Smith et al., 2018). Ir pieradits, ka lidz ar vecumu palielinas
noteiktu medikamentu lieto$anas nepiecieSamiba (Roquet et al., 2018), ka arT jaunieSi ar
cerebralo trieku atzist, ka saistiba ar savu veselibas stavokli sanem nepietickami daudz
informacijas (Nieuwenhuijsen et al., 2008). Sasniedzot pilngadibu, jaunie$i ar funkcionéSanas

trauc€jumiem vairs nav tiesigi sanemt valsts apmaksatos veselibas apripes pakalpojumus
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bérniem, [émumu pienemsana mazinas vecaku loma un no jaunieSa tiek prasitas patstavigakas
prasmes (Castillo and Kitsos, 2017). Veselibas apriipes pareja ir viena no sféram vispargjas
attistibas pareja (Crafter, Maunder and Soulsby, 2019).

Nacionalais veselibas un apriipes izcilibas institiits ir public&jis vadlinijas veiksmigas
parejas nodroSinasanai, kurd aicina attiecigas rekomendacijas nemt véra gan individa, gan
institliciju, gan valsts Itment (National Institute for Health and Care Excellence [NICE], 2016).
Specifiskas parejas procesa programmas ir izveidotas tadas Eiropas valstis ka Niderlande
(Kenniscentrum Zorginnovatie Hogeschool Rotterdam, 2021), Apvienota Karaliste (The
Association for Real Change, 2021), ka ar1 Amerikas Savienotajas Valstis (Got Transition,
2022) un citviet.

Sobrid nav datu par Latvija eso$u jaunieSiem ar cerebralo trieku paredzétu, uz
petijumiem un vadlinijam balstitu parejas programmu uz pieauguso dzivi dalibas un veselibas
apripes kontekstos, ka ar janem véra, ka vesturiski veselibas apriipes pakalpojumi ir atskirigi
attistijuSies dazadas Eiropas valstis (Tragakes et al., 2008; WHO, 2015; Behmane et al., 2019).
Lai varétu izveidot un Tstenot merktiecigu un veiksmigu parejas programmu uz pieauguso dzivi,
bitiski ir noskaidrot pasreiz&jo Latvijas jaunieSu ar cerebralo trieku autonomijas pakapi daliba
un veselibas apripe un gatavibas Iimeni pareja uz pieauguso veselibas apripi, ka ari to

veicino$os un kavgjosos faktorus.

Pétijuma jautajumi

1. [Kada pakape parejas vecuma jauniesi ar cerebralo trieku ir sasniegusi autonomiju
dalibu un veselibas apriipi raksturojosos doménos?

2. Kada liment ir jaunieSu ar cerebralo trieku gataviba parejai uz pieauguso veselibas
apripi?

3. Kada stipruma saistiba pastav starp jaunieSu ar cerebralo trieku funkcioné$anas
limeni, asociétajiem trauc€jumiem, kontekstualajiem faktoriem, veselibas un
nespgjas limeni un jaunieSu autonomijas pakapi daliba un veselibas apriipé un
gatavibu parejai uz pieauguso veselibas apriipi, ka arT vai un ka minétie aspekti
ietekmé gatavibu pareja uz pieauguso dzivi?

4. Kados veselibas un nesp&jas doménos pastav nozimigas atSkiribas starp jaunieSiem

ar cerebralo trieku un kontroles grupu?
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Pétijuma merki

Primarie:

Noskaidrot jaunieSu ar cerebralo trieku:

1)  autonomiju pareja uz pieauguso dzivi dalibas un veselibas apriapes konteksta;
2)  gatavibu parejai no bérnu uz picauguso veselibas apripi;

3) ar parejas procesu saistitos un to ietekméjusos faktorus.

Sekundarie:

Noskaidrot jauniesu ar cerebralo trieku veselibas un nespgjas limeni un, veicot
salidzinoSo analizi ar tada paSa vecuma kontroles grupas jaunieSiem, identificet

atSkiriguma nozimiguma Iimeni.

Pétijjuma uzdevumi

1.

Apzinat Latvija dzivojoSo jaunieSu skaitu, kam ir diagnostic€ta cerebrala trieka un
kas atrodas parejas posma vecuma.

Noskaidrot petijuma ieklauto jaunieSu ar cerebralo trieku funkcion@Sanas Itmeni,
asociétos trauc€jumus un kontekstualos faktorus, autonomijas pakapi pareja uz
piecauguso dzivi dalibas un veselibas apriipes konteksta, gatavibu parejai no bérnu
uz pieauguso veselibas apripi un veselibas un nespgjas limeni.

Noteikt jaunieSu ar cerebralo trieku funkcion€Sanas limena, asoci€to trauc€jumu,
kontekstualo faktoru un veselibas un nesp€jas limena saistibu un ietekmi uz
(1) autonomijas pakapi pareja uz pieauguSo dzivi dalibas un veselibas apriipes
konteksta, (2) gatavibu parejai no bérnu uz pieauguso veselibas apriipi, ka ar1
noteikt autonomijas ietekmi uz pareju no bérnu uz pieauguso veselibas apripi.
Noskaidrot kontroles grupas jaunieSu kontekstualos faktorus un veselibas un
nespéjas Itmeni un veikt salidzinoSo analizi starp jaunieSiem ar cerebralo trieku un
kontroles grupu veselibas un nespgjas limeni, nosakot atSkiribu nozimiguma
pakapi.

Balstoties uz pétijuma rezultatiem, atainot (1) jauniesu ar cerebralo trieku aktualo
autonomijas pakapi dalibas un veselibas apriipes konteksta un gatavibu parejai no
bérnu uz pieauguso veselibas apripi, (2) ar parejas procesu saistitos un to
ietekméjosos faktorus, (3) nozimigas atSkiribas veselibas un nesp&jas Iiment starp
jaunieSiem ar cerebralo trieku un kontroles grupu.

Izvirzit uz pétijuma rezultatiem balstitus praktiskos priekslikumus jaunieSu ar

cerebralo trieku veiksmigas parejas uz pieauguso dzivi norisei.
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Pétijjuma zinatniska novitate

Lidz Sim Latvija nav ticis pétits parejas process uz pieauguso dzivi specifiski jaunieSiem
ar cerebralo trieku dalibas un veselibas apripes autonomija un parejas no bérnu uz pieauguso
veselibas apriipi gataviba. Petljuma rezultati norada uz parejas procesa pamatotas un
strukturtas norises aktualitati Latvijas rehabilitacijas, t. sk. socialas, un vispargjas veselibas
apripes konteksta. Rezultati ir aktuali Latvija dzivojoSiem jaunieSiem ar funkcion€Sanas
traucgjiem, to piederigajiem un veselibas apriipé iesaistitajam arstniecibas un socialas
funkcion@sanas veicinasanas personam. Ka ar1 datu public€Sana aizpilda zinatnisko “logu” starp
Rietumeiropu, Amerikas Savienotajam Valstim, Australiju un Skandinaviju un Baltijas valstu
regionu, jo veselibas apriipe, t. sk. rehabilitacija, dazadam Eiropas un pasaules valstim ir ar
atSkirigam tradicijam un attistibas tempu.

Petijums Skérsgriezuma galvenokart raksturo Latvija dzivojoSo jaunieSu ar cerebralo
tricku parejas procesa: (1) autonomijas pakapi daliba un veselibas apriipg, (2) gatavibu parejai
no bérnu uz pieauguso veselibas apripi, (3) ar parejas procesu saistitos un to ietekmejosos
faktorus. Tadgjadi noradot uz iesp&jami nepiecieSamajam izmainam rehabilitacijas noris€
jaunieSiem ar cerebralo trieku parejas vecuma, potenciali uzlabojot jaunieSu autonomiju, dalibu,
veselibas paskontroli, integraciju un samazinot veselibas riskus nakotng un socialekonomisko

slogu jaunieSu piederigajiem.
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1. Literatiras apskats
1.1. Cerebrala trieka — definicija, sastopamiba, iedalijums

Cerebrala trieka tiek defin€ta ka kustibu un pozu attistibas trauc€jumi, kas izraisa
aktivitasu ierobeZojumus, un tas c€lonis ir neprogres€josi bojajumi zidaina vai augla galvas
smadzenés. Traucgjumi var skart ari jusanu, percepciju jeb uztveri, kognitivas funkcijas,
komunikaciju un uzvedibu (Richards and Malouin, 2013). Motoro kontroli sniegSanas,
satverSanas un staigaSanas laika trauc€ spasticitate, diskin€zija, hiperrefleksija, izteikta
muskulu — antagonistu koaktivacija, saglabatie jaundzimuSo refleksi, sekundaras
muskuloskeletalas malformacijas, paré€ze un defektivi planosanas procesi galvas smadzengs
(Richards and Malouin, 2013).

Cerebrala trieka ir visbiezak sastopamais fiziskas nespgjas iemesls bérniem, un tas
vispargja ~ prevalence  augstu  ienakumu  valstts ir 1,6  gadijumi uz
1000 dzivi dzimusajiem (Mclntyre et al., 2022). Eiropa cerebralas trickas kopgja prevalence
laika posma no 1980. 11dz 2003. gadam ir samazinajusies no 1,90 uz 1,77 gadijumiem uz 1000
dzivi dzimu$ajiem, p <0,001 (Sellier et al., 2016). Cerebralas triekas prevalences
samazinajuma c€loni ir antenatala kortikosteroidu lietoSana, arstnieciska atdzeséSanas lietoSana
priekslaikus dzimusSajiem, kas cietusi no asfiksijas, un magnija sulfata lietoSana, un it 1pasi
cerebralas triekas prevalence sariik to jaundzimuSo vidi, kas dzimusi ar svaru virs 1500
gramiem (Oskoui et al., 2013; Stavsky et al., 2017). Savukart prevalences paaugstinasanas
iemesli ir ar komplikacijam priekslaikus dzimuSo neonatalas apripes uzlabosanas un augstaks
daudzauglu griitniecibu skaits, kas biezi rezult&jas ar priekslaicigam dzemdibam (Oskoui et al.,
2013). Eiropas Komisijas Kopiga pétniecibas centra 2017. gada atskaité “Cerebralas triekas
uzraudziba Eiropa” (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe) 2000.—2008. gada posma testa
versijas datu ievakSana Latvija tika protokol&ti 98 cerebralas triekas gadijumi. Uzraudzibas
meérkis biis pilnveidot un attistit datu apkopoSanu par cerebralas triekas prevalenci, incidenci
un ar veselibas stavokli saistitajiem faktoriem (Kinsner-Ovaskainen et al., 2017).

Cerebralas trickas apakstipi atkariba no domingjoSajam neirologiskajam pazimém un
klinisko izpausmju topografijas (Australian Cerebral Palsy Register Group, 2018), ieklaujot
Starptautiskas statistiskas slimibu un veselibas problému klasifikacijas 10. redakcijas (SSK-10)
kodus (PVO, 2016), demonstréti 1.1. attéla.
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1.1. attels. Cerebralas triekas SSK-10 kodi un apakstipu procentualais sadalijums

Pastav divas visbiezak izmantotas klasifikacijas sistémas (Paulson and Vargus-Adams,
2017), kas raksturo cerebralas triekas izraisttus funkcioné$anas traucéjumus saistiba ar lielajam
motoram funkcijam un manualajam prasmém. Originali tas izveidotas bérnu funkcion&sanas
novertésanai (Palisano et al., 1997; Eliasson et al., 2006), bet vélak izmantoSana tika
apstiprinata ar1 pieauguso populacijai (McCormick et al., 2007; van Meeteren et al., 2010).
Tas ir:

e lieclo motoro funkciju klasifikacijas sistéma (anglu val. — Gross Motor Function

Classification System, GMFCYS);
e manualo prasmju klasifikacijas sisteéma (anglu val. — Manual Ability Classification
System, MACS).

Raksturojot pacienta sp€jas, min€to sisttmu izmantoSana ir dala no funkcionalas
izmekleSanas un ieklaujama mediciniskaja dokumentacija. Ja tiek izverteétas pacienta
komunikacijas prasmes, tad izmanto komunikacijas funkciju klasifikacijas sistému (Hidecker
et al., 2011), savukart €Sanas un dzerSanas sp€jas — €Sanas un dzerSanas sp&ju klasifikacijas

sisteému (Sellers et al., 2014).

1.2. Cerebrala trieka pieauguso populacija

Personu ar cerebralo trieku dzivildzes pétijuma (Strauss et al., 2008) tika konstatéts, ka
augsti funkcion&joso un staigat sp&jigo personu dzivildze, salidzinot ar vispargjo populaciju, ir
zemaka tikai par 10 %. Risku izteiktam dzivildzes saisinajumam rada smagi kognitivie

trauc€jumi un / vai riSanas, barojuma un skoliozes izraisitas problémas (Colver, 2012).
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Zviedrija veikta petijuma atklats, ka 2017. gada cerebralas triekas prevalence pieauguso
vida, kas dzimusi laika posma no 1959. lidz 1978. gadam bija 1,14 uz 1000 iedzivotajiem
(Jonsson et al., 2019). No 581 pétijuma icklauta dalibnieka 70 % cerebralas trickas forma bija
viegla (GMFCS I/II limenis), 12 % vid&ja (GMFCS III limenis), 15 % smaga (GMFCS IV/V
Iimenis) un 2 % nebija iesp&jams noskaidrot. Nosakot intelektualo Itmeni, intelektuala nesp€ja
netika konstateéta 75 % dalibnieku, vieglu nesp&ju konstatgja 15 % dalibnieku, smagu —
10 % un vienam procentam dalibnieku nebija iesp&jams noskaidrot. Savukart epilepsija tika
konstatéta 14 % dalibnieku.

1.2.1. Veselibas traucéjumi

Lai arT neirologiskais bojajums, kas ir izraisijis cerebralo trieku, tiek definéts ka
neprogresgjoss, tomér laika gaita muskuloskeletalas sisteémas, neirologiskas un psihiskas
veselibas stavoklis pasliktinas (Roebroeck et al., 2009; Tosi et al., 2009; Roquet et al., 2018).
Pieaugusie ar cerebralo trieku atkariba no cerebralas trickas formas un smaguma pakapes var
saskarties ar tadiem veselibas traucgjumiem ka samazinata mobilitate un pasapriipe
(Nieuwenhuijsen et al., 2009a), neaktivs dzivesveids (Nieuwenhuijsen et al., 2009b),
aptaukoSanas (Peterson, Gordon and Hurvitz, 2013), paaugstinats asinsspiediens un astma
(Cremer, Hurvitz and Peterson, 2017), disfagija un gastroezofagealais reflukss (Bottos et al.,
2001; Speyer et al., 2022), hroniskas sapes (Jahnsen et al., 2004; Roquet et al., 2018),
sarkopénija (Shortland, 2009; Peterson, Gordon and Hurvitz, 2013), progres¢josa spasticitate
(Murphy, 2009; Murphy, 2010), muskuloskeletalas deformacijas, pieméram, locitavu
kontrakttras (Sanger et al., 2003; Murphy, 2009), osteopénija (Whitney et al., 2018),
degenerativs artrits (Murphy, 2009; Whitney et al., 2018), deformacijas giizas (Morrell, Pearson
and Sauser, 2002; Green and Hurvitz, 2007), celos (Morrell, Pearson and Sauser, 2002; Lenhart
et al., 2017), potites (Morrell, Pearson and Sauser, 2002; Murphy, 2010) un mugurkaula,
pieméram, spondiloze un / vai skolioze (Sakai et al., 2006; Yoshida et al., 2018), epilepsija
(Roquet et al., 2018), urogenitalas saslimSanas (Green and Hurvitz, 2007; Samijn et al., 2017),
nogurums (Roebroeck et al., 2009), depresija un trauksme (Smith et al., 2018), ka ar7 agrinaka
novecos$ana (Linroth, 2009). Ir pieradits, ka, progresgjot personas ar cerebralo trieku vecumam,
pieaug ari prasiba péc noteiktu medikamentu lietoSanas, t.i., analggtiki, antispastiskie un
psihotropie medikamenti vairak funkciongjosiem (GMFCS I-I11) un psihotropie, antispastiskie,
antiepileptiskie un gremosanas sistémas medikamenti mazak funkciongjosiem (GMFCS IV-V)

individiem (Roquet et al., 2018).
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Kanada veikta literatiiras parskata tika konstatéts, ka saistiba ar novecoSanos pieaugusie
ar cerebralo trieku saskaras ar tadam psihoemocionalam problémam ka nepiecieSamiba péc
sociala atbalsta, sevis pienemsSana, pienemsana no citiem un raizes par veselibas stavokla
pasliktinasanos, kas var pasliktinat aktivitasu veik$anu un dalibu (Horsman et al., 2010).

Piecdesmit Cetriem procentiem pieauguso vecuma lidz 65 gadiem (vid€jais vecums
33 gadi) ir bijusi ortopediska operacija. No tiem 67 % — tikai viena operacija, 25 % — divas, bet
astoniem procentiem — vairakas (Bottos et al., 2001). Parsvara tas ir muskularas — hamstringu,
giizu aduktoru un m. triceps surae operacijas (Bottos et al., 2001; Ariyawatkul et al., 2022).

Salidzinot ar vispar€jo populaciju, jauniesi un jaunaka vecuma pieaugusie ar cerebralo
tricku biezak izmanto tadus veselibas apriipes pakalpojumus ka uznemsSanu slimnica
(stacionésanas) — jauniesi 10,6 reizes biezak, bet jaunie picaugusie 4,3 biezak, ambulatoru arsta
apmekl&jumu — jauniesi 2,2 reizes biezak, pieaugusie 1,9 reizes biezak neka lidzvertiga vecuma
vispargjas populacijas parstavji (Young et al., 2006).

Apvienotas Karalistes Nacionala veselibas un apripes izcilibas institita (anglu val. —
National Institute for Health and Care Excellence, NICE) izstradatajas un 2019. gada
publicétajas vadlinijas “Cerebrala trieka pieaugusajiem” (NICE, 2019) ir noradits, ka personam
ar cerebralo trieku veselibas apriipe ir nepartraukts process, kas ietver regularas vizites pie
medicinas specialista un personas vajadzibu un prioritasu noskaidrosanu un attiecigo veselibas
pakalpojumu nodro$inaSanu. Ja personai ir vairaki veselibas traucgjumi (GMFCS IV/V
lIimenis) — komunikacijas griitibas, maciSanas trauc€jumi, dzivosana ilgstoSas apriipes iestades,
dzivosana vidé ar nepietickamu praktisko un socialo atbalstu, multiplas komorbiditates —, tad
ir nepiecieSams piedavat ikgadeju veselibas stavokla klinisko un funkcionalo novertéjumu, ko
veic neirologisko saslimSanu specialists. Veselibas apriipes parstavim ir japarruna ar personu,
kam ir cerebrala trieka (un vina piederigajiem un apripétajiem, ja ir sanemta piekriSana),
regularas izmekléSanas rezultati un tas, kuriem specialistiem attiecigie dati buitu janodod talak
(veselibas apriipes un / vai socialas apriipes iestad¢). Vélama ir gimenes arsta iesaiste regularo

izmekl&jumu apkoposana (NICE, 2019).

1.2.2. Daliba un tas ierobeZojumi

Pieaugusajiem ar cerebralo trieku biitu javeicina neatkariba, sociala un profesionala
integrésana, daliba sabiedriba un picejamiba darbam. Ja pieaugusais ar cerebralo trieku ir
1zvelgjies noteiktu aktivitati, blitu janodroSina attiecigais atbalsts un janovers vides un cita veida
ierobezojumi. Ja pieauguSais vélas dzivot un stradat neatkarigi, tad ir v€lams nodroSinat

specialistu atbalstu apmacibu, darba vietu un atpiitas aktivitates. Neatkarigi no personas sp&ju
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jeb funkcionéSanas pakapes ir janodroSina maksimala potenciala sasniegSana. Nedrikst tikt
pielauta diskriminacija neviena no aktivitasu vai dalibas aspektiem (Bromham et al., 2019).

Danija veikta petijuma tika pieradits, ja pieaugusajam ar cerebralo trieku b&rniba ir
diagnosticéta epilepsija un izteikti fiziskie un kognitivie trauc€jumi, tad tie ir ar paredzoSu
nozimi neatkarigas dzives iesp&jamibai, respektivi, jo smagaki trauc€jumi, jo mazaka iespeja
dzivot neatkarigi, tapat arT — jo izteiktaki fiziskie un kognitivie trauc€jumi, jo mazaka iesp&ja
kopdzives partnerattiecibam. Salidzinot ar personam bez funkcion&Sanas trauc€jumiem,
picaugusajiem ar cerebralo trieku (bez loti izteiktiem fizisko sp&ju un kognitivas attistibas
traucgjumiem) ir gandriz uz pusi mazakas iesp€jas iegiit konkurétsp€jigu darbu, dzivesbiedru
un biologiskos bérnus (Michelsen et al., 2006). P&tnieku grupa Niderland€ nonaca pie lidzigiem
rezultatiem, ka arT secinija, ka 28 % pieaugusa vecuma personas ar cerebralo triecku darba
ikdiena sastopas ar nepiemé&rotiem apstakliem, pieméram, darba dienas garums, darba temps,
darba uzdevumi, transports nokltiSanai uz darba un atticksme no kolégiem. Minétas veselibas
problémas, ar kuram saskaras darba vid€, bija nogurums, sapes, koncentrésanas un mentalie
trauc€jumi, gritibas ar stko motoriku un objektu celSanu, ka ari darba kavéjumi (Verhoef et al.,
2014).

Van der Slot un kolégu pétijums Niderland€ norada uz to, ka 68 % pieauguso (vidgjais
vecums 36,4 gadi, SD 5,8) ar spastisku bilateralu cerebralo trieku stradaja atalgotu darbu, t. k.
54 % konkuretsp€jiga amata un 14 % specializ€taja jeb subsidétaja darba vieta (vispargja
populacija algota darbavieta stradaja 77 %). Divdesmit septini procenti pieauguso ar cerebralo
trieku bija precgjusies vai dzivoja ar partneri (tada pasa vecuma vispargja populacija 70 %).
Rezultatu atskiribas starp abam populacijam bija statistiski nozimigas (van der Slot et al., 2010).

Zviedrija veikta pétijuma par socialo dalibu jaunajiem pieaugusajiem (2022 gadi) ar
cerebralo trieku un bez vai ar viegliem kognitiviem traucgjumiem tika atklats, ka tris no
61 pétijuma dalibnieka dzivoja kopa ar partneri; 44 % ieguva aroda izglitibu vai stradaja,
savukart 15 % ne stud€ja, ne stradaja; gandriz treSdala bija atkarigi no vecakiem personigo
1izdevumu segSana un gandriz pusei bija nepiecieSama palidziba ikdienas aktivitasu veiksana;
29 dalibniekiem (48 %) tika nodroSinati asistenta pakalpojumi un 20 dalibniekiem bija divi
asistenti, kas stradaja kopa noteikta dienas dala (Jacobson et al., 2019).

Saistiba ar draudzigu un romantisku attiecibu veidoSanos Niderland€ veikta petijuma,
kur piedalijjas gados jauni pieauguSie ar cerebralo trieku (1822 gadi), bez kognitiviem
trauc&jumiem, tika konstatets, ka lielakajai dalai dalibnieku (76 %) bija pieci un vairak draugi,
bet 67 % bija tris un vairak tuvi draugi. Dati statistiski nenozimigi at$kiras no vispargjas
populacijas (Wiegerink et al., 2010a). Saja pasa pétfjuma tika atklats, ka jauno pieauguso daliba

sporta aktivitatés (1—4 stundas ned€la) bija pat augstaka neka references populacija, t. i.,
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52 % vs. 42 %, tomé@r saistiba ar aktivitatém arpus skolas, nakts dzivi, dejoSanu, ieSanu uz
bariem / kafejnicam, dzim$anas dienu svinibam p&d€ja meénesa laika 10 % nepiedalijas neviena
no minétajam aktivitatém, 37 % piedalijas viena vai divas un 53 % — trijas lidz Cetras. P&tjjuma
laika jaunajiem pieaugusajiem ar cerebralo trieku tika konstatéts gandriz tris reizes mazak
romantisko attiecibu neka vispargja populacija, t. i., 61 % vs. 23 %, un 26 % dalibnicku nebija
nekadas pieredzes seksualajas attiecibas (Wiegerink et al., 2010a).

Gadu velak Niderlandé veikta petijuma par seksualo dzivi jauniem pieauguSajiem ar
cerebralo trieku tika atklats, ka vairak neka divam treSdalam dalibnieku ir bijusi pieredze ar
ilgstosu skiipstiSanos, glastiSanos zem apgérba, apskauSanos kailiem un vairak neka pusei ar
dzimumaktu un, tapat ka ieprieksgja p&tijuma, vienai piektajai dalai nebija nekadas pieredzes
attiecibas ar partneri. Jaunie piecaugusie dzimumakta laika atzimé tadus sarezgijumus ka
spasticitati (41 %) un urina nesaturéSanu, paralizi vai nejutigumu (5 %), bet 20 % no
pieauguSajiem neatzimé nekadus trauc€jumus seksuala akta laika. Saistiba ar emocionaliem
ierobezojumiem 55 % atzimgja, ka tadus nejut, tom&r gandriz viena piekta dala (19 %) atzimgja,

ka triikst pasparliecinatibas, un 15 % jit kaunu par savu kermeni (Wiegerink et al., 2011).

1.3. Parejas process uz pieauguso dzivi

Parejas process ir parmainas no vienas dzives fazes uz citu, un to pavada parmainas
individa apkartgja vid€ vai prasiba péc jaunam prasmém. JaunieSiem tas nozimé tuvosanos
profesionalai nodarbinatibai, neatkaribai majsaimnieciba, intimo attiecibu veidoSana un
finansialaja sfera (Wiegerink et al., 2010a; NICE, 2016). Jaunie$i parnpem kontroli par savu
dzivi, piem&ram, pienemot autonomus lémumus. Katram jaunietim parejas process ir atSkirigs
un visas sfeéras tas var nenotikt vienlaicigi (Donkervoort et al., 2009; Schmidt et al., 2020).

JaunieSu vecums ietver biologiskas, emocionalas un socialas parmainas, un parejas
process uz pieauguso dzivi notiek katram. Tomér jaunieSiem ar hroniskiem veselibas
trauc€jumiem tas ir sareZgitaks, jo tos ierobezo un apgritina veselibas traucgjumi, papildu riipes
par veselibu, pieredzes trikums aktivitateés un daliba un citi personigie, socialie, vides vai
gimenes faktori (Marn and Koch, 1999; Bottos et al., 2001; Magill-Evans et al., 2005).

Parejas process veselibas vai socialaja apriipé ietver ari planosSanas periodu, kas
uzsakams, personai esot jau devinus gadus vecai, savukart parejas noslégums var bt pat
25 gadu vecuma (NICE, 2016). Tadgjadi tiek ietverts relativi plaSs vecuma diapazons, kuru
anglu valodas literatlira apraksta dazadi: adolescence (pusaudzi) — 10-19 gadi (WHO, 2014),
young people (jauni cilveki) — 10-24 gadi (WHO, 2014), young adults (jauni pieaugusie) —
18-25 gadi (Walker-Harding, Christie and Joffe, 2017). Véra janem, ka terminos ieklautais

vecuma diapazons valstu starpa var biuit atSkirigs un / vai savstarpgji parklaties. Latvija
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Jaunatnes likuma, aprakstot terminu “jaunie$i”, tiek ietverts vecumposms 13-25 gadi (2009.,
1. pants), kas drizuma tiks paaugstinats 11dz 30 gadiem (LV portals, 2022).

Parejas process ka atsevisks petniecibas virziens un veselibas apriipes sadala ir ne tikai
personam ar cerebralo trieku, bet arl personam ar, pieméram, juvenilo artritu (Conti et al.,
2018), spina bifida (Roebroeck et al., 2009), cistisko fibrozi (Towns and Bell, 2011), Diséna
muskulu distrofiju (Wasilewska et al., 2020), astmu (Withers and Green, 2019), pirma tipa
cukura diab&tu (Strand, Brostrom and Haugstvedt, 2019), osteogenesis imperfecta (Shapiro and
Germain-Lee, 2012), Dauna sindromu (Nugent, Gorman and Erdie-Lalena, 2018) un autiska
spektra traucéjumiem (Kuo et al., 2018).

Neveiksmigs parejas process uz pieauguso dzivi var rezultéties samazinata autonomija,
bezdarba, zema dzives kvalitaté un nepictickama veselibas aprapé (Bottos et al., 2001;
Chamberlain and Kent, 2005; Nieuwenhuijsen et al., 2009a; Carroll, 2015; Bagatell et al.,
2017).

Parejas procesa programmas ir izveidotas vairakas attistitajas valstis.

Vispargja attistibas un ar dalibu saistita pareja (noteikta mera ietverot arl temu par
veselibas apriipi):

e Niderlandé — Op Eigen Vooruit, Benen un Op Eigen

Benen https://www.opeigenbenen.nu/,

e Lielbritanija — Talking About Tomorrow,
http://www.talkingabouttomorrow.org.uk/,

e Australija — Cerebral Palsy Alliance, https://cerebralpalsy.org.au/cpa-youth/,

e Kanada — Navigator for Youth Program, https://www.bccerebralpalsy.com/
programs/navigator-for-youth-transitioning-to-adult-services/.

Pareja no bérnu uz pieauguso veselibas apripi:

e Lielbritanija slimnicas darbinieku komandas izveido parejas klinikas Transition
clinics, https://www.gosh.nhs.uk/teenagers/preparing-adult-health-services/your-
transition-clinic,

e Kanada — Transitioning to Adult Care, https://www.sickkids.ca/en/patients-
visitors/transition-adult-care/,

e Amerikas Savienotajas Valstis — Got Transition, https://www.gottransition.org/.

Parejas procesu uz pieauguso dzivi var iedalit: (1) vispargjas attistibas (anglu val. —
developmental transition) un (2) veselibas apripes (anglu val. — healthcare transition).
Vispargjas attistibas pareja ir saistita ar socialo lomu mainu, dalibu un autonomiju, ka ari
briedumu dazadas dzives sféras, savukart veselibas apriipes pareja (no bérnu uz pieauguso

veselibas apriipi) ir specifiska sadala no vispargjas (Keller, Cusick and Courtney, 2007; Crafter,
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Maunder and Soulsby, 2019), kas 1pasi ir biitiska jaunieSiem ar ilgstoSiem veselibas

trauc&jumiem (NICE, 2016; Castillo and Kitsos, 2017).

1.3.1. Pareja uz pieauguso dzivi dalibas un autonomijas konteksta

Pareja uz pieauguso dzivi ir komplekss attistibas process, kas var ilgt vairakus gadus,
ietverot pakapeniskas fiziskas un socialas parmainas, identitates veidoSanos, mérku izvirziSanu,
picaugosu neatkaribu un dzives lomu izpéti (Bagatell et al., 2017).

Autonomija ir galvenais aspekts uz pacientu centrétd rehabilitacija, un ta ir
priek$nosacijums efektivas dalibas nodrosinasana (Cardol, de Jong and Ward, 2002).

Daliba, balstoties uz Starptautisko funkcionéSanas, nespgjas un veselibas klasifikaciju
(SFK), tiek definéta ka individa iesaistiSanas dzives situacijas un Iidz ar komponenti

“aktivitate” parstav SFK funkcioné$anas un nespgjas dalu (1.2. attéls).

Veselibas stavoklis
(trauc€ums vai slimiba)

T
S

funkcijasun <€—»  Aktivitites <4——» Daliba
struktiiras

" I -
¥ Ty

L Vides faktori } ( Personalie faktori }

1.2. attels. Starptautiskas funkcioné$anas, nespéjas
un veselibas Kklasifikacijas komponensu mijiedarbiba (PVO, 2001)

Doméni “Aktivitates”! un “Daliba” komponentém ir doti vienota saraksta, kas aptver
visas dzives sféras (no pamata zinasanu apguves lidz sarezgitam sféram, ka mijiedarbiba starp
personam vai nodarbinatiba). Savukart dalibas ierobezojumi tiek definéti ka problémas, ar ko

individs var saskarties, iesaistoties dzives situacijas (PVO, 2001).

! Aktivitate — individa uzdevuma vai darbibas veikums. Aktivitates ierobezojumi — griitibas, kas var biit individam,
izpildot aktivitati.
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Dalibas veicinaSana ir viens no rehabilitacijas pamatuzdevumiem (Dijkers, 2010). Ir
veikti vairaki pétfjumi, lai noteiktu, cik liela méra bérni un pieaugusie ar funkcionéSanas
trauc€jumiem iesaistas socialajas lomas (piemeram, students, dzivesbiedrs) un augsti nozimigos
dzives aspektos (piem&ram, briva laika un atpiitas aktivitates, nodarbinatiba un neatkariga
dzivosana) (Wiegerink et al., 2010a; Majnemer et al., 2015; Imms and Adair, 2017; Jacobson
etal., 2019).

Pasaules Veselibas organizacija (PVO) ir defingjusi, ka “veseliba ir pilnigas fiziskas,
garigas un socialas labklajibas stavoklis, nevis tikai slimibas vai nesp&jas neesamiba” un “viena
no fundamentalajam katra cilvéka tiesibam ir spét sasniegt augstako veselibas standartu, kads
ir iesp&jams, neatkarigi no rases, religijas, politiskajiem uzskatiem, ekonomiska vai sociala
stavokla” (WHO, 2005).

PVO izstradata “Kopiena balstita rehabilitacija” (Community-based rehabilitation)
sniedz vadlinijas cilvéku ar invaliditati un vinu gimenu dzives kvalitates uzlaboSana,
pamatvajadzibu, integracijas un dalibas nodrosinasana. Ta ir multisektoru pieeja, kas veicina
vienlidzibu un socialo ieklausanu, vienlaikus cinoties ar nabadzibu un nesp&ju. Kopienu balstita
rehabilitacija iesaistas personas ar invaliditati, vinu gimenes un apkart esosie cilveki, valsts un
nevalstisko pakalpojumu sniedzgji veselibas, izglitibas, aroda, socialas un citas jomas (WHO,
2010a).

Sistematiska kvalitativo pétfjumu sintéz€ Powrie un kolégi ka dalu no socialas dalibas
analiz&ja atpiitas / briva laika aktivitaSu nozimi bérniem un jaunieSiem ar fizisku nespgju.
Dalibnieku sniegtas atbildes par atpiitas / briva laika aktivitasu nozimi tika grup€tas Cetras
témas:

(1) prieks — giits no aktivitatém;

(2) briviba — izvéles veik$ana un no ierobeZojumiem;

(3) piepildijums — atklgjot, attistoties, realiz&jot potencialu;

(4) draudziba — sociala tuviba un pienemsana.

Secinajumos tika apgalvots, ka identificétas témas atspogulo psihologiskos aspektus
pasnoteikSanas teorija, respektivi, apmierinatiba un iek$ga motivacija, autonomija, ticiba
konkurences iespgjai un piederibas izjuta. Veidojot atpiitas / briva laika rehabilitacijas
intervences programmas, ir butiski nemt véra minétos aspektus (Powrie et al., 2015).

2016. gada NICE publicgja vadlinijas “Parejas process no bérnu uz pieauguso veselibas
vai socialas apripes pakalpojumiem”, aprakstot parejas procesu no bérnu uz pieauguso
pakalpojumiem, ka ar7 periodu pirms un péc ta. Vadliniju uzdevums: palidzet jaunieSiem un
vinu apripétajiem pieredz&ét veiksmigaku parejas procesu — gan planosanu, gan izpildi (NICE,

2016). Tiek ar1uzsverts, ka specialistiem, kas strada ar bérnu, biitu jasak planot pieauguso dzivi
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jau no devinu gadu vecuma, vélakais, 13 vai 14 gadu vecuma. VisaptveroSie parejas procesa
principi:

e nodro$inat jaunieSu un apriip€taju iesaisti ar parejas procesu saistito pakalpojumu
planosana, sanemsana un novertésana;

e parliecinaties, ka atbalsts parejas procesam ir atbilstoSs personas attistibai
(pieméram, briedumam, kognitivajam sp&jam, psihologiskajam statusam,
ilgtermina vajadzibam, socialajiem un personigajiem apstakliem);

e nodroSinat parejas procesa atbalstu, kas akcent€ jaunieSu stipras puses (nevis
ieprieks noteiktas nakotnes iesp€jas) un identific€ jaunietim pieejamo potencialo
atbalstu, neskaitot gimeni vai apriipétajus;

e lietot uz personu centrétu pieeju;

e nodro$inat vienmé&rigu un pakapenisku parejas procesu, ko veido sadarbiba starp
bérnu un pieauguso veselibas un socialo pakalpojumu sniedzgjiem, ietverot kopgjas
sapulces un novértésanas protokolus;

e pakalpojumu sniedzgjiem, kas parstav gan beérnu, gan pieauguso veselibas un
socialo apriipi un izglitibu, nepiecieSams proaktivi identificét un planot apkartne
€s080 jauniesu parejas procesa atbalsta vajadzibas;

e veicot informacijas iegliSanu un apmainu, ir nepiecieSams ieverot personas datu
aizsardzibas likumu;

e nodroSinat jauniesa atrasanos gimenes arsta uzraudziba (NICE, 2016).

Kanada veikta kvalitativa interpret€josa apraksta petijuma tika konstatéts, ka parejas
procesa laika pieauguSajiem ar cerebralo trieku bijusi nepiecieSamiba péc informacijas —
atbalsta veida gan no vienaudziem, gan no veselibas apriipes un valsts iestadém, piemeram,
izveletas augstakas izglitibas iestaZzu atrasanai, nepiecieSamo dokumentu iesniegSanai. Lai
spetu formulét nepiecieSamo informaciju, jaunieSiem vajadzgja radosi izt€loties savu nakotni
tados aspektos ka dzivesvietas maina, aizejot no dzivoSanas kopa ar vecakiem, izdeviga
dzivesvietas lokacija (pieméram, tuvu izglitibas iestadei), vides pieejamiba, istabas biedra
atraSana, dokumentacijas forméSana un parrunas ar agentliru parstavjiem par nepiecieSamo
atbalstu. Téma, par kuru informacija parejas procesa vismazak sanemta, bet atziméta ka biitiska,
bija intimas attiecibas un seksuala dzive. Pétjjuma autori veselibas apriipes specialistiem aicina
nemt vera, ka jaunieSiem ir autonomas vajadzibas péc informacijas un tas var atSkirties no
vecaku velmém, ka ar7 iesp€ja sanemt informaciju no tuviniekiem un zinaSanas, kuras var
izmantot realas dzives situacijas, ir biitiskas, lai jauniesi ar cerebralo trieku iepazitu sevi un

saktu planot potencialas dzives strat€gijas, un parvarétu vides vai attieksmes barjeras (Freeman
etal., 2018).
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1.3.2. Pareja no bérnu uz pieauguso veselibas apripi

Nonakot pieauguso veselibas aprupes sistéma, jaunieSu vecaku loma I€mumu
pienems$ana mazinas, uz gimeni orientétas apriipes vieta ir uz pacientu orientéta apriipe, kad no
jaunieSa tiek gaidita autonoma Iémumu pienemsana un patstavigakas prasmes (Castillo and
Kitsos, 2017). Papildus jaunie$i saskaras ar dazadiem SkérSliem: veselibas apriipes
pakalpojumu cenas, salidzinot ar bérnu veselibas aprapi, ir augstakas (Barr et al., 2017); bailes
no jauna veida veselibas apriipes sisteémas / klinikas; nesp&ja atrast piemérotu specialistu; risks
partraukt medicinisko kontroli; komunikacijas trikums starp pediatrijas un pieauguso veselibas
apriipes sniedzgjiem (Bonnie, Stroud and Breiner, 2015; White et al., 2018).

Parejas uz pieauguso veselibas apriipi definicija ir “process, ko raksturo mérktieciga un
planota virziba pusaudziem ar hroniskiem veselibas traucgjumiem no b&rnu uz pieauguso
centrétu veselibas apriipes sistemu” (Blum et al., 1993). Cita definicija: “Process, kas ietver
virzibu no pediatrijas uz pieauguso veselibas apriipes modeli ar vai bez parejas pie cita veselibas
apripes pakalpojumu sniedzgja.” (White et al., 2018). Ta uzdevums ir mazinat plaisu starp
abam apriipes sisttmam, nodrosinot jaunieSiem zinaSanas un prasmes, kas palidz&s neatkarigi
orientéties piecaugoso veselibas aprip€, ka arT mazinas sekundaro saslim$anu risku, veicinas
autonomiju un palidz€s sasniegt maksimali iesp&jamo veselibas potencialu (Blum et al., 1993;
Blomquist et al., 1998; Rosen et al., 2003; Tuffrey and Pearce, 2003). Tiek ietverta ari
planoSana ilgtermina, ceribu doSana un meérku izvirziSana un pieradiSana, ka pediatriskas
aprupes atstaSana neradis veselibas stavokla pasliktinasanos (Callahan, Winitzer and Keenan,
2001; Holmes, Armstrong and Freezer, 2005).

Veiksmigas parejas uz pieauguSo veselibas apriipi nodroSinaSanai tiek piedavats
izmantot Six Core Elements strukturéto procesu (McManus et al., 2015; White et al., 2018), kas
ietver tris parejas procesa dalas (gatavoSanos, pareju un integraciju pieaugusSo veselibas
aprup€), ka arl papildus tiek iedalits trijos variantos: specialistiem pediatrija, pieauguso
specialistiem un specialistiem, kuri strada ar jaunieti visa miiza garuma, piemeram, gimenes
arsti (Got Transition, 2022). Six Core Elements pieeja ir laika noteikta, proti, noteiktam vecuma
posmam atbilst specifiski parejas etapi. Lai precizak So pieeju izmantotu, ir jaiepazistas ar
istenoSanas pamacibu, ko var ieglit veselibas apripes parejas timekla vietné
https://www.gottransition.org/six-core-elements/.

Savukart, lai jaunieSiem ar cerebralo trieku veicinatu veiksmigu pareju no bérnu uz
picauguso veselibas apriipi ortopédija, Burns un kolégi rekomendg:

e izveidot adekvatu dokumentaciju, detalizéti fiks€jot ne tikai ortopedisko stavokli

un ieprieks€jo terapiju un operacijas, bet ari sapes (lokacija, smaguma pakape un

lidz8ingja medikamentoza terapija), pazimes degenerativam artritam, priekslaicigai
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novecosanai un biitiskiem aspektiem pieauguso dzivé — plani attieciba uz izglitibu,
aroda prasmju apguvi, starppersonu attiecibam, seksualo funkcioné$anu un
nodarbinatibu;

e precizi dokumentét demografiskos datus un to izmainas, ieskaitot cerebralas triekas
céloni, kliniskas izpausmes, topografisko un funkcionalo? klasifikaciju, gimenes
stavokli, ievérojot datu konfidencialitati;

e veikt galvas smadzenu magnétiskas rezonanses izmeklgjumu;

e dokument€t mediciniskas blakusslimibas, t. sk. uzvedibas trauc&jumus, psihiskas
veselibas problémas un atbildibas limeni pret veselibu un pieredzi muskulatiiras
tonusa (spasticitates) regulé$ana, tostarp agrinas un vélinas atbildes reakcijas uz
manipulaciju, pieméram, medikamentu lietosanu, botulina tokstna injekcijam,
intratekalo bakloféna pumpi, selektivo dorsalo rizotomiju;

e dokumentét alergijas uz medikamentiem, anestézijas panesamibu, operaciju veidus
un apstaklus, t. sk. apgriitinagjumus intravenozai pieejai un intubacijai u. C.;

e precizi veikt gaitas analizi un noteikt ortoZzu parametrus, ka ari rentgenologiskos
izmekl&jumus, gradgjot, pieméram, gizas dislokacijas vai skoliozes pakapi, ja tada
ir;

e noskaidrot dzives kvalitates un ar veselibas stavokli saistitds dzives kvalitates
limeni®:

e dokumentet kaulu veselibas stavokli (blivums, deformacijas, lizumu veésture) un ar
to saistitos faktorus, piem&ram, di€tas kvalitate, kalcija un D vitamina limenis,
atraSanas svaru nesosas pozicijas, un veikt asins analizes;

e veicinat kirurgu-ortopedu informétibu par parejas procesa kliniku nepiecieSamibu,
kliniska audita un p&tniecibas nodroSinasanu, jaunieSiem ar cerebralo trieku atstajot
pediatrisko arstniecibas sektoru (Burns et al., 2014).

Carroll kvalitativa pétjjuma, intervéjot jaunos pieauguSos ar cerebralo trieku

19-25 gadu vecuma, atklaja, ka jaunieSi piedzivo raizes, apzinoties, ka piecauguso apripes

specialisti pieredzes trikuma d€]l 1émumu pienemsSana, kas saistas ar pieaugusSo ar cerebralo

trieku veselibu, nebiis pietiekami profesionali. Jaunie pieaugusie norada uz to, ka pediatriska
veselibas apripe ir bijusi sistematiz&ta un versta uz maksimala potenciala sasniegSanu, tikmer

pieauguSo veselibas apripe ir fragmentétaka un rada raizes par veselibas stavokla

2 Lielo motoro funkciju klasifikacijas sisttma, manualo prasmju klasifikacijas sistémas, komunikacijas funkciju
klasifikacijas sistéma, Functional Mobility Scale, Gillette Functional Assessment Questionnaire u. c. gaitai —
Gait Profile Score.

3 Pieméram, Pediatric Evaluation of Disability Inventory, PEDI.
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pasliktinasanos. Griitibas sagada veselibas apdroSinaSanas iegiiSana. No vienas puses, risinot ar
veselibu saistitos jautajums, augsti tieck novertéta vecaku palidziba, no otras — daudzi jauniesi
atminas reizes, kad vispar nav tiku$i iesaistiti diskusija ar medicinas darbinieku. Dalibnieki
atzist, ka specialu parejas procesa programmu izveide ir loti aktuala un ta var palidzet gaidu un
dzives realitates Iidzsvaro$ana un apvienoSana (Carroll, 2015).

Citos kvalitativos pé€tijumos par parejas procesu jaunie pieauguSie atzime arl
savstarpgjas komunikacijas trikumu starp pediatrijas un pieauguso arstniecibas iestadém un p&c
parejas uz picauguso apripi — pamestibas izjutu (Lariviere-Bastien et al., 2013). Dalibnieki ar
interesi gaida pieauguSo dzivi, bet nejiitas tai vél gatavi, ka ar1 vini pauz viedokli, ka parejai
jabit elastigai, nevis tikai balstitai uz biologisko vecumu (Bjorquist, Nordmark and Hallstrom,
2015).

Donkervoort un kolggi atklaja, ka gandriz treSdala no p&tijuma ieklautajiem jaunajiem
piecaugusajiem ar cerebralo trieku bez kognitiviem trauc&umiem savas veselibas apriipes
prasibas joprojam formul€ ar pieauguSo palidzibu, pusei dalibnieku piecauguso palidziba ir
vajadziga pakalpojumu un palidzibas mekleéSana un tikai 32 % to spg€j patstavigi jeb ir
sasniegusi parejas procesa treSo fazi jeb autonomiju. Savukart 54 % no pétijuma ieklautajiem
jaunajiem pieaugusajiem ar cerebralo trieku ped€ja gada laika nebija apmekl&jusi rehabilitacijas
specialistu un 32 % apmekl&ja pieauguso rehabilitacijas specialistu (Donkervoort et al., 2009).

Racine un kol&gi, intervéjot jaunos pieaugusos ar cerebralo trieku vecuma 18-25 gadi,
parejas procesa gaita akcentgja autonomijas lomu. Jauno pieauguso apgalvojumi liecingja, ka
autonomiju pozitivi vai negativi var ietekm& gan kontekstualie faktori, ka specializéta
sabiedriska transporta nepietiekamiba, nepiemérota veselibas apriipe, gan attiecibu faktori,
t. sk. vecaku iesaiste lemumu pienemSana. Secinajumos tika izcelti Cetri elementi, kas raksturo
autonomiju:

e lémumu pienemsanas un fiziskas autonomijas sasaiste;

e gimenes un sabiedribas ietekme;

e veselibas apriipes specialistu ietekme;

e nepiecieSsamiba péc sagatavoSanas autonomijai (Racine et al., 2013).

Lielbritanija veikta longitudinala pétijjuma tika konstatéts, ka veiksmigas parejas
nodro§inasana ir nepiecieSami tris galvenie faktori: (1) adekvata vecaku iesaiste (saistita ar
labbutibu), (2) savas veselibas kontroles paSefektivitate (saistita ar apmierinatibu ar
pakalpojumiem), (3) pieauguso medicinas komandas satikSana pirms parejas (saistita ar dalibu

un ar autonomiju medicinisko vizisu laika) (Colver et al., 2018).
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Saistiba ar neapmierinatajam mediciniskajam vajadzibam Solanke un kolégi veica
longitudinalu peétijumu, anket&jot jaunieSus ar cerebralo trieku pirms parejas vecuma
(14-18 gadu vecums) un vinu vecakus un noskaidrojot, ka vislielaka neapmierinatiba ir saistita
ar $adam jomam: sapju kontrole, kaulu un locitavu problémas, runa. Laikam ejot,
neapmierinatas vajadzibas klust izteiktakas (Solanke, Colver and McConachie, 2018).

Rigas Stradina universitaté 2019. gada tika aizstavéts bakalaura darbs (autore
E. Melnikova, vaditaja Z. Rozkalne), kura mérkis bija interviju cela noskaidrot pediatrijas
rehabilitacijas specialistu zinaSanas un pieredzi, stradajot ar jaunieSiem ar funkcion€Sanas
traucgjumiem, kas ir parejas vecuma no bernu uz pieauguSo veselibas apripi. Autore
secinajumos atklaj: rehabilitacijas specialisti atzist parejas procesa un multiprofesionalas
komandas biitiskumu, sp&j nosaukt parejas procesa iesaistito specialistu profesionalas Ipasibas,
ka ar1 procesu kavéjoSos un veicinosos aspektus, tomér specialisti atzist, ka vinu izpratne par
parejas procesa vadibu ir nepietickama. Pediatrijas rehabilitacijas specialisti ikdiena saskaras
ar parejas procesu, bet nejiitas arT parliecinati par savu zinaSanu Itmeni un véletos iegit
strukturétus un praktiskus ieteikumus, apmeklgjot izglitojoSas apmacibas par parejas procesu
no bérnu uz pieauguso veselibas apriipi (Melnikova, 2019).

Sobrid Latvija VSIA “Bérnu kliniska universitates slimnica” nodrosina cistiskas
fibrozes pacientu veselibas apripi ne tikai pediatriskaja, bet arT picauguso sektora, tadejadi
sekmgjot pliistoSaku parejas procesu uz pieauguso veselibas apripi un pilnvertigaku

medicinisko uzraudzibu (Bérnu kliniska universitates slimnica, 2022).

1.4. Latvijas Republika speka esosie tiesibu akti, kas saistiti ar parejas procesu

uz pieauguso dzivi — dalibas un veselibas apripes konteksta

Apvienoto Naciju Organizacijas (ANO) Konvencija par personu ar invaliditati tiestbam
(2010, preambula, e) punkts) ir lasams: “[..] invaliditates jédziens pastavigi attistas, [..]
invaliditate rodas, cilvékiem ar funkcionaliem trauc&jumiem saskaroties ar attieksmes un
apkartgjas vides SkerSliem, kas ierobezo vienlidzigas iesp€jas pilnvertigi un efektivi
lidzdarboties sabiedribas dziveé [..].” Konvencija ir pausta nostdja par personu ar invaliditati
(t. sk. b&rnu) vienlidzigumu tiesibas uz likuma aizsardzibu, jebkadas diskriminacijas
nepielausanu, ka arT tiek izcelta cienpilnas un atzinoS$as attiecksmes veido$ana gan gimenu, gan
izglitibas, gan darba vide. Konvencija tiek detaliz€ti aprakstitas personu ar invaliditati
vienlidziguma tiesibas ar1 tados aspektos ka patstavigs dzivesveids un ieklausana sabiedriba,
individuala parvietosanas, varda un uzskatu briviba un pieeja informacijai, privatas dzives
neaizskaramiba, ciena pret dzivesvietu un gimeni, izglitiba (24. panta 5. punkts: “Dalibvalstis

nodroSina, ka personam ar invaliditati bez diskriminacijas un vienlidzigi ar citiem ir iespgjas
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sanemt visparigo terciaro izglitibu, profesionalo izglitibu, pieauguso izglitibu un muzizglitibu
[..]1”); veseliba, adaptacija un rehabilitacija (26. panta 1. punkts: “[..] dalibvalstis organizg,
nostiprina un paplasina vispusigus adaptacijas un rehabilitacijas pakalpojumus un programmas,
jo ipasi veselibas aizsardzibas, nodarbinatibas, izglitibas un socialo pakalpojumu joma [..]”);
darbs un nodarbinatiba (27. panta 1. punkts: “[..] tas (dalibvalstis) ietver iesp&ju pelnit iztikas
lidzeklus ar darbu, kuru persona ar invaliditati brivi izvélas vai kuram piekrit darba tirg un
darba vide, kas ir atklata, veicina integraciju un ir pieejama personam ar invaliditati [..]”);
pienacigs dzives Itmenis un sociala aizsardziba, lidzdaliba kultiiras dzive, atpiita, briva laika
pavadiSana un sports.

Latvijas Republikas (LR) Izglitibas likuma (1998, 3. panta 1. apakSpunkts) noradits:
“Ikvienam ir tiesibas uz kvalitativu un ieklaujosu izglitibu.” Saja pa$a likuma ir definéts:
“Speciala izglitiba — personam ar specialam vajadzibam un veselibas trauc€jumiem vai ari
specialam vajadzibam vai veselibas trauc€jumiem adaptéta vispar€ja un profesionala izglitiba.”
LR Izglitibas likuma nav definéts, kas ir ieklaujosa izglitiba, un nav punktu par integréjoso
izglitibu personam ar invaliditati. Tom&r Latvijas Republikas Saeimas p&tijjuma gala zinojuma
“Ieklaujosa izglitiba bérniem ar specialam vajadzibam Latvija” (Beizitere u. ., 2020) ir pausta
ANO nostaja: “ANO ieklauSanas principu izglitiba raksturo visparigi — ka sisteémisku reformu
procesu izglitiba, kas paredz macibu satura, metozu, izglitibas pieeju, struktiiras un stratégijas
izmainas noltika parvarét skérslus un panakt to, lai visiem attieciga vecuma izglitojamiem tiktu
nodroSinata vienlidziga un aktiva maciSanas pieredze un vide, kas vislabak atbilst vinu
prasibam un izvélei.” (ANO, 2016).

LR Darba likuma (2001, 1. nodalas 7. panta 3. apakSpunkts) ir pausts: “Lai veicinatu
vienlidzigu tiesibu principa ievieSanu attieciba uz personam ar invaliditati, darba devégja
pienakums ir veikt pasakumus, kas atbilstosi apstakliem nepiecieSami, lai pielagotu darba vidi,
sekmétu personu ar invaliditati iesp&jas nodibinat darba tiesiskas attiecibas, pildit darba
pienakumus, tikt paaugstinatiem amata vai nosititiem uz profesionalo apmacibu vai
kvalifikacijas paaugstinasanu [..].” Darba likuma 7. panta 2. apakSpunkts paredz ar1 jebkada
veida diskriminacijas aizliegumu.

LR Invaliditates likuma (2010, 5. panta 1. apakSpunkts) noteikts: “Invaliditate ir ilgstoSs
val neparejoSs loti smagas, smagas vai mérenas pakapes funkcionéSanas ierobeZojums, kas
ietekme personas garigas vai fiziskas sp&jas, darbsp€jas, paSapriipi un ieklausanos sabiedriba.”
Ta pasa likuma 6. panta 1. un 2. apakSpunkta noradits: “Personam Iidz 18 gadu vecumam
invaliditati nosaka bez iedalfjuma grupas, savukart no 18 gadu vecuma (lidz 2014. gada
31. decembrim) [..] ir sekojoSs invaliditates iedalijums: I invaliditates grupa — loti smaga

invaliditate, II invaliditates grupa — smaga invaliditate, III invaliditates grupa — méreni izteikta
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invaliditate [..]*” Savukart likuma IV nodalas “Atbalsta pasakumi prognozgjamas invaliditates,
invaliditates riska un invaliditates seku mazinasanai” 12. panta uzskaititi invaliditates seku
mazinosi pasakumi, t. sk. asistenta pakalpojuma sanemsana. Ministru kabineta noteikumi Nr.
316 “Noteikumi par asistenta, pavadona un apriipes pakalpojumu personam ar invaliditati”
ietver nodalas, kuras skaidrota asistenta pakalpojuma sanemSana gan nepilngadigam, gan
pilngadigam personam. Pirmas nodalas otraja punkta rakstits: “No valsts budzeta apmaksatu
asistenta pakalpojumu un pavadona pakalpojumu, ka arT no paSvaldibas budzeta apmaksatu
apriipes pakalpojumu nodrosina personas deklarétas dzivesvietas pasvaldibas socialais dienests
[..].” (2021, I nodalas 2. punkts).

Saistiba ar veselibas apriipes pakalpojumu sanemsanu no valsts budzeta Iidzekliem
16-21 gadu veci jauniesi ar cerebralo trieku sanem atbrivojumu no lidzmaksajuma, ja persona
ir nepilngadiga vai ir I vai II grupas invalids, ka arT citos gadijumos, kas uzskaititi LR Veselibas
apriipes finansé€Sanas likuma (2017, 6. panta 2. apakSpunkts).

Tas, kadas grupas invaliditate personai ar cerebralo trieku tiek noteikta, balstas uz
Ministru kabineta noteikumiem Nr. 805 “Prognoz€jamas invaliditates, invaliditates un
darbspgju zaud@uma noteikSanas un invaliditati apliecinoSa dokumenta izsniegSanas
noteikumi”. Noteikumos (2014, 17. punkts) noradits, ka viens no kritérijiem, ko nem véra
invaliditates vai darbsp&ju ekspertizes arsts, ir personas novert§jums, izmantojot noteikumu
5. pielikumu, balstoties uz SFK funkcionéSanas domé&niem un kategorijam. Detaliz€ta
informacija par invaliditates noteikSanu atrodama Veselibas un darbsp&ju ekspertizes arstu
valsts komisijas (VDEAVK) timekla vietngé https://www.vdeavk.gov.lv/, “Iesniegums
VDEAVK par invaliditates ekspertizes veik§anu”. Savukart informaciju par pabalstiem var
atrast timekla vietné https://ec.europa.eu/, “Latvija — pabalsti personam ar invaliditati”.

Personu ar cerebralo trieku atlasi valsts apmaksatu mediciniskas rehabilitacijas
pakalpojumu sanemsanai veic fizikalas un rehabilitacijas medicinas arsts, gimenes arsts vai
specialists, balstoties uz Ministru kabineta noteikumiem Nr. 555 “Veselibas apriipes

pakalpojumu organizéSanas un samaksas kartiba” (2018, 3.11. nodala).

4 No 2015. gada 1. janvara personam no 18 gadu vecuma Iidz valsts vecuma pensijas pieSkir§anai nepiecieSamajam
vecumam izverte funkcionéSanas ierobezojumu un ta pakapi, nosaka darbsp&u zaud&jumu procentos un:
Iinvaliditates grupu, ja darbsp&ju zaudejums ir 80—100 procentu apméra, — loti smaga invaliditate; II invaliditates
grupu, ja darbsp&ju zaudgjums ir 60—79 procentu apméra, — smaga invaliditate; III invaliditates grupu, ja
darbsp@ju zaud&jums ir 25-59 procentu apmera, — méreni izteikta invaliditate.
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1.5. Izglitibas un nodarbinatibas iesp€jas Latvija parejas vecuma posma

Izglitibas un zinatnes ministrijas timekla vietn€ https://www.izm.gov.lv, sadala
“Ieklaujosa izglitiba un speciala izglitiba”, dotas norades saistiba ar ieklaujosas izglitibas
realiz€Sanu un saistitajiem noteikumiem. Izglitibu atbilstoSi personas funkciongSanas
traucgjumu veidam, smaguma pakapei un ieprieks iegiitas izglitibas un kvalifikacijas [imenim
Latvija piedava Socialas integracijas valsts agentiira — https://www.siva.gov.lv/, “Profesionala
rehabilitacija”. Savukart Labklajibas ministrijas timekla vietn€ https:/www.lm.gov.lv/
atrodama infografika “Asistenta pakalpojums b&rnam ar invaliditati izglitibas iestade”
(publiceta 14.07.2020.), ko papildina nesens raksts par asistenta pakalpojuma sanemsanu
lielaka apjoma, balstoties uz grozijumiem Ministru kabineta noteikumos ‘“Noteikumi par
asistenta, pavadona un apriipes pakalpojumu personam ar invaliditati”.

Eiropas specialas un ieklaujosas izglitibas agentiira sava publikacija “Piecas svarigakas
atzinas par ieklaujoSo izglitibu” iesaka ieklaujoSo izglitibu veikt péc iesp&jas agrak (piemé&ram,
bérnudarza), jo, ka publikacija noradits, “visiem bérniem ir tiesibas sanemt vajadzigo atbalstu
pec iesp&jas agrak un kad vien tas ir vajadzigs”. Ieklaujosa izglitiba janodroSina dienestu
savstarpgjai koordingtai darbibai, ka arT ir jabut pietickamai ieintereséto personu (pieméram,
bérna vecaku) iesaistei. Ieklaujosajai izglitibai jaturpinas ar1 skolu un profesionalas izglitibas
macibu programmas. Kopuma ieklaujoso izglitibu raksturo: (1) p&c iesp€jas atraka uzsaksana;
(2) tai ir pozitiva ietekme uz ikvienu (izglitibas un socialaja joma); (3) nepiecieSami augsti
kvalificeti pedagogi; (4) nepiecieSamiba péc stabilam atbalsta sisttmam un ar tam saistitiem
finans€juma mehanismiem; (5) analiz€jamo datu par izglitibas efektivitati nepiecieSamiba; (6)
ieklaujosa izglitiba nepartraukti attistas un aizvien lielaku nozimi giist ar daudzveidibu un
demokratiju saistiti jautajumi (Eiropas specialas un ieklaujosas izglitibas agenttira, 2014).

Latvija tiek aktualizéta art sociala uznémeéjdarbiba, kur tiek nodarbinati cilveki ar
dazada veida invaliditatém. Ka piemérus var minét:

e OWA dizaina preces, https://www.owa.lv/,

e kafejnica RB Cafe, https://www.facebook.com/RBCafeRiga/,

e SIA BlindArt, interjera un dizaina preces, https://blindart.Iv/.

Detalizéta informacija un socialas uznéméjdarbibas biedru saraksts atrodams timekla

vietné https://sua.lv/.
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2. Materials un metodes
2.1. Petijjuma konceptualais modelis

Konceptualais modelis (2.1. attéls) attélo jaunieSu ar cerebralo trieku un kontroles
grupas jaunieSu apraksto$o informaciju, abu grupu aprakstam lietojot WHODAS 2.0, ka ari
jaunieSu ar cerebralo trieku aprakstu, balstoties uz RTP un TRAQ. Bultas norada pétijjuma
analizEtas saistibas starp neatkarigajiem un atkarigajiem mainigajiem un faktoru iesp&jamo
ietekmi uz autonomiju daliba un veselibas apripé (RTP) un gatavibu parejai uz pieauguso

veselibas apriipi (TRAQ).

JaunieSu ar
cerebralo trieku un

/Kontroles grupa — kontroles grup o
aprakstoSie dati: veseliba um mespzja
(WHODAS 2.0):
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2.1. attels. Petijjuma konceptualais modelis
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Parejas procesa anketas: (1) Rotterdam Transition Profile (RTP) — raksturo parejas
procesa autonomijas pakapi dalibas un veselibas apriipes dimensijas, validéta 2008. gada, tiek
izmantota zinatniskaja p€tnieciba Iidz §im bridim un specifiski izstradata personam ar cerebralo
trieku; (2) Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ) — raksturo gatavibas Iimeni
parejai uz pieauguso veselibas apriipi, validéta 2011. gada, tiek izmantota 1idz Sim bridim un
izstradata lietoSanai jaunieSiem ar Tpasam veselibas apriipes vajadzibam.

Potencialie parejas procesu ietekméjosie faktori tika izvéleti, balstoties uz spg&ju
raksturot dalibnieku: (1) veselibu un nesp&ju (World Health Organization Disability
Assessment Schedule 2.0 (WHODAS 2.0)); (2) funkcion€Sanu un asociétos trauc&jumus;
(3) kontekstualos faktorus; (4) autonomijas daliba un veselibas apripe ietekmi uz gatavibu
pareja uz pieauguso veselibas aprupi.

Atbilstosi pétijuma mérkiem un jautajumiem tika izvirziti primarie un sekundarie
rezultati. Rezultatu shematiskais att€lojums prioritaraja sadalijuma un atkarigajos mainigajos

demonstréts 2.2. attéla.

{ 3

Autonomijas pakape daliba un veselibas
apripé (RTP)

Gataviba parejai uz pieauguso veselibas
apripi (TRAQ)

Primarie rezultati

Statistiskas korelacijas un binaras
. regresijas RTP* un TRAQ* rezultatu
Parejas process | ietekmgjoSo faktoru identificeSana

Veselibas un nespgjas [imenis petijuma un
Sekundarie rezultati kontroles grupai (WHODAS 2.0)**

WHODAS 2.0 rezultatu salidzinajums
starp petijuma un kontroles grupu

2.2. attels. Rezultatu shematiskais attélojums prioritaraja sadalijjuma un mainigo iedalijums

* Atkarigie mainigie, ** sakotng&ji — aprakstosais raditajs, talaka analiz€ — ka potencialais ietekmgjosais faktors
(neatkarigais mainigais). RTP: Rotterdam Transition Profile; TRAQ: Transition Readiness Assessment
Questionnaire; WHODAS 2.0: World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0.

So promocijas darba dalu “Jaunie$u ar cerebralo trieku gataviba parejai uz pieauguso
veselibas apripi — TRAQ instrumenta rezultati” un “JauniesSu ar cerebralo trieku gatavibu parejai
uz pieauguso veselibas apriipi ietekméjosie faktori” rezultati noteikta apjoma ir public&ti SHS
Web of Conferences, https://doi.org/10.1051/shsconf/20196802008 (15. pielikums), bet dalu
“JaunieSu ar cerebralo trieku autonomijas pakape dalibas un veselibas apriipes dome&nos — RTP

instrumenta rezultati” un “JaunieSu ar cerebralo trieku autonomijas pakapi dalibas un veselibas
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apripes konteksta ictekmgjoSie faktori” rezultati — Medicina (Kaunas), doi:
10.3390/medicina55110737 (16. pielikums).

2.2.  Petijuma dizains, populacija un vide

Petijuma dizains — Skérsgriezuma, analizgjoss.

Lai apzinatu potencialo pétifjuma dalibnieku skaitu, tika izsttita datu izsniegSanas
luguma elektroniska vestule, adreséta Veselibas un darbsp&ju ekspertizes arstu valsts komisijai
(VDEAVK) ar liigumu noradit personu skaitu, kas dzimusi laikposma 1995.-2001. gads un
kam ir noteiktas diagnozes G80—G83 (SSK-10), ka ar1 cerebrala trieka ka galvena un precizeta
diagnoze. Vecuma diapazons 16-21 gads izveléts, lai ietvertu neilgu laika periodu pirms un péc

pilngadibas sasniegSanas. Izsniegta informacija atspogulota 2.1. un 2.2. tabula.

2.1. tabula

Personas ar SSK-10 diagnozém G80-G83

DzimSanas dg(g)ﬁizi—;n Taja skaita
gads G80-G83 G80 G81 G82 G83

1995 36 33 0 3 0
1996 21 18 0 3 0
1997 25 21 0 2 2
1998 41 39 0 2 0
1999 45 42 1 1 1
2000 49 46 1 0 2
2001 36 32 2 0 2
Kopa 253 231 4 11 7

SSK-10: Starptautiska statistiska slimibu un veselibas problému klasifikacija, 10. redakcija, G80: cerebrala trieka,
G81: hemiplégija, G82: paraplégija un tetraplégija, G83: citi paralitiski sindromi.

Balstoties uz VDEAVK izsniegtajiem datiem, kas atspoguloti 2.1. tabula, tika
konstatéts, ka 1995.-2001. gada ir dzimuSas 253 personas, kuram vélak dzivé noteikta viena no
diagnozém ar kodu G80-G83. Savukart cerebrala trieka ka viena no diagnozém noteikta

231 personai. Precizéta diagnoze un to skaits demonstréts 2.2. tabula.

2.2. tabula
Personas ar cerebrilo trieku atbilstosi SSK-10 diagnozém
Dzim$anas Galvena diagnoze péc SSK-10
gads G80 G80.0 | G80.1 G80.2 G80.3 G80.4 | G80.8 G80.9

1995 26 3 2 0 0 0 2 0
1996 17 0 1 0 0 0 0 0
1997 19 1 0 0 0 0 1 0
1998 30 7 2 0 0 0 0 0
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2.2. tabulas turpinajums

Dzim$anas Galvena diagnoze péc SSK-10

gads G80 G80.0 | G80.1 | G80.2 G80.3 G80.4 | G80.8 G80.9
1999 35 6 0 0 1 0 0 0
2000 42 3 0 0 0 1 0 0
2001 26 4 0 0 1 0 0 1
Kopa 195 24 5 0 2 1 3 1

SSK-10: Starptautiska statistiska slimibu un veselibas problému klasifikacija, 10. redakcija, G80: cerebrala trieka,
G80.0: spastiska kvadriplégiska cerebrala tricka, G80.1: spastiska diplégiska cerebrala tricka, G80.2: spastiska
hemipl&giska cerebrala trieka, G80.3: diskinétiska cerebrala trieka, G80.4: ataktiska cerebrala trieka, G80.8: cita
veida cerebrala tricka, G80.9: neprecizéta cerebrala trieka.

Absoliitais vairums potencialo pétijuma dalibnieku tika identificéti VSIA “Bérnu
kliniska universitates slimnica” elektroniskaja datubaz€ un papira formata arhiva. Izslédzot
dublikatus, tika atlasitas 219 pacientu véstures, kas atbilda ieklausanas kritérijiem. Lietojot
atklata tipa aicinajumus dalibai pétijuma, kas tika izvietoti citas arstniecibas iestades, tika
apzinati papildu 18 dalibnieki, ka ar klatien€ uzrunatas vel astonas personas. Atkartoti izsledzot
dublikatus, kopsumma ieklauSanas kritérijiem atbilda 225 personas, bet, piemérojot izslégSanas
krit€rijus, petijuma tika ieklauta 81 persona ar cerebralo trieku.

Ieklausanas kriteriji bija sadi:

e dalibnieka vecums pétijuma bridi 16-21 gads;

e diagnoze cerebrala trieka un citi paralitiski sindromi (G80-G83, SSK-10).

Dalibnieku izslégSanas kriteriji:

e nepreciza diagnoze (cita, nevis G80, G&80.1, G80.2, G80.3, G80.4, G&0.8, G&O.9,

SSK-10), n =5;
e vid&ji vai smagi garigas attistibas trauc€jumi un / vai vispargji smags fiziskais
stavoklis (t. sk. paliativas apriipes pacients), n = 82;

e vidgji vai smagi kognitivie trauc&jumi (MMSE < 24 punkti), n = 2;

e dzivojoSs un / vai uzaudzis sociala institiicija, n = 7;

e emigrgjis no Latvijas, n=1;

e dalibnieks un / vai ta vecaks atsaka dalibu, n = 10;

e neatbild uz telefona zvanu (péc divkarSa kontakta méginajuma), n=9;

e nav iesp&jams iegiit pietieckamu un / vai aktualu kontaktinformaciju, n = 23;

e miris,n=5.

Lai butu iespg€ja salidzinat aktivitaSu un dalibas Itmeni starp jaunieSiem ar cerebralo
trieku un tada pasa vecuma jaunieSiem bez hroniskam slimibam, kas var radit funkcionéSanas
trauc€jumus, tika piemérota kontroles grupa. Aicinajumi dalibai p€tijuma tika izsiititi ar pasta

starpniecibu uz Latvija atskirigos regionos lokalizétam dazadu limenu izglitibas iestadém.
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P&tamas un kontroles grupas apzinasanas un atlases process atspogulots 2.3. attéla.

Petama grupa Kontroles grupa
Potencialo dalibnieku skaita Elektroniski uzrunata 51 izglitibas
apzinasana (G80, SSK-10), balstoties lestade, parstavot Rigas un parejos
uz VDEAVK datiem (1995-2001 cetrus Latvijas regionus — vispargjas
gads) pamata vai videjas, profesionalas un
n=231 augstakas izglitibas limena iestades
J N%
Potencialo dalibnieku identificé$ana: Dalibai piekrita 14 izglitibas iestades
e BKUS elektroniska datubaze (n= Uz katru 1estadi 1zsutitas 824
137), papirformata arhivs (n = 82), anketas (atkariba no jauniesu skaita
e citas arstniecibas iestades (n = 18), un vecuma iestadz)
e uzrunati klatiene (n = 8) v
n=225 Atpakal sanemtas 147 anketas
(péc dublikatu izslegsanas) Nekorekti aizpilditas 26 anketas
n==6 Dalibnieku skaits kontroles grupa -
(nav izdevies identificét) n=121

Jr

Dalibnieku skaits péc atlases, nemot
vera izslégsanas kritérijus -
n=_81
2.3. attels. Petamas un kontroles grupas apzinasanas un atlases procesa gaita

SSK-10: Starptautiska statistiska slimibu un veselibas problému klasifikacija, 10. redakcija;
G80: cerebrala tricka; VDEAVK: Veselibas un darbspéju ekspertizes arstu valsts komisija;
BKUS: VSIA “Bérnu kliniska universitates slimnica”.

Visiem dalibniekiem vai to vecakiem pirms anketas aizpildes bija jaiepazistas ar
informéto piekriSanu (1. pielikums, 2. pielikums, 3. pielikums), un tika iegiiti dalibniekus
aprakstoSie dati (4. pielikums, 5. pielikums). Jaunie$i ar cerebralo trieku un / vai to vecaki
klatien€ vargja sanemt paskaidrojoSas atbildes uz jautajumiem, ja tadi bija. AnketéSana noritgja
pétijuma dalibniekam &rtos apstaklos, parsvara vinu dzivesvietas. Ja jaunietim dzimta valoda
bija latvieSu, kognitivais stavoklis tika noveértéts ka norma (MMSE 30 punkti) un nebija
rakstibas griitibu, tad anketu aizpildija jaunietis, tomér, ja kada no aspektiem tika konstateti
traucgjumi, tad anket€Sana notika jautajumu un atbilzu veida, anketas rakstiski aizpildot
petniecei. Ja jaunietis atzina, ka ir griitibas ar latvieSu valodas izpratni, tad atbilstosi anketu
atbilzu variantu interpretacijai un / vai lietoSanas rokasgramatai, tika dots padzilinats
paskaidrojums noteiktiem jautdjumiem un / vai atbilzu variantiem jaunieSa dzimtaja (visos
gadijumos — krievu) valoda. Savukart kontroles grupas jauniesi anketu aizpildi visos gadijumos

veica patstavigi un sazinu ar pétijuma autori vargja veikt telefoniski vai elektroniski. P&éc
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dokumentacijas aizpildes dalibnieks to ievietoja aploksné, uz kuras bija pastmarka un
atpakaladrese, un nosiitija pétijjuma autorei.

Anketesana norit€ja no 2017. gada oktobra Iidz 2018. gada jinijam.

P&tijums tika veikts, ievérojot Helsinku deklaracijas (1975°%) noteikumus un Latvijas
Republikas likumdoSanu. P&tljuma protokolam tika sanemta Etikas komitejas atlauja no Rigas
Stradina universitates (5/18.08.2016., 2016. gada 18. augustd) un no VSIA “Bérnu kliiska
universitates slimnica” (SP-68/2016., 2016. gada 12. jiinija) (6. pielikums, 7. pielikums).

2.3.  Novertesanas instrumenti
2.3.1. Mini-Mental State Examination (MMSE)

MMSE jeb minimentala stavokla izmekl&jums (8. pielikums) ir 12 uzdevumu anketa,
kas tiek izmantota personas kognitiva stavokla skriningam (Finney, Minagar and Heilman,
2016; Moura et al., 2017), bet ne diagnozes noteikSanai — rezultats kalpo ka sakotng&jais
kognitiva stavokla indikators un nedod specifisku vértéjumu (Folstein, Folstein and McHugh,
1975). Jautajumi ir sadaliti kategorijas: 1) orientéSanas, 2) registracija, 3) uzmaniba un
rékinasana, 4) atcer@Sanas, 5) valoda, 6) atkartoSana, 7) tris pakapju komanda, 8) lasiSanas
izpratne, 9) rakstiSana, 10) parziméSana. Maksimalais punktu skaits ir 30. Jo mazaks punktu
skaits, jo izteiktaki kognitivie trauc€jumi. Punktu interpretacija: 24-30 iesp&€jami (nenoteikti)
kognitivie trauc&jumi, 18-23 viegli [idz viduvgji kognitivie trauc&jumi, 0—17 smagi kognitivie
traucgjumi (Velayudhan et al., 2014; Mazzi et al., 2020; Shirley Ryan AbilityLab, 2021).
Petijuma MMSE rezultats primari tika izmantots dalibnieku atlasei, tomér atseviskas jauniesu
autonomiju petoSas korelaciju un regresiju analizés ar1 ka viens no kognitivo funkciju

aprakstoSiem faktoriem.

2.3.2. Gross Motor Function Classification System (GMFCS)

GMFCS jeb lielo motoro funkciju klasifikacijas sistema (9. pielikums, 10. pielikums) ir
piecu Iimenu vertésanas sist€ma, kas noverte bérnu un pieauguso (McCormick et al., 2007) ar
cerebralo trieku mobilitates, s€déSanas un transfera sp&jas (Palisano et al., 1997). Jo zemaks ir
Itmenis, jo augstakas ir lielas motoras funkcijas. GMFCS Iimenu galvenais raksturojums:

I LIMENIS: staiga bez ierobeZojumiem;

IT LIMENIS: staiga ar ierobeZojumiem;

III1 LIMENIS: staiga, lietojot rokas turamas staigaSanas paligierices;

5 Redigets 2013. gada.
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IV LIMENIS: ierobeZota paSmobilitate; var lietot elektriskas parvietosanas paligierices;

V LIMENIS: tiek transport&ts manuala ratinkrésla.

2.3.3. Manual Ability Classification System (MACS)

MACS jeb manualo prasmju klasifikacijas sistema (11. pielikums) ir piecu Iimenu
vertésanas sistéma, kas paredzéta, lai aprakstitu bérna vai pieaugusa (van Meeteren et al., 2010)
ikdienas darboSanos majas, skolas un apkartgja vide, izmantojot abas rokas (Eliasson et al.,
2006). Jo zemaks ir limenis, jo augstakas ir manualas prasmes. MACS limenu galvenais
raksturojums:

I LIMENIS: darbojas (manipul€) ar prickSmetiem viegli un veiksmigi;

II LIMENIS: darbojas (manipul€) ar vairumu no priekSmetiem, bet novéro samazinatu

veikSanas kvalitati un atrumu;

III LIMENIS: darbosanas ar priekSmetiem apgrutinata, vajadziga palidziba, lai

sagatavotu vai / un modific€tu nodarbi;

IV LIMENIS: darbo$anas (manipulacija) ir ierobeZota, iznemot viegli manipul&jamus

priekSmetus adaptétas situacijas. Spgj veikt nodarbes dalu ar piepili. Vajadzigs

nepartraukts atbalsts;

V LIMENIS: nedarbojas ar priekSmetiem un ir stipri ierobeZotas sp&jas veikt pat

visvienkarsakas darbibas.

2.3.4. Rotterdam Transition Profile (RTP)

RTP jeb Roterdamas parejas procesa profils (12. pielikums) ir novértéSanas instruments,
kas raksturo jaunieSu ar cerebralo trieku gatavibu parejai uz pieauguSo dzivi un autonomijas
pakapi noteiktos dzives aspektos (Donkervoort et al., 2009). Instrumentam ir divas galvenas
sadalas, kas iedalitas specifiskas sferas jeb domenos: 1) DALIBA: “Izglitiba un nodarbinatiba”,
“Finanses”, ‘“Majsaimnieciba”, “Atpltas un socialas aktivitates”, “Intimas attiecibas”,
“Seksualitate”, “Transports™; 2) VESELIBAS APRUPE: “Apripes prasibas”, “Pakalpojumi un
palidziba”, “Rehabilitacijas pakalpojumi”. VertéSana notiek katra sfera izoléti, instrumentam
nav paredz€ts summarais vert§jums. Autonomijas pakape tiek vertéta faze€s — nulle Iidz tris,
attiecigi:

0. faze — nav pieredzes;

1. faze — atkarigs no pieaugusajiem;

2. faze — eksperimentgjoss, orient€jas nakotng¢;

3. faze — autonomija.
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Balstoties uz instrumenta validacijas petijuma secinajumiem (Donkervoort et al., 2009)
un rezultatiem citos pétijumos (Wiegerink et al., 2010b; Schmidt et al., 2020), padzilinatai RTP
rezultatu aprakstiSanai tika apskatits RTP rezultatu atSkiriguma nozimigums, nemot ve&ra
dalibnieku lielo motoro funkciju l[imeni (GMFCS), sniedzot padzilinataku autonomijas pakapes
aprakstu.

P&ttjuma ar autoru atlauju tika izmantota instrumenta RTP 1.0 2010. gada marta versija.
Lai RTP var€tu tikt izmantots latvieSu valoda, ievérojot PVO instrumentu tulkoSanas
ieteikumus (WHO, 2016), tika veikts RTP tulko$anas process: 1) tulko$ana no anglu uz latviesu
valodu, ekspertu panelis (10 fizioterapeiti ar vismaz piecu gadu pieredzi darba ar jaunieSiem ar
cerebralo trieku un anglu valodas specialists), atpakal tulkosana, pirmstest€Sana un kognitiva
intervéSana (jauniesi ar cerebralo triecku vecuma 16-21 gads), finala versija. Ticamibas raditaji,
kas tika parbauditi, bija starpverte€taju un testa-atkartota testa ticamiba, kas atspogulots

2.3. tabula.

2.3. tabula
RTP latvieSu valodas versijas ticamibas raditaji, ICC
RTP Starpvertétaju™, rs Testa-atkartota testa™™, r
Izglitiba un nodarbinatiba 0,56 0,91
Finanses 0,47 0,63
Majsaimnieciba 0,55 0,84
Atpiitas un socialas aktivitates 0,24 0,93
Intimas attiecibas 0,98 0,98
Seksualitate 0,94 0,99
Transports 0,69 0,94
Apriipes prasibas 0,44 0,77
Pakalpojumi un palidziba 0,78 0,91
Rehabilitacijas pakalpojumi 0,80 0,99

* Vertétaji — divi fizioterapeiti ar vismaz piecu gadu pieredzi darba ar jaunieSiem ar cerebralo trieku, ™ starp
testiem 7-10 dienu starplaiks, RTP: Rotterdam Transition Profile, ICC: starpklasu korelacijas koeficients,
Is: Spirmena ro. p < 0,0001.

Instrumenta finala versija un ticamibas raditaji nositi orginalas versijas autoru grupai

registrésanai.

2.3.5. Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ)

TRAQ jeb Parejas procesa gatavibas novért€sanas anketa (13. pielikums) ir validets
instruments lietoSanai jaunieSiem ar Ipasam vajadzibam veselibas apriip€, lai novertétu gatavibu
parejai uz pieauguso veselibas apripi (Sawicki et al., 2011). Instrumentu veido 20 jautajumi,
kas aptver piecus tematiskos blokus: 1) “Medikamentu lietoSanas kontrole”, 2) “Pierakstisanas

pie veselibas apripes specialistiem”, 3) “Sava veselibas stavokla parzinasana”,
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4) “Komunikacija ar medicinas pakalpojuma sniedz€jiem”, 5) “Ikdienas aktivitasu veikSana”.
Katru jautajumu ir iesp&ja atbildét skala 1-5, kur 1 — zemakais raditajs un 5 — augstakais,
tadgjadi raksturojot respondenta prasmju ITmeni noteikta sféra, attiecigi:

1 - ng, nezinu, ka;

2 — Nng, bet velos apgiit, ka to darit;

3 — ng, bet Sobrid apgiistu, ka to darft;

4 —ja, esmu sacis/sakusi to darft;

5 —ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

Katram atbilZu variantam tiek pieme&rota interpret€josa definicija un parmainu modela
posms, proti:

1 — nav nodoma rikoties nakamo seSu ménesu laika (sakotngja iecere);

2 — plano rikoties nakamo seSu ménesu laika (nodoms);

3 — plano rikoties nakamo 30 dienu laika, un ir veiktas dazas izmainas individa uzvediba

(sagatavoSanas);

4 — individs mainijis ricibu p&dg€jo seSu ménesu laika (riciba);

5 — individa riciba mainijusies un tiek aktivi uzturéta ilgak par seSiem méneSiem

(uzturésana) (Sawicki et al., 2011).

TRAQ maksimalais ieglstamais vert§jums ir 100 punkti. JO augstaks vertejums, jo
augstaka gataviba parejai uz pieauguso veselibas apripi. 2014. gada sistematiz&ta parskata
TRAQ tika atzits ka vislabakais validétais parejas gatavibas vértésanas instruments, ar papildus
ieguvumu — diagnozes neitralitate (Zhang, Ho and Kennedy, 2014). P&tijuma tika izmantota
latviska tulkojuma versija, kurai Mg. sc. sal. L. Baranova sava magistra darba ietvaros noteica
kopgjo ieks€jo saskanotibu Kronbaha alfu (o) = 0,94, savukart apaksgrupas 0,64 < o < 0,87
(Baranova, 2016).

Nemot véra citviet izcelto kognitivo funkciju nozimi uz individa spgjam veselibas
apripes menedzmenta un parejas procesa (Ali et al., 2013; NICE, 2016; Ally et al., 2018; Leeb
et al., 2020), darba tika padzilinati apskatits TRAQ rezultatu atskiribu nozimigums, balstoties
uz dalibniecka MMSE rezultatiem, ta gistot dalibnieku parejas gatavibas limena padzilinatus

datus.

2.3.6. World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0 (WHODAS 2.0)

WHODAS 2.0 jeb Pasaules Veselibas organizacijas invaliditates novertéSanas saraksts
2.0 (14. pielikums) ir paredzets personas veselibas un nespéjas noteikSanai. Ta visaptverosais
koncepts ir izstradats, balstoties uz Starptautiskas funkcionéSanas, nesp&jas un veselibas

klasifikacijas (SFK) aktivitasu un dalibas komponentém. SeSpadsmit sistematisku p&tijumu
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rezultati ir pieradijusi WHODAS 2.0 starpkultiiru piemérotibu, ticamibu, pamatotibu, ka ari
klnisko lietojamibu (WHO, 2010b). WHODAS 2.0 lietosana ir paredz@ta gan vispargjai
populacijai, gan specifiskam slimibam, tostarp mentalam un neirologiskam. WHODAS 2.0
aptver sesus dzives funkcionéSanas doménus:

1. “Kognitivas funkcijas” — sapratne un komunikacija;

2. “Mobilitate” — parvietoSanas un nokliiSana vietas;

3. “Pasapriipe” — riipes par personigo higiénu, gérbsanos, €Sanu un uzturéSanos majas;

4. “Mijiedarbiba ar cilvékiem” — mijiedarbiba ar tuviem (piem., gimenes locekli,

draugi) un svesiem cilvékiem,;

5. “Ikdienas rutinas aktivitates” — pienakumi majas, atpita, darbs un skola;

6. “Daliba” — iesaiste kopienas aktivitates, daliba sabiedriba (WHO, 2010b).

Domeéni sastav no jautajumiem, kuros respondentam tiek liigts raksturot savu griitibu
Iimeni p&d&jo 30 dienu laika, veicot noteiktus uzdevumus vai darbibas vai iesaistoties dzives
situacijas. Grutibu Iimenis tiek vertets skala 1-5, attiecigi: 1 — nekadas, 2 — nelielas, 3 — vidgjas,
4 —lielas, 5 — loti lielas vai nespgj paveikt. Ja jautajums nav attiecinams uz p&€déjam 30 dienam,
tas netiek atbildéts un tiek atziméts ka “nav vertejams”. Rezultati atspoguloti, lietojot vienkarso
punktu giSanu (Simple scoring) un noradot vidéjas vértibas. WHODAS 2.0 nobeiguma
respondentam ir janorada dienu skaits, kad kopuma ir saskaries ar gritibam, cik dienu ir bijis
pilnigi nesp€jigs un cik dienas ir nacies samazinat ierasto aktivitasSu un darbu apjomu veselibas
stavokla del.

Petijuma tika izmantota WHODAS 2.0 latvieSu valodas 36 punktu pasnoveért€juma
versija, tas tulkoSanas procediiru latvieSsu valoda doktora darba ietvaros veica Dr. med.
G. Bérzina (Beérzina, 2018). Tulkotas versijas ticamibas raditaji parbauditi §aja petjjuma. Testa-
atkartota testa ticamiba (starp testiem 7—-10 dienu starplaiks) WHODAS 2.0 kopsummai
rs=0,99 (p < 0,01), doméniem 0,96 < rs < 0,99 (p < 0,01). Ieks&ja saskanotiba (Kronbaha alfa)
WHODAS 2.0 kopsummai o = 0,84, dom&niem — kognitivas funkcijas o = 0,79, mobilitate o =
0,71, paSapriipe a = 0,85, mijiedarbiba ar cilvékiem o = 0,72, ikdienas rutinas aktivitates o =
0,87 un daliba o = 0,79.

Padzilinot darba sekundaro mérku sasniegSanu, pétijjuma tika skatits WHODAS 2.0
rezultatu atSkiriguma nozimigums, nemot veéra dalibnieka lielo motoro (GMFCS) un kognitivo

(MMSE) funkciju lIimeni, kas darba kalpo ka p&tamas grupas papildus aprakstos$ie dati.
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2.4.  Cerebralas triekas forma, asociétie traucéjumi un kontekstualie faktori

Pétijuma tika fikséti ar1 tadi dati ka dalibnieka dzimums, vecums, dzivesvieta, cerebralas
trickas forma, papildu veselibas trauc€umi (izteikti redzes, dzirdes, runas trauc€umi,
epilepsija), asistenta nepiecieSamiba, vecaku izglitibas Iimenis un socialais gimenes statuss,
bérnu skaits gimené, kura uzaudzis, un respondenta majsaimniecibas vid&jie ienakumi
(2.4. tabula). Minétie dati izv€leti, balstoties uz cerebralas triekas slimibas specifiku un uz
gimeni — ka vidi, kas psihosociali ir ar ietekm&josu lomu uz individu (Morris et al., 2007,
Schoon and Melis, 2019).

Cerebralas trickas forma tika noteikta, vadoties pe&c dalibniecku mediciniskas
dokumentacijas un balstijas uz SSK-10. Asistenta nepiecieSamiba tika gradéta atkariba no ta,
vai ta ir vai nav nepiecieSama, un, ja ir, tad kada apméra. Bérnu skaits gimeng, kura respondents
uzaudzis, tika vertéts ka daudzbérnu gimene (vairak par diviem b&rniem) vai viens lidz divi
bérni. Majsaimniecibas vidgjie ienakumi tika iedaliti ka zem vid&ja Iimena, vidgjs limenis vai
virs vidéja [imena. Videja Iimena ienakumi uz majsaimniecibu tika pienemti ka 1017,60 EUR

ménest® (Oficialas statistikas portals [OSP], 2017).

2.4. tabula
JaunieSu ar cerebralo trieku aprakstosie dati un to skaidrojums
AprakstoSie dati Skaidrojums

Dzimums* Siev. / vir.
Vecums (gadi)* 16/17/18/19/20/21
Dzivesvieta®™ Riga, Rigas rajons / cita pilséta / ciems, lauku teritorija
Cerebralas triekas forma, SSK-10 G80.0/G80.1/G80.2/G80.3/G80.4/G80.8 / G80.9
Izteikti redzes, dzirdes vai runas -

. Ja/ne
traucejumi
Epilepsija Ja/ng

NE / nepieciesams tikai transport€Sanai / nepiecieSams
transportgSanai un citdm vajadzibam
Pamatskolas / vidgja vispargja / vidéja profesionala /

Asistenta nepiecieSamiba

Vecaku izglitibas I[imenis* nepabeigta augstaka / augstaka (bakalaura grads) / otra
limena augstaka (magistra grads) / doktora grads

Uzaudzis divu vecaku gimené Né/ja

Masu un bralu skaits <1/>1

Aktualas majsaimniecibas vid&jie
ienakumi ménesi, EUR*

Lidz 1017,60 / ap 1017,60 / virs 1017,60

* Dati iegiti gan p&tamajai, gan kontroles grupai. SSK-10: Starptautiska statistiska slimibu un veselibas problému
klasifikacija, 10. redakcija, G80.0: spastiska kvadriplégiska cerebrala trieka, G80.1 spastiska dipleégiska
cerebrala trieka, G80.2: spastiska hemiplégiska cerebrala tricka, G80.3: diskingtiska cerebrala trieka, G80.4:
ataktiska cerebrala trieka, G80.8: cita veida cerebrala trieka, G80.9: neprecizéta cerebrala trieka.

6 2016. gada indekss.
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2.5.  Statistiska analize

Datu statistiska analize tika veikta, izmantojot SPSS programmu (IBM SPSS Statistics,
v. 23.0, Cikaga, IL, ASV). P&tijuma kopas m&rfjumu normalsadalijums tika testéts, izmantojot
Shapiro-Wilk testu. Ta ka normalsadalijums netika konstatéts, tad izmantotas neparametriskas
datu statistiskas apstrades metodes. Kvantitativie dati analizeti, izmantojot medianu (Me) un
starpkvartilu novirzi (IQR). Intervala datu vid€jo vértibu salidzinaSanai divas neatkarigas
grupas tika izmantots Mann-Whitney U tests, intervalu, ordinalu un dihotomu datu
korelacijam — Spirmena ro (rs), savukart rangu datiem — Pearson chi kvadrata un Fisher’s
precizie testi. Korelacijas koeficientu interpretacija: Iidz [+0,19] loti vaja, [+0,20—%0,39| vaja,
|+0,40|-+0,59| mérena, [+0,60—|+0,79| stipra, |£0,80-+0,999| loti stipra (Statstutor, 2018).
Korigétais atlikums (anglu val. — adjusted residual) tika izmantots $kérstabulacijas, vértgjot
parametrus ar vairakam subgrupam. Korigétais atlikums tika uzskatits par nozimigu ar vértibu,
lielaku par [+1,96|. Analitiska datu apstradé statistiska nozimiguma iesp€jamibas vértiba
pienemta — p < 0,05. Izredzu attieciba (anglu val. — odds ratio, OR) > 1, pastavot specifiskajam
ietekmé&josajam faktoram, liecinaja par lielaku varbitibu autonomijai vai gatavibai pareja uz
pieauguso veselibas apripi, kamér OR < 1 — par mazaku. Katram no potenciali ietekm&josajiem
faktoriem tika piemérota logistiska binara regresija, lai noteiktu unikalo ietekmi uz dalibnieka
autonomiju vai gatavibu parejai uz pieauguso veselibas apripi (vienfaktoru analizes modelis).
Sekundaraja analiz€ faktori tika ievietoti multivari§josa modeli, lai noteiktu nozimigako
faktoru, atlases kritérijiem esot Wald raditajam un p < 0,05 (daudzfaktoru analizes modelis).

Lai veidotu logistiskas binaras regresijas modeli, atkarigos mainigos dalija dihotomi:

e RTP: a) 0.-2. faze (pilnigi vai dal&ji atkarigs), b) 3. faze (autonomija);

e TRAQ (Me): a) < 3,00 punkti (uzdevums $obrid netiek veikts), b) > 3,01 (uzdevums

tiek veikts noteikta pakapée).

Rezultatu uzskatamas atspoguloSanas un tematiskas noskirSanas dé] WHODAS 2.0
rezultatu saistiba un potenciala ietekme uz RTP un TRAQ rezultatiem atainota atseviSkas
tabulas.

Tabulas, grafiki un shémas veidotas Microsoft Office Excel (2010) un Microsoft Office
Word (2010) (Redmonta, WA, ASV).
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3. Rezultati

3.1.  Petijjuma iesaistito jaunieSu aprakstosie dati

P&tijuma iesaistito jauniesu ar cerebralo trieku aprakstosie dati atspoguloti 3.1. tabula.

3.1. tabula
JaunieSu ar cerebralo trieku aprakstoSie dati (n = 81)

Vecums gados, Me (IQR) | 18 (20-17)
Dzimums, n (%)

Viriesi 41 (51)

Sievietes 40 (49)
Ienakumu Iimenis, n (%)

Zem vidgja 50 (62)

Vidgjs 18 (22)

Virs vidgja 13 (16)

Cerebralas triekas forma, n (%) MMSE, n (%)
Spastiska kvadriplégija, G80.0 27 (33) 30 punkti 17 (21)
Spastiska diplégija, G80.1 24 (30) 29 punkti 23 (28)
Hemiplégija, G80.2 17 (21) 28 punkti 8 (10)
Diskinézija, G80.3 5(6_ 27 punkti 11 (14)
Cita 8 (10) < 26 punkti 22 (27)
GMFECS, n (%) MACS, n (%)

I limenis 36 (44) I Iimenis 23 (28)
II limenis 24 (30) II Itmenis 34 (42)
111 Itmenis 13 (16) 111 Itmenis 16 (20)
IV limenis 8 (10) IV limenis 8 (10)
V limenis 0(0) V limenis 0(0)
Izteikti runas traucéjumi, n (%) né 68 (84)ja 13 (16)
Izteikti redzes traucejumi, n (%) ng€ 74 (91)ja 7 (9)

Izteikti dzirdes traucéjumi, n (%)

né 80 (99)ja 1 (1)

Epilepsija, n (%0)

né 73 (90) ja 8 (10)

Asistenta nepiecieSamiba, n (%)

Ne 39 (48)

Tikai transportéSanai 25 (31)

Transport€Sanai un citam 17 (21)
Dzivesvieta, n (%)

Riga, Rigas rajons 30 (37)

Cita pilséta 30 (37)

Ciems, lauku teritorija 21 (26)
Vecaku izglitibas Iimenis, n (%)

Pamatskolas tévs 6 (6) mate 6 (7)

Vidgja vispargja tevs 12 (15) mate 12 (15)

Vidgja profesionala tevs 34 (42) mate 27 (33)

Nepabeigta augstaka tévs 2 (3) mate 3 (4)

Augstaka (bakalaurs) tevs 14 (17) mate 25 (31)

Otra limena augstaka (magistrs)

tévs 2 (3) mate 2 (3)
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3.1. tabulas turpinajums

Vecaku izglitibas Iimenis, n (%)
Doktora grads tévs 0 (0) mate 0 (0)
Nebija iespgjams noskaidrot tevs 11 (14) mate 6 (7)
Uzaudzis divu vecaku gimeng, n (%) né 23 (28) ja 58 (72)
Bralu un masu skaits > 1, n (%) né 54 (67)ja 27 (33)

n: skaits, Me: mediana, IQR: starpkvartilu novirze, MMSE: Mini-Mental State Examination, GMFCS: Gross Motor
Function Classification System, MACS: Manual Ability Classification System.

Dalibnieku vidg€jais vecums (Me) bija 18 gadi. Dzimumu sadalijums bija Iidzvertigs,
vairumam tomér esot virieSiem — 51 %. Vairak neka puse dalibnieku (62 %) apgalvoja, ka
méneSa ienakumu Iimenis uz majsaimniecibu bija zem videja Iimena valsti jeb zem
1017,60 EUR. Astondesmit cetriem procentiem dalibnieku bija spastiska cerebralas triekas
forma, 33 % esot ar spastiskas kvadriplégijas tipu. MMSE vértéjums 49 % dalibnicku bija
maksimals vai tuvu maksimalam. Vairak neka puse no dalibniekiem bija augsti funkciongjosi,
respektivi, GMFCS un MACS 1 un II Iimenis, t.i., 74 % un 70 %. Runas trauc€jumi bija
visbiezak sastopamie asociétie traucjumi, proti, 16 % dalibnieku. Piecdesmit diviem
procentiem dalibnieku lielaka vai mazaka méra ikdiena bija nepiecieSama asistgjoSas personas
palidziba, kamér 48 % asistents ikdiena nebija nepiecieSams. Dzivesvietu sadalijums bija
samera lidzvertigi parstavets, vienadam skaitam dalibnieku dzivojot pilsétas — vai nu
galvaspilséta, vai cita. Visretaka dzivesvieta — ciems / lauku teritorija (26 %). Dalibnieku
vecaku visbieZakais izglitibas lIimenis bija videja profesionala izglitiba (teviem 42 %, matém
33 %), tomér mateém biezak neka te€viem bija augstaka bakalaura limena izglitiba, t. i., 31 % vs.
17 %. Visretak bija sastopama otra Iimena augstaka izglitiba jeb magistrs — gan masu, gan t€vu
vidu tikai 3 % dalibnieku. Gandriz treSdala (28 %) no dalibniekiem bija uzaugusi viena vecaka
gimeng, un 33 % naca no daudzb&rnu gimenes.

Kontroles grupas jaunie$u aprakstosie dati atspoguloti 3.2. tabula.

3.2. tabula
Kontroles grupas aprakstoSie dati (n = 121)

Vecums gados, Me (IQR)* | 18 (19-17)
Dzimums, n (%)*

Virie$i 71 (59)

Sievietes 50 (41)
Ienakumu limenis, n (%)

Zem vidgja 41 (34)

Vidgjs 31 (26)

Virs vidgja 45 (37)

Nav atbildéts 4(3)
Dzivesvieta, n (%)

Riga, Rigas rajons 26 (22)

Cita pilséta 75 (62)

Ciems, lauku teritorija 20 (16)
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3.2. tabulas turpinajums

Vecaku izglitibas limenis, n (%)
Pamatskolas tévs 10 (8) mate 8 (7)
Vidgja vispargja tevs 27 (22) mate 31 (26)
Vidgja profesionala tevs 39 (32) mate 26 (21)
Nepabeigta augstaka tévs 1 (1) mate 3 (2)
Augstaka (bakalaurs) tévs 28 (23) mate 42 (35)
Otra limena augstaka (magistrs) tévs 3 (3) mate 7 (6)
Doktora grads tevs 0 (0) mate 0 (0)
Nav atbildéts tevs 13 (11) mate 4 (3)

n: skaits, Me: mediana, IQR: starpkvartilu novirze.
* Statistiski nenozimiga atskiriba ar p&tijuma grupu: vecums p = 0,30, dzimums p = 0,20.

Kontroles grupas jauniesu vid€jais vecums (Me) bija 18 gadi, un vairak neka puse
(59 %) dalibnieku bija viriesi. Gandriz puse (45 %) respondentu atzimé&ja savu ienakumu limeni
ménest uz majsaimniecibu [tmeni virs vidgja valsti, un 75 % dzivesvieta bija pilséta (ne Riga
vai tas rajons). Visbiezak tévu iegiitais izglitibas Iimenis bija vid€ja profesionala izglitiba

(32 %), savukart matém — augstaka limena jeb bakalaura (35 %).

3.2.  Jaunie$u ar cerebralo trieku autonomijas pakape dalibas

un veselibas apriipes doménos — RTP instrumenta rezultati

RTP rezultati, identificjot parejas posma fazu procentualo sadalijumu pétamas grupas
ietvara, atainoti 3.1. att€la. Diagramma dalibnieku rezultati izdaliti trijas kategorijas: 1) lidz
18 gadu vecumam (n = 27), 2) 18 gadu veci un vecaki (n = 54), 3) kopgjais grupu rezultats
(n=81).
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3.1. attels. JaunieSu ar cerebralo trieku autonomijas pakape dalibas
un veselibas apriipes doménos

RTP fazu interpretacija: 0. faze — nav pieredzes, 1. faze — atkarigs no picaugusajiem,
2. faze — eksperimentgjoss, orient&jas nakotng, 3. faze — autonomija.
* Statistiski nozimiga atskiriba starp vecuma grupam.

Astondesmit divi procenti nepilngadigo dalibnieku doména “Izglitiba un nodarbinatiba”
atradas 1. faze, kas nozimé — apgst vispargjo (pamata vai vidgjo) izglitibu, kamér 21 %
pilngadigo dalibnieku atradas 0. fazé — nemacas un nav darba. Astondesmit devini procenti

nepilngadigo doména “Finanses” atradas 1. faz& — sanem kabatas naudu un finansialo atbalstu
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no vecakiem apgérba iegadei, savukart 26 % pilngadigo atradas 3. fazg — ir finansiali neatkarigs,
sanem darba algu / pabalstus. Doména “Majsaimnieciba” 93 % jaunieSu ar cerebralo trieku
atradas 1. fazé — dzivo kopa ar vecakiem un nav atbildigs par majsaimniecibu, 78 % pilngadigo
atradas taja pasa faze. Cetrdesmit viens procents nepilngadigo jaunie$u ar cerebralo trieku
domeéna “Atpiitas un socialas aktivitates” savu autonomijas pakapi raksturoja ar 1. fazi — atpatas
aktivitates ar vienaudziem organizé majas, un 43 % pilngadigo saskaras ar autonomijas
ierobezojumiem (1. vai 2. faze). Doména “Intimas attiecibas” 63 % nepilngadigo jauniesu ar
cerebralo trieku atradas 0. faz& — nav bijis uz randiniem, 56 % pilngadigo bija taja pasa parejas
posma fazg. Septindesmit procenti nepilngadigo jaunieSu doména “Seksualitate” atradas
0. fazé — nav pieredzes ar “franc¢u” skiipstiem, 59 % pilngadigo arT nebija $ada veida pieredzes,
bet 24 % bija 3. fazé — ir dzimumdzives pieredze. RTP doména “Transports” lielaka dala
nepilngadigo (52 %) atradas 1. fazgé — transporté€Sanu organize vecaki / apriipétaji, mazak neka
puse (44 %) pilngadigo atradas 3. fazé — pats organiz€ savu transportu. Astondesmit viens
procents nepilngadigo jaunieSu ar cerebralo trieku savas veselibas apripes prasibas noteica
kopa ar vecakiem (2. faze), 20 % pilngadigo apriipes prasibas noteica pasi. Mazak neka viena
ceturta dala (22 %) nepilngadigo jaunieSu noradija, ka apgust, ka versties pec veselibas apriipes
pakalpojumiem un palidzibas (2. faze), un 53 % pilngadigo atradas 1. fazé — péc pakalpojumiem
un palidzibas par veselibas stavokli vérSas vecaki. Septindesmit Cetri procenti nepilngadigo
jaunieSu ar cerebralo trieku pedeja gada laika bija apmekl&jusi pediatrijas rehabilitacijas
specialistus (1. faze), kamér 61 % pilngadigo neapmekl€ja pieauguso rehabilitacijas iestadi jeb

atradas 1. vai 2. faze.

3.3.  Jauniesu ar cerebralo trieku gataviba parejai uz pieauguso veselibas aprupi —

TRAQ instrumenta rezultati

Vidgjais (Me) TRAQ rezultats, iedalot dalibniekus divas grupas — ar zemaku MMSE
punktu skaitu (24-28 punkti) un ar gandriz maksimalu lidz maksimalu punktu skaitu
(29-30 punkti), ka arT bez jebkadas grup&sanas, apskatot dalibniekus kopuma, — demonstréts
3.3. tabula.

Visu TRAQ tematisko bloku rezultati statistiski nozimigi atskiras starp jaunieSiem ar
zemaku MMSE punktu skaitu jeb zemakam kognitivajam funkcijam un tiem, kam MMSE

punktu skaits bija tuvu maksimalam vai maksimals.
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TRAQ vidgjie raditaji atkariba no MMSE punktiem

3.3. tabula

2428 p., 2930 p., Vi

TRAQ tematiskie bloki MMSE MMSE Me (IQR) p vértiba*
Me (IQR) Me (IQR)

Medikamentu lietoSanas

kontrole 28(3523) | 40(50-35) | 35(43-25) <0,001

Pieraks(isanas pie veselibas 263020 | 344326 | 2933922 | <0001

apriipes specialistiem

Sava veselibas stavokla 28(34-23) | 38(4328) | 33(40-25) 0,001

parzinaSana

Komunikécija ar medicinas 45(50-40) | 50(5045 | 50(5040) 0,001

pakalpojuma sniedzgjiem

Ikdienas aktivitasu veikS$ana 4,0 (4,7-4,0) 5,0 (5,0-4,3) 4,7 (5,0-4,0) 0,004

TRAQ kopgjais rezultats 30(3626) | 38(4533) | 35(4229) | <0001

* Vidgjo vertibu (Me) at$kiribu nozimigums starp grupam (24-28 punkti vs. 29-30 punkti), Me: mediana, IQR:
starpkvartilu novirze, TRAQ: Transition Readiness Assessment Questionnaire, MMSE: Mini-Mental State
Examination. TRAQ parmainu modela posms: 1 — sakotngja iecere, 2 — nodoms, 3 — sagatavosanas, 4 — riciba,
5 —uzturésana.

Apskatot dalibniekus kopuma, tematiskaja bloka “Medikamentu lietoSanas kontrole”
vidgjais raditajs (Me) bija 3,5 punkti, t. i., jaunietis atradas posma starp sagatavoSanos un ricibu
(plano rikoties nakamo 30 dienu laika, ir veiktas dazas izmainas uzvediba, vai individs ir
mainijis ricibu pedgjo seSu menesu laika). Tematiskaja bloka “PierakstiSanas pie veselibas
aprupes specialistiem” vidgjais raditajs bija 2,9 punkti — posms starp nodomu un sagatavo$anos
(jaunietis plano rikoties nakamo seSu ménesu laika vai plano rikoties nakamo 30 dienu laika,
un ir veiktas dazas izmainas uzvediba). Bloka “Sava veselibas stavokla parzinasana” vid€jais
raditajs bija 3,3 punkti (posms starp sagatavoSanos un ricibu). Tematiskaja bloka
“Komunikacija ar medicinas pakalpojuma sniedzgjiem” iegiits maksimalais vid€jais raditajs jeb
5,0, t. i., posms — uzturés$ana (individa riciba mainijusies un tiek aktivi uzturéta ilgak par seSiem
meénesiem), bet bloka “Ikdienas aktivitasu veikSana” vid€jais raditajs bija tuvu maksimalam
(4,7 punkti), kas nozZime& parmainu modela posmu starp ricibu un uzturéSanu. TRAQ kopgjais
vidgjais rezultats dalibniekiem ar zemakam kognitivajam funkcijam bija 3,0 punkti (parmainu
modela posms — sagatavosanas), ar augstakam kognitivajam funkcijam 3,8 punkti (posms starp
sagatavoSanos un ricibu), savukart visiem dalibniekiem kopuma — 3,5 punkti (arT posms starp

sagatavoSanos un ricibu).

3.4.  JaunieSu ar cerebralo trieku veselibas un nespéjas Iimenis —
WHODAS 2.0 instrumenta rezultati

JaunieSu ar cerebralo trieku veselibas un nespé€jas Itmenis atkariba no jauniesSa lielo
motoro funkciju Iimena, ka arT kopgjais nesp&jas un veselibas ITmeniS neatkarigi no lielajam

motoram funkcijam atspogulots 3.4. tabula.
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3.4. tabula

WHODAS 2.0 doménu vidgjie rezultati jaunieSiem ar cerebrilo trieku
atkariba no GMFCS limena (1-11 vs. 111-1V)

WHODAS 2.0, Me (IQR)
Kogni- . . Mijiedar- | Ikdienas
GMFCS tivﬁ_s_ ':/ilt(;tt): Pl‘f:_f;s- biba ar rutinas Daliba Kopa
funkcijas cilvéekiem | aktivitates
1 1,8 1,6 1,5 14 19 2,2 1,7
(25-1,4) | (2414 | (2,0-1,0) | (2,0-1,0) (2,5-1,4) (25-1,6) | (2,2-1,3)
NIV 1,7 3,8 3,0 14 2,4 2,6 2,5
(22-13) | (46-29) | (41-25) | (1,809 (3,0-1,7) (31-24) | (2,7-2,1)
p vertiba 0,40 <0,01 <0,01 0,42 0,05 <0,01 <0,01
Visi 18 2,2 1,8 14 2,1 2,3 2,0
(2,3-1,3) | (2,814 | (29-1,0) | (1,8-1,0) (2,6-1,5) (2,8-1,8) | (2,5-1,5)

Me: mediana, IQR: starpkvartilu novirze, WHODAS 2.0: World Health Organization Disability Assessment
Schedule 2.0, GMFCS: Gross Motor Function Classification System, MACS: Manual Ability Classification System.
I-II limenis: n = 60, II-IV limenis: n = 21. WHODAS 2.0 griitibu limena interpretacija: 1 — nekadas, 2 — nelielas,
3 —vidgjas, 4 — lielas, 5 — loti lielas vai nespgj.

Vertgjot starp mazak un vairak funkcionali spgjigam grupam, statistiski nozimiga
atSkiriba tika konstatéta WHODAS 2.0 kopgja rezultata un doménos “Mobilitate”, “PaSapriipe”,
“Ikdienas rutinas aktivitates” un “Daliba”, p&c ka secinams: jo izteiktaks ir lielo motoro
funkciju ierobezojumu Iimenis, jo lielaks ir grutibu limenis veikt dom@nos aprakstitos
uzdevumus vai darbibas vai iesaistities dzives situacijas. AtlikuSajos doménos “Kognitivas
funkcijas” un “Mijiedarbiba ar cilvékiem” statistiski nozimigas atSkiribas netika konstatétas.
Vertgjot visus dalibniekus kopa, vislielakas griitibas tika identificétas doména “Daliba”, t. i.,
Me 2,3 (IQR 2,8-1,8), bet vismazakas — “Mijiedarbiba ar cilvékiem”, t.i., Me 1,4
(IQR 1,8-1,0).

3.4.1. JaunieSu ar cerebralo triecku WHODAS 2.0 instrumenta rezultatu
salidzinajums ar kontroles grupu

Salidzinosie WHODAS 2.0 doménu un kopgja rezultata vidgjie raditaji jaunieSiem ar

cerebralo trieku (n = 81) un kontroles grupu (n = 121) demonstréti 3.2. attela.
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3.2. attels. JaunieSu ar cerebralo triecku WHODAS 2.0 rezultatu salidzinajums ar kontroles grupu

* Statistiski nozimigas atskiribas starp grupam. References linija vilkta caur kontroles grupas medianu WHODAS
2.0 kopgja rezultata (Me 1,5). WHODAS 2.0: World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0,
WHODAS 2.0 gritibu limena interpretacija: 1 — nekadas, 2 — nelielas, 3 — vidgjas,

4 — lielas, 5 — loti lielas vai nespg;.

Statistiski nozimigas atSkiribas starp WHODAS 2.0 vidgjiem (Me) raditajiem par labu
kontroles grupai tika konstatétas doménos “Mobilitate” (Me 1,2 vs. 2,2), “PaSaprupe”
(Me 1,0 vs. 1,8), “Ikdienas rutinas aktivitates” (Me 1,6 vs. 2,1), “Daliba” (Me 1,8 vs. 2,3) un
kopégjais rezultats (Me 1,5 vs. 2,0), p < 0,001. Statistiski nozimigas atskiribas netika konstatetas
domeénos “Kognitivas funkcijas” un “Mijiedarbiba ar cilvekiem”, liecinot par to, ka starp
grupam griitibu [imenis min&tajos funkcion€Sanas doménos nav nozimigi atskirigs. JaunieSiem
ar cerebralo trieku visos doménos, iznemot “Mijiedarbiba ar cilveékiem”, vid€jais raditajs
atrodas virs references linijas.

Vidgjais (Me) dienu skaits ped&jo 30 dienu laika, kad jauniesi ar cerebralo triecku un
kontroles grupas jauniesi saskarusies ar griittbam, veicot WHODAS 2.0 ming&tas darbibas, cik
dienu ir bijusi pilniba nesp€jigi un cik dienu, neskaitot pilnigas nesp&jas dienas, neveica vai

samazinaja ierasto darbibu apjomu, noradits 3.5. tabula.

3.5. tabula
WHODAS 2.0 finala jautajumu rezultati jaunieSiem ar cerebralo trieku un kontroles grupai
g . . Dienu skaits, .
Pédéjo 30 dienu laika ... Me (IQR) p vertiba
Cik dienu kopuma saskaraties ar §im gratibam*?
Jauniesi ar cerebralo trieku 20 (30-8) <0.001
Kontroles grupa 4(8-2) '
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3.5. tabulas turpinajums

Pedejo 30 dienu laika ... D:SI';“( IS'Q“;;;S p vértiba
Cik dienu veselibas stavokla del bijat pilniba nespéjigs veikt ierastas aktivitates vai darbu
Jauniesi ar cerebralo tricku 0(0-0) <001
Kontroles grupa 0 (2-0) ’

Neskaitot dienas, kad bijat pilniba nespgjigs, cik dienu veselibas stavokla del neveicat vai
samazinajat ierasto aktivitasu vai darba apjomu?
Jauniesi ar cerebralo triecku 4(8-2)
Kontroles grupa 1 (3-0)

* Veicot WHODAS 2.0 minétas darbibas, Me: mediana, IQR: starpkvartilu novirze, WHODAS 2.0: World Health
Organization Disability Assessment Schedule 2.0.

< 0,001

Statistiski nozimigas atSkiribas tika konstatetas visos rezultatos. Jauniesi ar cerebralo
triecku piecas reizes biezak saskaras ar griittbam, veicot dazadas aktivitates un darbibas, un
Cetras reizes biezak veselibas stavokla dél neveic vai samazina ierasto aktivitasu vai darba
apjomu, proti, Me 20 vs. Me 4 un Me 4 vs. Me 1. Savukart pilnigas nesp&jas dienu skaits
statistiski nozimigi lielaks tika konstatets kontroles grupas jaunieSiem.

Padzilinatai jaunieSu ar cerebralo triecku un kontroles grupas nesp&jas un veselibas
Itmena savstarp&jai analizei (3.6. tabula) tika izvirziti doméni “Mobilitate”, “PaSapriipe”,

“Ikdienas rutinas aktivitates” un “Daliba”.

3.6. tabula
WHODAS 2.0 doménu jautajumu salidzinajums starp jaunieSiem
ar cerebralo trieku un kontroles grupu
Jauniesi ar
Cik lielas grutibas pedejo 30 dienu laika cerebralo Kontroles
- o _ - e . . grupa
Jums veselibas stavokla del sagadajusi: trieku Me (IQR)
Me (IQR)

Mobilitate
Staveésana kajas ilgaku laika periodu (30 miniites)?* 3 (4-2) 2 (3-1)
Piecel$anas no sédus stavokla?* 2 (2-1) 1(1-1)
Parvietosanas pa majokli?* 1(2-1) 1(1-1)
IzieSana no majokla?* 1(3-1) 1(1-1)
Lielaka attaluma noiesana (1 kilometru vai vairak)?* 3(5-2) 1(1-1)
PaSapriipe
Visa kermena nomazgasana?* 2 (3-1) 1(1-1)
Apgerbsanas?* 1(2-1) 1(1-1)
ESana?* 1(2-1) 1(1-1)
PalikSana uz dazam dienam vienatng?* 3(5-1) 1(1-1)
Ikdienas rutinas aktivitates
Majsaimniecibas pienakumu veikSana?* 2 (3-1) 1(2-1)
Svarigako majsaimniecibas uzdevumu paveiksana labi?* 2 (3-1) 1(2-1)
NepiecieSamo majsaimniecibas darbu paveikSana Iidz galam?* 2 (3-1) 1(2-1)
Majsaimniecibas darbu paveiks$ana tik atri, cik nepiecieSams?* 3(3-2) 1(2-1)
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3.6. tabulas turpinajums

JaunieSi ar

Cik lielas griitibas pedejo 30 dienu laika cerebralo Kontroles
jums veselibas stavokla dél sagadajusi: trieku Mger(uIF()QaR)
Me (IQR)
Ikdienas rutinas aktivitates
Jasu ikdiena darba / skola? 2 (3-1) 2 (2-1)
Svarigako darba / skolas uzdevumu paveikSana labi? 2 (3-1) 2 (2-1)
Visu nepiecieSsamo darbu paveikSana? 2 (3-1) 2 (2-1)
Darbu paveikSana laika? 2 (3-1) 2 (2-1)
Daliba
IesaistiSanas sabiedriskajas aktivitates (pieméram, svinibas, 3 (4-2) 1(2-1)

religiskas vai cita veida aktivitates) ta, ka to spg&j citi?*
Apkartéja vide pastavosas barjeras vai traucekli?* 3(3-2) 1(2-1)
Cik lielas problémas jiisu pascienai ir sagadajusi citu cilveku

atticksme un darbibas? 2(2-1) 2 (2-1)
Cik lielas problémas jums sagadajusi dazadu darbibu veikSana 2 (3-1) 2 (2-1)
patstavigi atpiiSoties vai izklaidgjoties?*

Pedejo 30 dienu laika...

Cik daudz laika jus veltijat, stradajot pie sava veselibas stavokla 2 (3-2) 2 (3-2)

vai ta sekam?
Cik liela méra jus emocionali ietekméjis jiisu veselibas stavoklis? 2 (3-1) 2 (3-1)
Cik liela méra Jusu veseliba ietekm&jusi Jasu vai Jisu gimenes

finansu lidzeklu izlietojumu?* 2(3-1) 2(2-1)
Cik lielas problémas Jisu gimenei bijusas Jusu veselibas
problemu dée|?*

2 (3-1) 2 (2-1)

* Jautajumi ar statistiski nozimigam rezultatu atskiribam starp grupam. Me: mediana, IQR: starpkvartilu novirze,
WHODAS 2.0: World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0. WHODAS 2.0 griitibu limena
interpretacija: 1 — nekadas, 2 — nelielas, 3 — vid&jas, 4 — lielas, 5 — loti lielas vai nespg;.

Doména “Ikdienas rutinas aktivitates” jautajumi, kuros netika konstatéta rezultatu
statistiskais nozimigums starp grupam, tika padzilinati analizeti, atlasot salidzinajumam ar
kontroles grupu tikai tos jaunieSus ar cerebralo trieku, kuriem MMSE < 26 punkti (n = 22).
Statistiski nozimigas atSkiribas tika konstatétas visu doména “lkdienas rutinas aktivitates”
jautajumu atbildes, iznemot jautajumu “Jusu ikdiena darba / skola?”. Medianas veértibas un

starpkvartilu nobides starp abam grupam demonstrétas 3.3. attela.
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35— .I usu ikdiena
T darba/skola?

Svarigako

4 -deu‘ba/skolas
uzdevumu

1] paveiksana labi?*

.Visu nepieciesamo

darbu paveiksana?*

2 DDgu'bu paveiksana
laika?*

) l

0_

| |
Kontroles grupa Jauniesi ar cerebralo trieku

3.3. att. WHODAS 2.0 doména “Ikdienas rutinas aktivitates” jautajumu salidzinajums
starp kontroles grupu un jaunieSiem ar cerebralo trieku

* Statistiski nozimigas atSkiribas starp grupam. References linija vilkta caur medianas raditaju WHODAS 2.0
jautajumos kontroles grupas jauniesiem (Me 2.0). WHODAS 2.0: World Health Organization Disability
Assessment Schedule 2.0. WHODAS 2.0 griitibu limena interpretacija: 1 — nekadas, 2 — nelielas,

3 — vidgjas, 4 — lielas, 5 — loti lielas vai nespgj.

Jautajumiem “Jusu ikdiena darba / skola?”, “Svarigako darba / skolas uzdevumu
paveikSana labi?”, “Visu nepiecieSamo darbu paveikSana?”, “Darbu paveikSana laika?”, “Cik
lielas problémas jlisu pascienai ir sagadajusi citu cilveéku attieksme un darbibas?”, “Cik daudz
laika jus veltijat, stradajot pie sava veselibas stavokla vai ta sekam?”, “Cik liela mera jus
emocionali ietekméjis jlsu veselibas stavoklis?” tika salidzinatas atbildes starp jaunieSiem ar

cerebralo trieku, kuriem ir GMFCS III vai IV Ilimenis, un kontroles grupu, tomér neviena no

jautajumiem statistiski zimigas atSkiribas konstatetas netika.
3.5.  Jaunie$u ar cerebralo trieku autonomijas pakapi dalibas un veselibas apriipes
konteksta ietekméejoSie faktori

Lai raksturotu autonomijas pakapi dalibas un veselibas apriipes konteksta, ka potencialie
ietekmgjosie faktori tika izveleti WHODAS 2.0 dom&nu un kopgja vertejuma rezultati.

Korelaciju analize starp RTP un WHODAS 2.0 dom@niem atainota 3.7. tabula.
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3.7. tabula
Korelacijas starp RTP doméniem un WHODAS 2.0

WHODAS 2.0 doméni
2 cu @ é g ]

RTP doméni E ﬁ = .? ';; % a ?q’c; 2 2
£ S = = T2 T ST 32 =
g0 = S =2 = = .= = e =
s C =) ’g = o E E E = =) qN,)
= = A = = &= a M o

1zglitiba un 012 | -024 | -022 | 005 | 014 - 0,16
nodarbinatiba

Finanses 0,13 | 0,15 —030 | 001 | 014 - —0,23
Majsaimnieciba -0,36 -0,25 -0,42 -0,20 -0,34 - -0,41
Atputas unsocialds | _ g | _g 34 -027 | -019 | -0,30 - ~0,40
aktivitates

Inttmas attiecibas —-0,29 -0,34 -0,44 -0,10 -0,28 - -0,41
Scksualitate 0,35 | 0,30 -046 | 019 | -033 - —0,44
Transports -0,35 —0,64 -0,75 —0,22 —0,45 - -0,71
Apriipes prasibas | 044 | 0,28 -0,37 | 020 | 015 | —028 | -037
Pakalpojumi un 041 | 0,32 038 | 021 | -027 | -031 | -041
palidziba

Rehabilitacijas 009 | -003 | -017 | -003 | -012 | -013 | -013
pakalpojumi

RTP: Rotterdam Transition Profile, WHODAS 2.0: World Health Organization Disability Assessment Schedule
2.0. Tematiskas lidzibas dél WHODAS 2.0 doméns “Daliba” netika ieklauts korelaciju analizé ar RTP pirmajiem
septiniem domeniem. Treknraksta izceltas korelacijas ar statistisko nozimigumu.

Negativas korelacijas liecina par augstakas nespgjas limena (WHODAS 2.0) saistibu ar
zemaku autonomijas pakapi (RTP).

Visvairak statistiski nozimigas korelacijas WHODAS 2.0 doménu vidu tika konstat&tas
doménam “Pasapripe”, veidojot merenas un stipras korelacijas ar RTP doméniem
“Majsaimnieciba” (-0,42), “Intimas attiecibas” (-0,44), “Seksualitate” (-0,46) un “Transports”
(-0,75). Vajakas korelacijas ar RTP doméniem bija WHODAS 2.0 domé&nam “Mijiedarbiba ar
cilvekiem”.

Lai noskaidrotu korelgjoSo faktoru potencialo saistibu ar autonomijas pakapi RTP
doménos, tika veikta vienfaktoru logistiskas binaras regresijas analize. RTP doméni tika
noteikti ka atkarigie mainigie un WHODAS 2.0 doméni un kopgjais rezultats ka neatkarigie
(ieklauti tikai tie doméni, kam korelacijas bija me&renas vai spécigas, t.i., s > [£0,40]
(3.8. tabula).
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3.8. tabula
Vienfaktoru logistiskas binaras regresijas modelis RTP doméniem un WHODAS 2.0

WHODAS 2.0
* e - Ikdienas e .
RTP Kogmt_l_v as Mobilitate PaSapriipe rutinas KoPe"E‘ s
funkcijas o rezultats
aktivitates
OR | 95%ClI
RTP3 NS 0,03| 0,0-0,6
OR | 95%ClI OR | 95%ClI
RTP4 01 | 0,104 - - B 02 | 0105
OR | 95%ClI OR | 95%ClI
RTPS - - 01 | 0,006 B 01 | 0005
OR | 95%ClI OR | 95%Cl
RTP6 02 | 0,007 01 | 0,006
I j OR | 95%Cl [OR | 95%CI [ OR| 95% | OR | 95 % ClI
02| 0104 |01 0002 |02]0104](002] 00-01
OR | 95%ClI
RTP8 502 [ 0,002 } - } }
OR | 95%ClI OR | 95%ClI
RTP9 0,1 | 0,005 01 | 0005

RTP” dihotomi sadalits: (1) 0.—2. faze, (2) 3. faze. RTP3: Majsaimnieciba, RTP4: Atpita un socialas aktivitates,
RTP5: Intimas attiecibas, RTP6: Seksualitate, RTP7: Transports, RTP8: Apriipes prasibas, RTP9: Pakalpojumi un
palidziba. OR: izredzu attieciba, CI: ticamibas intervals, WHODAS 2.0: World Health Organization Disability
Assessment Schedule 2.0, RTP: Rotterdam Transition Profile, NS: not significant (nav nozimigs) p > 0,05.

Vienfaktoru logistiskaja binaraja regresija tika atklats, ka WHODAS 2.0 dom&nam
“Kognitivas funkcijas” ir ietekme uz RTP doméniem “Atpitas un socialas aktivitates”, t. i.,
OR =01, 95% CI = 0,1-0,4, “Apripes prasibas” (OR = 0,02, 95% CI = 0,0-0,2) un
“Pakalpojumi un palidziba” (OR = 0,1, 95% CI = 0,0-0,5). WHODAS 2.0 dom&nam
“Mobilitate” tika konstatéta ietekme uz autonomijas pakapi doména “Transports” (OR = 0,2,
95 % CI = 0,1-0,4). WHODAS 2.0 doménam “PaSapriipe” konstatéta ietekme uz doméniem
“Inttmas attiecibas” (OR = 0,1, 95 % CI = 0,0-0,6), “Seksualitate” (OR = 0,2, 95 % CI = 0,0-
0,7) un “Transports” (OR = 0,1, 95 % CI = 0,0-0,2). Doménam “Ikdienas rutinas aktivitates” —
ietekme uz autonomijas pakapi doména “Transports” (OR = 0,2, 95 % Cl = 0,1-0,4). Savukart
WHODAS 2.0 kopgjam rezultatam atklata saistiba ar viesiem RTP doméniem, iznemot dom&nu
“Apripes prasibas”. Talaka RTP rezultatu ietekm&josa analize tika pétitas jaunieSu ar cerebralo
trieku funkcionéSanas limena, asociéto traucgjumu un kontekstualo faktoru korelacijas ar katru

no RTP doméniem (3.9. tabula).
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3.9. tabula

RTP doménu korelacijas ar funkcioné$anas limeni, asociétajiem traucéjumiem
un kontekstualajiem faktoriem

< 2 »
g |4 ElE | & | 2
SE|SE| 5|8 |E |E

RTP doméni ” 0 5| 35| 83| X o g

= L O wn Ew| e §° 2| N2

5 (é) L Q Zg | XS | L2285 | s5| =2

o ] ] 2 = > IS G

$| S |3 |5 |HE|RE| 28 SE|\BE|ES
Izglitiba un 0,28 | 0,27 | -0,27 | -0,33 | —0,02 | -0,10 | —0,44 | —0,19 | —0,20 | 0,04
nodarbinatiba
Finanses 0431017 [-0,12[-0,21|-0,16 | 0,15 | -0,21 [ -0,14 | —0,06 | 0,16
Majsaimniectba | 0,29 | 0,43 | -0,18 | =0,32 | —0,14 | —0,20 | —0,31 [ -0,14 | 0,02 | 0,38
Atpiitas un
socialas 0,26 | 0,35 | -0,28 | 0,13 | -0,23 | -0,03 | 0,30 | -0,02 | -0,11 | 0,04
aktivitates
Intimas attiectbas | 0,10 | 0,27 | —0,41 | —0,28 | —0,25 | —0,11 | —0,45 | —0,37 | —0,28 | 0,21
Scksualitate 0,24 | 0,35 [ 0,36 | 0,35 | —0,23 | —0,22 | 0,44 | —0,26 | —0,23 | 0,18
Transports 0,18 0,48 | -0,64 | -0,54 | -0,14 | 0,22 | —0,76 | —0,24 | -0,02 | 0,18
Apriipes prasibas_| 0,19 | 0,35 | —0,28 | =0,29 | —0,18 | —0,09 | —0,32 | —0,13 | —0,08 | 0,07
Pakalpojumiun | g 35| 046 | 0,28 | —0,30 | -0,14 | -0,16 | —0,39 | ~0,17 | -0,17 | 0,20
palidziba
Rehabilitacijas _ B _ _ _ _
vakalpojumi 0,69 | 0,04 | -0,09 | -0,16 | —0,10 [ -0,19 | -0,12 | —0,10 | 0,03 | 0,17

MMSE: Mini-Mental State Examination, GMFCS: Gross Motor Function Classification System, MACS: Manual
Ability Classification System. RTP: Rotterdam Transition Profile. Treknraksta izceltas korelacijas ar statistisko
nozimigumu. Tabula ietverti tie faktori, kam bija vismaz viena statistiski nozimiga korelacija ar RTP dom&niem.

Dalibnieku vecumam tika konstat€ta meérena un stipra korelacija ar doméniem
“Finanses” (0,43) un “Rehabilitacijas pakalpojumi” (0,69). MMSE rezultats veidoja mérenas
korelacijas ar doméniem “Majsaimnieciba” (0,43), “Transports” (0,48) un “Pakalpojumi un
palidziba” (0,46), lielas motoras funkcijas (GMFCS) veidoja m&renas un stipras korelacijas ar
doméniem “Intimas attiecibas” (-0,41) un “Transports” (-0,64). Savukart manualajam prasmém
konstatéta mérena korelacija ar doménu “Transports” (-0,54). Negativas korelacijas liecina par
lielaku funkcionéSanas ierobezojumu (GMFCS un MACS) saistibu ar zemaku autonomiju
(RTP). Asistenta nepiecieSamibai konstatétas mérenas un stipras korelacijas ar ¢etriem RTP
doméniem: “Izglitiba un nodarbinatiba” (-0,44), “Intimas attiecibas” (-0,45), “Seksualitate”
(-0,44) un “Transports” (-0,76). Negativas korelacijas liecina par izteiktakas nepiecieSamibas
péc asistenta saistibu ar zemaku autonomijas pakapi RTP doménos.

Talaka vienfaktoru logistiskas binaras regresijas analize (3.10. tabula) tika veikta, lai
noskaidrotu potenciali ietekmgjoSo faktoru (korelacijas vismaz meérenas, t.i., s > [+0,40|)
saistibu ar autonomijas pakapi RTP doménos. RTP doméni tika izvirziti ka atkarigie mainigie,

savukart faktori — ka neatkarigie mainigie.
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3.10. tabula

Vienfaktoru logistiskas binaras regresijas modelis RTP doméniem un funkcioné$anas [imenim,
asociétajiem traucéjumiem un kontekstualajiem faktoriem

RTP Vecums MMSE GMFCS MACS Asistenta
nepiecieSamiba
OR [ 95% ClI
RTP2 21 [ 1,333
OR| 95%cClI
RTP3 a 30| 1,090 B B B
OR [95%ClI
RTP5 NS 02 10109
OR [95%ClI
RTP6 02 | 0,007
I j OR| 95%cCl [OR| 95%cCl [OR[95%cCI| OR [95%CI
19 | 1326 [02] 0105 [02] 0105 [ 0,04 | 00-02
OR | 95%ClI
RTP9 32| 1,668
OR [ 95% ClI
RTP10 21| 1,432

RTP: Rotterdam Transition Profile, RTP2: Finanses, RTP3: Majsaimnieciba, RTP5: Intimas attiecibas, RTP6:
Seksualitate, RTP7: Transports, RTP9: Pakalpojumi un palidziba, RTP10: Rehabilitacijas pakalpojumi, OR:
izredzu attieciba, CI: ticamibas intervals, NS: not significant (nav nozimigs) p > 0,05, * p = 0,056.

Dalibnieku vecumam tika konstatéta ietekme uz autonomiju $ados RTP domeénos:
“Finanses” (OR = 2,1, 95 % CI = 1,3-3,3) un “Rehabilitacijas pakalpojumi” (OR = 2,1, 95 %
Cl 1,4-3,2), interpretacija — pieaugot vecumam, RTP doménos “Finanses” un “Rehabilitacijas
pakalpojumi” autonomijas iesp&ja pieaug 2,1 reizi ar katru gadu. MMSE rezultatam konstatéta
ietekme uz autonomiju doménos “Transports” (OR = 1,9, 95 % Cl = 1,3-2,6) un “Pakalpojumi
un palidziba” (OR = 3,2, 95 % CI = 1,6-6,8). Lielajam motoram funkcijam (GMFCS) un
manualajam prasmém (MACS) konstatéta ietekme uz autonomiju doména “Transports”
(OR =10,2, 95% CI = 0,1-0,5 un OR = 0,2, 95% CI = 0,1-0,5), savukart asistenta
nepiecieSamibai — ietekme uz autonomiju doména “Intimas attiecibas” (OR = 0,2,
95 % CI =0,1-0,9), “Seksualitate” (OR = 0,2, 95 % CI = 0,0-0,7) un “Transports” (OR = 0,04,
95 % CI =0,0-0,2).

3.6.  JaunieSu ar cerebralo trieku gatavibu parejai uz pieauguso veselibas apriipi

ietekméjoSie faktori

Lai noskaidrotu, cik liela méra katrs potencialais faktors ir saistits ar gatavibu parejai uz
picauguso veselibas apriupi, TRAQ summarais vid€jais (Me) raditajs tika sadalits divas grupas:

< 3,00 punkti un > 3,01 punkts (3.11. tabula).
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3.11. tabula

Faktoru nozimigums saistiba ar gatavibas limeni parejai uz pieaugus$o veselibas apriipi

Faktori p vértiba Adj.res. | TRAQ <3,00 TRAQ > 3,01
Dzimums, n (%) 0,41 - - -
Vecums, 16-21 gads (IQR) 0,44 — — —
GMECS, I-1V limenis (IQR) < 0,001 — 2 (3-2) 1(2-1)
MACS, I-TIV limenis (IQR) <0,01 - 3(3-2) 2 (2-1)
MMSE, 24-30 punkti (IQR) < 0,001 — 26 (28-25) 29 (30-27)
Izteikti runas trauc€&jumi, n (%) <0,01 — — —
né — — 16 (20) 51 (64)
ja — — 8 (10) 5 (6)
Izteikti redzes traucgjumi 0,93 — — -
Izteikti dzirdes traucgjumi 0,13 — — —
Epilepsija 0,63 - - -
Asistenta nepiecieSamiba, n (%) < 0,001 > 1,96* — —
né — — 2 (3)* 36 (45)*
tikai transportéSanai — — 16 (20)* 9 (11)*
transport€$anai un citam — — 6 (7) 11 (14)
Dzivesvieta 0,88 — — —
Ienakumu ITmenis, n (%) 0,14 < 1,968 — —
zem vidgja — — 17 (21) 32 (40)
vidgjs — — 6 (8) 12 (15)
virs vidgja — — 1 (1)** 12 (15)**
Vecaku izglitibas [imenis - - - -
mates 0,26 - - -
teva 0,82 — — —
Uzaudzis divu vecaku gimené 0,96 — — —
Bralu un masu skaits > 1 0,92 — — —
RTP, 0.-3. faze (IQR) — — — -
Izglitiba un nodarbinatiba 0,02 — 1 (2-0) 2 (2-1)
Finanses, n (%) 0,13 > 1,968 - -
0. faze - - 0(0) 1(1)
1. faze - - 17 (21) 30 (38)
2. faze - — 6 (8) 12 (15)
3. faze - - 1(1)* 13 (16)*
Majsaimnieciba 0,01 — ekl 1(2-1)
Atpiitas un socialas aktivitates < 0,001 — 2 (2-1) 3(3-2)
Intimas attiecibas <0,01 — 0 (0-0) 1 (2-0)
Seksualitate < 0,001 — 0 (0-0) 0 (2-0)
Transports < 0,001 — 1(1-1) 3(3-1)
Apripes prasibas <0,01 - 2 (2-1) 2 (2-2)
Pakalpojumi un palidziba 0,001 — 1(1-1) 2 (3-1)
Rehabilitacijas pakalpojumi 0,12 — — —

Adj. res.: koriggtais atlikums, IQR: starpkvartilu novirze, TRAQ: Transition Readiness Assessment Questionnaire,
RTP: Rotterdam Transition Profile, RTP fazu interpretacija: 0. faze — nav pieredzes, 1. faze — atkarigs no
pieaugusajiem, 2. faze — eksperimentgjoss, orientgjas nakotng, 3. faze — autonomija. TRAQ parmainu modela
posms: 1 - sakotngja iecere, 2 — nodoms, 3 - sagatavoSanas, 4 - riciba, 5 - uzturélana.
Pirsona hi kvadrata tests izmantots, ja dati: ¥ uzskatamak atspoguloti, ® p vértiba nenozimiga, bet atseviskas
kategorijas adj. res. > 1,96. * Adj. res. > 1,96, ** adj. res. = 1,9, *** konstants, ja TRAQ < 3,00.
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Statistiski nozimiga ietekme uz dalibnieku piederibu mazak vai vairak gatava grupa
saistiba ar pareju uz pieauguso veselibas apriipi tika atrasta GMFCS, MACS un MMSE limenim,
tam, vai dalibniekam bija vai nebija izteikti runas traucgumi, un asistenta nepiecieSamibas
pakapei. Savukart, parbaudot RTP rezultatu ietekmi, par statistiski nozimigiem tika atklati
gandriz visi RTP domeéni, iznemot doménu “Rehabilitacijas pakalpojumi”. Korelaciju analizé
tika noteikti visstiprak korel&josie faktori un talaka logistiska binara regresija tika atlasTti faktori

ar rs > |+0,40| (3.12. tabula).

3.12. tabula
Saistito faktoru korelacijas un vienfaktoru logistiska binara regresija ar TRAQ rezultatu
Faktori Spirmena, ro | Wald | Paredzosais, % OR (959% CI)
GMFCS -0,41 9,98 73 0,43 (0,26-0,73)
MACS -0,36 - - -
MMSE 0,53 17,50 79 2,18 (1,51-3,13)
Izteikti runas traucgjumi —-0,30 - - -
Asistenta nepiecieSamiba —-0,40 9,26 64 0,36 (0,19-0,70)
Izglitiba un nodarbinatiba 0,26 - - -
Majsaimnieciba 0,30 - - -
Atputas un socialas aktivitates 0,43 12,39 73 3,19 (1,67-6,09)
Inttmas attiecibas 0,36 - - —
Seksualitate 0,39 - - —
Transports 0,52 15,92 75 5,16 (2,31-11,56)
Apriipes prasibas 0,34 - - -
Pakalpojumi un palidziba 0,36 - - -

OR: izredZu attieciba, CI: ticamibas intervals, TRAQ: Transition Readiness Assessment Questionnaire, MMSE:
Mini-Mental State Examination, GMFCS: Gross Motor Function Classification System, MACS: Manual Ability
Classification System. Visas korelacijas — statistiski nozimigas.

Daudzfaktoru logistiskas binaras regresijas modelim tika atlasiti faktori ar Wald raditaju
> 10,00, t.i.,, MMSE 17,50, “Transports” 15,92 un “Atpiitas un socialas aktivitates” 12,39.
Rezultati atspoguloti 3.13. tabula.

3.13. tabula

Daudzfaktoru logistiskas binaras regresijas modelis TRAQ rezultatam
un ietekméjosajiem faktoriem

Faktori Wald p vértiba OR (95 % CI)
MMSE 11,48 < 0,001 2,11 (1,37-3,25)
Atpiitas un socialas aktivitates 3,00 0,08 2,05 (0,91-4,60)
Transports 6,05 <0,01 2,98 (1,25-7,10)

OR: izredzu attieciba, CI: ticamibas intervals, TRAQ: Transition Readiness Assessment Questionnaire, MMSE:

Mini-Mental State Examination.
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Modelis patiesi klasificgja 84 % no gadijumiem, un ka nozimigi ietekméjosSie faktori
tika identificéti MMSE — dalibnieka kognitivas funkcijas (OR 2,11, 95 % CI 1,37-3,25) un
autonomijas pakape RTP doména “Transports” (OR 2,98, 95 % CI 1,25-7,10).

Lai noskaidrotu WHODAS 2.0 saistibu ar gatavibu parejai uz pieauguso veselibas apripi

TRAQ tematiskajos blokos un kopgja rezultata, tika veikta korelaciju analize (3.14. tabula).

3.14. tabula
TRAQ korelacijas ar WHODAS 2.0
WHODAS 2.0 doméni
2 g
TRAQ tematiskie 2 . ) 3 2 2
bloki g .S g S 5% | 8.5 2 2
=S = s T2 | $EF 3 o
o =X = o =0 = |E 2 = =
S c =] & = : E E E = S N
= E - E < = & = a ¥ 2
e 047 | -030 | -054 | -034 | -044 | -033 | -053
lietoSanas kontrole
Pierakstisanas pie
veselibas apriipes -043 | -033 | -053 | -028 | —042 | -034 | -052
specialistiem
Sava veselibas -039 | -021 | -036 | -013 | -026 | -0,10 | -0,32
stavokla parzinasana
Komunikacija ar
medicinas -036 | -007 | -026 | -041 | -027 | -016 | -031
pakalpojuma
sniedzgjiem
Ikdienas aktivitasu | _o 49 | 51 | -060 | -037 | -049 | -053 | —0,68
veikSana
TRAQ kopgjais -050 | -034 | -056 | -033 | —045 | -034 | -0,56
rezultats

WHODAS 2.0: World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0, TRAQ: Transition Readiness
Assessment Questionnaire. Treknraksta izceltas korelacijas ar statistisko nozimigumu.

Tematiskajam blokam “Medikamentu lietoSanas kontrole” tika konstat€tas mérenas
korelacijas ar WHODAS 2.0 doméniem “Kognitivas funkcijas” (-0,47), “PaSapriipe” (-0,54),
“Ikdienas rutinas aktivitates” (-0,44) un ar kop&o WHODAS 2.0 rezultatu (-0,53).
“PierakstiSanas pie veselibas apriipes specialistiem” armi meéreni korel§ja ar doméniem
“Kognitivas funkcijas” (-0,43), “PaSaprtpe” (-0,53), “Ikdienas rutinas aktivitates” (-0,42) un
ar kopgjo WHODAS 2.0 rezultatu (-0,52). “Sava veselibas stavokla parvaldisana” vissp&cigak
korelgja ar doméniem “Kognitivas funkcijas” (-0,39), tomér korelacija ir uzskatama ka vaja.
Merena korelacija (-0,41) konstatéta tematiskajam blokam “Komunikacija ar medicinas
pakalpojuma sniedzg€jiem” un doménam “Mijiedarbiba ar cilvékiem”. Savukart tematiskajam
blokam “Ikdienas aktivitaSu veikSana” konstat€tas mérenas un stipras korelacijas ar doméniem

“Kognitivas funkcijas” (-0,40), “Mobilitate” (-0,51), “PaSapriipe” (-0,60), “Ikdienas rutinas
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aktivitates” (-0,49), “Daliba” (-0,53) un ar kop&jo WHODAS 2.0 rezultatu (-0,68). TRAQ
kop&jam rezultatam tika atklatas me&renas korelacijas ar doméniem “Kognitivas funkcijas”
(-0,50), “Pasaprupe” (-0,56), “Ikdienas rutinas aktivitates” (-0,45) un ar kop&jo WHODAS 2.0
rezultatu (-0,56). Negativas korelacijas liecina par augstakas nespé€jas saistibu ar zemaku [tmeni
veselibas parvaldisana. Talakai vienfaktoru logistiskajai binarajai regresijai tika izvirzitas

korelacijas ar rs > |+0,40|, kas atspogulotas 3.15. tabula.

3.15. tabula
TRAQ un WHODAS 2.0 vienfaktoru logistiskas binaras regresijas modelis
WHODAS 2.0
= L v "f.: QE) @
:g 3 'E 1% -:% = 2 rg 2 Z
o| £T = £ Tz s &% Z 2 =
< g X < 3 = = £ 2 = 2=
o = S S = 5= E S 3
— =) = [ = ] a M 2
T1 OR 95 % CI B OR 95 % CI B OR 95 % ClI B OR 95 % ClI
0,30,2-0,8 0,4 0,2-0,6 0,4 0,2-0,7 0,20,1-0,5
T OR 95 % ClI 3 OR 95 % ClI 3 OR 95 % ClI B OR 95 % ClI
0,20,1-0,5 0,4 0,2-0,7 0,4 0,2-0,7 0,20,1-0,5
OR 95 % ClI
i a a a 0,10,0-0,5 B B B
T5 NS OR95%Cl| OR95 % CI 3 OR95% Cl | OR 95 % Cl| OR 95 % CI
0,40,2-0,7| 020,104 0,20,1-05 | 0,20,1-0,7| 0,00,0-0,3
T OR 95 % ClI B OR 95 % CI B OR 95 % ClI B OR 95 % ClI
0,20,1-0,4 0,40,2-0,6 0,30,1-0,5 0,10,0-0,3

OR: izredzu attieciba, CI: ticamibas intervals, TRAQ: Transition Readiness Assessment Questionnaire, T1:
Medikamentu lietoSanas kontrole, T2: PierakstiSanas pie veselibas apriipes specialistiem, T4: Komunikacija ar
medicinas pakalpojuma sniedz&jiem, T5: Ikdienas aktivitasu veikSana, TX: Kopgjais rezultats, WHODAS 2.0:
World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0, NS: not significant (nav nozimigs) p > 0,05.

Gatavibai pareja uz pieauguso dzivi tematiskaja bloka “Medikamentu lietoSanas
kontrole” tika konstatéta saistiba ar doméniem “Kognitivas funkcijas” (OR = 0,3, 95 %
Cl = 0,2-0,8) (interpretacija — pasliktinoties kognitivajam funkcijam (vid&jais raditajs (Me))
par vienu punktu, izredzes gatavibai medikamentu lietoSanas kontrolé samazinas par 70 %),
“Pasapriipe” (OR = 0,4, 95 % CI 0,2-0,6), “Ikdienas rutinas aktivitates” (OR = 0,4, 95 %
Cl 0,2-0,7) un ar kop&jo WHODAS 2.0 (OR = 0,2, 95 % CI 0,1-0,5). Tematiskajam blokam
“PierakstiSanas pie veselibas apriipes specialistiem” konstatéta saisttba ar dome&niem

“Kognitivas funkcijas” (OR = 0,2, 95% CI = 0,1-0,5), “Pasapriipe” (OR = 0,4, 95 %

60



Cl = 0,2-0,7), “Ikdienas rutinas aktivitates” (OR = 0,4, 95 % CI = 0,2-0,7) un ar kopgjo
WHODAS 2.0 rezultatu (OR = 0,2, 95 % CI = 0,1-0,5). Tematiskajam blokam “Komunikacija
ar medicinas pakalpojuma sniedz€jiem” konstateta saistiba ar doménu “Mijiedarbiba ar
cilveékiem” (OR = 0,1, 95 % CI = 0,0-0,5), “Ikdienas aktivitaSu veikSana” — ar domé&niem
“Mobilitate” (OR = 0,4, 95 % CI = 0,2-0,7), “Pasaprape” (OR = 0,2, 95 % Cl = 0,1-0,4),
“Ikdienas rutinas aktivitates” (OR = 0,2, 95 % CI = 0,1-0,5), “Daliba” (OR = 0,2, 95 %
Cl = 0,1-0,7) un ar kopg&jo WHODAS 2.0 rezultatu (OR = 0,0, 95 % CI = 0,0-0,3). Savukart
kopgjam TRAQ rezultatam tika konstatéta saistiba ar doméniem “Kognitivas funkcijas”
(OR =0,2, 95 % CI =0,1-0,4), “Pasapripe” (OR = 0.4, 95 % CI = 0,2-0,6), “Ikdienas rutinas
aktivitates” (OR = 0,3, 95% CI = 0,1-0,5) un ar kop&o WHODAS 2.0 rezultatu
(OR=0,1,95 % CI =0,0-0,3).

Ar katru TRAQ tematisko bloku, kuram tika konstatéta vairak neka viena nozimiga
saistiba ar WHODAS 2.0 domé&niem un kopgjo rezultatu, tika izveidots daudzfaktoru logistiskas

binaras regresijas modelis, kas att€lots 3.16. tabula.

3.16. tabula
TRAQ rezultata un WHODAS 2.0 daudzfaktoru logistiskas binaras regresijas modelis
TRAQ
WHODAS 2.0
Wald pvertiba |  OR (95 % Cl)

Medikamentu lietoSanas kontrole
Kognitivas funkcijas 411 0,04 0,27 (0,08-0,96)
Pasaprape 6,17 0,01 0,23 (0,07-0,73)
Ikdienas rutinas aktivitates 0,83 0,36 0,58 (0,18-1,90)
Kopgjais rezultats 1,60 0,21 6,24 (0,36-106,87)
Modelis patiesi klasific&ja 74 % gadijumu
PierakstiSanas pie veselibas apriipes specialistiem
Kognitivas funkcijas 7,47 0,01 0,12 (0,03-0,55)
Pasaprape 4,03 0,05 0,27 (0,08-0,97)
Ikdienas rutinas aktivitates 1,19 0,28 0,49 (0,14-1,76)
Kopégjais rezultats 1,94 0,16 8,25 (0,42-160,69)
Modelis patiesi klasificgja 74 % gadijumu
Ikdienas aktivitasu veikSana
Mobilitate 0,20 0,66 1,23 (0,49-3,10)
Pasapriipe 4,02 0,05 0,21 (0,05-0,97)
Daliba 0,11 0,74 0,68 (0,07-6,95)
Kopégjais rezultats 0,22 0,64 0,40 (0,01-19,45)
Modelis patiesi klasificgja 94 % gadijumu

61



3.16. tabulas turpinajums

TRAQ
WHODAS 2.0

Wald pvertiba | OR(95%CI)
TRAQ kopéjais rezultats
Kognitivas funkcijas 3,27 0,07 0,28 (0,07-1,11)
Pasapriipe 0,52 0,47 0,65 (1,20-2,11)
Ikdienas rutinas aktivitates 0,03 0,85 1,12 (0,33-3,86)
Kopgjais rezultats 0,95 0,33 0,22 (0,01-4,72)
Modelis patiesi klasificgja 78 % gadijumu

OR: izredZu attieciba, CI: ticamibas intervals, TRAQ: Transition Readiness Assessment Questionnaire, WHODAS
2.0: World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0.

Nozimiga ietekme uz TRAQ rezultatu tematiskaja bloka “Medikamentu lietoSanas
kontrole” daudzfaktoru logistiskas binaras regresijas modeli tika konstatéta doméniem
“PaSaprupe”, Wald = 6,17, OR = 0,23 (95% CI = 0,07-0,73), p=0,01 un “Kognitivas
funkcijas”, Wald = 4,1, OR = 0,27 (95 %, CI = 0,08-0,96), p = 0,04.

Daudzfaktoru logistiskas binaras regresijas modeli ka nozimigi ietekmé&taji gatavibai
pareja uz pieauguso veselibas apriipi tematiskaja bloka “PierakstiSanas pie veselibas apriipes
specialistiem” konstatéti doméni “Kognitivas funkcijas”, Wald = 7,47, OR = 0,12 (95 %
Cl = 0,03-0,55), p = 0,01 un “Pasapripe”, Wald = 4,03, OR = 0,27 (95 % CI = 0,08-0,97),
p =0,05.

TRAQ tematiska bloka “Tkdienas aktivitaSu veikSana” daudzfaktoru logistiskas binaras
regresijas modelt ka vienigais nozimigais ietekmégjoSais faktors konstat€ts domeéns
“Pasaprupe”, Wald = 4,02, OR = 0,21 (95 % CI = 0,05-0,97), p = 0,05.

TRAQ kopgja rezultata daudzfaktoru logistiskas binaras regresijas modeli nozimigi

rezultati netika konstatéti.
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4. Diskusija

Petijums atklaj Latvija dzivojoSu parejas vecuma jaunieSu ar cerebralo trieku
autonomijas pakapi daliba un veselibas aprupé un gatavibu parejai uz pieauguso veselibas
apripi, ka arT ar autonomiju un gatavibu saistitos un to ietekméjosos faktorus. Papildus tam tiek
veikta salidzino$a analize starp jaunieSiem ar cerebralo trieku un kontroles grupu, lai atklatu

bitiskas atskiribas funkcion€s$anas griitibas, kas aptver aktivitaSu un dalibas doménus.

4.1. Petijuma dalibnieku svarigako aprakstoSo datu analize

Vairak neka pusei jaunieSu ar cerebralo trieku majsaimniecibu ienakumu limenis tika
konstat€ts zemaks par valsts vidgjo, un tikai nedaudz vairak ka piektajai dalai tas konstatets ka
vid&js. Zinatniskaja literatira atrodami vairaki iesp&jamie pamatojumi, kas raisa diskusiju,
apskatot So aspektu no atSkirigiem skata punktiem: (1) gimengs, kuras ir zemi ienakumi, ir
lielaks risks piedzimt bérnam, kam tiks diagnosticéta cerebrala tricka (Solaski, Majnemer and
Oskoui, 2014; Tseng et al., 2018), (2) gimengs, kuras tiek audzinats bérns ar cerebralo trieku,
pastav sarezgljumi darba un gimenes pienakumu balansé$ana, kas rada finansialas gritibas
(Vadivelan et al., 2020), (3) cerebralas triekas jauno pieaugus$o vidi ir zemaks nodarbinatibas
un augstaks bezdarba Iimenis neka vispargja populacija (Verhoef et al., 2014). Papildus
jaatzime, ka kontroles grupas jaunieSu majsaimniecibas ienakumi virs vidgja Itmena tika
konstateti vairak neka divas reizes biezak neka jauniesu ar cerebralo trieku majsaimniecibas.

Pétijuma dalibnieku vidii procentuali visvairak bija jauniesi ar spastisku kvadriplégiju,
ka ari VDEAVK sniegtaja informacija ta tika noradita ka visbiezak parstavétais apakstips.
Savukart Australijas cerebralas triekas registra publikacija 2018. gada liecina, ka cerebralas
trickas populacija ir visbiezak sastopama spastiska hemiplégija, t. i., 40-60 % (Australian
Cerebral Palsy Register Group, 2018). Atskiribas starp Australijas registru un aktuala pétijjuma
vajadzibam sanemto informaciju no VDEAVK, iespgjams, var skaidrot ar nevienlidzigajiem
diagnozu noteikSanas laika posmiem un diagnostisko kriteriju iespgjamo nesaskanotibu vai ar
nepietieckami specifisku datu ievadi. Japiebilst, ka VDEAVK izsniegtaja informacija lielaka
dala noradito datu ir bez apakstipa specifikacijas, proti, 195 no 231, ta samazinot iesp&ju
atspogulot datus atbilstosi realajai situacijai attiecigaja populacija.

Asistenta nepiecieSamibu mazaka vai lielaka méra noradija nedaudz vairak ka puse
dalibnieku. Sis atklajums ir interesants, jo, no vienas puses, ir zinams, ka cerebralas triekas
pacientiem pieaugusajiem intelektualie trauc€jumi, nesaprotama runa un parvietoSanas
trauc€jumi saistiti ar asistenta nepieciesamibu (O’Shea, 2008), tomer, no otras puses, vairums

petijuma dalibnieku bija ar vieglakiem funkcion&Sanas ierobezojumiem un pétijuma netika
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ieklauti jaunie$i ar MMSE rezultatu, kas noraditu uz viegliem vai smagakiem izzinas
traucgjumiem. L1dz ar to var tikt aktualizéta diskusija par to, vai jauniesu ar cerebralo trieku
maksimalais funkcion&Sanas potencials ikdienas dzivé un daliba ir patieS$am apzinats un / vai
realizets.

Jauniesu ar cerebralo trieku vecakiem gan matém, gan té€viem visbiezak tika konstateta
izglitiba, kas bija zemaka par bakalaura Iimeni. Lidzigi rezultati ir public&ti Forthun un kolégu
veiktaja Skandinavijas petijuma, kura atklats: Danija zemaka limena izglitiba par bakalauru
konstatéta mateém 65 %, téviem 71 %, savukart Norvégija — matém 67 %, teviem 71 % (Forthun
et al., 2018). Jaatzimé, ka aktuala p&tijuma kontroles grupas jaunieSu vecakiem bakalaurs vai
augstaks vecaku izglitibas ltmenis konstatéts biezak, ka ar1 zinatniskaja literatira zemaks
vecaku izglitibas [Tmenis min&ts ka viena no barjeram veiksmigai parejai uz pieauguso veselibas
apripi (Stollon et al., 2015).

Aktualaja pétijuma gandriz viena tre$dala jaunieSu ar cerebralo trieku noradija, ka
uzaugusi viena vecaka gimené. P&tfjumi izvirza iesp&jamos pamatojumus $adiem datiem:
(1) vecaki, kas audzina bérnu ar invaliditati, biezak neka vecaki, kas audzina b&rnu bez
invaliditates, saskaras ar izteiktakiem psihiskas veselibas simptomiem (Caldwell, 2008) un
(2) biezak notiek laulibu skirsana (Risdal and Singer, 2004). Lai ari uzaugSana viena vai vairaku
vecaku gimeng aktualaja peétjjuma netika konstatéta ka nozimigs faktors parejas procesa, janem
veéra, ka vispargja populacija uzaugSana viena vecaka gimené uz bérna kognitivajiem
sasniegumiem vidgji ir ar negativu ietekmi, ko var skaidrot ar ekonomisko slogu un samazinato
resursu pieejamibu (Harkness, Gregg and Fernandez-Salgado, 2020).

Nedaudz vairak ka treSdala jaunieSu ar cerebralo trieku atradas vai bija uzaugusi
daudzbérnu gimenés. Lidzigi Namkung un kolégu pétijuma tika atklats, ka, salidzinot ar
kontroles grupu, gimengs, kuras ir bérns ar invaliditati, beérnu skaits vid&ji ir par vienu lielaks,
t. 1., Cetri vs. tris (Namkung et al., 2015). Aktualaja pétijuma attiecigais ar jaunieti saistitais
faktors netika virzits padzilinatai analizei, jo korelaciju stiprums nesasniedza videju, tomer,
japiebilst, ka atraSanas vai uzaugSana daudzbérnu gimené veidoja pozitivu un nozimigu
korelaciju ar autonomijas pakapi RTP doména “Majsaimnieciba”, kas raisa diskusiju par

potenciali pastavosu §1 faktora nozimi parejas procesa.
4.2.  JaunieSu ar cerebralo trieku un kontroles grupas WHODAS 2.0
rezultatu salidzinajuma analize

Veicot salidzinajumu starp jaunieSu ar cerebralo trieku un kontroles grupu WHODAS
2.0 doménu vidgjos raditajos, tika konstatéts, ka gandriz visos doménos novérojama statistiski

nozimiga rezultatu atSkiriba, liecinot par jaunieSu ar cerebralo trieku lielaku ar veselibas
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stavokli saistitu grutibu limeni tados funkcioné€Sanu aprakstoSos doménos ka “Mobilitate”,
“Pasapriipe”, “lkdienas rutinas aktivitates” un “Daliba”. Lai arT mobilitates un pasapriipes
uzlabogana tiek biezak saistita ar bérnu rehabilitacijas uzdevumu (Ohrvall et al., 2010; Phipps
and Roberts, 2012), ka pieradijusi van der Slot un kolégi, mobilitates un paSapriipes
ierobezojumi skar arT pieaugusos ar cerebralo trieku — vismaz 60 % no pétijuma dalibniekiem
(van der Slot et al., 2010). Aktualajam p&tijumam Iidzigus rezultatus atklaja ari Donkervoort ar
kolégiem: salidzinot ar vispar&jo populaciju, tika konstatéts, ka jauniesi ar cerebralo trieku
atpaliek pilnigas autonomijas sasnieg$ana parejas procesa uz picauguso dzivi majsaimniecibas
aktivitates, attiecigi 36 % vs. 26 % (Donkervoort et al., 2009). Aktuala pétijuma rezultati izcel
ar1 griitibu limena daliba nozimigo atskiribu starp p&tamo un kontroles grupu, rosinot diskusiju
par parejas procesa nozimi griittbu mazinasana specifiski iesaisté kopienas aktivitates un daliba
sabiedriba.

Lai detalizeti apskatitu jautajumus, kas skar jauniesu funkcion&$anu skola vai darba un
nozimigo atSkiribu neesamibu starp abam pétijuma grupam, tika atlasiti cerebralas triekas
jauniesi ar 24-26 MMSE punktiem un attieciga grupa salidzinata ar kontroles grupas
jaunieSiem. Rezultati liecindja, ka starp abam grupam pastav nozimiga atSkiriba jautajumos:
“Svarigako darba / skolas uzdevumu paveikSana labi?”, “Visu nepiecieSamo darbu
paveiksana?”, “Darbu paveikSana laika?”, bet ne jautajuma “Jusu ikdiena darba / skola?”.
Statistiski nozimigas atSkiribas varétu noradit uz macibu programmas satura iesp&jamo
nepiemérotibu jaunie$u ar zemaku kognitivo funkciju sp&jam un / vai papildus esoSiem vides
un / vai personalajiem faktoriem, kas traucé darbu paveikSanu laika, visu darbu paveikSanu un
darbu paveikSanu labi. Lidzigas izglitibas un nodarbinatibas griitibas sava pé€tijuma norada
Michelsen ar kolégiem: Danija 45 % jaunieSu ar cerebralo tricku nesp&ja sekmigi nokartot
pamatskolas eksamenus (kontroles grupa — 5 %), ka arT smagaki attistibas trauc€jumi paredz
mazaku iesp&ju iegiit darbu (Michelsen et al., 2005).

Nozimigo atSkiribu neesamiba WHODAS 2.0 jautajuma “Cik lielas problémas jiisu
pascienai ir sagadajusi citu cilvéku attieksme un darbibas?”, iesp&jams, var liecinat par to, ka
vidgji cilveku attieksme un darbibas pret jaunieSiem ar cerebralo trieku nav ar pascienu
aizskaroSu iezimi. Tomér viennozimigi to apgalvot nav iespgjams, jo, ka norada Labklajibas
ministrijas petijuma “Apvienoto Naciju Organizacijas Konvencijas par personu ar invaliditati
tiesibam ievieSanas izvertgjums” personu ar invaliditati aptauja (n = 538), pret personam ar
invaliditati procentuali visdiskrimingjosaka attieksme pastav no darba dev&ju puses (32 %), no
izglitibas iestadeém (26 %) un no apkartgjas sabiedribas (piem., saskarsme ar cilvékiem
veikalos, citas publiskas vietas) (24 %), savukart procentuali visatbalstosaka attieksme ir no

kaiminiem (38 %) (Baltic Institute of Social Sciences, 2020).
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Jautajuma “Cik daudz laika Jas veltjjat, stradajot pie sava veselibas stavokla vai ta
sekam?” atbild€s starp jaunieSiem ar cerebralo triecku un kontroles grupu nozimigo atskiribu
neesamibai var izvirzit pien@mumu, ka jauniesi ar cerebralo trieku vidgji veic tikpat daudz
darbibas funkcionalo un citu sp&ju saglabasana un uzlabosana, cik, iesp&jams, kontroles grupas
jauniesi veic darbibas vispargja veselibas stavokla uzturéSanai un / vai uzlabosanai.

Nozimigo atskiribu neesamiba jautajuma “Cik liela mera Jis emocionali ietekméjis Jisu
veselibas stavoklis?” varétu noradit uz to, ka emocionalie pardzivojumi veselibas konteksta
starp jaunieSiem ar funkciong€Sanas trauc€jumiem un kontroles grupas jaunieSiem ir [idzvertigi.
Tomer psihoemocionalais stavoklis noteikti bitu javerte plasak, jo, ka akcenté vadlinijas,
b&rniem un jaunieSiem ar cerebralo trieku ir lielaks depresijas un trauksmes attistibas risks neka

vispargjas populacijas vienaudziem (NICE, 2017).

4.3. RTP rezultatu analitisks salidzinajums ar citu valstu pétijumiem

Autonomija parejas procesa uz pieauguso dzivi jaunieSiem ar cerebralo trieku dalibas
un veselibas apriipes konteksta Latvija [idz Sim nav pétita.

Pettjums atklaj, ka ir statistiski nozimiga atskiriba starp autonomijas pakapi tados RTP
doménos ka “Izglitiba un nodarbinatiba”, “Finanses”, “Atpiitas un socialas aktivitates”,
“Seksualitate” un “Rehabilitacijas pakalpojumi” jaunieSiem ar cerebralo trieku, kas ir
nepilngadigi un pilngadigi — jo lielaks dalibnieka vecums, jo augstaka autonomijas pakape. Art
citos petijumos ir atklats, ka vecumam ir nozimiga saistiba ar autonomijas pakapi atseviskos
dalibas aspektos (Donkervoort et al., 2009; Schmid et al., 2020). Sasniedzot pilngadibu,
individs ieglst arT gandriz pilnigas likumiskas tiesibas, tomér aktualais petijums pierada, ka ar1
pilngadigi jauniesi ar cerebralo trieku noteiktos doménos uzrada nepilnigu autonomiju.

Mazak neka viena desmita dala pilngadigo dalibnieku atradas treSaja fazé domeéna
“Izglitiba un nodarbinatiba” (“ir algots darbs un / vai brivpratigais darbs”), un gandriz puse
joprojam atradas pirmaja faz€ doména “Finanses” (atkarigs no vecakiem — “ir kabatas nauda,
finansials atbalsts no vecakiem apgérba iegadei”). Citi pétijumi lidziga apméra demonstré
jaunie$u ar cerebralo trieku zemo nodarbinatibas limeni un sp&ju parvaldit finanses (Roebroeck
et al., 2009; Rutkowski and Riehle, 2009; van der Slot et al., 2010; Verhoef et al., 2014). Ka
atklaja Verhoef ar kolégiem, Niderlandé vecuma grupa 20-24 gadi jaunieSiem ar cerebralo
tricku ir zemaks nodarbinatibas Iimenis un augstaks bezdarba limenis neka vispargjai

populacijai (Verhoef et al., 2014).
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Lai noskaidrotu izglitibas un nodarbinatibas limena procentualo atskiribu starp parejas
vecuma jaunieSiem ar cerebralo trieku un [idziga vecuma jaunieSiem no vispargjas populacijas,
tika ieguta informacija par 2018. gadu no Latvijas valsts Oficialas statistikas portala (OSP)
datubazes.

Ka liecina OSP dati, macibu partraukuso jaunie$u procentualais ipatsvars 18—24 gadu
vecuma Latvija konstatéts 8,3 % augsts (OSP, 2018a), salidzinosi — aktuala pétijuma jauniesi
ar cerebralo trieku 18-21 gada vecuma 21 % gadijumu nemacijas (un ari nestradaja).

Nodarbinatibas limenis valsti vecumposma 15-19 gadi ir bijis 6 % un 20-24 gadi —
60 % (OSP, 2018b). Savukart §1 pétijuma jaunieSu ar cerebralo trieku vidd vecuma lidz
18 gadiem nodarbinats nebija neviens, bet vecuma 18-21 gads — 9 %, un kopuma 16-21 gada
vecuma 6 % jaunieSu ar cerebralo trieku bija nodarbinati.

Bezdarba limenis valsti vecumposma 15-19 gadi ir bijis 17 % un 20-24 gadi — 12 %
(OSP, 2018c). Aktualaja pétijuma icklautie jauniesi ar cerebralo trieku vecuma Iidz 18 gadiem
7 % gadijumu noradija, ka ne macas, ne strada un neviens nenoradija, ka stradatu, respektivi,
93 % respondentu noradija, ka macas un tas nav ticis apvienots ar darbu. Bet vecumposma
18-21 gads 21 % ne stradaja, ne macijas, un kopuma vecumposma 16-21 gads 16 % jaunieSu
ar cerebralo trieku ne macijas, ne stradaja.

Aktualaja petijuma aptuveni tris ceturtdalas pilngadibu sasniegu$o jauniesu doména
“Majsaimnieciba” joprojam bija pirmaja fazé (“dzivo ar vecakiem, nav atbildigs par
majsaimniecibu”) un nedaudz vairak ka puse bija treSaja faze (“‘art vakaros pavada laiku arpus
majas”’) doména “Atputas un socialas aktivitates”. Lidzigus atklajumus veica ar van der Slot
ar kolegiem — vismaz 60 % piecauguSo ar cerebralo tricku saskaras ar gritibam atpiitas
aktivitatés un majsaimniecibas pienakumu veiksana (van der Slot et al., 2010). Sadi atklajumi
rosina diskusiju par iesp&jamiem vides faktoriem ne tikai arpus majas, bet ari majas vide, kuru
parvaréSana pilngadigam jaunietim tomer nav sekmiga.

Visizteiktakais pieredzes trilkums (nulles faze) pilngadibu sasnieguso jaunieSu ar
cerebralo trieku vidii bija doménos “Intimas attiecibas” un “Seksualitate”, resp., 56 % (“neesmu
bijis uz randiniem”) un 59 % (“nav pieredzes ar fran¢u skiipstiem jeb romantisku
skiipstisanos”). Wiegerink ar kolégiem (Wiegerink et al., 2011) atklaja, ka 2024 gadu vecuma
45 % jauniesu ar cerebralo trieku jiitas emocionali nedrosi seksuala kontakta uzsakSanai un
90 % dalibnieku seksualitates jautajums netika apspriests rehabilitacijas kursa laika. Citos
pétijumos ir lidzigi atklajumi par pieredzes un autonomijas trikumu attieciba uz intimajam
attiecibam un seksualitati (Roebroeck et al., 2009; Wiegerink et al., 2010a; Wiegerink et al.,
2010b). Sajos atklajumos iezim&as parejas vecuma Tipatniba, salidzinot ar citam

vecumgrupam, — intimo attiecibu un seksualitates tematika, kas jaunietim ar cerebralo trieku,
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parejot uz pieauguso statusu, ir aktuala un lidz ar to ieklaujama veselibas apriipes programmu
satura.

Aktualais pétijums rada, ka domeéna “Transports” aptuveni tresa dala pilngadibu
sasnieguSo jaunieSu joprojam atradas pirmaja faz€ (“transportéSanu organizé vecaki vai
apripétaji” — atkarigs no pieaugusajiem) un mazak neka puse jeb 44 % bija sasniegusi pilnigas
autonomijas fazi, kas nozimé, ka jaunietis pats organiz& savu transportu. Ari Palisano ar
kolégiem sava fenomenologiskaja p&tijuma secinaja, ka vairums jauniesu (17-20 gadi) ar
cerebralo tricku ir atkarigi no citam personam transportéSanas jautajumos (Palisano et al.,
2009). Starp Palisano un kolégu un aktualo pétijumu ir gandriz desmit gadi, un, par spiti
dazadiem vides risindjumiem personam ar funkciongSanas traucgumiem, Latvija joprojam
pastav iesp&jami autonomijas ierobezojumi transporta organizésana.

Petijums atklaj, ka tikai piekta dala jaunieSu ar cerebralo triecku doména “Apriipes
prasibas” ir sasniegu$i autonomijas fazi, proti, “savas apriipes prasibas nosaku pats”. Tomer
janem vera, ka parejas vecums uz pieaugusa dzivi, t. sk. uz pieauguso veselibas apriipi,
balstoties uz vadlinijam, var ilgt lidz pat 25 gadu vecumam (Willis and McDonagh, 2018), kas
rada ceribu, ka autonomijas pakape pétijuma grupas jaunieSiem, iesp&jams, paaugstinasies,
vienlaikus veselibas apriipes specialistiem biitu janodroSina §1 procesa sekmigums un jaizvairas
no nepamatota laika ramja neievéroSanas.

Domeéna “Pakalpojumi un palidziba” gandriz puse jaunieSu ar cerebralo trieku
vecumgrupa 18-21 gads joprojam atradas pirmaja parejas procesa fazeé (“peéc pakalpojumiem
un palidzibas par manu veselibas stavokli vérSas mani vecaki”). Salidzinajumam — Niderlandé
veikta pétijuma 18 % jaunieSu ar cerebralo trieku vecumposma 18-22 gadi doména
“Pakalpojumi un palidziba” atradas pirmaja faz€ un 50 % atradas otraja, t.i., “apgistu, ka
versties péc pakalpojumiem un palidzibas” (Donkervoort et al., 2009). Japiebilst, ka minétaja
Niderlandes petijuma piedalijas jauniesi, kas neapmeklé izglitibas iestades, kuras specializétas
personam ar attistibas trauc€jumiem, noradot uz, visticamak, neesoSiem kognitivajiem
traucgjumiem dalibnieku vida. Sis aspekts rosina diskusiju par to, ka aktuala pétijuma
dalibnieku procentualais sadalijums minétaja doména, iesp&jams, ir saistams ar dalibnieku
kognitivo stavokli.

P&edgjais RTP doméns ir “Rehabilitacijas pakalpojumi”. SeSpadsmit Iidz septinpadsmit
gadu vecu jaunieSu ar cerebralo trieku rezultati uzradija, ka neviens no tiem nav sané€mis
konsultaciju kada no pieauguso rehabilitacijas centriem, bet vecumposma 18-21 gads puse
jaunieSu gadu nav sap@musi rehabilitaciju pediatrijas centros un nav ari konsult&jusies
pieauguso rehabilitacija (parejas procesa otra faze). Tikai 39 % pilngadigo jaunieSu ar cerebralo

trieku konsultéjas pieauguso rehabilitacija jeb atradas parejas procesa tre$aja faze. Sajos
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rezultatos pétfjuma dati ir [idzigi ar Niderlandé veikto pétijumu, proti, 32 % jaunieSu ar
cerebralo tricku vecumposma 18-22 gadi (ar normalu inteligenci) konsultgjas pieauguso
rehabilitacija. Aktuala pétijuma rezultati norada uz rehabilitacijas pakalpojumu sanemsanas
partraukumu pusei pétijuma iesaistito jauniesu ar cerebralo trieku, kas sasniegusi pilngadibu un
ir bez vai ar iesp&amiem (nenoteiktiem) kognitivajiem trauc€jumiem. Japiebilst, ka
zinatniskaja literattira vairakkartigi akcent@ta rehabilitacijas pakalpojumu sanemsana ari
pieauguso vecuma, jo, lai arT cerebrala trieka nav progres€josa centralas nervu sist€émas slimiba,
tomér bojajuma raditie asociétie un sekundarie veselibas trauc€jumi (piem., muskuloskeletalie)
ir progres€josi un var palielinat veselibas stavokla pasliktinajuma un neatkaribas zaudejuma
risku (Murphy, 2009; Willis and McDonagh, 2018). Jaatzimé ari, ka apriipes partraukSana
zinatniskaja literatira tiek izcelta ka viena no nev€lamam sekam strukturStas parejas

programmas veselibas apriipé neesamibai (Ramos et al., 2017; Szymanski et al., 2017).

4.4. RTP un WHODAS 2.0 korelaciju un vienfaktoru

logistisko binaro regresiju analize

RTP domeéns “Izglitiba un nodarbinatiba” parsteidzoSi nesasniedza korelacijas
nozimiguma robezu ar WHODAS 2.0 doménu “Kognitivas funkcijas”. Tas var€tu biit saistits ar
to, ka RTP nosaka izglitibas un nodarbinatibas Iimeni, bet ne to, vai dalibnieks apmekle
specializeto izglitibas iestadi vai vispargjo. Tikmér Benner un kolégi sava pétijuma norada, ka
izteikti zems nodarbinatibas ltmenis konstat€jams pieauguSajiem ar cerebralo trieku, kam ir
intelektualie traucgjumi un GMFCS limeni IV un V (Benner et al., 2017).

RTP domeéns “Finanses” 11dzigi neveidoja nozimigu korelaciju ar WHODAS 2.0 doménu
“Kognitivas funkcijas”. Rezultats varétu tikt skaidrots ar dalibnieku saméra jauno vecumu, kas
nosaka finansialas atkaribas esamibu liela méra no vecakiem jeb apriipétajiem, kas nav butiski
saistita ar kognitivajam funkcijam. Vecuma saistibu ar autonomijas pakapi doména “Finanses”
pierada arT korelaciju rezultats, kas attélots 3.9. tabula. Tikmér Jacobson un kolégu veiktaja
pétijuma Zviedrija, kura tika iesaistiti jaunieSi (20-22 gadi) ar cerebralo trieku, t. sk. ar
intelektualajiem trauc€jumiem, tika konstatéta intelektualo trauc€jumu ietekme uz regularu
nodarbinatibu vai studéSanu augstakas izglitibas iestadé un uz neatkaribu personigo finansu
jautajumos (Jacobson et al., 2019).

Analizgjot specigakas korelacijas, tika konstatets, ka RTP doméns “Majsaimnieciba”,
kas raksturo jaunieSa autonomijas pakapi ar majsaimniecibu saistitu pienakumu veikSana,
specigako korelaciju veido ar WHODAS 2.0 doménu “Pasapriipe” (higiéna, geérbsanas, €sana
un palikS§ana majas vienatn€). Lidzigi rezultati ve€rojami ari RTP doméniem “Intimas

attiecibas”, “Seksualitate” un “Transports”, kas ar WHODAS 2.0 doménu “Pasapriipe” veido
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meérenas lidz stipras korelacijas. Pastavot $adai saistibai un apzinoties, ka personigas apripes
sarezgTjumi ir aktuali arT pieaugusajiem ar cerebralo trieku (van der Slot et al., 2010), var izteikt
pienémumu, ka specializ&tas parejas procesa rehabilitacijas programmas javers Ipasa uzmaniba
paSapripes prasmju noverteésanai un, ja iespgjams, uzlabosanai (t. sk. izmantojot paliglidzeklus,
vides modifikaciju, izglitoSanu u. c.) lidz tadam [imenim, kas varétu pozitivi ietekmée ar dalibu
saistitos dzives aspektus.

RTP doméns “Transports” (raksturo jauniesa autonomijas pakapi savas parvietosanas
menedzmenta) veidoja stipru korelaciju ar WHODAS 2.0 doménu “Mobilitate” (parvietoSanas
un nokl@isana vietas) un mérenu korelaciju ar doménu “Ikdienas rutinas aktivitates” (pienakumi
majas, atpita, darbs un skola). Lidzigi Donkervoort ar koleégiem sava pétijjuma atklaja, ka
augstaka ltmena motora funkcion@Sana saistama ar augstaku autonomiju RTP domena
“Transports” (Donkervoort et al., 2009), tomér autonomijas pakape atptitas un socialajas
aktivitatés nav butiski saistama ar smagaku GMFCS Iimeni (Schmidt et al., 2020). Savukart
Amerikas Savienotajas Valstts veiktaja p&tijuma konstatets, ka personam ar izteiktaku
invaliditati ir biezak sastopami ar transportu saistiti ierobezojumi, gandriz puse petijjuma
ieklauto dalibnieku atziméja, ka vizites / tikSanas atcelSanas iemesls ir bijis saistits ar transportu
(24,6 % nepiemérots publiskais transports, 8,8 % nepieejamiba publiskajam transportam,
15,2 % nepieejamiba piemé&rotam transportam), un lielaka dala dalibnieku uzskatija, ka zemais
transporta pieejamibas Iimenis traucg socialajai dzivei (Bascom and Christensen, 2017).

Domeéni “Veselibas apriipe” (sp&ja noteikt savas apriipes prasibas) un “Pakalpojumi un
palidziba” (sp€ja veérsties péc pakalpojumiem un palidzibas, kas saistami ar veselibas apriipi)
veidoja merenas korelacijas ar WHODAS 2.0 doménu “Kognitivas funkcijas”. Aktualaja
petijuma domeéns “Kognitivas funkcijas” tika atklats ka viens no biitiskakajiem ietekmé&joSiem
faktoriem ar1 TRAQ rezultatos jeb gataviba parejai uz pieauguso veselibas apriipi. Kognitivo
funkciju nozimigumu veselibas apriipes monitoréSana savos pétijumos ir akcent&jusi ar1 citi
autori Lielbritanija (Ali, Scior et al., 2013) un Kanada (Ally et al., 2018). RTP instrumenta
doméns “Rehabilitacijas pakalpojumi” neveidoja nevienu nozimigu korelaciju ar WHODAS 2.0
doméniem vai kop&jo WHODAS 2.0 rezultatu. Tas varétu tikt izskaidrots ar faktu, ka RTP
domeéns “Rehabilitacijas pakalpojumi” ir drizak saistams ar pacienta vecumu neka griitibu
pakapi noteiktu uzdevumu vai darbibu veikSana, kas apstiprinas ar1 §1 pétijuma korelaciju
rezultatos, ko atspogulo 3.9. tabula. Vienlaikus iezimgjas nevélama tendence, ka neatkarigi no
funkcionéSanas griitibam ir vérojams parravums rehabilitacijas pakalpojumu sanemsana.

WHODAS 2.0 kopgjais rezultats veidoja statistiski nozimigas korelacijas ar visiem RTP
domeéniem, iznemot doménus “Izglitiba un nodarbinatiba” un “Rehabilitacijas pakalpojumi”,

liecinot par to, ka jaunieSu ar cerebralo trieku vispargjais griitibu Iimenis noteiktu uzdevumu un
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darbibu veikSana saistams ar autonomijas pakapi lielakaja dala RTP instrumenta parejas procesa
raksturojosajas sferas — jo lielaka dalibnieka nespéja, jo lielaka saistiba ar zemaku autonomiju.
Jaatzimé arT atklatais Teshale un kol€gu petijuma: autonomijai attieciba uz lémuma pienemsanu
ir batiska nozime personu ar fizisku nesp&ju socialas dalibas dzives kvalitaté (Teshale, Molton
and Jensen, 2019).

Vienfaktoru logistiska binara regresija starp katru no RTP doméniem (atkarigie
mainigie) un WHODAS 2.0 doméniem un kopgjo rezultatu (neatkarigie mainigie) liecinaja, ka
gandriz visiem neatkarigajiem mainigajiem, kas veidoja vismaz mérena stipruma korelacijas ar
RTP doméniem, tika konstat€ta nozimiga ietekme uz autonomijas pakapi. Vienfaktoru
logistiskas binaras regresijas apkopojums liecina, ka autonomijas pakapi doménos:

e “Majsaimnieciba” ietekm& kop€jais WHODAS 2.0 rezultats jeb jaunieSa ar

cerebralo trieku kopg€jais veselibas un nespgjas [imenis;

e  “Atpitas un socialas aktivitates” ietekmé kognitivas funkcijas un kopgjais veselibas

un nespéejas [imenis;

e “Intimas attiecibas” un “Seksualitate” — paSapriipes sp€jas un kopgjais veselibas un

nespégjas Itmentis;

e “Transports” — mobilitates un paSapriipes sp€jas, griitibas ikdienas rutinas

aktivitates un kopgjais veselibas un nesp&jas Itmenis;

e “Apriipes prasibas” — kognitivas funkcijas;

e “Pakalpojumi un palidziba” — kognitivas funkcijas un kopgjais veselibas un

nesp€jas Iimenis.

4.5.  RTP un funkcioné$anas limena, asociéto traucéjumu un kontekstualo faktoru

korelaciju un vienfaktoru logistisko binaro regresiju analize

Visvairak statistiski nozimigu un stipru korelaciju ar kadu no RTP doméniem bija
ietekméjosajam faktoram “Asistenta nepiecieSamiba”, tai skaita mérenas l1dz stipras korelacijas
ar RTP doméniem “Izglittba un nodarbinatiba”, “Intimas attiecibas”, “Seksualitate” un
“Transports”. Korelaciju rezultati liecina, ka pastav saistiba starp asist€Sanas nepiecieSamibas
pakapi un jaunieSa ar cerebralo trieku autonomiju lielakaja dala ar parejas procesu uz pieaugusa
dzivi dalibas konteksta raksturojoSo doménu. Rezultatus var interpretét divejadi: pirmkart,
Skietami logiska interpretacija — jo augstaka autonomija, jo mazaka nepiecieSamiba péc
asist€Sanas. Jaakcente tomer, ka termins “autonomija” ir jedzieniski noSkirams no “neatkariba”.
Neatkariba ir sp&ja dzivot dzivi bez citu palidzibas vai ietekmes, savukart autonomija — spgja
pienemt patstavigus lémumus bez citu personu kontroles. Lidz ar to pastav iesp€ja, ka cilveks

ar augstu autonomijas potencialu saglaba nepiecieSamibu péc asistenta (Masse et al., 2012).
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IzrietoSa ir otra interpretacija — lai veicinatu jauniesSu ar cerebralo trieku parejas procesu uz
picauguso dzivi dalibas konteksta, butiski ir nodroSinat asistenta pakalpojumus adekvata
apméra. Niderlande veikta pétjjuma, kura tika noveértéti 56 pieaugusie (vidais vecums
36,4 gadi) ar spastisku bilateralu cerebralo trieku (73 % GMFCS I-II), tika konstatéts, ka 16 %
pieauguso tika nodroSinats neformalais apriipétajs, bet 32 % — profesionala palidziba
majsaimniecibas darbos, 45 % tika konstatetas griitibas personigaja apripe un 60 % — griitibas
atpiitas aktivitates (van der Slot et al., 2010). Savukart Zviedrija veiktais p&tijums liecinaja, ka
43 % gadijumu jaunieSu ar cerebralo trieku vecuma 20-22 gadi (54 % GMFCS I-1lI) bija
nepiecieSama gimenes loceklu palidziba ikdienas aktivitasu veik$ana (piem., €Sana, gérbsanas,
mazgasanas, tualetes apmekl&jums), kas, ka autori pauz, ir liels $kérslis veiksmigas parejas uz
pieaugusa dzivi norisei, tikmér 48 % bija pieejamiba algotam personigajam asistentam
(Jacobson et al., 2019).

Dalibnieku kognitivajam funkcijam jeb MMSE rezultatam tika noteiktas tris mérena
stipruma korelacijas ar RTP dalibas dom&niem “Majsaimnieciba” un “Transports” un veselibas
apripes doménu “Pakalpojumi un palidziba”, liecinot par to, ka autonomijas pakape min&tajos
doménos ir méreni saistita ar jauniesa ar cerebralo trieku kognitivajam funkcijam. Pieradits, ka
kognitivajam sp&jam ir biitiska loma dalibas veicinasana jaunieSiem ar ilgstosiem neirologiskas
attistibas trauc&jumiem (Masse et al., 2012; Jacobson et al., 2019). Japiebilst, Lielbritanija
veikta p€tijuma konstatéts, ka ierobezots kognitivais stavoklis ir ka diskrimingjoSs faktors
veselibas pakalpojumu sanemsSana un tam nepiecieSama specifiska pieeja parejas programmas
(Ali etal., 2013).

RTP doméns “Transports” veidoja mérenu korelaciju ar GMFCS un MACS, liecinot par
to, ka fiziskajai funkciong€Sanai ir saistiba ar autonomiju transporta organizéSana. Niderlandé
veikta longitudinala pétijuma lidzigi tika konstatéts — jo zemaks lielo motoro sp&ju limenis, jo
zemaka jauniesa ar cerebralo trieku sp&ja organizét transportu (Schmidt et al., 2020). Sis aspekts
pastiprina diskusiju par transporta pieejamibu un piemérotibu jaunieSiem ar dazada limena
funkciongSanas traucgjumiem.

RTP doméns “Intimas attiecibas” veidoja mérenu korelaciju ar GMFCS un vaju ar
MACS, bet doméns “Seksualitate” vajas korelacijas gan ar GMFCS, gan MACS. Liecinot par
to, ka fiziskajam funkcijam ir saistiba ar autonomiju romantisko attiecibu veidoSana un
seksualaja aktivitate. Romantisko attiecibu un seksualo aktivitasu statusa parmainas ilgtermina
jaunieSu ar cerebralo trieku vidi (bez kognitivajiem trauc€jumiem) pirmo reizi tika publicétas
2010. gada Niderlandg, kur secinats, ka lielo motoro funkciju l[imenim ir nozimiga saistiba ar
pieredzi dzimumdzive, bet ne ar romantisko iepazisanos (Wiegerink et al., 2010b). Savukart

nesenaka pétijuma Zviedrija tika atklats, ka inttmas attiecibas jauniesSu ar cerebralo trieku vidi
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(ja pielidzina dalibnieku intelektualo limeni) nav saistitas ar GMFCS vai MACS, bet vienigi ar
komunikacijas funkcijam (Jacobson et al., 2019). Aktualaja pétijuma lidzigi — izteikti runas
traucgjumi visstiprako korelaciju veidoja ar RTP doménu “Seksualitate” (rs -0,22, p < 0,05). Sis
atklajums liecina, ka parejas procesa programmas it IpaSi jaunieSiem ar smagakiem
funkciongSanas traucgjumiem bitu jaieklauj konsultacijas, kas izskata seksualo funkcionéSanu,
bet inttmajas attiecibas, paturot prata, ka tas teorctiski var bt arT attiecibas no attaluma, ir javers
uzmaniba uz atbilstosu komunikacijas formu un / vai paliglidzeklu pielagosanu.

Dalibnieku vecums veidoja mérenu korelaciju ar RTP doménu “Finanses” un stipru ar
domeénu “Rehabilitacijas pakalpojumi”. Parejas procesu analiz&josos petijumos konstatéti citadi
rezultati: dalibnieku vecums veido mérenas korelacijas ar RTP doméniem “Izglitiba un
nodarbinatiba”, “Intimas attiecibas” un “Transports” (Donkervoort et al., 2009); vecakiem
jaunieSiem ir lielaka seksuala pieredze (Wiegerink et al., 2010a). Aktualaja p&tijuma korelacijas
vecumam ar iepriek§ minétajiem doméniem tika konstatgtas vajas vai nenozimigas. Seit var tikt
izskatits pienémums, ka Niderlandg, kur veikti divi iepriek$ min&tie p&tijumi jau pirms desmit
gadiem, pacientam, klustot vecakam, auga autonomija vairakos ar dalibu saistitajos doménos,
savukart aktuala pétijuma dalibniekiem Iidz ar vecuma palielinasanos, pastavot pétijuma jau
konstatetiem atseviskiem ierobezojoSiem faktoriem, autonomija daliba norisinds mazak
veiksmigi. Japiebilst arT, ka min&tajos pétijumos piedalijas jaunieSi bez kognitivajiem
trauc€jumiem.

Izteikti redzes trauc&umi — ar cerebralo trieku asociéts faktors — visstiprako korelaciju
veidoja ar RTP doménu “Intimas attiecibas” (rs —0,25), talak sekojot dom&niem “Atpiitas un
socialas aktivitates” un ‘“Seksualitate” (rs -0,23). Izteikti runas trauc€jumi veidoja lidziga
stipruma korelaciju ar RTP doméniem ‘“Seksualitate” un “Transports” (rs —0,22). Lai arT So
korelaciju stiprums ir vajs, tiek iezZiméta iesp&jama nepiecieSamiba parejas vecuma jaunieSiem
biit ne tikai audiologopéda, bet ar1 oftalmologa uzraudziba, nepielaujot stavokla
pasliktinaSanos, iesp€jama apjoma kompensgjot ierobezojumus un netieSa veida veicinot
autonomiju minétajos doménos.

Interesantas korelacijas tika konstat€ta starp mates izglitibas Iimeni un jaunieSa
autonomiju doménos “Intimas attiecibas” (rs-0,37, p < 0,01), “Seksualitate” (rs 0,26, p < 0,05)
un “Transports” (rs -0,24, p <0,05). Lidzigi — starp te€va izglitibas Itmeni un RTP doménu
“Intimas attiecibas” (s -0,28, p < 0,05). Sads rezultats, iesp&jams, saistams ar to, ka jauniesiem,
kam ir fiziska nesp&ja un iesp&ami kognitivie traucgumi, ir parlieku liela aizsargajosa un
ietekme no vecaku puses. Lidzigs pienémums tika pausts Wiegerink un kolégu pétijuma

(Wiegerink et al., 2010b), savukart nesenaka sistematiz&éta parskata vecaku parlieku liela
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iesaiste tika uzskatita ka viena no veiksmigas parejas uz pieauguso veselibas apriipi barjeram
(Gray et al., 2018).

Daudzbérnu gimenes statusam gimenei, kura jaunietis uzaug vai uzaudzis, tika
konstatéta statistiski nozimiga vaja stipruma korelacija ar autonomiju domeéna
“Majsaimnieciba” (majsaimniecibas pienakumi un atbildiba par to). Patiesi, nemot véra, ka
gimene ir sociala vide, zinatniska literattira rada, ka bérniem no daudzb&rnu gimeném socialas
sp&jas ir augstaka Iimeni neka b&rniem, kas ir vienigie gimené (Derakhshanpour et al., 2020).

Vienfaktoru logistiska binaro regresiju analizé tika izv¢léti faktori, kas bija ar vismaz
mérenu p vertibu, t. i., vecums, GMFCS, MACS, MMSE un asistenta nepiecieSamiba. Visas
saistibas tika konstatetas ka nozimigas, iznemot starp GMFCS un doménu “Intimas attiecibas”
un starp asistenta nepiecieSamibu un domeénu “Izglitiba un nodarbinatiba”. Vienfaktoru
logistisko binaro regresiju analizes interpretacijas rezultati ir $adi:

e jo jaunietis ar cerebralo trieku ir vecaks, jo augstaka ir autonomija doménos

“Finanses” un “Rehabilitacijas pakalpojumi”;
e zemakas kognitivas funkcijas saistamas ar zemaku autonomiju domé&nos
“Transports” un “Pakalpojumi un palidziba”;

e jo jaunietim ar cerebralo trieku ir zemakas lielas motoras funkcijas un manualas

prasmes, jo zemaka ir autonomija doména “Transports”;

e jo augstaka ir nepiecieSamiba péc asistenta, jo zemaka ir autonomija dome&nos

“Intimas attiecibas”, “Seksualitate” un “Transports”.

4.6. TRAQ rezultatu analitisks salidzinajums ar rezultatiem citos pétijumos

Petfjums ir pirmais Latvija, kas apskata un analiz€ 16-21 gada vecu jaunieSu ar
cerebralo trieku gatavibas [imeni pareja uz pieauguso veselibas apripi.

Baranova 2016. gada publicgja sava magistra darba datus par TRAQ rezultatiem
jaunieSiem (18-21 gads) ar funkciongéS$anas traucgjumiem (SSK-10, G80, G81, G82, G83,
T90.5), noradot TRAQ medianas (Me) veértibu augstaku neka aktualaja pétijuma, t. i., Me 4,3
vs. 3,5 (Baranova, 2016). Rezultatu atskiribai ir iesp&jami izskaidrojumi: (1) aktualaja p&tijjuma
piedaljas ar1 jaunieSi ar iesp&jamiem (nenoteiktiem) kognitivajiem trauc€jumiem, savukart,
ieprieks veiktaja petijuma netika noradits jauniesu kognitivais stavoklis, (2) aktualaja petijuma
tika ieklauti arT 16 un 17 gadu veci jauniesi, (3) ieprieks veiktaja p&tijuma noteiktu anketu skaitu
aizpildija nevis jaunietis, bet ta vecaks, tam, ka Baranova norada rezultatos, ir bijusi statistiski
nozimiga atSkiriba TRAQ medianas vertiba, t. i., vecaki noradija augstaku sagatavotibas Iimeni

uz pieauguso veselibas apriipi neka jauniesi.
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Balstoties uz NICE vadlinijam Transition from children’s to adults’ services for young
people using health or social care services (NICE, 2016), kur pareja uz pieauguso veselibas
apripi jauniesu kognitivas sp&jas noraditas ka viens no veéra nemamiem faktoriem, jauniesu
TRAQ rezultati tika aprakstiti atkariba no to MMSE vértéjuma, ka ar1 apskatiti visi dalibnieki
kopuma. Pétijuma tika atklats, ka ir statistiski nozimiga atSkiriba starp gatavibu parejai uz
picauguso veselibas apriipi visos tematiskajos blokos starp jauniesiem ar MMSE = 24-28 punkti
un jaunieSiem ar MMSE = 29-30 punkti. Savukart §1 pétijuma 2019. gada publikacija, kur
jauniesi tika iedaliti divas grupas atkariba no vecuma, resp., 16—17 gadi un 18-21 gads, starp
grupam tika konstat€ta nozimiga rezultatu atSkiriba tikai divos tematiskajos blokos —
“Medikamentu lietoSanas kontrole” un “PierakstiSanas pie veselibas apripes specialistiem”, ka
arT kop&ja TRAQ rezultata (Rozkalne, Mukans and Vé&tra, 2019). Tas norada, ka vecums ir
mazak nozimigs faktors, kas ietekmé gatavibu parejai uz pieauguSo veselibas apriipi, neka
kognitivais stavoklis. Rezultats saskan ar vienu no parejas posma pamatnostadném — pareja nav
vienreiz€js notikums, bet gan ilgstoSs process, kas var ilgt vairakus gadus (Ansell and
Chamberlain, 1998; Donkervoort et al., 2009; NICE, 2016; Schmidt et al., 2020). TRAQ kopgja
rezultata mediana atkariba no dalibnieku MMSE vertejuma liecinaja, ka jauniesi ar cerebralo
trieku, kam ir zemaki kognitivie raditaji, atrodas treSaja modela posma (plano rikoties nakamo
30 dienu laika, un ir veiktas dazas izmainas individa uzvediba (sagatavoSanas)), jaunie$i ar
gandriz maksimalu vai maksimalu MMSE rezultatu atrodas drizak ceturtaja posma (individs
mainijis ricibu pedéjo sesu ménesu laika (riciba)). Sadi rezultati norada uz Ipasas uzmanibas
pievérSanu jaunieSiem ar iespgjamiem kognitivajiem traucgjumiem un prasa detalizétaku
gatavibas izvertéSanu pareja uz pieauguso veselibas apriipi.

Dalibniekiem kopuma zemakais rezultats bija tematiskaja bloka ‘“PierakstiSanas pie
veselibas apriipes specialistiem”, kas ietver jautajumus par pierakstu pie specialistiem,
veselibas parbauzu veikSanu, arsta / specialista informeSanu par veselibas stavokla izmainam,
noklaisanu pie specialista u. ¢. ArT Chan un kol€gu pétijuma par gatavibu parejai uz picauguso
veselibas apriipi pirma tipa cukura diab&ta pacientu vidu (14—-19 gadi) Saja tematiskaja bloka
tika konstatéts zemakais rezultats, proti, 2,8 (SD £ 1,1) (Chan et al., 2019). Rezultati rada, ka
mingétas specifiskas prasmes parejas procesa gaita, iesp&jams, ir visbiitiskak attistit, tiecoties uz
jaunie$a maksimalo sasniedzamo potencialu. Papildinoss ir Bagatell un kolégu secinajums —
jaunieSiem ar cerebralo trieku nepiecieSama skaidra izpratne par navigaciju caur veselibas

apripes sistému un janodrosina apstakli, kas navigaciju atvieglina (Bagatell et al., 2017).
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4.7.  TRAQ un funkcione$anas Iimena, asociéto traucéjumu,

kontekstualo faktoru un RTP doménu korelaciju

un daudzfaktoru logistiskas binaras regresijas analize

Pirms korelaciju analizes tika parbaudita potencialo ietekmé&joSo faktoru ietekme uz
dalibnieku atrasanos zemakas vai augstakas gatavibas parejai uz pieauguso veselibas apriipi
grupa. Tika konstatets: jo augstaks ir dalibnieka lielo motoro funkciju, manualo prasmju un
kognitivais limenis, jo mazak izteikti ir runas trauc€jumi un mazaka ir nepiecieSamiba péc
asistenta; jo augstaka autonomija RTP doménos (visos, iznemot “Rehabilitacijas
pakalpojumi”), jo lielaka ir jaunieSa ar cerebralo trieku iesp&ja nonakt augstakas gatavibas ar
veselibas apriipi saistitu uzdevumu parvaldidanas grupa. Sie rezultati izcel, pirmkart,
specifiskas parejas programmas nepieciesamibu, jo jaunieSiem ar izteiktakiem funkcionéSanas
trauc€jumiem parejas procesa gataviba ir zemaka, otrkart, parejas process uz pieauguso
veselibas apriipi ir saistams ar autonomiju daliba un ar veselibas apriipi saistitos doménos, proti,
veiksmigaks parejas process uz pieauguso veselibas apriipi var veicinat ar jauniesa autonomiju.

Korelacijas ar kop&jo TRAQ medianas rezultatu pastiprinaja iepriek§ mingto — lielajam
motoram funkcijam pastav negativa mérena limena korelacija un kognitivajam funkcijam
pozitiva mérena ItTmena korelacija ar kop&jo gatavibu parejai uz pieauguso veselibas apriipi.
Japiemin Leeb un kolégu p&tijums: jaunieSus ar psihiskas, uzvedibas un attistibas trauc&jumiem
vairak ietekme vaji izplanots parejas process un tikai 19,5 % jaunieSu (15-17 gadu) ir sanémusi
vadlinijas jeb skaidras un pamatotas norades parejas procesa planosana (Leeb et al., 2020).

Augstakai nepiecieSamibai peéc asistenta tika konstat€ta merena stipruma negativa
korelacija ar zemaku gatavibu parejai uz pieauguso veselibas apripi, noradot uz to, ka
jaunieSiem, kam ir smagaki funkcionéSanas trauc€jumi, veiksmigai parejai uz pieauguso
veselibas apriipi, iesp&jams, nepiecieSama adekvata apjoma asistenta pakalpojuma sanemsana.

Mereni nozimigas korelacijas un vienlaicigi ar visstiprakas RTP doménu vida tika
konstatetas starp RTP dalibas domé&niem “Atpiitas un socialas aktivitates” un “Transports” un
kopgjo gatavibu parejai uz pieauguso veselibas apriipi. Japiebilst, ka cerebralas triekas pacientu
populacija dalibas veicinasana ir viens no galvenajiem rehabilitacijas mérkiem (Imms and
Adair, 2017; Bromham et al., 2019; Hanes et al., 2019). Savukart transporta nozime veselibas
pakalpojumu sanemsana akcentéta jau darba ieprieks (4.4. nodala) un ar1 konteksta ar pareju uz
pieauguSo veselibas apriipi norada gan uz specifisku prasmju un zinaSanu nepiecieSamibu, gan
uz atbilstosas infrastruktiiras nodro$inasanu.

Balstoties uz daudzfaktoru logistiskas binaras regresijas modeli, starp faktoriem MMSE
rezultats un autonomijas Itmenis RTP domeénos “Atpiitas un socialas aktivitates” un

“Transports” faktors ar nozimigu vertibu un augstako Wald raditaju, kas ietekmé gatavibu
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parejai uz pieauguso veselibas aprupi, tika identificéts dalibniecku MMSE rezultats jeb
kognitivas funkcijas (OR 2,11, 95 % CI 1,37-3,25). Noradot uz to, ka, par vienu punktu
palielinoties MMSE rezultatam, izredzes palielinaties gatavibai parejai uz picauguso veselibas
aprupi (Me raditajam) pieaug 2,11 reizes. Sis atklajums liecina, ka:
e jaunieSiem ar samazinatam kognitivajam funkcijam ir augstaka iesp€&amiba
zemakai gatavibai pareja uz pieauguso veselibas apriipi;
e parejas procesa planoSana visbutiskak ir nemt véra jauniesa izzinas stavokli;
e programmas saturs ir tam japielago, tostarp, ka iepriekS literatiras apskata

vairakkart akcentets, sasniedzot jaunieSa maksimalo potencialu.

4.8. TRAQ un WHODAS 2.0 korelaciju un vienfaktoru un

daudzfaktoru logistisko binaro regresiju analize

TRAQ tematiskie bloki “Medikamentu lietoSanas kontrole” un “PierakstiSanas pie
veselibas apriipes specialistiem” veidoja nozimigas korelacijas ar visiem WHODAS 2.0
doméniem un kopg€jo rezultatu, bet vismaz meérena stipruma korelacijas tika veidotas ar
doméniem “Kognitivas funkcijas”, “PaSapriipe”, “Ikdienas rutinas aktivitates” un ar WHODAS
2.0 kopgjo rezultatu. Patiesi, Chan ar kolégiem ir pétijis jautadjumu par $kér§liem adekvata
medikamentu lietoSana, un viena no t€mam, ar kuru tika rasta saistiba, bija nepietickamas sp&jas
— zinaSanas un prasmes (Chan et al., 2020). PaSapriipes funkciju saistiba ar pierakstu pie
specialistiem rosina diskusiju par jaunietim piemé&rotam pieraksta veikSanas metodém (piem.,
telefona zvans vs. Tszina, vs. e-pasta zinojums), nemot véra vina funkcionalo stavokli un
arstniecibas iestazu iesp&jas $adu pakalpojumu sniegt.

TRAQ tematiskais bloks “Sava veselibas stavokla parzinasana” veidoja vismazak
nozimigu korelaciju ar kadu no WHODAS 2.0 doméniem vai kopgo rezultatu, divam
specigakajam korelacijam pastavot ar doméniem “Kognitivas funkcijas” un “PaSapriipe”.
Zinams, ka zemakas paSapriipes sp€jas ir saistitas ar lielakiem motoro funkciju ierobeZojumiem
(Leeuw et al., 2021), kas kombinacija ar $1 pétijuma rezultatiem norada uz to, ka tie jauniesi,
kam ir lielaki veselibas riski nakotné (zemaks fiziskas un kognitivas funkcioné$anas lIimenis),
mazak parzina savu veselibas stavokli, 11dz ar to biitu Ipasi jasagatavo parejai uz pieauguso
veselibas apripi.

Tematiskais bloks “Komunikacija ar medicinas pakalpojuma sniedzg€jiem” ka vienigo
mérena stipruma korelaciju veidoja ar WHODAS 2.0 doménu “Mijiedarbiba ar cilvékiem”.
WHODAS 2.0 doméns “Mijiedarbiba ar cilvekiem” ietver tadus aspektus ka saskarsme ar
nepazistamiem cilvékiem, draudzibas uzturéSana un saprasanas ar sev tuviem cilvékiem,

liecinot par to, ka komunikacijas uzlabosana ar medicinas pakalpojumu sniedzgjiem, iesp&jams,
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jau pirms parejas procesa saksanas nozimiga loma ir socialas mijiedarbibas veicinasanai starp
jaunieSiem un lidzcilvékiem — gan tuviniekiem, gan sveSiniekiem. Tas v&r§ uzmanibu uz
pastavoso komunikacijas modeli, jaunietim apmeklgjot veselibas apriipes specialistus, proti, vai
jaunietis tiek aktivi iesaistits diskusijas un lémumu pienemsana un vai atbilstosa vecuma un
brieduma posma vecaku loma tiek pakapeniski mazinata, kas biitu vadlinijam atbilstosa prakse
(NICE, 2016; NICE, 2017).

TRAQ tematiskais bloks “Ikdienas aktivitasu veikSana” veidoja nozimigas korelacijas
ar visiem WHODAS 2.0 doméniem, visaugstakajai korelacijai pastavot ar WHODAS 2.0 kop&jo
rezultatu. Attiecigais tematiskais bloks ietver jautajumus, kas raksturo tadas aktivitates ka st
gatavosana, dzivojamas telpas uzkopSana un doSanas uz tuvgjiem veikaliem, aptiekam.
Japiemin, ka parejas procesa konteksta autonomas dzives sadala ir arT sp&ja veikt gan ar
majsaimniecibas pienakumiem saistitas aktivitates, gan izmantot dazada veida ar veselibas
aprupi saistitus pakalpojumus (Donkervoort et al., 2009; Willis and McDonagh, 2018),
izrietosi, parejas procesa uz picauguso veselibas apriipi programmas ieklaujama ari ikdienas
aktivitasu veiktspgjas izvertéSana un to veicinasana.

TRAQ kopégjais rezultats visstiprakas korelacijas veidoja ar WHODAS 2.0 doménu
“PaSapriipe” un ar kop&jo WHODAS 2.0 rezultatu. Jaatzimé, ka personam ar cerebralo trieku
pasaprilpes prasmju veicina$ana ir viens no rehabilitacijas mérkiem ne tikai beérna (Ohrvall
et al., 2010; Kim, Kang and Jang, 2017), bet arT jauno picauguso vecumposma, jo paSapripes
vajadzibas, laikam ejot, mainas (Nieuwenhuijsen et al., 2009a; Bromham et al., 2019), lidz ar
to ieklaujamas ar1 parejas procesa uz pieauguso veselibas apriipi programmas.

Vienfaktoru logistiskas binaras regresijas analizé visi neatkarigie mainigie, kas tika
ieklauti, bija arT ar nozimigu ietekmi uz attiecigajiem TRAQ tematiskajiem blokiem, iznemot
WHODAS 2.0 doménam “Kognitivas funkcijas” netika konstatéta ietekme uz TRAQ tematisko
bloku “Ikdienas aktivita$u veik$ana”. Sads rezultats apskatams no divam pusém: no vienas
puses, Australija veikta petijuma, kura tika ieklauti 4-9 gadus vecu bérnu ar cerebralo trieku
vecaki, tika atklats, ka, balstoties uz SFK bérnu un jaunieSu versiju, aktivitates un dalibu
ierobezojosie faktori ir vecaku mijiedarbiba ar bérnu (piem., nepiedavajot iesp&jas), svesi
cilveki un vietas, negativa attieksme no citam personam un b&rnu frustracija (Mei et al., 2015).
No otras puses, sistematiz€taja parskata, kura analiz€ti atbilstoSakie ikdienas aktivitasu
izvertéSanas instrumenti bérniem un pusaudziem (5-18 gadi) ar cerebralo trieku, ka viens no
atbilstosakajiem tika izvirzits Assessment of Motor and Process Skills (James, Ziviani and
Boyd, 2014), kurs ieklauj arT kognitiva deficita izvertésanu, jo kognitivas funkcijas ir ar nozimi

ikdienas aktivitasu veikSana (Maenner et al., 2013).
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TRAQ tematisko bloku daudzfaktoru logistiskas binaras regresijas modelt WHODAS 2.0
doméns “Kognitivas funkcijas” tika konstatéts ka nozimigs ietekm&joss faktors TRAQ
tematiskajos blokos “Medikamentu lietoSanas kontrole” un “PierakstiSanas pie veselibas
apriipes specialistiem”. Savukart WHODAS 2.0 doméns “Pasapriipe” —ka nozimigs ietekmé&joss
faktors TRAQ tematiskajos blokos “Medikamentu lietoSanas kontrole”, “PierakstiSanas pie
veselibas apriipes specialistiem” un “Ikdienas aktivitasu veikSana”. Kopg&ja TRAQ modeli
nozimigi rezultati netika konstateti. Tematisko bloku modelu rezultatu interpretacija var biit

sada:

lai veicinatu jaunieSu ar cerebralo trieku gatavibu parejai uz pieauguso veselibas

apripi, ka nozimigakie faktori, kas janem vera, ir kognitivas funkcijas un

pasapripes prasmes;

e pilnigai parejas procesa uz pieauguso veselibas apriipi izpratnei nepiecieSama ne
tikai TRAQ kopgja rezultata analize, bet arT katra TRAQ tematiska bloka analize;

e parejas procesa uz pieauguso veselibas apriipi veicinasana janem véra, ka katram

tematiskajam blokam ir atskirigi ietekmg&josie faktori.

4.9. Pétijuma dizaina, metodologijas un ierobeZojumu analize

Petijuma dizains bija Skersgriezuma, analiz&joSs. Metodes, ar kuram tika veikta
Skérsgriezuma primaro datu ieguve, bija anketéSana. Skérsgriezuma pétfjuma ir aprakstits
jauniesu ar cerebralo trieku momentanais stavoklis autonomijas pakapé parejas procesa uz
pieauguso dzivi dalibas un veselibas apriipes konteksta, ka ari veikta korelaciju un
celonsakaribu noteikSana. P&tijuma kontroles grupa tika ieklauti jaunieSi, kas macijas vai
studéja dazada limena izglitibas iestades, tadgjadi diemzel izsledzot iesp&u piepemt, ka
kontroles grupa var reprezent€t visparéjo populaciju, t. sk. ar1 jauniesus, kas nemekle izglitibas
iestades. Ta ka petijuma tika iesaistiti arT jauniesi ar iespgjamiem (nenoteiktiem) kognitivajiem
trauc&jumiem un jaunie$i, kam latvieSu valoda nebija dzimta, tad anketéSana dazkart notika,
lasot prieksa jautajumus un/ vai sniedzot paskaidrojumus, ja tadi bija nepiecieSami. Nemot véra
respondentu specifiku, iesp&jamas kliidas anketu aizpildiSana izslégt nevar.

Izmantoto anketu RTP un TRAQ saturs aptver divas literatiiras apskata aprakstitas
galvenas parejas procesa t€mas — pareju dalibas un pareju veselibas apriipes konteksta, sniedzot
aprakstoSu informaciju par faktisko stavokli parejas procesa. Lai varétu noskaidrot ar pareju
korelgjosos un ietekmé&josos faktorus, tika izmantoti WHODAS 2.0, GMFCS, MACS, MMSE,
ar cerebralo trieku saistitie veselibas aspekti un kontekstualo faktoru dati. Ka pozitivi vértéjams

aspekts ir datu un rezultatu plaSais un daudzpusigais spektrs, tomer nakotnes pétnieciba biitu
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velama kvalitativa datu ieguve fokusa grupu vai interviju veida, kas zinatniskaja literatura ir
plasi parstavéts petijuma dizains parejas procesa konteksta.

Petijuma diskusijas sadala tika izmantoti arT sekundarie dati no OSP. Dati izmantoti ar
dalibu saistitas informacijas aprakstiSanai un salidzinasanai. OSP datu formata dél diemZzel
nevargja veikt p vertibas jeb rezultatu atSkiribu nozimiguma noteikSanu. Tomér, lai veiktu
atSkiriguma fiksaciju un iezimetu tendenci, tie sniedza uzskatamu ieskatu.

SalidzinoSai nozimiguma noteikSanai tika izmantota WHODAS 2.0 anketa, kuru
aizpildija gan jauniesi ar cerebralo trieku, gan kontroles grupas jauniesi. Ka mazak novitati
radoSs aspekts rezultatu analiz€ ir diference starp abu grupu raditajiem, tomér pozitivi un ar
praktisku nozimi ir veért€jams atklajums domeénos, kuros diferences netika atrastas, ka arT tajos,
kuros tas bija vislielakas. WHODAS 2.0, balstoties uz SFK, novertg nespgjas Itmeni “Aktivitates
un daliba” komponenti aptvero$os doménos. Sada informacijas iegiiSana rehabilitacijas un
parejas procesa novertéSana un aprakstiSana ir veértiga, tomer, lai varétu padzilinati izvertet
parejas procesa gaitu un izvirzit individualizétus, uz pacientu centrétus mérkus, skiet, svarigi ir
ne tikai noskaidrot, cik lielas griatibas sagada “draudzibas uzturéSana” (WHODAS 2.0,
“Mijiedarbiba ar cilvékiem”, jautajums D4.2), bet ari, pieméram, “Cik daudz ir draugu?”,
“Kadas ir attiecibas ar draugiem?”, “Cik biezZi satiek draugus?”, “Kadi ir skérsli draudzibas
uzturéSanai?”’. Lidzigi, jautajums “Cik lielas problémas Jums sagadajusi dazadu darbibu
veikSana, patstavigi atpuisoties vai izklaidgjoties?” (WHODAS 2.0, “Daliba”, jautajums D6.8) —
svarigi varétu bt arT identificét specifiskas problémas un to rasanas iemeslus. Izrietosi, varétu
uzskatit, ka WHODAS 2.0 rezultati kalpo ka pirmreiz&js un funkcion&Sanu aprakstoss
novertejums, bet var biit arT nepiecieSama padzilinatu kvalitativo datu ieguve. Ka arT, iespgjams,
pétijumam biitu lielaks devums parejas procesa analizg, ja starp p&tamo un kontroles grupu tiktu
salidzinats ne tikai nesp€jas [imenis, bet arT ar pareju uz pieauguso dzivi saistitas teémas.

Pareju uz pieauguso dzivi ietekm€joSo faktoru identificéSana tika izvéléta vienfaktoru
un / vai daudzfaktoru logistiska binara regresija. Taja izredzu attieciba norada neatkariga
mainiga izmainu ietekmi uz atkarigo mainigo jeb vai neatkarigais mainigais uz parejas procesu
ir ar pozitivu vai negativu ietekmi. Pieméram, pasaprtpes sp&ju (WHODAS 2.0) ietekme uz
medikamentu lietoSanas kontroles sp&jam (TRAQ) — OR = 04, 95% CI 0,2-0,6 jeb,
pasliktinoties paSapriipes sp&€jam par vienu punktu (vidgjais raditajs (Me)), medikamentu
lietoSanas kontrole iesp&ami pasliktinas par 60 %. Lidz ar to pétijuma rezultatu interpretacija
ir ar tieSu nozimi praktiskaja darba ar jaunieSiem, kas ir parejas vecuma uz pieauguso dzivi.
Jaatzimg, ka visi korelgjosie faktori netika izmantoti logistiskajas binarajas regresijas. Tika
izmantoti méreni un stiprak korelgjosi faktori. lesp€jams, ja tiktu nemtas véra ari vajakas

korelacijas, logistisko binaro regresiju rezultati buitu atskirigi, jo, ka pétjjums un zinatniska
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literatiira rada, parejas posms ir komplekss process un to ietekméjosie faktori katrai personai
var biit ar individualu nozimigumu.

P&tfjuma ierobezojums var&tu but kadu citu bitisku potenciali ietekméjoso faktoru
neieklauSana. Pieméram, jaunieSa psihoemocionalais stavoklis (depresija un / vai trauksme) un
ta ietekme uz autonomiju daliba un gataviba parejai uz piecauguSo dzivi vai ari, piemeram,
vecaku viedoklis par parejas procesu. Sie aspekti ir petiti citviet (Magill-Evans et al., 2005;
Maggs et al., 2011; Dang et al., 2015; Bagatell et al., 2017; Nazareth et al., 2018; Smith et al.,

2018), un butu vertigi turpmakaja pétnieciba tos apskatit un analizét arT Latvijas populacija.
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Secinajumi
Lielakajam Tpatsvaram pétijuma ieklauto parejas vecuma jaunieSu ar cerebralo trieku un ar
iesp&jamiem (nenoteiktiem) kognitivajiem traucéjumiem vai bez §adiem traucéjumiem nav
pieredzes dalibas doménos “Intimas attiecibas” un “Seksualitate”, ir atkariba no vecakiem
domeénos “Izglitiba un nodarbinatiba”, “Finanses”, “Majsaimnieciba” un “Transports”, bet
dalibas doméns “Atpitas un socialas aktivitates” ir vienigais, kura lielakais Tpatsvars
jaunieSu ar cerebralo trieku ir sasniegusi pilnigu autonomiju.
Veselibas apriipes doménos “Apriipes prasibas” un “Rehabilitacijas pakalpojumi” liclakais
Ipatsvars jaunieSu ar cerebralo trieku atrodas otraja autonomijas faze, proti, apriipes
prasibas tiek formul&tas kopa ar vecakiem, bet konsultacijas netiek sanemtas ne pediatrijas,
ne pieauguSo rehabilitacija, savukart doména “Pakalpojumi un palidziba” lielaka dala
jauniesu joprojam ir pilniba atkarigi no vecakiem.
Parejas gataviba uz pieauguso veselibas apriipi petijuma iesaistito jaunieSu ar cerebralo
trieku vidgjais raditajs atrodas starp sagatavoSanas un ricibas fazi.
Visbiezakas un spécigakas saistibas ar kadu no autonomiju daliba un veselibas apripe
raksturojosiem doméniem konstaté griitibu limenim paSapriipé un kognitivajas funkcijas.
Pasapriipes sp€jas biezak ietekme dalibas doménus, bet kognitivas funkcijas — veselibas
apripes. Ka nozimigi daltbu un veselibas apriipes autonomiju atseviskos doménos
ietekméjosie faktori tika konstatets arl grutibu Itmenis mobilitaté un ikdienas rutinas
aktivitates, jaunieSa vecums, lielas motoras funkcijas, manualas prasmes un asistenta
nepiecieSamibas pakape.
Pétijuma rezultati liecina, ka nozimigi ietekmé&joSie faktori jaunieSu ar cerebralo trieku
parejas gatavibai uz pieauguso veselibas apripi ir lielo motoro funkciju [imenis, kognitivas
funkcijas, asistenta nepiecieSamibas pakape, autonomijas pakape doménos “Atpitas un
socialas aktivitates” un “Transports”, ka ari grutibu Iimenis paSapripes darbibas,
nozimigakajiem faktoriem esot kognitivo funkciju Iimenim un pasapripes sp&jam.
Salidzinot ar kontroles grupas jaunieSiem, cerebralas triekas jaunieSu funkcionéSanu un
nespéju raksturojosais gritibu Itmenis ir nozimigi augstaks un griitibu limenis sabiedrisko
dalibu raksturojoSos jautajumos lielakoties ir nozZimigi augstaks, ka ar1 jauniesi ar cerebralo

trieku, veicot dazadus uzdevumus un darbibas, daudz bieZzak saskaras ar grutibam.
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Priekslikumi

Dalibas un veselibas apriipes autonomijas veicinasanai:

javerS uzmaniba uz tadu dalibas aspektu ka izglitiba un nodarbinatiba, finansiala
neatkariba, neatkariga dzivoSana, majsaimniecibas pienakumi, atpiitas un socialas
aktivitates, transporta iesp€jas, ka arl intimitates un seksualitates jautajumu
autonomijas uzlaboSanu un gatavosSana parejai uz pieauguso dzivi jasak vismaz
divus gadus pirms pilngadibas sasniegSanas;

balstoties uz pétijuma rezultatiem, autonomija daliba un veselibas apriipes doménos
visbiezak ir saistama ar paSapriipes sp&jam un kognitivajam funkcijam, noradot uz
specifiskas funkcionalas izvertésanas nepiecieSamibu parejas procesa laika;
mobilitate, ikdienas rutinas aktivitaSu veiktsp€ja, vecums, lielas motoras funkcijas,
manualas prasmes un asistenta nepiecieSamiba ir véra nemami faktori, un tiem ir
saistiba ar atseviskiem autonomijas daliba un veselibas apriipe dom&niem un
iesp&jamo jaunieSa autonomijas veicinasanas pakapi. To nemot vera, specialistiem
ir jaspgj izvirzit realus parejas procesa mérkus un veikt jégpilnas un pamatotas
sarunas gan ar jaunieti, gan ta piederigajiem;

jaunieSiem ar cerebralo trieku janodroSina nepartrauktiba rehabilitacijas

pakalpojumu sanemsana.

Gatavibas parejai no bérnu uz pieauguso veselibas apriipi veicinasanai:

balstoties uz pétijuma rezultatiem, parejas procesa gatavibas témas, kuram
specialistiem, stradajot ar parejas vecuma jaunieti, visvairak ir javér§ uzmaniba, ir
pierakstu veikSana pie specialistiem un sava veselibas stavokla parzinasana;
nemot vera jaunieSa kognitivas funkcijas, specialistiem ir jaspgj izvertet jaunieSa ar
cerebralo trieku izzinas ITmeni un sarunaties jaunietim saprotama un pienemama
veida;

pasSapriipes spéju ietekme gatavibas parejai uz pieauguso veselibas apriipi norada
nepiecieSamibu specialistiem izvertet jauniesa pasSapripes Iimeni un to tieSo ietekmi
uz parejas gatavibas jautajumiem, ka augstako merki liekot jaunieSa maksimala
potenciala sasniegSanu;

parejas procesa biitiski ir risinat jautajumus par vides pieejamibu, transporta
nodroS§inasanu un vajadzibas gadijuma asistenta iesaisti, lai pareja uz pieauguso

veselibas apriipi notiktu veiksmigak;
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citi faktori, kas specialistiem ir janem vera, lai noteiktu jégpilnus mérkus un sniegtu
jaunietim piemé&rotu pakalpojumu, ir lielo motoro funkciju [imenis un izteikti runas

traucgjumi.
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Pateicibas

Visdzilaka pateiciba pétijjuma dalibnickiem un dalibniecém par veltito laiku,
uztic€Sanos un ieinteresétibu t€mas padzilinata analiz€ un nozimiguma izcelSana.

Pateiciba darba vaditajai asoc. prof. Anitai V@&trai par virziSanu pé&tniecibas cela,
potenciala saskatiSanu un atbalstu, kad tas bija nepiecieSams.

Pasakos Rigas Stradina universitates Doktorantiiras nodalai par iedvesmoSanu un
profesionalajam zinasanam, kas giitas doktorantiiras studiju laika, un Rehabilitacijas katedrai
par atbalstu un vértigiem padomiem.

Paldies maniem kol&giem par sapratni, 1idzi jusanu un palidzibu — gan teorétisku, gan
praktisku. Ipass paldies maniem tuviem kolégiem un draugiem Maksimam Mukanam un Elitai
Zepai.

Liels paldies visu $o gadu garuma ari manai gimenei un draugiem par pacietibu, ticibu
un speku, kad pasai tie dazkart saka zust. Patiesi ceru, ka darbs, ko esmu veltijusi disertacija
izklastttajai t€mai, nests biitisku devumu jauniesu ar cerebralo trieku autonomijas un gatavibas
picauguso dzivei veicinaSanai un jaunas, uz zinatniskiem pétijumiem balstitas v€smas un

praktiskas darbibas virzienus rehabilitacijas nozarg.

“There is no greater disability in society than the inability to see a person as more.”
/Robert M. Hensel/

“Your present circumstances don 't determine where you can go; they merely determine where
you start.”
/Nido Qubein/
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Pielikumi



1. pielikums
Uzaicinajums piedalities petijjuma
(Informéta piekriSana — peétamas grupas dalibniekam)

Aicinu Jiis piedalities pétijumd “Parejas posma vecuma jauniesu ar cerebralo trieku gataviba pieaugusa
statusam saistiba ar neatkarigu funkcionésanu ikdienas dzivé un veselibas apripé”.

Peétijums tiks veikts Rigas Stradina universitates Doktorantiiras studiju programmas ietvaros.

Parejas posms, angliski transition, ir process, kas ilgst vairakus gadus saskana ar starptautiskiem
pienémumiem — no seSpadsmit [idz divdesmit viena gada vecumam. Pareja no vienas dzives fazes uz citu ir
saistita ar parmainam cilvéka apkartgja vide, tadel rodas vajadziba péc jaunam prasmém. Parejas posma
vecums ir biologisku, socialu un emocionalu parmainu periods, kad jaunietis aptver savu identitati, sasniedz
neatkaribu no vecakiem, veido pieaugusa attiecibas arpus gimenes loka un atrod profesiju jeb parnem
kontroli par savu dzivi. Daudzviet pasaulé p&€dgjos desmit gados arvien vairak tiek pievérsta uzmaniba to
faktoru noskaidrosanai, kas varétu veicinat jaunu cilvéku pareju uz kvalitativu pieaugusa dzivi un veiksmigu
integraciju sabiedriba.

Jusu piedaliSanas pétijuma un tris dazadu novértéSanas anketu — Roterdamas parejas posma
noveértésanas anketas (The Rotterdam Transition Profile), Pasaules Veselibas organizacijas invaliditates
novértéSanas skalas (WHO Disability Assessment Schedule 2.0) un Sagatavotibas noverté$anas
instrumenta — aizpildiSana laus p&tniekiem noskaidrot Latvijas jaunieSu ar cerebralo tricku gatavibu parejai
uz pieaugusa statusu.

Daliba pétijuma ir brivpratiga, no Jiisu aizpilditam anketam iegiitos datus pé&tnieki izmantos tikai
apstradata veida, tiks ieverota konfidencialitate, un Jus var€siet iepazities ar p&tijuma rezultatiem.

Jums ir tiesibas jebkura brid1 atteikties no dalibas petijuma, pazinojot par savu leémumu pétijuma
veicgjiem.

Sis uzaicinajums ir uzskatams par vieno3anos starp pétijuma dalibnieku un p&tniekiem par dalibu
pétfjuma. Tas ir sastadits divos eksemplaros, no kuriem viens eksemplars paliks Jums, bet otrs — pétijuma
veicgjiem.

Neskaidribu gadijuma Jums ir tiesibas versties péc nepiecieSamas informacijas pie pétjjuma
veicgjiem.

Pé&tniece Zane Rozkalne
Mob. tel. 29422333
Z_Rozkalne@inbox.lv

Respondenta identifikacijas kods:
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2. pielikums
Uzaicinajums piedalities petijjuma
(Informéta piekri$ana — pétamas grupas dalibnieka vecakam)

Aicinu Jisu bérnu piedalities petijuma “‘Parejas posma vecuma jaunieSu ar cerebralo trieku gataviba
pieaugusa statusam saistiba ar neatkarigu funkcionesanu ikdienas dzivé un veselitbas apripe”.

Peétijums tiks veikts Rigas Stradina universitates Doktorantiiras studiju programmas ietvaros.

Parejas posms, angliski transition, ir process, kas ilgst vairakus gadus saskana ar starptautiskiem
pienémumiem — no seSpadsmit [idz divdesmit viena gada vecumam. Pareja no vienas dzives fazes uz citu ir
saistita ar parmainam cilvéka apkartgja vide, tadel rodas vajadziba p&c jaunam prasmém. Parejas posma
vecums ir biologisku, socialu un emocionalu parmainu periods, kad jaunietis aptver savu identitati, sasniedz
neatkaribu no vecakiem, veido pieaugusa attiecibas arpus gimenes loka un atrod profesiju jeb parnem
kontroli par savu dzivi. Daudzviet pasaulé p&€dgjos desmit gados arvien vairak tiek pievérsta uzmaniba to
faktoru noskaidro$anai, kas var€tu veicinat jaunu cilvéku pareju uz kvalitativu pieaugusa dzivi un veiksmigu
integraciju sabiedriba.

Jisu bérna piedaliSanas petijuma un tris dazadu novertéSanas anketu — Roterdamas parejas posma
noveértésanas anketas (The Rotterdam Transition Profile), Pasaules Veselibas organizacijas invaliditates
noveértésanas skalas 2.0 (WHO Disability Assessment Schedule 2.0) un Sagatavotibas novérté$anas
instrumenta — aizpildiSana laus p&tniekiem noskaidrot Latvijas jaunieSu ar cerebralo trieku gatavibu parejai
uz pieaugusa statusu.

Daliba peétijuma ir brivpratiga, no Jisu b&rna aizpilditam anketam iegtitos datus petnieki izmantos
tikai apstradata veida, tiks ieverota konfidencialitate, un Jiis var€siet iepazities ar p&tjjuma rezultatiem.

Jums ir tiesibas jebkura bridi atteikt bérna dalibu petijuma, pazinojot par savu l@mumu pétijuma
veicgjiem.

Sis uzaicinajums ir uzskatams par vieno$anos starp pétijuma dalibnieka vecaku un p&tniekiem par
dalibu pétfjuma. Tas ir sastadits divos eksemplaros, no kuriem viens eksemplars paliks Jums, bet otrs —
pétfjuma veicgjiem.

Neskaidribu gadijuma Jums ir tiesibas versties péc nepiecieSsamas informacijas pie petijuma
veicgjiem.

Pétniece Zane Rozkalne
Mob. tel. 29422333
Z_Rozkalne@inbox.lv

piekritu sava bérna dalibai petijuma.
Datums........ccooeverinieieneeeeiee PArakStS. .....ccvvrvriiiiieesse s

Respondenta identifikacijas kods:
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3. pielikums
Uzaicinajums piedalities petijjuma
(Informéta piekrisana — kontroles grupa)

Aicinu Jis / Jisu bernu piedalities pétijuma “Parejas posma vecuma jauniesu ar cerebralo trieku gataviba
pieaugusa statusam saistiba ar neatkarigu funkcionesanu ikdienas dzivé un veselitbas apripe”.

Peétijums tiks veikts Rigas Stradina universitates Doktorantiiras studiju programmas ietvaros.

Parejas posms, angliski transition, ir process, kas ilgst vairakus gadus saskana ar starptautiskiem
pienémumiem — no se$padsmit lidz divdesmit viena gada vecumam. Pareja no vienas dzives fazes uz citu ir
saistita ar parmainam cilvéka apkartgja vide, tadel rodas vajadziba péc jaunam prasmém. Parejas posma
vecums ir biologisku, socialu un emocionalu parmainu periods, kad jaunietis aptver savu identitati, sasniedz
neatkaribu no vecakiem, veido pieaugusa attiecibas arpus gimenes loka un atrod profesiju jeb parnem
kontroli par savu dzivi. Daudzviet pasaulé p&€dgjos desmit gados arvien vairak tiek pievérsta uzmaniba to
faktoru noskaidro$anai, kas var€tu veicinat jaunu cilvéku pareju uz kvalitativu pieaugusa dzivi un veiksmigu
integraciju sabiedriba.

Jasu / Jasu bérna piedaliSanas pétijuma novértéSanas anketas — Pasaules Veselibas organizacijas
invaliditates noveértéSanas skalas 2.0 (WHO Disability Assessment Schedule 2.0) — aizpildisana laus
petniekiem noskaidrot Latvijas jaunieSu ar cerebralo trieku gatavibu parejai uz pieaugusa statusu
salidzinajuma ar jaunieSiem bez funkcion&$anas trauc€jumiem.

Daliba petijuma ir konfidenciala, no Jasu / Jisu bérna aizpilditam anketam iegiitos datus p&tnieki
izmantos tikai apstradata veida, un Jiis var€siet iepazities ar pétjjuma rezultatiem.

Jums ir tiesibas jebkura bridi atteikt savu / bérna dalibu pétijuma, pazinojot par savu lémumu
petTjuma veicgjiem.

Sis uzaicinajums ir uzskatams par vienoanos starp pétijuma dalibnieka vecdku un pétniekiem par
dalibu pétfjuma. Tas ir sastadits divos eksemplaros, no kuriem viens eksemplars paliks Jums, bet otrs —
petTjuma veicgjiem.

Neskaidribu gadijuma Jums ir tiesibas versties p&c nepiecieSamas informacijas pie petjjuma
veicgjiem.

Pé&tniece Zane Rozkalne
Mob. tel. 29422333
Z_Rozkalne@inbox.lv

Respondenta identifikacijas kods:
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10.

11.

12.

13.

14.

Visparéjo datu anketa

(Peétama grupa)

4. pielikums

Respondenta identifikacijas kods

Dzimums: siev. VII.

Vecums: 16 17 18 19 20 21

Dzivesvieta: Riga, Rigas rajons Cita pilseta Ciems, lauku teritorija

Cerebralas triekas forma”: G80.0 G80.1 G80.2 G80.3 G80.4 G80.8 G80.9

Izteikti redzes traucgjumi: Ja Ne
Izteikti dzirdes traucgjumi: Ja Ne
Izteikti runas traucgjumi: Ja Ne

Epilepsija: Ja Ne
Asistenta nepiecieSamiba: Ne Tikai transport€Sanai

Mates izglitibas limenis:

Pamatskolas Vidgja visparéja
Nepabeigta augstaka Augstaka (bakalaura grads)
Doktora grads Nav iespgjams noskaidrot

Teva izglitibas limenis:

Transport€Sanai un citam vajadzibam

Vidgja profesionala
Otra limena augstaka (magistra grads)

Pamatskolas Vidgja visparéja Vidgja profesionala
Nepabeigta augstaka Augstaka (bakalaura grads) Otra limena augstaka (magistra grads)
Doktora grads Nav iespgjams noskaidrot

Uzaudzis divu vecaku gimeng: Ne Ja

Masu un bralu skaits: <1 >1

Aktualas majsaimniec. vid. ienak. ménest, EUR:1 < 1017,60 ~1017,60 >1017,60

7 G80.0: spastiska kvadriplegiska cerebrala trieka, G80.1 spastiska diplégiska cerebrala trieka, G80.2: spastiska
hemiplégiska cerebrala tricka, G80.3: diskingtiska cerebrala trieka, G80.4: ataktiska cerebrala trieka, G80.8: cita
veida cerebrala trieka, G80.9: neprecizéta cerebrala trieka.
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5. pielikums

Visparéjo datu anketa
(Kontroles grupa)

Respondenta identifikacijas kods:

Labdien, cienTjamais p&tijuma respondent vai kads no ta vecakiem!
Paldies par atsaucibu dalibai petijumal!

“Uzaicinajums piedalities petijuma (informé&ta piekriSana)” ir ietverts arT petijuma apraksts.

Jasu / Jasu bérna daliba $ai pétijuma ir ka kontrolgrupas dalibniekam. Tas nozimé, ka, parakstot
inform&to piekrisanu, tiek apgalvots, ka jaunietim nav ilgstosu jeb hronisku veselibas problému (piem.,
reimatoidais artrits, cerebrala trieka, autisma spektra trauc&umi / autisms, cukura diabéts u.tml.)! Pétijjuma
viens no galvenajiem mérkiem ir salidzinat, kuras dzives sferas un aspektos jaunieSi bez veselibas
traucéjumiem ir vai nav neatkarigaki un vairak gatavi pieaugusa dzivei ka tie, kam ir ilgstoSi
veselibas traucéjumi, proti, cerebrala trieka.

Atbildes tiks apkopotas $ifréta veida un biis konfidencialas.
Lugums anketu aizpildit uzmanigi un patiesi.

Vispargjie jautajumi:

1. Precizs iestades nosaukumus, kura Sobrid jaunietis macas /

4. Tenakumu limenis uz majsaimniecibu jeb gimeni vidéji ménest:

a) zem 1017,60 EUR
b) ap1017,60 EUR
C) virs 1017,60 EUR

Sakniedetas lapas (51 lapa, informé&ta piekriSana un WHODAS 2.0 anketa) ir jaliek aploksng un
janosita atpakaladresatam, bet viens informétas piekriSanas eksemplars paliek dalibniekam. Ja rodas
jautajumi — lagums zvanit 29422333 vai rakstit: z rozkalne@inboX.Iv.

Paldies par dalibu!

Ar cienu,
Zane Rozkalne
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RSU Etikas komitejas léemums

Veidlapa Nr. E-9 (2)
RSU ETIKAS KOMITEJAS LEMUMS

Riga. Dzirciema iela 16, LV-1007
Tel.: 67409089

Komitejas sastavs:

1. Profesors Olafs Bruvers, EK priek3sédétajs;

2. Profesore Vija Sile; EK priek3sédétaja vietniece;
3. Profesore Regina Kleina:

4. Profesors Guntars Pupelis;

5. Asoc. profesore Santa Purvina;

6. Asoc. profesors Viesturs Liguts;

7. Asoc. profesors Voldemirs Arnis;

8. Docente Iveta Jankovska;

9. Docents Kristaps Circenis.

P&tijuma nosaukums: ,,Parcjas posma vecuma jaunieSu ar cerebralo trieku gataviba
pieaugusi statusam saistiba ar neatkarigu funkciongsanu ikdienas dzive un veselibas
apriipes sistéma”

lesnicgSanas datums: 15.08.2016.

Pieteikuma iesniedzgjs: Zane RoZkalne

RSU struktiirvieniba Doktorantiiras nodala

RSU &tikas komiteja, izskatot augstdk mindtd pétijuma pieteikuma materialus
(protokolu) un sniegto EK locek]u atsauksmi, secina, ka pétijuma mérkis tiek
sasniegts veicot jaunie$u (dalibnieku) tris daZada veida aptauju-anketEsanu, iegiito
datu apstradi un analizi, ki arf izsakot priekSlikumus. Personu (dalibnieku) datu
aizsardziba, brivpratiga veciku un jaunieSu informéta piekridana piedalities petijuma,
un konfidencialitate tiek nodrodinata. Lidz ar to pieteikums atbilst p&tijuma &tikas
prasibam. Ftikas komitejas I&mums ir piekrist pétfjuma veiksanai. Iebildumu nay.

Etiska aspekta ieteikumi: nav

Izskaidro$anas formulars: ir

Pickrisana piedalities pétijuma: ir

Citi dokumenti: saskanots ar iestadi (iestadém), kurid veic p&fjumu

Lémums: piekrist un atlaut pétijuma veikanu

Vards, uzvards:  Olafs Briavers

Paraksts
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7. pielikums

Pétnieciska darba pieteikums
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Minimentala stavokla izmekl¢jums

Respondenta identifikacijas kods:

8. pielikums

Testa darbibas sféra

Punktu skaits

1. OrientéSanas 0-5
Gads, ménesis, diena, datums, laiks
Valts, pilséta, icla, ieclas un dzivokla numurs vai valsts, regions, novads, 0-5
pagasts un majas nosaukums
2. Registracija
Eksamingtajs nosauc 3 objektus (abols, galds, santims).
Ladz personai atkartot 3 nosaukumus. Viens punkts par katru no pareizajam 0-3
atbildem.
Tad pacients macas 3 nosaukumus, 11dz visus var nosaukt pareizi.
3. Uzmaniba un rékinaSana
No 100 atnem 7, tad atkarto to pasu no iegita rezultata (beidz p&c 0-5
5 darbibam) 100, 93, 86, 79, 72, 65.
Alternativa: skaitit vardu "SAULE" pa burtiem atpakal “ELUAS”
4. AtceréSanas 0-3
Jauta par 3 objektiem (a@bols, galds, santims), kuri tika iemacTti ieprieks.
5. Valoda 0-1
Paradiet pacientam rokas pulksteni un jautajiet ,,Kas tas ir?” 0-1
Paradiet pacientam zimuli un jaut3jiet ,,Kas tas ir?”
6. AtkartoSana 0-1
Atkartot frazi — “Ng, ja un vai bet”
7. Trispakapju komanda
Dot trispakapju komandu un novertét ikvienu no pakapeém ,,Pieskaries ar 0-3
labas rokas raditajpirkstu degunam un tad kreisajai ausij!”.
8. LasiSanas izpratne
Paltidz pacientam lasit un izpildit uz papira rakstitu 0-1
komandu “Aizveriet acis”’.
9. RakstiSana
Paltidz pacientam uzrakstit teikumu. Teikumam jasastav no teikuma 0-1
priek§meta un darbibas varda.
10. Raksti$ana

_ . . Y . _ 0-1
Paliidz pacientu parzimet dalgji parklajusos piecstiirus
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8. pielikuma turpinajums

Originals: Folstein, M. F., Folstein, S. E. and McHugh, P. R. 1975. “Mini-mental state”: A practical method for grading
the cognitive state of patients for the clinician. Journal of Psychiatric Research. 12(3): 189-198. ScienceDirect.
Available from: doi: 10.1016/0022-3956(75)90026-6
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9. pielikums
Gross Motor Function Classification System — Expanded & Revised

CanChild Centre for Childhood Disability Research
Institute for Applied Health Sciences, McMaster University,
1400 Main Street West, Room 408, Hamilton, ON, Canada L8S 1C7
Tel: 905-525-9140 ext. 27850 Fax: 905-522-6095
E-mail: canchild@mcmaster.ca Website: www.canchild.ca

GMFCS - E &R
Gross Motor Function Classification System
Expanded and Revised

GMFCS -E & R © Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Doreen Bartlett, Michael Livingston, 2007
CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
GMFCS © Robert Palisano, Peter Rosenbaum, Stephen Walter, Dianne Russell, Ellen Wood, Barbara Galuppi, 1997
CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
(Reference: Dev Med Child Neurol 1997;39:214-223)

[ LIDZ 2. DZIMSANAS DIENAI |

I LIMENIS: Bérns apséZas un iziet no sédus pozas, séZ zemé, abas rokas brivas, lai manipulétu ar priek3metiem. B&rni rapo
uz celiem un plaukstam, pieturoties piecelas stdvus un sper solus, turoties pie mébelém. Bémi staigd vecuma no 18
ménesiem ITdz 2 gadiem bez staigadanas paligiericém.

Il LIMENIS: Béms saglaba sédus stavokli uz gridas, bet var lietot rokas balstam, lai noturétu lidzsvaru. Béms “lien” uz
védera vai rapo uz celiem un plaukstam. Béms var pats pieturoties piecelties stavus un spert dazus solus, turoties pie
mébelém.

Il LIMENIS: Bérns saglaba sédus stavokli uz gridas, ja muguras lejasdala ir atbalstita. Bérni velas un lien uz priek3u uz
védera.

IV LIMENIS: Bemiem ir galvas kontrole, bet ir nepieciesams kermena atbalsts, lai sédétu uz gridas. Bémi var velties gan uz
védera, gan no védera uz muguras.

V LIMENIS: Fiziskie trakumi ierobezo apzinatu kustibu kontroli. B&mi nespéj saglabat galvas un rumpja pozas pret
gravitaciju gulus uz védera un sédus. BEmiem ir nepiecieSama pieauguso palidziba, lai veltos.

[ NO 2.LIDZ 4. DZIMSANAS DIENAI |

I LIMENIS: : Béms séZ uz gridas abas rokas brivas, lai manipulétu ar priek$metiem. Béms apséZas, iziet no sédus pozas un
piecelas stavus bez pieauguso palidzibas. Bérns dod priekSroku staigasanai, nav nepiecieSamas staigasanas paligierices.

Il LIMENIS: : Bérns séZ uz gridas, var bat gritibas ar lidzsvaru, kad abas rokas ir brivas, lai manipulétu ar priek§metiem.
Kustibas, lai pieceltos un apséstos tiek izdaritas bez pieauguso palidzibas. Bémi uz stabilas virsmas pieturoties piecelas
stavus. Bémi rapo uz plaukstam un celiem reciprokali. BEéms parvietojas, pieturoties pie mébelém un staiga ar paliglidzeklu
palidzibu, vin$ dod priek3roku Sai parvietoSanas metodei.

Il LIMENIS: Bérni saglaba sédus pozu uz gridas “W sédé$anas poza” ( séZ starp saliektam un uz ieku rotétam kajam un
celiem) un var bat nepiecieSama pieauguso palidziba, lai apséstos. Bémi lien uz védera vai rapo uz plaukstam un celiem
(parasti bez reciprokalam kaju kustibam). Ta ir vipu pamatparvietoSanas metode. Bémi var piecelties kajas pieturoties pie
stabflas virsmas un parvietoties Tsus attalumus. Bérni var staigat Tsus attalumus telpas, lietojot staigasanas paligierices
(staigulis) un pieauguso palidzibu, lai saglabatu virzienu un lai pagrieztos.

IV LIMENIS: Bémi nosédinati séZ uz gridas, bet nav sp&jigi noturét pozu un lidzsvaru, nebalstoties uz rokam. Bérniem biezi
ir nepiecieSami adapteéti riki sédésanai un stavésanai. Parvietojas Tsu attalumu ( istabas robeZas) veloties, lienot uz védera
vai rapojot uz plaukstam un celiem, neizdarot reciprokalas kaju kustibas.

V LIMENIS: Fiziskie trikumi ierobezo apzinatu kustibu kontroli un spé&ju saglabat galvas un rumpja pozas pret gravitaciju.
Visas motoro funkciju jomas ir ierobeZotas. Lietojot adaptétu aparattru un paligtehnologijas, funkcionalie ierobeZojumi sédus
un stavus netiek pilniba kompenséti. V funkcionalaja limeni bémiem nav iespéjama patstaviga mobilitate, vini tiek parvadati.
Dazi bémi sasniedz patstavigu mobilitati, lietojot elektriskos ritenkréslus, kuri iripasi (ekstensivi) adaptéti.

112



9. pielikuma turpinajums

| NO 4. LIDZ 6. DZIMSANAS DIENAI ]

I LIMENIS: Bérns apsézas, piecelas un séZ uz krésla, nepieturoties ar rokam. Bémi piecelas no gridas un krésla, nav
nepiecieSams pieturéties pie priekSmetiem. Béms staiga telpas, arpus telpam, kéapj pa trepém. Paradas iespéja skriet un
IEkt.

Il LIMENIS: Bémi séZ uz gridas, abas rokas brivas, lai manipulétu ar priek$metiem. Bémi piecelas no gridas stavus un no
krésla stavus, bet bieZi nepiecie5ama stabila pamatne, lai atbalstitos vai, lai uzvilktos aug3a uz rokam. Bémi staiga bez
staigaSanas paligiericém telpas un arpus telpam isus attdlumus uz idzenas virsmas. BEmi kapj pa trepém, pieturoties pie
margam, bet nav spéjigi skriet vai l€kt.

Il LIMENIS: B&mi séZ uz parasta krésla, bet var bt nepieciesams ieguma vai kermena atbalsts, lai maksimalizétu roku
funkcijas. Bérni piecelas no krésla un apséZas krésla, lietojot stabilu virsmu, pie kuras atbalstities vai atgrasties ar rokam.
Bémi staiga ar staigaSanas paligieri¢u palidzibu pa [fdzenam virsmam un kapj pa trepém ar pieauguso palidzibu. BEmus
biezi transporté, kad javeic gari cela gabali vai arpus telpam pa nelidzenam virsmam.

IV LIMENIS: Bérni séZ uz krésla, bet ir nepieciesams adaptéta pozicionésana rumpja kontrolei un lai maksimalizétu roku
funkcijas. BEémi apséZas krésla un piecelas no ta ar pieauguso palidzibu vai pieturoties un atgriizoties no stabilas virsmas ar
rokam. Bémi labakaja gadijuma noiet nelielus attalumus ar staigaSanas paligierices palidzibu pieaugu$o uzraudziba, bet ir
gritibas pagriezties un noturét lidzsvaru un nelidzenam virsmam. Bémus transporté tuvakaja apkartné. Bémi var patstavigi
parvietoties elektriskaja ritenkrésla.

V LIMENIS: Fiziskie trikumi ierobeZo apzinatu kustibu kontroli un spé&ju saglabat galvas un rumpja pozas pret gravitaciju.
Visas motoro funkciju jomas ir ierobeZotas. Lietojot adaptétu aparataru un paligtehnologijas, funkcionalie ierobeZojumi sédus
un stavus netiek pilniba kompenseéti. Bérniem nav iesp€jama patstaviga mobilitate, vini tiek transportéti. DaZi bémi sasniedz
patstavigu mobilitati, lietojot elektriskos ritenkréslus, kuri ir ipasi (ekstensivi) adapteéti.

| NO 6.LIDZ 12. DZIMSANAS DIENAI ]
I LIMENIS: Bérni parvietojas staigajot gan majas, gan skola, gan arpus telpam. Bérni spéj parvarét skérslus bez fiziskas
palidzibas un iet pa kapném neturoties pie margam. Bémi veic tadas motoras aktivitates ka skrieSana un lek$ana, tacu
kustibu atrums, lidzsvars un koordinacija ir ierobezota. Saskana ar savam vélmém un vides faktoriem, bémi spéj piedalities
sporta nodarbibas.

Il LIMENIS: Bémi staiga gandriz visur. BEmiem var bt gritibas staigat garus attalumus un noturét lidzsvaru uz nelidzenas
virsmas, nogazém, staigat pal vai ierobeZota telpa vai kad janes kadi priekSmeti. Bérni kapj uz aukSu un leju pa kapném,
turoties pie margam, vai izmantojot citu personu palidzibu, ja margas nav pieejamas. Arpus telpam, tuvakaja apkartné bémi
var staigat, ja ir fizisks atbalsts vai lietojot rokas turamu parvietosanas ierici vai lietojot p arvietoSanas paliglidzekli ar riteniem
gadijumos, kad ir javeic lielaki attalumi. Bérni labakaja gadijuma minimali spéj izdarit tadas lielas motoras kustibas ka
skrieSana un |ékSana. Sakara ar staigadanas ierobeZojumiem, nepiecieSami ipasi pielagojumi, lai bémi varétu iesaistities
fiziskas aktivitatés un sporta, lietojot ar rokam vadamus vai elektriskos ritenkréslus.

Il LIMENIS: Bémi vishiezak telpas saiga ar rokas turamu staiga$anas paligiericu palidzibu. Sédus bérniem var bit
nepiecieSama dro$ibas josta, ieguma pozicionéSanai un lidzsvara nodroSina$anai. Lai parvietotos no stavokliem sédus-
stavus un gulus — stavus bémiem nepiecieSama citas personas fiziska palidziba vai atbalsta virsma. Parvietojoties lielus
attalumus, bérni lieto kadu parvietosanas ierici uz riteniem. B&mi var kapt pa trepém, pieturoties pie margam, ja nodrosinata
uzraudziba vai fizisks atbalsts. Sakara ar staigasanas ierobezZojumiem, lai nodrodinatu lidzdalibu fiziskas aktivitatés un
sporta, nepiecieSami pielagojumi, taja skaita fizisks atbalsts un/vai elektriska mobilitate.

IV LIMENIS: Bémi parsvara lieto tadas mobilitates metodes, kuram nepieciesama fiziska palidziba vai elektriskais
ritenkrésls. Parvietojoties bémiem nepiecieSama adaptéta pozicionéSana kermena un iegurna kontroleikd ari fizisks
atbalsts. Majas bémi ir mobili uz gridas (velas, lien un rapo), ar fizisku palidzibu staiga isus attalumus vai lieto elektrisko
ritenkréslu. Dalibai fiziskajas aktivitatés un sporta bérniem ar mobilitates ierobeZojumiem nepiecieSami pielagojumi tadi ka
fiziska palidziba un/vai elektriska ritenkrésla lietoSana.

V LIMENIS: Parsvara bémi tiek parvadati manualaja ritenkrésla. Bémiem ir ierobeZotas spéjas saglabat galvas un rumpja
stavokli un kontrolét roku un kaju kustibas. NepiecieSami Tpasi paliglidzekli, lai nodroSinatu galvas kontroli, sédésanu,
stavéSanu un parvietoSanos, tomér funkcionalie ierobezojumi netiek pilnibd kompenséti Lai veikt parvietoSanu,
nepiecieSama pieaugusa cilvéka fiziska palidziba. Majas bérni var pasi parvietoties Tsus attalumus pa gridu ar vai bez
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9. pielikuma turpinajums

pieaugusa palidzibu. Neatkariga parvietoSanas iespéjama, lietojot adaptétu spéka ritenkréslu ar Tpasi adaptétu sédvietu un
kontroles sitému.Lai béms ar mobilitates ierobeZojumiem varétu iesaistities fiziskas aktivitatés un sporta nodarbibas,
nepiecieSama ipaSa adaptacijas- fiziska palidziba un spéka ritenkrésla lietoSana.

| NO 12. LIDZ 18. DZIMSANAS DIENAI |
I LIMENIS: Jauniesi parvietojas staigajot majas, skola un arpus telpam. Jauniesi spéj parvarét skérSlus bez fiziskas
palidzibas un iet pa kdpném neturoties pie margam. Jaunietis veic tadas motoras aktivitates ka skrieSana un lekSana, tacu
kustibu atrums, lidzsvars un koordinacija ir ierobeZota. Saskana ar savam vélmém un vides faktoriem, jaunietis spéj
piedalities sporta nodarbibas.

Il LIMENIS: Jauniesi staiga gandriz visur. Apkartéjas vides faktori (tadi ka nelidzena virsma, nogazes, gari attalumi, laika
ierobezojumi, laika apstakli un sadarbiba ar citiem jaunieSiem) un personiska izvéle var ietekmét mobilitates izvéli. Skola vai
darba viet, droibas nodrosinasanai, jauniesi var lietot rokas turamu staigadanas paliglidzekli. Arpus telpam, parvarot garus
attalumus, var izmantot ritenu parvietosanas paliglidzekli. Jaunie$i kapj uz auksu un leju pa kapném, turoties pie margam,
vai izmanto citu personu palidzibu, ja margas nav pieejamas. Sakara ar lielo motoro aktivitaSu ierobeZojumiem,
nepiecieSamifpasi pielagojumi, lai jauniesi varétu iesaistities sporta nodarbibas.

Il LIMENIS: Jauniesi spéj parvietoties, izmantojot roku staigasanas paliglidzeklus. Salidzinajuma ar citu [fmenu parstavjiem,
jaunietis Il liment var izmantot daZada veida paligierices, atkariba no vina fiziskdm spéjam, apkartéjas vides faktoriem un
personiskajam iespéjam. SéZot var bt nepiecieSama jostas fiksacija, lai nodrodinatu simetriju un lfdzsvaru. Lai pieceltos no
krésla vai gridas, nepiecieSama citu personu palidziba vai pieturéSanas pie atbalsta. Skola jaunietis parvietojas manualaja
vai spéka ritenkrésla. Arpus telpam jauniesi tiek transportéti manualaja ritenkrésla vai lieto motorizétu paliglidzekli. Asistéjot
un turoties pie margam, jaunietis spéj parvietoties pa kapném. Lai jaunietis varétu iesaistities sporta nodarbibas,
nepiecieSama ipasa adaptacija (manualais vai spéka ritenkrésls).

IV LIMENIS: Jauniesi lieto ritenkréslu. legurna un rumpja kontroles nodrogina$anai, nepieciesams adaptéts krésls. Lai veikt
parvietoSanu, nepiecieSsama 1 vai 2 personu palidziba. Kad tiek parvietots, spé&j balstities uz kajam. lekstelpas, Tsus
attalumus spéj veikt ejot (pieturéts), lieto ritenkréslu vai parvietojas ar kermeni atbalstoSu staigasanas paligierici. Jaunietis ir
fiziski spéjigs vadit spéka ritenkréslu. Ja spéka ritenkrésla izmantoSana nav iespé&jama, jaunietis tiek transportéts manuélaja
ritenkrésla. Lai jaunietis varétu iesaistities sporta nodarbibas, nepiecieSsama ipasa adaptacija (asistéSana un/vai spéka
ritenkrésls).

V LIMENIS: Jaunietis visur tiek transportéts manualaja ritenkrésla. Jauniesiem ir ierobeZota galvas un kermena posturala
kontrole, k& arf roku un kaju kustibas. NepiecieSami ipasi paliglidzekli, lai nodro$inatu galvas kontroli, s€désanu, stavésanu
un parvietosanos, tomér funkcionalie ierobeZojumi netiek pilniba kompenséti. Parvietosanai ir nepiecieSama 1 vai 2 personu
fiziska palidziba vai mehanisku paligiericu lietoSana. Neatkariga parvietoSanas iesp&jama lietojot spéka ritenkréslu ar ipasi
adaptétu sédvietu un kontroles sistému. Lai jaunietis ar kustibu ierobeZojumiem varétu iesaistities fiziskas aktivitatés un
sporta nodarbibas, nepiecieSamas ipasas adaptacijas- fiziska asistéSana un spéka ritenkrésls lietosana.

I LIMENU GALVENAIS RAKS TUROJUMS |

I LIMENIS: Staiga bez ierobeZojumiem
Il LIMENIS: Staiga ar ierobeZojumiem
Il LIMENIS: Staiga, lietojot rokas turamas staiga$anas pligierices
IV LIMENIS: lerobeZota pasmobilitate; var lietot elektriskas parvietosanas paligierices
V LIMENIS: Tiek parvadats manuala ritenkrés|a

| ATSKIRIBAS STARP LIMENIEM |

ATSKIRIBAS STARP | UN Il LIMENI
Salidzinot ar bémiem | Limeni, Il Limenl ir ierobeZojumi pariet no vienas kustibas uz otru; staigat arpus telpam;
nepiecieSamas paligierices, lai uzsaktu staigaSanu; atSkiras kustibu kvalitate; spéja veikt lielas motoras kustibas tadas ka
skrieSana un Iek$ana.

ATSKIRIBAS STARP Il UN Ill LIMENI
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9. pielikuma turpinajums
Atskiribas redzamas funkcionalas mobilitdtes pakapé. Beémiem IIl Limeni nepiecieSamas staigaSanas paligierices un bieZi
arf ortozes staigadanai, kamér bémiem Il Limeni péc 4 gadu vecuma nav nepiecieSamas staigasanas paligierices.
ATSKIRIBAS STARP Ill UN IV LIMENI

Atskiribas ir parvietoSanas un sédésanas spéjas, var ari lietot ekstensivus tehniskos paliglidzeklus. Bérni Ill Limeni séz
patstavigi, vini patstavigi parvietojas uz gridas un staigd ar staigaSanas paligiericém. Bémi IV Limeni darbojas sédus
stavokli (parasti atbalstiti), patstaviga mobilitate ir [oti ierobeZota. BEmi IV Limenr tiek parvadati vai lieto elektrisko
ritenkrésliu.

ATSKIRIBAS STARP IV UN V LIMENI

Bémi V Limeni nespéj patstavigi veikt pat visvienkarsakas kustibas pret gravitaciju. Neatkarigu kustigumu var panakt
vienigi, ja béms iemacas lietot elektrisko ritenkrésiu.
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10. pielikums
Gross Motor Function Classification System

o b

GMFCS Level | GMFCS Level Il

GMFCS Level IV GMFCS Level V

Palisano, R., Rosenbaum, P., Walter, S., Russell, D., Wood, E. and Galuppi, B. 1997. Development and reliability of
a system to classify gross motor function in children with cerebral palsy. Dev Med Child Neurol. 39(4): 214-223.
Wiley Online Library. Available from: doi: 10.1111/j.1469-8749.1997.tb07414.x
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11. pielikums

Manual Ability Classification System
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11. pielikuma turpinajums
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12. pielikums
Rotterdam Transition Profile

Rotterdam Transition Profile
Respondenta identifikacijas kods:

Lidzdaliba 0 (1]2]3

Izglitiba un nodarbinatiba

0. Man nav talakas izglitibas, nav darba

1. Man ir visparéja izglitiba

2. Man ir profesionala izglitiba. Prakse darba

3. Man ir algots darbs, brivpratigais darbs

Finanses

0. Man nav kabatas naudas

2. Man ir kabatas nauda, finansials atbalsts apgérba iegadei

3. Stradaju nepilnas slodzes darbu papildu iendkumu gasanai. Ir studenta stipendija
4. Esmu ekonomiski neatkarigs: darba alga, pabalsti

Majsaimnieciba

1. Dzivoju ar vecakiem, neesmu atbildigs par majsaimniecibu

2. Esmu dzives vietas mekléjumos, macos uzturét majsaimniecibu / esmu daléji atbildigs par to
3. Dzivoju neatkarigi

Atpatas/socialas aktivitates

1. Atpatas aktivitates ar vienaudZiem organizéju majas

2. Atpatas aktivitates ar vienaudzZiem organizéju gaisaja dienas laika arpus majas
3. Arivakaros pavadu laiku arpus majas

Intim3s attiecibas

0. Neesmu bijis uz randiniem

1. Ir bijusi randini, bet nav ilgsto3u/nopietnu attiecibu pieredzes

2. Ir bijusas nopietnas/ilgstosas attiecibas

3. Sobrid esmu romantiskas attiecibas / ir partneris/-e

Seksualitate

0. Man nav pieredzes ar francu skdpstiem

1. Manir pieredze ar francu skdpstiem

2. Man ir pieredze ar glastiem zem apgérba un maigosanos kailiem

3. Man ir dzimumakta pieredze

Transports (spéja nonakt no vienas vietas cita, izmantojot transportlidzekli)
1. Mani transporté vecaki vai apripétaji

2. Vecaki vai aprapétaji organizé transportésanu, bet nedodas man lidzi

3. Es pats organizéju savu transportésanu

Veselibas aprupe 1(2 |3
Apripes prasibas

1. Manas apriapes prasibas formulé vecaki

2. Manas apripes prasibas formulé vecaki kopa ar mani

3. Savas aprupes prasibas formuléju es pats

Pakalpojumi un palidziba

1. Péc pakalpojumiem un palidzibas par manu veselibas stavokli vérsas mani vecaki
2. Es apgdstu, k3 vérsties péc pakalpojumiem un palidzibas

3. Es pats vérSos péc pakalpojumiem un palidzibas

Rehabilitacijas pakalpojumi

1. Pédéja gada laika esmu konsulté&jies pediatrijas (b&rnu un jauniesu) rehabilitacija
2. Pédéja gada laika konsultaciju pediatrijas rehabilitacija nav bijis

3. Es konsultéjos pieauguso rehabilitacija

avots: Donkervoort M, Wiegerink DIHG, van Meeteren J, Stam HJ, Roebroeck ME and the Transition Research Group South West Netherlands.

Transition to adulthood: validation of the Rotterdam Transition Profile for young adults with cerebral palsy and normal intelligence. Dev Med Child
Neurol 2009: 51: 53-62.
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13. pielikums
Transition Readiness Assessment Questionnaire

Respondenta identifikacijas kods:

Noradijumi jaunieSiem, aizpildot anketu: Ludzu, atzim&jiet atbilstoSo lodzinu atbildei, kas vislabak
raksturo Jigsu prasmju limeni talak noraditajas jomas. Pie katra jautajuma atzimgjiet tikai vienu no
lodziniem. Atcerieties, ka nav pareizu vai nepareizu atbilzu, ka arT to, ka Jiisu atbildes paliks konfidencialas
un privatas.

1. Vai Jus pats iegadajaties arsta izrakstitos medikamentus?
[ Ng§, nezinu, ka;
L1 N&, bet vElot apgilt, ka;
L1 N&, bet Sobrid apgiistu, ka;
O Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[ Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

2. Vai Jus zinat, ka rikoties, ja esat noverojis nelabveligu reakciju uz kadu medikamentu?
[ Ng, nezinu, ka rikoties;
LI Ng§, bet velos apgit, ka rikoties;
[ NE&, bet Sobrid apgiistu, ka rikoties;
[ Ja, esmu sacis / sakusi atbilstosi rikoties;

[ Ja, es vienmér atbilstosi rikojos, kad tas ir vajadzigs.

3. Vai Jus medikamentus lietojat pareizi un patstavigi?
[ Ng, nezinu, ka;
LI Ng§, bet velos apgit, ka to darit;
LI Ng§, bet Sobrid apgiistu, ka to dartt;
[0 Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[ Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

4. Vai Jus iegadajaties nakamo medikamentu iepakojumu, pirms vél ieprieks&jais ir beidzies?
[ Ng, nezinu, ka;
LI Ng§, bet velot apgit, ka;
LI Ng§, bet Sobrid apgiistu, ka;
1 Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[1Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

5. Vai Jus pats zvanat arstam, lai veiktu pierakstu?
[ Ng, nezinu, ka;
L1 N&, bet velos apgit, ka to darit;
LI Ng§, bet Sobrid apgiistu, ka to darit;
1 Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[1Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.
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7.

8.

9.

13. pielikuma turpinajums
Vai Jiis veicat izmekl&jumus, parbaudes vai analizes saskana ar arsta nosutijumu?
[ Ng§, nezinu, ka;
LI Ng§, bet velos apgit, ka to darit;
L1 N&, bet Sobrid apgiistu, ka to darft;
O Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

01 Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

Vai Jis pats risinat ar transportu saistitus jautajumus, lai nokliitu uz viziti pie veselibas apriipes
specialista?

01 N&, nezinu, ka risinat $os jautajumus;

L1 NE, bet velos apgiit, ka to darit;

[ N&, bet Sobrid apgiistu, ka to darft;

[0 Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[1Ja, es vienméer to daru, kad tas ir vajadzigs.

Vai Jiis nekavgjoties informgjat arstu par neparastam izmainam Jasu veselibas stavokli (piem&ram,
alergiskam reakcijam)?

[ Ng§, nezinu, ka;

LI Ng§, bet velos apgit, ka to dartt;

LI Ng, bet Sobrid apgiistu, ka to dartt;

O Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[ Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

Vai Jus pieteiksieties veselibas apdroSinasanai, ja paSlaik nodroSinatie pakalpojumi vairs netiks
apmaksati?

[ Ng, nezinu, ka;

L1 Ng, bet velos apgiit, ka to darit;

L1 Ng, bet Sobrid apgiistu, ka to darit;

(1 Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[1Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

10. Vai Jus zinat, kadus pakalpojumus sedz veselibas apdrosinasana?

[ Ng, nezinu;

[J Ng, bet vélos zinat;

O N&, bet Sobrid meginu uzzinat;

[ Ja, esmu sacis / sakusi par to intereséties;

[ Ja, zinu.
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11. Vai Jus pats rikojaties ar savu naudu un parzinat majsaimniecibas budzeta izdevumus (pieméram,
parbaudot stavokli konta vai izmantojot debetkartes)?
[ Ng, nezinu, ka;
LI Ng§, bet velos apgt, ka to darit;
L1 Ng, bet Sobrid apgiistu, ka to dartt;
[ Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[1Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

12. Vai Jus parzinat savu medicinisko vesturi, tai skaita alergijas, no kuram ciesat?
[ Ng, neparzinu;
[ Ng, bet vEl&tos parzinat;
[ NE, bet Sobrid taja iedzilinos;
[ Ja, esmu sacis / sakusi parzinat;

U1 Ja, parzinu pilniba.

13. Vai Jus aizpildat kalendaru vai sarakstu, kura Jus atzimgjat pierakstus pie veselibas apripes vai citiem
specialistiem?
[ Ng&, nezinu, ka;
LI Ng§, bet velos apgit, ka to dartt;
LI Ng, bet Sobrid apgiistu, ka to dartt;
O Ja, esmu sacis / sakusi to darft;

[ Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

14. Vai pirms arsta apmekl&juma Jiis sagatavojat sarakstu ar jautajumiem, ko uzdot arstam?
[ Ng, nezinu, ka;
LI Ng§, bet velos apgit, ka to darit;
LI Ng§, bet Sobrid apgiistu, ka to dartt;
[0 Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[1Ja, es vienméer to daru, kad tas ir vajadzigs.

15. Vai Jus sanemat finansialu atbalstu skolas / darba izdevumiem?
LI Ng, nesanemu;
L1 N&, bet vEletos sanemt;
L1 N&, bet Sobrid interesgjos, ka sanemt;
O Ja, esmu sacis / sakusi sanemt;

01 Ja, es vienmér sanemu, kad tas ir vajadzigs.
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16. Vai Jus stastat arstam vai medicinas masai, ka Jiis jutaties?
[ Ng, nezinu, ka;
LI Ng§, bet velos apgit, ka to darit;
L1 N&, bet Sobrid apgiistu, ka to darft;
O Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

01 Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

17. Vai Jus atbildat uz arsta, medicinas masas vai klinikas darbinieku uzdotajiem jautajumiem?
[ Ng, nezinu, ka;
LI Ng§, bet velos apgt, ka to darit;
L1 Ng, bet Sobrid apgiistu, ka to dartt;
[0 Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[ Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

18. Vai Jus palidzat planot vai pagatavot maltites / €dienu?
[ Ng, nezinu, ka;
LI Ng§, bet velos apgit, ka to darit;
LI Ng, bet Sobrid apgiistu, ka to dartt;
[0 Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[1Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

19. Vai Jiis uzturat maju / istabu tiru, vai uzkopjat p&c maltiteém?
[ Ng, nezinu, ka;
L1 Ng, bet velos apgiit, ka to darit;
LI Ng§, bet Sobrid apgiistu, ka to darit;
[0 Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

[1Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

20. Vai jus apmeklgjat tuvuma esoSos veikalus un pakalpojumu sniedz&jus (piem&ram, partikas veikalus,
aptiekas)?
[ Ng, nezinu, ka;
LI Ng§, bet velos apgit, ka to darit;
L1 Ng, bet Sobrid apgiistu, ka to darft;
O Ja, esmu sacis / sakusi to darit;

0 Ja, es vienmér to daru, kad tas ir vajadzigs.

Originals: Sawicki, G. S., Lukens-Bull, K., Yin, X., Demars, N., Huang, I. C., Livingood, W., Reiss, J. and Wood, D.
2011. Measuring the Transition Readiness of Youth with Special Healthcare Needs: Validation of the TRAQ —
Transition Readiness Assessment Questionnaire. Journal of Pediatric Psychology. 36(2): 160-171. PubMed Central.
Available from: doi: 10.1093/jpepsy/jsp128

Latviesu valodas versija: Baranova, L. 2016. Funkcionali ierobeZotu jaunieSu pareja uz pieauguso veselibas apripes
sistému: sagatavotiba un pieredze: magistra darbs: specialitate — fizioterapija. Riga: Rigas Stradina universitate.
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WHO Disability Assessment Schedule 2.0

WHODAS 20 Respondenta identifikacijas kods
I O

Saja aptauja uzdoti jautajumi par gritibam. kas saistitas ar veselibas stavokli. Ar veselibas stavokli
jasaprot slimibas vai kaites, citas veselibas problémas, kas var ilgt Tsaku vai garaku laika periodu,
savainojumi, garigas vai emocionalas problémas, ka a1l ar alkohola un narkotisko vielu lietosanu
saistitas problémas.

Padomajiet par visu, kas noticis ped&jas 30 dienas un atbildiet uz Siem jautajumiem, apsverot, cik
lielas grutibas jums sagadajusas zemak minétas darbibas. Pie katra jautajuma atziméjiet tikai vienu
atbildi.

vai nespgju
to paveikt

Cik lielas grutibas pédéjo 30 dienu laika Jums
sagadajusi:

Nekadas
Nelielas
Vidgjas
Lielas
Loti lielas

DI1.1 | Koncentrésanas kadam darbam uz desmit minatém?

D1.2 | AtceréSanas paveikt kaut ko svarigu?

D1.3 | [kdienas problému analize un risinajumu meklésana?

D1.4 | Jauna uzdevuma apgtSana, pieméram, nokltiSana ieprieks
nezinama vieta?

D1.5 | Uztvere un saprasana, ko saka citi cilveki?

D1.6 | Sarunas uzsakSana un uzturéSana?

D2.1 | Stavésana kajas ilgaku laika periodu,(30 minites)?

D2.2 | Piecel$anas no seédus stavokla?

D2.3 | ParvietoSanas pa majokli?

D2.4 | [zieSana no majokla?

D2.5 | Lielaka attaluma noieSana (1 kilometru vai vairak)?

D3.1 | Visa kermena nomazgasana?

D3.2 | Apgérbsanas?

D3.3 | Esana?

D3.4 | PalikSana uz dazam dienam vienatng?

D4.1 | Saskarsme ar nepazistamiem cilveékiem?

D4.2 | Draudzibas uzturéSana?

D4.3 | SapraSanas ar sev tuviem cilvékiem?

D4.4 | Jaunu draugu iegiiSana?

D4.5 | Seksualas aktivitates?

D5.1 | Majsaimniecibas pienakumu veiksana?

D5.2 | Svarigako majsaimniecibas uzdevumu paveikSana labi?

D5.3 | Nepieciesamo majsaimniecibas darbu paveiksana lidz
galam?

D5.4 | Majsaimniecibas darbu paveiksSana tik atri, cik
nepieciesams?

Ludzu, turpiniet nakamaja lappuse...
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Ja jis stradajat (apmaksatu vai neapmaksatu darbu vai esat pasnodarbinats) vai apmeklgjat skolu,
atbildiet uz zemak esosajiem D5.5 — D5.8 jautajumiem. Pretéja gadijuma dodieties uz jautajumu

D6.1.
2] 2 w0 » E \% %
Cik lielas grutibas pedéjo 30 dienu laika Jums é © - % o % L
veselibas stavokla dél sagadajusi: 5 © = 3 o & &
2 |= |~ SEe
D5.5 | Jasuikdiena darba/skola?
D5.6 | Svarigako darba/skolas uzdevumu paveikSana
labi?
D5.7 | Visu nepieciesamo darbu paveikSana?
D5.8 | Darbu paveiksana laika?
D6.1 | Jesaistisanas sabiedriskajas aktivitatss
(pieméram, svinibas, religiskas vai cita veida
aktivitatés) ta, ka to spgj citi?
D6.2 | Apkartsja vide pastavosas barjeras vai traucekli?
D6.3 | Cik lielas problemas jiisu pascienai ir sagadajusi
citu cilveku attieksme un darbibas?
D6.8 | Cik lielas problemas Jums sagadajusi dazadu
darbibu veiksana patstavigi atpasoties vai
izklaidgjoties?
’I'\]:S 'S = N N Fg I~ %
s . o s = oo B T &
Pédejo 30 dienu laika... g 3 S 2| 2 .o B
zZ |2 |»m°|” |§>8
— Q
=i
D6.4 | Cik daudz laika Jas veltijat, stradajot pie sava
veselibas stavokla vai ta sekam?
D6.5 | Cik liela méra Jus emocionali ietekméjis Jtisu
veselibas stavoklis?
D6.6 | Cik liela mara Jusu veseliba ietekmgjusi Jaisu vai
Jusu gimenes finansu lidzeklu izlietojumu?
D6.7 | Cik lielas problémas Jiisu gimenei bijusas Jisu
veselibas problému dg]?

HI P&dgjo 30 dienu laika — cik dienas kopuma
saskaraties ar Sim grutibam? Ierakstiet dienu skaitu
H2 P&dg&jo 30 dienu laika — cik dienas veselibas
stavokla d&] bijat pilniba nespéjigs veikt ierastas | lerakstiet dienu skaitu
aktivitates vai darbu?

H3 P&dgjo 30 dienu laika, neskaitot dienas, kad bijat
pilniba nespéjigs, cik dienas veselibas stavokla | lerakstiet dienu skaitu
del neveicat vai samazinajat ierasto aktivitasu
vai darba apjomu?

Paldies par sadarbibu

Originals: WHO. 2010. Measuring Health and Disability: Manual for WHO Disability Assessment Schedule
(WHODAS 2.0). Available from: https://www.who.int/standards/classifications/international-classification-of-
functioning-disability-and-health/who-disability-assessment-schedule [viewed 09.09.2021.].

Latviesu valodas versija: Bérzina, G. 2018. Comparison of rehabilitation outcomes for persons after stroke in Latvia
and Sweden: promocijas darbs: nozare — veselibas un sporta zinatnes. Riga: Rigas Stradina universitate.
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Readiness of independency in health care
management for young adults with
cerebral palsy
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Abstract. Transition from paediatric to adult health care services is a
crucial process for young adults with long-term medical conditions and well
organized and coordinated transition process has been strongly highlighted.
The aims of this research were to assess the young adults with cerebral palsy
overall readiness for adult life, the independency in health care management
and independency impacting factors. Eighty young adults (age range
16-21 years) with CP and normal or slightly decreased mental function
participated. There were done “face-to-face” structured interviews using
the Rotterdam Transition Profile and the Transition Readiness Assessment
Questionnaire also the characteristics of participants were obtained. It
was revealed that young adults with cerebral palsy show low levels of
participation in almost all domains of transition to adult life, the level
of attendance of rehabilitation services is not sufficient, and the level of
independency for young adults with CP in health care management is
between phases of preparation and action. The most impacting factor for
independency in health care management was found to be the cognitive
status.

Key words: cerebral palsy, transition age, health care, young adult.

1 Introduction

It has been long thought that cerebral palsy (CP) is a medical condition more attributed
to paediatric care, even though most persons with CP now survive to adulthood [1]. The
prevalence of CP in Europe has been estimated 2 per 1000 live births [2]. Although
the neurological injury causing CP is defined as non-progressive, the musculoskeletal,
neurological and mental conditions worsen in the course of time [3-5]. Adults with
CP face health problems such as decreased mobility and self-care [6], hypoactivity [7],
chronic pain [3, 8], sarcopenia [9, 10], spasticity [11, 12], musculoskeletal deformities
(e.g., articular contractures [12, 13], osteopenia [14], degenerative arthritis [14, 15],
deformities of hips [16, 17], knees [16, 18], ankles [12, 19], feet [16, 17] and spine [20-22],
epilepsy [3], genitourinary problems [16, 23] and depression and anxiety [24]. It has been
proven that as the age for persons with CP progresses also the use of certain medication
(respectively, analgesic, antispastic, and psychotropic drugs in ambulatory patients and
psychotropic, antispastic, antiepileptic, and digestive drugs in non-ambulatory patients)

* Corresponding author: Z_Rozkalne@inbox.1lv

© The Authors, published by EDP Sciences. This is an Open Access article distributed under the terms of the
Creative Commons Attribution License 4.0 (http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/).
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increases [3]. However, the physical medicine and rehabilitation doctor follow-up, the use
of orthoses, and receiving rehabilitation decreases with age [3]. Young adults with CP have
reported having too few information about their medical condition [25] and that there is a lack
of real life opportunities of becoming independent [26]. Unsuccessful transition to adult life
may lead to unnecessary lifelong dependency, unemployment and low quality of life [27, 28].
The transition from paediatric to adult health care is crucial process for persons with CP
[29-34] and specific therapeutic approach is essential [35-38]. The aims of this research
were to assess young adults with CP overall readiness for transition to adult life, the readiness
of independency in health care management and the factors having impact on readiness for
independency in health care management.

2 Material and methods
2.1 Study design

The design of the study was a cross-sectional, non-experimental research.

2.2 Study sample

Participants were searched through the data basis of Children’s Clinical University Hospital
and through open invitations in smaller rehabilitation centres. “Face-to-face” structured
interviews using the assessment scales and questionnaires were done from October 2017 till
June 2018. Permissions from Ethics Committee of Riga Stradin$ University (August 2016)
and from Children’s Clinical University Hospital (July 2016) were received. Before signing
the consent form, potential participants and their parents read the explanation form of the
research and received answers to any questions concerning the participation. For participants
under the age of 18 the consent form was signed by the legal representative (all cases —
one of the parents). The inclusion criteria were: young adults aged 16-21 years, diagnosed
with cerebral palsy (G80-G83, International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems,10™ revision), with normal or slightly decreased cognitive status and able to
understand the research procedure. Exclusion criteria were: not actually having cerebral palsy
(having other cause of the paresis), severe overall physical and cognitive status (MMSE less
than 24 points), not living in or coming from family (living in social institution), not living in
Latvia, was not possible to gain contact information, not answering to phone call over three
times, dead. Two hundred twenty — five potential participants were identified. Considering
exclusion criteria and having the will to participate, a total of 80 persons participated.

2.3 Measures

For the characteristics of participants (age, gender, type of cerebral palsy, status of speech,
vision, hearing, epilepsy, the need of assistant, place of living, level of income, parent status,
number of siblings) we used a structured descriptive questionnaire. Type of cerebral palsy
was detected through participants’ medical records. Sever problems with speech, vision
and hearing were detected if others often cannot understand the person’s speech and/or
the participant’s health status was not fully compensated with medical assistive devices
(e.g. glasses, hearing aids). Having epilepsy was approved if the person was using anti-
epileptic drugs prescribed by doctor. Level of average income to a household was defined
as 1017.60eurper month (index of year 2016) [39]. “Brought up by both parents” was marked
as “yes” even if one of the parents was a step-parent and as “no” if only one parent raised the
participant.
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2.3.1 Functional status

The gross motor function was assessed using Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) [40], which is a five-level classification system, where the fifth level (person
is transported in a manual wheelchair) is the most sever and first level (person walks
without limitations) is the least. The manual abilities were assessed using Manual Ability
Classification System (MACS) [41], which also is a five-level classification system, where
the fifth level (person does not handle objects and has severely limited ability to perform
even simple actions) is the most sever and the first (person handles objects easily and
successfully) — the least. The cognitive status was assessed with Mini-Mental State
Examination (MMSE) [42], in which the maximum score of points is 30 and the less points a
participant receives the more cognitive impairments he/she might have, whereas 24-30 points
indicate none or some/uncertain cognitive deficit.

2.3.2 Transition process to adult life, the Rotterdam Transition Profile

The readiness for transition to adult life was assessed using the Rotterdam Transition Profile
(RTP) [43]. It is a ten transitional domain assessment tool. First seven domains are applied
to measure participation and the last three — health care. The assessment of each domain is
ranged in three or four phases: phase 0 — the young adult has no experience in a particular
field, phase 1 — the young adult is dependent on adults, phase 2 — the young adult is
experimenting and orientating towards a more independent life, phase 3 — the young adult
has achieved more-or-less independence and autonomy. The total score of RTP is 30 points —
the more points a participant has received the more independent and autonomous he
or she is.

2.3.3 Readiness of independency in health care management, the Transition
Readiness Assessment Questionnaire

The readiness of independency in health care management was assessed using the Transition
Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ) [44]. The TRAQ consists of 20 questions
evaluating: medication managing, appointment keeping, tracking health issues, talking with
providers and managing daily activities. Each question is scored from 1-5 points, describing
the independency level of health care task managing: 1 — No, I do not know how (primary
idea), 2 — No, but I want to learn (intent), 3 — No, but I am learning to do this (preparation),
4 — Yes, I have started doing this (action), 5 — Yes, I always do this when I need to
(maintenance). The total score of TRAQ is 100 points — the bigger score, the better health
care management.

2.4 Statistical analysis

Statistical analysis was conducted using SPSS software (IBM SPSS Statistics, v. 23.0,
Chicago, IL, USA). The sample was tested for the normality of distribution of the
measurements of scales and age by the means of Shapiro-Wilk test. As the sample did not
reveal normal distribution, quantitative data was in median (Me) with inter-quartile range
(IQR) and non -parametric statistics were performed. Mann-Whitney U test for interval data
comparison, Wilcoxon test for time course of interval data, Spearman rho for correlation
of interval data, Pearson chi square or Fisher’s exact test for categorical data. TRAQ data
was divided by median of <3.00 points and >3.01 points to find the impact of factors:
characteristics of participants, functional status, and the readiness for transition to adult
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life. The correlation analysis was done with TRAQ groups to find the strongest association
with the impacting factors. Correlation coefficient interpretation: up to | & 0.19| very weak,
| £0.20] - | £0.39| weak, |+ 0.40| — | £ 0.59| moderate, | = 0.60| — | £ 0.79| strong,
| £0.80] — | £0.999| very strong [45]. Adjusted residual was marked as significant with
value more than | £ 1.96/|. Binary logistic regression analysis was done for separate impacting
factor to find best (Wald criterion and percentage predicted probability) association with
TRAQ data. Second time Binary logistic regression analysis was done for multivariate
impacting factors to find most exact and strongest impacting factor. Criterion of choice was
Wald, significance p < 0.05 and odds ratio. In all analyses p < 0.05 was significant. Graphs
were done in SPSS software or MS office Excel (2010).

3 Results
3.1 Characteristics of the study sample

Table 1 presents the personal characteristics, type of cerebral palsy and the functional level of
the 80 young adults aged 16 to 21 years with cerebral palsy who participated in the study. The
median age was 18 (IQR 20-17) years and 41% percent were men. Thirty-four percent of the
participants had quadriplegia, 74% had high level of gross motor function and 70% had high
level of manual ability (GMFCS and MACS level I or II). Fifty percent of the participants had
full or almost full score of the MMSE (29-30 points), indicating normal cognitive status and
16%had severe speech problems. The need of an assistant marked 52% of the participants.
For 38% of the participants the place of living was town (other than capital city) and 61% had
the income level below the average. Seventy-one percent of the participants were brought up
by both parents and 66% had one sibling.

3.2 Transitional process to adult life

The outcomes of the RTP (see Fig. 1) show the general phases of the transition process of the
participants.

3.3 Readiness of independency in health care management and
the impacting factors

Table 2 demonstrates participants’ median values of TRAQ, grouped in five health care
management related themes.

The median value of the TRAQ score for women was 3.5 (IQR 4.4-3.0) and for men 3.3
(IQR 4.1-2.6). The median values in relation to participants’ age, functional and cognitive
level are demonstrated in Fig. 2.

To analyze the outcomes of the TRAQ and the outcome impacting factors the score was
divided in two groups: < 3.00 points, group I(the participant is rather in passive than in active
phase of task managing) and > 3.01 points, group II (the participant is rather in active than
in passive phase of task managing).The statistical significance of the impacting factor on
the participants’ appearance in group I or group II was tested with Mann-Whitney U tests
and for dichotomous parameters Pearson chi square tests. Person chi square was also done if
the data was more demonstrative with this method (factors — Need of an assistant and Level
of income) and if p-value was not significant, but in some categories adjusted residual was
(factors- Level of income and Finance) (see Table 3).

Statistically significant were found to be the level of GMFCS, MACS, MMSE, whether
the participant had or had not severe speech problems and the need of an assistant. When
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Table 1. Characteristics of the study participants (n = 80).

Age in years, Me (IQR) 18 (20-17)
Gender, n (%)
Men 41 (51)
Women 39 (49)
Type of CP, n (%) MMSE, n (%)
Quadriplegia 27 (34) 30 points 17 21)
Diplegia 24 (30) 29 points 23 (29)
Hemiplegia 16 (20) 28 points 8 (10)
Other 13 (16) 27 points and less 32 (40)
GMECS, n (%) MACS, n (%)
Level I 35 (44) Level I 23 (29)
Level II 24 (30) Level IT 33 (41)
Level III 13 (16) Level III 16 (20)
Level IV 8(10) Level IV 8 (10)
Level V 0(0) Level V 0(0)
Severe problems with speech, n (%) no 67 (84) yes 13 (16)
Severe problems with vision, n (%) no 73 (91) yes 7 (9)
Severe problems with hearing, n (%) no 79 (99) yes 1 (1)
Epilepsy, n (%) no 72 (90) yes 8 (10)
Need of an assistant, n (%)
No 38 (48)
Only for transportation 25 (31)
All the time outside the home 17 21)
Place of living, n (%)
Capital city 29 (36)
Other town 30 (38)
Rural area 21 (26)
Level of income, n (%)
Below average 49 (61)
Average 18 (23)
Above average 13 (16)
Brought up by both parents, n (%) no 23 (29) yes 57 (71)
Number of siblings >1., n (%) no 53 (66) yes 27 (34)

Me: median, IQR: inter-quartile range.

CP: cerebral palsy, GMFCS: Gross Motor Function Classification System, MACS: Manual Ability Classification
System, MMSE: Mini-Mental State Ex i

testing the impact of the scores of RTP on the participants’ appearance in group I or group II,
significant were found to be almost all the domains of RTP, except for Rehabilitation services.
The correlation analysis was made to detect the most associated factors. For further binary
logistic regression were chosen factors with r; > 0.39 (see Table 4).

The impacting factors with the score of Wald >10.00 (MMSE 17.50, Transportation
15.92, Total score of RTP 14.13 and Leisure (social activities) 12.39) were analyzed in binary
logistic regression model of equation (see Table 5).

The only impacting factor with p < 0.01 was the MMSE - level of participants’ cognitive
status (OR 2.27,95% CI 1.36-3.79). Model correctly classified 85% of cases.

5
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Figure 1. Percentage of participants in the transitional phases (the Rotterdam Transition Profile): 0 —
no experience, 1 — dependent on parents, 2 — experimenting and orientating, 3 — independence and
autonomy.

Table 2. Median values of TRAQ.

TRAQ themes <18y (IQR) = 18y (IQR) All (IQR) p-value*
Managing Medications 3.0(3.820) 3.6(4.8-2.8) 35(4.3-25) <0.01
Appointment Keeping 2.6(3.0-20) 3.04.0-24) 293922 <0.05
Tracking Health Issues 3.0(3.8-2.3) 33(4.1-25) 33(4.0-2)5) 0.23
Talking with Providers 4.5(5.040) 5.0(5.0-4.00 5.0(5.0-4.0) 0.25
Managing Daily Activities 4.7 (5.0-3.3) 4.7 (5.0-4.0) 4.7 (5.0-4.0) 0.63
TRAQ total 3.3(3.6-28) 3.6(4.4-3.00 354229 <0.05

*Median differences’ significance associated with participants’ age (minor vs. adult).
Y: years, IQR: interquartile range, TRAQ: Transition Readiness Assessment Questionnaire.

4 Discussion

This is the first study in Latvia that measures the readiness for transition to adult life and the
impacting factors for independency in health care management for persons with CP.

We have demonstrated the levels of transitional phases according to the RTP for the young
adults with CP at the process of becoming independent and autonomous. At the level of
education and employment we found that almost one quarter of participants were not learning
or having a job, and at the level of financial independency more than half were still dependent
on parents/care takers. Less than one fifth of participants were orientating or already obtaining
some independency in housing activities. Only half of the participants were able to spend
time on leisure activities outside home having no restrictions on whether it is day time or late
evening. More than half of the participants had completely none experience in intimate and
sexual relationships. Also, more than half of the participants were fully or partially dependent
on parents/care givers at the transportation domain. Seventy-two percent of participants
claimed that they take part in decision-making about their health care management, but again
— more than half of finding services and aids were done by parents/care givers. Even though
persons with CP require throughout life health care, 43% had not received any rehabilitation
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Table 3. Values of factors in comparison to TRAQ group I and group IL.

Factors p-value  Adj.res. TRAQ
<3.00 > 3.01
Gender <1.96
Age 0.44
GMECS, level 1-5 (IQR) <0.01 2(3-2) 1(2-1)
MACS, level 1-5 (IQR) <0.01 3(3-2) 2(2-1)
MMSE, points 30-24 (IQR) <0.01 26 (28-25) 29(30-27)
Severe problems with speech, n (%) >1.96
no 16(20) 51(64)
yes 8 (10) 5(6)
Severe problems with vision <1.96
Severe problems with hearing <1.96
Epilepsy <1.96
Need of an assistant, n (%) <0.01 >1.96
No 2(3) 36(45)
Only for transportation 16(20) 9(11)
All the time outside the home 6(7)* 11(14) *
Place of living 0.88
Level of income, n(%) 0.14 <1.96
Below medium 17(21)* 32(40)*
Medium 6(8)* 12(15)*
Above medium T(1)** 12(15)%*
Brought up by both parents <1.96
Number of siblings <1.96
RTP, phases 0-3 (IQR)
Education and employment 0.02 1(2-0) 221
Finance, n(%) 0.13 >1.96
Phase 0 0 (0)* 1(1)*
Phase 1 17(21)* 30(38)*
Phase 2 6(8)* 12(15)*
Phase 3 1(1) 13(16)
Housing 0.01 Aok 1(2-1)
Leisure (social activities) <0.01 2(2-1) 3(3-2)
Intimate Relationships <0.01 0 (0-0) 1(2-0)
Sexuality <0.01 0 (0-0) 0(2-0)
Transportation <0.01 1(1-1) 3(3-1)
Care demands <0.01 2(2-1) 2(2-2)
Services and aids <0.01 1(1-1) 2(3-1)
Rehabilitation services 0.12
Total score of RTP, points 6-30 (IQR) <0.01 11(14-9) 17(21-13)

*Adj. res. <1.96, ** adj.res. =1.9, ***constant when TRAQ <3.00.
Adj.res.: adjusted residual, IQR: interquartile range, RTP: Rotterdam Transition Profile, Phase 0 — no experience, Phase
I —dependent on parents, Phase 2 —experimenting and orientating, Phase 3 — independence and autonomy (RTP).

132



15. pielikuma turpinajums

SHS Web of Conferences 68, 02008 (2019) https://doi.org/10.1051/shsconf/20196802008
Int. Conf. SOCIETY. HEALTH. WELFARE. 2018

5 54
4 4
2 Q <]
= -~
9', 3 3 3]
E B &
2 = 2
1 1]
0 y Y T T T T
16 17 18 9 20 21 1 5 3 4
(a) Age ®) GMFCS
< 5
4 4
“ -
= H =
g 28
B 1 = o -
1] 1]

1
1 2 3 4 24 25 26 27 28 29 30

(v) ()

Figure 2. Median values of the Transition Readiness Assessment Questionnaire (TRAQ) total score
impacted by: (a) age, (b) gross motor function (Gross Motor Function Classification System, GMFCS),
(c)manual abilities (Manual Ability Classification System, MACS), and (d) cognitive status (Mini-
Mental State Examination, MMSE).

services during the past year. These results are closely associated with findings in previous
researches done in the Netherlands [6, 43].

In our research we analyzed the readiness of independency in health care management as
the median scores of TRAQ. The lowest scores were found in thematic block “Appointment
keeping” with median value 2.9 which indicates an inactive phase in making appointments,
following-up on referral for test or check-ups, health change related call making to specialists
etc. Thematic block “Talking with Providers™ received the highest median score (Me 5.0).
This was similarly seen also in the results of RTP — young adults with CP are being
involved in discussions, but the real action is done by others (parents/care takers). It has
been previously revealed that the assessment of health care management with generic
and condition-specific measures can unfold targeted interventions and specific supports in
achieving independence [46]. Our results for the total median value of TRAQ are found to be
lower than those of previous research done in Latvia by L. Baranova and A. Vétra, 2016 [47]
(Me 3.6 vs. 4.3, age 18-21 years). This could be explained by the fact that our research
included only participants with CP and even those who had slightly decreased cognitive
status. Research done by L. Baranova and A. Vétra included participants with functional
limitations, not only with CP, although the cognitive status of participants was not described.
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Table 4. Correlations and binary logistic regressions of the impacting factors.

Spearman’s rho ~ Wald  Predicted, % OR (95% CI)

GMECS —041 998 73 0.43 (0.26-0.73)
MACS —0.36

MMSE 0.53 17.50 79 2.18 (1.51-3.13)
Severe problems with speech —0.30

Need of an assistant —-040 9.26 64 0.36 (0.19-0.70)
Education and employment 0.26

Housing 0.30

Leisure (social activities) 0.43 12.39 73 3.19 (1.67-6.09)
Intimate Relationships 0.36

Sexuality 0.39

Transportation 0.52 15.92 75 5.16 (2.31-11.56)
Care demands 0.34

Services and aids 0.36

Total score of RTP 0.53 14.13 76 1.43 (1.19-1.73)

p < 0.05.

OR: odds ratio, CI: confidence interval.

Table 5. Binary logistic regression equation* of the impacting factors.

Wald p-value OR (95% CI)
MMSE 9.89 <0.01 227 (1.36-3.79)
Leisure (social activities) 0.38 0.54 1.37 (0.51-3.67)
Transportation 0.68 0.41 1.65 (0.50-5.41)
Total score of RTP 3.46 0.06 1.37 (0.98-1.91)

*85.0 percentage correct.

In our study it was found that the highest scores of TRAQ median were associated
with the increase of participants” age, gross motor function, manual abilities and cognitive
status. A linear increase was detected in the association with manual abilities. Other factors
demonstrated non-linear increase of the TRAQ median score. It might be induced that a
person with lower gross motor function have relatively high independency in health care
management, and a person at an older age might not be as independent as age-matched peers
because of other impacting factors. This highlights the idea that none of these factors can
be taken as the only one when assessing young adults with CP readiness in health care
management. It has been previously revealed that assessing the person, e.g., by age is not
the only determinant of person’ s readiness to be transited to adult health care [48].

To find out which of the factors have the most significant impact on independency
in health care management we divided the TRAQ scores in two groups: <3.00 (rather
passive phase, less independency) and >3.01 (rather active phase, more independency). It
was detected that level of GMFCS, MACS, MMSE, having or not having severe speech
problems or the need for an assistant and having income that exceeds the average have an
impact on the participant’s presents in one of the groups. The more capable the participant
was in terms of gross motor or manual function, the less cognitive deficit and severe speech
problems he/she had, and the more his/her income exceeded the average, the more he/she was
likely to be present in group with TRAQ score >3.01. Almost all domains of RTP (except
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for Rehabilitation services) and the total score of RTP had an impact on the participants’
presence in one of the groups. Respectively, the higher score of RTP domains and the total
score of RTP the more likely for the participant to be in a rather active phase of independency
in health care management. For the overall readiness to adult life for persons with CP and
normal cognitive status it has been proven that there are associations with participant’s age,
gross motor functioning (GMFCS), manual abilities (MACS) and level of education [43].
We did not find the participants’ gender, age, having or not severe problems with vision or
hearing, having or not epilepsy, the place of living, being brought up by one or both parents,
coming or not from a large family as an impacting factor on participants’ presence in one of
the groups.

The most correlating factors for the independency in health care management were found
to be level of MMSE, level of leisure (social activities), independency in transportation and
the total score of RTP. Suggesting that if the person has higher levels of cognitive status,
ability to participate in leisure activities, arrange transportation and has higher level of overall
readiness to adult life, he or she can achieve greater independency in health care management.
After the binary logistic regression equation, the most impacting factor on whether the
participant will receive TRAQ score >3.01, was detected to be the level of cognitive status
(MMSE). Cognitive status has been found as an impacting factor also for other aspects of life
for persons’ with CP, e.g., employment [49], communication, receiving support and accessing
services [50].

Limitations of this study include not having an able-bodied control group as a reference
and the fact that RTP and TRAQ are similar in their aim of an assessment, therefore
some results were overlapping. This is planned to be taken into account in the future
research.

5 Conclusions

Young adults with cerebral palsy show low levels of participation in almost all domains
of transition to adult life. Regardless of the fact that persons with CP need throughout
life health care, the level of attendance of rehabilitation services is not sufficient. Even
though young adults with CP seem to take part in decision-making and the increase of
independency has been strongly highlighted, the level of independency for young adults
with CP in health care management is between phases of preparation and action. The most
impacting factor for independency in health care management was found to be the cognitive
status, which should be considered when assessing person’s readiness for transition to adult
health care.
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Abstract: Background and Objectives: The aim of this study was to identify the level of participation
in the context of the developmental transition from adolescence to adult life for young adults with
cerebral palsy (CP) and the factors that had an influence on participation. Materials and Methods:
Eighty-one young adults (16-21 years old) with CP and with normal or slightly decreased cognitive
function participated in this study. Assessments were made using the Rotterdam Transition Profile
(RTP) and the WHO Disability Assessment Schedule 2.0 (WHODAS 2.0). In the binary regression
model, levels of participation (RTP scores) were set as dependents and the level of disability (WHODAS
2.0 scores), age, and level of gross motor function were set as independent variables. Results: In the
age group <18 years, in three out of seven RTP domains, less than 10% of participants were in phase 2
(experimenting and orientating toward the future), i.e., finance—7%, housing—7%, sexuality—4%.
In the age group >18 years, 21% (education and employment), 56% (intimate relationships), and 59%
(sexuality) of the participants were in phase 0 (no experience). Higher scores in WHODAS 2.0 domains
showed positive associations with RTP domains, i.e., cognition with social activities, mobility with
transportation, self-care with sexuality and transportation, and life activities with transportation.
Age was positively associated with education and employment, finance, housing, and sexuality.
Low motor function according to the Gross Motor Function Classification System (GMFCS) had
negative associations with autonomy in social activities, sexuality, and transportation. Conclusions:
Young adults with cerebral palsy showed low levels of autonomy in all domains of participation.
When addressing a person’s improvement in terms of their participation, the promotion of abilities in
cognition, mobility, self-care, and life activities should be attempted. Age and gross motor function
influenced autonomy in participation, but not in all domains.

Keywords: cerebral palsy; developmental transition; participation; disability; young adults

1. Introduction

Cerebral palsy (CP) is the most common physical disability in children [1] and ranges in prevalence
from 1.5 to 2.5 per 1000 live births [2]. It is a lifelong condition and the life expectancy in non-severe
cases can be similar to the general population [3,4]. Therefore, much emphasis has now been put on the
developmental and healthcare transition process from adolescence to adult life and participation [5-9].
It has been previously reported that young adults with CP participate less in activities, such as housing,
paid work, and intimate and sexual relationships than their able-bodied peers [9-11], and in terms of
finances and activities, many are dependent on parental support [12]. Participation has been defined
as involvement in a life situation [13], and for patients with CP, enhancement of participation may
lead to a more effective transition to adult life [14-16], whereas unemployment, decreased autonomy,
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and insufficient quality of life may be the consequences of an unsuccessful transition process [17,18].
Specific transition rehabilitation programs have been developed in European countries, such as the
Netherlands [19] and the United Kingdom [20]. To our knowledge, there are no studies that present
data about young adults with CP living in post-Soviet countries investigating their level of participation
and/or transition process. Historically, healthcare-providing services have not been equally developed
between different parts of Europe [21,22], and the identification of a specific situation in a concrete
region is essential for the development of effective and purposeful rehabilitation programs. The aim of
this study was to identify the level of participation in the context of the developmental transition from
adolescence to adult life for young adults with CP living in Latvia and the influence of the level of
disability, age, and gross motor function on their participation.

2. Materials and Methods

2.1. Study Design

The design of the study was non-experimental and cross-sectional in nature.

2.2. Setting and Population

Most of the participants where sought through the main child medical database in Latvia
through the Children’s Clinical University Hospital paper records and electronic database. Open
invitations were sent also to smaller youth and adult rehabilitation centers. The criteria for participants’
identification were: 16 to 21 years of age and diagnosed with CP (G80-G83, ICD-10). Those with
cognitive impairment (score of Mini-Mental State Examination (MMSE) [23] of less than 24 points)
and/or not capable of understanding the aim of the research and the process of the assessment, not
really having a CP diagnosis, living in a social institution, emigrated from Latvia, not possible to gain
contact with, not willing to participate, or dead were excluded. Before the assessment, participants or
their legal representative (in cases of participants under the age of 18 years) received the informed
consent and answers to questions, if any, concerning the study were put forward. After signing
the informed consent, structured interviews using the assessment questionnaires were conducted.
Assessments were carried out at a convenient place and time for the participants and were managed
from October 2017 until June 2018. The investigations were catried out following the rules of the
Declaration of Helsinki of 1975, which were revised in 2013. The study protocol was approved by the
Ethics Committee of Riga Stradins University (5/18.08.2016.) on 18 August 2016 and the Children’s
Clinical University Hospital (SP-68/2016.) on 12 June 2016. This study forms part of the first author’s
doctoral thesis.

2.3. Outcome Measures

The level of participation was measured with the Rotterdam Transition Profile (RTP) [11], version
1.0, March 2010. The tool is aimed at describing the transition process from childhood to adulthood
for young adults with CP. In this study, we put more emphasis on participation in the context of the
developmental transition and not on the healthcare transition; therefore, we used and analyzed only
the first seven questions from the RTP as they measure the autonomy level in terms of participation;
the remaining three are associated with healthcare. The level of autonomy is scored from 0 to 3 points,
where 0 means “no experience” and 3 means “autonomy.”

The level of disability, as one of the influencing factors on participation, was measured with
the World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0 (WHODAS 2.0) [24]. The tool
consists of six domains: cognition, mobility, self-care, getting along, life activities (household and
work), and participation. The disability level in each domain is measured by the difficulty of managing
certain tasks described by the domain questions. It is a five-point Likert-scale system, where 1 means
“no difficulty” and 5 means “extreme difficulty or cannot do.” The domain of participation was not
included in this study as it conceptually overlaps with the RTP.
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The level of gross motor function was measured with the Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) [25]. GMECS is a five-level classification system, where level 1 refers to no
functional limitations and total independence, and level 5 refers to the most severe limitations and
high dependence.

2.4. Statistical Analysis

Statistical data analysis was performed using SPSS software (IBM SPSS Statistics, v. 23.0, Chicago,
IL, USA). The study sample was tested for the normality of the distribution of the measurements using
the Shapiro-Wilk test. As the sample did not disclose a normal distribution, non-parametric statistics
were performed and quantitative data was analyzed in terms of the median (Me) and interquartile
range (IQR). The Mann-Whitney U test was used for the comparison of WHODAS 2.0 domain values
in the GMECS level groups. GMFCS was dichotomized into groups with levels I and II versus IlI and
IV. The Spearman rho method was used for the correlation of the interval, ordinal, and dichotomous
data. The correlation analysis was performed with RTP participation domains and WHODAS 2.0,
GMECS, and age to find the strongest correlation coefficient. The interpretations of the correlation
coefficient were as follows: up to |+£0.19| very weak, |+0.20|-|+0.39| weak, |+0.40|-|+0.59] moderate,
|£0.60|-|+0.79] strong, |+0.80|-|+0.999| very strong [26]. Binary logistic regression analysis was carried
out with each of the influencing factors on RTP if the correlation was >|+0.40| for WHODAS 2.0 domains
and >|+0.20| for GMFCS and age. A higher correlation coefficient for WHODAS 2.0 was used because
there were some ideological question similarities with RTP questions. RTP data were divided into two
groups according to phases 0 to 2 (totally to partly dependent) and phase 3 (autonomy), and were
included in the binary regression model as dependent variable. Age, GMFCS, and WHODAS 2.0 were
independent variables in the regression models. WHODAS 2.0 domains were dichotomized into two
groups: <2.0 mean points (autonomy) versus >2.0 points (some level of a need of an assistance). Each
of the WHODAS 2.0 domains’ sums were divided by its question count. The computed mean value
ranged from 1 to 5 points. An OR (odds ratio) greater than 1 indicated larger odds of autonomy, while
an OR smaller than 1 indicated smaller odds of autonomy. The significance level was p < 0.05. Figures
were created in Microsoft Office Excel (2010) and tables were created in Microsoft Office Word (2010)
(Redmond, WA, USA).

3. Results

A total of 225 potential participants were identified and, after the exclusion process, 81 took part
in the study. The characteristics, including the functional levels of participants, are presented in Table 1.
The median age for participants was 18 years, 51% were men, and two-thirds of the participants were
18 or more years old. The majority (74%) were highly functional (level I and II) in gross motor function
according to the GMFCS. None of the participants were detected for GMFCS level V. A close to maximal
or maximal score of the MMSE accounted for 59% of the participants.

Table 1. Characteristics of the study participants (n = 81).

Age in years, Me (IQR) 18 (20-17)
Age distribution, n (%)
<18 years 27 (33)
>18 years 54 (67)
Gender, n (%)
Men 41 (51)
Women 40 (49)
GMFCS, n (%)
Level 1 36 (44)
Level IT 24 (30)
Level III 13 (16)
Level IV 8 (10)
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Table 1. Cont.
MMSE, n (%)
30 points 17 (21)
28-29 points 31 (38)
26-27 points 25 (31)
24-25 points 8(10)

Me: median, IQR: interquartile range, CP: cerebral palsy, GMFCS: Gross Motor Function Classification System,
MMSE: Mini-Mental State Examination. MMSE interpretation: score of 24-30 points indicate none or some/uncertain
cognitive impairment.

Figure 1 shows the percentage distribution of participants’ regarding the transitional phases of
each of RTP domain. The results have been divided according to the age of participants <18 years and
>18 years.
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Figure 1. Rotterdam Transitional Profile (RTP) transitional phases of participants. Phases: 0—no
experience, 1—dependent on adults, 2—experimenting and orientating with the future, 3—autonomy.
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Inthe age group <18 years, phase 2 was achieved by 11% of the participants (domain: educationand
employment), 7% (finance), 7% (housing), 26% (leisure (social activities)), 15% (intimate relationships),
4% (sexuality), and 15% (transportation). In the age group >18 years, phase 3 was achieved by 9% of the
participants (education and employment), 26% (finance), 11% (housing), 57% (leisure (social activities)),
17% (intimate relationships), 24% (sexuality), and 44% (transportation); furthermore, 21% (education
and employment), 56% (intimate relationships), and 59% (sexuality) of the participants in this age
group were still in phase 0.

Table 2 demonstrates participants’ median values on the WHODAS 2.0 scale and total median
scores. The median values are shown with participants being divided into two groups—more functional
(GMECS levels I and II) and less functional (GMFCS levels IIl and IV)—and for all participants without
a division.

Table 2. Participants’ median (IQR) values on the World Health Organization Disability Assessment

Schedule 2.0 (WHODAS 2.0).
Assessments WHODAS 2.0
2 o Getting 4 o

Cognition Mobility Self-Care Along Life Activities Total
GMECS: Level I-II 1.8(14-2.5) 1.6 (14-2.4) 1.5(1.0-2.0) 14 (1.0-2.0) 19 (1.4-25) 17 (1.3-22)
Level ITI-IV 1.7(13-22) 3.8(29-4.6) 3.0(25-4.1) 14 (09-1.8) 24 (1.7-3.0) 25(2.1-27)

p-value 0.40 <001 <0.01 042 0.05 <0.01
All: 1.8(1.3-23) 2.2(14-2.8) 1.8(1.0-2.9) 14 (1.0-1.8) 2.1 (1.5-26) 20 (1.5-25)

WHODAS 2.0: World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0, GMFCS: Gross Motor Function
Classification System. WHODAS 2.0 scoring (level of difficulties in domain-specific task managing): 1—none,
2—mild, 3—moderate, 4—severe, 5—extreme or cannot do.

To elucidate the interactions between the two tools, we conducted a correlation analysis between
RTP participation domains and WHODAS 2.0 disability-measuring domains (Table 3). The most
frequent and strongest correlations with RTP participation domains were found with the WHODAS 2.0
self-care domain, i.e., housing: —0.42, intimate relationships: —0.44, sexuality: —0.46, and transportation:
—0.75. The weakest correlations were with the WHODAS 2.0 getting along domain. For all moderate
or higher (rs > |+0.40|) correlations, the significance was p < 0.001.

Table 3. Correlation analysis between Rotterdam Transitional Profile (RTP) and World Health
Organization Disability Assessment Schedule 2.0 (WHODAS 2.0).

RTP Participation D WHODAS 20 Domatris
Cognition Mobility Self-Care Getting Along  Life Activities
Education and employment -0.12 -0.24 -0.22 0.05 0.14
Finance -0.13 =0.15 -0.30 -0.01 -0.14
Housing -0.36 =0.25 =0.42 =020 =034
Leisure (social activities) -0.48 -0.34 =0.27 -0.19 =030
Intimate relationships -0.29 -0.34 -0.44 -0.10 -028
Sexuality -0.35 =0.30 -0.46 -0.19 =033
‘Transportation =0.35 =0.64 =0.75 =022 -045
p < 0.001 for rs 2 |£0.40|. RTP: Rotterdam Transition Profile, WHODAS 2.0: World Health Organization Disability

Assessment Schedule 2.0.

To define the influencing factor’s (level of disability) associations with the autonomy level in
the RTP domains (level of participation in the context of the transition), a binary regression analysis
was performed (Table 4). The RTP domain was set as the dependent variable and the WHODAS 2.0
domains were set as the independent variables (only those with correlations of moderate or higher
strength rg > |£0.40]).
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Table 4. Logistic binary regression with domains of the Rotterdam Transitional Profile (RTP) and the
World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0 (WHODAS 2.0).

incd
RTP Participation D i WHODAS 2.0 Domains

Cognition Mobility Self-Care Life Activities

Leisure (social activities) 801R‘ 29 : /;gé - - -

£ ] D OR 95% CI
Intimate relationships - - 75 09-61.8 -
. OR 95% CIL
Sexyiality - - 94% 12770 -
T i OR 95% CI OR 95% CI OR 95% CI
ransportation -
69* 2.5-18.7 53.3* 6.7-424.0 84+ 3.0-233

*p <0.001, *p < 0.01, ** p=0.06. * Dichotomized into a binary variable: mean value <2.0 and >2.0. OR: odds ratio,
CI: confidence interval, RTP: Rotterdam Transition Profile, WHODAS 2.0: World Health Organization Disability
Assessment Schedule 2.0. Binary logistic regression between the housing (RTP) and self-care (WHODAS 2.0)
domains could not be done because of the insufficient sample size for each group.

Logistic binary regression revealed that the WHODAS 2.0 cognition domain had associations
with autonomy level in the RTP leisure (social activities) domain, i.e., OR = 8.1, 95% CI = 2.6-24.8.
The mobility domain was associated with the RTP domain transportation (OR = 6.9,95% CI = 2.5-18.7).
The self-care domain was associated with two RTP domains—sexuality (OR = 9.4, 95% CI = 1.2-77.0)
and transportation (OR = 53.3, 95% CI = 6.7-424.0)—but it did not reach the significance level in the
RTP intimate relationships (p = 0.06) domain. The WHODAS 2.0 life activities domain was associated
with the autonomy level in the RTP transportation domain (OR = 8.4, 95% CI = 3.0-23.3). The larger
the OR, the higher the autonomy in the RTP domains.

Table 5 presents the correlations between the RTP domains and participants” age and GMFCS level.

Table 5. Correlation analysis between the Rotterdam Transition Profile (RTP) domains and participants’
age and Gross Motor Function Classification System (GMECS) level.

RTP Participation Domains Age GMFCS
Education and employment 0.26 *** -0.12
Finance 0.37* -0.01
Housing 0.31 ** -0.16
Leisure (social activities) 0.20 —=0.26 ***
Intimate relationships 0.14 =0.26 ***
Sexuality 0.28 **+* =031
Transportation 0.16 -0.56 *

*p <0.001, **p < 0.01, ** p < 0.05, for r; = |£0.20|. RTP: Rotterdam Transition Profile, GMFCS: Gross Motor Function
Classification System.

Participants” age had weak correlations with the RTP domains of education and employment
(0.26), finance (0.37), housing (0.31), and sexuality (0.28). The GMFCS level correlated with the RTP
domains of leisure (social activities) (—0.26), intimate relationships (-0.26), sexuality (-0.31) (weak
correlations), and transportation (—0.56) (moderate correlation). For all weak or higher (rs > [+0.20])
correlations, the significance was, at least, p < 0.05. Further binary regression analysis was performed
to find the influencing factors’ (age and GMFCS level) associations with autonomy level in the RTP
domains (Table 6). The RTP domain was set as a dependent variable, and the age and GMFCS level as
independent variables (only those with correlations of weak or higher strength rs > |+0.20]).
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Table 6. Logistic binary regression between domains of the RTP and the participants’ age and

GMECS level.
RTP Participation Domains Age GMFCS ?
s OR 95% CI
Education and employment Py 1.0-55 -
Fi OR 95% CI B
RN 21 1.33.2
Ji OR 95% C1
Housnig 2.7 % 1265 -
3, . S _ OR 95% CI
Leisure (social activities) 0.6 ** 04-1.0
Intimate relationships - OR, 9l
0.4Y 0.2-1.1
. OR 95% CI OR 95% CI
Sexuality
1.6 #** 1.1-2.5 (3 0.1-09
N M OR 95% CI
Transportation - 02+ 01-05

*p <0.001, ** p <0.01, ** p < 0.05, ¥ p = 0.07. ® Dichotomized into binary variable: levels IlI-IV and levels
I-11. OR: odds ratio, CI: confidence interval, RTP: Rotterdam Transition Profile, GMFCS: Gross Motor Function
Classification System.

Participants’ age was associated with autonomy in the following RTP domains: education and
employment (OR = 2.4, 95% CI = 1.0-5.5), finance (OR = 2.1, 95% CI = 1.2-6.5), and housing (OR = 2.7,
95% CI = 1.2-6.5), which had the largest OR value, and on sexuality (OR = 1.6, 95% CI = 1.1-2.5).
The larger the OR, the higher the participants’ autonomy in a specific RTP domain.

The GMFCS level did not meet the significance criterion regarding having an association with
intimate relationships (p = 0.07). The smallest OR value of GMFCS was associated with transportation
(OR = 0.2, 95% CI = 0.1-0.5), then with sexuality (OR = 0.3, 95% CI = 0.1-0.9), and following that,
with leisure (social activities) (OR = 0.6, 95% CI = 0.4-1.0). The smaller the OR, the lower the autonomy.

4. Discussion

For young adults with CP living in Latvia, this is the first study that identifies their level of
participation in the context of the developmental transition from adolescence to adult life and the
influence of the level of disability, age, and gross motor function on the participation. To the best of
our knowledge, this is the first study that explores the transition theme for young adults with cerebral
palsy in one of the post-Soviet countries.

This study presents (Figure 1) the levels of participation in the context of the developmental
transition and indicates the differences between minors (16-17 years) and adults (18-21 years). It has
been previously shown that age is a significant factor when measuring readiness to transition to adult
life [11]. By 18 years of age, individuals obtain almost full legal rights and more life opportunities;
therefore, it might seem obvious that differences are found between minors and adults in the context
of the transition process and of participation. However, in our study, we also found low scores of
participation domains at the age of >18 years. Only 9% of adult age participants were in phase 3
in the education and employment domain (having “paid job, volunteer work”) and 44% were still
in phase 1 in the finance domain (dependent on adults for “pocket money, clothing allowance”).
Other studies also report that young adults with CP demonstrate low rates of employment and
management of their finances [7,9,27,28]. As discovered by Verhoef et al. [9], in the age range of
20-24 years, young adults with CP have lower employment rates and higher unemployment rates
than the general population. In our study, 78% of adult-aged participants in the housing domain were
still in phase 1 (“living with parents, not responsible for household activities”) and little more than
half, i.e., 57%, were in phase 3 (“young adult goes out in the evening with peers”) in the leisure (social
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activities) domain. Van der Slot et al. [28] revealed that at least 60% of adults with CP experienced
difficulties with recreation and housing, as well as mobility. Our study shows that in the transportation
domain, more than one-third, i.e., 37%, were still in phase 1 (“parents or caregivers transport the young
adult”—completely dependent on parents or caregivers). The most severe inexperience (phase 0)
for adult-aged participants was in the domains of intimate relationships and sexuality with 56%
(“no experience with dating”) and 59% (“no experience with French kissing”), respectively. Wiegerink
and colleagues [29] found that in the age range of 20-24 years, 45% of young adults with CP feel
emotionally inhibited to initiate sexual contact, and for 90% of participants, sexuality was not discussed
during the rehabilitation courses. Other research studies also emphasize the lack of experience and
autonomy regarding this topic [10,27,30].

In our study, we demonstrated the levels of difficulty in managing health-related domains
according to WHODAS 2.0 (Table 2). Participants were divided in two groups: less and more functional.
In most cases, more functional participants showed higher scores regarding managing tasks at a
significant level, i.e., mobility, self-care, life activities, and total score of WHODAS 2.0. Previous studies
have also revealed that lower levels of functionality correlate with lower scores of activities associated
with participation, e.g., employment [9], leisure activities and transportation [11], and self-care [6].
In our research, we did not find significant differences between less- and more-functional young adults
with CP and the WHODAS 2.0 domains of cognition (understanding and communicating) and getting
along (interacting with other people). This might be explained by the fact that, in our study, we had
participants with none or some/uncertain cognitive impairment. However, the underlying aspects
should be studied in greater detail.

In the correlation analysis between the RTP participation domains and WHODAS 2.0 domains,
we found moderate to strong correlations between the RTP transportation domain and WHODAS 2.0
mobility, self-care, and life activities domains. According to WHODAS 2.0 domain descriptions [24],
it can be assumed that the level of autonomy regarding the organization of their own transportation is
associated with abilities in mobility (standing, moving around inside the home, getting out of the home
and walking a long distance), self-care skills (bathing, dressing, eating, staying alone), and life activities,
such as household, work, and school activities. Moderate to strong correlations were also found
between the WHODAS 2.0 self-care domain and the RTP housing, intimate relationships, sexuality,
and transportation domains. Self-care promotion is a crucial aim in rehabilitation [16], and as our
study shows, it has strong associations with many important life and participation aspects. A logistic
binary regression revealed that the WHODAS 2.0 domain of self-care was not significant in terms of its
influence on the RTP domain of intimate relationships. This might be explained by the fact that the
intimate relationships domain does not necessarily involve physical contact, as the sexuality domain
(kissing and intercourse) does. Other influencing factors were also significantly associated with RTP
domains, i.e., cognition on leisure, mobility on transportation, self-care on sexuality and transportation,
and life activities on transportation. Those with higher scores of certain WHODAS 2.0 domains
(>2.0 point mean value) were more likely to develop higher autonomy in specific RTP domains.

According to our findings, age had significant, but weak, correlations with the RTP domains
of education and employment, finance, housing, and sexuality. A logistic binary regression
with these domains showed that the older the participant became, the more autonomy he/she
achieved. Schmid et al. [31] also found that with age, the level of autonomy in participation increased,
with autonomy in sexuality being the last one to be achieved.

The GMFCS level significantly correlated with the RTP domains of leisure (social activities),
intimate relationships, sexuality, and transportation. In contrast, a logistic binary regression revealed
that the GMFCS level did not reach significance regarding the association with the RTP domain
of intimate relationships. In our opinion, the possibilities of social media in the development of
relationships might have a role in this [32], and if a person is not developing a physical contact, the level
of gross motor function, at some point, may not yet exert an influence. Logistic binary regression
shows that low gross motor function is associated with lower autonomy in leisure (social activities),
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sexuality, and transportation. Jacobson et al. [12] also revealed that for young adults with CP, their
functional level has an influence on social participation aspects, such as socialization with friends and
experience in intimate relationships (in this study, it was not categorized as being with or without
sexual intercourse). Furthermore, Schmid et al. [31] found that the autonomy in transportation is lower
for those GMECS levels I11-V.

Implications for practice that arise from this study are the following: (1) When preparing an
adolescent with CP for adult life, rehabilitation teams should pay attention to participation aspects,
such as education and employment, financial independence, household managing and independent
living, leisure activities, intimate and sexual education, and autonomy in transportation. (2) An increase
in self-care abilities should be emphasized when preparing the adolescent with CP for autonomy,
especially in aspects such as sexuality and transportation. (3) When promoting autonomy in leisure
activities, attention should be paid to the improvement of cognitive function (understanding and
communicating). (4) Even though mobility and gross motor function improvement is one of the main
outcomes in the rehabilitation for children with CP, it still remains a participation-limiting problem
in young adults; therefore, more emphasis should be put on the promotion of mobility. (5) Age is a
certain indicator for the level of autonomy, but for young adults with CP in the context of participation,
it cannot be taken as the only indicator, especially in aspects such as education and employment,
finance, and sexuality. (6) The findings of this study serve as a rationale for the need for transition
rehabilitation in Latvia and they may potentially be similar in other post-Soviet countries.

The limitations of this study are as follows: we did not have able-bodied peers as a reference
group, and as this is a cross-sectional study, it does not give information on changes over time. In future
research, an in depth qualitative study regarding the level of participation for young adults with CP
living in Latvia is planned.

5. Conclusions

In all domains of participation in the context of the developmental transition, young adults with
cerebral palsy show low levels of autonomy. When addressing a person’s improvement in terms of
participation, improvement of the abilities regarding cognition, mobility, self-care, and life activities
should be attempted. Age has a positive influence on the level of participation in the context of the
developmental transition, but not significantly on leisure (social activities), intimate relationships,
and transportation. Lower levels of gross motor function show a significant negative influence on
participation in the domains of leisure (social activities), sexuality, and transportation.
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