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Santrauka

Darbo tikslas — atskleisti tévy, auginanciy cerebriniu
paralyziumi sergan¢ius mokyklinio amziaus vaikus,
psichoemocinés buklés ir gyvenimo kokybés sasajas.
Tyrimo metodai. Tyrime dalyvavo 68 tévai, auginan-
tys cerebriniu paralyziumi serganc¢ius mokyklinio
amziaus vaikus. Taikytas Seimy gyvenimo kokybés
klausimynas ir Nuotaikos profilio skalés klausimy-
nas. Duomeny analizei naudotas statistinés analizés
R paketas ir Excel 2010 programa.

Rezultatai ir iSvados. Tévy, auginanciy cerebriniu
paralyziumi serganc¢ius mokyklinio amziaus vaikus,
psichoemocing biiklé buvo stabili. Nei vienam i$ tévy
nebuvo nustatytas stiprus psichoemocinés blisenos
sutrikimas. Nustatyta, kad tévy, auginanciy cerebri-
niu paralyziumi sergancius mokyklinio amziaus vai-
kus, gyvenimo kokybé buvo patenkinama. Geriausiai
tévai vertino savo Seimos tarpusiavio sgveikos sriti,
o blogiausiai — emocinés geroveés sritj. Nustatytos
silpnos teigiamos tiesinés statistiSkai reikSmingos
sasajos tarp tévy, auginanciy cerebriniu paralyziumi
sergancius vaikus, materialinés gerovés ir gyvenimo
kokybés (r=0,37, p=0,002), Seimos tarpusavio sgvei-
kos ir didesnés gaunamos paramos (r=0,30, p=0,010)
(p<0,05) bei emocinés gerovés ir Seimos tarpusavio
saveikos (r=0,31) (p<0,05).

Ivadas

Vienas i$ labiausiai paplitusiy vaiky nervy sistemos su-
sirgimy, sukelianc¢iy nejgaluma net 88,7 proc. atvejy, yra
vaiky cerebrinis paralyzius (toliau — VCP). Nustatyta, kad
Sios patologijos paplitimas pasaulyje sudaro 2-2,5 atvejy i$
1000 naujagimiy. Lietuvoje vaiky sergamumas VCP sudaro

2,3 atvejy 1§ 1000 naujagimiy [1, 2]. Labiausiai paplitusios
spazminés §ios patologijos formos, kurioms tenka iki 80-85
proc. visy VCP atvejy [3].

VCP sukelia specifinj judesio koordinacijos ir pazintiniy
funkcijy sutrikimy simptomy kompleksa, kuris gali stipriai
paveikti vaiko protinius, socialinius, komunikacinius ge-
béjimus ir visos Seimos gyvenimo kokybe [4-6]. Tévai ir
ju cerebriniu paralyziumi sergantys vaikai patiria jvairaus
pobiidzio specialiyjy poreikiy tenkinimo sunkumy bei pro-
blemy. Siuo atveju i§ esmés pasikeicia vidinis ir socialinis
Seimos gyvenimas, jprastinis gyvenimo ritmas, psichologinis
klimatas, blogéja tévy emociné buklé [7,8]. Tévai patiria
psiching jtampa, kurig kai kurie tyréjai jvardina kaip ,,tévy
stresg*, kuris trunka ilgus metus — tampa létiniu [9]. Yra
atlikta moksliniy tyrimy, nagrinéjanéiy specialiuosius cere-
briniu paralyziumi serganc¢iy vaiky poreikius, taciau truksta
mokslings literatiiros, nagrinéjancios tévy, auginanciy cere-
briniu paralyziumi sergancius mokyklinio amziaus vaikus,
gyvenimo kokybe ir psichoemocing biisena.

Darbo tikslas — atskleisti tévy, auginanciy cerebriniu
paralyziumi sergan¢ius mokyklinio amziaus vaikus, psichoe-
mocinés biiklés ir gyvenimo kokybés sasajas.

Tyrimo organizavimas ir metodika

Tyrimas atliktas viesosios jstaigos Vilniaus universiteto
ligoninés Santaros kliniky filialo Vaiky fizinés medicinos
ir reabilitacijos skyriuje, Vilniaus dienos socialinés globos
centre ,,Ciauskutis*, Vilniaus miesto vaiky ir jaunimo pen-
sionate, Vilniaus ,,Silo* specialiojoje mokykloje, Vilniaus
,, Vilties” specialiojoje mokykloje ir daugiafunkciniame cen-
tre bei Kauno specialiojoje mokykloje. Tyrime dalyvavo 68
tévai, auginantys 12-17 mety vaikus, sergancius spastine
cerebrinio paralyziaus forma. Vaiky gebéjimai pagal TLK-
10-AM diagnostinius kriterijus atitinka vidutinj lygi (> 6
balai). Tiriamyjy amziaus vidurkis — 38,02+7,98 metai. IS jy
61 motina (90 proc.) ir 7 té¢iai (10 proc.). Dauguma tyrime
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dalyvavusiy tévy (68,1 proc.) turéjo darba.

Gyvenimo kokybei jvertinti buvo taikomas Seimy gyve-
nimo kokybés klausimynas (angl. Family quality of life scale,
FQOL), sudarytas i§ 25 uzdary klausimy [10]. Kiekvienas
klausimas vertintas pagal Likert 5 baly skalg, nuo ,, Tikrai ne*
(1 balas) iki ,,Tikrai taip“ (5 balai). Uzdaro tipo klausimai
padalinti j 5 gyvenimo kokybés sritis: Seimos tarpusavio
saveika (santykiai), (1, 7, 10-12, 18 klausimai); aukléjimas,
(2,5,8, 14, 17, 19 klausimai); emociné gerove, (3, 4, 9, 13,
klausimai); fiziné(materialioji) gerove (6, 15, 16, 20, 21 klau-
simai); parama nejgaliam Seimos nariui (22-25 klausimai).

Psichoemociné biiklé buvo vertinama pagal Nuotaikos
profilio skalés klausimyng (angl. Profile of mood state, toliau
—POMS) [11]. Skalé apima tiriamojo 65 ypatybiy jvertinima
balais (nuo 0 iki 4) pagal tos ypatybés stiprumg. Gaunami
emocinés biiklés jvertinimai pagal Sesis aspektus: jtampa-
nerimas, depresiskumas-litidesys, pyktis-priesiskumas, ener-
gija-aktyvumas, nuovargis-inercija, sumis$imas-suglumimas.
Kuo daugiau baly surenkama, tuo labiau isryskéjes pozymis.

Duomeny analizé buvo atliekama naudojant statistinés
analizés R paketa ir Excel 2010 programg. Buvo skaiciuo-
jama: imties vidurkis (X), vidurkio standartinis nuokrypis
(£SN), duomeny procentiné israiska (%). Normalumo skirs-
tinys buvo skai¢iuojamas Shapiro-Wilk testu. Imtys buvo
lyginamos naudojantis Wilcoxon zenkly kriterijumi, kai
duomenys netenkino normalumo salygos ir Student t-kriteri-
jumi, kai duomenys normalumo salyga tenkino. Koreliacijos

1 lentelé. Psichoemocinés buiklés vertinimas, priklausomai nuo Seimos sudéties (balais)

rySiui nustatyti buvo skai¢iuojamas Spearman ir Pearson
koreliacijos koeficientas (r). Statistiniy hipoteziy tikrinimui
pasirinktas reik§mingumo lygmuo (p<0,05).

Tyrimo rezultatai

Nei vienam i$ tévy nebuvo nustatytas stiprus psichoemo-
cinés biisenos sutrikimas. Sudéjus jtampos— nerimo, depresi-
Skumo-litidesio, pykcio—priesiskumo, nuovargio—inercijos,
sumisimo-suglumimo biiseny vidurkius ir atémus energijos—
aktyvumo vidurkj, buvo apskaiciuotas bendras psichoemo-
cinés biiklés balas. Gauty baly vidurkis 38,71£2,56 pagal
POMS testq leidzia teigti, kad respondenty psichoemociné
biiklé yra pakankamai stabili.

Nustatyta, kad negalig turin¢iy vaiky $eimos daznai susi-
duria su daugeliu sunkumy, kurie daro jtaka ir tévy tarpusa-
vio santykiams. Pilnoje Seimoje gyvenantys tévai, lyginant
su tais, kurie augina nejgaly vaika gyvendami atskirai, yra
linke skirstyti atsakomybe uz vaiko ugdyma tarpusavyje.
Masy tyrime 25 proc. respondenty, dalyvavusiy apklausoje,
buvo issiskyre, vienisi arba nasliai. Tyrimo rezultatai parode,
kad psichoemociné biiklé nezenkliai dazniau buvo sutrikusi
vieni§iems tévams, auginantiems nejgaly vaika, skirtumas
tarp tyrimo duomeny yra nepatikimas (1 lentelé).

Depresiskumo-litidesio blisena vieniSiems tévams pa-
sireiSkeé reik§mingai dazniau (14,88+0,31 baly) nei tévams,
kurie vaika augino poroje (8,94+0,40 balai), (p<0,05). Pyk-
tis—prieSiSkumas taip pat pasireiské dazniau vienam is tévy
auginant nejgaly vaika (11,65+0, 28
baly), nei poroje—(7,53 £0,33 balai),
(p=<0,05). Kity emocijy biiseny skirtu-

Seimoje yra | Seimoje yra . mai skyreési statistiSkai nereikSmingai.
. s Inter- R A L Skir- P . .

Psichoemociné busena | | vienas i tévy | abutévai | oL Tyrimo metu buvo atskleista,
(X£SN) (X£SN) kad néra statistiSkai reik§mingo skir-

Jtampa-nerimas 0-36 11,5340,74 10,76+0,73 | 0,78 0,362 tumo tarp tévy, gyvenanadiy kaimo
DepresiSkumas—litidesys | 0-60 14,88+0,31 8,94+0,40 5,95 | 0,007 ar miesto vietovése, psichoemocinés
Pyktis—priesiskumas 0-48 11,65+0,28 7,53+0,33 4,12 0,012 biiklés. Mieste gyvenandiy tévy psi-
Energija—aktyvumas 0-32 14,71+0,52 14,76+0,90 | 0,06 0,528 choemociné biiklé néra reik§mingai
Nuovargis—inercija 0-28 10,12+0,86 8,29+0,82 1,72 0,749 stabilesné nei tévy, gyvenanciy kaime.
SumiSimas—suglumimas | 0-28 8,06+0,49 6,00+0,39 2,05 0,122 Ivertinus cerebriniu paralyziumi
Bendras 0-200 39,59+2,64 35,24+3,06 | 2,45 | 0,179 sergan¢iy mokyklinio amziaus vaiky

3 lentelé. Skirtingos Seimininés sudéties tévy gyvenimo kokybés sriciy tyrimo
rezultatai (X+SN)

2 lentelé.. Tévy gyvenimo kokybés sriciy tyrimo Seimoje yra | Seimoje yra| Skirtu-

rezultatai Gyvenimo kokybés sritys | vienas i§ abu tévai mas reilgmé
Gyvenimo kokybés sritys X+SN tévy (balai) (balai) (balais)
Seimos tarpusavio sgveikia 4,04+0,10 Seimos tarpusavio sgveikia | 3,79+0,19 | 4,25+0,16 0,46 0,006
Aukléjimas 4,02+0,11 Aukléjimas 3,83+0,19 4,24+0,19 0,34 0,024
Emociné gerove 3,14+0,45 Emociné gerové 2,99+0,53 3,09+0,61 0,10 0,885
Fiziné gerove 3,99+0,10 Fiziné gerove 3,8740,20 4,14+0,20 0,27 0,071
Parama 3,92+0,11 Parama 3,97+0,22 3,87+0,15 0,10 0,380
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2 pav. Tévy gaunamos paramos ir $eimos tarpusavio sgveikos pri-
klausomybé

tévy gyvenimo kokybe, gauti rezultatai parode, jog jy gyve-
nimo kokybé buvo patenkinama (vidutiné). Geriausiai tévai
jvertino savo Seimos tarpusavio saveika (4,04+0,10 balai) ir
vaiky aukléjimg (4,02+0,11 balai). Prasciausiai (3,14 £0,45
balo) tévai jvertino emocinés geroves sritj (2 lentelé).

Seimos tarpusavio saveika ir aukléjimas statistiskai reiks-
mingai skiriasi skirtingos sudéties Seimy grupése (p<0,05) (3
lentelé). Fiziné, emociné gerové ir parama tarp $iy tiriamyjy
grupiy statistiSkai reikSmingai nesiskiria.

ISanalizavus tévy, gyvenanciy skirtingose vietovése,
gyvenimo kokybeés sritis, gauti rezultatai rodo, kad Seimy
tarpusavio sgveikos, auklé¢jimo ir fizinés gerovés duomeny
vidurkiai mieste gyvenanciy tiriamyjy buvo statistiSkai
reikSmingai (p<0,05) didesni, nei kaime gyvenanciy tiria-
myjy.

Buvo apskaiciuoti koreliacijos koeficientai tarp tévy gy-
venimo kokybés subskaliy. [vertinus sgsajas tarp Siy skaliy
nustatyta, kad tévy, auginanciy cerebriniu paralyziumi ser-
gancius mokyklinio amziaus vaikus, emociné gerové statis-
tiskai reikSmingai koreliuoja su Seimos tarpusavio sgveika
(r=0,31) (p<0,05) (1 pav).
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3 pav. Tévy gaunamos paramos ir vaiky aukléjimo sasajos
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4 pav. Tévy gaunamos paramos ir vaiky aukléjimo priklausomybé

Silpna teigiama koreliacija ir statistiSskai patikimas rysys
gautas tarp Seimos tarpusavio sgveikos ir didesnés gaunamos
paramos (r=0,30) (p <0,05) (2 pav).

Silpnos teigiamos tiesinés statistiskai reikSmingos sasajos
buvo tarp tévy emocinés gerovés ir vaiky aukléjimo (r=0,25)
(p=0,05) ir tarp didesnés teikiamos paramos ir vaiky auklé-
jimo (r=0,29) (p<0,05) (3 pav).

Fiziné (materialioji) gerové taip pat susijusi su tévy,
auginanciy cerebriniu paralyziumi sergancius mokyklinio
amziaus vaikus, emocine gerove (r=0,25) (p<0,05). Silpna,
teigiama, statistiSkai reikSminga s3saja nustatyta tarp fizinés
geroveés ir gaunamos paramos (r=0,29) (p<0,05) (4 pav).

Sis tyrimas neatskleidé reik§mingy sasajy tarp psichoe-
mocinés biiklés ir gyvenimo kokybés.

Rezultaty aptarimas

Autoriy duomenimis, motina dazniau prisiima pirming
nasta, atsakomybe uz vaiky su negalia priezilira, negu tévas
[12,13]. Tokia tévy, auginanciy cerebriniu paralyziumi ser-
gancius mokyklinio amziaus vaikus, pasiskirstymo pagal
Iyt tendencija buvo ir miisy tyrime: motiny buvo daugiau
(90 proc.), nei téciy (10 proc.). Viena i$ labiausiai paplitusiy
cerebrinio paralyziaus formy, kuri sutinkama mazdaug 40
proc. visy VCP spastiniy formy, yra spazminé diplegija, tuo
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tarpu spazminis hemipleginis cerebrinis paralyzius uzima
antrg vietg pagal paplitima po pirmaujancios formos ir sudaro
32 proc. VCP atvejy [14]. Misy tyrimo metu taip pat domi-
navo spazminio cerebrinio paralyziaus formos: spazminé
diplegija buvo nustatyta 56 proc., o spazminé hemiplegija
— 46 proc. vaiky.

Vaiko, sergancio cerebriniu paralyziumi, gimimas su-
sijes su sunkiais tévy ir artimyjy emociniais iSgyvenimais.
T. Krsti¢ ir kt. (2016) savo moksliniame darbe nustaté, kad
ketvirtadaliui motiny, auginanciy cerebriniu paralyziumi
sergancius vaikus, nustatytas didelis depresijos laipsnis
(nuo sunkios iki labai sunkios) [15, 16]. Miisy tyrimo ap-
klausoje dalyvave tévai buvo emociskai stabilios buikleés.
Nei vienam i$ jy nebuvo nustatytas stiprus psichoemocinés
biisenos sutrikimas. Panasig tendencija rodo ir Z. Rympo
[17] atliktas tyrimas, parodes, kad didesné dalis (89 proc.)
tévy, auginanciy nejgaly vaika, nesijaucia vienisi, nejaucia
baimés dél vaiko ateities (78 proc.). Diagnozuota vaiko ne-
galia nesumenkino tévy savivertés (91 proc.) ir gyvenimo
prasmés jausmo (90 proc.). Dauguma miisy tiriamyjy nurodé,
kad jiems nebtidinga depresija (78 proc.), kad jie (84 proc.)
nepyksta ant aplinkiniy dél vaiko sveikatos buklés. Misy
tyrimo metu buvo sickiama i$siaiskinti, ar mieste gyvenan-
¢iy tévy psichoemociné biklé yra reikSmingai stabilesné,
nei gyvenanciy kaime. V. Antonovo [18] tyrimo rezultatai
parodé, kad didzioji dalis tévy (apie 70 proc.), gyvenanéiy
kaimo vietovése, patiria daugiau problemy tenkindami vaiky
poreikius, nei mieste gyvenantys tévai (p<0,05). Misy tyrimo
rezultatai psichoemocinés biiklés skirtumo tarp mieste ir
kaime gyvenanéiy tévy neparodé.

Autoriai nustaté reikSminga neigiama ry$j tarp dides-
nio tévy streso lygio ir nepasitenkinimo socialine parama
(r=-0,37) (p<0,05) [19]. Miisy tyrimo rezultatai parodé, kad
buvo gauta silpna teigiama koreliacija ir statistiskai patikimas
rySys tarp Seimos tarpusavio sgveikos ir didesnés gaunamos
paramos (r=0,30) (p<0,05). Buvo nustatyta silpna, teigiama
tiesing, statistiSkai reik§minga priklausomybé tarp fizinés
(materialiosios) gerovés ir tévy, auginanciy cerebriniu pa-
ralyziumi serganc¢ius mokyklinio amziaus vaikus, emocinés
geroveés (r=0,25) (p<0,05). Kiti autoriai gavo vidutini§kai
stipry teigiama rysj tarp tévy, auginanéiy ikimokyklinio am-
ziaus vaikus, fizinés (materialiosios) ir emocinés gerovés
(r=0,49) (p=<0,05) [10].

ISvados

1. Tévy, auginanciy cerebriniu paralyziumi sergan¢ius
mokyklinio amziaus vaikus, psichoemociné buklé buvo sta-
bili. Nei vienam i$ tévy nebuvo nustatytas stiprus psichoe-
mocinés biisenos sutrikimas.

2. Nustatyta, kad tévy, auginanciy cerebriniu paralyziumi

sergan¢ius mokyklinio amziaus vaikus, gyvenimo kokybé
buvo patenkinama. Geriausiai tévai vertino savo Seimos tar-
pusavio sgveikos sritj, blogiausiai —emocinés geroves sritj.
3. Nustatytos silpnos teigiamos tiesinés statistiSkai
reik§mingos sgsajos tarp tévy, auginanéiy cerebriniu para-
lyziumi sergancius vaikus, materialiosios gerovés ir gyve-
nimo kokybés (r=0,37, p<0,05), emocinés gerovés ir Seimos
tarpusavio sgveikos (r=0,31, p<0,05) bei Seimos tarpusavio
saveikos ir didesnés gaunamos paramos (r=0,30, p<0,05).
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RELATIONSHIP BETWEEN PSYCHOEMOTIONAL
STATE AND QUALITY OF LIFE IN PARENTS
RAISING SCHOOL AGED CHILDREN WITH

CEREBRAL PALSY
R. Dadeliené, E. BartoSevi¢, J. Kairys,
R. Bar¢yté, J. Raistenskis

Keywords: children with cerebral palsy, parents, special needs,
quality of life, psychoemotional state.

Summary

The aim of research work: Reveal the relation between psychoe-
motional state and quality of life of parents, raising school aged
children with cerebral palsy.

Material and methods: Were tested 68 parents raising school
aged children with cerebral palsy. Methods used in the study: Fa-
mily quality of life questionnaire; Profile of Mood States question-
naire. Statistics analysis R software and MS Excel 2010 were used
for the statistical analyzation of the data in the study.

Results and conclusion: Psychoemotional status of the parents
raising school age children with cerebral palsy was stable. None of
the parents was diagnosed a strong psychoemotional disorder. It
was determined that life quality of the parents raising school-age
children with cerebral palsy was satisfactory. The parents asses-
sed mutual interaction within their family the best, and emotional
welfare — the worst. An analysis of the survey data revealed weak
statistically significant linear correlations between material well-
being of the parents raising children with cerebral palsy and qua-
lity of life (1=0,37, p<0,05), material welfare and visiting public
places (=0,30, p<0,05), emotional welfare and mutual interaction
within one‘s family (r=0,31, p<0,05).
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