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ANOTACIJA

Cerebrala trieka ir biezakais fiziskas nesp€jas iemesls bérnu vecuma, ar potenciali
negativu ietekmi ne tikai uz paSa bérna, bet arT visas gimenes dzives kvalitati un Iidzdalibu
sabiedriba. Lai sniegtu pilnvértigu atbalstu gimenei ar bérnu, kuram ir attistibas trauc&jumi,
jazina gimenes vajadzibas un apstakli, kas tas var ietekmét. ST darba mérkis bija noskaidrot
pirmsskolas vecuma b&rnu ar cerebralo tricku gimenu vajadzibas un izpétit to saistibu ar
gimeni, bérnu un rehabilitacijas pakalpojumus raksturojoSiem faktoriem.

Darba teorétiskaja dala tika apskatiti gimenes vajadzibu veidi un precizéti gimenes
vajadzibas ietekmgjosie faktori. Datu ieguves procesa tika apkopota informacija par gimenes
kop€jam vajadzibam, ka ar1 vajadzibu péc informacijas, dazadiem pakalpojumiem, atbalsta un
finansém.

Pétijuma rezultati atklaj, ka Latvija dzivojosas gimenes visbiezak izjit vajadzibu péc
dazada veida informacijas, atbalsta un sanemto pakalpojumu koordinacijas, ka ar1 finansiala
atbalsta bérna apriipes un arst€Sanas izmaksu segSanai.

Datu analize apstiprina darba hipot€zi, ka Latvija dzivojosu pirmsskolas vecuma bérnu
ar cerebralo trieku gimenu vajadzibas ietekmé gimeni, bérnu un rehabilitacijas pakalpojumus
raksturojosi faktori un So faktoru unikala ietekme ir atkariga no gimenes vajadzibu veida.

Gimenes kopéjas vajadzibas vislabak izskaidro sanemtais atbalsts no citiem gimenes
locekliem. Ka nakamie nozimigakie izskaidrojosie faktori ir gimenes ienakumu Iimenis, bérna
primara aprupétaja nodarbinatiba, uztverta stresa Iimenis un sapemtais atbalsts no
profesionaliem, ka ar1 pakalpojumu sniegSana iev€rojot sadarbibas principus un asociéto
veselibas trauc€jumu skaits. Savukart bérna kustibu ierobeZojumu Iimenis tas izskaidro
pavisam nedaudz.

Gimenes vajadzibu péc pakalpojumiem vislabak izskaidro berna socializacija,
komunikacijas ierobezojumu Iimenis un b€rna primara apriip€taja uztverta stresa Itmenis.
Nedaudz mazaka méra to izskaidro gimenes ienakumu limenis un bérna primara apripétaja
nodarbinatiba, ka ari sapemtais atbalsts no citiem gimenes locekliem un pakalpojumu
sniegSana ieverojot sadarbibas principus.

Gimenes finansu vajadzibas vispilnigak izskaidro gimenes ienakumi un bérna kustibu
ierobezojumu limenis, nedaudz mazak tas izskaidro b&rna primara apriipétaja nodarbinatiba,
pakalpojumu sniegSana iev€rojot sadarbibas principus un sanemtais atbalsts no citiem
gimenes locekliem, ka arT asoci€to veselibas traucéjumu skaits.

Vajadzibu péc atbalsta vislabak izskaidro sanemtais atbalsts no citiem gimenes

locekliem, mazaka méra to izskaidro no profesionaliem sanemtais atbalsts un pakalpojumu



sniegSana ieverojot sadarbibas principus, bérna primara apriipétaja izglitibas un uztverta
stresa Itmenis, ka arT asoci€to veselibas trauc€jumu skaits.

Gimenu vajadzibu péc informacijas vienlidz nozimigi izskaidroja tadi faktori ka
sanemtais atbalsts no profesionaliem un citiem gimenes locekliem, pakalpojumu sniegSana
ieveérojot vispargjas informacijas sniegSanas principus, gimenes ienakumu limenis, ka ari
bérna komunikacijas ierobezojumu Iimenis.

Kopuma pétijuma rezultati atklaj, ka nozimigakie vajadzibas ietekméjoSie faktori
Latvija dzivojosam gimeném ir saistiti ar socialekonomiskiem apstakliem, ka ari Iidzcilvéku
un profesionalu atbalstu. Savukart rehabilitacijas pakalpojumu pieejamiba un sanemsanas
kartiba, ka arT bérna funkcionéSanas ierobezojumi un veselibas trauc€jumi, ir mazak nozimigi

faktori.



SUMMARY

Cerebral palsy is the most common cause of physical disability among children with a
potentially negative impact on the quality of life and involvement in the community not only
for the child but also for the whole family. In order to provide comprehensive support to
families who are raising children with developmental disorders, it is important to study the
family needs and understand circumstances that may affect them. The aim of the present
study is to identify the needs of the families with preschool children with cerebral palsy, and
study how these needs relate with the factors associated with families, children and
rehabilitation services.

The theoretical part of the present paper lists the types of needs and identifies the
factors affecting the family needs. During the process of obtaining data, information about
overall family needs, as well as needs for information, services, support and financial needs
was collected.

Results of the study reveal that families living in Latvia most often need different
information, support and coordination of services, they also need financial support to cover
costs of child care and treatment.

Results of the data analysis support the hypothesis that factors characterising families,
children with cerebral palsy and rehabilitation services affect the needs of the families with
preschool children with cerebral palsy living in Latvia, and the unique impact of these factors
depend on the type of the needs.

Overall family needs are best explained by the support received from other family
members. The next most important factors are family’s income level, employment of the
child’s primary caretaker, the perceived stress level and support from professionals, as well as
provision of services based on cooperation principles, and the number of comorbidities to the
child, while the level of limitation of mobility for the child had a somewhat lower impact.

Family needs for services are best explained by the child’s socialization, level of
communication limitations and perceived stress level of the child’s primary caretaker, while
they were slightly less explained by the family’s income level, employment of the child’s
caretaker and support from other family members, as well as provision of services based on
cooperation principles.

Financial needs of families were fully explained by family income and limitations of
the child’s mobility, while they were slightly less explained by employment of the child’s
primary caretaker, provision of services based on cooperation principles and support from

other family members, as well as the number of comorbidities the child had.



Needs for support were best explained by the support from other family members, and
to a lesser extent by support from professionals and provision of services based on
cooperation principles, education and perceived stress level of the child’s primary caretaker,
as well as the number of comorbidities of the child with cerebral palsy.

Family needs for information were equally explained by such factors as the support
from professionals and other family members, provision of services based on overall
information provision principles, family’s income level and communication limitations of the
child with cerebral palsy.

The results of the study reveal that the most important factors affecting needs of
families living in Latvia are related with the socio-economic situation, as well as support of
peers and professionals. Availability and regularity of rehabilitation services, limitations to
the child’s functions and health impairments are factors that affect family needs to a lesser

extent.
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IEVADS

Cerebrala trieka ir biezakais fiziskas nesp€jas iemesls bérnu vecuma ar potenciali
negativu ietekmi ne tikai uz paSa bérna, bet arT visas gimenes dzives kvalitati un Iidzdalibu
sabiedriba (Johnson, 2002; Pousada et al., 2013). Savukart, b&rna tuvinieku psihiska,
emocionala un finansiala labklajiba it loti nozimigs bérna attistibu veicinoss faktors (Murphy
et al., 2011; Rosenbaum, 2011). Tadel veselibas apriipes pakalpojumu sniedzg€jiem biitu
jaapzinas, ka sekmigai bérna attistibai nepiecieSams tads pakalpojumu veids, kas vienlaicigi ir
versts gan uz bérna, gan vina gimenes funkcion&sanas uzlabosanu.

Pakalpojumi, kas tiek sniegti ievérojot uz gimeni vérstu pakalpojumu snieg$anas
principus (family-centred services), ir atziti par visefektivakiem darba ar gimeném, kuras aug
bérns ar attistibas traucjumiem (King et al., 2004; Kuhlthau et al., 2011). Tiek atziméts, ka
sada veida iesp&jams sasniegt labakus rezultatus bérna funkcionéSanas uzlabo$ana un gimenes
specifisko vajadzibu apmierinasana, ka ar1 dzives kvalitates paaugstinaSana (Kuhlthau et al.,
2011; Law et al., 2003; Dempsey & Keen, 2008; Dunst & Trivette, 2009; Darrah et al., 2012;
Kuo et al., 2011; Almasri et al.,, 2011; Almasri et al., 2014). Par "uz gimeni v&rstu
pakalpojumu" uzskata tadu pakalpojumu formu, kur tiek uzklausits un cienits bérna tuvinieku
viedoklis, gimenes tiek iesaistitas lémumu pienemsana un bérna arstnieciba vai rehabilitacija,
un nepiecieSamais atbalsts tiek nodrosinats ikvienam gimenes parstavim (Rosenbaum, 2011).
Tomeér veselibas apriipes specialistiem pakalpojumu snieg8ana, ievérojot uz gimeni verstu
pakalpojumu sniegSanas principus, ir izaicinajums (Espe-Sherwindt, 2008; Jeglinsky et al.,
2012). Veselibas apripes specialisti atzist, ka nav pietiekami kompetenti, lai sp€tu risinat
jautajumus, kas nav tiesi saistiti ar bérna medicinisko stavokli, ka arT atzime, ka ne vienmer ir
informéti par gimenes vélmém un vajadzibam ( Jeglinsky et al., 2012).

Uz gimeni vérstu veselibas apripes pakalpojumu bitisks aspekts ir gimenes vajadzibu
un prioritaSu apzinasana. (Bamm & Rosenbaum, 2008; Dunst & Dempsey, 2007). Savukart,
zinaSanas par gimenes vajadzibas ietekm&joSiem faktoriem palidz&tu izprast Kkatras
individualas gimenes potencialas vajadzibas, tadéjadi piedavajot tiesi to atbalstu, kas gimenei
ir vissvarigakais.

Pamatojoties uz gimenes sistémas un cilvéka attistibas ekologisko teoriju, potencialos
gimenes vajadzibu ietekmé&joSos faktorus veido gan katra gimenes individa, gan gimenes
kopgjas, gan apkart€jas vides 1pasibas un raksturlielumi (Broderick, 1993). Tadg€] zinasanas
par bérna, gimenes un pakalpojumu raksturlielumiem, kas ir iesp&jamie gimenes vajadzibu
ietekméjosie faktori, veicinatu uz gimeni vérstu pakalpojumu sniegSanu gimeném, kuras aug

bérns ar cerebralo trieku, tad€jadi sniedzot iesp&jami labako atbalstu gan bérna attistibai, gan
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gimenes dzives kvalitates uzlabosana.

Promocijas darba merkis

Izpétit un aprakstit pirmsskolas vecuma bérnu ar cerebralo trieku gimenu vajadzibas
un izpétit to saistibu ar gimeni, bé&rnu un rehabilitacijas pakalpojumus raksturojoSiem

faktoriem.

Promocijas darba uzdevumi

1. Noskaidrot pirmsskolas vecuma bérnu ar cerebralo tricku gimenu specifiskas vajadzibas;
2. lIzvertét un izanalizEt saistibu starp bérnu ar cerebralo trieku gimenu vajadzibam un:
* gimenes demografisko un socialekonomisko situaciju raksturojoSiem faktoriem,
* bérnu ar cerebralo trieku raksturojoSiem faktoriem,
* rehabilitacijas pakalpojumu pieejamibu, gimenes un rehabilitacijas pakalpojumu
sniedz&ju sadarbibu raksturojosiem faktoriem,;
3. Izvertét gimeni, bérnu un rehabilitacijas pakalpojumus raksturojoso faktoru ietekmi uz

pirmsskolas vecuma bérnu ar cerebralo trieku gimenes vajadzibam.

Promocijas darba hipoteze

Latvija dzivojoSo pirmsskolas vecuma bérnu ar cerebralo trieku gimenu vajadzibas
ietekmé gimeni, bérnu ar cerebralo triecku un rehabilitacijas pakalpojumu sniedz&jus

raksturojosi faktori un So faktoru unikala ietekme ir atkariga no gimenes vajadzibu veida.

Darba zinatniska novitate

Bérnu ar cerebralo triecku gimenu vajadzibu izpéte Latvija tika veikta pirmo reizi.
Petijums atklaj Latvija dzivojoso pirmsskolas vecuma bérnu gimenu specifiskas vajadzibas,
ka ar1 pétijjuma ietvaros realiz€ta visaptveroSa un sistematiska pieeja, lai izprastu un
identificétu gimenu vajadzibas ietekmé&josos faktorus. P&tijuma iegiitie rezultati lauj izprast
gimenes specifisko vajadzibu modelus un to ietekm&joSos faktorus, tadgjadi sekmgjot
veselibas apripes pakalpojumu sniedz€ju izpratni par potencialajam pirmsskolas vecuma

bérnu ar cerebralo trieku gimenes vajadzibam, ka arf to ictekméjoSiem faktoriem.
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Petijuma iegiita informacija palidz€s veselibas apriipes specialistiem izvertet, izprast
un prognozét gimenes specifiskas vajadzibas, laujot izstradat un realizé€t uz gimenes
vajadzibam balstitu pakalpojumu planu, tad€jadi uzlabojot sniegta pakalpojuma kvalitati un
sekméjot bérna ar cerebralo tricku gimenes dzives kvalitati un pilnvértigu ieklausanos

sabiedriba.
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1. LITERATURAS APSKATS

1.1. Cerebrala trieka

Cerebrala trieka ir diagnostisks termins, kas apraksta kustibu un pozu trauc€jumus,
kuri rada aktivitaSu ierobezojumus, un kuru cé€lonis ir neprogres€josi bojajumi neattistitas
augla vai zidaina smadzen€s. Motoros traucg€jumus biezi pavada kognitivie, redzes, dzirdes,

komunikacijas un uzvedibas trauc€jumi, ka ar1 epilepsija. (Johnston, 2012).

1.1.1. Epidemiologija un etiologija

Veiktie populacijas pétijumi atklaj, ka cerebralas triekas incidence dazados pasaules
regionos ir no 1,5 lidz 4 gadijumi uz 1000 dzivi dzimu$ajiem, un ta ir biezakais fiziskas
nespé€jas iemesls beérnu vecuma, ar potenciali negativu ietekmi ne tikai uz pasa bérna, bet ar1
visas gimenes dzives kvalitati un lidzdalibu sabiedriba (Arneson et al., 2009; Bhasin et al.,
2006; Winter et al., 2002). Statistikas datu par cerebralas triekas incidenci Latvija nav, tomér
varam pienemt, ka ta ir lidziga ka citas Eiropas valstis — no 1,5 lidz 3 gadijumiem uz 1000
dzivi dzimusajiem (Johnson, 2002; Andersen et al., 2008; Surman et al., 2009; Sigurdardottir
et al., 2009; Himmelmann & Uvebrant, 2014; Sellier et al., 2016).

Lai gan pastav uzskats, ka uzlabojoties priekSlaikus dzimuSo bérnu izdzivoSanas
iespejam, peédejas desmitgades cerebralas triekas incidence populacija ir pieaugusi, tomer
petijumi atklaj, ka vairums bérnu ar cerebralas triekas diagnozi ir dzimusi paredzg&taja laika,
bez griitniecibas un dzemdibu sarezgljumiem, bet ar antenatalaja perioda iegiitam smadzenu
attistibas anomalijam (Nelson, 2002; Yeargin-Allsopp et al., 2008;). Eiropa 2006.gada
veiktais cerebralas triekas etiologisko faktoru pétijums atklaja, ka 39,5 % cerebralas trickas
gadijumos mates grutniecibas laika bija parslimojusas kadu infekciju, 12% beérni ar cerebralas
triekas diagnozi bija no vairakauglu gritniecibas, 15% gadijumos smadzenu bojajums tika
saistits ar iesp€jamu asfiksiju dzemdibu laika, atseviSkos gadijumos perinatals smadzenu
bojajums tika saistits ar genétisku faktoru izraisitiem vielmainas trauc€jumiem (Johnston &
Hagberg, 2007).

Lai gan priekslaicigas dzemdibas nav biezakais cerebralas trieckas etiologiskais faktors,
tomér cerebralas trickas prevelence $aja grupa ir augsta. Oskoijas un kolégu veiktais
sistematiskais literatiras parskats un metanalize atklaja, ka bernu grupa ar dzimsanas svaru no
1000-1499 grami, cerebralas triekas prevalence bija 59,2 gadijumi, savukart ar dzimsanas
svaru zem 1000 gramiem, prevelence bija 111,8 gadijumi uz 1000 dzivi dzimuSajiem
(Oskouiet al., 2013). Tomér pe&dejo gadu petijumi rada, ka uzlabojoties priekslaikus dzimuso
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bérnu agrinai apriipei, cerebralas triekas prevalence priekSlaikus dzimusSo bé&rnu grupa
samazinas (Sellier et al., 2016).
Cerebralas triekas diagnoze biezak ir zéniem ka meiteném (1,4/1), ka arT z€niem

biezak raksturigas smagas cerebralas triekas formas (Johnston & Hagberg, 2007).

1.1.2. Cerebralas triekas kliniska izpausme, klasifikacija un diagnostika

Cerebralas triekas kliniska izpausme ir neiromotori trauc€jumi, kas tiek klasificeti pec
neiromotoro traucgjumu veida un anatomiski topografiskas atradnes. Aptuveni 75% bérnu ar
cerebralo triecku domingjoSais motorais sindroms ir spasticitate, 20% gadijumu sastopama
ekstrapiramidala jeb diskinétiska forma, 5% bérnu ir ataksija vai jaukta cerebralas triekas
forma (Christensen et al.,, 2014). Anatomiski motorie traucg€jumi tiek klasificéti ka
hemiplégija (hemiparéze), diplégija (paraparéze, paraplégija) un kvadriplégija (tetraparéze).
Mediciniskaja dokumentacija cerebralas triekas apakstipi tiek klasificéti atbilstosi SSK-10
kodiem:

G 80 Cerebrala trieka

G80.0 Spastiska kvadriplégiska cerebrala tricka
G80.1 Spastiska diplégiska cerebrala trieka
G80.2 Spastiska hemiplégiska cerebrala tricka
(G80.3 Diskinétiska cerebrala trieka

Distoniska cerebrala trieka

Atetoida cerebrala trieka
(G80.4 Ataktiska cerebrala trieka
(G80.8 Cita veida cerebrala trieka
(G80.9 Neprecizeta cerebrala trieka (SSK-10)

Eiropas cerebralas triekas izpétes grupa (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe —
SCPE) piedava unificétu cerebralas triekas klasifikaciju: spastiska forma (unilaterala vai
bilaterala), diskinétiska forma (distonija vai horeoateoze) un ataksija (Gainsborough et al.,
2008).

Cerebralas triekas diagnostika balstas uz anamnézi un klinisko atradni, izslédzot
progresgjosas neiromuskularas saslimsanas. Ka galvenas kliniskas iezimes, kas var€tu liecinat
par cerebralo trieku, tiek minéta aizkav€ta psihomotora attistiba, izmainits muskulatiiras
tonuss, jaundzimusSo refleksu esamiba péc seSu méneSu vecuma un nepilnvertigas lidzsvara
reakcijas (McMahon et al., 2015). Skaidri izteiktas kliniskas ainas gadijuma cerebralas triekas

diagnoze var tikt noteikta agrini — pirmaja dzives pusgada, tomer vairuma gadijumu
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cerebralas triekas diagnozi uzstada viena lidz divu gadu vecuma. Agrina diagnozes noteikSana
ir svariga, lai varétu uzsakt savlaicigu un meérktiecigu arst€Sanu un rehabilitaciju (Novak,
2014).

Lai gan MRI atradnei nav iz8kiroSas nozimes diagnozes noteikSana, ta palidz izprast
slimibas patogenézi (Krageloh-Mann & Horber, 2007). Aptuveni 20% bérnu ar cerebralas
trickas klinisko ainu radiologiskajos izmekl&jumos galvas smadzenu patalogiju neatrod, tomér
vairumam bérnu konstat€ izmainas galvas smadzenés (Bax, Tydeman & Flodmark, 2006;
Korzeniewski, 2008; Krigeloh-Mann & Horber, 2007). Plasa Australija veikta pétijuma
bérniem ar cerebralo triecku MRI izmeklgjuma visbiezak atklaja periventrikularu leikomalaciju
(31%), isémisku vai hemoragisku bojajumu (16%), diftizu encefalopatiju (14%) un smadzenu
malformacijas (12%) (Robinson et al., 2009).

Paraléli neiromotoro traucgjumu klasifikacijai izmanto funkcionalos ierobezojumus
raksturojosas klasifikacijas sistemas: Lielo motoro funkciju klasifikacijas sisttmu — LMFKS
(The Gross Motor Function Classification System — GMFCS) (Palisano et al., 1997), Manualo
prasmju klasifikacijas sisttmu — MPKS (Manual Ability Classification System —
MACS)(Eliasson et al.,2008), Komunikacijas funkciju klasifikacijas sisttmu — KFKS
(Communication Function Classification System — CFCS) (Hidecker et al., 2011), E$anas un
dzerSanas prasmju klasifikacijas sisttma — EDPKS (Eating and Drinking Ability
Classification System — EADCS) (Sellers et al., 2014), ka arT turpinas darbs pie jaunu

funkcionéSanu aprakstosu klasifikacijas sistému izstrades.

1.1.3. Asociétie veselibas traucejumi

Vairumam bérnu ar cerebralo trieku bez kustibu ierobeZojumiem novero ar1 citus ar
smadzenu bojajumu saistitus veselibas trauc€jumus. Ka biezak sastopamas problémas jamin
redzes un dzirdes traucgjumi, kognitivo un sensomotoro funkciju trauc€jumi, ka ar1 epilepsija.

Sensomotorie traucéjumi. Biezak sastopamie sensomotorie deficiti b&rniem ar
cerebralo trieku ir propriorecepcijas, stereognozes un divu punktu diskriminacijas trauc&jumi
(Sanger & Kukke, 2007; Wingert et al., 2008; de Campos et al., 2014), pie tam tos novéro ne
tikai parétiskajas kermena dalas, bet arT triekas neskartajas ekstremitatés (Auld et al., 2012).
Bérniem, kuriem ir sensomotori trauc€jumi, ir apgriitinata paSapriipes iemanu apguve un tas
aktivitates, kas saistitas ar precizam roku kustibam. Tadel Siem bérniem, pat ar nenozimigiem
kustibu trauc€jumiem, ir griiti apgiit vecumam atbilstoSas prasmes un iemanas — sakotngji tas

noveérojams bérna rotalu un sp€lu aktivitates, vélakos gados ari skolas uzdevumu veikuma.
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AtseviSski autori uzskata, ka sensomotorie trauc€jumi biezak sastopami be€rniem ar
hemiplégiju (Steenbergen & Gordon, 2006; Auld, et al., 2012).

Redzes traucejumi. P&tijumos minéta redzes trauc€jumu prevalence cerebralas triekas
populacija vari€ no 40% lidz 90% (Ego et al., 2015). Uzskata, ka konkréti redzes trauc€jumu
veidi vairak saistas ar kadu noteiktu cerebralas triekas veidu. Pétnieki atklaj, ka bérniem ar
smagakiem motoriem trauc€jumiem nereti sastopama miopija, diskinétiskais strabisms,
optiska neiropatija un skata fiksacijas traucg€jumi (Ghasia et al., 2008). B&rniem ar
hemiplégiju biezak novéro strabismu, refrakcijas kltdas un redzes lauka izkriSanu, savukart,
bérniem ar cerebralas triekas bilateralo formu papildus var noverot ari samazinatu redzes
aktivitati un anomalas acu kustibas (Fazzi et al., 2012). Ir zinams, ka redzes trauc€jumi agrina
vecuma nelabveligi ietekme gan bérna kognitivo, gan motoro attistibu (Fazzi et al., 2012).

Dzirdes traucéjumi. Dzirdes trauc€jumus konstaté 4% —12 % bérnu ar cerebralo trieku
(Reid et al., 2011). Vairuma gadijumu bérniem ar cerebralo trieku sastopami sensoneirali
dzirdes trauc€jumi, kuru agrina diagnostika ir vitali svariga, lai atbilsto$i veicinatu
komunikaciju un kognitivas funkcijas.

Kognitivie traucéjumi. Lai gan motorie un komunikacijas trauc€jumi nereti nelauj
objektivi izvertét bérna ar cerebralo trieku kognitivas funkcijas, tomér neseni petijumi atklaj,
ka pat berniem ar nebitiskiem motoro funkciju ierobeZojumiem novéro kognitivus
trauc€jumus, 1pasi augstaka l[imena domasanas procesos (Pirilla et al., 2011; Bodimeade et al.,
2013). Agrins kognitivas funkcijas izvert€jums un atbilstosa attistibas stimulacija ir nozimigs
bérna akadémiskas un socialas integracijas sekmésanas faktors (Roy, 2013).

Uzvedibas un emocionali traucejumi. Parka un kolégu veiktaja bérnu ar cerebralo
tricku uzvedibas izvertegjuma 26% beérnu noveroja uzvedibas traucg€jumus. Ka biezakie
uzvedibas trauc€jumi tika minéti hiperaktivitate, griitibas veidot socialus kontaktus ar saviem
vienaudziem un emocionali traucg€jumi. Pie kam Sos trauc€jumus noveroja ari bérniem ar loti
maznozimigiem funkciong$anas ierobezojumiem (Parkes et al., 2008). Islandé veikta p&tijuma
skoléniem ar cerebralo trieku biezak neka vinu klasesbiedriem novéroja nesp&ju veidot
attiecibas ar vienaudZiem, atru uzbudinamibu, agresiju un depresiju (Sigurdardottir et al.,
2010). Gandriz puse no Brossardas un kolégu aptaujatajiem bérnu ar cerebralo trieku
vecakiem, atziméja, ka vinu b&rniem ir uzvedibas vai emocionali trauc&jumi (Brossard-Racine
etal., 2012).

Epilepsija. Literaturas analize atklaj, ka epilepsija ir sastopama aptuveni tresdalai
bérnu un pieauguso ar cerebralas triekas diagnozi (Singhi et al., 2003; Oliveira et al., 2014).
Lai gan tieck minéts, ka epilepsija biezak sastopama bérniem ar hemiplégiju un kvadriplégiju,

ipasi ar izteiktiem funkcionéSanas traucg€jumiem, ka ari ta tiek saistita ar smadzenu
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malformacijam un priekslaicigam dzemdibam, tomér skaidru apstiprinajumu $tm hipot€zeém
nav (Hundozi-Hysenaj & Boshnjaku-Dallku, 2008).

Malnutricija un adipozitate. Oromotora disfunkcija, gastroezofagealais reflukss,
nespé€ja patstavigi uznemt baribu, ka ar1 bada sajiitas trukums tiek minéti ka nozimigi riska
faktori nepietieckamai uzturvielu uzpemsSanai b&rniem ar cerebralo trieku (Kuperminc &
Stevenson, 2008). Savukart, nepietickama uzturvielu uznemsana tiek asoci€ta ar augSanas un
motoras attistibas trauc€jumiem (Campanozzi et al., 2007), ka ar1 sliktaku b&rna vispargjo
veselibas stavokli un sp&ju lidzdarboties ar saviem vienaudziem (Stevenson et al., 2006). Lai
gan cerebralas triekas populacija tiesi nepietiekama uzturvielu uznemsana ir galvena ar €Sanas
trauc€jumiem saistita probléma, tomer pedejas desmitgades petijumi rada, ka arvien pieaug to
bérnu skaits, kuriem novéro palielinatu kermena svaru. ST probléma galvenokart sastopama
bérniem, kuri staigd patstavigi, un ta pieaug jaunieSiem sasniedzot pubertates vecumu

(Rogozinski et al., 2007; Dahleseng et al., 2012).

1.1.4. ArstéSana un rehabilitacija

Ta ka cerebrala trieka nav izarst€jama, tad bérna veselibas apriipe un socialais atbalsts
vina apripétajiem ir ilgstoSs un dargs process, kas iesakas beérnam piedzimstot un biezi
turpinas ari bérnam sasniedzot pieauguSa cilvéka vecumu (Kruse et al., 2012). Tomeér
visintensivaka intervence ir nepiecieSama tieSi agrina vecuma — tulit péc diagnozes
noteik3anas Iidz skolas gaitu uzsak$anai. Saja perioda visvairak ir iesp&jams veicinat bérna
fizisko un kognitivo attistibu, ka arT liela nozime ir visaptveroSai pakalpojumu koordinacijai
un atbalsta snieg8anai gimenei (Novak, 2014).

Lai sekmigi planotu piemérotako intervenci katra individuala gadijuma, svarigi ir
izprast personas funkciongSanas ierobezojumus, to ietekm€joSos faktorus un So faktoru
mijiedarbibu. Sim noliikam rehabilitacijas specialistiem palidz Starptautiska funkciong$anas
klasifikacija — SFK (International Classification of Functioning, Disability and Health —
ICF), kas atklaj mijiedarbibu starp personas veselibas stavokli, aktivitaSu un lidzdalibas
ierobezojumiem, un apkartgjas vides un personas faktoriem. Konceptualais SFK modelis ir
atspogulots 1.1. att€la (International Classification of Functioning, Disability and Health,
2001).
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Aktivitates Lidzdaliba
(IerobeZojums) (Ierobezojums)

1.1.attels. SFK konceptualais modelis

SFK modelis neparprotami norada uz multidisciplinaras un biopsihosocialas pieejas
nepiecieSamibu personas ar invaliditati arst€Sana un rehabilitacija. Multidisciplinaraja
komanda var tikt iesaistiti tadi specialisti ka neirologs, rehabilitacijas arsts, ortopé&ds,
fizioterapeits, ergoterapeits, audiologopéds, uztura specialists, tehniskais ortop&ds, psihologs,
specialais pedagogs un socialais darbinieks. Balstoties uz vispusigu bérna veselibas stavokla
un funkcionalo prasmju izvertéjumu, ka ar1 npemot vera vides un personibas faktorus, kopigi ar
bérna apripétajiem, tiek izvirziti stermina un ilgtermina rehabilitacijas merki. Rehabilitacijas
meérkiem jabiit vérstiem gan uz neiromuskularo komponentu korekciju (spasticitates kontroli,
kustibu apjoma locitavas uzturé€Sanu utml.), gan uz paSapriipes, parvietoSanas un
komunikacijas prasmju attistiSanu. B&rnam pieaugot arvien nozimigaki kliast mérki, kas
saistiti ar bérna lidzdalibas un ieklausanos sabiedriba veicinasanu.

P&c rehabilitacijas mérku izvirziSanas rehabilitacijas profesionaliem, kopigi ar bérna
gimeni, japienem lémums par mérka sasniegSanai atbilstosako arst€Sanas taktiku. Lai gan
bérnu ar cerebralo trieku funkcioné€Sanas uzlaboSanai tradicionali tiek izmantotas dazadas
terapeitiskas pieejas un metodes, tomeér to efektivitates zinatniska pamatotiba ir vaja. Liela
cerebralas triekas klinisko simptomu dazadiba, ka ar1 diagnozei specifisku funkcionéSanas
noveértéSanas metozu trikkums, ierobezo augsta lIimena pétijumu veikSanu. Tadel, lemjot par
piemérotako terapeitisko pieeju, priekSroka dodama mazinvazivam un izmaksu zina

efektivam terapijas metodém (McMahon, Pruitt & Vargus-Adams, 2015).
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Fizioterapija un ergoterapija

Cerebralai triekai raksturigo neiromotoro trauc€jumu mazinaSana un bérna
funkciongsanas uzlaboSana nozimiga loma ir fizioterapijai un ergoterapijai.

Specifiskas terapijas metodes. Bérnu ar cerebralo trieku rehabilitacija pielieto vairakas
specifiskas terapijas metodes. Starptautiski plasi pielietota Bobath/NDT metode versta uz
patologisko kustibu modelu inhibiciju un normalu kustibu patternu facilitaciju, savukart Vojta
metode paredz kustibu stimuléSanu caur reflektoram atbildes reakcijam. Abas metodes verstas
galvenokart uz neiromuskularo komponentu korekciju, pienemot, ka tadgjadi pozitivi tiks
ietekméta ar1 bérna aktivitate un lidzdaliba. Savukart "Funkcionala terapija" (Functional
therapy approach) paredz nepiecieSamo iemanu un aktivitasu treninu realas ikdienas
situacijas, meklgjot iesp&jas veicamo aktivitati modificét, ka ar1 izmainot vides faktorus.
Pedéjos gados jau esoSajas terapeitiskajas pieejas arvien vairak tiek intergréti
robottehnologijas un virtualas realitates tehnologiju elementi, ka ari lielaks uzsvars tiek likts
uz neiroplasticitates fenomena izmantoSanu (McMahon, Pruitt & Vargus-Adams, 2015).

Roku funkciju uzlaboSanai bérniem ar unilateralo cerebralas triekas formu pielieto
"lerobezojuma izraisitu kustibu terapiju" un "Bimanualu terapiju" (Constraint-Induced
Movement Therapy/ Bimanual Training). So terapijas metozu efektivitate ir apliecinata
vairakos augstas kvalitates petijumos (Sakzewski, Ziviani & Boyd, 2014).

Muskulu stiepsana. Sakara ar muskulu disbalansu un mazkustibu, bérniem ar cerebralo
trieku ir augsts locitavu kontraktiiru attistibas risks. Locitavu kontraktiiras negativi ietekmé
parvietoSanos un paSapripi, var izraisit sapes, ka ari apgritina pacienta ergonomisku
pozicionéSanu. Tadel, paraleli citam terapeitiskajam aktivitatém, nozimiga ir regulara
muskulu stiepSana. Kustibu apjoma locitavas saglabaSanai pielieto manualu muskulu
stiepSanu vairakas reizes diena, ka arm metodes, kas nodroS$ina ilglaicigu stiepSanas efektu —
pozicionéSanu, s€rijveida gipséSanu un ortozes. Nav parliecinosSu pieradijumu par efektivako
muskulu stiepSanas metodi, tadel katra konkréta gadijuma ir jaizvélas bérnam un gimenei
piemérotaka pieeja (McMahon, Pruitt & Vargus-Adams, 2015).

Muskulu spéka uzlabosana. Petijumi apliecina, ka b@rniem ar cerebralo trieku,
salidzinot ar vienaudziem, ir pazeminats muskulu spéks, kas negativi ietekmé funkcionéSanu,
1pasi parvietoSanos (Thompson et al, 2011). Lai gan ilgu laiku pastavéja uzskats, ka speka
trenin$ var paaugstinat spasticitati un tadé] nav piemeérots bérniem ar spastisko cerebralas
trickas formu, pédgjas desmitgades petijumi apliecina, ka spéka treninam nav negativas
ietekmes uz spasticitates pieaugumu, un ta pielietoSana ir efektiva terapijas metode gaitas

uzlaboSanai b&rniem ar cerebralo trieku (Scholtes et al., 2012; van Vulpen et al., 2017).
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Tomér Novakas un kolégu veiktais sistematiskai literatiras parskats atklaj nepiecieSamibu péc
padzilinatas izpétes, lai apliecinatu sp€ka trenina efektivitati ne tikai atseviSku gaitas
parametru uzlabosana, bet ar1 bérna Iidzdalibas veicinasana (Novak et al., 2013).

Gadijumos, ja motora kontrole nav pietiekama, lai pielietotu spéka treninus, muskulu
aktivitates sekméSanai izmanto elektrisko stimulaciju — neiromuskularo elektrostimulaciju
(Neuromuscular Electric Stimulation — NMES) vai funkcionalo elektrostimulaciju (Functional
Electric Stimulation — FES). P&tijjumi apstiprina elektrostimulacijas efektivitati atsevisku
muskulu grupu spéka uzlaboSanai, tomér nav parliecinoSu pieradijumu elektrostimulacijas
efektivitatai bérna aktivitates un lidzdalibas uzlabosana (Chiu & Ada, 2014).

Lai sasniegtu izvirzitos rehabilitacijas mérkus, darba ar pacientu un vina gimeni,
fizioterapeiti un ergoterapeiti visbiezak kombingé vairakas terapeitiskas pieejas (McMahon,

Pruitt & Vargus-Adams, 2015).

Runas un valodas terapija

Parkes un kolégu veiktaja pétijuma, izvert€jot oromotoro traucjumu izplatibu
cerebralas triekas populacija, 36% gadijumos tika konstatéti motori runas trauc€jumi, 21%
bérniem bija riSanas un koslaSanas gritibas, savukart 22% gadijumos novéroja pastiprinatu
sieckaloSanos (Parkes et al., 2010). Aptuveni pusei bérnu ar cerebralo trieku ir receptivas vai
ekspresivas valodas trauc&jumi (Andersen, Mjoen & Vik, 2010). Sajos gadijumos ir
nepiecieSama agrina oromotoras funkcijas un valodas attistibas izveértéSana un atbilstoSas
terapijas uzsakSana. Valodas stimuléSanai plasi izmanto dazadas pedagogiskas pieejas.
Gadijumos, kad verbala komunikacija nav iesp&€jama, b&rmu komunikacija tiek veicinata
izmantojot komunikacijas paligierices. Oromotoro traucgjumu korekcijai pielieto orofacialu
stimulaciju, masazu, pozicioné$anu, ka ar1 citas terapeitiskas pieejas, tomer nav parliecinosu
pieradijumu par min€to metoZzu efektivitati oromotoro trauc€jumu mazinasana b€rniem ar

cerebralo trieku (Novak et al., 2013).

Spasticitates arstéSana

Ta ka spasticitate, kas izraisa slimibai raksturigos mioskeletalos trauc€umus, ir
visbiezak sastopamais motorais sindroms bé&rniem ar cerebralo trieku, tad tas arstéSana ir
nozimiga kopgjas terapijas dala. Spasticitati arst€ izmantojot centralas iedarbibas oralos

medikamentus (Lioresal, Dantrium, Zanaflex u.c.), lokalas iedarbibas botulina neirotoksina
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injekcijas, intratekalo bakloféna pumpi, ka arT neirokirurgisku pieeju — selektivo dorzalo
rizotomiju (McMahon, Pruitt & Vargus-Adams, 2015).

Visplasak pielietotais spasticitates arst€Sanas veids b&rniem ar cerebralo trieku ir
lokalas iedarbibas botulina neirotoksina injekcijas. Biezakas muskulu grupas, kuras veic
injekcijas ir gastrosoleus grupa, giizu adduktori, hamstringi un fleksoru sinergija iesaistitie
muskuli augsgjas ekstremitatés. Spasticitates redukcijas efekts saglabajas tris lidz seSus
meénesSus péc injekcijas veikSanas (McMahon, Pruitt & Vargus-Adams, 2015). P&d€jo gadu
petijumi apstiprina botulina neirotoksina arst€Sanas efektivitati ne tikai spasticitates
mazinasana, bet ar1 gaitas (Ryll et al., 2011; Novak et al., 2013) un roku funkciju uzlaboSana
(Novak et al., 2013; Lidman et al., 2015). Atseviski zinojumi apstiprina botulina neirotoksina
arstéSanas nozimi sapju redukcija un apriipes atviegloSana nestaigajosiem bérniem (Copeland

etal., 2014).

Ortopédiska arstéSana

Kustibu apjoma saglabasanai un locitavu stabilizacijai plasi tiek pielietotas dazada
veida ortozes. Augs€jas ekstremitates funkciju uzlaboSanai b&rniem ar cerebralo trieku
galvenokart izmanto plaukstas pamatni stabiliz€josas ortozes bez dinamiskiem kustibu
mezgliem. Apaks$€jam ekstremitatém atbalsts visbiezak ir nepiecieSams kaju distalajiem
segmentiem — pielieto gan ortozes ar kustibu mezgliem, gan "miera" ortozes, kas nodroSina
attieciga segmenta stabilitati un optimalu kustibu apjomu. Retakos gadijumos izmanto cela
vai giizas locitavu atbalstoSas ortozes (McMahon, Pruitt & Vargus-Adams, 2015).

Ortopédiska kirurgiska arstéSana ir indicéta gadijumos, ja pacienta aktivitati
ierobezojoSos mioskeletaros trauc€jumus nevar noveérst izmantojot konservativas arst€Sanas
metodes, ka ari, lai mazinatu sapes un atvieglotu bérna apriipi vai pozicionéSanu. Ka biezakas
kirurgiskas korekcijas bérniem ar cerebralo tricku tiek min&tas muskulu cipslu pagarinasana
un to piestiprinasanas vietu korekcija, ka art garo kaulu rotacijas osteotomija (McGinley et al.,
2012). Nereti, bérnam augot, kustibu ierobezojumi atjaunojas un nepiecieSama atkartota
kirurgiska arstéSana. Tadeé] musku]u cipslu pagarinasanu iesaka veikt bérniem péc seSu gadu
vecuma, tadgjadi butiski mazinot atkartotas kirurgiskas intervences nepieciesamibu (Shore,

White & Kerr Graham, 2010).
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Tehniskie paliglidzekli

Tehnisko paliglidzeklu izmantoSanas noliiks ir nodroSinat optimalu bérna
pozicionéSanu, lai aizkavétu vai noveérstu ortopedisku un kardiopulmonalu komplikaciju
attistibu, ka ar1 atvieglotu b&rna paSapriipi un parvietoSanos, tadéjadi sekméjot ieklausanos
sabiedriba. Ka biezakas tehniskas paligierices, kas tiek izmantotas bérniem ar cerebralo trieku
jamin vertikalizacijas un sed€Sanas paligierices, parvietoSanas paligierices (ritenkresli,
staigasanas ramji, kvadripodi) un komunikacijas paligierices. Katra individuala gadijuma,
rehabilitacijas profesionali kopigi ar bérna apriipétajiem lemj par piemérotako paliglidzekla
veidu bérna funkcionéSanas vai apriipes atbalstam. Tehniskiem paliglidzekliem ir nozimiga

loma bérna neatkaribas sekméSanai (McMahon, Pruitt & Vargus-Adams, 2015).

Alternativas arstéSanas metodes

Cerebrala tricka nav izarst€jama, un pat pielietojot pardomatu, agrinu un intensivu
arstéSanu, bérna funkcionéSanas uzlabojumi ne vienmér attaisno vecaku ceribas un gaidas.
Tade] nav parsteidzoSi, ka vecaki, kuri nav apmierinati ar uzlabojumiem, ko sniedz
tradicionalas arsté€Sanas pieejas, izvelas terapijas metodes, kuras sola biitiski uzlabot bérna
funkciongSanas sp&jas, lai gan So metozu droSums un efektivitate nav zinatniski pamatoti
(McCann & Newell, 2006). Petijumi atklaj, ka biezak alternativas arst€Sanas iesp€jas savam
bérnam meklé tie vecaki, kuru bérniem ir smagi funkcion&Sanas ierobeZzojumi (Samdup,
Smith & Song, 2006).

Literattira ka biezakas alternativas un netradicionalas terapijas metodes, kuras pielieto
bérnu ar cerebralo trieku arstéSana tiek minétas masaza, akupunktiira, reitterapija, hiperbara
skabekla terapija, kraniala osteopatija, patternings jeb Domana metode (Doman - Delacato
method), konduktivas maciSanas metode (Conductive Education) un Adeli kostima terapija
(Adeli Suit Therapy) (McMahon, Pruitt & Vargus-Adams, 2015). Ir publicéti zinojumi par
atseviSku So metozu efektvitati ar slimibu saistito simptomu mazinasana vai bérna
funkciongéSanas uzlaboSana, tomér to zinatniska ticamiba kopuma ir zema (Novak et al.,
2013). Atseviski pétijumi apliecina motoro funkciju uzlabojumu pielietojot Adeli kostimu
terapiju, taCu sasniegtais rezultats nav noturigs un terapijas efekts ir islaicigs. Savukart
reitterapijas efektivitate, pozas kontroles un Ilidzsvara reakciju uzlaboSana b&rniem ar
cerebralo trieku, ir apstiprinata vairakos zemas un vidgjas kvalitates petijumos (Zadnikar &

Kastrin, 2011; Molenaers et al., 2012).
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Lai gan vecakiem ir tiesibas izveéleties bérna arst€Sanas veidu, tomér medicinas
profesionali aicina izsvert So metozu pielietoSanas riskus un ieguvumus, ka ari izvertét

ieguvumu atbilstibu izlietotajiem laika un finanSu resursiem (Liptak, 2005).

1.2. Gimene

1.2.1. Gimene ka socials institiits

Tradicionala gimenes definicija gimeni raksturo ka "socialu grupu, kas dibinata uz
laulibas, radniecibas vai adopcijas pamata. Personam ir kopiga dzives telpa, tas cita citu
ietekmé& un savstarpgjas attiecibas veido atbilstosi 1pasajam lomam ka virs un sieva, bérni,
masas un brali" (Burgess & Locke). Musdienas izpratne par gimenes jédzienu ir daudz
plasaka. Bez definicija aprakstitas nuklearas gimenes, nereti ir sastopamas arl paplasinatas
gimenes, kad kopa dzivo un vienu saimniecibu uztur ne tikai partneru paris, bet vél ari citi
radinieki, visbiezak partneru vecaki. Pieaugot laulibu un partnerattiecibu SkirSanu skaitam
veidojas jauni gimenes modeli, kad viena gimenes telpa dzivo bérni no dazadam attiecibam,
savukart partneri audzina gan kop&jos b€rnus, gan ari turpina ripé€ties par berniem no
ieprick$éjam attiecibam. Sabiedriba pieaug ari nepilno gimenu skaits, kad viena
majsaimnieciba dzivo bérns vai bérni un tikai viens no vecakiem, visbiezak mate. Dazkart
sastopamas gimenes, kur dazadu apsvérumu dg€], mazbérnus audzina vecvecaki. (Sweeney,
2010).

Tomér, lai kads arT batu gimenes modelis, no gimenes, ka socialas grupas, tiek
sagaidits ekonomiskais, emocionalais un psihologiskais atbalsts tas locekliem, ka arT bérnu

audzinasana un socializacijas veicinasana (Becker& Becker, 2009).

1.2.1. Bérna ar invaliditati ietekme uz gimenes instititu

Ja gimené aug bérns ar attistibas vai hroniskiem veselibas traucgjumiem, gimenes
loma un funkcion&$ana tiek ietekmé&ta. P&tijjumi apliecina, ka $Tm gimeném pieaug gan
ekonomiskais slogs, gan nepiecieSsamiba péc iek$€ja un aréja emocionala un psihologiska
atbalsta. Lai ikdiena aprupétu slimo bérnu, ka ari var€tu bérnu aizvest uz nepiecieSamajam
arstniecibas procediiram un rehabilitacijas nodarbibam, kads no vecakiem nereti nestrada vai
strada nepilnu darba laiku, kas negativi ietekm& gimenes finanSu stavokli (Kuhlthau et al.,
2010; Stabile & Allin, 2012). Gimenes finansialo slogu vél pastiprina veselibas apriipes un
socialo pakalpojumu izmaksas, ka ari b&rnam nepiecieSamo paliglidzeklu iegade un izdevumi

majokla pielagoSanai (Lukemeyer, Meyer & Smeeding, 2000; Kruse et al., 2009; Lindley &
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Mark, 2010; Stabile & Allin, 2012; Bourke-Taylor, Cotter & Stephan 2014).

Nereti bérna veselibas problémas kliist par iemeslu gimenes socialai izolacijai un
partneru savstarp€jiem konfliktiem. Vecaki, kuriem jaapriipé bérns ar ipasam vajadzibam,
atzime€, ka vini nevar atrast laiku, lai satiktos ar draugiem, piedalitos darba vietu
korporativajos pasakumos vai nodarbotos ar iemilotu hobiju (Shapiro, 2004).

Vairaki pétijumi apliecina, ka nesp€jot samierinaties ar bérna veselibas un attistibas
trauc&jumiem, pieaug partneru savstarp&ja neapmierinatiba un kads no vecakiem gimeni atstaj
(Hatton et al., 2010; Gau et al., 2012). Savukart citu autoru pétijjumu rezultati apliecina
pretéjo - bérna veselibas problémas un kopgjie pardzivojumi partnerus var satuvinat vél ciesak
(Blacher & Baker, 2007; Lundeby & Tessebro, 2008). Anglija veiktaja vairak ka 2000 vecaku
aptauja par bérna veselibas problemu ietekmi uz vigu savstarpgjam attiecibam 31% vecaku
atzina, ka bérna veselibas problémas negativi ietekmé vinu savstarpgjas attiecibas, 13 %
mingja, ka §1 negativa ietekme ir loti ieve€rojama, savukart 23 % aptaujato atzimé&ja, ka tiesi
kopg€jas riipes par berna attistibu ir vinus satuvinajusas un attiecibas kluvuSas stiprakas
(Shapiro, 2004).

Pousadas un kolégu veiktais sistematiskais literatiras parskats atklaj, ka vecakiem,
kuriem jaapripé beérns ar cerebralo trieku, salidzinot ar vecakiem, kuru bérniem nav attistibas
trauc€jumu, ieverojami biezak novero paaugstinatu stresu, depresiju, ka art zemaku dzives
kvalitati kopuma (Pousada et al., 2013).

Bérna ar pasam vajadzibam ienakSana gimené un vina aprupe ietekmé ne tikai
vecakus, bet ari par&jos gimenes loceklus. Emersona un Giallo veiktais pétijums atklaj, ka
ipasa bérna ienakSana gimené negativi ietekmé citu gimené augo$o bérnu dzives kvalitati
(Emerson & Giallo, 2014). Savukart Millera un kolégu apkopotie dati atklaj vecvecaku
sajiitas — vairuma gadijumu vecvecaki velas palidz€t gan bérna apriipé, gan optimistiskas
noskanas uzturéSana gimené. Nereti, lai nesatrauktu citus gimenes loceklus, tiek sléptas
patiesas sajutas un bazas, kas laika gaita rezuméjas ar veselibas trauc€jumiem un dzives
kvalitates pasliktinasanos (Miller, Buys & Woodbridge, 2012).

Vaitinga un kolégu kvalitativa dizaina pétijums, atklaj, ka gimenes, kuras audzina
bérnu ar attistibas traucéjumiem, uztver savu gimeni ka "gimeni-invalidu" ("disabled family")
(Whiting, 2014). Sie atklajumi skaidri norada, ka veselibas un socialo pakalpojumu
sniedz€jiem jadoma par tadu pakalpojumu sniegSanas veidu, kas stimul€ bérna aprupétaju
kompetenci un lauj vecakiem veiksmigak tikt gala ar ikdienas izaicinajumiem, tai skaita bérna

apriipi un attistibas sekméSanu (Pousada et al., 2013).
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1.3. Atbalsta sistémas bérnu ar invaliditati gimeném

1.3.1. "Uz gimeni vérsta pakalpojuma" jédziens

Veids kada gimenes, kuras aug bérns ar attistibas trauc€jumiem, sanem veselibas
apriipes, un it 1paSi mediciniskas un socialas rehabilitacijas pakalpojumus, laika gaita ir
ievérojami mainijies. Divdesmita gadsimta pirmaja pusé uzskatfja, ka gimene nespgj
pilnvertigi apriipét bérnu ar attistibas trauc€jumiem, tad€l vairuma gadijumu bérni tika
ievietoti apriipes institicijas. Sadu gimenes lémumu nereti noteica ari bérnam piemérotu
izglitibas un rehabilitacijas programmu neesamiba arpus institiicijam. Pakapeniski attistoties
pakalpojumu pieejamibai un mainoties visparpienemtajam uzskatam par institucion€Sanas
nepiecieSamibu, arvien vairak vecaku izv€lgjas audzinat bérnu gimené. Vecaki apvienojas
sabiedriskas organizacijas, kuras inici€ja un sekmigi lob&ja izmainas juridiskajos reguléjumos
attieciba uz socialo, medicinisko un izglitibas pakalpojumu pieejamibu bérniem ar attistibas
trauc€jumiem. Veidojas pakalpojumi, kas sekméja bérna attistibu atrodoties majas, izglitibas
iestade vai to tuvuma (community-based sevices) (McPherson et al., 1998).

Vesturiski bérna arst€Sana un rehabilitacija tika balstita uz biomedicinisko veselibas
modeli, kur centra ir slimais bérns, arsts ir neapstridams eksperts un arstéSanas taktika versta
uz slimibas fizisko faktoru mazinaSanu. Tomér pagajusa gadsimta septindesmitajos gados
ASYV iesakas procesi, kas kardinali mainija veidu kada bérniem ar attistibas traucg€jumiem tiek
sniegti veselibas un socialas apripes pakalpojumi. Pakapeniski attistoties sadarbibai starp
vecakiem un profesionaliem, Amerikas Bérnu veselibas apripes asociacija (Association for
the Care of Children’s Health) aktivi uzsaka aizstavet jau agrak izskan€juso Karla Rodzera
(Carl Roger) ideju par nepiecieSamibu attistit pakalpojumus, kas bitu versti "uz klientu" vai
"uz gimeni", Tpasi gadijumos, kad pakalpojuma san€méjs ir gimene, kura ir bérns ar attistibas
traucgjumiem. Izskangja viedoklis, ka svariga ir ne tikai bé€rna mediciniska apriipe, bet ari
socialais atbalsts gimenei (Law, 2014).

Péc Bronfebrennera (Bronfenbrenner) cilvéka attistibas ekologiskas teorijas, bérna
attistibu ietekmeé Cetras, savstarp€ji saistitas, apkartgjas vides sist€émas:

1. Mikrosistéma, kurai ir vistieSaka ietekme uz bérna attistibu, pieméram, gimene vai
skola.

2. Mezosistéma, kas nodroSina mikrosist€tmu mijiedarbibu, pieméram, starp vecakiem un
terapeitu.

3. Ekosistema, kas ietver apkart§jas vides faktorus, kas netieSi ietekmé attistibu,

pieméram, veselibas apriipes sist€ma.
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4. Makrosistema, kas veido socialo vai kulturalo kontekstu, pieméram, sabiedriba

(Bronfenbrenner, 1986).

Pamatojoties uz $o teoriju, bérna attistiba vissvarigaka loma ir gimenei. Savukart
gimenes finansialo, socialo un psihologisko labklajibu ietekmé ekosist€éma un makrosistéma,
tadejadi netiesi ietekm€jot ar1 bérna attistibu. Tadel, lai sekmigi stimulétu bérna attistibu, ir
svarigi nodro§inat atbalstu gimenei kopuma. Bronfenbrennera teorijai bija svariga nozime
lob&jot agrinas intervences (Early Intervention) idejas. '

1986.gada ASV Kongress apstiprinaja agrinas intervences programmu, kur pirmo reizi
juridiska dokumenta forma tika noteikts, ka programmas mérka auditorija ir ne tikai bérns ar
attistibas trauc&jumiem, bet visa gimene kopuma. Lai gan jaunais likums ievérojami mainija
pakalpojumu formu, un veselibas apriipes un socialo atbalstu varéja sanemt gimene kopuma,
tomér tam bija nepilnibas. Gimene tika uztverta ka "pacients" — specialisti bija tie, kas izléma
kadi pakalpojumi nepiecieSami bérnam, kads atbalsts vajadzigs gimenei.

Aktivakie vecaki iestdjas par to, lai tieSi vecakiem biitu noteicosa loma Iemumu
pienemsana un vini biitu lidzvertigi partneri profesionaliem (Leiter, 2004). Ar1 profesionali
arvien vairak parliecinajas, ka gimenes iesaiste rehabilitacijas procesos ir loti svariga un uz
gimeni versts pakalpojumu modelis (family-centred services) ir vispareizakais veids darba ar
gimeném, kuras aug bérns ar attistibas traucéjumiem (Rosenbaum, King & Cadman, 1992).

Par uz gimeni vérstu pakalpojumu uzskata tadu pakalpojumu formu, kur tiek
uzklausits un cienits vecaku viedoklis, gimenes tiek iesaistitas Iémumu pienems$ana un bérna
arstnieciba vai rehabilitacija (Dunst & Dempsey, 2007). Sads pakalpojumu snieganas
modelis plasi tiek pielietots agrinas intervences programmas (Bruder, 2000; Edwards et al.,
2003; Friedman, Woods & Salisbury, 2012), skolas (Keyser, 2006), veselibas apriipé (Griffin,
2006; Shields et al., 2007; Kuhlthau et al., 2011; Myrhaug, Jahnsen & Ostensjo, 2014) un tiek
uzskatits par visefektivako sadarbibas modeli pediatriskas rehabilitacijas programmas (King
et al., 2004; Bamm & Rosenbaum, 2008; Darrah et al., 2012,). Tomeér tiek atziméts, ka
nepietiekoSa izpratne un koordin€tas apripes politikas trukums, ir galvenie faktori, kas
ierobezo uz gimeni vérsta pakalpojuma sniegsanu (Lotze, Bellin & Oswald, 2010).

Uz gimeni veérsts pakalpojums tiek nodroSinats, ja:

» pakalpojuma sniedzgji izprot, ka katra gimene ir unikala, tai ir savas v€lmes un prioritates
un tas tiek respektétas;
» pakalpojuma sniedzg&ji uzskata, ka nozimigakais bérna atbalsts ir gimene un vecaki ir bérna

sp&ju un vajadzibu eksperti;

1 agrina intervence - koordin&tu pakalpojumu sist€éma, kas sekmé bérna attistibu un sniedz gimenei

nepiecieSsamo atbalstu bérna pirmajos dzives gados.
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* gimene sanem visu tai nepiecieS$amo informaciju;

* gimene tiek iesaistita lémumu pienemsana un terapijas procesa ka lidzvertigs partneris,
vienlaikus laujot izv€leties cik liela méra ta velas bt iesaistita;

» tiek akcentétas gimenes stipras puses un nemtas véra katra gimenes parstavja vajadzibas, ir
cienpilna sadarbiba ar jebkuru gimenes parstavi;

* tiek stimuléts formals un neformals atbalsts (informativs, socials, organizatorisks u.tml.),
kas palidz sasniegt gimenei svarigus mérkus un mazinat gimenes vajadzibas (Rosenbaum,
King & Cadman, 1992).

Uz gimeni vérsta pakalpojuma bitisks aspekts ir gimenes vajadzibu un prioritasu
apzinasana. Tas ir sadarbibas process, kura gimene dalas savas riipés, vajadzibas un
prioritates, savukart specialisti sniedz informaciju par pieejamo pakalpojumu klastu un palidz
izveleties visoptimalako piedavajumu, kas apmierinatu gan gimenes vélmes, gan nodroSinatu
objektivi sasniedzamu meérku realizaciju (King et al., 2004; Mc Gill, Papachristoforou &

Cooper, 2006).

1.3.2. Bérnu ar invaliditati gimenu atbalsta sistémas raksturojums Latvija

Latvija dzivojoSo personu ar invaliditati, tai skaita berniem ar cerebralo trieku, atbalsts
tiek nodroSinats pamatojoties uz Latvijas Republikas likumiem un normativajiem
regul&jumiem.

Invaliditates noteikSanas kartibu reglament€ Ministru kabineta 2014. gada 23.
decembra noteikumi nr. 805 "Noteikumi par prognoz€jamas invaliditates, invaliditates un
darbsp€ju zaud€juma noteikSanas krit€rijiem, terminiem un kartibu". Lai veiktu invaliditates
ekspertizi, bérna likumiskajam parstavim javérSas pie gimenes vai arstéjoSa arsta, kurs,
izvert§jot bérna medicinisko stavokli un funkcionéSanas ierobezojumus, lemj jautajumu par
nositiSanu uz Valsts komisiju invaliditates ekspertizes veikSanai. Balstoties uz ekspertizes
rezultatiem, Valsts komisija pienem lI€mumu par invaliditates noteikSanu, kas lauj sanemt
cilvekiem ar invaliditati paredz€tos pakalpojumus (Noteikumi par prognoze€jamas
invaliditates, invaliditates un darbsp€ju zaud€juma noteikSanas krit€rijiem, terminiem un
kartibu, 2014).

Invaliditates likums nosaka, ka personai ar invaliditati, atbilstoSi Valsts komisijas
lémumam, var tikt izstradats individualais rehabilitacijas plans — "konkrétai personai
paredzets optimals pasakumu komplekss, kura ieklauti arst€Sanas, mediciniskas, socialas un
profesionalas rehabilitacijas pasakumi, kas versti uz personas funkcionéSanas sp€ju

saglabaSanu vai uzlaboSanu, lai personai ar invaliditati samazinatu invaliditates sekas". Plana
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izstradi un izpildes kontroli, saskana ar Valsts komisijas rekomendacijam, veic pasvaldibas
socialais dienests, sadarbiba ar arst€joSo arstu un bérna likumisko aizbildni (Invaliditates

likums, 2010).

Valsts socialie pakalpojumi un pabalsti bérniem ar invaliditati

Bérnu ar invaliditati gimenes, normativo reguléjumu noteiktaja kartiba, var sanemt
gan materialu atbalstu, gan atbalstu bérna neatkaribas un funkcion€Sanas veicinaSanai. Valsts
bérniem ar invaliditati nodroSina tehniskos paliglidzeklus, kas nepiecieSami funkcionéSanas
atviegloSanai vai apripes nodroSinasanai. Kartibu, kada gimene var sapemt tehniskos
paliglidzeklus un no valsts budZeta finans€jamo tehnisko paliglidzeklu sarakstu, reglamenté
Ministru kabineta 2009.gada 15.decembra noteikumi Nr. 1474 "Tehnisko paliglidzeklu
noteikumi" (Tehnisko paliglidzek]u noteikumi, 2009).

Lai palidzétu bérnam parvietoties vai veikt paSapripi izglitibas iestade, tiek
nodroS$inati asistenta pakalpojumi Ministru kabineta 2012.gada 9.oktobra noteikumu Nr. 695
aprakstitaja kartiba (Kartiba, kada pieskir un finansé asistenta pakalpojumu izglitibas iestadge,
2012). Tapat bérniem no piecu gadu vecuma ir pieejams valsts apmaksats asistenta
pakalpojums pasvaldiba, kas lauj nodroSinat bérna nogadasanu arstniecibas vai izglitibas
iestadeé — S§1 pakalpojuma pieskirSanas kartibu nosaka un regulé Ministru kabineta 2012.gada
18.decembra noteikumi Nr. 942. "Kartiba, kada pieSkir un finansé asistenta pakalpojumu
pasvaldiba" (Kartiba, kada pieskir un finanse asistenta pakalpojumu pasSvaldiba, 2012).

Valsts socialo pabalstu pieskirSanas kartiba, gimenei ir pieejams materials pabalsts.
Valsts socialie pabalsti ir valsts atbalsts naudas izmaksu veida, kuru sanem pie noteiktam
iedzivotaju grupam piederigas personas situacijas, kad ir nepiecieSami papildu izdevumi vai
kad §is personas nesp€j giit ienakumus. Valsts socialo pabalstu pieskirSanu un izmaksu
socialas apdro$inasanas agenttira Ministru kabineta noteiktaja kartiba (Valsts socialo pabalstu
likums, 2002). Pabalsti bérnu ar invaliditati gimeném 2017.gada:

* Piemaksa pie gimenes valsts pabalsta par bérnu invalidu — 106.72 EUR ménesi. Piemaksu
pieskir saskana ar Valsts socialo pabalstu likuma 6. panta 3.dalu un MK 2009.gada
22.decembra noteikumiem Nr.1517 "Noteikumi par gimenes valsts pabalsta un piemaksas
pie gimenes valsts pabalsta par bérnu invalidu apméru, ta parskatiSanas kartibu un pabalsta
un piemaksas pieSkirSanas un izmaksas kartibu".

* Bérna invalida kopSanas pabalsts — 213,43 EUR meénesi. Pabalstu pieskir saskana ar Valsts

socidlo pabalstu likuma 7'. pantu un MK 2009.gada 22.decembra noteikumiem Nr.1607
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"Noteikumi par bérna invalida kopSanas pabalsta apmeru, ta parskatiSanas kartibu un
pabalsta pieskirSanas un izmaksas kartibu".

* Pabalsts transporta izdevumu kompens€Sanai invalidiem, kuriem ir apgritinata
parvietoSanas — 79,68 EUR par katru seSu méneSu periodu. Pabalstu pieskir saskana ar
Valsts socialo pabalstu likuma 12. pantu un 2009.gada 22.decembra MK noteikumiem
Nr.1606 "Noteikumi par pabalsta apméru transporta izdevumu kompenséSanai invalidiem,
kuriem ir apgritinata parvietoSanas, ta parskatiSanas kartibu un pabalsta pieskirSanas un

izmaksas kartibu" (Valsts socialas apdrosinasanas agentura).

Arstniecibas un mediciniskas rehabilitacijas pakalpojumi bérniem ar invaliditati

Arstniecibas likuma 3.pants nosaka, ka "Griitnieces, b&ma un personas ar
prognoz&jamu invaliditati veselibas apriipe ir prioritara" (Arstniecibas likums, 1997).
Savukart Ministru kabineta 2013.gada 17.decembra noteikumi Nr.1529 "Veselibas apriipes
organizé$anas un finansé€Sanas kartiba" nosaka, ka bérniem lidz 18 gadu vecumam veselibas
apriipes un mediciniskas rehabilitacijas pakalpojumi tiek apmaksati no valsts budzeta
lidzekliem. Lai sanemtu valsts apmaksatu medicinisko rehabilitaciju, ir javérSas pie gimenes
arsta, kur§ nepiecieSamibas gadijuma izsniedz nosiitijumu rehabilitologa vai fizikalas un
rehabilitacijas medicinas arsta ambulatorai konsultacijai. Rehabilitologs vai fizikalas un
rehabilitacijas medicinas arsts, izvert§jot pacienta veselibas stavokli un mediciniskas
indikacijas, izstrada mediciniskas rehabilitacijas planu un izsniedz nosttijumu valsts
apmaksatas mediciniskas rehabilitacijas sanemsSanai ambulatora arstniecibas iestade,
stacionara arstniecibas iestadé vai majas (tikai b&rniem, kas atrodas VSIA "Bérnu kliniska
universitates slimnica" paliativas aprupes kabineta uzskait€) (Veselibas apriipes organizéSanas
un finans€Sanas kartiba, 2013). Vairums Latvijas arstniecibas iestades, kas sniedz
rehabilitacijas pakalpojumus, piedava rehabilitacijas pakalpojumus ari bérniem ar invaliditati,
tai skaita ar cerebralas triekas slimibas diagnozi. Jaatzime, ka pakalpojumi tiek sniegti
pamatojoties uz izstradato rehabilitacijas planu, tacu valsts pieSkirta finans€juma ietvaros.
Lidz ar to pakalpojumu pieejamiba konkréta arstniecibas iestade ir saistita ar valsts pieskirta
finans€juma piejamibu. Jamin ari, ka rehabilitacijas pakalpojumu pieejamiba Latvija ir
nevienmériga — Riga un lielakajas pilsétas ir pieejams plass rehabilitacijas tehnologiju klasts,
savukart lauku rajonos kompleksi rehabilitacijas pakalpojumi nereti nav pieejami
(Cilvekresursu planoSana rehabilitacija 20142020, 2013).

Bérniem, kuri apmekl€ macibu iestades, kuras realizé specialas izglitibas programmas,

atseviSkas mediciniskas rehabilitacijas tehnologijas un rehabilitacijas specialisti (piem&rm,

28



logopéds) ir pieejami arT izglitibas iestade.

Bérni ar invaliditati izglitibas sistema

Izglitibas likums nosaka, ka ikvienam, neskatoties uz veselibas stavokli vai religisko
parliecibu, ir tiesibas uz izglitibu. Dotaja bridi Latvija ir noteikta obligata pamatizglitiba, ka
ar1 likuma ir noteikta obligata sagatavoSana pamatizglitibai no piecu gadu vecuma (Izglitibas
likums, 1998). Jaunakiem bérniem ir iesp&ja apmeklet pirmsskolas izglitibas iestadi.

Latvija tiek realiz€tas gan vispargjas, gan specialas izglitibas programmas, kas
piemérotas beérniem ar dazada veida veselibas un attistibas traucg€jumiem. Pirmsskolas un
vispargjas izglitibas iestades, kas piedava specialas izglitibas programmas, b&rni tiek uznemti
pamatojoties uz vecaku iesniegumu un Valsts pedagogiski mediciniskas komisijas 1émumu
par konkrétas programmas piemérotibu bérna 1pasSajam vajadzibam. Tomeér Izglitibas likums
ar1 nosaka, ka vecakiem ir tiesibas izv€l€ties izglitibas iestadi. Lidz ar to arvien biezak b&rni
ar veselibas vai attistibas trauc€jumiem apmekle skolas un pirmsskolas, kas realizé vispargjas
izglitibas programmas, tad€jadi sekmegjot integraciju sabiedriba (Izglitibas likums, 1998).

Lai gan Latvijas likumi un normativie reguléjumi nosaka saméra plasu atbalstu un
pakalpojumu nodro$inajumu gimeném, kuras audzina bérnu ar Tpasam vajadzibam, tomér
jaatzimé butisks trukums — iztriikkst pakalpojumu praktiska koordinacija. Sist€émiska un
finansiala nodalitiba, pakalpojumus realiz€jot Veselibas ministrijas, Izglitibas ministrijas u
Labklajibas ministrijas, ka art pasvaldibu paklautibas iestadém, apgriitina planotu un jégpilnu
pakalpojumu koordinaciju, kas Tpasi nozimiga ir gimeném, kuras nesen ir ienacis bérns ar
1pasam vajadzibam (P&tfjums par starptautisko praksi personu ar invaliditati atbalsta sistému

joma, 2017).

1.4. Gimenes vajadzibas

Gimenes vajadzibas ietver gimenes ka socialas grupas funkcionéSanai nepiecieSsamos
resursus. Gimenes vajadzibas var iedalit:
* materialas vajadzibas — gimenei nepiecieSamie resursi gan kopg€jo izdevumu apmaksai
(majoklis, €diens u.tt.), gan katra atseviska gimenes locekla personigajiem izdevumiem,;
* socialas vajadzibas — bt noveért€tam sabiedriba, sabiedriska lietderiba, socialie kontakti
utml.;
» garigas vajadzibas — atbalsts un izpratne, cienpilna savstarp&ja komunikacija, personibas

attistibas veicinasana, izklaide utml. (Olson, 1997).
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Savukart veselibas apriipes pétijumos termins "gimenes vajadzibas" tiek izmantots
aprakstot gimenes vélmi péc pakalpojumiem, informacijas un atbalsta, kas lautu pilnveértigi
rapéties par slimo gimenes locekli, tai pasa laika apmierinot ari gimenes pamatvajadzibas

(Almasri et al., 2011).

1.4.1. Bérnu ar attistibas traucéjumiem gimenu vajadzibas

Atbalsts un palidziba dazkart nepiecie$ama ikkatrai gimenei, neatkarigi vai gimeng ir
cilvéks ar 1pasam vajadzibam. Vairuma gadijumu nepiecieSamo atbalstu sniedz draugi un
tuvinieki, bet dazkart nepiecieSams ar1 valsts vai paSvaldibas formals atbalsts (Seligman &
Darling, 2009). Tomeér gimenes, kuras aug bérns ar attistibas trauc&jumiem, saskaras ar daudz
lielaku vajadzibu apjomu, pie tam, vajadzibu veidi ir variabli. Tadel, lai sekmigi planotu
gimenei nepiecieSsamos pakalpojumus un atbalstu, ir svarigi apzinat katras gimenes
specifiskas vajadzibas (King et al., 2004).

Sibes un kolégu veiktais sistematiskais literatiiras parskats atklaj, ka gimenes, kuras
aug beérns ar fiziskas attistibas trauc€jumiem, visbiezak izsaka vajadzibas saistitas ar dazada
veida informacijas ieguvi, vajadzibu péc emocionala un praktiska atbalsta, vajadzibu péc
veselibas un socialas apripes pakalpojumiem, ka ari vajadzibu péc  nepiecieSamo
pakalpojumu koordinacijas (Siebes et al., 2012).

Literattira aprakstito pétijumu rezultati atklaj, ka gimeném, kuras ir bérns ar attistibas
traucjumiem vai hroniskam saslimSanam, visnozimigakas ir vajadzibas, kas saistitas ar
dazada veida informacijas ieguvi. Volkera un kolégu veiktaja p&tijuma 91 % no aptaujatajiem
vecakiem noradija, ka viniem nepiecieSama papildus informacija par bérna veselibas stavokli,
terapijas iespéjam un sagaidamo terapijas rezultatu (Walker et al., 1989). Piecdesmit viens
procents dalibnieku, kas piedalijas Slopera pétijuma, atziméja vajadzibu péc informacijas par
pieejamiem pakalpojumiem, bet 41 % — vajadzibu péc informacijas par bérna veselibas
stavokli (Sloper & Turner 1992). Ari Farmeres un kolégu veiktaja pétijuma 54 % aptaujato
velgjas biit vairak informéti par pakalpojumiem, kas b&mam ir nepiecieSami un pieejami
paslaik, bet 74% pauda vajadzibu p&c informacijas par pakalpojumiem, kas biis nepiecieSami
turpmak (Farmer et al., 2004). Lidziga tendence v@rojama ari citu autoru p€tijumu rezultatos
(Bailey & Simeonsson, 1988; Dragone, 1989; Bailey Jr. et al., 1999; Perrin, Lewkowicz &
Young, 2000; Ellis et al., 2002; Wong et al., 2004; Wang & Michaels, 2010; Al-Mutair et al.,
2013; Ueda et al., 2013).

Vairaku autoru publikacijas, ka loti nozimiga, tiek atziméta vajadziba p&c emocionala

un praktiska, tai skaita finansiala, atbalsta. Hendriksa un kolégu pétijuma 53% mates un 42 %
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tevi, atzZimg&ja, ka v€letos biezak tikties ar gimeném, kuram ir Iidzigas problémas, ka ari
veletos lielaku sabiedribas izpratni un atbalstu (Hendriks et al., 2000). Vairak ka puse no
Farmeres aptaujatajiem vecakiem, izteica vélmi lasit vai skatities filmas par gimeném, kuras ir
bérns ar lidzigam problémam. Vecaki atzim&ja, ka tadgjadi nejiitoties vieni un ir vieglak tikt
gala ar ikdienas izaicinajumiem (Farmer et al., 2004). Aptuveni 60% no aptaujatajiem
vecakiem, kuru bérniem ir autiska spektra trauc€jumi, uzsvera, ka viniem biitu nepiecieSams
lielaks atbalsts no to profesionalu puses, kas iesaistiti vinpu bérnu arst€Sana un apmaciba
(Hodgetts, Zwaigenbaum & Nicholas, 2014). Finansialas vajadzibas ka aktualas min liela dala
dazadu autoru aptaujato gimenu (Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992; Bailey Jr. et al., 1999;
Wang et al., 2010; Hodgetts, Zwaigenbaum & Nicholas, 2014 ).

Dazadas valstis veiktas vecaku aptaujas atklaj, ka gimenes nereti izsaka vajadzibas,
kas saistitas ar b&rniem nepiecieSamiem izglitibas un veselibas apriipes, ka ar1 socialas
apriipes pakalpojumiem (Bailey Jr. et al., 1999; Hack et al., 2005; Buran et al., 2009; Ziviani
et al., 2014). Farmeres pétijuma, puse respondentu atziméja, ka pakalpojumi, kurus nodrosina
valsts vai pasvaldiba, ir nepilnigi un neapmierina gimenes vajadzibas (Farmer et al., 2004).
Uedas un kolégu Japana veiktaja pétijuma 58% gimenes atzim&ja, ka tam nepiecieSama
palidziba, lai atrastu medikus, kas saprot bérna un gimenes vajadzibas (Ueda et al., 2013).

Vairaku autoru pétijumi rezultati atklaj trukumus valsts un pasvaldibas pakalpojumu
koordinacija. Dala gimenu, kuru apriipé ir bérns ar ipasam vajadzibam, sastopas ar gritibam
atrast un izve€leties bérnam atbilstosako izglitibas iestadi un piemérotakos veselibas apriipes
pakalpojumus un veletos, lai vigiem palidz. Gimenes, kuru bérniem ir nepiecieSami dazada
veida veselibas un socialas apriipes pakalpojumi, atzimé, ka biitu nepiecieSama palidziba So
dazado pakalpojumu koordinacija. (Perrin, Lewkowicz & Young, 2000; Wyngaarden Krauss

et al., 2001; Farmer et al., 2004).

1.4.2. Bérnu ar cerebralo trieku gimenu vajadzibas

Informacija par vajadzibam gimengés, kuras aug bérns ar cerebralas triekas diagnozi
literatiira nav plasa. Var pienemt, ka $Tm gimeném, ir lidzigas vajadzibas ka gimeném, kuras
ir bérni ar cita veida attistibas trauc€jumiem. Tomer, ta ka cerebralas triekas izpausme ir
kompleksa — bérnam var biit gan kustibu, gan arT kognitivu un citu funkciju trauc&jumi, tad So
bérnu gimeném varétu but atskirigas vajadzibas (Hendriks et al., 2000; Eddy & Engel, 2008).

Veicot literatliras izp€ti, mums izdevas atrast tikai dazas publikacijas, kuras ir
apskatitas bérnu ar cerebralo trieku gimenu vajadzibas. Millers ar kolégiem aptaujajot

vecakus, kuru bérni bija ieklauti Apvienotas Karalistes cerebralas triekas registra, atklaja, ka
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gimenes kopuma ir neapmierinatas ar informacijas pieejamiba un vélas biit vairak informétas
par jebkadam aktivitatem, kas tiesi vai netiesi skar vinu bérnu un gimeni (Miller, Colligan &
Colver, 2003). Japana veikts pétijums paradija, ka gimeném, kuras aug bérns ar cerebralo
trieku, vajadzigi ne tikai veselibas un socialas apriipes pakalpojumi, informativais un finanSu
atbalsts, bet arT nepiecieSsama palidziba gimenes ikdienas dzives jautajumu risina$ana. Vairak
ka puse respondentu atzina, ka vinu gimenei nepiecieSama palidziba, lai macitos, ka atbalstit
vienam otru, ka arT, lai planotu kopigas briva laika aktivitates (Nitta et al., 2005).

Buranas un kolégu veiktaja pétijuma Midvesternas (ASV) cerebralas triekas klinika,
vairums gimenu pauda vajadzibu péc veselibas un socialas apripes pakalpojumiem vinu
bérnam, ka ar1 v€lgjas sanemt plasaku informaciju par bérna slimibas diagnozi, arst€Sanas un
izglitibas iesp&jam, ka arT nakotnes prognozém. Gimenes noradija, ka lai gan bérna arstéSanas
izmaksas dalgji tiek segtas, tomér papildu finanSu izdevumi ir lieli, un gimeném biitu
nepiecieSama finansiala palidziba (Buran et al., 2009).

Palisano un Almasri publicétie dati atklaj, ka 1idzigi ka citos p&tijumos, 1pasi izteiktas
ir vajadzibas, kas saistitas ar informacijas ieguvi. Vairak ka puse ASV aptaujato respondentu
atzimé€ja, ka informacija, par bérna attistibas iespgjam un pieejamiem pakalpojumiem, ir
nepietickama. Aptaujatie vecaki atzimgja, ka gimenei biitu nepiecieSams finansials un socials
atbalsts. Tomér vienlaikus autori atklaj, ka aptaujato gimenu paustais vajadzibu veids ir
variabls un to var ietekmét gan bérna funkcion€Sanas ierobeZzojumu Itmenis un vecums, gan
gimenes socialekonomiskais stavoklis, gan citi faktori (Palisano et al., 2010, Almasri,

Palisano & Dunst, 2011).

1.4.3. Gimenes vajadzibas ietekméjoSie faktori

Atbilstos$i gimenes sistémas teorijai gimene ir unikala, pasregul&josa sistéma ar
mijiedarbiba esoSiem individiem, kuriem ir kopiga v€sture un savstarpgja emocionala saikne,
un kura mijiedarbojoties ar apkart&jas vides faktoriem, veido stratégijas, lai apmierinatu gan
atseviS$ka individa, gan gimenes kopigas vajadzibas Pamatojoties uz gimenes sist€mas un
cilvéka attistibas ekologisko teoriju, gimenes vajadzibas var ietekmé&t gan katra individa, gan
gimenes kopgjas, gan apkartéjas vides Tpatnibas (Broderick, 1993).

Literaturas analize atklaja, ka gimenés, kuras aug bérns ar attistibas trauc€jumiem, ir
vairaki iesp&jamie gimenes vajadzibas ietekmgjosie faktori un tie ir saistiti ar dazadiem pasa

slima bérna, gimenes un sanemto pakalpojumu raksturlielumiem.
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Ar bérnu saistitie faktori

Ka viens no gimenes vajadzibas ietekmgjosiem faktoriem, tiek minéts bérna slimibas
diagnoze. Farmeres pétijuma, vecaki, kuru bérniem bija iedzimtas anomalijas, atzim&ja mazak
vajadzibu ka vecaki, kuru bérniem bija cita veida hroniskas veselibas problémas, tai skaita
neiromuskulari trauc€jumi un cerebrala tricka (Farmer et al., 2004). Salidzinot ar gimeném,
kuru bérniem ir citi psihomotoras attistibas vai motoras kontroles traucéjumi, gimenes ar
bérnu ar cerebralo trieku min vairak ar informacijas ieguvi saistitas vajadzibas (Hendriks et
al., 2000). Savukart Eddi ar kolégiem atklaja, ka vecaki, kuru bérniem ir progres¢josas vai
mediciniski nestabilas veselibas problémas, ir vairak vajadzibu, neka gimeném, kuru b&rniem
ir hroniski, bet nemainigi veselibas traucgjumi (Eddy & Engel, 2008).

Kompleksas veselibas problémas, ka arT smagi funkciong€Sanas trauc€jumi, ir nozimigi
gimenes vajadzibas ietekm&josi faktori. Slopera un kolégu veiktaja pétijuma, vairak vajadzibu
atzim€ja gimenes, kuru bérniem papildus kustibu trauc€jumiem novéro ari uzvedibas,
komunikacijas un miega trauc€jumus (Sloper & Turner, 1992). Palisano pé&tnieku grupa
aptaujajot 501 gimeni ar bérnu ar cerebralo tricku konstatgja, ka gimeném, kuru bérni spgj
staigat, ir mazak informativa, sociala un finansiala atbalsta vajadzibu, neka gadijumos, kad
bérns parvietojas ratinkrésla (Palisano et al., 2010). Lidzigu tendence atklajas Almasri un
kol&gu pétijuma aptaujajot bernu ar cerebralo tricku mates. Saja pétijuma mates, kuru berniem
ir smagaki kustibu trauc€jumi, kopuma pauda vairak vajadzibu. Salidzinot ar matém, kuru
bérniem ir mazak smagi kustibu ierobezojumi, §is mates pauda ari izteikti vairak vajadzibu,
kas saistijas ar gimenes iek$§€jo problému risinasanu (Almasri, O’Neil & Palisano, 2014).

Plasaku gimenes vajadzibu spektru min vecaki, kuru b&rniem ir autiska rakstura,
kognitivi vai uzvedibas traucgjumi. STm gimeném biezak ir nepieciesams socials atbalsts,
palidziba gimenes iek$€jo jautajumu risinasana, ka ari izpratne ka pozicionét sevi un savu
bérnu dazadas dzives situacijas un izskaidrot bérna 1patnibas lidzcilvékiem (King et al., 1999;
Perrin, Lewkowicz & Young, 2000; Eisenhower, Baker & Blacher, 2005; Glenn et al., 2009).

Ka vél viens gimenu vajadzibu ietekmé&joss faktors literatiira tick minéta b&rna
lidzdaliba sabiedriba. Gimenes, kuru bérni apmeklé b&rnudarzu, izglitibas iestadi vai dienas
centru, pauz mazak vajadzibu péc pasvaldibas pakalpojumiem un §Tm gimeném retak ir
nepiecieSams ar1 finansials atbalsts (Hendriks et al., 2000).

Apskatitaja literatiira atrodama neviennozimiga informacija par bérna vecuma ietekmi
uz gimenes vajadzibu veidu un apjomu. Ellis ar kolégiem, aptaujajot 3—16 gadus vecu bérnu
vecakus, atklaja, ka gimeném, kuras ir jaunaka vecuma bérni, vajadzibu bija vairak (Ellis et

al., 2002). Lidziga tendence tika nové€rota ar1 Japana veikta peétifjuma. Vecaki, kuru bérni bija
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vecuma no 10-15 gadiem, atzim&ja mazak vajadzibu, ka tie, kuru bérni bija jaunaki par tris
gadiem (Ueda et al., 2013). Savukart citu autoru pétijumos, $ada sakariba netika noverota
(Bailey, Blasco & Simeonsson, 1992; Palisano et al., 2010; Almasri, O’Neil & Palisano,
2014). Tomer tiek atzZiméts, ka mainoties bérna vecumam, iesp€jams nemainas vajadzibu
apjoms, bet mainas gimenes vajadzibu veidi (Freeborn & Knafl, 2014). Ta piem&ram,
pusaudzu vecuma bérnu gimenu vajadzibas koncentréjas uz problémam saistitam ar pareju
pieaugusa cilvéka statusa — nodarbinatiba, veselibas apripe, patstaviga dzivesvieta u.tml.
(Dragone, 1989; Hagood, Lenker & Thrasher, 2005; Reiss, Gibson & Walker, 2005), kamér
pirmsskolas vecuma bérnu vecakiem svarigi ir ar ikdienas apripi un b€rna attistibu saistiti

jautajumi (Horner & Giles, 1987; Janus et al., 2007).

Ar gimeni saistitie faktori

P&tijumos ir apstiprinajies, ka gimenes socialekonomiskais stavoklis ir nozimigakais
gimenes vajadzibas ietekmé&josais faktors. Dazadas valstis veiktie pétijumi apstiprina, ka
gimeném, kuras aug bérns ar attistibas traucéjumiem, kopg€jais ienakumu limenis ir zemaks
neka citam gimeném ar lidziga vecuma bérniem (Sen & Yurtsever, 2007, Montes &
Halterman, 2008; Boyle et al., 2011). Sada situacija nav parsteidzo$a. Lai riip&tos par slimo
bérnu, viens no vecakiem nereti nestrada vai strada nepilnu laiku (Brandon, 2000; Olsson &
Hwang, 2006; Kuhlthau et al., 2010; Stabile &Allin, 2012). Gimenes finansialo slogu vél
pastiprina b&rnam nepiecieSamo veselibas apripes un socialo pakalpojumu izmaksas, ka ari
speciala aprikojuma un paliglidzeklu iegade (Kruse et al., 2009; Lindley & Mark, 2010;
Stabile & Allin, 2012; Bourke-Taylor, Cotter & Stephan, 2014). Tadel nav parsteigums, ka
gimenes ar zemu ienakumu ITmeni un zemu socialekonomisko statusu atzimé daudz vairak ar
finansém un pakalpojumiem saistitu vajadzibu neka gimenes ar augstaku socialekonomisko
statusu (Farmer et al., 2004; Ueda et al., 2013, Almasri, O’Neil & Palisano, 2014). Viena vai
abu vecaku nodarbinatiba vairakos pétijumos tick minéta ne tikai ka gimenes finansialo
vajadzibu mazinoSs faktors, bet arT ka faktors, kas mazina nepiecieSamibu péc sociala un
informativa atbalsta (Ellis et al., 2002, Ueda et al., 2013).

Ka v&l viens gimenes vajadzibas ietekmé&joss faktors jamin gimenes struktiira un
gimenes locek]u savstarp&jas attiecibas. Slopers ar kolégiem atklaja, ka gimenes, kuras ir
labas un atbalstoSas savstarp€jas attiecibas, atzim€ja mazak kop€jo vajadzibu (Sloper &
Turner, 1992). Almasri public€tajos petijuma rezultatos labas un saprotoSas attiecibas starp
gimenes locekliem saistijas ar mazak vajadzibam péc sociala atbalsta (Almasri, O’Neil &

Palisano, 2014). Savukart Ziviano pétijuma vairak vajadzibu izteica vecaki, kuri bérnus
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audzindja vieni (Ziviano et al., 2014).

Jebkura gimene, kura ienak bérns ar attistibas trauc&jumiem, sastopas ar negaiditiem
izaicinagjumiem — gaidita vesela b€rna vieta jauzpemas ripes par slimo b&rnu. Nav
parsteigums, ka jaunie vecaki ir viluSies, dusmigi un noliedzoSi. Vairums atzimé, ka ir
ilgstosa stresa un pat depresija (Sen & Yurtsever, 2007; Glenn et al., 2009; Hung et al., 2010).
Paaugstinats vecaku stresa Itmenis nereti ir apstaklis, kas apgriitina informacijas uztveri un
ikdienas planoSanu, tadejadi negativi ietekméjot slima bé&rna apripi un ar bérna veselibas
stavokli saistito problému risinaSanu (Wu et al., 2014).

IlgstoSs stress ne tikai negativi ietekmé konkréta individa dzives kvalitati, bet tiek ar1
saistits ar paaugstinatu nepiecieSamibu péc sociala un profesionala atbalsta, ka arT vecaki ar
palielinatu stresa limeni, atzim€ vairak vajadzibu péc dazada veida informacijas (Carpenter,
2000; Glenn et al., 2009; Cantwell, Muldoon & Gallagher, 2014).

Literatiira tiek atziméts, ka spécigs neformals atbalsts (draugi, kaimini, radinieki),
pozitivi ietekmé& bérnu ar ipasam vajadzibam vecaku dzives kvalitati. Ka arT gimenes, kuram
ir draugu vai kolégu atbalsts, pauz mazak vajadzibu neka gimenes, kuras $ada veida atbalstu
nesanem (Boyd, 2002; Farmer et al., 2004; Armstrong, Birnie-Lefcovitch & Ungar, 2005).

Ka gimenes vajadzibu pastiprino$s faktors, literatiira tick minéta gimenes piederiba
etnisko minoritaSu grupam, ka ar1 valsts valodas nepilniga parzinasana (Farmer et al., 2004,
Ngui & Flores, 2006).

Atseviskos pétijumos ka gimenes vajadzibas ietekmé&josi faktori tiek atzimé&ti bérna
apripétaju vecums un izglitibas limenis, gimenes dzivesvieta un bérnu skaits gimeng. Ziviano
un Hodzeta petijumos mates, kuras bija gados vecakas, atzimgja vairak vajadzibu péc formala
un neformala atbalsta neka gados jaunaki vecaki (Ziviano et al., 2014; Hodgetts,
Zwaigenbaum &Nicholas, 2014). Savukart Farmeres un kolégu pétijuma rezultati bija pret&ji
— tieSi gados jaunakie vecaki izteica vairak vajadzibu (Farmer et al., 2004). Bérna apriip€taju
izglitibas Iimena ietekme uz gimenes vajadzibu veidu un apjomu ari ir neviennozimiga.
Beilija un Uedas pétijumos augstaks vecaku izglitibas limenis tiek saistits ar samazinatu
gimenes vajadzibu apjomu, savukart Farmeres, Palissano un Almasri pétijumos $ada saistiba
netika noveérota (Bailey et al., 1999; Ueda et al., 2013, Palisano et al., 2010; Almasri, O’Neil
&Palisano, 2014).

Lai gan gimenes, kuras ir vairaki bérni atzimé lielakus finansialus izaicindgjumus,
tomér $aja gadijuma gimeném ir mazak vajadzibu p&c informacijas un sociala atbalsta
(Emerson, 2003). Savukart, ja gimen€ aug vairaki bérni ar attistibas vai hroniskiem veselibas
trauc&jumiem, gimenes kopéjais vajadzibu apjoms pieaug (Ziviano et al., 2014).

Gimenes, kuras dzivo lielas pilsétas, kur ir pieejami veselibas, socialas apriipes
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pakalpojumi un izglitibas iestades, kas pieme@rotas vinu b&rnam, kopuma min mazak
vajadzibu neka gimenes, kuras dzivo attalakos rajonos, kur pakalpojumi nav tik plasi pieejami

(Bailey et al., 1999; Farmer et al., 2004; Almasri, O’Neil & Palisano, 2014).

Ar izglitibas, veselibas un socialas apriipes pakalpojumiem saistitie faktori

Nozimigs gimenes vajadzibas ietekmg&joss faktors ir bé&rnam nepiecieSamo izglitibas
un veselibas apriipes pakalpojumu pieejamiba un pietickams nodroSinajums. Kingas un
kolégu pétijuma gimenes, kuru bérniem rehabilitacijas pakalpojumi netika nodroSinati pilna
apjoma vai arl bija jagaida, lai tiktu uzpemti rehabilitacijas programmas, bija daudz
neapmierinataki ar rehabilitacijas procesu kopuma un atzimgja pastiprinatu vajadzibu péc
veselibas apriipes pakalpojumiem (King et al., 2001). ArT Ziviani un kolégu p&tijuma rezultati
liecina, ka vecaki, kuri nav apmierinati ar pakalpojumu regularitati un intensitati agrinas
intervences programmas ietvaros, aktivi mekl€ iesp€ju nodroSinat papildus rehabilitacijas
iesp€jas savam bernam (Ziviani et al., 2014). Savukart Almasri public€tajos péetijuma
rezultatos, veselibas un socialas apriipes pakalpojumu pieejamiba bija nozimigs bérnu ar
cerebralo trieku gimenu vajadzibu mazinoss faktors (Almasri, O’Neil & Palisano, 2014). Ka
ievérojams gimenu vajadzibu mazinoSs faktors jamin veselibas un socialas apripes
pakalpojumu sniegSana ieveérojot uz gimeni vérsta pakalpojuma sniegSanas principus.
P&tijumos ir apstiprinajusies uz gimeni vérsta pakalpojuma modela pozitiva ietekme gan uz
gimenes vajadzibu mazinasanu, gan terapijas rezultatu kopuma (Law et al., 2003; King et al.,
2004; Dempsey & Keen, 2008; Kuhlthau et al., 2011; Kuo, Mac Bird & Tilford, 2011; Darrah
et al., 2012). Apskatitajos literatiiras avotos mazaks gimenes vajadzibu apjoms saistas ar tadu
uz gimeni veérsta pakalpojuma principu ievéro$ana ka ripiga un inividuala gimenes vajadzibu
identifikacija (Sloper & Turner, 1992; Bishop, Degeneffe & Mast, 2006), atbalstoSa un
cienpilna attiecksme (Farmer et al., 2004; McGill, Papachristoforou & Cooper, 2006),
profesionalu un bérna apriipétaju sadarbiba uz lidzvertigu partnerattiecibu pamatiem (Sloper
& Turner, 1992; Farmer et al., 2004) un pakalpojumu koordinacija (Fordham, Gibson &
Bowes, 2012). Nesenie Almasri publicéto pétijumu rezultati atklaj, ka gimenes, kas atzist, ka
sanemtie pakalpojumi atbildusi uz gimeni vérsta pakalpojuma principiem, atzZimé mazak
vajadzibu gan saistiba ar bérna veselibas problému risinaSanu, gan pakalpojumiem un
finansialas palidzibas, gan péc vajadzibam, kas saistitas ar socialo atbalstu un gimenes iek$€jo
jautajumu risinaSanu (Almasri et al, 2011; Almasri, O’Neil & Palisano, 2014).

Veselibas apripes specialisti sniedzot pakalpojumus, kas ievéro uz gimeni verstu

pakalpojumu nodrosinasanas principus, ne tikai vispilnigak apmierina gimenes, kurda aug
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bérns ar attistibas trauc&jumiem, vajadzibas, bet ar atbalsta gimenes pilnvértigu ieklau$anos

sabiedriba (Dunst & Dempsey, 2007).
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2. MATERIALS UN METODES

2.1. Bérnu ar cerebralo trieku gimenu vajadzibas ietekméjoSo faktoru konceptualais
modelis

Gimenes vajadzibas ietekmgjoSo faktoru konceptualais modelis (2.1. att€ls) tika izveidots
pamatojoties uz:

* gimenes sistémas un cilvéka attistibas ekologisko teoriju, kas nosaka, ka gimenes
vajadzibas var ietekmét individa, gimenes kopéjas, ka ari apkartéjas vides patnibas
(Broderick, 1993);

* visaptverosu literattras izpé&ti, kura tika apzinati bérnu ar cerebralo tricku gimenu

vajadzibu veidi un identificéti iesp&jamie gimenes vajadzibas ietekmgjosie faktori

GIMENES VAJADZIBAS:
Vajadzibas p&c pakalpojumiem
Vajadzibas p&c atbalsta
Vajadzibas p&c informacijas
Finansu vajadzibas
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2.2. Petijuma dalibnieki

Pétijuma tika ieklautas 234 Latvija dzivojoSas gimenes, kuru apripé pétijuma datu
ieguves perioda no 2012.gada 1.marta Iidz 2013. gada 1.jinijam bija bérns ar cerebralas
triekas diagnozi, un atbilda pétijuma ieklauSanas krit€rijiem.

Pétijuma ieklauSanas kriteriji:

* bérna kliniska pamatdiagnoze: cerebrala trieka (pé€c SSK-10 klasifikatora: G80) (SSK-
10);

* beérna vecums no 2 lidz 7 gadiem (dzimis laika perioda no 2004.-2010. gadam);

» gimene patstavigi dzivo Latvijas Republikas teritorija;

* beérna primarais apriip&tajs piekrit piedalities p&tijuma.

Pétijuma netika icklautas gimenes gadijuma, ja varéja piemérot kadu no izslég$anas
krit€rijiem:

* bérna primara kliniska diagnoze ir cita neiromuskulara saslimsana;

* beérnam ar cerebralo trieku ir papildus saslimSanas, kas varétu butiski ietekmét bérna un
gimenes dzives kvalitati (piem., smagi autiska spektra traucjumi, cistiska fibroze,
laundabigs audzgjs);

* kadam no gimenes locekliem ir smagi veselibas traucjumi, kas var ietekmé&t bérna un
gimenes dzives kvalitati (piem., progres€joSa neiromuskulara saslimSana, smagi autiska
spektra trauc€jumi, cistiska fibroze, laundabigs audzgjs, dzila gariga atpaliciba);

* pédgjo divu gadu laika gimene nav izmantojusi valsts vai pasvaldibas institlciju
pakalpojumus (piem., medicinisko vai socialo rehabilitaciju, pirmsskolas izglitibas

iestadi, dienas apriipes centru) bérnam ar cerebralo trieku.

2.3. Pétijuma procedira

P&tijuma autoru noliks bija uzrunat visas Latvijas Republika dzivojosas gimenes, kuru
apriip€ ir pirmsskolas vecuma bérns ar cerebralas triekas diagnozi vecuma no diviem lidz
septiniem gadiem. Informacija par Latvija registréto bérnu ar cerebralo trieku skaitu tika
iegiita balstoties uz Veselibas un darbspéju ekspertizes arstu valsts komisijas (VDEAK)
datiem. Péc VDEAK sniegtas informacijas, Latvija registréti 264 bérni, kuriem invaliditate
pieskirta pamatojoties uz SSK G80 kodu (cerebrala trieka) un kuri dzimusi laika perioda no
2004. Iidz 2010.gadam. Gimenu kontaktinformacija tika iegiita izmantojot VSIA "Beérnu

nn

Kliniska Universitates Slimnica", VSIA "Nacionalai rehabilitacijas centrs "Vaivari"" un

biedribas "Mg&s esam lidzas" pacientu registra datus un medicinisko dokumentaciju. Ja
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dalibnieku atlases perioda gimene atradas kada no minétajam arstniecibas iestadém, ta tika
uzrunata. Ja gimene atbilda pétijuma ieklauSanas kritérijiem un piekrita dalibai (parakstot
informétas piekriSanas formu, 1.pielikums), tika veikts bérna funkcion&Sanas izvertéjums, ka
arl bérna primarais aprupétajs aizpildija novertéSanas metodes ieklautas anketas. Ja gimene
arstniecibas iestadé neatradas, ta tika uzrunata telefoniski, lai inform&tu par pétjjumu, un
piekriSanas gadijuma, vienotos par tikSanas laiku. Vairuma gadijumu, tika izvéléts periods,
kad bérnam bija ieplanots kartgjais rehabilitacijas kurss kada no min€tajam arstniecibas
iestadem. Septinas gimenes tika apmeklétas vinu dzives vietas.

Dalibnieku atlase un novértéSana notika laika perioda no 2012.gada 1.marta lidz 2013.
gada 1.jiinijjam. Bérna funkcion€Sanas izvertéSana un anketu aizpildiSana aiznéma vidgji 90
miniites. Petljuma autore bija klat, lai atbildeétu uz jautadjumiem, kas var€tu rasties anketu
aizpildiSanas laika. Dala respondentu izv€l&jas anketas aizpildit ilgaka laika perioda un
atgrieza tas nakamaja diena.

legiitie dati tika apkopoti un apstradati, izmantojot petijuma datu statistiskas apstrades
un analizes metodes.

Petijums tika veikts, ieveérojot €tikas principus saskana ar Helsinku deklaraciju un
Latvijas likumdoSanas aktu prasibam attieciba uz personas datu aizsardzibu. PE&tijuma
veik$anai ir pozitivs Rigas Stradina universitates Etikas komitejas Iémums (2. pielikums).

Ta ka pétijuma ka novertéSanas metodes tika izmantotas standartizétas pasverte§juma
anketas, kuru originali ir anglu valoda un kuras latvieSu valoda lidz §im nav tulkotas, tad
pirms pétjjuma anketas tika tulkotas atbilsto$i Pasaules Veselibas Organizacijas
rekomendacijam (WHO, Process of translation and adaptation of instruments) un veikts
pilotpetijums, lai parbauditu anketu tulkojuma latvieSu valoda ticamibu. Pilotpétijuma
petijuma péc nejausibas principa tika iesaistiti 20 vecaki, kuri darbojas biedriba "Biedriba
Latvijas bérniem ar kustibu trauc€jumiem" un kuriem bija pirmsskolas vecuma bérni ar
neprogreséjosam neirologiskam saslim$anam. Vecaki divas reizes (ar 7 lidz 14 dienu
intervalu) aizpildija latvieSu valoda tulkotas anketas. Lai novertétu anketu latvieSu valodas
ticamibu, tika veikts skalas iek$€jas saskanotibas izvert€jums (Cronbach alpha analize) un

noteikta testa — atkartota testa veikSanas ticamiba (Intraclass Correlation Coefficient).
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2.4. Novértésanas metodes

2.4.1. Aptaujas anketas

Gimenes vajadzibu aptauja (The Family Needs Survey)

Lai identificétu gimenes vajadzibas, bérna primarais aprupétajs aizpildija "Gimenes
vajadzibu aptauju" — modific€tu Beilija un Simeonsona izveidoto The Family Needs Survey.
Skala ir izveidota, lai apzinatu to gimenu vajadzibas, kuras audzina pirmsskolas vecuma
bérnu ar attistibas trauc€jumiem (Bailey & Simeonsson, 1988). The Family Needs Survey ir
atbilstos$i ticamibas raditaji. Ieks€ja saskanotiba (Cronbach alpha) skalas blokos jeb vajadzibu
jomas ir robezas no 0,65 - 0,86 (Sexton, 1995), testa - atkartota testa ticamiba anketu aizpildot
ar seSu ménesu intervalu ir r = 0,81, ja respondents ir bérna tévs un r = 0,67, ja respondents ir
bérna mate (Bailey & Simeonsson, 1988).

Originalaja anketa ir 35 apgalvojumi, identific§jot gimenes vajadzibas se$as vajadzibu
jomas: 1) vajadziba péc informacija; 2) vajadziba péc atbalsta; 3) izskaidroSana citiem; 4)
vajadziba péc pakalpojumiem; 5) finanSu vajadzibas; 6) gimenes funkcionéSanas vajadzibas.
Lai varétu apzinat ari to gimenu vajadzibas, kuru bérni vairs nav pirmsskolas vecuma,
Palisano ar kol€giem aptauju papildinaja ar vairakiem apgalvojumiem (Palisano et al., 2010).

Ar autoru atlauju, $aja pétijuma tika izmantota originala anketa, kas papildinata ar trim
Palisano un kolégu ieteiktiem jautajumiem un pievienojot tris apgalvojumus, kas lautu
identific€t vajadzibas saistitas ar pakalpojumu pieejamibu un koordinaciju. Ka rezultata
originala aptaujas versija tika papildinata ar sekojoSiem apgalvojumiem:

* Man nepiecieSama papildu informacija, lai planotu mana bérna labklajibu nakotné
(aizbildnieciba, apdroSinasana, nodarbosanas...).
* Man nepiecieSama papildu informacija par mana bérna izglitibas iesp&jam.
* Man nepiecieSama palidziba, lai izskaidrotu mana bérna stavokli skolotajiem un citiem
profesionaliem.
* Man nepiecieSama palidziba, lai nodroSinatu b&rnam nepiecieSamos rehabilitacijas
pakalpojumus.
* Man nepiecieSama palidziba, lai koordin€tu mediciniskos, socialos, izglitibas
pakalpojumus, ko piedava valsts vai pasvaldiba.
* Man nepiecieSama papildus palidziba, lai veiktu majokla parbiivi bérna vajadzibam.
P&tijuma izmantota "Gimenes vajadzibu aptauja" apskatama 3 .pielikuma.
Lai parbauditu latviesu valoda tulkotas un papildinatas anketas ticamibu, tika veikts

pilotpetijums. Pilotpetijuma The Family Needs Survey anketas latviesu valodas tulkojumam
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bija laba iek$€ja saskanotiba (Cronbach alpha 0,82) un augsta testa — atkartota testa ticamiba
(ICC =0,89) (Bertule & Vetra, 2012).
Ieksgjas saskanotibas un testa — atkartota testa ticamibas raditaji pa atseviSkiem

aptaujas blokiem (vajadzibu jomas) atspoguloti 2.1. tabula.

2.1.tabula

“Gimenes vajadzibu aptaujas” latvieSu valodas tulkojuma iek$éjas saskanotibas un testa —
atkartota testa raditaji

Vajadzibu jomas Cronbach alpha Icc
Vajadziba péc informacijas 0,78 0,72
Vajadziba péc atbalsta 0,71 0,91
IzskaidroSana citiem 0,74 0,94
Vajadziba péc pakalpojumiem 0,78 0,88
Finansu vajadzibas 0,89 0,98
Gimenes funkcionésana 0,85 0,97

Atbildot uz katru anketas apgalvojumu, respondentam jaatzimé viens no piedavatajiem
atbilzu variantiem: "1" (NE); "2" (NEESMU PARLIECINATS); "3" (JA).

Ta ka atbildes "1" un "2" neliecina par parliecinoSu vajadzibu, tad Saja pétijuma, lai
identificétu gimenu vajadzibu veidu un skaitu, tas netika pemtas véra. Gimenes kop€jo
vajadzibu skaita noteik3anai tika saskaitits cik reizu atziméta atbilde "3" (JA). Tads pats
princips tika ieverots aprékinot vajadzibu skaitu atseviskas vajadzibu jomas. Ta ka divas no
izdalitajam vajadzibu jomam (vajadziba péc atbalsta un gimenes funkcioné$ana) ir saistitas ar
velmi péc atbalsta, tad lidzigi ka Almasri petijuma, tas tika apskatitas ka vienots vajadzibu

bloks — vajadziba péc atbalsta (Almasri, O’Neil & Palisano, 2014).

Aptaujas anketa visparéjas informacijas iegiiSanai

Petijuma autori izveidoja anketu, lai iegiitu informaciju par bérna primara apriipétaja
vecumu un izglitibu, gimenes struktiru, socialekonomisko stavokli, dzives vietu un bérna
vispargjo veselibas stavokli, ka ar1 rehabilitacijas pakalpojumu pieejamibu dzives vieta un

rehabilitacijas sanemsanas kartibu (4.pielikums).

Apripes procesa novertéjums: APN-20 (Measure of Processes of Care: MPOC-20)

Apriipes procesa novert§jums ir vecaku vertejums veselibas apriipes pakalpojumiem,

un parada to, cik liela méra sanemtais pakalpojums ir uz gimeni vérsts (family-centred). APN-
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20 ir starptautiski plaSi pielietots, standartiz€ts un validéts mérjjums (King et al., 2004).
Anketas 20 jautajumi sniedz vertejumu veselibas apriipes pakalpojumu atbilstibai sekojoSiem
uz gimeni verstu pakalpojumu principiem:

* [edroSinasana un sadarbiba (4., 7., 8. jautajums)

* Vispargjas informacijas sniegSana (16. - 20. jautajums)

» Specifiskas informacijas par bérnu sniegSana (2.,14., 15. jautajums)

* Koordinéta un visaptverosa apriipe (5., 6., 10.,12. jautajums)

* Cienpilna un atbalstosa vide (1.,3.,9.,11.,13. jautajums)

Petijuma tika izmantota APN-20 anketas latvieSu valodas versija (5.pielikums).
Pilotpétijuma anketas latvieSu valodas tulkojumam bija augsta skalas iekS€ja saskanotiba
(Cronbach alpha = 0,87) un testa — atkartota testa ticamiba (/CC = 0,96) (Bértule & Vétra,
2012).

Aizpildot anketu uz katru jautajumu respondents sniedz atbildi, atzim&jot vienu no
sekojoSiem Likerta skalas veértgjumiem: 7 — loti liela méra; 6 — liela méra; 5 — diezgan liela
meéra; 4 — vidgji; 3 — mazliet; 2 — loti maz; 1 — nemaz.

Datu analizes noliikos atzimétas vertibas tika summeétas katra anketas sadala atseviski
un dalitas ar sadala ietilpstoSo jautajumu skaitu, tad€jadi iegiistot vertejumu par katru no
anketa apskatitajiem uz gimeni vérsta pakalpojuma principiem. Jo vértiba augstaka, jo

veselibas apriipes pakalpojumi ir vairak uz gimeni versti.

Gimenes atbalsta skala (Family Support Scale)

Gimenes atbalsta skala (GAS) tika izstradata, lai noskaidrotu, kur§ un cik liela mera
sniedz atbalstu un palidzibu vecakiem, kuri apripé bérnu ar attistibas trauc€jumiem. Skalu
veido 18 jautajumi, uz kuriem atbildot respondents sniedz veért€jumu par to, cik liela méra
jautajuma mingta persona vai organizacija ir palidz&jusi vai sniegusi atbalstu. Jautajumi ir
sagrupéti sniedzot kop€jo informaciju par to, cik liela mera b&rna primarais apripéetajs sanem
atbalstu un palidzibu no:

» gimenes locekliem (1.-5., 8.jautajums);

* draugiem (6.,7. jautajums);

» socialajam grupam, pieméram, kolégiem, vecaku atbalsta grupam (9.—13.jautajums);
» profesionaliem, piemé&ram, terapeita, psihologa (14.—18.jautajums).

Vertejums tiek izteikts, izmantojot Likerta skalu, iespgjamie atbilZu varianti ir:

5 — arkartigi palidz; 4 — loti palidz; 3 — parasti palidz; 2 — dazreiz palidz; 1 — nemaz nepalidz.

Augstaks kopg€jais punktu skaits liecina par lielaku sanemto atbalstu un palidzibu. Gimenes
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atbalsta skala ir standartiz€ta, tai ir kliniskai lietoSanai atbilstoSi ticamibas un pamatotibas
raditaji (Dunst, Jenkins & Trivette, 1984).

Pétijuma tika izmantota skalas latvieSu valodas versija (6.pielikums). Pirms pétijjuma
veiktaja pilotpetijuma GAS latvieSu valodas tulkojumam bija adekvata skalas ieksejas
saskanotiba (Cronbach alpha = 0,81) un testa — atkartota testa ticamiba (JCC = 0,91). Saja
petijuma, atspogulojot atbalstu, ko sanem b&rna primarais apripéetajs, izdalijam tris sanemta
atbalsta veidus:

» gimenes atbalsts;
* neformalais atbalsts (apvienojot draugu un socialo grupu sniegto atbalstu);

* profesionalais atbalsts.

Uztverta stresa skala-10 (Perceived Stress Scale-10)

Uztverta stresa skala (USS) meéra cik liela méra individs pedeja menesa laika ir izjutis
situacijas, kuras var€tu izraisit stresu. Skala ietver 10 gan pozitivi, gan negativi veérstus
apgalvojumus uz kuriem respondentam jasniedz atbilde péc Likerta skalas principa. Atbilzu
varianti ir: 5 — loti biezi; 4 — diezgan biezi; 3 — dazreiz; 2 — gandriz nekad; 1 — nekad. Lai
iegiitu kop€jo uztverta stresa raditaju, pozitivi verstiem apgalvojumi tiek pieskirts apgriezts
punktu skaits (t.i., ja ir atzimets punkts "5", tas tiek parveérsts par punktu "1" u.tt.), tad visu
apgalvojumu punkti tiek saskaititi un iegiits kop&jais uztverta stresa raditajs. Jo Sis raditajs
lielaks, jo personai ir augstaks uztverta stresa Itmenis.

Uztverta stresa skala plaSi tiek pielietota psihologijas, sociologijas un veselibas
apriipes pétijumos, skala ir standartizé€ta un parbaudita tas ticamiba un pamatotiba lietoSanai
dazada vecuma individiem (Cohen, Kamarck & Mermelstein, 1983).

Pétijuma, ar Latvijas Universitates Psihologijas nodalas un autores atlauju, tika
izmantota levas Stokenbergas promocijas darba "Humora loma stresa parvaréSanas procesa"
ietvaros tulkota skalas latvieSu valodas versija (7. pielikums). Ieks€jas saskanotibas radita;ji
Uztverta stresa skalas tulkojumam latviesu valoda bija Cronbach alpha = 0,83 (Stokenberga,

2008).
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2.4.2. Bérna funkcioné$anas novértéSana

Lielo motoro funkciju Kklasifikacijas skala — LMFKS (The Gross Motor Function
Classification Scale — GMFCS)

LMFKS ir piecu limenu klasifikacijas sist€ma, ko izmanto bérnu ar cerebralo trieku
kustibu ierobeZojumu raksturoSanai. Skala ir standartiz€ta un kliniski aprobéta lietoSanai
motoras funkcijas raksturoSanai bérniem no viena lidz 18 gadiem (Palisano et al., 1997).
Motoro funkciju izvertéSana un klasifikacija notiek atbilstos$i bérna vecumam. Ir izstradats
LMFKS kustibu prasmju izvert€§juma apraksts piecam vecuma grupam: lidz 2 gadiem, 2—4
gadi, 4-6 gadi, 6-12 gadi, 12-18 gadi. IzveértéSana notiek noverojot bérna sédéSanas, pozu
mainas un parvietoSanas prasmes, un atbilstosi veikumam, tiek noteikts, kuram LMFKS
Iimenim bérna motoras funkcijas atbilst. Bérni, kuru motoras sp€jas atbilst LMFKS I
Itmenim, sp€j veikt gandriz tas paSas aktivitates, ko vinu vienaudzi, vienigi veikSanas atrums,
lidzsvars vai koordinacija var atSkirties. Savukart bérni, kuru motoras prasmes atbilst V
Itmenim, nesp€j kontrolét galvas un kermena stavokli, veikt meérktiecigas kustibas un
parvietoties. LMFKS, ka bérna kustibu sp€jas raksturojoS§s mérijums, plasi tiek lietots gan
ikdienas kliniskaja darba, gan pe€tnieciba, jo sniedz strukturétu informaciju par pé€tijuma
dalibnieku kustibu ierobezojuma Iimeni (Rethlefsen et al., 2010). Iss LMFKS Iimenu apraksts
apkopots 2.2.tabula. Detalizé€ts LMFKS Itmenu apraksts vecuma grupam 2—4 gadi un 4-6

gadi pieejams 8.pielikuma.

2.2.tabula
Lielo motoro funkciju klasifikacijas sistemas (LMFKS) limenu apraksts
Limenis Apraksts
I Staiga bez ierobezojumiem
11 Staiga ar ierobezojumiem
111 Parvietojas ar staigasanas paligierici
v Patstaviga parvietoSanas ir ierobeZota — parvietojas manualaja ritepkrésla vai
tiek parvietots
\Y Patstavigas parvietoSanas nav — beérns tiek transportets

Bérna motoro funkciju izvert€jums notika noverojot bérnu fizioterapijas nodarbibas
laika terapijas zal€ vai citas €kas telpas (pieméram, lai izvert€tu parvietoSanos pa kapné€m),
neskaidribu gadijumos konsultgjoties ar bérna fizioterapeitu un apripétaju. Gadijuma, ja

gimene tika apmekl&ta to dzives vieta, noveértésana tika veikta taja.
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Komunikacijas funkciju klasifikacijas sistema — KFKS (The Communication Function
Classification System — CFCS)

Hidekeres un kolégu izveidota KFKS ir piecu limenpu komunikacijas sp&ju
raksturojosa klasifikacijas sistema, kas sakotngji tika izstradata tieSi bérnu ar cerebralo trieku
populacijai (Hidecker et al., 2011), bet nesen apstiprinata tas lietojamiba arT citos gadijumos,
kad bérniem novérojami komunikacijas trauc€jumi (Hidecker et al., 2017). Skala ir
izmantojama komunikacijas sp&u raksturoSanai be€rniem no diviem gadiem. Prasmju
klasifikacijas princips ir Iidzigs ka LMFKS — bérni, kuru komunikacija atbilst KFKS I
Iimenim ikdiena sazinas lidzigi ka vinu vienaudzi, kuriem nav komunikacijas trauc€umi.
Savukart beérni, kuru komunikacijas prasmes atbilst V. KFKS Iimenim, nespgj efektivi
komunicét. Lai noteiktu, kuram KFKS [imenim b&rna komunikacijas prasmes ir atbilstosas,
tiek noverota bérna ikdienas komunikacija gan ar tuviniekiem, gan nepazistamiem cilvekiem.
Tiek izverteta bérna prasmes uztvert informaciju un to nodot, neskatoties uz to kada veida tas
tiek darits. Sazinai bérns var izmantot valodu, acu skatu, Zestus, komunikacijas paligierices
utml. KFKS limenu apraksts apkopots 2.3. tabula. Izvérsts KFKS apraksts pievienots

9.pielikuma.

2.3.tabula
Komunikacijas funkciju klasifikacijas sistéemas [imenu apraksts
Limenis Apraksts
I Efektiva informacijas apmaina ar pazistamam un nepazistamam personam
II Informacijas apmaina ar pazistamam un nepazistamam personam, bet
komunikacija notiek lénak

111 Informacijas apmaina tikai pazistamam personam

1Y% Nekonsekventa informacijas apmaina pat ar pazistamam un personam

\Y Efektiva informacijas apmaina pat ar pazistamam personam notiek reti

Komunikacijas prasmju izverte§jums notika be€rmu noverojot terapiju laika
kontaktgjoties ar fizioterapeitu, ergoterapeitu vai audiologope€du un iesaistot saruna ar
petijuma autori, kuru b&rns nepazina. Tika noverots, ka notiek komunikacija ar kadu no
tuviniekiem, ka ar1 uzklausits apriipetaju vert€jums beérna komunikacijas iemanam.
AtbilstoSais KFKS Iimenis uzreiz tika noteikts gadijumos, ja petijjuma autores un bérna
apriip€taju vertejums sakrita. Ja viedokli atskiras, tad KFKS limena precizéSanai tika iesaistits
audiologopéds vai logopéds, kur$ bérnu pazina.

P&tijuma analizé izmantotie dati un to raksturojums apkopoti 2.4.tabula.
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2.4 .tabula

Pétijuma analizeé izmantotie dati un to raksturojums

Mainigais

| Datu ieguves avots, raksturojums

ATKARIGIE MAINIGIE

Gimenes vajadzibas (kopa)

GVA: punktu skaits 0—41

Vajadziba p&c informacijas

GVA: punktu skaits 0-9

Vajadziba péc atbalsta

GVA: punktu skaits 0—13

Finansu vajadzibas

GVA: punktu skaits 0—7

Vajadziba péc pakalpojumiem

GVA: punktu skaits 0—6

NEATKARIGIE MAINIGIE

Bérnu ar cerebralo trieku raksturojosie faktori

Bérna vecums

Anketa; gadi

Motora funkcija

LMFKS: punktu skaits 1-5

Komunikacijas funkcija

KFKS: punktu skaits 1-5

Asociétie veselibas trauc€jumi (skaits)

Anketa: trauc€jumu skaits 0-6

Veselibas stavoklis (apriipétaja vertejums)

Anketa: drizak labs/drizak slikts

Socializacija (apmekl€ b&rnu darzu vai dienas
centru)

Anketa: ja/ne

Gimeni raksturojoSie faktori

Respondenta vecums

Anketa: gadi

Respondenta nodarbinatiba

Anketa: strada/nestrada

Respondenta izglitiba

Anketa: pamatizglitiba/ vidgja izglitiba/
augstaka izglitiba

Gimenes stavoklis

Anketa: precgjies vai ir partneris/vientuls

Gimenes ienakumu Itmenis (respondenta
vert&jums)

Anketa: zems / vidgjs/ augsts

Bérnu skaits gimené

Anketa: viens/ divi vai vairak

Dzives vieta

Anketa: Riga/ cita LV pilséta/ lauku teritorija

Stressa limenis

USS: punktu skaits 10—50

Gimenes atbalsts

GAS: punktu skaits 6-30

Neformalais atbalsts

GAS: punktu skaits 7-35

Pakalpojumus raksturojosie faktori

Profesionalu atbalsts

GAS: punktu skaits 5-25

Rehabilitacijas pieejamiba dzives vieta

Anketa: ja/ne

Rehabilitacijas pakalpojumu sanemsanas kartiba

Anketa: regulari/ kursu veida divas vai
vairakas reizes gada/ kursu veida vienu reizi
gada vai retak

Pakalpojumu atbilstiba uz gimeni vérsta
pakalpojuma sniegSanas principiem:

Iedro$inasana un sadarbiba

APN-20: punktu skaits 3-21

Vispargjas informacijas sniegSana

APN-20: punktu skaits 5-35

Specifiskas informacijas par bérnu sniegSana

APN-20: punktu skaits 3-21

Koordingta un visaptverosa apriipe

APN-20: punktu skaits 4-28

Cienpilna un atbalstosSa vide

APN-20: punktu skaits 5-35

2.5. Datu statistiska analize

Datu analizei tika izmantotas aprakstosas statistikas metodes (vidgjie lielumi, standarta

novirze, minimalie un maksimalie lielumi), ka arT veikta atsevisku datu sastopamibas biezuma

analize. Datu atbilstiba normalajam sadalijumam tika parbaudita ar histogrammam.

Lai izpétitu dazadu faktoru ietekmes ticamibu un izteiktibu uz vienu modeli (gimenes
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vajadzibas), kas sastav no vairakiem latentiem mainigiem, tika pielietota daudzfaktoru

linearas regresijas analize, veicot sekojosus solus:

parbaudits vai atkariga pazime un neatkarigas kvantitativas pazimes ir normali sadalitas.
Ja atkarigd pazime neatbilda normalajam sadalifjumam tika veikta tas logoritmiska
parveidoSana;

lai noteiktu vai starp atkarigo un neatkarigo mainigo pastav sakariba, atkariba no
analiz§jamo datu veida un atbilstibas normalsadalijumam, tika veikta Pirsona vai
Spirmena korelacijas analize. Tikai tie neatkarigie mainigie, kuri statistiski ticami (p <
0,05) korel€ja ar atkarigo mainigo tika ieklauti regresijas analizg;

ja neatkariga pazime bija nominala ar vairakam kategorijam, ta tika parveidota
aizvietotajmainigajos (dummy variables);

tika veikta daudzfaktoru linearas regresijas analize, modeli ieklaujot atlasitos neatkarigos
mainigos. Regresijas analizei tikai izmantota metode Enter, tacu rezultatu salidzinasanai
tika pielietotas ar1 Forward un Backward metodes;

labakais modelis tika izv€leéts salidzinot tos izmantojot F testu. Ja divi modeli butiski
atskiras (p < 0,05), tika izvélets modelis ar augstaku R* vértibu. Savukart, ja modeli
butiski neatSkiras, tad tika izvélets modelis ar mazaku izskaidrojoSo faktoru skaitu;
katram gala modelim, kas vislabak izskaidroja iznakumu, tika parbaudits vai tiek izpilditi
kolinearitates, linearitates un normalsadalijuma nosacijumi;

faktori, kas tika ieklauti gala modeli un bija statistiski nozimigi, pa kartai tika iznemti no

modela, un iegiitas R2 izmainas tika izmantotas katra faktora individualas ietekmes
aprakstiSanai.

Datu apstrade tika veikta, izmantojot datorprogrammu IBM SPSS 17.versiju.
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3. REZULTATI

3.1. Petamas grupas raksturojums

NRC “Vaivari”, BKUS un RC “Meés esam Iidzas” arhivos un datu baz€s tika
identificeti 259 bérni vecuma no diviem lidz septiniem gadiem ar slimibas diagnozi G80. Ar
piecam gimeném neizdevas sazinaties, 18 gimenu parstavji atteicas piedalities, divos
gadijumos vargja piemérot kadu no izslégSanas kriterijiem, tade] petijuma tika iesaistitas 234
gimenes: 236 bérni ar cerebralas trieckas diagnozi un 234 bérna primarie aprapétaji.

Gimenes parstavéja un aptaujas anketas aizpildija galvenokart b&rnu mate (93,2%).
Respondentu vid€jais vecums bija 35,0 gadi (SN = 8,0 gadi). Lielaka dala (82,1%)
respondentu bija precg€jusies vai dzivoja kopa ar pastavigu partneri. Puse no respondentiem
datu ieguves perioda nestradaja. Detalizéts respondentu un gimenes raksturojums atspogulots

3.1.tabula.

3.1.tabula

Pétijuma ieklauto personu un gimenu raksturojums saistiba ar pétitajiem faktoriem

Raksturlielums Skaits Ipatsvars % 95% ticamibas
intervals proporcijai

Radnieciba ar bérnu

Mate 218 93,2 89,9-96,4

Tevs 4 1,7 0,5-3,3

Vecamate 8 3,4 1,1-5,7

Aizbildnis 4 1,7 0,5-3,3
Respondenta izglitiba

Augstaka 92 39,3 33-45,6

Vidusskolas/ koledzas 122 52,2 45,6-58,6

Pamatskolas 20 8,5 4,9-12,1
Nodarbinatiba

Strada 117 50 43,6-56,5

Nestrada 117 50 43,6-56,5
Gimenes stavoklis

Precgjies / ir partneris 192 82,1 77,1-87

Atraitnis /Skiries/ vientulais vecaks 42 17,9 13-22.9
Bérnu skaits gimene

Viens 115 49,1 42,7-55,6

Divi un vairak 119 50,9 44 8-56,1
Gimenes dzives vieta

Riga 84 35,9 29,7-42,1

Cita Latvijas pils€ta 89 38,0 31,7443

Latvijas lauku teritorija 61 26,1 20,4-31,7
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3.1.tabulas turpinajums

Raksturlielums Skaits Ipatsvars % 95% ticamibas
intervals proporcijai

Gimenes vidéjie ienakumi (EUR meénest)

mazak ka 420 42 18.0 13,9 -23,9

420 — 839 136 58.1 49,2-63,1

840 — 1120 39 16,6 10,1-21,9

vairak ka 1120 17 7.3 3,9-12,7
Gimenes ienakumu Iimenis*

Zems 44 18,8 14,1-24,2

Vidgjs 157 67,1 61,1-73

Augsts 33 14,1 9,6-18,6

* Respondentu vertgjums

Respondentu uztverta stresa (USS) raditaji vari€ja no 6 Iidz 42 punktiem, videji 24,4
punkti (SN = 7,1 punkti).

Apkopojot respondentu vértéjumu atbalstam, ko ikdiena sniedz citi gimenes locekli
(GAS gimene) tika konstatéts, ka tas ir robezas no 5 lidz 22 punktiem, vidgji 12,5 punkti (SN
= 3,5 punkti), savukart draugu un socialo grupu atbalsta vért§jums (GAS neformalais) vari€ja
no 8 lidz 26 punktiem, vidgji 18,8 punkti (SN = 3,5 punkti). Aptaujato vert€jums medicinas
profesionalu sniegtajam atbalstam (GAS profesionali) bija robezas no 4 Iidz 15 punktiem,
vidgji 8,8 punkti (SN = 2,5 punkti).

Vidgjais vecums bérniem ar cerebralo trieku bija 4,8 gadi (SN = 1,7). Lielakajai dalai
(79,9%) beérnu bija spastiska cerebralas trickas forma.

Papildus kustibu trauc€jumiem 78,6 % be€rnu novéroja vél vismaz vienu asoci€tu
veselibas trauc€jumu. Bérniem konstatéto asoci€to veselibas traucgjumu kopgjais skaits bija
robezas no 0 lidz 5, vid&ji — 2,5 (SN = 1,4). Detalizéts bérnu ar cerebralas triekas diagnozi

raksturojums atspogulots 3.2.tabula.

3.2.tabula
Pétijuma ieklauto bérnu ar cerebralas triekas diagnozi raksturojums
Raksturlielums Skaits Ipatsvars % 95% ticamibas
intervals proporcijai

Dzimums

Z@ns 131 55,6 49,1-61,9

Meitene 105 444 38-50,8
Saistitie (asociétie) veselibas traucéjumi*

Redzes traucjumi 93 39,7 33,4459

Dzirdes traucgjumi 28 12,0 7,8-16,1

Izzinas trauc€jumi 158 67,5 61,5-73,5

Uzvedibas trauc€jumi 24 9,7 6,8-12,2

Epilepsija 58 24,8 19,3-29,9
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3.2.tabulas turpinajums

Raksturlielums Skaits Ipatsvars % 95% ticamibas
intervals
proporcijai
Vispargjais veselibas stavoklis*
Drizak labs 94 39,7 36,2-43,1
Drizak slikts 142 60,3 56,1-64,8
Socializacija
Bérnudarzs/ dienas centrs 140 59,4 53,1-65,2
Nav — dzivo majas 96 40,6 36,2-44,3
Cerebralas triekas forma
Spastiska unilaterala 77 32,9 26,8-28.9
Spastiska bilaterala 112 47 40,5-53,4
Diskinétiska 25 10,7 6,7-14,6
Ataksija 9 3,8 1,4-6,3
Jaukta 13 5,6 2,6-8,5
LMFKS limenis
I 78 33,3 27,3-39,1
I1 45 19,2 14,7-23.8
111 44 18,1 14,4-21,7
IV 49 20,9 16,7-25,1
\Y 20 8,5 5,1-11,9
KFKS limenis
I 55 23,5 19,3-27.8
I1 42 17,9 13,5-21,9
111 45 18,4 14,3-223
IV 56 23,9 19,4-28.4
\Y 38 16,2 12,4-20

*Respondentu sniegts vert§jums

3.2. Rehabilitacijas pieejamibas un pakalpojumu sanemsanas kartibas raksturojums

149 jeb 63,7 % (95% CI: 58,7-68,1) respondentu atzim&ja, ka rehabilitacijas
pakalpojumi ir pieejami dzivesvieta, savukart 85 jeb 36,3 % (95% CI: 32,1-39,8) noradija, ka
dzivesvietas tuvuma bérna vajadzibam piemeérotu rehabilitacijas pakalpojumu nav.

Analizgjot rehabilitacijas regularitati konstat&jam, ka 60 bérni jeb 25,6% (95% CI: 20—
31,2) valsts finansétu rehabilitaciju sanem regulari, 93 bérniem jeb 39,7% (95% CI: 33,4—
46,1) rehabilitacija tiek nodrosSinata kursu veida vairakas reizes gada, bet 81 bérns jeb 34,6%

(95% CI: 28,4-40,7) rehabilitacijas kursu iziet vienu reizi gada vai retak.
3.3. Apriipes procesa noveértéjuma rezultati

Apriipes proces novertgjuma (APN-20) rezultatu analize atklaja, ka rehabilitacijas
pakalpojumu sniedz&ji dal&ji ievéro uz gimeni vérstu pakalpojumu sniegSanas principus.
Respondenti pozitivak veérteja tadu principu ieveérosanu ka cienpilna un atbalstosa vide (vid€ja

vertiba = 4,84; SN = 1,8), sadarbiba (vidgja vertiba = 4,65; SN = 1,29) un koordinéta apriipe
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(vidgja vertiba = 4,62; SN = 1,17). Negativak tika ve€rtéta ar informacijas nodro§inaSanu
saistito principu ieveéroSana — specifiskas informacijas sniegSana (vid€ja vertiba = 3,62; SN =

1,21) un vispargjas informacijas sniegsana (videja vertiba = 3,32; SN = 1,20).

3.4. Gimenes vajadzibu aptaujas rezultati

Analizéjot Gimenes vajadzibu aptaujas kop€jos rezultatus, konstatejam, ka ikviens
respondents atzim&ja vismaz tris apgalvojumus par nepiecieSamo palidzibu.

Vislielakais atziméto vajadzibas skaits tika konstatéts GVA sadala "Vajadziba péc
informacijas". Saja sadala visbiezak (88,9%) tika atzim&ta nepiecieSsamiba péc informacijas
par pakalpojumiem, kas paslaik ir pieejami, savukart vismazak respondenti (53,4%) bija
noradijusi, ka viniem nepiecieSama informacija par b&rna attistibu.

GVA sadala "Vajadziba péc atbalsta" atbildot uz sadalas astoniem apgalvojumiem,
visbiezak tika minéta vélme lasit aprakstus par gimeném ar lidzigam problémam (72,2%),
savukart tikai 19,2% aptaujato noradija, ka viniem biitu nepiecieSams kads gimenes loceklis
ar kuru var€tu runat par savam problémam.

GVA sadala "Vajadziba péc pakalpojumiem" visvairak — 72,6% respondentu —
atzim&ja vajadzibu sanemt palidzibu valsts vai pasvaldibas piedavato medicinisko, socialo un
izglitibas pakalpojumu koordinéSana. Savukart tikai tris respondenti noradija, ka biitu
nepiecieSama palidziba, lai dievkalpojuma laika nodroSinatu bérnam atbilstoSu apripi.

GVA sadala "FinanSu vajadzibas" vairums aptaujato atzimé&ja, ka biitu nepiecieSams
finansials atbalsts b&rna arst€Sanas izdevumu segSanai (76,9%) un speciala aprikojuma
iegadei (57,3%). Savukart, tikai 10% aptaujato noradija, ka gimenei nepiecieSsama finansiala
palidziba, lai iegadatos bérnam rotallietas.

Tikai neliela dala aptaujato atziméja vajadzibas, kas saistitas ar gimenes
funkcioné$anas uzlaboSanu (GVA sadala "Gimenes funkcionéSana") wvai, ka bitu
nepiecieSama palidziba bérna stavokla izskaidroSana citiem cilvékiem (GVA sadala
"IzskaidroSana citiem"). Detalizé€ts "Gimenes vajadzibu aptaujas" rezultatu apkopojums

attelots 3.3.tabula.
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Gimenes vajadzibas aptaujas rezultati

3.3.tabula

Apgalvojums Skaits* | Ipatsvars %
Vajadziba péc informacijas
Man nepiecieSama informacija par to ka b&rni aug un attistas 125 53,4
Man nepiecieSama informacija par mana bérna stavokli vai slimibu 157 67,1
Man neiecieSama informacija ka runat un sp€leties ar manu bérnu 125 53,4
Man nepiecieSama informacija ka mactt manu bérnu 178 76,1
Man nepiecieSama informacija ka risinat mana bérna uzvedibas problémas 143 61,1
Man nepiecieSama informacija par pakalpojumiem, kas paslaik ir pieejami 208 88,9
manam b&rnam
Man nepieciesama informacija par pakalpojumiem, kadus manam b&rnam 199 85,0
vajadz&tu sanemt nakotne
Man nepiecieSama informacija, lai planotu mana bérna labklajibu nakotng 167 71,4
Man nepiecieSama informacija par mana bérna izglitibas iesp&jam 200 85,5
Vajadziba péc atbalsta
Man vajadzétu gimenes locekli ar kuru es varétu vairak runat par savam 45 19,2
problémam
Man vajadz€tu vairak draugu, ar kuriem es varétu parunaties 63 26,9
Man nepiecieSama iespéja biezak satikt un aprunaties ar vecakiem, kuriem 137 58,5
ar1 ir berns ar Tpasam vajadzibam
Man vajadz&tu lasamvielu par gimeném, kuras ir lidzigs b&rns man&jam 169 72,2
Mani nepiecieSams vairak laika sev 149 63,7
Man nepiecieSams, lai mana b&rna skolotajs vai terapeits atveletu vairak 105 44,9
laika sarunam ar mani
Man nepiecieSsams biezak tikties ar garidznieku, kas palidz&tu man risinat 51 21,8
problémas
Es veletos regularak tikties ar psihiatru, psihologu un socialo darbinieku 105 44,9
un apspriest man svarigus jautajumus
IzskaidroSana citiem
Man nepiecieSama palidziba, lai izskaidrotu (zinatu ka izskaidrot) bérna 34 14,5
stavokli maniem vai partnera/partneres vecakiem
Man nepiecieSama palidziba, lai izskaidrotu bérna stavokli vina 21 9,0
teévam/matei
Man nepiecieSama palidziba, lai izskaidrotu (zinatu ka izskaidrot) bérna 19 8,1
stavokli vina braliem un masam
Man nepiecieSama palidziba, lai izskaidrotu (zinatu ka izskaidrot) mana 78 33,3
bérna stavokli citiem b&rniem
Man nepiecieSama palidziba, lai zinatu ka atbildét, kad kaimini, draugi 79 33,8
vai sveSinieki uzdod jautajumus par manu bérnu
Man nepiecieSama palidziba, lai izskaidrotu (zinatu ka izskaidrot) mana 68 29,1
bérna stavokli skolotajiem un citiem profesionaliem
Vajadziba péc pakalpojumiem
Man nepiecieSama palidziba, lai atrastu manam b&rmam piemerotu 108 46,5
pirmsskolas apriipes iestadi vai dienas centru
Man nepiecieSama palidziba, lai atrastu aukliti, kas veleétos un sp&tu 74 31,6
ripéties par manu bérnu
Man nepiecieSama palidziba, lai nodroSinatu atbilstoSu apriipi manam 3 1,3
b&rnam dievkalpojuma laika
Man nepiecieSama palidziba, lai atrastu arstu, kas saprot mani un mana 80 34,2
bérna vajadzibas
Man nepiecieSama palidziba, lai nodroSinatu b&rnam nepiecieSamos 143 61,1
rehabilitacijas pakalpojumus
Man nepiecieSama palidziba, lai koordingtu mediciniskos, socialos, 170 72,6

izglitibas pakalpojumus, ko piedava valsts vai pasvaldiba
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3.3.tabulas turpinajums

Apgalvojums Skaits* | Ipatsvars %
Finan$u vajadzibas
Man nepiecieSama papildus finansgjums, lai segtu izdevumus par &dienu, 92 39,3
majokli, medicinisko apripi, apgérbu un transportu
Man nepiecieSsama papildus palidziba, lai iegadatos specialo inventaru 134 57,3
(ratus, kréslu, parvietoS§anas ierici...) manam bérnam
Man nepiecieSama papildus palidziba, lai segtu izdevumus par terapiju un 180 76,9
citam ar b&rna apriipi saistitam vajadzibam
Man nepiecieSama papildus palidziba, lai apmaksatu auklites 82 35,0
pakalpojumus
Man nepiecieSama papildus palidziba, lai veiktu majokla parbiivi bérna 68 29,1
vajadzibam
Man nepiecieSam papildus palidziba, lai iegadatos manam b&rnam 24 10,3
nepiecieSamas rotallietas
Man vai manam partnerim nepiecieSama palidziba, lai atrastu darbu 45 19,2
Gimenes funkcioné$ana
Manam partnerim/partnerei ir nepiecieSama palidziba, lai saprastu un 12 5,1
pienemtu miisu b&rna stavokli
Miisu gimenei nepiecieS§ama palidziba problému apsprie$ana un risinasana 40 17,1
Miisu gimenei nepiecieS8ama palidziba, lai macitos ka vienam otru griitos 61 26,1
brizos atbalstit
Miisu gimenei nepiecieSama palidziba, lai izlemtu kur$ veiks maksajumus, 3 1,3
riipésies par bérnu vai veiks citus ar gimenes dzivi saistitas darbibas
Miisu gimenei nepiecieSama palidziba, lai planotu un realiz&tu briva laika 39 16,7
aktivitates

* Respondentu skaits, kas bija atzim&jusi atbildi "3" - "JA"

Vidgjais respondentu atzimétais kop€jais vajadzibu skaits bija 17,1 (SN = 7,1),
varigjot no 3 lidz 38. Respondentu atbilzu raksturojosas punktu vertibas atsevisSkas vajadzibu

jomas atspogulotas 3.4.tabula.

3.4.tabula
Gimenes vajadzibu aptaujas rezultati pa vajadzibu jomam
Vajadzibu jomas Apgalvojumu | Minimala | Maksimala Vidgja SN
skaits vertiba vertiba vertiba
Vajadziba péc informacijas 9 0 9 6,5 2,0
Vajadziba péc atbalsta 8 0 8 3,5 2,1
IzskaidroSana citiem 6 0 6 1,3 1,5
Vajadziba péc pakalpojumiem 6 0 6 2,5 1,3
Finansu vajadzibas 7 0 7 2,7 1,4
Gimenes funkcionéSana 5 0 5 0,7 0,9

Turpmakai analizei divas no vajadzibu jomam ("Vajadziba péc atbalsta" un "Gimenes
funkcionésana") tika apskatitas kopa, veidojot "Vajadziba pec atbalsta", kur vid&jais
vajadzibu skaits bija 4,3 (SN = 2,1), varigjot no 0 Iidz 10.

Ta ka sadala "lzskaidroSana citiem" atzim€to vajadzibu skaits bija mazs, tad
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ietekméjoSie faktori Sai vajadzibu jomai netika skatti.

3.5. Korelaciju analizes rezultati

3.5.1. Bérnu ar cerebralo trieku raksturojoSo faktoru saistiba ar gimenes vajadzibam

Saistiba ar gimenes kopéjam vajadzibam

Datu analizé konstat§jam statistiski ticamu vid&ji cieSu korelaciju starp gimenes
kopg€jo vajadzibu skaitu un b&rna motoro (rs= 0,34; p = 0,000) un komunikacijas (rs = 0,42; p
= 0,000) funkciju ierobezojumiem, bérna socializaciju (rs = 0,31; p = 0,000) un asociéto
veselibas traucgjumu skaitu (r = 0,46; p = 0,000), ka ar7 tika atrasta vaja korelacija ar bérna
vispargjo veselibas stavokli (r; = 0,19; p = 0,003). Netika konstat€tas statistiski nozimiga

saistiba starp gimenes kop€jo vajadzibu skaitu un bérna vecumu.

Saistiba ar gimenes vajadzibu péc atbalsta

Respondentu paustais vajadzibu péc atbalsta skaits ticami korel€ja ar sekojoSiem
bérnu ar cerebralo trieku raksturojoSiem faktoriem: bérna motoro ierobeZojumu Iimenis (rs =
0,17; p = 0,011), komunikacijas iespgjam (rs = 0,24; p = 0,000), socializaciju (rs = 0,22; p =
0,001) un asociéto veselibas trauc€jumu skaitu (r = 0,36; p = 0,000). Netika konstatetas

statistiski ticamas sakaribas ar bérna vecumu un vispargjo veselibas stavokli.

Saistiba ar gimenes finanSu vajadzibam

Veicot datu analizi, tika konstatéta vid€ji cieSa korelacija starp finanSu vajadzibu
skaitu un bérna motoro funkciju ierobezojumiem (rs = 0,44; p = 0,000), komunikacijas
traucgjumiem (r; = 0,37; p = 0,000), asoci€to veselibas trauc€jumus skaitu (r = 0,37; p =
0,000) un bérna socializaciju (r; = 0,26; p = 0,000). Netika atrastas statistiski ticamas

sakaribas ar b&rna vecumu un vispargjo veselibas stavokli.

Saistiba ar gimenes vajadzibu péc pakalpojumiem

Analizéjot datus tika konstatéta vid€ji cieSa korelacija starp vajadzibu péc
pakalpojumiem skaitu un b&rna motoro (rs = 0,45; p = 0,000) un komunikacijas (r; = 0,46; p =
0,000) funkciju ierobezojumiem, asoci€to veselibas traucgjumus skaitu (r = 0,39; p = 0,000),
bérna visparéjo veselibas stavokli (r; = 0,26; p = 0,000) un b&rna socializaciju (rs = 0,42; p =

0,000). Netika atrastas statistiski ticamas sakaribas ar bérna vecumu.
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Saistiba ar gimenes vajadzibu péc informacijas

Veicot datu analizi, tika konstat€ta vaja lidz vid€ji cieSa korelacija starp informacijas
vajadzibu skaitu un vecaku pausto bérna veselibas stavokla vertejumu (r; = 0,15; p = 0,020),
bérna socializaciju (r; = 0,16; p = 0,014), motoro funkciju ierobezojumiem (rs = 0,19; p =
0,003, asocieto veselibas trauc€jumu kopg€jo skaitu (Rs = 0,28; p = 0,000) un komunikacijas
traucgjumiem (rs = 0,34; p = 0,000). Netika atrastas statistiski nozimiga saistiba ar bérna

vecumu.

3.5.2. Gimeni raksturojoso faktoru saistiba ar gimenes vajadzibam

Saistiba ar gimenes kopéjam vajadzibam

Analizgjot datus tika atrasta statistiski ticama saistiba starp gimenes kopé&jo vajadzibu
skaitu un respondenta izglitibas limeni (r; = 0,20; p = 0,002), gimenes ienakumu Iimeni (rs =
0,43; p = 0,000), respondenta nodarbinatibu (r; = 0,34; p = 0,000) un b&rna primara apriipétaja
uztverta stresa limeni (r = 0,33; p = 0,000). Vidgji cieSa negativa korelacija tika konstateta
starp respondentu pausto vajadzibu skaitu un atbalstu, ko sniedz citi gimenes locekli (r =
—0,39; p = 0,000), ka art draugi vai kolégi (r = —0,31; p = 0,000). Gimenes kop¢jais vajadzibu
skaits nebija saistits ar respondenta vecumu, gimenes stavokli, dzives vietu un bérnu skaitu

gimeng.

Saistiba ar gimenes vajadzibu péc atbalsta

Analizgjot datus tika atrasta statistiski ticama saistiba starp vajadzibu péc atbalsta
skaitu un respondenta izglitibas lIimeni (rs = 0,19; p = 0,004), gimenes ienakumu limeni (ry =
0,29; p = 0,000), respondenta nodarbinatibu (r; = 0,19; p = 0,004) un b&rna primara apriipétaja
uztverta stresa limeni (r = 0,30; p = 0,000). Vidgji cieSa negativa korelacija tika konstatéta
starp respondentu pausto vajadzibu skaitu un atbalstu, ko sniedz citi gimenes locekliem (r =
—0,44; p = 0,000) un draugi vai kolégi (r = —0,26; p = 0,000). Vajadzibu péc atbalsta skaits

nebija saistits ar respondenta vecumu, gimenes stavokli, dzives vietu un bérnu skaitu gimeng.

Saistiba ar gimenes finanSu vajadzibam

Analiz€jot datus tika atrasta statistiski ticama vid€ji cieSa korelacija starp finansu
vajadzibu skaitu un gimenes ienakumu Iimeni (r; = 0,46; p = 0,000), respondenta
nodarbinatibu (r; = 0,35; p = 0,000) un gimenes loceklu sniegto atbalstu (r = —0,27; p =
0,000). Ka art tika konstatéta vaja, bet statistiski ticama finansu vajadzibu skaita saistiba ar
bérna primara aprip€taja uztverta stresa ltmeni (r = 0,22; p = 0,001), no draugiem sanemto

atbalstu (r = —0,19; p = 0,004) un bérnu skaitu gimené (r; = 0,15; p = 0,024). Netika

56



konstat€ta statistiski nozimiga saistiba starp finansu vajadzibu skaitu un respondenta vecumu,

izglitibas Iimeni, gimenes stavokli un dzives vietu.

Saistiba ar gimenes vajadzibu péc pakalpojumiem

Tika konstat€ta statistiski ticama saistiba starp vajadzibu péc pakalpojumiem skaitu un
sekojoSiem gimenes raksturlielumiem: gimenes ienakumu limenis (rs = 0,36; p = 0,000),
respondenta nodarbinatiba (r; = 0,33; p = 0,000), gimenes dzivesvieta (r; = 0,19; p=0,012) un
bérna primara apriipetaja uztverta stresa Itmenis (r = 0,15; p = 0,021). Vajadzibu péc
pakalpojumiem skaits vaji korelgja ar gimenes loceklu (r = —0,18; p = 0,006) un draugu un
kolégu (r = —0,13; p = 0,024) sniegto atbalstu. Vajadzibu péc pakalpojumiem skaits nebija

saistits ar respondenta vecumu, izglitibas Ilimeni, gimenes stavokli un bérnu skaitu gimeng.

Saistiba ar gimenes vajadzibu péc informacijas

Tika konstatéta statistiski ticama saistiba starp informativo vajadzibu skaitu un
sekojosiem gimeni raksturojoSiem faktoriem: respondenta izglitiba (rs = 0,16; p = 0,017),
nodarbinatiba (rs = 0,21; p = 0,001), gimenes ienakumu limenis (rs = 0,31; p = 0,000) un bérna
primara apripétaja uztverta stresa limenis (r = 0,22; p = 0,001). Informacijas vajadzibu skaits
ticami korel&ja ar gimenes loceklu sniegto atbalstu (r = —0,23; p = 0,000), ka arT no draugiem
un kolégiem sapemto atbalstu (r = —0,28; p = 0,000). Vajadzibu p&c informacijas skaits nebija
saistits ar respondenta vecumu, gimenes stavokli, b&mu skaitu gimené un gimenes

dzivesvietu.

3.5.2. Rehabilitacijas pakalpojumus raksturojo$o faktoru saistiba ar gimenes
vajadzibam

Saistiba ar gimenes kopéjam vajadzibam

Tika atrasta statistiski ticama negativa korelacija starp gimenes kop&jo vajadzibu
skaitu un sekojosam Apripes proces novert€juma sadalam: "Cienpilna un atbalstosa vide" (r =
—0,30; p = 0,00), "Sadarbiba" (r = —0,40; p = 0,000), "Koordinéta apriipe" (r = —0,31; p =
0,000), "Vispargjas informacijas sniegSana" (r = —0,25; p = 0,000) un "Specifiskas
informacijas sniegSana" (r = —0,16; p = 0,012). Tika atrasta vidgji cieSa negativa korelacija
starp respondentu pausto kop€jo vajadzibu skaitu un profesionalu (arstu, fizioterapeitu,
logop&du utml.) sniegto atbalstu (r = —0,43; p = 0,000). Netika konstateta statistiski nozimiga

saistiba ar rehabilitacijas pakalpojumu sanemsanas kartibu un pieejamibu dzivesvieta.
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Saistiba ar gimenes vajadzibu péc atbalsta

Datu analize atklaja statistiski ticamu negativu korelaciju starp respondentu mingto
vajadzibu péc atbalsta skaitu un sekojoSam Apriipes procesa noveértéjuma sadalam: "Cienpilna
un atbalstosa vide" (r = —0,23; p = 0,00), "Sadarbiba" (r = —0,35; p = 0,000), "Koordin&ta
apriipe" (r = —0,25; p = 0,000) un "Visparejas informacijas sniegsana" (r =—0,17; p = 0,009).
Statistiski ticama saistiba ar APN sadalu "Specifiskas informacijas sniegSana" netika
konstatéta. Tika atrasta vidg€ji cieSa negativa korelacija starp respondentu pausto atbalsta
vajadzibu skaitu un profesionalu sniegto atbalstu (r = —0,35; p = 0,000). Netika atrasta
statistiski ticama saistiba ar rehabilitacijas pakalpojumu sanemsanas kartibu un pieejamibu

dzivesvieta.

Saistiba ar gimenes finanSu vajadzibam

Datu analize atklaja vaju lidz vidgji cieSu negativu korelaciju starp respondentu pausto
finans$u vajadzibu skaitu un sekojosam Apriipes proces novért§juma sadalam: "Cienpilna un
atbalstosa vide" (r = —0,27; p = 0,00), "Sadarbiba" (r = —0,36; p = 0,000), "Koordinéta
apriipe" (r = —0,25; p = 0,000), "Vispargjas informacijas sniegsana" (r = —0,25; p = 0,000) un
"Specifiskas informacijas sniegsana" (r = —0,14; p = 0,037), ka ar1 no profesionaliem sanemto
atbalstu (r = —0,29; p = 0,000). Tika konstatéta vaja korelacija starp finansu vajadzibu skaitu
un rehabilitacijas pakalpojumu sanemsSanas kartibu (rs = 0,13; p = 0,047), ka ar1 rehabilitacijas

pakalpojumu pieejamibu dzivesvieta (r; = 0,14; p = 0,042).

Saistiba ar gimenes vajadzibu péc pakalpojumiem

Datu analize atklaja statistiski ticamu negativu korelaciju starp vajadzibu péc
pakalpojumiem skaitu un sekojosam Apriipes proces novért€§juma sadalam: "Cienpilna un
atbalstosa vide" (r = —0,30; p = 0,00), "Sadarbiba" (r = —0,32; p = 0,000), "Koordinéta
apriipe" (r =—0,29; p = 0,000), "Specifiskas informacijas sniegsana" (r = —0,18; p = 0,006) un
"Vispar€jas informacijas sniegSana" (r = —0,21; p = 0,001), ka ar1 ar profesionalu sniegto
atbalstu (r = —0,29; p = 0,000). Tika konstat€ta vaja korelacija starp pakalpojumu vajadzibu
skaitu un rehabilitacijas pakalpojumu pieejamibu dzivesvieta (rs = 0,14; p = 0,033) un

rehabilitacijas pakalpojumu sanemsanas kartibu (rs= 0,19; p = 0,004).

Saistiba ar gimenes vajadzibu péc informacijas
Datu analize atklaja statistiski ticamu negativu korelaciju starp respondentu atziméto
informativo vajadzibu skaitu un sekojosam Apriipes proces novertéjuma sadalam: "Cienpilna

un atbalstoSa vide" (r = —0,19; p = 0,004), "Sadarbiba" (r = —0,28; p = 0,000), "Koordin&ta
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apriipe" (r =-0,22; p = 0,001), "Specifiskas informacijas sniegsana" (r = —0,14; p = 0,031) un
"Vispar€jas informacijas sniegSana" (r = —0,20; p = 0,004). Vidgji cieSa negativa korelacija
tika konstat€ta starp informativo vajadzibu skaitu un profesionalu sniegto atbalstu (r = —0,34;
p - 0,000). Netika atrasta statistiski ticama saistiba ar rehabilitacijas pakalpojumu sanemsanas

kartibu un pieejamibu dzivesvieta.

3.6. Daudzfaktoru linearas regresijas analizes rezultati

Lai noskaidrotu gimenu vajadzibas ietekmgjoSos faktorus tika pielietota daudzfaktoru
linearas regresijas analize. Analizei tika izdaliti un apskatiti pieci gimenu vajadzibu modeli:
* modelis, kas izskaidro kopg€jas gimenes vajadzibas
* modelis, kas izskaidro gimenes vajadzibu péc atbalsta
* modelis, kas izskaidro gimenes vajadzibu péc pakalpojumiem
* modelis, kas izskaidro gimenes finansu vajadzibas
* modelis, kas izskaidro gimenes vajadzibu péc informacijas
Visi izveidotie gala modeli atbilda regresijas analizes kolinearitates, linearitates un

normalsadalijuma nosacijumiem.

3.6.1. Modelis, kas izskaidro kop€jas gimenes vajadzibas

Ka atkarigais mainigais $aja modeli tika izmantots gimenu noraditais kopgjais
vajadzibu skaits (GVA). Sakotngja modeli ka neatkarigie mainigie tika ievietoti pieci bérnu ar
cerebralo trieku raksturojoSie faktori (LMFKS limenis, KFKS Iimenis, socializacija,
vispargjais veselibas stavoklis, asoci€to veselibas traucéjumu skaits), sesi gimeni raksturojosie
faktori (respondenta izglitibas limenis, respondenta nodarbinatiba, gimenes ienakumu limenis,
bérna primara apripétaja uztverta stresa limenis, gimenes un neformalais atbalsts) un sesi
rehabilitacijas pakalpojumus raksturojosi faktori (piecas APN dalas un profesionalu atbalsts).

Gala modelis, ar deviniem neatkarigiem mainigiem, izskaidroja 61% izmaigu (R* =
0,61) gimenu kop€jas vajadzibas. Gala modelis un katra neatkariga mainiga, kam bija
statistiki nozimiga ietekme uz gimenu kop&jo vajadzibu skaitu, unikala ietekme att€lota

3.5.tabula.
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3.5.tabula
Gimenes kop€jas vajadzibas izskaidrojoss daudzfaktoru regresijas modelis

Regressijas modelis: F(9, 233) = 39,18; p = 0,000

Faktors B SE B t p Unikala
ietekme %

Ienakumu Iimenis 2,3

zems Vs augsts 423 1,14 24 3,882 0,000

vidéjs vs augsts 1,96 0,88 ,13 2,355 0,032
Strada vs nestrada 2,52 0,63 ,19 4,151 0,000 2,8
GAS gimene -0,58 0,08 -,39 —6,835 0,000 8,2
Stress 0,18 0,04 ,18 4,245 0,000 3,0
LMFKS Iimenis 0,51 0,22 1 2,261 0,040 0,7
Asocigto veselibas 0,85 0,22 ,19 3,932 0,000 2,5
traucg&jumu skaits
APN sadarbiba -1,18 0,25 =22 —4,872 0,000 3,9
GAS profesionali -0,56 0,12 =21 —4,556 0,000 3,5

3.6.2. Modelis, kas izskaidro gimenes vajadzibu péc atbalsta

Ka atkarigais mainigais $aja modeli tika izmantots gimenu noraditais vajadzibu péc
atbalsta skaits (GVA kopgjais vajadzibu skaits sadalas "Vajadziba péc atbalsta" un "'Gimenes
funkciongésana"). Ka neatkarigie mainigie sakotn€ja modeli tika ievietoti Cetri bérnu ar
cerebralo trieku raksturojosie faktori (LMKS Iimenis, KFKS Iimenis, socializacija un asociéto
veselibas trauc€jumu skaits), seSi gimeni raksturojosi faktori (respondenta izglitibas Iimenis,
respondenta nodarbinatiba, gimenes ienakumu Ilimenis, bérna primara aprupétaja uztverta
stresa ITmenis, gimenes un neformalais atbalsts) un pieci rehabilitacijas pakalpojumus
raksturojosi faktori (Cetras APN dalas un profesionalu atbalsts).

Gala modelis izskaidroja 44% izmainu (R* = 0,44) gimenu vajadzibas péc atbalsta.
Gala modelis un katra neatkariga mainiga, kam bija statistiski nozimiga ietekme uz gimenu

atbalsta vajadzibu skaitu, unikala ietekme att€lota 3.6.tabula.

3.6.tabula
Gimenes vajadzibas péc atbalsta izskaidrojoss daudzfaktoru regresijas modelis

Regresijas modelis: F(7, 233) = 26,65; p = 0,000

Faktors B SE § t p Unikala
ietekme %

Izglitiba 2,1

pamata vs vidgja 1,29 0,49 ,13 2,568 | 0,011

augstaka vs vidgja 0,21 0,14 ,04 0,715 0,475
Stress 0,06 0,02 ,16 3,164 | 0,002 2,7
APN sadarbiba —0,46 0,11 =22 | 4,126 | 0,000 4.5
GAS gimene —0,28 0,03 =37 | =7,422 | 0,000 13,9
GAS profesionali -0,23 0,05 =21 | —4,011 | 0,000 42
Asocigto veselibas traucgjumu skaits 0,34 0,09 ,19 3,603 0,000 3,5
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3.6.3. Modelis, kas izskaidro gimenes vajadzibu péc pakalpojumiem

Ka atkarigais mainigais $aja modeli tika ievietots gimenu noraditais vajadzibu péc
valsts un pasvaldibas pakalpojumiem skaits (GVA sadala "Vajadziba p&c pakalpojumiem").
Ka neatkarigie mainigie sakotngja modeli tika ievietoti pieci bérnu ar cerebralo trieku
raksturojosie faktori (LMKS Iimenis, KFKS Iimenis, socializacija, vispar&jais veselibas
stavoklis un asociéto veselibas trauc&jumu skaits), seS$i gimeni raksturojosi faktori
(respondenta nodarbinatiba, gimenes dzivesvieta, gimenes ienakumu Iimenis, bérna primara
aprupétaja uztverta stresa limenis, gimenes un neformalais atbalsts) un astoni rehabilitacijas
pakalpojumus raksturojosi faktori (piecas APN dalas, rehabilitacijas pieejamiba dzivesvieta,
rehabilitacijas pakalpojumu sanemsanas kartiba un profesionalu atbalsts).

Gala modelis izskaidroja 52% izmainu (R*= 0,52) gimenu vajadzibas péc valsts un
pasvaldibas pakalpojumiem. Gala modelis un katra neatkariga mainiga, kam bija statistiski
nozimiga ietekme uz vajadzibu skaitu p&c valsts un pasvaldibas pakalpojumiem, unikala

ietekme attelots 3.7.tabula.

3.7.tabula
Gimenes vajadzibas péc pakalpojumiem izskaidrojoss daudzfaktoru regresijas modelis

Regresijas modelis: F(8,233) = 32.23; p = 0,000

Faktors B SE B t p Unikala
ietekme %

KFKS Iimenis 0,32 0,06 ,28 5,341 0,000 5,8
Bérnu darzs vs majas 0,72 0,17 25 4,244 0,000 3,7
Ienakumu Itmenis 2,2

zems Vs augsts 0,98 0,28 23 3,375 0,002

vidéjs vs augsts 0,45 0,21 ,13 1,958 0,051
Strada vs nestrada 0,48 0,16 17 3,112 0,007 1,7
Stress 0,05 0,01 ,18 3,920 0,001 2,8
GAS gimene -0,61 0,02 —12 —2,466 0,024 1,4
APN sadarbiba -0,29 0,06 =22 —4,102 0,000 3,5

3.6.4. Modelis, kas izskaidro gimenes finan$u vajadzibas

Ka atkarigais mainigais $aja modeli bija gimenu noraditais finansu vajadzibu skaits
(GVA sadala "FinanSu vajadzibas"). Ka neatkarigie mainigie sakotn&ja modeli tika ievietoti
Cetri bérnu ar cerebralo trieku raksturojoSie faktori (LMKS Iimenis, KFKS Iimenis,
socializacija, asocito veselibas traucGjumu skaits), seSi gimeni raksturojosi faktori
(respondenta nodarbinatiba, gimenes ienakumu limenis, bérnu skaits gimeng, bérna primara

apripétaja uztverta stresa Iimenis, gimenes un neformalais atbalsts) un astoni rehabilitacijas
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pakalpojumus raksturojosi faktori (piecas APN dalas, rehabilitacijas pieejamiba dzivesvieta,
rehabilitacijas pakalpojumu sanemsanas kartiba un profesionalu atbalsts).

Gala modelis izskaidroja 53% izmainu (R*= 0,53) gimenu finansu vajadzibas. Gala
modelis un katra neatkarigd mainiga, kam bija statistiski nozimiga ietekme uz finanSu

vajadzibu skaitu, unikala ietekme att€lots 3.8.tabula.

3.8.tabula
Gimenes finanSu vajadzibas izskaidrojoss daudzfaktoru regresijas modelis
Regresijas modelis: F(7,233) = 34,29; p = 0,000
Faktors B SE B t p Unikala
ietekme %

LMFKS Iimenis 0,34 0,06 ,28 5,244 0,000 5,8
Asociéto veselibas 0,14 0,05 ,12 2,206 0,046 0,9
trauc€jumi skaits
Strada vs nestrada 0,63 0,16 ,20 3,936 0,000 3,1
Ienakumu limenis 10,8

zems Vs augsts 1,96 0,29 45 6,498 0,000

vidéjs vs augsts 0,77 0,23 ,17 2,595 0,017
APN sadarbiba —-0,27 0,06 =21 -4,012 | 0,000 3,5
GAS gimene -0,09 0,02 -,17 -3,294 | 0,002 2,4

3.6.5. Modelis, kas izskaidro gimenes vajadzibu péc informacijas

Ka atkarigais mainigais $aja modeli tika izmantots gimenu noraditais vajadzibu péc
informacijas skaits (GVA kopégjais vajadzibu skaits sadala "Vajadziba péc informacijas"). Ka
neatkarigie mainigie sakotn€ja modeli tika ievietoti pieci bérnu ar cerebralo trieku
raksturojosie faktori (LMFKS Ilimenis, KFKS limenis, socializacija, vispar&jais veselibas
stavoklis un asociéto veselibas trauc&jumu skaits), seSi gimeni raksturojosi faktori
(respondenta izglitibas limenis, respondenta nodarbinatiba, gimenes ienakumu Iimenis, bérna
primara apripétaja uztverta stresa limenis, gimenes un neformalais atbalsts) un pieci
rehabilitacijas pakalpojumus raksturojosi faktori (¢etras APN dalas un profesionalu atbalsts).

Gala modelis izskaidroja 23% izmainu (R* = 0,23) gimenu vajadzibas péc
informacijas. Gala modelis un katra neatkariga mainiga, kam bija statistiski nozimiga ietekme

uz gimenu atbalsta vajadzibu skaitu, unikala ietekme att€lota 3.9.tabula.
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3.9.tabula

Gimenes vajadzibas péc informacijas izskaidrojoSs daudzfaktoru regresijas modelis

Regresijas modelis: F(6,233) = 12,23; p = 0,000
Faktors B SE B t p Unikala
ietekme %

KFKS Iimenis 0,02 0,004 17 2,865 0,005 2,5
Ienakumu Iimenis 3,5

zems Vs augsts 0,12 0,03 28 3,280 0,001

vidéjs vs augsts 0,10 0,03 ,26 3,122 0,002
APN vispargja informacija —0,03 0,005 —,16 —2,637 0,009 2,1
GAS profesionali —-0,02 0,004 -,20 -3,218 0,001 3,2
GAS gimene -0,01 0,02 -,17 —2,618 0,009 2,0
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4. DISKUSIJA

4.1. Petijjuma grupas raksturojums

P&tijuma tika iesaistitas gimenes, kas datu ieguves perioda apripéja divus lidz septinus
gadus vecu bérnu ar cerebralo trieku. P&tijuma merktiecigi netika iesaistitas gimenes ar
jaunaka vecuma bérniem, jo cerebralas triekas diagnoze pirmaja dzives gada tiek noteikta
tikai aptuveni 50% gadijumos, savukart 11dz divu gadu vecumam jau 95% gadijumu diagnoze
ir noteikta, ka ar1 ir manifestejusies ar smadzenu bojajumu saistitie asociétie veselibas
traucgjumi (Granild-Jensen et al., 2015).

P&tijuma noluks bija noskaidrot Latvija dzivojoSu gimenu vajadzibas un izpétit tas
ietekméjoSos faktorus, tad€] pétijuma autori v€l§jas uzrunat visas gimenes, kas patstavigi
dzivo Latvijas teritorija un apripé pirmsskolas vecuma b&rnu ar cerebralo trieku. Ta ka
Latvija nav vienota cerebralas triekas registra, tad informacija par valsti dzivojoso gimenu
skaitu tika iegiita balstoties uz VDEAK sniegto informaciju, kas liecindja, ka Latvija ir
registréti 264 beérni, kuriem invaliditate tikusi pieskirta pamatojoties uz SSK G80 kodu
(cerebrala trieka), un kuri ir dzimusi laika perioda no 2004. lidz 2010.gadam. P&tijuma tika
icklautas 234 gimenes, kas sastada 88,6% no visu potenciali iesaistamo gimenu skaita. No
pétijuma iek]autajam gimeném 84 jeb 36% dzivoja Riga, 89 (38%) cita Latvijas pilséta, bet 61
(26%) noradija, ka dzivo lauku teritorija. Sads pétljuma iesaistito gimenu dzivesvietu
sadalijums lauj pienemt, ka ir ieglita visaptverosa informacija par Latvija dzivojoSo gimenu,
kas audzina pirmsskolas vecuma bému ar cerebralo trieku, vajadzibam un to
noteicgjfaktoriem.

Ta ka datu ieguves pamata metode bija anketeSana, tad lidzigi ka citos Sada veida
pétijumos (Farmer et al., 2004; Almasri, O’Neil & Palisano, 2014; Hodgetts, Zwaigenbaum &
Nicholas, 2015), bérna primarais aprupétajs tika aicinats parstavét gimeni Musu pétijuma
gimenes parstavéja galvenokart bérna mate. Ari citos pétjjumos, kur tiek apzinatas bérnu ar
attistibas trauc€jumiem gimenu vajadzibas, respondenti vairuma gadijumu ir tieSi bérnu mates
(Palisano et al., 2010; Chiu, Turnbull & Summers, 2013; Hodgetts, Zwaigenbaum &
Nicholas, 2015). Astonpadsmit procenti respondentu noradija, ka b&rnu audzina vieni, bet
vairums bija prec&jusies vai dzivoja kopa ar pastavigu partneri.

Analiz€jot bérna primara apriipetaja izglitibas limeni, konstat€jam, ka tikai 20 (8,5%)
vecakiem bija pamatskolas izglitiba, bet 92 (39,3%) bija ieguvusi augstako izglitibu. Sie dati

sasaucas ar kop&jo Latvijas iedzivotaju izglitibas Iimenu sadalijumu — 2013.gada statistika
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rada, ka 40,7% Latvijas iedzivotajiem vecuma no 30 lidz 34 gadiem ir augstaka izglitiba
(Centrala statistikas parvalde, 2013).

AtziméSanas verts ir fakts, ka tikai puse misu aptaujato respondentu datu ieguves
perioda stradaja algotu darbu. Salidzinosi citos lidzigos petijumos, bérnu primara apriipétaja
nodarbinatiba bija augstaka. Ziemelamerika veiktos p&tijumos ta vari€ja no 62—71% (Almasri
et al., 2011; Caicedo, 2014), savukart devinu Eiropas valstu apkopotie dati atklaj, ka algotu
darbu strada 85% bérnu ar cerebralo trieku primarie apripétaji (Parkes et al., 2011).
Iespgjams, ka miisu pétijuma dalibnieku zemaku nodarbinatibu var izskaidrot ar to, ka miisu
mérka auditorija bija gimenes ar jaunaka vecuma bérniem neka citos pétijumos, kur bérnu ar
cerebralo trieku vecuma diapazons bija plasaks. Tomer nevar izslégt, ka zema nodarbinatiba ir
saistama ar socialiem un ekonomiskiem iemesliem, kas ir raksturigi tie$i miisu regiona.

Nodarbinatiba un gimenes ienakumu limenis tick atziméti ka bitiski gimenes vajadzibas
ietekméjosi faktori, tad€] petijuma autoru izstradataja aptaujas anketa bija divi jautajumi, kas
saistiti ar gimenes finansiala stavokla noskaidrosanu. Anketas 17. jautajuma respondenti tika
aicinati noradit gimenes vidéjos méneSa ienakumus, atzim&jot vienu no Cetriem atbilzu
variantiem. Vairums (136 jeb 58%) noradija, ka gimenes méneSa ienakumi ir robezas no 420
lidz 839 EUR. Gandriz piekta dala aptaujato ming&ja, ka gimenes ménesSa ienakumi ir zemaki
par 420 EUR, savukart 24% atzimgja, ka tie ir virs 840 EUR ménesi. Salidzinot iegtitos datus
ar Centralas statistikas parvaldes (CSP) datiem par majsaimniecibu riciba esoSiem
ienakumiem 2013.gada, kas bija 837,80 EUR ménest uz vienu majsaimniecibu (Centrala
statistikas parvalde, 2013), jasecina, ka vairumam gimenu, kas audzina pirmsskolas vecuma
bérnu ar cerebralo trieku, ienakumi ir zemaki neka vidgji Latvijas majsaimniecibas. Sads
rezultats ir likumsakarigs, jo pusé gimenu algotu darbu stradaja tikai viens no vecakiem.

Ta ka netika ieglita informacija par gimenes loceklu skaitu, tad uzskatijam, ka, nezinot
majsaimnieciba dzivojoSo skaitu, gimenes kop&jie méneSa ienakumi nesniedz korektu
priekSstatu par gimenes finansialo situaciju. Tadgl], identificEjot vajadzibas ietekmé&joSos
faktorus, gimenes finanSu stavokla raksturoSanai izmantojam aptaujas anketas 16. jautajumu,
kur respondenti sniedz subjektivu vért€jumu par gimenes ienakumu limeni, to raksturojot ka
"zemu" (18,8%), "vid&ju" (67,1%) vai "augstu" (14.1%).

Nedaudz vairak neka puse no bérniem ar cerebralo trieku apmekl€ja pirmsskolas
izglitibas iestadi vai dienas centru bérniem ar 1pasam vajadzibam, bet 95 bérni (40,6%) vél
nebija uzsakus$i bérnu darza apmekl&jumu. Dala vecaku noradija, ka tuvuma nav piemérotas
pirmsskolas izglitibas iestades, kamer citi uzskatija, ka b&rns nav pietickami patstavigs, lai
ietu bérnu darza, vai ar1 to nelauj bérna veselibas stavoklis — liela dala (60,3%) aptaujato

vecaku sava bérna veselibas stavokli vérteja ka "drizak sliktu".
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Lai gan §1 pétijuma noliiks nebija noskaidrot epidemiologiska rakstura datus, tomér ir
iegiita nozimiga, Latvija 1idz Sim neapkopota, informacija par bérniem ar cerebralas triekas
diagnozi. Apkopota informacija atklaj, ka lidzigi ka citas valstis, cerebrala trieka Latvija
nedaudz biezak ir sastopama z€niem (55,6%), un visizplatitaka ir spastiska cerebralas triekas
forma (79,9%). Cerebralas triekas diskin€tiska forma tika konstatéta 10,7% bérniem, kas ir
nedaudz mazak ka vidgji Eiropa. Pieméram, Zviedrija diskinétiskas formas prevelence
cerebralas triekas populacija ir 16% (Himmelmann & Uvebrant, 2014), bet astonu Eiropas
valstu apkopotie dati liecina par14,4% (Bax, Tydeman & Flodmark, 2006). Savukart, jaukta
cerebralas triekas forma miisu apsekotajiem b&rniem tika konstatéta biezak (5,6%) neka vidgji
Eiropa (Bax, Tydeman & Flodmark, 2006). Minétas atSkiribas iesp&jams ir saistitas ar dazadi
traktétam diskinétiskas formas kliniskam pazimém, ka ar1 atSkirigam diagnostikas pieejamam
dazadas valstis (Pakula, Braun & Yeargin-Allsopp, 2009). Izveértgjot petijuma ieklauto bérnu
kustibu ierobezojumus, konstat§jam, ka 53% bérni sp&ja patstavigi staigat, 18% staigaja ar
palidzibu, savukart 29% berni patstavigi parvietoties nesp&ja vai parvietoSanas nebija
funkcionali nozimiga. Sada motoro traucgjumu izplatiba saskan ar vispargjo tendenci
cerebralas triekas populacija — Novakas un kolégu veiktaja sistematiskaja literatiiras
metanalizé tika konstatéts, ka 58% berni ar cerebralas triekas diagnozi sp€ staigat
neizmantojot paligierices, 11% parvietojas, izmantojot staigaSanas paligierices, 14%
parvietojas ritenkrésla, bet 17% bérnu neatkariga parvietoSanas nav iesp&jama (Novak et al.,
2012). Ari ar smadzenu bojajumu saistito veselibas trauc€jumu izplatiba miisu apsekotajiem
bérniem ar cerebralo trieku bija lidziga ka vidgji populacija (McMahon, Pruitt & Vargus-
Adams, 2015). Lidz ar to miisu iegiitie dati lauj apstiprinat pien€émumu, ka cerebralas triekas
formu izplatiba un ar slimibas diagnozi saistitie raksturlielumi Latvija ir lidzigi ka citas

Eiropas valstis.

4.2. Gimenes vajadzibu aptaujas rezultati

Misu pétijuma gimenu vajadzibu identific€Sanai tika izmantota "Gimenu vajadzibas
aptauj — specifiska, standartiz&ta anketa, ko izveidoja, gimenu, kas audzina bérnus ar attistibas
trauc€jumiem, vajadzibu apzinasSanai. Ta palidz specialistiem izprast jomas, kuras gimeném ir
nepiecieSama palidziba, ka arT lauj atpazit gimenes, kuram ir nepiecieSams pas$s atbalsts un
palidziba.

Ka liecina Gimenu vajadzibas aptaujas rezultati, procentuali vislielakais vajadzibu
skaits tika noradits anketas sadala "Vajadzibas péc informacijas". Vairak ka puse respondentu

bija atbildéjusi apstiprinoSi uz visiem S§is sadalas apgalvojumiem. Lidziga tendence ir
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vérojama ari citos pétifjumos, kuros apskatitas vajadzibas gimenés ar b&rniem ar
funkciongSanas trauc€jumiem (Ellis et al., 2002; Farmer et al., 2004; Nitta et al., 2005;
Palisano et al., 2010, Hodgetts, Zwaigenbaum & Nicholas, 2015; PiSkuret al., 2017). Tas
varétu nozimét, ka vairums gimenu, kas audzina bérnu ar attistibas traucéjumiem, nejitas
pietickami inform&tas par b@rna saslimSanu, vipa attistibas veicinaSanu, pieejamiem
pakalpojumiem un nakotnes perspektivam, un pakalpojumu sniedzg€jiem biitu jadoma, ka
uzlabot gimenu informétibu. Tomér Palisano un kolégi, novérojot lidzigu tendenci sava
petijuma, izteica ari pienémumu, ka lielais "informaciju vajadzibu" skaits iesp€jams ir
saistams ar aptaujato vecaku uzskatu, ka "informacijas nekad nav par daudz", nevis patiesu
informacijas trilkkumu (Palisano et al., 2010). Neskatoties uz $o pienémumu, veselibas apriipes
sniedz&jiem bitu japarliecinas, ka gimenes ir sanémusas profesionalas atbildes uz tam
interes&josiem jautajumiem. Ipasi nozimigi tas ir paslaik, kad informacijas iegliSanai plasi tiek
lietota interneta vide, nereti sniedzot mulsinoSu, uz zinatniskiem pieradijumiem nebalstitu
informaciju par bérna saslimsanu, ka ar1 vina arstéSanas un rehabilitacijas iesp&jam (Pehora et
al., 2015).

Misu pétijuma liels skaits respondentu bija noradijusi, ka viniem ir nepiecieSama
informacija par pakalpojumiem, kas paSlaik ir pieejami vinu b€rmam ar cerebralo trieku
(88,9%) un pakalpojumiem, kadus vinam vajadzetu sanemt nakotné (85%). Salidzinosi citu
autoru publicetie dati ir nedaudz atSkirigi. Tikai 54% Farmeres, 63% Elias un 59% Palisano
aptaujato vecaku bija min&jusi, ka viniem nepiecieSama informacija par paslaik pieejamiem
pakalpojumiem, savukart par nakotnes pakalpojumiem interesgjas attiecigi 74%, 78% un 68%
vecaku (Ellis et al., 2002; Farmer et al., 2004; Palisano et al., 2010). Sads salidzinajums tomer
norada, ka Latvija dzivojoSas gimenes ir mazak inform&tas par pakalpojumiem, kadi ir
pieejami vinu b€rnam ar attistibas trauc€umiem, un pakalpojumu sniedz€jiem biitu
japarliecinas, ka $ada informacija tiek piedavata.

Masu aptaujatas gimenes salidzinosi biezak, ka citu pétnieku aptaujatie vecaki, noradija,
ka vélas iegiit informaciju par bérna saslimSanu, ka ar1 par bérna apmacibas un izglitibas
iespejam. lesp€jams, ka sada pastiprinata interese ir skaidrojama ar bérnu vecuma ipatnibam.
Misu pétijuma tika ieklautas gimenes ar pirmsskolas vecuma bérniem, kamér citi autori bija
pétijusi gimenes ar dazada, tai skaita, skolas vecuma, bérniem. Tiek atziméts, ka jaunaka
vecuma bérnu vecakiem ir izteiktaka v€lme pe&c visa veida informacijas. Jaunie vecaki ir
nobijusies un nedros$i, vél neorient€jas jaunaja situacija un pakalpojumu piedavajuma, meklé
visas iespéjas, lai veicinatu bérna attistibu (Palisano et al., 2010).

Ka nakamas nozimigakas jomas, kas vairumam aptaujato gimenu raisija vélmi péc

papildus atbalsta, bija vajadzibas, kas saistitas ar publisko pakalpojumu (arstéSana,

67



rehabilitacija, pirmsskolas iestade utml.) nodro§inasanu un finansialu atbalstu. Sads rezultats
nav parsteigums. Ir zinams, ka cerebrala trieka ir "darga" saslimsSana, un tas izmaksas cilvéka
dzives garuma var sasniegt 900 000 eiro (Kruse et al., 2009). Gan pakalpojumu pieejamiba,
gan finansialie izaicinagjumi gimeném, kas audzina bérnu ar cerebralo trieku, ir daudz lielaki
neka citam gimeném ar lidziga vecuma bérniem (Kancherla et al., 2012). Ta ka nereti, ka tas
ir arT miisu pétjjuma grupa, viens no vecakiem algotu darbu nestrada vai strada nepilnu laiku,
tad finansialas problémas v€l pastiprinas.

Vairak ka puse (61,1%) gimenu noradija, ka tam ir nepiecieSsama palidziba b&rna
rehabilitacijas pakalpojumu nodro$inasana, savukart treSdalai gimenu bija nepiecieSama
palidziba pirmsskolas iestades vai auklites atraSana. IpaSi satraucoSs ir fakts, ka 73%
respondentu gimeném ir nepiecieSsama palidziba medicinisko, socialo un izglitibas
pakalpojumu koordin€Sana. Jaatzimé€, ka Iidzigs atklajums iezim&jas ar1 péc Tiesibsarga
pasitijuma veiktaja pétjjuma "Beérnu ar invaliditati rehabilitacijas efektivitate Latvija:
socialantropologiskais aspekts", kur tiek secinats, ka "planosanas sisttma Latvija ir smagné&ja
un birokratiska", ka ar7 "valsts un pasvaldibas dienestu un arT medicinas profesionalu darbiba
ir reaktiva, ne proaktiva" ("Bérnu ar invaliditati rehabilitacijas efektivitate Latvija:
socialantropologiskais aspekts", 2016). Latvija ir spéka normativie regul&jumi, kas paredz
koordingtu apriipi personam ar funkcionéSanas trauc€jumiem. Ta, pieméram, MK noteikumi
nr.9 "Noteikumi par individualo rehabilitacijas planu personai ar prognoz€jamu invaliditati un
personai ar invaliditati", nosaka koordinétu pakalpojumu programmas izstradi personas ar
funkcionéSanas ierobezojumiem atbalstam un integracijas veicinasanai. Ari atseviskas
pasvaldibas saviem iedzivotajiem piedava pakalpojumus ar mérki sniegt koordin&tu atbalstu .
Ta, pieméram, Rigas pilséta jau vairakus gadus tiek realiz€ts pakalpojums "Socialas
rehabilitacijas programmas b&rniem ar funkcionaliem ierobeZojumiem" ar meérki "veicinat
personas socialas funkcioné€Sanas spéju atjaunosanu vai uzlaboSanu, sociala statusa atgiiSanu
un ieklauSanos sabiedriba, tai skaita izglitibas sisttma" (RD Labklajibas departaments).
Diemzel, pétijuma rezultati liecina, ka lai gan Latvija p€dg€jos gados ir pieaudzis pasvaldibas
un valsts sniegtais atbalsts gimeném ar bérniem ar funkciong$anas trauc&jumiem, ko paredz
ar1 normativie regul&jumi, tomeér piedavato pakalpojumu klasts ir nepilnigs, un to koordinacija
vel joprojam nav efektiva. Jaatzime, ka valstis ar vesturiski stabilu sociala atbalsta sisteému,
gimenes retak norada uz vajadzibam, kas saistitas ar medicinisko, socialo un izglitibas
pakalpojumu koordin€tu sanemSanu (Farmer et al., 2004; Palisano et al., 2010; Almasri et al.,
2011; Hodgetts, Zwaigenbaum & Nicholas, 2015).

Ir zinams, ka b&mam ar funkcion€Sanas traucgumiem pieaugot, palielinas

nepiecieSamiba péc finansiala atbalsta (Almasri et al., 2011). Kamér bérns ir mazs, vinu var
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parvadat standarta bérnu ratos, sédéSanas atbalstam izmantojot standarta zidainu kréslinus.
Saja perioda vecaki vél reti doma par staigaSanas paliglidzeklu nepieciesamibu vai bérnam
piemérota izméra ratinkréslu. B&rnam pieaugot rodas nepiecieSamiba pec specialiem
paliglidzekliem vina neatkaribas veicinaSanai vai medicinisko komplikaciju noveérSanai.
Aktualiz€jas jautajums par majokla pielagoSanu un parbiivi, kas prasa lielus finansialus
izdevumus. Ta ka misu aptaujatajas gimenés bérni bija vecuma lidz septiniem gadiem,
salidzino$i maz gimenu noradija, ka biitu nepiecieSsams finansials atbalsts majokla parbavei.
Tomeér vairak ka pusei bija nepiecieSams finansials atbalsts speciala inventara vai
paliglidzeklu iegadei. Neskatoties uz to, ka funkcion€Sanai nepiecieSamie tehniskie
paliglidzekli tiek nodroSinati valsts finansg€juma ietvaros, dazkart vecakiem paliglidzekli
jaiegadajas ar1 par personigiem lidzekliem. Ta piem&ram, ja bé€rnam sé€d€Sanas atbalstam
nepiecieSams specials pozicion€Sanas krésls, viens Sads krésls ir pieejams valsts tehnisko
paliglidzeklu pieskirSanas kartiba. Tomér, ja bérns apmeklé bérnu darzu, tad $adi krésli ir
nepiecieSami divi — majas un bérnu darza. Diemzel izglitibas iestazu finanSu budZetos nav
paredz€ta Sada aprikojuma iegade. Lidz ar to otru kréslu, ko bérns varétu lietot bérnu darza
vai skola, vecakiem nakas iegadaties par personigajiem lidzekliem. Nereti vecakus
neapmierina pieskirto paliglidzeklu kvalitate vai ilgais paliglidzekla sanemsanas gaidiSanas
laiks — arT tados gadijumos nereti paliglidzekli tiek iegadati par personigajiem lidzekliem.
Jaatzimé, ka Iidzigu nepiecieSamibu péc finansiala atbalsta b&mam paliglidzeklu iegadei,
izteica arT Nittas aptaujatie vecaki Japana un Vangas aptaujatie vecaki Kina (Nitta et al., 2005;
Wang & Michaels, 2010), savukart, ASV veiktajos Farmeres un Palisano pétijumos, $adu
vajadzibu atziméja tikai 19% un 34% vecaku (Farmer et al., 2004; Palisano et al., 2010).

Nav parsteidzo$i, ka vairums gimenu noradija uz nepiecieSsamibu péc finansiala atbalsta
bérna arst€Sanas un rehabilitacijas izdevumu segSanai. Rehabilitacijas apjoms un intensitate
valsts veselibas apriipes sistémas ietvaros ir ierobezota, tad€] papildus tai, gimenes izvélas
sanemt terapiju arl maksas pakalpojumu sektora. Nereti, mekl€jot iesp€jas uzlabot b&rna
veselibas stavokli, vecaki izSkiras par arstniecibas pakalpojumiem, kas neietilps valsts
finans€to veselibas apriipes pakalpojumu groza, vai mekl€ arst€Sanas un rehabilitacijas
iespejas arvalstis.

Licla dala aptaujato gimenu bija noradijusas, ka tam ir nepiecieSams ne tikai finansials,
bet arT morals un psihologisks atbalsts. Vairums respondentu mingja, ka vélétos biezak tikties
ar gimeném, kam ir lidzigs bérns, ka ari lasit par gimeném ar lidzigam problémam. Interviju
laika vairaki vecaki noradija, ka tieSi sarunas ar vecakiem, kas sastopas ar lidzigam

problémam un izaicindjumiem, ka ari pozitivi piemeri, ir veids, ka tikt gala, kad ir visgrutak.
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Savukart, gandriz puse respondentu atzim€&ja, ka v€l€tos ari regularu profesionalu
psihologisko atbalstu.

Ta ka riipes par slimo bérnu panem lielu dienas dalu, un puse no b&rniem neapmekl&ja
bérnu darzu, nav nekads parsteigums, ka vairums miisu aptaujato vecaku veletos vairak laika,
ko vargtu veltit tikai sev. Sads vajadzibu veids tiek atziméts ka nozimigs ari citu autoru
publicétajos zinojumos (Perrin, Lewkowicz & Young, 2000; Ellis et al., 2002; Nitta et al.,
2005; Wang & Michaels, 2010).

Lidzigi ka Palisano un vina kolégu veiktaja pétijuma tikai neliels skaits aptaujato
atzimé&ja vajadzibas, kas saistitas ar gimenes funkcionéSanu (Palisano et al., 2010). Iesp&jams,
ka Sada palidziba gimeném patie$am nav nepiecieSama. Tomér nevar izslégt, ka aptaujatie
vecaki §1s vajadzibas neapzinas vai neatzist. Tiek uzskatits, ka vecaki, kuriem ir bérns ar
attistibas trauc€jumiem vai hronisku saslimSanu, vairak doma ka veicinat bérna attistibu, bet
mazak pieverSas visas gimenes vajadzibam, un neuztver tas ka vajadzibas, kas var but par
iemeslu paaugstinatam stresam un gimenes izjukSanai (Graves & Hayes, 1996).

Tikai neliela dala respondentu bija atzim&jusi, ka viniem ir nepiecieSama palidziba
bérna stavokla izskaidroSanai citiem cilvékiem, kas sasaucas ar citu autoru publicéto
informaciju (Nitta et al., 2005; Palisano et al., 2010). Tomer jaatzimé€, ka gandriz treSdala
respondentu bija noradijusi, ka viniem nepiecieSama palidziba, lai zinatu, ka izskaidrot bérna
stavokli profesionaliem (b&rnu darza audzinatajiem, medikiem). Sads rezultats norada, ka
neskatoties uz valsti aktivi notiekoSajiem integracijas procesiem, izglitibas un pat veselibas
apripes specialisti nav pietiekami informéti un sagatavoti darbam ar bérniem ar
funkciongSanas ierobeZojumiem.

Kopuma varam secinat, ka Latvija dzivojosas gimenes, kas audzina bérnu ar cerebralo
tricku, pauz lidzigas vajadzibas ka gimenes citas zem&s. Tomér uzmanibu saista fakts, ka
miisu gimeném Tipasi pietriikst informacijas par pakalpojumu pieejamibu, ka ari ir izteikti
nepiecieSama palidziba arstniecibas un rehabilitacijas pakalpojumu koordinacija. Tas tomeér
liecina, ka Latvija nav efektivas sist€émas, kas nodroSinatu pilnveértigu un koordin€tu atbalstu

gimeném, kuras aug bérns ar attistibas traucéjumiem.

4.3. Bérnu ar cerebralo trieku raksturojoso faktoru saistiba ar gimenes vajadzibam

Pamatojoties uz visaptverosu literattiras izp€ti par bérnu raksturojoso faktoru ietekmi uz
gimenes vajadzibam, pétijuma tika ieklauti un apskatiti tadi raksturojosi lielumi, ka bérna
vecums, komunikacijas funkcija, motora funkcija, asoci€to veselibas traucgumu skaits,

vispargja veselibas stavokla vert€jums un socializacija.
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Publikacijas tiek atzimets, ka pastav saistiba starp be&rna ar funkcion&Sanas
trauc€jumiem vecumu un gimenes vajadzibu skaitu — mazaks bérna vecums ir saistams ar
palielinatu kopgjo gimenes vajadzibu skaitu (Ellis et al., 2002; Ueda et al., 2013). Tomér
misu pétijuma $ada sakariba netika atrasta, [idz ar to bérna vecums turpmakaja analize, lai
identificétu gimenes vajadzibas ietekmé&josos faktorus, netika ieklauts. Iesp&jams, ka $ads
rezultats ir izskaidrojams ar pé€tijuma grupas homogenitati — misu pétijuma tika ieklauti
pirmsskolas vecuma bérni, [idz ar to ietvertais vecuma diapazons bija neliels, savukart citos
pétijumos tika apskatitas gimenes ar dazada vecuma bérniem.

Pargjie apskatitie bérnu ar cerebralo trieku raksturojoSie faktori bija saistiti gan ar
gimenes kopé€jo vajadzibu skaitu, gan ar vajadzibu skaitu visas apskatitajas vajadzibu jomas,
un tie tika ieklauti regresiju analiz€s ka iesp&jamie gimenes vajadzibas ietekméjosie faktori.

Literattira ka nozimigi gimenes vajadzibas ietekm&josi faktori tiek minéti b&rna
funkciong&Sanas ierobeZojumi un veselibas stavoklis — jo bérnam ir izteiktaki funkcionéSanas
ierobezojumi un komplicétaki veselibas traucéjumi, jo pieaug gimenes vajadzibas (Sloper &
Turner, 1992; Farmer et al., 2004; Nitta et al., 2005; Eddy & Engel, 2008; Palisano et al.,
2010; Almasri, O’Neil & Palisano, 2014). ArT misu pétijuma korelaciju analizes rezultati
paradija, ka $ada sakariba pastav, tomér So faktoru ietekme uz gimenes vajadzibu skaitu
nebija tik parliecinoSa. Lai gan bérna kustibu ierobezojuma Iimenis bija saistits ar kopg&jo
gimenes vajadzibu skaitu, tacu ta unikala ietekme uz kop€jo gimenes vajadzibu skaitu bija
zema. Tomér bérna kustibu ierobezojuma limenis bija nozimigs gimenu finansu vajadzibas
ietekméjoss faktors — gimenes, kuru bérni sp&ja staigat neizmatojot paligierices, atzZimé&ja
mazak vajadzibu péc finansiala atbalsta neka gimenes, kuru bérniem $adas iesp&jas nebija.
legiitie dati sakrit ar citu autoru public€to informaciju (Palisano et al., 2010; Almasri, O’Neil
& Palisano, 2014). Savukart, pret€ji Almasri un kolégu Kkonstatétajam, bérna kustibu
ierobezojuma limena ietekme uz gimenes vajadzibam péc pakalpojumiem un atbalsta masu
petijuma netika atrasta (Almasri, O’Neil & Palisano, 2014).

Negaidits rezultats bija bérna komunikacijas traucéjumu ietekme uz gimenes
vajadzibam péc pakalpojumiem — gimenes, kuru b&rniem bija izteiktaki komunikacijas
trauc€jumi, biezak atzimgja, ka tam nepiecieSama palidziba arstniecibas, rehabilitacijas vai
izglitibas pakalpojumu atra$ana un nodrosinasana. Sis faktors izradijas visnozimigakais no
identificétajiem bérnu, gimeni un pakalpojumus raksturojosajiem faktoriem, ar spécigu
unikalo ietekmi uz $o gimenes vajadzibu veidu. Bérna komunikacijas traucgjumi ietekmégja ari
gimenes vajadzibas péc informacijas — izteiktaki komunikacijas trauc€jumi, palielinaja
gimenes vajadzibu skaitu $aja vajadzibu joma. Ir zinams, ka bérna izzinas un uzvedibas

trauc&jumi ir gimenes vajadzibas pastiprino$i faktori (Almasri, O’Neil & Palisano, 2014;
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Hodgetts, 2015), savukart berniem ar izteiktiem komunikacijas traucgjumiem biezak novero
ar1 kognitivo funkciju trauc€jumus un apgritinatu socializaciju (Mei et al., 2015; Lipscombe
et al., 2016). Nemot véra bérnu vecumu, izzinas Iimenis miisu pétijuma ieklautajiem b&rniem
netika noteikts. Tomér var izteikt pien€mumu, ka berniem, kuriem bija izteiktaki
komunikacijas trauc€jumi, bija art izteiktaki kognitivo funkciju ierobezojumi, kas iesp&jams
noteica pastiprinatas gimenes vajadzibas péc pakalpojumiem un informacijas.

Misu pétijuma datu analize atklaja, ka pieaugot ar smadzenu bojajumu asoci€to
veselibas traucéjumu skaitam, palielinajas gimenes kopé&jas vajadzibas, ka ari vajadzibas péc
atbalsta un finanSu vajadzibas, un §im faktoram bija nozimiga ietekme uz gimenes
vajadzibam min&tajas vajadzibu jomas. Savukart, lai gan bérna vispargja veselibas stavokla
raksturojums bija saistits ar vairakam gimenes vajadzibu jomam, tomér neviena no tam
ietekme nebija nozimiga.

Lai gan rezultatu analize atklaja vaju korelaciju starp bérna socializaciju un gimenes
kopgjo vajadzibu skaitu un vajadzibu skaitu atseviskas vajadzibu jomas, tomér bérna
socializacija izradijas nozimigs vajadzibas ietekméjoss faktors vienigi gimenes vajadzibas péc
pakalpojumiem. Ja bérns neapmekl&ja bérnu darzu vai dienas centru, gimenes vajadzibas péc

pakalpojumiem palielinajas.

4.4. Gimeni raksturojoSo faktoru saistiba ar gimenes vajadzibam

Ka iesp&jamie gimenes vajadzibas ietekméjosSie faktori misu pétijuma tika apskatiti
sekojosi gimeni raksturojoSi lielumi: bérna primara aprupétaja vecums, izglitiba,
nodarbinatiba, gimenes stavoklis un uztverta stresa Iimenis, bérnu skaits gimeng, gimenes
ienakumu Itmenis, dzives vieta, gimenes un draugu atbalsts.

Lai gan literatiira tieck minéts, ka gados vecakas mates pauz vairak vajadzibu péc
atbalsta (Ziviani et al., 2014; Hodgetts, Zwaigenbaum & Nicholas, 2015), miisu pétijuma Sada
sakariba netika novérota. Primara apriipétaja vecums nebija saistits ne ar kop&jo gimenes
vajadzibu skaitu, ne ar vajadzibu skaitu atsevisSkas vajadzibu jomas, tadel regresiju analiz€ Sis
faktors netika ieklauts.

Ziviani un vina kolégu pétijjuma vairak vajadzibu izteica tie vecaki, kuri b&rnus
audzindja vieni (Ziviani et al., 2014), savukart miisu p&tijuma dati to neapstiprinaja. Tadel ari
gimenes stavoklis ka faktors netika izmantots turpmakaja analizg.

Toties loti nozimigs vajadzibas ietekméjoss faktors bija tuvinieku sniegtais atbalsts —
bérna primarajam aprupétajam sanemot atbalstu un palidzibu no citiem gimenes locekliem,

gimenes vajadzibu skaits samazingjas. Sis bija vienigais no visiem analizé ieklautajiem
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faktoriem ar nozimigu ietekmi gan uz kop&jo gimenes vajadzibu skaitu, gan uz vajadzibu
skaitu visas apskatitajas vajadzibu jomas. ArT citi p&tnieki ir apstiprinajusi, ka gimenes, kuras
ir labas un atbalstoSas savstarpgjas attiecibas, veiksmigak risina jautajumus, kas saistiti ar
slima bérna apripi un arstéSanu, ka ari §im gimeném retak ir nepiecieSsams "arcjais" atbalsts
(Glenn et al., 2009; Palisano et al., 2010). ST ir nozimiga informacija pakalpojumu
sniedz€jiem. Pakalpojumu sniedz€jiem butu jaapzinas, ka gadijumos, kad pakalpojuma
sanémeéja ir gimene, kurai trukst $is iek$€jais atbalsts, iesp&jams ir lielaka nepiecieSamiba péc
pakalpojumiem, informacijas, sociala un finansiala atbalsta.

Respondenta izglitibas limenis kopuma nebija nozimigs gimenes vajadzibas ictekmejoss
faktors, jo vieniga ietekme tika atrasta uz gimenes vajadzibam péc atbalsta - pamatskolas
izglitiba bija vajadzibas pastiprinoSs faktors tikai Saja vajadzibu joma. Apskatitaja literatiira
vecaku izglitibas Iimena ietekme uz gimenes vajadzibam ir pretruniga — Beilija un Uedas
pétijumos zemaks vecaku izglitibas Iimenis tiek saistits ar palielinatu gimenes vajadzibu
apjomu, savukart Farmeres, Palisano un Almasri pétijumos $ada saistiba netika noveérota
(Bailey et al., 1999; Ueda et al., 2013, Farmer et al., 2004, Palisano et al., 2010; Almasri,
O’Neil & Palisano, 2014).

B@rna primara apriipétaja uztverta stresa limenis izradijas nozimigs gimenes vajadzibas
ietekméjoss faktors. Augstaks uztverta stresa limenis paliclindja kop&jo gimenes vajadzibu
skaitu, ka arT vajadzibu péc pakalpojumiem un atbalsta skaitu. Paaugstinats vecaku stresa
Iimenis tiek saistits ar lielaku nepiecieSamibu péc atbalsta arT apskatitaja literattira (Glenn et
al., 2009; Cantwell, Muldoon & Gallagher, 2014). Savukart negaidits rezultats ir vecaku
uztverta stresa Iimena ietekme uz gimenes vajadzibam péc pakalpojumiem.

P&tijumos tiek atziméts, ka lielaks bérnu skaits gimené ir saistits ar lielaku vajadzibu
skaitu, TpaSi péc papildus finansiala atbalsta (Lindley & Mark, 2010). Lai gan miisu pétijjuma
gimenes, kuras bija divi vai vairak bérni, izteica vairak finansu vajadzibu ka gimenes, kuras
bija tikai viens bérns, $is faktors tomér nebija ar nozimigu ietekmi uz min€to vajadzibu jomu.

Ja gimené aug bérns ar veselibas un funkcionéSanas trauc€jumiem, tad butiska kltst
dazadu veselibas un socialo pakalpojumu pieejamiba. Farmeres un Almasri petijumos atklats,
ka gimenes, kas dzivo pilsétas, kur veselibas, socialas apriipes un izglitibas iestades ir
pieejamakas, kopuma atzimé mazak vajadzibu ka gimenes, kas dzivo attalakos rajonos
(Farmer et al., 2004, Almasri, O’Neil & Palisano, 2014). ArT miisu pétijuma rezultati iezimé
lidzigu tendenci — Riga dzivojosas gimenes atziméja mazak vajadzibu péc pakalpojumiem,
neka gimenes, kas dzivo citas pilsétas vai lauku teritorija. Tomér faktora ietekme uz $o
vajadzibu jomu neapstiprinajas. Miisu pétijuma ne gimenes dzives vieta, ne bérnu skaits

gimeng nebija ar nozimigu ietekmi uz gimenes vajadzibam.
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Ka vieni no nozimigakajiem gimenes vajadzibas mazinoSiem faktoriem tiek mingti
augstaks gimenes socialekonomiskais statuss un lielaki ienakumi (Farmer et al., 2004;
Almasri et al., 2011; Ueda et al., 2013; Almasri, O’Neil & Palisano, 2014). So informaciju
apstiprina ari misu pétijuma dati. Vid€js un, vél vairak, zems gimenes ienakumu limenis
palielinaja gimenes kop€jo vajadzibu skaitu, ka ari vajadzibu skaitu péc pakalpojumiem,
informacijas un finansiala atbalsta. Vieniga no pétijuma apskatitajam vajadzibu jomam, ko
gimenes ienakumu limenis neietekm@ja, bija vajadzibas péc atbalsta — lidzigu v€lmi péc
formala un neformala atbalsta pauda gan tie respondenti, kuri gimenes ienakumu limeni
vert&ja ka augstu, gan tie, kuri uzskatija, ka gimenes ienakumu Iimenis ir vidéjs vai pat zems.

Lai gan gimenes kopgjo finansu stavokli var ietekmét apstaklis, vai visi pieaugusie
gimenes locekli strada algotu darbu, musu pétijuma korelacija starp faktoru, kas raksturo
bérna primara apripétaja nodarbinatibu un gimenes ienakumu limeni, bija vaja. Tomér bérna
primara apripétaja nodarbinatiba pati par sevi bija nozimigs gimenes vajadzibas samazinoss
faktors. Ja bérna primarais aprupétajs stradaja, samazinajas gan kopgjais gimenes vajadzibu

skaits, gan arT finansu vajadzibas un vajadzibas péc pakalpojumiem.

4.5. Rehabilitacijas pakalpojumus raksturojoso faktoru saistiba ar gimenes vajadzibam

Ka pakalpojumus raksturojosi faktori pétijjuma tika apskatiti tadi rehabilitacijas
pakalpojumu raksturojosi lielumi, ka rehabilitacijas pakalpojumu pieejamiba dzives vieta,
rehabilitacijas pakalpojumu sanemsanas kartiba, no profesionaliem sanemtais atbalsts, ka ar1
rehabilitacijas pakalpojumu atbilstiba uz gimeni vérstu pakalpojumu sniegs$anas principiem —
"Cienpilna un atbalstoSa vide", "Sadarbiba", "Koordingta apriipe", "Vispar&jas informacijas
sniegSana" un "Specifiskas informacijas sniegSana".

Parsteidzosi, bet pretéji Almasri un kolégu publicétajai informacijai (Almasri, O’Neil &
Palisano, 2014), ne rehabilitacijas pieejamiba dzives vieta, ne rehabilitacijas pakalpojumu
sanems$anas kartiba nebija tie faktori, kas ietekm&ja misu respondentu gimenes vajadzibas.
Lai gan aptaujatajam gimeném, kuru dzivesvieta rehabilitacijas pakalpojumi nav pieejami,
bija vairak finanSu vajadzibu, ka ari vairak vajadzibu péc pakalpojumiem, tomér tas nebija
nozimigs §is vajadzibas ietekméjoSs faktors. Lidziga tendence tika noveérota ar1 saistiba ar
rehabilitacijas pakalpojumu sapemSanas veidu. Gimenes, kuru bérniem rehabilitacijas
pakalpojumi bija pieejami regulari, izteica mazak finanSu un pakalpojumu vajadzibas, neka
gimenes, kuru bérniem rehabilitacija tika nodro$inata kursu veida. Tomeér ari §1 faktora
ietekme uz finanSu un pakalpojumu vajadzibu skaitu nebija nozimiga. Savukart, ar gimenes

kop€jo vajadzibu skaitu un vajadzibam péc informacijas un atbalsta minétie rehabilitacijas
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pakalpojumus raksturojoSie faktori vispar nebija saistiti. Toties nozimigs vajadzibas mazinoss
faktors izradijas no profesionaliem sanemtais atbalsts. Gimenes, kuras noradija, ka izjut lielu
palidzibu un atbalstu no profesionaliem, kas strada ar vinu bérnu un gimeni, atzim&ja mazak
kop€jo vajadzibu, ka arf Saja gadijuma, gimeném bija mazak vajadzibu péc pakalpojumiem,
atbalsta, informacijas un finanSu vajadzibu. Lielaks no profesionaliem sanemtais atbalsts bija
nozimigs gimenes kop&jo vajadzibu, ka ar vajadzibu p&c informacijas un atbalsta, mazinoss
faktors. Tapat pozitiva saistiba ar gimenes vajadzibu samazinaSanu tika novérota tajos
gadijumos, kad gimene atzim&ja, ka sanemtie pakalpojumi bija atbildusi uz gimeni vérstu
pakalpojumu sniegSanas principiem. Ipasi jauzsver principa "ledro§inaSana un sadarbiba"
nozime. Sniedzot pakalpojumus ievérojot sadarbibas un partneribas principus, t.i., iesaistot
lémumu pienemsSana gimeni ka lidzveértigu partneri, iesp&jams bitiski mazinat gan gimenes
kopgjas vajadzibas, gan vajadzibas p&c atbalsta, pakalpojumiem un papildus finans€juma.
Savukart principa "Vispar€jas informacijas sniegSana" ievéroSana bija nozimigs vajadzibas
péc informacijas mazinoSs faktors. Miisu iegitie rezultati sasaucas ar Palisano un Almasri
zinoto par uz gimeni veérstu pakalpojumu pozitivo ietekmi uz gimenu vajadzibu mazinasanu
gimeném, kas audzina bérnu ar cerebralo tricku (Palisano et al., 2010; Almasri, O’Neil &
Palisano, 2014).

Kopuma jasecina, ka nozimigaki gimenes vajadzibas ietekmé&jo$i izradijas tieSi tie
faktori, kas saistami ar attieksmes jautajumiem — veidu, kada profesionali, tai skaita, veselibas
aprupes specialisti, komunic€ ar gimeném, cik sekmigi veido sadarbibu un sniedz atbalstu.
Savukart pakalpojumu pieejamibai dzivesvieta un pakalpojumu regularitatei nebija

parliecinosas ietekmes uz gimenes vajadzibu veidu un skaitu.

4.6. Bérnu ar cerebralo trieku gimenu vajadzibas izskaidrojoSo faktoru analize

Ar daudzfaktoru linearas regresijas metodi tika noteikti gimenu vajadzibas iekmg&josie
faktori. Ta ka tieck minéts, ka gimenu vajadzibas ictekmgjoSie faktori varié atkariba no
vajadzibu jomas (Almasri, O’Neil & Palisano, 2014; Hodgetts, Zwaigenbaum & Nicholas,
2015), tad péc vajadzibu ietekmé&joSo faktoru identifikacijas tika izdaliti un apskatiti pieci

gimenes vajadzibu modeli.

4.6.1. Gimenes kopéjas vajadzibas izskaidrojoSo faktoru analize

Izveidotais regresijas gala modelis, ar deviniem neatkarigiem mainigiem, izskaidroja

61% izmainu gimenu kopgjas vajadzibas. Saja modeli visstiprakais gimenes vajadzibas
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ietekméjosSais faktors izradijas gimenes iekSiené sniegtais atbalsts, kas izskaidroja 8,2%
iznakumu. Ka jau minéts ieprieks, ta ir nozimiga informacija pakalpojumu, tai skaita,
arstniecibas un rehabilitacijas pakalpojumu sniedzgjiem, kuriem bitu japiever§ pastiprinata
uzmaniba un veriba tajos gadijumos, kad bérna apriupétajam nav pieejams atbalsts no citiem
gimenes locekliem.

Interesanti, ka otrs svarigakais gimenes kop&jas vajadzibas izskaidrojoSais faktors bija
uz gimeni vérsta pakalpojumu snieg$anas principu "ledroSinasana un sadarbiba" ievérosana,
savukart, treSais nozimigakais izradijas profesionalu sniegtais atbalsts. Tatad, pakalpojumu
sniedz€ju atbalsts un uz gimeni vérstu pakalpojumu sniegSanas principu ievéroSana, varétu
atstat pozitivu ietekmi uz gimenu kopgjo vajadzibu samazina$anos. ST atkal ir vértiga
informacija pakalpojumu sniedz&jiem, kas apliecina, cik nozimiga loma ir gimenes
iesaistiSanas arst€Sanas un rehabilitacijas procesos veidam, un pakalpojumu sniedz&ju
prasmei komunicét un sadarboties ar klientu. Sie faktori bija nozimigaki kopgjo gimenes
vajadzibu mazinataji, neka socialekonomiskie faktori — gimenes ienakumu limenis un bérna
primara apriipetaja nodarbinatiba.

Lai gan ar bérna veselibu saistitie faktori, bija nozimigi gimenes kop&jo vajadzibu
izskaidrosana, tomer parsteidzosa karta to individuala ietekme bija zema. Kopgjais asociéto
veselibas traucgjumu skaits izskaidroja 2,5%, savukart bérna kustibu ierobeZzojumu Iimenis
tikai 0,7% izmainu gimenes kopg&jas vajadzibas. Savukart, augsts bérna primara apripétaja
uztvertais stresa Iimenis izradijas nozimigs kop€jas gimenes vajadzibas pastiprino$s faktors,
ar augstaku unikalo ietekmi, neka socialekonomiskie un ar bérna veselibas stavokli saistitie

faktori.

4.6.2. Gimenes vajadzibas péc atbalsta izskaidrojoSo faktoru analize

Izveidotais modelis ar seSiem neatkarigiem mainigiem izskaidroja 44% izmainu
gimenes vajadzibas péc atbalsta. Nav parsteidzos$i, ka faktors ar vislielako unikalo ietekmi
(13,9%) bija pasas gimenes atbalsts - no tuviniekiem sanemtais atbalsts un palidziba butiski
mazina papildus atbalsta mekleéSanas nepiecieSamibu. Svarigi atzZimét arT profesionalu sniegta
atbalsta ietekmi. Pakalpojumu sniedz&ju atbalsts (unikala ietekme 4,2%) un uz gimeni vérstu
pakalpojumu sniegSanas principa "ledroSinasana un sadarbiba" ieveroSana (unikala ietekme
4,5%) bija nozimigi faktori gimenes vajadzibu péc atbalsta mazinasanai. Nakamais
svarigakais $1s vajadzibas ietekméjoSais faktors bija b&€rna asoci€to veselibas trauc€jumu
skaits — tam pieaugot, picauga vajadziba p&c atbalsta. Parsteidzosi, bet Sis bija vienigais ar

bérnu saistitais faktors, kam bija ietekme uz gimenes vajadzibam péc atbalsta.
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Lidzvértiga ietekme uz gimenes vajadzibam bija tadiem faktoriem, ka bérna primara
apriip€taja izglitiba un uztverta stresa Iimenis. Augsts uztverta stresa Iimenis un pamatskolas
izglitiba bija nozimigi pastiprinosi faktori. Interesanti, ka zemaks vecaku izglitibas limenis
lidz $im nav saistits ar nepiecieSamibu p&c papildus atbalsta (Almasri, O’Neil & Palisano,
2014; Hodgetts, Zwaigenbaum & Nicholas, 2015), savukart paaugstinata stresa saistiba ar
pastiprinatu nepiecieSamu péc atbalsta ir atklata ari citos pétijumos (Dyson, 1997; Farmer et

al., 2004; Glenn et al., 2008).

4.6.3. Gimenes finanSu vajadzibas izskaidrojoSo faktoru analize

Gala modeli, kas izskaidroja 53% izmainu gimenes finansu vajadzibas, tika ieklauti sesi
faktori — divi bérnu ar cerebralo trieku raksturojosie faktori, tris gimeni un viens pakalpojumu
sniedz€jus raksturojoss faktors. Nav parsteidzoS$i, ka faktors ar vislielako unikalo ietekmi
(10,8%) izradijas gimenes ienakumu limenis — augsts ienakumu limenis tika identificéts ka
specigs gimenes finanSu vajadzibas mazino$s faktors. Saprotama ir ari bérna primara
apripétaja nodarbinatibas ietekme (3,1%) — ja kads no gimenes locekliem nestrada, tas
mazina gimenes kopgjos ienakumus, un, 1idz ar to, finansu vajadzibas var pieaugt. TreSais
gimeni raksturojosais faktors ar ietekmi uz gimenes finansu vajadzibu samazinasanu izradijas
gimenes iek$gjais atbalsts — lielaks gimenes loceklu sniegtais atbalsts nozimigi samazinaja
gimenes finansu vajadzibas.

Otrs nozimigakais faktors, ar 5,8% unikalo ietekmi uz gimenes finansu vajadzibam, bija
bérna kustibu ierobezojuma limenis. ArT §is rezultats nav parsteidzoss. Situacija, kad b&rnam
ir butiski kustibu trauc€jumi, pieaug gan arstéSanas un rehabilitacijas izmaksas, gan ir lielaki
izdevumi tehnisko paliglidzeklu iegadei un majokla pielagosanai. Bérna kustibu ierobezojumu
lIimenis tiek identificéts ka nozimigs gimenes finansu vajadzibas ietekmgjoss faktors ari citu
pétnieku publikacijas (Palisano et al., 2010; Almasri, O’Neil & Palisano, 2014). Otrs bérnu ar
cerebralo trieku raksturojosais faktors ar nozimigu ietekmi uz gimenes vajadzibu picaugumu
izradijas asoci€to veselibas trauc€jumu skaits — lielaks asoci€to veselibas traucgjumu skaits
pastiprindja gimenes finansu vajadzibas, tomér izveidotaja modeli §i faktora unikala ictekme
bija zema.

Savukart atklajums, ka uz gimeni vérstu pakalpojumu sniegSanas principu ievéro$ana
var mazinat gimenes finan$u vajadzibas, zinama méra bija parsteigums. Lai gan nesen
publicétie Almasri pétijuma rezultati ari atklaj uz gimeni vérstu pakalpojumu pozitivu
ietekmi uz gimenu finanSu vajadzibu samazinasanu (Alamsri, O’Neil & Palisano, 2014).

Jadoma, ka gimenes, kas sanem pakalpojumus, kad ir tikusi ievéroti uz gimeni veérsti
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pakalpojumu sniegSanas principi, ir apmierinatakas ar pakalpojumiem kopuma, un, iespgjams,

retak izvelas maksas pakalpojumus, tad€jadi samazinot finansialos izdevumus.

4.6.4. Gimenes vajadzibas péc pakalpojumiem izskaidrojoSo faktoru analize

Izveidotais regresijas gala modelis sastav€ja no septiniem mainigajiem un izskaidroja
52% izmainu gimenes vajadzibas péc publiskajiem pakalpojumiem. Saja modeli faktors ar
vislielako unikalo ietekmi (5,8%) izradijas bérna komunikacijas trauc€umu Iimenis —
gimeném, kuru bérniem bija izteiktaki komunikacija trauc&jumi, pieauga vajadziba péc valsts
un pasvaldibas institiiciju pakalpojumiem. ParsteidzoSi, bet b&rna kustibu ierobezojumu
Iimenim nebija ietekme uz gimenes vajadzibam péc pakalpojumiem. Misu iegitie rezultati
atSkiras no citu autoru publicétas informacijas, kur bérna funkcionalie ierobezojumi, tai
skaita, kustibu traucjumu Iimenis, ir nozimigs gimenes vajadzibas péc pakalpojumiem
ietekméjoss faktors (Farmer et al., 2004; Palisano et al., 2010; Almasri, O’Neil & Palisano,
2014). Acimredzot, rehabilitacijas un izglitibas pakalpojumi b&rniem ar kustibu trauc€jumiem
Latvija ir pieejamaki un labak attistiti, neka pakalpojumi bérniem, kuriem bez kustibu
trauc€jumiem ir ar1 izteikti komunikacijas traucgjumi, kas nereti kombin€jas ar izzinas
traucjumiem, un, lidz ar to, pieaug nepiecieSamiba pec specifiskam izglitibas un
rehabilitacijas programmam.

Otrs svarigakais gimenes vajadzibas péc pakalpojumiem izskaidrojosais faktors $aja
modell bija bérna socializacija. Bérnudarza vai dienas centra apmekl€Sana bija nozimigs
faktors So vajadzibu samazinaSanai. TreSais nozimigakais, ar 3,5% unikalo ietekmi, izradijas
uz gimeni vérstu pakalpojumu sniegSanas principa "ledroSinasana un sadarbiba" ievérosana.
Acimredzot, lidzigi ka tas bija finanSu vajadzibu konteksta, gimenes, kuras sanem
pakalpojumu atbilsto§i uz gimeni vérstu pakalpojumu sniegSanas principiem, ir
apmierinatakas ar sanemtajiem pakalpojumiem, un, lidz ar to, mazinas vajadzibas péc
jauniem pakalpojumiem. Ari citu autoru publikacijas tiek atziméts, ka uz gimeni vérstu
pakalpojumu sanemsana mazina gimenes vajadzibas péc pakalpojumiem (Palisano et al.,
2010; Almasri, O’Neil & Palisano, 2014).

Interesanti, ka $aja modeli bérna primara apriipétaja uztvertais stresa limenis bija ar
nedaudz lielaku unikalo ietekmi uz gimenes vajadzibam péc pakalpojumiem neka apripétaja
nodarbinatiba vai gimenes ienakumu limenis. Nodarbinatiba un gimenes finansu stavoklis
nereti tiek identificéti ka faktori, kas ietekmé gimenes vajadzibas péc pakalpojumiem (Farmer
et al., 2004; Palisano et al., 2010; Hodgetts, Zwaigenbaum & Nicholas, 2015), savukart,

informaciju par apriip€taja stresa ietekmi uz So vajadzibu veidu mums neizdevas atrast.
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Iesp&jams personam ar augstaku stresa Itmeni ir griitak organiz€t savu ikdienu un izvirzit
prioritates, kas negativi ietekm€ gan personas dzives kvalitati, gan arl trauc€ planot un
organiz€t veicamos uzdevumus (Glenn et al., 2009; Wu et al., 2014).

Ka jau iepriek$ minéts, vienigais no identificétajiem gimenes vajadzibas ictekméjoSiem
faktoriem, ar nozimigu ietekmi uz apskatitajam gimenes vajadzibu jomam, bija gimenes
sniegtais atbalsts. ArT Saja gadijuma lielaks gimenes loceklu sniegtais atbalsts bija nozimigs §1
veida vajadzibu mazinoSs faktors, lai gan ta unikala ietekme bija mazaka neka citiem modeli

ieklautajiem faktoriem.

4.6.5. Gimenes vajadzibas péc informacijas izskaidrojoSo faktoru analize

Regresijas gala modelis izskaidroja 23% izmainu gimenes vajadzibas péc informacijas.
Saja modeli visstiprakie vajadzibas ietekm&josie faktori bija gimenes ienakumu Iimenis un
profesionalu atbalsts. Palielinoties gimenes ienakumu ITmenim un sanemot lielaku atbalstu no
bérna arst€Sana un apmaciba iesaistitajiem profesionaliem, vajadzibas pé&c informacijas
samazinajas. Vajadzibas péc informacijas samazinajas ar1 tajos gadijumos, kad tika ieveroti
uz gimeni vérstu pakalpojumu sniegSanas principi "Vispargjas informacijas nodro$inasana",
ka arT tad, kad b&rna primarais apripéetajs sanéma tuvinieku atbalstu.

Vienigais ar bérnu saistitais faktors, kas ietekméja gimenes vajadzibas péc informacijas,
bija bérna komunikacija — izteikti bérma komunikacijas traucjumi, palielindja gimenes
vajadzibas p€c informacijas.

Zema determinacijas koeficienta veértiba liecina, ka p€tijuma ietvaros nav izdevies
identificét faktorus, kas nozimigak izskaidrotu So gimenes vajadzibu veidu. Zema
determinacijas koeficienta veértiba iesp&jams saistama ari ar datu analizes 1patnibam. Ta ka
punktu skaits GVA informacijas vajadzibu joma neatbilda normalsadalijjumam, tas tika

logaritmeéts, kas iesp&jams ietekméja regresijas analizes rezultatu.

4.6.6. Kopsavilkums par gimenes vajadzibu izskaidrojoSiem faktoriem

Misu pétijuma tika apskatiti seSi bérnu ar cerebralo trieku, desmit gimeni, un devini
rehabilitacijas pakalpojumus raksturojosi faktori, kas iesp&jams ietekmé gimenes vajadzibas,
bet tikai viens no analizétajiem faktoriem — gimenes iekS$&jais atbalsts — tika identificéts ka
nozimigs vajadzibas ietekm&joss faktors visas apskatitajas gimenes vajadzibu jomas. Bérna
primarajam apripétajam bitiski mazinajas paustas vajadzibas, ja tika sapemts atbalsts no

citiem gimenes locekliem.
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Lidzigi ka citu autoru zinojumos (Palisano et al., 2010, Almasri, O’Neil & Palisano,
2014, Hodgets, Zwaigenbaum & Nicholas, 2015), ari $aja pétijjuma gimenes vajadzibas
samazinoSi faktori izradijas tadi socialekonomiskie apstakli ka gimenes ienakumu limenis,
kas bija nozimigs vajadzibas ietekméjoSs faktors Cetras apskatitajas vajadzibu jomas, ka ar1
bérna primara apriipétdja nodarbinatiba ar ietekmi uz trim vajadzibu jomam. Savukart, ar
bérna veselibu saistito faktoru ietekme bija mazak nozimiga — lielaks asoci€to veselibas
traucgjumus skaits gan izradijas vajadzibas pastiprinoSs apstaklis tris apskatitajas vajadzibu
jomas, tomer ta unikala ietekme bija zema. Bérna kustibu un komunikacijas trauc€jumi bija
vajadzibas pastiprino$i faktori tikai divas jomas — izteikti komunikacijas trauc€umi
palielinaja gimenes vajadzibas péc pakalpojumiem un informacijas, savukart, ja bérnam bija
smagi kustibu trauc€jumi, tas pastiprindja finansu vajadzibas, ka ari kopgjas gimenes
vajadzibas.

Bérna primara apripétaja uztverta stresa Iimenis izradijas nozimigs ietekméjoss faktors
tris vajadzibu jomas — augstaks uztverta stresa Iimenis pastiprindja gimenes kopgjas
vajadzibas, ka ar1 vajadzibas péc pakalpojumiem un atbalsta.

Iepriek§ minétie faktori ir unikali, individuali un vairuma gadfjumu nav tieSi
ietekm&jami. Pakalpojumu sniedz&jiem, kuri strada ar gimeném, kuras aug pirmsskolas
vecuma bérns ar cerebralo trieku, biitu janem véra augstak minéto faktoru ietekme uz gimenes
vajadzibam un attiecigi japievérS papildus uzmaniba gimeném ar potencialu augstaku
vajadzibu risku.

Pétijuma rezultatu analize atklaja nozimigu ar1 to faktoru ietekmi, kas ir tiesi atkarigi no
pakalpojumu sniedz€jiem. Ta rehabilitacijas pakalpojumu sniegSana atbilsto$i uz gimeni
versta pakalpojuma sniegSanas principam "ledroSinasana un sadarbiba" bija nozimigs
gimenes vajadzibas mazinoSs faktors Cetras vajadzibu jomas — kop€jas gimenes vajadzibas,
vajadzibas péc atbalsta, pakalpojumiem un finansiala atbalsta. Savukart, ja gimene sanéma
lielaku atbalstu no profesionaliem, tas bija nozimigs vajadzibas mazinoSs apstaklis tris
vajadzibu jomas.

Kopuma jasecina, ka nozimigakie vajadzibas ietekmgjoSie faktori Latvija dzivojoSam
gimeném ir saistiti ar socialekonomiskiem apstakliem un Iidzcilvéku atbalstu — vai tie ir
gimenes locekli, vai profesionali, kuri strada ar gimeni. Savukart bérna funkcioné$anas

ierobezojumi un veselibas stavoklis ir mazak nozimigi vajadzibas ietekméjosi faktori.
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4.7. Metodologiska analize un pétijuma ierobeZojumi

Izvirzita pétijjluma meérka sasniegSanai tika izvéléts analitisks viena momenta
(Skérsgriezuma) pétijuma dizains. Tadgjadi tika iegiita informacija par Latvija dzivojoSo
gimenu, kas audzina pirmsskolas vecuma b&rnus ar cerebralo triecku vajadzibam un tas
ietekméjoSiem faktoriem konkréta laika perioda. Lai varétu apgalvot, ka p&tijuma apkopota
informacija ir visparinama ari attieciba uz citu laika periodu, biitu javeic atkartota datu
ieguve, kas netika ieplanots. Lidz ar to, iegita informacija par Latvija dzivojoSo gimenu
vajadzibam un faktoriem, kas to ietekmé, javerteé un jainterpreté piesardzigi, neizsledzot
iesp€jamas izmainas laika.

Gimenu vajadzibas tika noskaidrotas izmantojot standartiz€tu aptaujas anketu "Gimenes
vajadzibu aptauja", kas datu ieguves perioda bija atzitaka un publikacijas visplasak pielietota
aptaujas anketa gimenu vajadzibu identific€Sanai. Anketa tika izstradata, lai apzinatu to
gimenu vajadzibas, kas audzina tie$i pirmsskolas vecuma b&rnus ar attistibas trauc&jumiem.
Tomer janem vera, ka anketa ir izstradata vairakus desmitus gadus atpakal un, lai gan datu
ieguvei tika izmatota tas modificéta un papildinata versija, tomér ir iesp&jams, ka netika
apzinatas visas aktualas vajadzibas, kadas izjut Latvija dzivojosa gimene, kura audzina bérnu
ar cerebralo trieku. Standartiz€tu aptaujas anketu izmantoSanas priekSrociba ir datu ieguves
vienkar§iba un iespgja veikt datu analizi pielietojot kvantitativas datu analizes metodes.
Tomeér Sada datu ieguve nelauj problemu pétit padzilinati, tadel biitu ieteicams pé€tijuma
iegiito kvantitativo informaciju papildinat ar padzilinatu izpéti, izmantojot kvalitativas datu
ieguves un analizes metodes.

Iespgjamie gimenes vajadzibas ietekméjosSie faktori tika identificéti balstoties uz
visaptverosu literattiras izpé&ti par faktoriem, kas var ietekmét gimenes vajadzibas gadijumos,
ja gimenes apriip€ ir bérns ar attistibas traucgjumiem. Vajadzibas gimenés, kuras aug bérns ar
attistibas trauc€jumiem, ir plasi pétitas, tomer p&tijuma sagatavosanas posma mums neizdevas
atrast avotus, kuros biitu apskatitas gimenu vajadzibas mums pietuvinata geopolitiska regiona
ar lidzigu veésturisko un socialekonomisko pieredzi. Lidz ar to mums, iesp&jams, nebija
izdevies identific€t tos vajadzibu veidus vai iesp&jamos ietekmé&joSos faktorus, kas ir unikali
tieSi muisu regiona. Par to liecina ari daudzfaktoru linearas regresijas rezultati — gala modeli
izskaidroja no 23% lidz 61% izmainu gimenu vajadzibas. Tatad, varétu but vél citi
neparedz&ti un neidentificéti faktori, kas varétu ietekmét Latvija dzivojoSu gimenu vajadzibas.

To identificéSanai meérktiecigak biitu izmantot kvalitativa pé€tijuma dizainu, kas lautu
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Gimenes vajadzibas ietekmé&joSie faktori tika noskaidroti izmantojot daudzfaktoru
linearas regresijas analizes metodi. Sads analizes veids tika izvélets, jo lauj pétit interesgjosas
pazimes atkaribu no vairakam neatkarigam pazimé€m, un p€tijuma iegiitiec dati atbilda
nosacfjumiem, kas nepiecieSami daudzfaktoru linearas regresijas veikSanai. Tomer ir zinams,
ka ne visiem neatkarigajiem mainigiem ir tieSa ietekme uz atkarigo pazimi (Palisano et al.,
2010), tade] labakai p&tamas problemas izpratnei turpmakos pétijumos varétu pieverst

pastiprinatu uzmanibu identific€to, un, iesp&jams, jaunu faktoru, pastarpinatajam ietekmém.
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SECINAJUMI

Latvija dzivojoSu pirmsskolas vecuma b&rnu ar cerebralo trieku gimenes uzskata, ka tam

trikst informacijas par gimenei svarigiem jautajumiem — ipasi noradot, ka ir nepietickami

informé&tas par pakalpojumiem, kas ir pieejami vigu bérnam, ka arT par bérna izglitibas
iespejam.

Aptaujatas gimenes izjut nepietickamu rehabilitacijas pakalpojumu nodro§inajumu, ka ari

atzimé neefektivu rehabilitacijas, izglitibas un socialo pakalpojumu koordinaciju.

Peétijuma rezultati liecina, ka valsts garant€tais finans€jums nav pietickams b&rnu ar

cerebralo trieku arst€Sanai un rehabilitacijai — vairumam gimenu bérna arstéSanai un

rehabilitacijai ir nepiecieSams finansials atbalsts.

Dala aptaujato gimenu, kas audzina bérnu ar cerebralo trieku, atzimé psihologiska un

morala atbalsta trikumu.

Pétijuma rezultata apstiprinajas darba hipotéze, ka bérnu ar cerebralo tricku gimenu

vajadzibas ietekmé gimeni, bérnu ar cerebralo trieku un rehabilitacijas pakalpojumu

sniedz&jus raksturojosi faktori, un So faktoru unikala ietekme ir atkariga no gimenes
vajadzibu veida. P&c regresijas analizes modeliem, Latvija dzivojoSo pirmsskolas vecuma
bérnu ar cerebralo trieku gimenu:

* kopéjas vajadzibas vislabak izskaidro sanemtais atbalsts no citiem gimenes locekliem.
Ka nakamie nozimigakie izskaidrojosie faktori ir gimenes ienakumu Iimenis, b&rna
primara apriipetaja nodarbinatiba, uztverta stresa limenis un sapemtais atbalsts no
profesionaliem, ka ari sadarbibas principu ieveéroSana pakalpojumu sniegSana, un
asocieto veselibas trauc€jumu skaits, savukart bérna kustibu ierobezojumu Iimenis tas
izskaidro pavisam nedaudz.

* vajadzibu péc pakalpojumiem vislabak izskaidro bérna socializacija, komunikacijas
ierobezojumu ltmenis un bérna primara apriipétaja uztverta stresa limenis. Nedaudz
mazaka méra tas izskaidro gimenes ienakumu limenis un bérna primara apripétaja
nodarbinatiba, ka ari sanemtais atbalsts no citiem gimenes locekliem, un sadarbibas
principu ievérosana pakalpojumu sniegSana.

* finansu vajadzibas vispilnigak izskaidro @gimenes ienakumi un bérna kustibu
ierobezojumu Iimenis. Nedaudz mazak tas izskaidro be€rna primara apriipétaja
nodarbinatiba, sadarbibas principu ievéroSana pakalpojumu sniegSana un sanemtais

atbalsts no citiem gimenes locekliem, ka ari asoci€to veselibas traucéjumu skaits.
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1.

* vajadzibu péc atbalsta vislabak izskaidro sanemtais atbalsts no citiem gimenes
locekliem, mazaka meéra tas izskaidro no profesionaliem sanemtais atbalsts un
sadarbibas principu iev€rosana pakalpojumu sniegSana, b&rna primara apriipétaja
izglitibas un uztverta stresa limenis, ka arT asoci€to veselibas trauc€jumu skaits.

* vajadzibu péc informdcijas vienlidz nozimigi izskaidro tadi faktori ka sapemtais
atbalsts no profesionaliem un citiem gimenes locekliem, visparéjas informacijas
sniegSanas principu ieveroSana pakalpojumu sniegSana, ienakumu limenis, ka ari
bérna komunikacijas ierobezojumu Iimenis.

6. Dala faktoru, kas izskaidro Latvija dzivojoSo gimenu vajadzibas, vél joprojam nav
zinami.

7. Kopuma pétijuma rezultati atklaj, ka nozimigakie vajadzibas ietekméjoSie faktori
Latvija dzivojosam gimeném ir saistiti ar socialekonomiskiem apstakliem, ka ari
lidzcilvéku un profesionalu atbalstu. Savukart rehabilitacijas pakalpojumu pieejamiba
un sanemsSanas kartiba, ka ar bé€rna funkcion€Sanas ierobezojumi un veselibas

trauc€jumi, ir mazak nozimigi faktori.

ORGANIZATORISKIE IETEIKUMI

Bérnu ar cerebralo triecku mérktiecigai un koordin€tai arstéSanai un rehabilitacijai, ka art
atbalsta nodroSinasanai visai gimenei, Latvija ir javeido sistéma, kas lautu koordinét bérna
arsteéSanai un attistibai nepiecieSamos, dazadas paklautibas resoru sniegtos, pakalpojumus,
ka arT nodro$inat nepieciesamo atbalstu un informaciju gimenei. Sads sistémisks atbalsts ir
janodroSina no slimibas diagnozes uzstadiSanas briza.

Petfjuma rezultati atklaj profesionalu, tai skaita rehabilitacijas specialistu, sniegta atbalsta
nozimi gimenes vajadzibu mazinasana. Tadg] bérna arst€Sanas un rehabilitacijas procesa ir
svariga ne tikai atbilstoSu medicinisko tehnologiju pielictosana, bet ari cilvécisks atbalsts
bérna apripétajiem, ka ar1 pakalpojumu sniegSana ievérojot uz gimeni vérstu pakalpojumu
sniegSanas principus. Rehabilitacijas specialistu izglitibas programmas ir jaieklauj
apmacibu cikli, kas paaugstinatu specialistu sp&jas sniegt psihologisku atbalstu, ka ari
uzlabotu prasmes realizét uz gimeni veérstu arstéSanas un rehabilitacijas pieeju.

Arstniecibas un rehabilitacijas, ka arl izglitibas un socialo pakalpojumu sniedzgjiem, ir
svarigi iegit informaciju par piecjamo atbalstu gimenes iekSiené. Gadijuma, ja bérna
primarajam apriipétajam nav pieejams tuvinieku atbalsts, gimenei ir javelta pastiprinata

uzmaniba un atbalsts.

84



4. Ta ka pétijums rezultati norada uz apgriitinatu rehabilitacijas un pirmsskolas izglitibas
pakalpojumu pieejamibu tieSi bérniem ar izteiktiem komunikacijas trauc€jumiem, tad ir
pastiprinati javeido rehabilitacijas programmas, kas piemérotas b&rniem ar cerebralo

trieku, kuriem papildus kustibu trauc€jumiem novéro komunikacijas trauc€jumus.

85



Avoti

AN

11.

IZMANTOTA LITERATURA

Arstniecibas likums, 1997.

Centrala statistikas parvalde, 2013.

International Classification of Functioning, Disability and Health, 2001

Invaliditates likums, 2010.

Izglitibas likums, 1998.

Kartiba, kada pieskir un finans€ asistenta pakalpojumu izglitibas iestadé, 2012: Ministru
kabineta 2012.gada 9.oktobra noteikumi Nr. 695.

Kartiba, kada pieskir un finansé asistenta pakalpojumu pasvaldiba, 2012: Ministru kabineta
2012.gada 18.decembra noteikumi Nr. 942.

Starptautiskas statistiskas slimibu un veselibas problému klasifikacijas 10.redakcija (SSK-10).
Valsts socialo pabalstu likums, 2002.

. Veselibas apriipes organizésanas un finans€Sanas kartiba, 2013: Ministru kabineta 2013.gada

17.decembra noteikumi Nr.1529.
Tehnisko paliglidzeklu noteikumi, 2009: Ministru kabineta 2009.gada 15.decembra noteikumi
Nr. 1474.

Literatiira un periodiskie izdevumi

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Andersen, G.L., Irgens, L.M., Haagaas, 1., Skranes, J.S., Meberg, A. E., Vik, T. Cerebral palsy
in Norway: prevalence, subtypes and severity. European journal of paediatric neurology.
2008, 12(1), 4-13.

Almasri, N.A., Palisano, R.J., Dunst, C.J., Chiarello, L.A., O'Neil, M. E., Polansky, M.
Determinants of needs of families of children and youth with cerebral palsy. Children's Health
Care. 2011, 40(2), 130-154.

Almasri, N.A., O’Neil, M., Palisano, R.J. Predictors of needs for families of children with
cerebral palsy. Disability and rehabilitation. 2014, 36(3), 210-219.

Almasri, N., Palisano, R.J., Dunst, C., Chiarello, L.A., O'Neil, M.E., Polansky, M. Profiles of
family needs of children and youth with cerebral palsy. Child: care, health and development.
2012, 38(6), 798-806.

Al Mutair, A.S., Plummer, V., O'Brien, A., Clerchan, R. Family needs and involvement in the
intensive care unit: a literature review. Journal of clinical nursing. 2013,22(13-14), 1805—
1817.

Andersen, G., Mjeen, T.R., Vik, T. Prevalence of speech problems and the use of
augmentative and alternative communication in children with cerebral palsy: a registry-based
study in Norway. Perspectives on Augmentative and Alternative Communication. 2010, 19(1),
12-20.

Armstrong, M.1., Birnie-Lefcovitch, S., Ungar, M.T. Pathways between social support, family
well being, quality of parenting, and child resilience: What we know. Journal of child and
family studies. 2005, 14(2), 269-281.

Arneson, C.L., Durkin, M.S., Benedict, R.E., Kirby, R.S., Yeargin-Allsopp, M., Van Naarden
Braun K., Doernberg, N.S. Prevalence of Cerebral Palsy: Autism and Developmental
Disabilities Monitoring Network, Three Sites, United States, 2004. Disability and Health
Journal. 2009, 2(1), 45-48.

Auld, M.L., Boyd, R., Moseley, G.L., Ware, R., Johnston, L.M. Tactile function in children
with unilateral cerebral palsy compared to typically developing children. Disability and
rehabilitation. 2012, 34(17), 14881494,

Bailey, D.B., & Simeonsson, R.J. Assessing needs of families with handicapped infants. The
Journal of Special Education 1988, 22(1), 117-127.

Bailey, D.B., Blasco, P.M., Simeonsson, R.J. Needs expressed by mothers and fathers of
young children with disabilities. American Journal on Mental Retardation. 1992, 97(1), 1-10.

86



23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

Bailey Jr, D. B., Skinner, D., Correa, V., Arcia, E., Reyes-Blanes, M. E., Rodriguez, P. et
alNeeds and supports reported by Latino families of young children with developmental
disabilities. American Journal on Mental Retardation. 1999, 104(5), 437-451.

Bamm, E.L., & Rosenbaum, P. Family-centered theory: origins, development, barriers, and
supports to implementation in rehabilitation medicine. Archives of physical medicine and
rehabilitation. 2008, 89(8), 1618-1624.

Bax, M., Tydeman, C., Flodmark, O. Clinical and MRI correlates of cerebral palsy: the
European Cerebral Palsy Study. Jama 296.13 (2006): 1602—-1608. Iegiits no:
http://jamanetwork.com/journals/jama/fullarticle/203508 [sk.15.06.2016.].

Becker, G.S., & Becker, G.S. 4 Treatise on the Family. Harvard university press. 2009, 138-
142. Via GoogleBooks.

Beértule D., V&tra A. Aptaujas anketu ,,Apriipes procesa novertgjums” un ,,Gimenes vajadzibu
aptauja” adaptacija latviesu valoda. RSU zinatniskie raksti. 2012, 79-86.

Bhasin, T.K, Brocksen, S., Avchen, RN, Van Naarden Braun K. Prevalence of four
developmental disabilities among children aged 8 years — Metropolitan Atlanta
Developmental Disabilities Surveillance Program, 1996 and 2000. MMWR. Surveillance
Summaries, 2006. 55(1), 1-9. Igits no: https://www.cdc.gov/mmwr/pdf/ss/ss5501.pdf
[sk.15.06.2016].

Bishop, M., Degeneffe, C.E., Mast, M. Family needs after traumatic brain injury: Implications
for rehabilitation counselling. The Australian Journal of Rehabilitation Counselling. 2006,
12(2), 73-87.

Blacher, J., & Baker, B.L. Positive impact of intellectual disability on families. American
Journal on Mental Retardation 2007, 112(5), 330-348.

Bodimeade, H.L., Whittingham, K., Lloyd, O., Boyd, R.N. Executive function in children and
adolescents with unilateral cerebral palsy. Developmental Medicine & Child Neurology. 2013,
55(10), 926-933.

Bourke-Taylor, H., Cotter, C., Stephan, R. Young children with cerebral palsy: families self-
reported equipment needs and out-of-pocket expenditure. Child: care, health and
development. 2014, 40(5), 654—662.

Boyd, B.A. Examining the relationship between stress and lack of social support in mothers of
children with autism. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities. 2002, 17(4),
208-215.

Boyle, C.A., Boulet, S., Schieve, L.A., Cohen, R. A., Blumberg, S.J., Yeargin-Allsopp, M., et
al. Trends in the prevalence of developmental disabilities in US children, 1997-2008.
Pediatrics, 2011, 127(6), 1034—1042.

Brandon, P.D. Child care utilization among working mothers raising children with disabilities.
Journal of Family and Economic Issues. 2000, 21(4), 343-364.

Broderick, C.B. Understanding family process.: Basics of family systems theory. Sage. 1993.
Via GoogleBooks.

Bronfenbrenner, U. Ecology of the family as a context for human development: Research
perspectives. Developmental psychology. 1986, 22(6), 723.

Brossard-Racine, M., Hall, N., Majnemer, A., Shevell, M. 1., Law, M., Poulin, C.,
Rosenbaum, P. Behavioural problems in school age children with cerebral palsy. European
Journal of Paediatric Neurology. 2012, 16(1), 35-41.

Bruder, M.B. Family-centered early intervention clarifying our values for the new millennium.
Topics in early childhood special education. 2000, 20(2), 105-115.

Buran, C.F., Sawin, K., Grayson, P., Criss, S. Family needs assessment in cerebral palsy
clinic. Journal for Specialists in pediatric Nursing. 2009, 14(2), 86-93.

Campanozzi, A., Capano, G., Miele, E., Romano, A., Scuccimarra, G., Del Giudice, E., et al.
Impact of malnutrition on gastrointestinal disorders and gross motor abilities in children with
cerebral palsy. Brain and Development. 2007, 29(1), 25-29.

Caicedo, C. Families with special needs children: family health, functioning, and care burden.
Journal of the American Psychiatric Nurses Association. 2014, 20(6), 398—407.

de Campos, A.C., Kukke, S.N., Hallett, M., Alter, K.E., Damiano, D.L. Characteristics of
Bilateral Hand Function in Individuals With Unilateral Dystonia Due to Perinatal Stroke
Sensory and Motor Aspects. Journal of child neurology 2014, 29(5), 623—632.

87



44.

45.

46.

47.

48.

49.

50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

58.

59.

60.

61.

62.

63.

64.

Cantwell, J., Muldoon, O.T., Gallagher, S. Social support and mastery influence the
association between stress and poor physical health in parents caring for children with
developmental disabilities. Research in developmental disabilities. 2014, 35(9), 2215-2223.
Carpenter, B. Sustaining the family: Meeting the needs of families of children with
disabilities. British Journal of Special Education. 2000, 27(3), 135-144.

Chiu, C.Y., Turnbull, A.P., Summers, J.A. What families need: validation of the family needs
assessment for Taiwanese families of children with intellectual disability and developmental
delay. Research and Practice for Persons with Severe Disabilities. 2013. 38(4), 247-258.
Chiu, H.C. & Ada, L. Effect of functional electrical stimulation on activity in children with
cerebral palsy: a systematic review. Pediatric Physical Therapy. 2014, 26(3), 283-288.
Christensen, D., Van Naarden Braun, K., Doernberg, N.S., Maenner, M.J., Arneson, C.L.,
et.al. Prevalence of cerebral palsy, co-occurring autism spectrum disorders, and motor
functioning—Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network, USA, 2008.
Developmental Medicine & Child Neurology. 2014, 56(1), 59—65.

Cohen, S., Kamarck, T., Mermelstein, R. A global measure of perceived stress. Journal of
health and social behavior. 1983, 385-396.

Copeland, L., Edwards, P., Thorley, M., Donaghey, S., Gascoigne-Pees, L., Kentish, M.,
Boyd, R.N. Botulinum toxin A for nonambulatory children with cerebral palsy: a double blind
randomized controlled trial. The Journal of pediatrics. 2014, 165(1), 140—146.

Dahlseng, M.O., Finbraten, A. K., Juliusson, P.B., Skranes, J., Andersen, G., Vik, T. Feeding
problems, growth and nutritional status in children with cerebral palsy. Acta paediatrica.
2012, 101(1), 92-98.

Darrah, J., Wiart, L., Magill-Evans, J., Ray, L., Andersen, J. Are family-centred principles,
functional goal setting and transition planning evident in therapy services for children with
cerebral palsy? Child: care, health and development. 2012, 38(1), 41-47.

Dempsey, 1., & Keen, D. A review of processes and outcomes in family-centered services for
children with a disability. Topics in Early Childhood Special Education. 2008, 28(1), 42-52.
Dragone, M.A. Perspectives of chronically ill adolescents and parents on health care needs.
Pediatric nursing. 1989, 16(1), 45-50.

Dunst, C.J., Jenkins, V., Trivette, C.M. Family support scale: Reliability and validity. Journal
of Individual, Family, and Community Wellness. 1984, 1(4), 45-52.

Dunst, C.J., & Dempsey, 1. Family—professional partnerships and parenting competence,
confidence, and enjoyment. International Journal of Disability, Development and Education.
2007, 54(3), 305-318.

Dunst, C.J., & Trivette, C.M. Meta-analytic structural equation modeling of the influences of
family-centered care on parent and child psychological health. International journal of
pediatrics. 2009. legiits nohttp://dx.doi.org/10.1155/2009/576840 [sk.5.05.2016].

Dyson, L.L. (Fathers and mothers of school-age children with developmental disabilities:
Parental stress, family functioning, and social support. American journal on mental
retardation. 1997, 102(3), 267-279.

Eddy, L.L., & Engel, J.M. The impact of child disability type on the family. Rehabilitation
Nursing. 2008, 33(3), 98-103.

Edwards, MA., Millard, P., Praskac, L. A., Wisniewski, P. A. Occupational therapy and early
intervention: a family-centred approach. Occupational therapy international. 2003, 10(4),
239-252.

Ego, A., Lidzba, K., Brovedani, P., Belmonti, V., Gonzalez-Monge, S., Boudia, B., et al.
Visual-perceptual impairment in children with cerebral palsy: a systematic review.
Developmental Medicine & Child Neurology. 2015, 57(s2), 46-51.

Eisenhower, A.S., Baker, B.L., Blacher, J. Preschool children with intellectual disability:
syndrome specificity, behaviour problems, and maternal well-being. Journal of Intellectual
Disability Research. 2005, 49(9), 657-671.

Eliasson, A.C., Krumlinde-Sundholm, L., Rosblad, B., Beckung, E., Arner, M., Ohrvall, A.
M., Rosenbaum, P.. The Manual Ability Classification System (MACS) for children with
cerebral palsy: scale development and evidence of validity and reliability. Developmental
Medicine & Child Neurology. 2006, 48(07), 549-554.

Ellis, J.T., Luiselli, J.K., Amirault, D., Byrne, S., O'Malley-Cannon, B., Taras, M., et al.
Families of children with developmental disabilities: assessment and comparison of self-

88



65.

66.

67.

68.

69.

70.

71.

72.

73.

74.

75.

76.

7.

78.

79.

80.

81.

82.

83.

84.

reported needs in relation to situational variables. Journal of Developmental and Physical
Disabilities. 2002, 14(2), 191-202.

Emerson, E. Mothers of children and adolescents with intellectual disability: social and
economic situation, mental health status, and the self-assessed social and psychological impact
of the child's difficulties. Journal of intellectual disability Research. 2003, 47(4-5), 385-399.
Emerson, E., & Giallo, R. The wellbeing of siblings of children with disabilities. Research in
developmental disabilities. 2014, 35(9), 2085-2092.

Espe-Sherwindt M.. Family-centred practice: collaboration, competency and evidence.
Support for learning. 2008, 23(3), 136—-143.

Farmer, J.E., Marien, W.E., Clark, M.J., Sherman, A., Selva, T.J. Primary care supports for
children with chronic health conditions: Identifying and predicting unmet family needs.
Journal of Pediatric Psychology. 2004, 29(5), 355-367.

Fazzi, E., Signorini, S.G., La Piana, R., Bertone, C., Misefari, W., Galli, J., et al. (Neuro-
ophthalmological disorders in cerebral palsy: ophthalmological, oculomotor, and visual
aspects. Developmental Medicine & Child Neurology. 2012, 54(8), 730-736.

Fordham, L., Gibson, F., Bowes, J.. Information and professional support: key factors in the
provision of family-centred early childhood intervention services. Child: care, health and
development. 2012, 38(5), 647—653.

Freeborn, D., & Knafl, K. Growing up with cerebral palsy: perceptions of the influence of
family. Child: care, health and development, 2014, 40(5), 671-679.

Friedman, M., Woods, J., Salisbury, C. Caregiver coaching strategies for early intervention
providers: Moving toward operational definitions. Infants & Young Children. 2012, 25(1), 62—
82.

Gainsborough, M., Surman, G., Maestri, G., Colver, A., Cans, C. Validity and reliability of the
guidelines of the surveillance of cerebral palsy in Europe for the classification of cerebral
palsy. Developmental Medicine & Child Neurology. 2008, 50(11), 828-831.

Gau, S.S.F., Chou, M.C., Chiang, H.L., Lee, J.C., Wong, C.C., Chou, W.J., Wu, Y.Y. Parental
adjustment, marital relationship, and family function in families of children with autism.
Research in Autism Spectrum Disorders. 2012, 6(1), 263-270.

Ghasia, F., Brunstrom, J., Gordon, M., Tychsen, L. Frequency and severity of visual sensory
and motor deficits in children with cerebral palsy: gross motor function classification scale.
Investigative ophthalmology & visual science. 2008, 49(2), 572-580.

Glenn, S., Cunningham, C., Poole, H., Reeves, D., Weindling, M. Maternal parenting stress
and its correlates in families with a young child with cerebral palsy. Child: care, health and
development. 2009, 35(1), 71-78.

Granild-Jensen, J.B., Rackauskaite, G., Flachs, E.M., Uldall, P. Predictors for early diagnosis
of cerebral palsy from national registry data. Developmental Medicine & Child Neurology.
2015, 57(10), 931-935.

Graves C., Hayes V.E. Do nurses and parents of children with chronic conditions agree on
parental needs? Journal of Pediatric Nursing. 1996, 11(5), 288-299.

Griffin, T. Family-centered Care in the NICU. The Journal of perinatal & neonatal nursing.
2006, 20(1), 98-102.

Guralnick, M.J. Family influences on early development: Integrating the science of normative
development, risk and disability, and intervention. Blackwell handbook of early childhood
development. 2006, 44-61.

Hack, M., Taylor, H.G., Drotar, D., Schluchter, M., Cartar, L., Andreias, L., et al. Chronic
conditions, functional limitations, and special health care needs of school-aged children born
with extremely low-birth-weight in the 1990s. Jama. 2005, 294(3), 318-325.

Hagood, J.S., Lenker, C.V., Thrasher, S. A course on the transition to adult care of patients
with childhood-onset chronic illnesses. Academic Medicine. 2005, 80(4), 352-355.

Hatton, C., Emerson, E., Graham, H., Blacher, J., Llewellyn, G. Changes in family
composition and marital status in families with a young child with cognitive delay. Journal of
Applied Research in Intellectual Disabilities. 2010, 23(1), 14-26.

Hendriks, A.H., De Moor, J.M., Oud, J.H., Franken, W.M. Service needs of parents with
motor or multiply disabled children in Dutch therapeutic toddler classes. Clinical
rehabilitation. 2000, 14(5), 506-517.

&9



85.

86.

87.

88.

89.

90.

91.

92.

93.

94.

95.

96.

97.

98.

99.

100.

101.

102.

103.

104.

105.

106.

Hidecker, M.J.C., Paneth, N., Rosenbaum, P.L., Kent, R.D., Lillie, J., Eulenberg, J. B., et al.
Developing and validating the Communication Function Classification System for individuals
with cerebral palsy. Developmental Medicine & Child Neurology, 2011, 53(8), 704-710.
Hidecker, M.J.C., Cunningham, B.J., Thomas-Stonell, N., Oddson, B., Rosenbaum, P.
Validity of the Communication Function Classification System for use with preschool
children with communication disorders. Developmental Medicine & Child Neurology. 2017,
59(5), 526-530.

Himmelmann, K., & Uvebrant, P. The panorama of cerebral palsy in Sweden. XI. Changing
patterns in the birth-year period 2003-2006. Acta paediatrica. 2014, 103(6), 618-624.
Hodgetts, S., Zwaigenbaum, L., & Nicholas, D.. Profile and predictors of service needs for
families of children with autism spectrum disorders. Autism. 2015, 19(6), 673—683.

Horner, M.M., & Giles, P.R.K. How parents of children with chronic conditions perceive their
own needs. MCN: The American Journal of Maternal/Child Nursing. 1987, 12(1), 40—43.
Hundozi-Hysenaj, H., & Boshnjaku-Dallku, I. Epilepsy in children with cerebral palsy.
Journal of Pediatric Neurology. 2008, 6(1), 43—46.

Hung, J.W., Wu, Y.H., Chiang, Y.C., Wu, W.C., Yeh, C.HMental health of parents having
children with physical disabilities. Chang Gung Med J. 2010, 33(1), 82-91.

Janus, M., Lefort, J., Cameron, R., Kopechanski, L. Starting kindergarten: Transition issues
for children with special needs. Canadian Journal of Education/Revue canadienne de
l'"éducation. 2007, 628—648.

Jeglinsky, 1., Autti-Rdmo, 1., & Brogren Carlberg, E. Two sides of the mirror: parents' and
service providers' view on the family-centredness of care for children with cerebral palsy.
Child: care, health and development. 2012, 38(1), 79-86.

Johnson, A. Prevalence and characteristics of children with cerebral palsy in Europe.
Developmental Medicine & Child Neurology. 2002, 44(09), 633—640.

Johnston, M.V., & Hagberg, H. Sex and the pathogenesis of cerebral palsy. Developmental
Medicine & Child Neurology. 2007, 49(1), 74-78.

Johnston M,V. Cerebral palsy. No Kliegman, R.M. In Nelson textbook of pediatrics. 2012,
Saunders Elsevier, 2061.—2064.

Kancherla, V., Amendah, D.D., Grosse, S.D., Yeargin-Allsopp, M., Braun, K.V.N. Medical
expenditures attributable to cerebral palsy and intellectual disability among Medicaid-enrolled
children. Research in developmental disabilities, 2012, 33(3), 832-840.

Keyser, J. From parents to partners: Building a family-centered early childhood program.
Redleaf Press, 2006, 115-130. Via GoogleBooks.

King, G., King, S., Rosenbaum, P., Goffin, R. Family-centered caregiving and well-being of
parents of children with disabilities: linking process with outcome. Journal of pediatric
psychology. 1999, 24(1), 41-53.

King, G., Cathers, T., King, S., Rosenbaum, P. Major elements of parents' satisfaction and
dissatisfaction with pediatric rehabilitation services. Children's Health Care. 2001, 30(2),
111-134.

King, S., King, G., Rosenbaum, P. Evaluating Health Service Delivery to Children With
Chronic Conditions and Their Families: Development of a Refined Measure of Processes of
Care (MPOC-20). Children's Health Care. 2004, 33(1), 35-57.

King S, Teplicky R, King G, Rosenbaum P. Family — centred service for children with
cerebral palsy and their families: A rewiew of the literature. In Seminars in pediatric
neurology. WB Saunders. 2004, 11(1), 78-86.

Korzeniewski, S.J., Birbeck, G., DeLano, M.C., Potchen, M.J., Paneth, N. A systematic
review of neuroimaging for cerebral palsy. Journal of child neurology. 2008, 23(2), 216-227.
Kriageloh-Mann, 1., & Horber, V. The role of magnetic resonance imaging in elucidating the
pathogenesis of cerebral palsy: a systematic review. Developmental Medicine & Child
Neurology. 2007, 49(2), 144-151.

Kruse, M., Michelsen, S. I., Flachs, E. M., Bregnnum-hansen, H., Madsen, M., Uldall, P.
Lifetime costs of cerebral palsy. Developmental Medicine & Child Neurology. 2009, 51(8),
622-628.

Kuhlthau, K.A., Bloom, S., Van Cleave, J., Knapp, A.A., Romm, D., Klatka, K., et al.
Evidence for family-centered care for children with special health care needs: a systematic
review. Academic pediatrics. 2011, 11(2), 136—143.

90



107.

108.

109.

110.

111.

112.

113.

114.

115.

116.

117.

118.

119.

120

Kuhlthau, K., Kahn, R., Hill, K. S., Gnanasekaran, S., Ettner, S. L. The well-being of parental
caregivers of children with activity limitations. Maternal and child health journal. 2010,
14(2), 155-163.

Kuo, D.Z., Mac Bird, T., Tilford, J.M. Associations of family-centered care with health care
outcomes for children with special health care needs. Maternal and child health journal. 2011,
15(6), 794-805.

Kuperminc, M.N., & Stevenson, R.D. Growth and nutrition disorders in children with cerebral
palsy. Developmental disabilities research reviews. 2008, 14(2), 137-146.

Law, M., Darrah, J., Pollock, N., King, G., Rosenbaum, P., Russell, D., et al. Family-centred
functional therapy for children with cerebral palsy: an emerging practice model. Physical &
Occupational Therapy in Pediatrics. 1998, 18(1), 83—-102

Law, M., Hanna, S., King, G., Hurley, P., King, S., Kertoy, M., Rosenbaum, P. Factors
affecting family-centred service delivery for children with disabilities. Child: care, health and
development. 2003, 29(5), 357-366.

Law, M. Family-centred assessment and intervention in pediatric rehabilitation. Routledge.
2014, 5-9. Via GoogleBooks.

Leiter, V. Parental activism, professional dominance, and early childhood disability. Disability
Studies Quarterly. 2004, 24(2).

Lidman, G., Nachemson, A., Peny-Dahlstrand, M., Himmelmann, K. Botulinum toxin A
injections and occupational therapy in children with unilateral spastic cerebral palsy: a
randomized controlled trial. Developmental Medicine & Child Neurology. 2015, 57(8), 754—
761.

Lindley, L.C., & Mark, B.A. Children with special health care needs: Impact of health care
expenditures on family financial burden. Journal of child and family studies. 2010, 19(1), 79—
89.

Lipscombe, B., Boyd, R.N., Coleman, A., Fahey, M., Rawicki, B., Whittingham, K. Does
early communication mediate the relationship between motor ability and social function in
children with cerebral palsy?. Research in developmental disabilities. 2016, 53, 279-286.
Liptak, G.S. Complementary and alternative therapies for cerebral palsy. Developmental
Disabilities Research Reviews. 2005, 11(2), 156-163.

Lotze, G.M., Bellin, M.H., Oswald, D.P. Family-centered care for children with special health
care needs: Are we moving forward?. Journal of Family Social Work. 2010, 13(2), 100-113.
Lukemeyer, A., Meyers, M.K., Smeeding, T. Expensive children in poor families: out-of-
pocket expenditures for the care of disabled and chronically ill children in welfare families.
Journal of Marriage and Family. 2000, 62(2), 399-415.

. Lundeby, H., & Tessebro, J. Family structure in Norwegian families of children with
disabilities. Journal of applied research in intellectual disabilities. 2008, 21(3), 246-256.

121.McCann, L.J., & Newell, S.J. Survey of paediatric complementary and alternative

122.

123.

124.

125.

126.

127.

medicine use in health and chronic illness. Archives of disease in childhood. 2006,
91(2), 173-174.

McGill P., Papachristoforou E., Cooper V. Supports for family carers of children and young
people with developmental disabilities and challenging behavior. Child: Care, Health and
Development. 2006, 32(2), 159-165.

McGinley, J.L., Dobson, F., Ganeshalingam, R., Shore, B.J., Rutz, E., Graham, H.K. Single-
event multilevel surgery for children with cerebral palsy: a systematic review. Developmental
Medicine & Child Neurology. 2012, 54(2), 117-128.

McMahon M., Pruitt D., Vargus-Adams J. Cerebral palsy. in Pediatric Rehabilitation:
Principles and Practice 5th Edition. Alexander M.A., Matthews D.J., eds. Demos Medical
Publishng. 2015, 340-357.

McPherson, M., Arango, P., Fox, H., Lauver, C., McManus, M., Newacheck, P. W. et al. A
new definition of children with special health care needs. Pediatrics. 1998, 102(1), 137-139.
Mei, C., Reilly, S., Reddihough, D., Mensah, F., Pennington, L., Morgan, A. Language
outcomes of children with cerebral palsy aged 5 years and 6 years: a population-based study.
Developmental Medicine & Child Neurology, 2016, 58(6), 605-611.

Miller, J., Colligan, J., Colver, A. A qualitative study, using focused interviews, of the
information needs of families whose children's names are on a cerebral palsy register. Child:
care, health and development. 2003, 29(6), 465-471.

91



128.

129.

130.

131.

132.

133.

134.

135.

136.

137.

138.

139.

140.

141.

142.

143.

144.

145.

146.

147.

Miller, E., Buys, L., Woodbridge, S. Impact of disability on families: grandparents'
perspectives. Journal of Intellectual Disability Research. 2012, 56(1), 102—110.

Molenaers, G., Calders, P., Vanderstraeten, G., Himpens, E. The evidence-base for conceptual
approaches and additional therapies targeting lower limb function in children with cerebral
palsy: a systematic review using the international classification of functioning, disability and
health as a framework. Journal of rehabilitation medicine. 2012, 44(5), 396—405.

Montes, G., & Halterman, J.S. Association of childhood autism spectrum disorders and loss of
family income. Pediatrics. 2008, 121(4), e821-e826.

Murphy, N., Caplin, D.A., Christian, B.J., Luther, B.L., Holobkov, R., Young, P.C. The
function of parents and their children with cerebral palsy. PM&R. 2011, 3(2), 98-104.
Myrhaug, H.T., Jahnsen, R., & Ostensjo, S. Family-centred practices in the provision of
interventions and services in primary health care: a survey of parents of preschool children
with cerebral palsy. Journal of Child Health Care. 2016, 20(1), 109-119.

Nelson, K.B. The epidemiology of cerebral palsy in term infants. Developmental Disabilities
Research Reviews. 2002, 8(3), 146—150.

Ngui, E.M., & Flores, G. Satisfaction with care and ease of using health care services among
parents of children with special health care needs: the roles of race/ethnicity, insurance,
language, and adequacy of family-centered care. Pediatrics. 2006, 117(4), 1184—1196.

Nitta, O., Taneda, A., Nakajima, K., Surya, J. The relationship between the disabilities of
school-aged children with cerebral palsy and their family needs. Journal of Physical Therapy
Science. 2005, 17(2), 103-107.

Novak, 1., Hines, M., Goldsmith, S., Barclay, R. Clinical prognostic messages from a
systematic review on cerebral palsy. Pediatrics, peds-2012. 2012. leglts no:
www.pediatrics.org/cgi/doi/10.1542/peds.2012-0924. [sk.11.02.2016].

Novak, 1., Mcintyre, S., Morgan, C., Campbell, L., Dark, L., Morton, N., Goldsmith, S. A
systematic review of interventions for children with cerebral palsy: state of the evidence.
Developmental Medicine & Child Neurology. 2013, 55(10), 885-910.

Novak, I. Evidence-based diagnosis, health care, and rehabilitation for children with cerebral
palsy. Journal of child neurology. 2014, 29(8), 1141-1156.

Oliveira, T., Carollo, J., Robertson, D., Pan, Z., Heyn, P. Incidence of Epilepsy in Adults with
Cerebral Palsy and Secondary Health Outcomes: A Review and Proposed Feasibility Study.
Journal of Neurological Disorders. 2014. legits no: doi: 10.4172/2329-6895.1000188.
(sk.2.03.2016].

Olson, D.H., & De¢Frain, J. Understanding family relationships. Marriage and the family:
Diversity and strengths. 1997, 65-97.

Olsson, M.B., & Hwang, C P. Well-being, involvement in paid work and division of child-
care in parents of children with intellectual disabilities in Sweden. Journal of Intellectual
Disability Research. 2006, 50(12), 963-969.

Oskoui, M., Coutinho, F., Dykeman, J., Jetté, N., Pringsheim, T. An update on the prevalence
of cerebral palsy: a systematic review and meta-analysis. Developmental Medicine & Child
Neurology. 2013, 55(6), 509-519.

Pakula, A.T., Braun, K.V.N., Yeargin-Allsopp, M. Cerebral palsy: classification and
epidemiology. Physical medicine and rehabilitation clinics of North America. 2009, 20(3),
425-452,

Palisano, R.J., Almarsi, N., Chiarello, L.A., Orlin, M.N., Bagley, A., Maggs, J. Family needs
of parents of children and youth with cerebral palsy. Child: care, health and development.
2010, 36(1), 85-92.

Palisano, R., Rosenbaum, P., Walter, S., Russell, D., Wood, E., Galuppi, B. Development and
reliability of a system to classify gross motor function in children with cerebral palsy.
Developmental Medicine & Child Neurology. 1997, 39(4), 214-223.

Parkes, J., White-Koning, M., Dickinson, H.O., Thyen, U., Arnaud, C., Beckung, E., et al.
Psychological problems in children with cerebral palsy: a cross-sectional European study.
Journal of Child Psychology and Psychiatry. 2008, 49(4), 405-413.

Parkes, J., Hill, N.A.N., Platt, M.J., Donnelly, C. Oromotor dysfunction and communication
impairments in children with cerebral palsy: a register study. Developmental Medicine &
Child Neurology. 2010, 52(12), 1113-1119.

92



148.

149.

150.

151.

152.

153.

154.

155.

156.

157.

158.

159.

160.

161.

162.

163.

164.

165.

166.

Parkes, J., Caravale, B., Marcelli, M., Franco, F., Colver, A. Parenting stress and children with
cerebral palsy: a European cross-sectional survey. Developmental Medicine & Child
Neurology. 2011, 53(9), 815-821.

Pehora, C., Gajaria, N., Stoute, M., Fracassa, S., Serebale-O'Sullivan, R., & Matava, C. T. Are
parents getting it right? A survey of parents’ internet use for children’s health care
information. [Interactive journal of medical research. 2015, 4(2). legits no: doi:
10.2196/ijmr.3790. [sk. 5.06.2017].

Perrin, E. C., Lewkowicz, C., Young, M. H. Shared vision: concordance among fathers,
mothers, and pediatricians about unmet needs of children with chronic health conditions.
Pediatrics. 2000, 105(Supplement 2), 277-285.

Pirila, S., van der Meere, J. J., Rantanen, K., Jokiluoma, M., & Eriksson, K. Executive
functions in youth with spastic cerebral palsy. Journal of child neurology. 2011, 26(7), 817—
821.

Piskur, B., Beurskens, A.J., Ketelaar, M., Jongmans, M.J., Casparie, B.M., Smeets, R.J. Daily
actions, challenges, and needs among Dutch parents while supporting the participation of their
child with a physical disability at home, at school, and in the community: a qualitative diary
study. BMC Pediatrics. 2017, 17(1), 12.

Pousada M., Guillamon N., Hernandez-Encuentra E., Muiioz, E., Redolar, D., Boixados, M.,
Gomez-Zuiiga, B. Impact of caring for a child with cerebral palsy on the quality of life of
parents: a systematic review of the literature. Journal of Developmental and Physical
Disabilities. 2013, 25(5), 545-577.

Reid, S.M., Modak, M.B., Berkowitz, R.G., Reddihough, D.S. A population based study and
systematic review of hearing loss in children with cerebral palsy. Developmental Medicine &
Child Neurology. 2011, 53(11), 1038—1045.

Reiss, J.G., Gibson, R.W., Walker, L.R. Health care transition: youth, family, and provider
perspectives. Pediatrics. 2005, 115(1), 112—120.

Rethlefsen, S.A., Ryan, D.D., Kay, R.M. Classification systems in cerebral palsy. Orthopedic
Clinics of North America. 2010, 41(4), 457-467.

Robinson, M.N., Peake, L.J., Ditchfield, M.R., Reid, S.M., Lanigan, A., Reddihough, D.S.
Magnetic resonance imaging findings in a population-based cohort of children with cerebral
palsy. Developmental Medicine & Child Neurology. 2009, 51(1), 39-45.

Rogozinski, B.M., Davids, J.R., Davis, R.B., Christopher, L.M., Anderson, J P., Jameson,
G.G., Blackhurst, D.W. Prevalence of obesity in ambulatory children with cerebral palsy. J
Bone Joint Surg Am. 2007, 89(11), 2421-2426.

Rosenbaum, P.L., King, S.M., Cadman, D.T. Measuring processes of caregiving to physically
disabled children and their families. I: Identifying relevant components of care.
Developmental Medicine & Child Neurology. 1992, 34(2), 103—114.

Rosenbaum, P. Family and quality of life: key elements in intervention in children with
cerebral palsy. Developmental Medicine & Child Neurology. 2011, 53(s4), 68-70.

Roy, A. A more comprehensive overview of executive dysfunction in children with cerebral
palsy: theoretical perspectives and clinical implications. Developmental Medicine & Child
Neurology. 2013, 55(10), 880—881.

Ryll, U., Bastiaenen, C., De Bie, R., Staal, B. Effects of leg muscle botulinum toxin A
injections on walking in children with spasticity-related cerebral palsy: a systematic review.
Developmental Medicine & Child Neurology. 2011, 53(3), 210-216.

Sakzewski, L., Ziviani, J., Boyd, R.N. Efficacy of Upper Limb Therapies for Unilateral
Cerebral Palsy: A Meta-analysis. Pediatrics. 2014, 133(1), e175—¢204.

Sanger, T.D., & Kukke, S.N. Abnormalities of tactile sensory function in children with
dystonic and diplegic cerebral palsy. Journal of child neurology. 2007, 22(3), 289-293.
Samdup, D.Z., Smith, R.G., Song, S.I. The use of complementary and alternative medicine in
children with chronic medical conditions. American journal of physical medicine &
rehabilitation. 2006, 85(10), 842—-846.

Scholtes, V.A., Becher, J.G., Janssen-Potten, Y.J., Dekkers, H., Smallenbroek, L., Dallmeijer,
A.J. Effectiveness of functional progressive resistance exercise training on walking ability in
children with cerebral palsy: a randomized controlled trial. Research in developmental
disabilities. 2012, 33(1), 181-188.

93



167.

168.

169.

170.

171.

172.

173.

174.

175.

176.

177.

178.

179.

180.

181.

182.

183.

184.

185.

186.

187.

Seligman, M., & Darling, R.B. Ordinary families, special children: A systems approach to
childhood disability. Guilford Press. 2009, 6-16. Via GoogleBooks.

Sellers, D., Mandy, A., Pennington, L., Hankins, M, Morris, CDevelopment and reliability of
a system to classify the eating and drinking ability of people with cerebral palsy.
Developmental Medicine & Child Neurology. 2014, 56 (3) 245-251.

Sellier, E., Uldall, P., Calado, E., Sigurdardottir, S., Torrioli, M. G., Platt, M. J., Cans, C.
Epilepsy and cerebral palsy: characteristics and trends in children born in 1976-1998.
Uuropean journal of paediatric neurology. 2012, 16(1), 48-55.

Sellier, E., Platt, M.J., Andersen, G.L., Kridgeloh-Mann, I., De La Cruz, J., Cans, C.
Decreasing prevalence in cerebral palsy: a multi-site European population-based study, 1980
to 2003. Developmental Medicine & Child Neurology. 2016, 58(1), 85-92.

Sen, E., & Yurtsever, S. Difficulties experienced by families with disabled children. Journal
for Specialists in Pediatric Nursing. 2007, 12(4), 238-252.

Sexton, D., Burrell, B., Thompson, B. Measurement integrity of the family needs survey.
Journal of Early Intervention. 1992, 16(4), 343-352.

Shields L, Zhou H, Pratt J, Taylor M, Hunter J, Pascoe E. Family-centred care for hospitalised
children aged 0-12 years. Cochrane Database of Systematic Reviews. 2012, Issue 10. Art. No.:
CDO004811. DOI: 10.1002/14651858.CD004811.pub3.

Siebes, R., Ketelaar, M., Gorter, J.W., Alsem, M., Jongmans, M.J. Needs of families with
children who have a physical disability: a literature review. Critical Reviews™ in Physical
and Rehabilitation Medicine. 2012, 24(1-2).

Sigurdardottir, S., Thorkelsson, T., Halldorsdottir, M., Thorarensen, O., Vik, T. Trends in
prevalence and characteristics of cerebral palsy among Icelandic children born 1990 to 2003.
Developmental Medicine & Child Neurology. 2009, 51(5), 356-363.

Sigurdardottir, S., Indredavik, M.S., Eiriksdottir, A., Einarsdottir, K., Gudmundsson, H. S.,
Vik, T. Behavioural and emotional symptoms of preschool children with cerebral palsy: a
population-based study. Developmental Medicine & Child Neurology. 2010, 52(11), 1056—
1061.

Singhi, P., Jagirdar, S., Khandelwal, N., Malhi, P. Epilepsy in children with cerebral palsy.
Journal of Child Neurology. 2003, 18(3), 174-179.

Shore, B.J., White, N., Kerr Graham, H. Surgical correction of equinus deformity in children
with cerebral palsy: a systematic review. Journal of children's orthopaedics. 2010, 4(4), 277—
290.

Sloper, P., & Turner, S. Service needs of families of children with severe physical disability.
Child: care, health and development. 1992, 18(5), 259-282.

Stabile, M., & Allin, S. The economic costs of childhood disability. The Future of Children.
2012, 22(1), 65-96.

Steenbergen, B., & Gordon, A.M. Activity limitation in hemiplegic cerebral palsy: evidence
for disorders in motor planning. Developmental Medicine & Child Neurology. 2006, 48(09),
780-783.

Stevenson, R.D., Conaway, M., Chumlea, W.C., Rosenbaum, P., Fung, E.B., Henderson, R.C.,
et al. Growth and health in children with moderate-to-severe cerebral palsy. Pediatrics. 2006,
118(3), 1010-1018.

Stokenberga, 1. Humora loma stresa parvaréSanas procesa. Promocijas darbs. Latvijas
Universitate. 2010.

Surman, G., Hemming, K., Platt, M.J., Parkes, J., Green, A., Hutton, J., Kurinczuk, J.J.
Children with cerebral palsy: severity and trends over time. Paediatric and perinatal
epidemiology. 2009, 23(6), 513-521.

Sweeney, M.M. Remarriage and stepfamilies: Strategic sites for family scholarship in the 21st
century. Journal of Marriage and Family. 2010, 72(3), 667—684.

Thompson, N., Stebbins, J., Seniorou, M., Newham, D. Muscle strength and walking ability in
diplegic cerebral palsy: implications for assessment and management. Gait & posture. 2011,
33(3), 321-325.

Ueda, K., Bailey, D., Yonemoto, N., Kajikawa, K., Nishigami, Y., Narisawa, S., et al. Validity
and reliability of the Family Needs Survey-Japanese version. Journal of policy and practice in
intellectual disabilities. 2013, 10(2), 178-179. Iegits no:
https://doi.org/10.1016/j.ridd.2013.07.024. [sk. 11.02.2016].

94



188.

189.

190.

191.

192.

193.

194.

195.

196.

197.

198.

199.

200.

201.

202.

203.

204.

van Vulpen, L.F., de Groot, S., Rameckers, E., Becher, J.G., Dallmeijer, A.J. Improved
Walking Capacity and Muscle Strength After Functional Power-Training in Young Children
With Cerebral Palsy. Neurorehabilitation and Neural Repair. 2017, 31(9), 827-841.

Walker, D.K., Epstein, S.G., Taylor, A.B., Crocker, A.C., Tuttle, G.A. Perceived needs of
families with children who have chronic health conditions. Children's Health Care. 1989,
18(4), 196-201.

Wang, P., & Michaels, C.A. Chinese families of children with severe disabilities: Family
needs and available support. Research and Practice for Persons with Severe Disabilities.
2010, 34(2), 21-32.

Whiting, M. Children with disability and complex health needs: the impact on family life:
Analysis of interviews with parents identified time pressures, the need for carers to adopt
multiple roles and being a ‘disabled family’as major influences on their lives, as Mark
Whiting reports. Nursing children and young people. 2014, 26(3), 26-30.

Wingert, J.R., Burton, H., Sinclair, R.J., Brunstrom, J.E., Damiano, D.L. Tactile sensory
abilities in cerebral palsy: deficits in roughness and object discrimination. Developmental
Medicine & Child Neurology. 2008, 50(11), 832—838.

Winter S, Autry A, Boyle C, Yeargin-Allsopp M. Trends in the prevalence of cerebral palsy in
a population-based study. Pediatrics. 2002). 110(6), 1220-1225.

Wong, S.Y., Wong, T.K., Martinson, 1., Lai, A.C., Chen, W. J., He, Y.S. Needs of Chinese
parents of children with developmental disability. Journal of Learning Disabilities. 2004,
8(2), 141-158.

Wu, Y.P., Follansbee-Junger, K., Rausch, J., Modi, A. Parent and family stress factors predict
health-related quality in pediatric patients with new-onset epilepsy. Epilepsia. 2014, 55(6),
866-877.

Wyngaarden Krauss, M., Wells, N., Gulley, S., Anderson, B. Navigating systems of care:
Results from a national survey of families of children with special health care needs.
Children's Services: Social Policy, Research, and Practice. 2001, 4(4), 165-187.
Yeargin-Allsopp, M., Braun, K.V.N., Doernberg, N.S., Benedict, R.E., Kirby, R.S., Durkin,
M.S. Prevalence of cerebral palsy in 8-year-old children in three areas of the United States in
2002: a multisite collaboration. Pediatrics. 2008, 121(3), 547-554.

Zadnikar, M., & Kastrin, A. Effects of hippotherapy and therapeutic horseback riding on
postural control or balance in children with cerebral palsy: a meta-analysis. Developmental
medicine & child neurology. 2011, 53(8), 684—691.

Ziviani, J., Darlington, Y., Feeney, R., Rodger, S., Watter, P. Early intervention services of
children with physical disabilities: Complexity of child and family needs. Australian
occupational therapy journal. 2014, 61(2), 67-75.

Interneta resursi

"Bérnu ar invaliditati rehabilitacijas efektivitate Latvija: socialantropologiskais aspekts",
2016. Iegiits no:
http://www.tiesibsargs.lv/uploads/content/bernu_ar invaliditati_rehab lv_socialantropologija
_1486044337.pdf [sk.1.02.2018].

Cilvekresursu planosana rehabilitacija 2014-2020, 2013. Iegiits no:
http://www.vm.gov.lv/images/userfiles/andacilvekresursu_planosana_rehabilitacija.pdf
[sk.15.02.2016].

P&tfjums par starptautisko praksi personu ar invaliditati atbalsta sistému joma, 2017. legiits
no:

http://petijumi.mk.gov.lv/sites/default/files/title file/petijums LM par starptautisko praksi p
ersonu_ar invalid atbalsta sistema joma.pdf [sk.6.11.2017].

RD Labklajibas departaments. Socialas rehabilitacijas programmas bérniem ar funkcionaliem
ierobezojumiem. legiits no: http://www.ld.riga.lv/lv/socialie-pakalpojumi-49/socialas-
rehabilitacijas-un-islaicigas-socialas-aprupes-pakalpojumi-berniem.html [sk.5.07.2017].
Shapiro, A. No Time for Us: Relationships Between Parents who Have a Disabled Child: a
Survey of Over 2,000 Parents in the UK. Contact a family. 2004. legits no:
https://www.cafamily.org.uk/media/446233/no_time for us report 2003final.pdf
[sk.15.02.2016].

95



205. Valsts socialas apdroSinaSanas agenttra. Pabalsti par bérnu invalidu. Iegiits no:
http://www.vsaa.lv/lv/pakalpojumi/personam-ar-ipasam-vajadzibam/pabalsti-par-bernu-
invalidu [sk.5.07.2017].

206. WHO, Process of translation and adaptation of instruments. legiits no:
http://www.who.int/substance abuse/research_tools/translation/en/ [sk. 14.01.2012].

96
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. Bertule, D., Veétra, A. Rehabilitacijas pakalpojumi pacientu vecaku skatijuma: ,,Apriipes
procesa noveért€§juma” validacija latviesu valoda. RSU Zindatniska konference. 2012: tézes un
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. Bertule, D., Vetra, A. The impact of family-centered practice on family needs of parents of
children with neurodevelopmental disorders. 24th Annual Meeting of European Academy of
Childhood Disability (EACD). Istanbul, 2012, 16—19 May: abstract and poster presentation.

. Bertule, D., Vetra A. The unmet family needs and perceived stress in parents with children
with cerebral palsy. 4th International Cerebral Palsy Conference. Pisa, 2012, 10-13

October: abstract and oral presentation.
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PATEICIBAS

Vislielakais paldies mana darba vaditajai asoci€tai profesorei Anitai VEtrai par
ieguldito darbu, sapratni un atbalstu promocijas darba izstrade.

Sirsnigi pateicos visam pétljuma iesaistitajam gimeném par atsaucibu un atvéleto
laiku. Milzigs paldies b&rniem par pacietibu un drosmi.

Velos izteikt vissirsnigako pateicibu biedribas "Mes esam Iidzas" valdes
priekSsédetajai Andrai Greitanei, biedribas "Latvijas Bérniem ar Kustibu Traucg&jumiem"
valdes priekSsédetajai Ilzei Kennei un Nacionala rehabilitacijas centra "Vaivari" bérnu
internas rehabilitacijas programmas vaditajai Ivetai Sprugevicai par atsaucibu un atbalstu
petijuma sagatavosanas un praktiskas norises realizacija.

Paldies Rehabilitacijas katedras kolégiem. Ipasi vélos pateikties asociétai profesorei
Signei Tomsonei, docentei Dainai Smitei un asistentei Gunai Bérzinai par iedro§inajumu,
padomiem un pamudinajumiem.

Sisrnigi pateicos Irénai Rogovskai par vertigajiem padomiem un palidzibu datu
apstradg, ka ar1 vienmér sniegtajiem uzmundrindjumiem un atbalstu.

Vissirsnigakais paldies manai gimenei par izturibu, pacietibu un atbalstu.

Paldies visiem, kas So gadu garuma bija ar mani kopa un mani atbalstija.

100



PIELIKUMI
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1.pielikums

Informacijas vestule pétijuma dalibniekiem

Cienijamais respondent!

Es, Dace Bértule, RSU Rehabilitacijas katedras asistente un RSU doktorante, veicu
pétijumu par tému ,,Specifisko vajadzibu modeli gimengs ar bérnu ar cerebralo trieku”.

P&tijuma laika tiks noskaidrots, kadas ir tieSi Latvija dzivojoSo gimenu specifiskas
vajadzibas un to ietekmgjoSie faktori. P€tijuma iegiitie rezultati palidz€s veselibas un socialas
apripes specialistiem labak izprast gimenu, kuras aug bérns ar cerebralo trieku, vélmes un
vajadzibas, tadejadi veicinot tada apripes modela piedavasanu, kas vispilnigak nodroSinatu
gimen&m svarigu mérku sasniegSanu.

Ja piekritisiet piedalities pétijuma, Jums biis jaaizpilda anketa, kas satur informaciju
par Jasu gimenes demografisko un socialekonomisko situaciju, ka arT atspogulo Jiasu viedokli
par attiecibam gimené un Jasu bérna visparéjo veselibas stavokli. Bis jaaizpilda speciali
izveidotas aptaujas, kuras sniegs informaciju par Jasu gimenes specifiskam vajadzibam, Jums
pieejamo atbalstu, stresa [imeni Jisu ikdienas dziveé un Jusu viedokli par [idz Sim sanemtajiem
veselibas apriipes pakalpojumiem. Tiks noteikts funkcionalo ierobezojumu Ilimenis Jusu
bérnam ar cerebralo trieku.

Pétijuma laika iegtitie dati biis anonimi un netiks izpausti treSajai personai. Dati tiks
apkopoti un analizeti vienigi kopa ar citiem statistikas datiem. Jebkura laika Jus drikstat
atteikties no dalibas pétijuma, nesniedzot paskaidrojumu par atteikSanas iemesliem.

Ja Jums rodas kadi jautdjumi, mana e-pasta adrese ir dacebertule@inbox.lv,
tel.29112682. Labprat atbildeésu uz Jisu uzdotajiem jautajumiem.

Paraksts: Dace Bértule Datums

Es, (vards, uzvards), iepazinos ar augstak minéto

informaciju un piekritu piedalities p&tijuma.

Paraksts: Datums

St véstule ir sastadita divos eksemplaros — viens glabdjas pie pétnieka, otrs pie pétijuma dalibnieka
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2.pielikums

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

Riga, Dzirciema iela 16, LV-1007
Tel.67409137

Komitejas sastavs Kvalifikacija Nodarbosanas
1. Asoc. prof. Olafs Briivers Dr.theo. teologs

2. Profesore Vija Sile Dr.phil. filozofs

3. Docente Santa Purviga Dr.med. farmakologs
4. Asoc. prof. Voldemars Arnis Dr.biol. rehabilitologs
5. Profesore Regina Kleina Dr.med. patanatoms

6. Asoc. prof. Guntars Pupelis Dr.med. kirurgs

7. Asoc. prof. Viesturs Liguts Dr.med. toksikologs

Pieteikuma iesniedz&js: Dace Bértule
RSU Rehabilitacijas katedra

P&tljuma nosaukums: Specifisko vajadzibu modeli gimengs ar bernu ar cerebralo tricku

Iesnieg8anas datums: 14.09.2011.
Pé&tijuma protokols:

(X) Petifjuma veids: anketéSana un datu statistiska analize

(X) Pettjuma populacija: Latvija dzivojo3as gimenes, kuras aug pirmsskolas vecuma (2-
7)

(X) Informacija par pétijumu:

(X) Piekridana dalibai pétijuma:

Komitejas priek; tajs Olafs Briivers j"
Paraksts 7 /

ST A\ ROMITEJA | 2
“a 13
Etikas komitejas sédes datums: 06. 10.28\%@3\—1 -7’7

N
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3.pielikums
Gimenes vajadzibu aptauja
Donald Bailey, Rune Simeonsson (adaptéts D.Beértule,2011)

Gimenes/bérna id.nr.

Instrukcija: Anketa ir icklautas vajadzibas, kuras izteikusas gimenes ar berniem ar ipasam vajadzibam.
Ludzu izlasiet katru apgalvojumu un atzimgjiet vai jums nepiecieSama palidziba minétaja joma. Tad
apvelciet ciparu (1,2 vai 3), kas atbilst Jusu situacijai.

Neesmu

Neé | parliecinats Ja
Vajadziba péec informacijas
1) Man nepiecieSama papildus informacija par to ka bérni aug un attistas 1 2 3
2)Man neiecieSama papildus informacija ka runat un sp€léties ar manu bérnu 1 2 3
3)Man nepiecieSama papildus informacija ka macit manu bérnu 1 2 3
4) )Man nepieciesama papildus informacija ka risinat mana bérna uzvedibas 1 2 3
problémas
5)Man nepiecieSama papildus informacija par mana b&rna stavokli vai 1 2 3
slimibu
6)Man nepiecieSama papildus informacija par pakalpojumiem, kas paslaik ir 1 2 3
pieejami manam b&rnam
7)Man nepieciesama papildus informacija par pakalpojumiem, kadus manam 1 2 3
bérnam vajadz&tu sanemt nakotné
8)Man nepieciesama papildus informacija, lai planotu mana bérna labklajibu 1 2 3
nakotn€ (aizbildnieciba, apdroSinasana, nodarbosanas...)
9)Man nepiecieSama papildus informacija par mana b&rna izglitibas iesp&jam 1 2 3
Vajadziba péc atbalsta
1)Man vajadz&tu gimenes locekli ar kuru es varétu vairak runat par savam 1 2 3
problémam
2)Man vajadz&tu vairak draugu, ar kuriem es varétu parunaties 1 2 3
3)Man nepiecieSama iesp&ja biezak satikt un aprunaties ar vecakiem, kuriem 1 2 3
ar1 ir b&rns ar ipasam vajadzibam
4)Man vajadz&tu lasamvielu par gimen&m, kuras ir Iidzigs bérns mangjam 1 2 3
5)Mani nepiecieSams vairak laika sev 1 2 3
6)Man nepiecieSams, lai mana bérna skolotajs vai terapeits atvel&tu vairak 1 2 3
laika sarunam ar mani
7)Man nepiecieSams biezak tikties ar garidznieku, kas palidzetu man risinat 1 2 3
problémas
8)Es veletos regularak tikties ar psihiatru, psihologu un socialo darbinieku un 1 2 3
apspriest man svarigus jautajumus
IzskaidroSana citiem
1)Man nepiecieSsama palidziba, lai izskaidrotu b&rna stavokli maniem vai 1 2 3
partnera/partneres vecakiem
2)Man nepieciesama palidziba, lai izskaidrotu bérna stavokli vina 1 2 3
tevam/matei
3)Man nepiecieSama palidziba, lai izskaidrotu b&rna stavokli vina braliem un 1 2 3
masam
4)Man nepieciesama palidziba, lai izskaidrotu mana b&rna stavokli citiem 1 2 3
bérniem
5)Man nepiecieSama palidziba, lai zinatu ka atbildet, kad kaimini, draugi vai 1 2 3
svesinieki uzdod jautajumus par manu b&rnu
6)Man nepiecieSama palidziba, lai izskaidrotu mana b&rna stavokli 1 2 3
skolotajiem un citiem profesionaliem
Pasvaldibas un valsts pakalpojumi 1 2 3
1)Man nepiecieSama palidziba, lai atrastu manam b&rnam piem&rotu 1 2 3
pirmsskolas apriipes iestadi vai dienas centru
2)Man nepiecieSama palidziba, lai atrastu aukliti, kas vel&tos un sp&tu 1 2 3
ripéties par manu bérnu
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Gimenes vajadzibu aptaujas turpinajums

Neesmu

Ne parliecinats Ja
3)Man nepiecieSama palidziba, lai nodroSinatu atbilstoSu apripi manam 1 2 3
bérnam dievkalpojuma laika
4)Man nepiecieSsama palidziba, lai atrastu arstu, kas saprot mani un mana 1 2 3
bérna vajadzibas
5)Man nepiecieSama palidziba, lai nodroSinatu b&rnam nepiecieSamos 1 2 3
rehabilitacijas pakalpojumus
6)Man nepiecieSama palidziba, lai koordin€tu mediciniskos, socialos, 1 2 3
izglitibas pakalpojumus, ko piedava valsts vai pasvaldiba
Finan$u vajadzibas
1)Man nepieciesama papildus finans€jums, lai segtu izdevumus par &dienu, 1 2 3
majokli, medicinisko apriipi, apg€rbu un transportu
2)Man nepiecieSama papildus palidziba, lai iegadatos specialo inventaru 1 2 3
(ratus, kréslu, parvieto$anas ierici...) manam bérnam
3)Man nepiecieSama papildus palidziba, lai segtu izdevumus par terapiju un 1 2 3
citam ar bérna apriipi saistitam vajadzibam
4)Man nepiecieSama papildus palidziba, lai apmaksatu auklites pakalpojumus 1 2 3
5)Man nepiecieSama papildus palidziba, lai veiktu majokla parbiivi bérna 1 2 3
vajadzibam
6)Man nepiecieSam papildus palidziba, lai iegadatos manam bérnam 1 2 3
nepiecieSamas rotallietas
7)Man vai manam partnerim nepiecieSama palidziba, lai atrastu darbu 1 2 3
Gimene
1) Manam partnerim/partnerei ir nepiecieSama palidziba, lai saprastu un 1 2 3
pienemtu miisu bérna stavokli
2) Miisu gimenei nepiecieSsama palidziba problému apsprieS$ana un risinasana 1 2 3
3) Miisu gimenei nepiecieSama palidziba, lai macitos ka vienam otru griitos 1 2 3
brizos atbalstit
4) Misu gimenei nepiecieSama palidziba, lai izlemtu kur§ veiks maksajumus, 1 2 3
ripésies par bérnu vai veiks citus ar gimenes dzivi saistitas darbibas
5) Miisu gimenei nepiecie$ama palidziba, lai planotu un realiz&tu briva laika 1 2 3

aktivitates
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4. pielikums

Respondentu aptaujas anketa
Ident.nr.

Cienijamais, p&tijuma dalibniek!
Anketa ierakstiet prasito informaciju un atzimégjiet ar ,,x” to atbilzu variantu, kas visprecizak atbilst
tiesi Jums (viena atbilde, ja nav noradits savadak).

1.) Jasu dzimums:
[] Sieviete
(] Virietis
2.) Jiisu vecums: (pilni gadi)
3.) Jiis esat bérna:
[] Mate
[J Tevs
[] Vecamate/vecaistevs
[] Aizbildnis
4.) Juisu gimenes ipasa bérna/bérnu vecums:
(pilni gadi)
(pilni gadi)
5.) Jisu gimenes ipasa bérna/bérnu dzimums:
[] Meitene
[] Zens
6.) Gimenes ipasa bérna visparéjo veselibas stavokli Jus vértejat ka:
[] Labu/drizak labu
(] Sliktu/drizak sliktu
7.) Vai gimenes ipasajam bérnam ir (iespéjamas vairakas atbildes):
Redzes traucgjumi
Dzirdes traucgjumi
Runas traucgjumi
Epilepsijas lekmes
[zzinas trauc&jumi
Uzvedibas traucgjumi
Cits
8.) Jisu gimené aug:

Odoogod

1 bérns

OO

2 un vairak b&rni

9.) Jus:

Esat precgjusies/precgjies vai dzivojat kopa ar partneri
Esat Skirusies/skiries vai paslaik dzivojat skirti

Esat atraitne/atraitnis

O Odod

Esat vientulais vecaks
10.) Jums ir:

[] Augstaka vai nepabeigta augstaka izglitiba
[ ] Vidgja vai vidgja profesionala izglitiba
[] Pamatizglitiba

11.) Jasu partnerim ir:

[J] Augstaka vai nepabeigta augstaka izglitiba
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(] Vidgja vai videja profesionala izglitiba
[] Pamatizglitiba
12.) Jiisu gimenes ipasais bérns:
[] Apmeklg bernudarzu
[J Apmeklg socialas apriipes centru
[] Parsvara dzivo majas

13.) Jas ...
[] Stradajat pilnu laiku
[ ] Stradajat nepilnu laiku

(] Nestradajat
14.) Ja stradajat, tad jasu profesija/amats/nodarbosanas ir:

15.) Jusu partnera profesija/amats/nodarbosanas ir:

16.) Savas gimenes ienakumu limeni jis vértejat ka:
(] Zemu
[] Vidgju
(] Augstu
17.) Pedéja pusgada laika jisu gimenes vidéjie ménesa iendkumi (péc nodoklu nomaksas,
bet ieskaitot pabalstus) ir:

[] <300Ls
[J 300-600 Ls
[] 600 -900 Ls

[] >900Ls
18.) Jiisu gimene dzivo:

[] Riga
[] Cita Latvijas pilséta ( lidzu precizgjiet)

(] Lauku teritorija (ladzu preciz&jiet)

19.) Vai dzivesvietas tuvuma ir pieejami bérnam nepiecieSamie rehabilitacijas
pakalpojumi?

[]Ja
(] N&/ pieejami dalgji (piem., tikai fizioterapija)

20.) Rehabilitacijas pakalpojumi Jiisu bérnam ir pieejami:
[] Regulari

[J Kursu veida vismaz divas reizes gada
[] Kursu veida vienu reizi gada vai retak
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5.pielikums

Apriipes procesa novertéjums
(APN-20)

Mgs vEletos saprast un novertét to vecaku pieredzi, kuriem ir bérni ar invaliditati. Jo Tpa$i m&s véletos uzzinat Jisu izpratni par apripi, ko
esat sanémusi pédeja gada laika no veselibas apripes organizacijas, kura nodrosina pakalpojumus Jisu b&mam. Tas var bit viet€jais bérnu
arstniecibas (rehabilitacijas) centrs vai cita organizacija.

Apripes laika, ko Jis un Jusu bérns sanemat $aja organizacija, Jus kontakt&jaties ar daudziem cilvekiem.
Jautajumi $aja anketa ir sagrupéti péc ta, ar ko $ie kontakti ir, ka aprakstits zemak.

CILVEKI: attiecas uz tam personam, kas strada tiesi ar Jums vai Jasu b&mu. Tie varétu biit psihologi, terapeiti, socialie darbinieki,
arsti, skolotaji, utt.

ORGANIZACIJA: attiecas uz visu veselibas apriipes organizacijas personalu, neskatoties uz to, vai $ie cilveki tiesi kontaktgjas ar
Jasu beérnu vai né. Bez veselibas apriipes darbiniekiem, tie varétu but atbalsta personals, ieskaitot biroja
darbiniekus, saimniecibas vaditajus, administrativo personalu, utt.

Jautajumi ir balstiti uz to, ko vecaki ir stastijusi mums par to, kada veida apripe reizém tiek piedavata. Ms interes€ Jisu personiskas domas
un més novertetu, ja Jis anketu aizpilditu pasi, nekonsultgjoties ne ar vienu citu.

Katra jautajuma, ludzu, noradiet, cik liela méra gadijums vai situacija attiecas uz Jums. Jums jaatbild, apvelkot vienu skaitli no 1 (nemaz)
lidz 7 (loti liela méra), kas vislabak atbilst Jusu pieredzei. Lidzu ieverojiet, ka nulle (0) tiek lietota tikai situacijas, kuras nevar attiecinat uz

Jums.
CILVEKI: attiecas uz tiem cilvekiem, kas strada tiesi ar Jums vai Jiisu bérnu. Tie varétu bat psihologi, terapeiti, socialie darbinieki,
arsti, skolotaji, utt.
Noradiet, cik liela méra $is notikums vai situacija notika ar Jums
KADA APJOMA CILVEKI, KAS PEDEJA GADA LAIKA STRADA AR
JUSU BERNU.... Loti liela Liela Diezgan Vidgji Mazliet Loti Nemaz Nav
méra meéra liela méra piemérojams
maz
1. ..palidz Jums justies ka kompetentiem vecakiem? 7 6 5 4 3 2 1 0
2. ...no_drosma Jas ar .l’.akStlS'kl_l informaciju par to, ko Jasu 7 6 5 4 3 2 | 0
bérns dara terapijas laika?
3. ...n'odrosnjafltbalstosu atmosféru nevis vienkarsi sniedz 7 6 5 4 3 2 | 0
informaciju?
4. ...lauJ. Jums izvéleties, kad un kada veida informaciju Jas 7 6 5 4 3 2 | 0
gribat sanemt?
5. ...skatas uz bérna ka ,,veseluma” vajadzibam (piem.,
mentalajam, emocionalajam un socialajam 7 6 5 4 3 2 1 0
vajadzibam) nevis tikai fiziskajam vajadzibam?
6. ..rupgjas, lai vismaz viens komandas loceklis strada ar
B . : 7 6 5 4 3 2 1 0
Jums un Jasu gimeni ilgaku laika periodu?
7. ...pilniba Jums izskaidro arstéSanas iesp&jas? 7 6 5 4 3 2 1 0
8. ...deva Jums iesp&ju pienemt [émumus par arstésanos? 7 6 5 4 3 2 1 0
9. ...atve}eja} riletlekamu laiku sarunam, lai Jus nejustos 7 6 5 4 3 2 | 0
steidzinats?
10. ...veido kopigu planu, lai visi darbotos viena virziena? 7 6 5 4 3 2 1 0
11. ..izturas pret Jums ka pret vienlidzigu nevis tikai ka pret
pacienta vecaku (piem., neuzruna jiis par ,,mammu” 7 6 5 4 3 2 1 0
vai ,,téti”)?
12. ..sni informacij ji e ski
smed_z Junr}s informaciju par jisu bérnu, kas neatskiras 7 6 5 4 3 2 | 0
no ta, ko ir teikusi citi?
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Noradiet, cik liela méra $is notikums vai situiacija notika ar Jums

KADA APJOMA CILVEKI, KAS PEDEJA GADA LAIKA STRADA AR

JUSU BERNU.... Lotiliela | Liela Diezgan | Vidgji | Mazliet Loti | Nemaz Nay
meéra méra liela méra piemérojams
maz
13. ...izturas pret Jums ka pret individualitati nevis ka pret 7 6 5 4 3 2 | 0

Ltipisku” vecaku bérnam ar invaliditati?

14. ...sniedz Jums rakstisku informaciju par Jisu b&rna 7 6 5 4 3 2 | 0
progresu?
15. ...iepazistindja ar noveértéSanas rezultatiem? 7 6 5 4 3 2 1 0
ORGANIZACIJA: attiecas uz visu veselibas apriipes organizacijas personalu, neskatoties uz to, vai $ie cilveki tiesi kontaktgjas ar

Jasu bérnu vai n&. Bez veselibas apripes darbiniekiem, tie varétu biit atbalsta personals, ieskaitot biroja darbiniekus, saimniecibas vaditajus,
administrativo personalu, utt.

Noradiet, cik liela méra $is gadijums vai situacija notika ar jums
KADA APJOMA ORGANIZACIJA, KURA PEDEJA GADA LAIKA JUS Loti liela Liela 'Dl_ezgz_m_ Videji Mazliet | Pavisam | Nemaz Nav
SANEMAT PAKALPOJUMUS....... T o liela méra . s
méra méra mazliet piemérojams
16. ...sniedz Jums informaciju par pakalpojumu veidiem,
L . T 7 6 5 4 3 2 1 0

kuri ir pieejami $aja organizacija vai jisu dzivesvieta?
17. ...piedava informaciju par Jisu bérna stavokli (piem.,

slimibas c€loni, gaita, ka ta progres€, nakotnes 7 6 5 4 3 2 1 0

perspektivas)?
18. ...nodroSina visai gimenei iesp&ju iegit informaciju? 7 6 5 4 3 2 1 0
19. ...nodrosina informaciju dazados formatos, piem.

. S ’ ’ 4 2 1

bukleti, komplekti, video, utt.? 7 6 3 3 0
20. ...sniedz padomus, ka ieglit informaciju vai kontakteties ar

citiem vecakiem (piem., organizacijas bibliotéka 7 6 5 4 3 2 1 0

vecakiem)?

8 1998 King, Rosenbaum and King
CanChild Centre for Childhood Disability Research, McMaster University
Tulkojums(2011): RSU RF Rehabilitacijas katedra dace.bertule@rsu.lv
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6.pielikums
Gimenes atbalsta skala

Zemak ir uzskaititi cilvéki un organizacijas, kuri parasti var palidzét gimenes locekliem b&rnu
audzinasana. Jautajumi zemak liidz Jus novertet, cik liela mera katrs no ming&tajiem atbalsta sniedzgjiem ir
bijis atbalsts tiesi Jisu gimenei.

Ludzu apvelciet tas atbildes ciparu, kas norada, kada méra mingtais cilvéks vai organizacija ir bijis
atbalsts Jlisu gimenei p&déjo 3-6 ménesu laika. Ja kads no minétajiem nav bijis pieejams, tad apvelciet
atbildi NP (nav pieejams).

Persona/ organizacija Nav Nemaz | Dazreiz| Parasti| Loti Arkartig
pieejam| nepalid] palidz | palidz | palidz | i palidz
s
1. | Mani vecaki NP 1 2 3 4 5
2. | Mans partneris/dzivesbiedrs NP 1 2 3 4 5
3. | Mani partnera vecaki NP 1 2 3 4 5
4. | Mani radinieki NP 1 2 3 4 5
5. | Mana partnera radinieki NP 1 2 3 4 5
6. | Mani draugi NP 1 2 3 4 5
7. | Mana partnera draugi NP 1 2 3 4 5
8. | Mani bérni NP 1 2 3 4 5
9. | Citi vecaki NP 1 2 3 4 5
10. | Kolegi NP 1 2 3 4 5
11. | Vecaku grupas NP 1 2 3 4 5
12. | Socialas grupas/klubi NP 1 2 3 4 5
13. | Draudzes locekli/macitajs NP 1 2 3 4 5
14. | Mans gimenes vai bérna arsts NP 1 2 3 4 5
15. | Skola NP 1 2 3 4 5
16. | Pirmsskolas izglitibas NP 1 2 3 4 5
iestade/dienas centrs
17. | Profesionali (terapeiti, socialie NP 1 2 3 4 5
darbinieki, psihologi u.c.)
18. | Profesionalas organizacijas NP 1 2 3 4 5
(slimnica, rehabilitacijas centrs,
socialais dienests u.c.)
19. | Cits NP 1 2 3 4 5

Avots: Dunst, C. J., Jenkins, V., & Trivette, C. M. (1984). Family support scale: Reliability and validity. Journal of
Individual, Family, and Community Wellness, 1(4), 45-52.
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7.pielikums
Uztverta stresa skala (Perceived Stress Scale)

Originals - Cohen, S., Kamarck, T., & Mermelstein, R. (1983). A global measure of perceived stress. Journal of Health and
Social Behaviour, 24, 385-396.

Adaptacija latvieSu valoda — Stokenberga, 1. (2010). Humora loma stresa parvarésanas procesa. Promocijas darbs. Latvijas
Universitate.

* izteikumi ar preteji kodejamu skalu

Instrukcija: Seit ir vairaki jautdajumi par tavam jiitam un domam pédeja ménesa laika.
Lidzu, atzimé ar X, cik bieZi esi juties vai domdjis lidzigi.

1. Cik biezi pedgja meénesa laika tu esi juties satraukts kada negaidita notikuma de|?
__O=nekad  l1=gandriz nekad  2=dazreiz _ 3=diezgan biezi __ 4=loti biezi

2. Cik biezi pedeja menesa laika tu juti, ka nesp€j kontrol&t lietas, kas svarigas tava dzive?

__ O=nekad  l1=gandriz nekad  2=dazreiz _ 3=diezgan biezi __ 4=loti biezi

3. Cik biezi ped€ja ménesa laika juties nervozs un stresa parpemts?

__O=nekad  l1=gandriznekad  2=dazreiz _ 3=diezgan biezi __ 4=]oti biezi

4. Cik biezi pedeja ménesa laika juties parliecinats, ka spgj risinat savas personigas problémas? *
__ O=nekad  l1=gandriz nekad  2=dazreiz _ 3=diezgan biezi __ 4=loti biezi

5. Cik biezi pedgja ménesa laika tu juti, ka viss notiek p&c tava prata? *

__O=nekad  l1=gandriznekad  2=dazreiz _ 3=diezgan biezi __ 4=]oti biezi

6. Cik biezi pedeja menesa laika tev bija sajiita, ka nespési tikt gala ar visu, kas jaizdara?

__ O=nekad  l1=gandriz nekad  2=dazreiz _ 3=diezgan biezi __ 4=loti biezi

7. Cik biezi pedgja menesa laika tu biji sp&jigs kontrol&t dazadus trauceklus sava dzive? *

__ O=nekad  l1=gandriz nekad  2=dazreiz _ 3=diezgan biezi __ 4=loti biezi

8. Cik biezi pedgja meénesa laika tu juties, ka esi uz vilna? *

__O=nekad  l1=gandriz nekad  2=dazreiz _ 3=diezgan biezi __ 4=l]oti biezi

9. Cik biezi pedgja ménesa laika juties sadusmots par lietam, ko nevari ietekm&t?

__O=nekad  l1=gandriznekad  2=dazreiz _ 3=diezgan biezi __ 4=]oti biezi

10. Cik biezi pedgja menesa laika tu juti, ka griitibu uzkrajies tik daudz, ka nespgj ar tam tikt gala?

__O=nekad  l1=gandriznekad  2=dazreiz _ 3=diezgan biezi __ 4=]oti biezi
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8.pielikums

Lielo motoro funkciju Klasifikacijas sistéma’'
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)

NO 2. LIDZ 4.DZIMSANAS DIENAI

I LIMENIS: : Bérns s&Z uz gridas abas rokas brivas, lai manipulétu ar prick§metiem. B&rmns apséZas, iziet no sédus pozas un
piecelas stavus bez pieauguso palidzibas. Bérns dod prieksroku staigasanai, nav nepiecieSamas staigasanas paligierices.
IT LIMENIS: : Bérns séZ uz gridas, var biit griitibas ar lidzsvaru, kad abas rokas ir brivas, lai manipulétu ar priekmetiem.
Kustibas, lai pieceltos un aps€stos tiek izdaritas bez pieauguso palidzibas. B&rni uz stabilas virsmas pieturoties piecelas
stavus. Bérni rapo uz plaukstam un celiem reciprokali. Bé&rns parvietojas, pieturoties pie mébelém un staiga ar paliglidzeklu
palidzibu, vins dod prieksroku $ai parvietoSanas metodei.
IIT LIMENIS: Bémi saglaba sédus pozu uz gridas “W sédésanas poza” ( s&Z starp saliektdm un uz iek$u rotétam kajam un
celiem) un var biit nepiecieSama pieauguso palidziba, lai aps€stos. Bérni lien uz v&dera vai rapo uz plaukstam un celiem
(parasti bez reciprokalam kaju kustibam). Ta ir vinu pamatparvietoSanas metode. B&rni var piecelties kajas pieturoties pie
stabilas virsmas un parvietoties Tsus attalumus. Berni var staigat Tsus attalumus telpas, lietojot staigasanas paligierices
(staigulis) un pieauguso palidzibu, lai saglabatu virzienu un lai pagrieztos.
IV LIMENIS: Bémi nosédinati s&z uz gridas, bet nav sp&jigi noturét pozu un lidzsvaru, nebalstoties uz rokam. B&rniem
biezi ir nepiecieSami adaptgti riki s€d€Sanai un stavesanai. Parvietojas Tsu attalumu (istabas robezas) veloties, lienot uz védera
vai rapojot uz plaukstam un celiem, neizdarot reciprokalas kaju kustibas.
V LIMENIS: Fiziskie triikumi ierobeZo apzinatu kustibu kontroli un sp&ju saglabat galvas un rumpja pozas pret gravitaciju.
Visas motoro funkciju jomas ir ierobeZotas. Lietojot adaptétu aparatiru un paligtehnologijas, funkcionalie ierobeZzojumi
s€dus un stavus netiek pilniba kompenseti. V funkcionalaja ltmenT b&rniem nav iesp&ama patstaviga mobilitate, vini tiek
arvadati. Dazi b&érni sasniedz patstavigu mobilitati, liectojot elektriskos ritenkréslus, kuri ir Ipasi (ekstensivi) adaptéti.

NO 4. LIDZ 6.DZIMSANAS DIENAI

I LIMENIS: Bérms apsézas, piecelas un s&z uz krésla, nepieturoties ar rokam. Bérni piecelas no gridas un krésla, nav
nepiecieSams pieturéties pie prickSmetiem. B&rns staiga telpas, arpus telpam, kapj pa trepém. Paradas iespg&ja skriet un 1ekt.

IT LIMENIS: Bérni séZ uz gridas, abas rokas brivas, lai manipulétu ar priek§metiem. B&mi piecelas no gridas stavus un no
krésla stavus, bet biezi nepiecieSama stabila pamatne, lai atbalstitos vai, lai uzvilktos augsa uz rokam. Be&rni staiga bez
staigaSanas paligiericem telpas un arpus telpam isus attalumus uz lidzenas virsmas. Bérni kapj pa trepem, pieturoties pie
margam, bet nav spgjigi skriet vai 1&kt.

IIT LIMENIS: Bémi séZ uz parasta krésla, bet var biit nepiecieSsams iegurna vai kermena atbalsts, lai maksimaliz&tu roku
funkcijas. Bérni piecelas no krésla un aps€zas kresla, lietojot stabilu virsmu, pie kuras atbalstities vai atgriisties ar
rokam.B@rni staiga ar staigasanas paligiericu palidzibu pa Iidzenam virsmam un kapj pa trep€m ar pieauguso palidzibu.
Bérnus biezi transportg, kad javeic gari cela gabali vai arpus telpam pa nelidzenam virsmam.

IV LI'MENIS: Bémi s&Z uz krasla, bet ir nepiecie$ams adaptéta poziciongsana rumpja kontrolei un lai maksimalizatu roku
funkcijas. B&rni aps€zas krésla un piecelas no ta ar picauguso palidzibu vai pieturoties un atgriizoties no stabilas virsmas ar
rokam. Bérni labakaja gadijuma noiet nelielus attalumus ar staigasanas paligierices palidzibu pieauguso uzraudziba, bet ir
griitibas pagriezties un noturét lidzsvaru un nelidzenam virsmam. B&rnus transport€ tuvakaja apkartn€. Beérni var patstavigi
parvietoties elektriskaja ritepkresla.

V LIMENIS: Fiziskie triikumi ierobeZo apzinitu kustibu kontroli un sp&ju saglabat galvas un rumpja pozas pret gravitaciju.
Visas motoro funkciju jomas ir ierobeZotas. Lietojot adaptétu aparattru un paligtehnologijas, funkcionalie ierobezojumi
seédus un stavus netiek pilniba kompenséti. Be€rniem nav iesp&jama patstaviga mobilitate, vini tiek transportéti. Dazi bérni
sasniedz patstavigu mobilitati, lietojot elektriskos ritenkr&slus, kuri ir Tpasi (ekstensivi) adaptgti.

1 Piejams RC Més esam lidzas majas lapa: http://mel.lv/kontakti/rehabilitacija-berniem/funkcionala-
terapija/funkcionalie-testi-rehabilitacija/
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Communication Function Classification System
(CFCS) for Individuals with Cerebral Palsy

Meérkis

STs sistémas mérkis ir klasificét individu ar Cerebralo
Trieku ikdienas komunikaciju viena no pieciem
Tmeniem. KFKS koncentré uzmanibu uz Pasaules
Veselibas Organizacijas (PVO) noteiktas
Starptautiskds  funkcionéSanas, nespéjas un
veselibas  klasifikacijas (SFK) aktivitadu un
[Tdzdalibas lTmeniem.

Instrukcijas lietotojam

Vecaki, apripétaji un/vai profesionali, kuri parzina
personas komunikaciju, izvélas komunikacijas
[Tmeni. PieaugusSie un pusaudzi ar Cerebralo Trieku
pasi var klasificet savu komunikacijas ITmeni.
Komunikacijas efektivitate kopuma ir javérté péc
ta, ka vini parasti iesaistas ikdienas situacijas,
kuras ir nepiecieSama komunikacija, nevis
atbilstodi vipu vislabakajam spéjam. Sis ikdienas
situacijas var but majas, skola un tuvakaja apkartné.

Komunikaciju var bat griti klasificét, ja runa atbilst
vairak ka vienam Iimenim. Sados gadijumos
jaizvélas limenis, kur$ vistuvak apraksta personas
parasto izturéSanos biezak sastopamajas
situacijas. Izvéloties Iimeni, nenemiet véra individa
labakas spéjas, garigo attistibu un/vai motivaciju.

Definicijas

Komunikacija notiek, kad sutitajs nodod véstijumu
un sanémeéjs to saprot. Efektivs komunicétajs ir
patstavigs abas lomas — ka véstijuma sutitajs un
sanémejs, neraugoties uz sarunas noteikumiem,
ieskaitot tas vidi (piem., tuvako apkartni, skolu,
darbavietu, majas), sarunas partneriem un témam.

Nosakot KFKS Iimeni, tiek nemtas véra visas
komunikacijas metodes. Tas ietver runas
lietoanu, Zestus, uzvedibu, acu skatienu, sejas
izteiksmi, ka arT alternativo un augmentativo
komunikaciju (AAK). AAK sistémas ietver (bet ne
tikai) roku zimes, attélus, komunikacijas délus,
komunikacijas gramatas un runasanas ierices, kuras
sauc art par balss komunikacijas paligiericém vai
runu generéjo$am iericém.

Atskiribas starp llmeniem balstas uz satitaja un
sanémeéja lomu izpildi un komunikacijas tempu,
ka arm sarunas partnera veidu. Lietojot $o
klasifikacijas sistému, ir jaievéro $adas definicijas.

Pieejams RC "Mg&s esam lidzas" majas lapa: http://mel.lv/wp-content/uploads/2014/05/CFCS _3.jpg

9.pielikums

Komunikacijas funkciju klasifikacijas sistéma .
(KFKS) individiem ar Cerebralo Trieku e

GEGS

Efektivs sanéméjs un stitajs atri un viegli mainas
lomam, saprotot un nosdtot zinojumu. Lai
noskaidrotu un labotu parpratumus, efektivs satitajs
un sanémeéjs var lietot vai pieprasit tadas stratégijas
kd atkartoSanu, citu izteiksmes veidu, vienkar-
SoSanu vai/lun zinojuma paplasSinaSanu. Lai
paatrinatu komunikacijas apmainu, T1pasi, lietojot
AAK, efektivs sititajs var pareizi izlemt sazina ar
pazistamu komunikacijas partneri lietot gramatiski
neprecizas zinas, saisinot vardus vai tos izlaizot.

Erts komunikacijas atrums — tas nozimé, cik atri
un viegli persona var saprast un nodot zinojumus.
Erta komunikacijas atruma gadijuma ir nedaudzi
komunikacijas partraukumi un 1ss gaidiSanas laiks
starp atbildém.

Nepazistami sarunu partneri ir sveSinieki
vai pazinas, kuri tikai laiku pa laikam
komunicé ar personu.

Pazistami sarunu partneri - radinieki,
apropétaji un draugi ar personu var

komunicét  efektivak, jo vipiem ir
iepriek8€jas  zinaSanas un personiga
pieredze.
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Communication Function Classification System
(CFCS) for Individuals with Cerebral Palsy

Paskaidrojumi

“r KFKS limena noteikS§ana neprasa testé$anu, ta neaizvieto
standartizétu sazinaSanas novertéjumu. KFKS nav tests

“r KFKS grupé cilvékus atkariba no pasreizéjas komunikacijas
efektivitates. Ta nepaskaidro efektivitates iemeslus, ka
kognitivas spéjas, motivaciju, fiziskas, runas, dzirdes un/vai
valodas problémas.

“r KFKS neklasificé personas sazinasanas uzlabo$anas
potencialu.

*r KFKS var noderét pétijumos un pakalpojumu snieg$ana, kur
komunikacijas efektivitates klasifikacija ir nozimiga.

Piemeri:

1) lietot ka vienotu valodu starp profesionaliem un
neprofesionaliem, lai aprakstitu funkcionalo komunikaciju,

2) atrast efektivu komunikacijas metozu pielietojumu, taja skaita
AAK,

3) salidzinat, ka dazada komunikacijas vide, partneri un/vai
komunikacijas uzdevumi var ietekmét izvéléto limeni,

4) izveéleties meérkus, lai uzlabotu personas komunikacijas
efektivitati.

»r Skat. 3. lapa piecu limenu aprakstu.
»r Skat. 4. lapu — palidziba izlemt par limeniem.

Komunikacijas funkciju klasifikacijas sistéma
(KFKS) individiem ar Cerebralo Trieku W

EECS

Komunikiacijas metodes

Neraugoties uz daudzajam lietotajam komunikacijas metodem, tikai
KFKS 1. limenis noveérté visparéjo komunikaciju. Sekojosaja rami
ir jaatzimé visas lietotas komunikacijas metodes.

Sis individs lieto sekojo$as komunikacijas metodes:
(Ladzu, atzimégjiet visas, kuras tiek lietotas)

Runa

Skanas (tadas ka ,aaah”, lai pievérstu partnera
uzmanibu)

Acu skatiens, sejas izteiksme, Zesti un/vai noradiSana
(piem., ar kermena dalam, radamo kocinu, lazeru)
Roku zimes

Komunikacijas gramatas, déli un/vai attéli

Balss izvadierice un/vai balsi generéSanas ierice

Citi

oD O OO0
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Communication Function Classification System
(CFCS) for Individuals with Cerebral Palsy

Efektivs sutitajs un sapémeéjs ar nepazistamiem un pazistamiem sarunu
partneriem. Persona patstavigi pariet no sutitaja uz sanémeéja lomu, un otradi, ar
lielako dalu cilvékiem dazadas vidés. Komunikacija notiek viegli, komfortabla atruma
gan ar neapzistamiem, gan pazistamiem sarunu partneriem. Komunikacijas
parpratumus atri atrisina, tie neietekmé personas visparéjas komunikacijas efektivitati.

Persona patstavigi pariet no satitaja uz
sanémeéja lomu, un otradi, ar lielako daju cilvékiem dazadas vides, tacu sarunas
temps ir léns, un tas var sarezgit komunikacijas mijiedarbibu. a) Bérnam var biit
nepiecieSams papildus laiks, lai sdOtitu un saprastu zinas; b) bérnam var bat
nepiecieSams papildus laiks, lai saprastu zinas, bet vins efektivi stta zinas; c) bérnam
var bdt nepiecieSams papildus laiks, lai sagatavotu zinas un/vai atrisinatu
parpratumus. Komunikacijas parpratumi parasti tiek atrisinati un neietekmé
komunikacijas galarezultatu ar nepazistamiem un pazistamiem sarunu partneriem.
Bérns ir efektivs zinu sanémejs.

Efektivs sititajs un sanémeéjs ar pazistamiem sarunu partneriem. Persona pariet
no sutitaja uz sanémeéja lomu, un otradi, ar pazistamiem (bet ne ar nepazistamiem)
sarunu partneriem dazadas vidés. Komunikacija ar lielako daJu nepazistamu sarunu
partneru ir visnotal neefektiva, taCu parasti ta ir efektiva ar pazistamiem sarunu
partneriem.

Nekonsekvents sititajs un/vai sanémeéjs ar pazistamiem sarunu partneriem.
Persona nekonsekventi pariet no sititdja uz sanéméja lomu, un otradi. So
nekonsekvenci novéro dazados komunikacijas veidos: a) laiku pa laikam efektivs
sutitajs un sanémeéjs; b) efektivs satitajs, bet ierobezots sanémeéjs; c) ierobezots
sutitajs, bet efektivs sanéméjs. Komunikacija dazreiz ir efektiva ar pazistamiem
sarunu partneriem.

Reti efektivs sutitajs un sanémeéjs pat ar pazistamiem sarunu partneriem.
Persona ir ierobeZota gan ka sititajs, gan ka sanéméjs. Sts personas komunikaciju
lielakai dalai cilvéku ir griti saprast. ST persona ierobeZoti saprot zinas no lielakas
dalas cilveku. Komunikacija reti ir efektiva pat ar pazistamiem sarunu partneriem.

Komunikacijas funkciju klasifikacijas sistéma
(KFKS) individiem ar Cerebralo Trieku

Atslega
CT - personaar CT
N - nepazistams partneris
- P - pazistams partneris
! —_ - cfektiv
4= mnnmr - mazak efektivi
AtSkirtba starp | un Il [imeni ir sarunas tempa. | liment persona
komunicé komfortabla tempa ar nelielu nokavéSanos vai bez
tas, sacer zinojumu vai atrisina parpratumu. Il liment personai
vismaz dazreiz ir nepiecieSams papildus laiks.

)
' -

Atskiribas starp Il un Il [imeni ir sarunas tempa un sarunas
partnera tipos. Il Iimeni persona ir efektivs satitajs un
sanémeéjs ar visiem sarunu partneriem, tacu sarunas temps ir
probléma. Il I'ment persona ir pastavigi efektiva ar
pazistamiem sarunu partneriem, bet ne ar nepazistamiem.

' 12 0

AtSkirtba starp Il un IV Iimeni ir tas, cik konsekventi persona
pariet no sapnéméja un sutitaja lomu, un otradi, ar
pazistamiem sarunu partneriem. lll iTmenTt persona parasti spéj
komunicét ar pazistamiem partneriem ka sadtitajs un ka
sanéméjs. IV Iimeni persona pastavigi nekomunicé ar
pazistamiem sarunu partneriem. Sis gratibas var bt zinas
sutiSana un/vai sanemsana.

vl <> [

AtSkiribas starp IV un V [imeni ir gratibas pakapé komunika-
cija ar pazistamiem sarunu partneriem. IV [imenT personai ir
zinamas sekmes ka efektivam sdtitdjam un/vai efektivam
sanémeéjam ar pazistamiem sarunu partneriem. V Ilimenit
persona reti var efektivi komunicét pat ar pazistamiem sarunu
partneriem.

?
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Vai persona konsekventi

un efektivi izvélas
A sutitaja un sanéméja NE

JA € ,
lomas ar pazistamiem
sarunu partneriem?

Vai persona konsekventi
un efektivi komunicé ar
nepazistamiem sarunu

partneriem?

Vai persona parasti

saglaba értu lll iImenis
komunikacijas atrumu Efektivs satitajs UN
ar citiem komunikacijas efektivs sanemejs
partneriem? ar pazistamiem

sarunu partneriem

I imenis Efektivs, bet Iéna
Efektivs sutitajs un tempa satitajs

sanémejs ar un/vai sanémeéjs ar
nepazistamiem un nepazistamiem un
pazistamiem sarunu pazistamiem sarunu
nartneriem partneriem

Vai persona ir efektivs
sutitajs UN//VAI
sanémeéjs vismaz kadu

IV limenis
Nepastavigs sutitajs
un/vai sanémeéjs ar

pazistamiem sarunu
partneriem

laiku? -
aiku NE

V limenis
Reti ir efektivs
sutitajs un
sanémeéjs
ar pazistamiem
sarunu partneriem
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