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Vaiku su sunkiu cerebriniu paralyZiumi
iSgyvenamumas: trumpa apZvalga
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Santrauka. Prognozuojant sunkiai invalidizuoty vaiky tikéting gyvenimo trukme, reikéty
atsiZvelgti | daugelj veiksniy. I$gyvenamumas, atsiZvelgiant | negalios sunkuma, labai ski-
riasi. I8skyrus Kalifornijos studijas ir misy pranesima, kitose i§spausdintose cerebrinio para-
lyZiaus tikétino i§gyvenamumo studijose vartojamos tokios placios kategorijos, kad, verti-
nant jtraukty pacienty jvairove, nejmanoma padaryti jokiy apibendrinanciy i§vady, todél Sios
studijos tikétino igyvenamumo apibréZimui vertés neturi.

Miisy duomenimis, sunkiai invalidizuoty vaiky isgyvenamumo rodikliai daug geresni
nei Kalifornijos studijoje. Eyman studijose buvo padaryta labai rimty metodologiniy klaidy,
taigi Sie pranesimai laikytini i§ esmés klaidingi. Vélesnése studijose i§ Kalifornijos pateikia-
mi kur kas geresni i§gyvenamumo rodikliai, kurie daug artimesni miisy duomenims nei
Eyman i§vadoms. Vis délto metodologiniai Kalifornijos duomeny bazés sunkumai kelia rim-
ty abejoniy dél pastaryjy Kalifornijos tyrimy rezultaty.

Priezastys, salygojancios geresnius misy rezultatus nei Kalifornijos studijoje, - tai nuo
1985 m. intensyvesné silpnos sveikatos vaiky medicininé priezilra, aukstos kokybés medici-
ninés paslaugos bei slauga, skubios ir intensyvios medicininés pagalbos prieinamumas spe-
cializuotose slaugos jstaigose, kuri nejmanoma nammose ar pensionuose.

Manome, kad miisy rezultatai néra unikalis ir bidingi tik misy geografinei padéciai, ta-
¢iau tikétina, kad atspindi duomenis, biidingus aukstos kokybés specializuotoms pediatrinés
slaugos jstaigoms Siaurés Amerikoje.

Didéjant valstybiniy ir privaéiy mokétojy biudzeto apribojimams, taip pat spaudimui pa-
naikinti sunkiai invalidizuoty vaiku prieZitiros jstaigas, miisy rezultatai yra labai reikSmingi.
Vaiky su didele negalia laikymas aplinkoje, kur skubi medicininé pagalba neprieinama, saly-
goty dramatiska mirtingumo padidéjima.

RaktaZodZiai: cerebrinis paralyZius, vaiky neurologija, tikétinas isgyvenamumas, i§gyve-
narmumas
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Mano priZitirimy vaiky neurologinés diagnozés pateik-
tos 1 lenteléje. Sis diagnoziy sarasas vargiai atspindi vaiky,

Per pastaruosius 14 mety, biidamas keturiy specializuoty
pediatrinés slaugos istaigy Cikagos regione direktorius ir
Amerikos medicinos administratoriy asociacijos Pediatri-
nio ilgalaikio gydymo sekcijos pirmininkas, sukaupiau ne-
maza vaiky su sunkia neurologine negalia medicininés
prieziliros patirtj.

Nepaisant neurologinés invalidizacijos sunkumo ir ly-
din¢iy ligy, Sie vaikai yra gyvi ir turi siela. Jie reaguoja, kai
juos pakeli, glostai, kalbini. Jie reaguoja i vizualine stimu-
liacijg, garsus, tariamus jy vardus. Jie juokiasi, $ypsosi, gu-
guoja, kai kuriais atvejais taria Zodzius. Tai patys nejga-
liausi miisy visuomenés nariai, kuriems reikia miisy déme-
sio ir medicininés prieziiiros.
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gydomy specializuotose pediatrinés slaugos jstaigose vi-
sose JAV, patologija. Pagal naujausius duomenis, kuriuos
pateiké sesuo Katherine Smith i§ Portlando Oregono vals-
tijoje, JAV ilgalaikio pediatrinio gydymo jstaigose visg
para slaugoma daugiau nei 4200 vaiky. I$ viso veikia 89 to-
kios jstaigos 28 valstijose. Siy jstaigy pobudis ir apibrézi-
mas Siek tiek skiriasi: tai specializuotos slaugos jstaigos,
protarpinés prieZitiros istaigos, internatinés mokyklos, re-
abilitacijos centrai ir ligoninés. Apie 50% S§iy centry yra
nepriklausomi, kiti egzistuoja kaip geriatrinés priezitiros
istaigy dalis. Visi $iose istaigose priZitirimi vaikai yra silp-
nos sveikatos, turi daug jvairiy medicininiy problemy, ly-
din¢iy jy neurologine patologija. Infekcijos, dazniausiai
kvépavimo taky, maitinimo sutrikimai, progresuojantis
spastiSkumas su sgnariy kontraktiromis ir skolioze, osteo-
porozé ir kauly liZimai - tai tik keletas medicininiy proble-
my, kurias patiria Sie vaikai.

Tokiy sunkiai invalidizuoty vaiky trumpesné tikétina
gyvenimo trukmé, blogesné gyvenimo kokybé. Nejgaliy
asmeny prieZidrai skirty 16§y naudojimas ypaé svarbus, kai
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1 lentelé. Neureologiniy diagneziy pasiskirstymas visoje studi-
jos populiacijoje (N=447)

Prenataliné (jgimta) encefalopatija 32,4%
Hipoksiné-iSemineé intranataliné encefalopatija 14,3%
Encefalopatija su hidrocefalija 8,7%
Encefalopatija su postnataline intraventrikuline 6,5%
hemoragija

Igimta infekcija 5,7%
Galvos suZalojimas 5,4%
Centrinés nervy sistemos sklaidos defektai 4,9%
Meningitas 4,3%
Encefalitas 2,5%
Dauno sindromas 1,8%
Kitos chromosomy anomalijos 1,6%
Kiti jgimti sindromai 2,5%
Progresuojancios CNS degeneracinés ligos 3,6%
Kitos biiklés 5,8%
IS viso 160%

2 lentelé. Klinikinés grupés pagal Eyman su bendraauto-
riais [5]

Visais atvejais asmenims buvo diagnozuotas cerebrinis paraly-
Zius be neurologinés ligos progresavimo. Visiems vaikams stebé-
tas sunkus protinis atsilikimas, nejudrumas ir inkontinencijos ti-
po dubens organy funkcijos sutrikimas.
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privatiis ir visuomeniniai fondai, skirti ilgalaikiam gydy-
mui finansuoti, yra apribojami ir mazinami. Tiksliis pros-
pektyviniai duomenys svarbis, sudarant tam konkrecig vi-
suomenés politiky ir finansavimo prieinamuma.
Terminas ,.tikétinas i§gy venamumas* daznai supranta-
mas klaidingai. Nustatytas tikétinas i§gyvenamumas nenu-
sako tikslios asmens gyvenimo trukmeés. Tai daugiau vidu-
tinis statistinis rodiklis, Zymintis galimg ateities gyvenimo
trukme. PavyzdZiui, $iuo metu JAV tikétinas motery isgy-
venamumas yra 79 metai. Tai nereiskia, kad visos moterys
gyvens 79 metus, i$ tikryjy nurodoma, kad vidutiné visy
motery gyvenimo trukmeé yra 79 metai. Taigi i§ Simto svei-

ky dvidesimtmediy motery po 59 mety apie 50 bus miru-
sios, 0 50 gyvens, t. y. kai kurios mirs 20 m., 30 m. ir pan., 0
kai kurios gyvens ilgiau nei 80 mety. Terminas ,tikétinas
iSgyvenamumas* visuomet nurodo viduting asmeny gru-
pés gyvenimo trukme ir niekada negali buti laikomas tiks-
liu individo gyvenimo trukmés rodikliu.

Kalbant statistikos terminais, tikétinas i$gyvenamu-
mas - tai aritmetinis grupés asmeny gyvenimo trukmés vi-
durkis, o vidutinis i§gyvenamas laikas - tai grupés asmeny
vidutinis amziaus rodiklis. Kadangi kai kurie bet kokios
grupés asmenys gyvena gerokai ilgiau, vidutinis i$gyvena-
mas laikas visuomet yra trumpesnis nei tikétinas iSgyvena-
mumas. I§gyvenamumas iSreiskiamas procentais grupés
nariy, kurie yra gyvi tam tikru momentu, pvz., 70% yra gy-
vi, bildami 20 m. amZiaus. Tikétinas igyvenamumas yra
tinkamiausias rodiklis, vertinant bsimus medicininés
priezitiros ekonominius kaStus.

Tikétino iSgyvenamumo duomenys JAV renkami ir
analizuojami Nacionaliniame sveikatos statistikos centre.
Sig ypac didele duomeny baze sudaro informacija apie visa
JAV populiacijg. Vis délto duomenys apie invalidizuotus
vaikus yra labai negaustis. Visy nejgaliy vaiky gyvenimo
kokybei daro jtaka daugybé medicininiy veiksniy, taigi 8is
straipsnis pateikia trumpg jy i§gyvenamumo apzvalgg Ci-
niai, kuriems reikalingas tolesnis jvertinimas, ir apZvelgia-
ma $ia tema iSspausdinta literatiira.

ISGYVENAMUMO TYRIMU REZULTATAI

Mazesnis vaiky su neurologine negalia iSgyvenamumas
nurodomas daugelyje studijy [1-11]. ISsamiausig ir smul-
kiausig fiziSkai nejgaliy vaiky analizg atliko R. K. Eyman
su kolegomis, istyre Kalifornijoje 7226 asmenis [4, 5]. Siy
tyrimy duomenys parodo ypa¢ mazg tikéting i$gy venamu-
ma, kas prieStarauja masy klinikinei patir¢iai.

PaZymétina, kad ypa¢ svarbus Eyman pacienty sugru-
pavimas (2 lentelé) [5]. Remiantis bendra medicinine pa-
tirtimi, kuo sunkesné klinikiné vaiko biiklé, tuo mazesnis
jo tikétinas iSgyvenamumas, ta¢iau Eyman pirmas paban-
deé stratifikuoti ir detalizuoti invalidumo laipsnius kaip ti-
kétino iSgyvenamumo veiksnius. Bendrieji jtraukimo kri-
terijai buvo nejudrumas, dubens organy funkcijos inkonti-
nencija ir sunkus protinis atsilikimas. Papildomi kriterijai,
kuriais remiantis i§skirtos atskiros grupés, buvo zondinis
maitinimas, gebéjimas vartytis, funkcionalus naudojima-
sis plastaka ar ranka.

Pirminis misy tyrimo tikslas buvo sudaryti sunkiai in-
validizuoty vaiky grupes, identiskas anksciau aprasytoms
Eyman (2 lentelé), ir nustatyti jy iSgyvenamumag. Istyréme
savo globojamus vaikus trijose Cikagos specializuotose
slaugos jstaigose ir bandéme nustatyti papildomus kliniki-
nius veiksnius, kurie galéty turéti jtakos i§gyvenamumui.
Visi miisy tyrimy rezultatai buvo iSspausdinti [12, 13].
Musy rezultaty apzZvalgg ir palyginamaja analize taip pat
galima rasti spaudoje [14, 15].
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Atlike pirmgja savo statisting analizg, buvome pri-
bloksti rezultaty. 8 m. i§gyvenamumas palygintas 3 lente-
1&je. Nustatéme statistiSkai patikimai didesnj iSgyvenamu-
mg (negu Eyman) nuo pirmos iki ketvirtos grupés, Drama-
tiSkiausias skirtumas stebimas pirmoje, labiausiai invalidi-
zuoty vaiky grupéje, kur, ankstesniy tyrimy duomenimis,
8 m. iSgyvenamumas sieké tik 5%, o miisy duomenimis -
66%.

MOBILUMAS

Tirdami nustatéme reik$minga ry$j tarp mobilumo laips-
nio ir iSgyvenamumo. Visiskai nejudriy vaiky 10 m. isgy-
venamumas sieké 76 %, o nors kiek judanéiy (pvz., vaiks-
tanciy, ropojanciy, SliauZiojanéiy) - 96% (p<0,001). Sie
rezultatai sutampa su daugelio kity spausdinty pranesimy
cduomenimis [2-9, 11, 16].

PROTINIS ATSILIKIMAS

Daugelyje studijy nurodomas mazesnis vaiky su sunkes-
niu protiniu atsilikimu i§gyvenamumas [1, 2, 6-10]. Nors
taip pat nustatéme ry$j tarp protinio atsilikimo laipsnio ir
i8gyvenamumo, taciau $ie duomenys nebuvo statistiskai
patikimi.

KITOS SYARBIOS LIGOS

Atlikdami tyrima apibréZéme kitas svarbias ligas [12]: du
ar daugiau pneumonijos epizody per metus, pasikartojantis
Zarmnyno nepraeinamumas, refrakteriski traukuliai (pvz.,
daugiau nei vienas priepuolis per diena), sunki astma, Sir-
dies aritmijos, progresuojantis Sirdies nepakankamumas.
Baigus statisting analiz¢ paaiskéjo, kad tik pneumonijos ir
refrakteriski traukuliai yra reikSmingi kriterijai, nes kity
nurodyty ligy atvejy skaiéius buvo labai mazas.

Rastas patikimas 10 m. iSgyvenamumo skirtumas tarp
serganciy ir nesergandiy grupés, atitinkamai - 45% ir 90%
(p<0,0001).

Ankstesniuose Eyman tyrimuose i§gyvenamumo stra-
tifikavimas pagal lydincias ligas nebuvo atliekamas [4, 5].
Atlikdami tyrima pirmi pademonstravome, kad sunkiai in-
validizuoty vaiky i§gyvenamuma gerokai sumazina tam
tikros svarbios lydincios ligos bei biiklés. Loginé i§vada,
kad neserganciy kitomis ligomis invatidizuoty vaiky isgy-
venamumas kur kas didesnis.

EPILEPSIJA

Nustatéme rysj su epilepsija: dazniau traukulius patirian-
¢iy vaiky mirtingumas didesnis nei ty, kurie traukulius pa-
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tiria re¢iau. Nepatirianciy traukuliy vaiky 10 m. iSgyvena-
mumo daznis - 87%, o ty, kuriems jvyksta vienas ir dau-
giau traukuliy priepuoliy per diena, - 33% (p<0,0001). Pa-
nasi koreliacija tarp neurologi$kai invalidizuoty vaiky is-
gyvenamumo daznio ir epilepsijos buvo apraSyta anksc¢iau
[2,3,7,9,11].

MAITINIMAS

Tirdami nustatéme, kad natiraliai besimaitinanciy ar pero-
raliai maitinamy vaiky 10 m. iSgyvenamumas sieké 95 %,
maitinamy per gastrostoma - 78 %, o per nazogastrinj zon-
da - 41%. Sie rezultatai, nurodantys mazesnj iSgyvenamu-
ma, maitinant per zondg ar gastrostoma, atitinka ankstes-
nius pranesimus [2-7, 9, 11, 16].

Nustatéme reik§minga koreliacija tarp iSgyvenamumo
ir maitinimo btido. Nors per gastrostoma maitinamy vaiky
iSgyvenamumas buvo patikimai maZesnis nei maitinamy
peroraliai, taciau jis reik§mingai didesnis negu maitinamy
per zondg. Sie rezultatai sutampa su daugelio ankstesniy
pranesSimy duomenimis, kurie teigia, jog gastrostomos jve-
dimas pagerina i$eit], nes sumaZzina aspiracinés pneumoni-
jos daznj [17-19].

TRACHEOSTOMIJA

Mes nenustatéme statisti$kai patikimo i$gyvenamumo pri-
klausomybés nuo tracheostomijos. Vieninteliame kitame
spausdintame prane§ime apie vaiky su tracheostoma isgy-
venamuma teigiama, kad tracheostomija §iek tiek padidina
per zondg maitinamy vaiky iSgyvenamumga [20]. Straips-
nio autoriy nuomone, tracheostoma padeda iSvengti aspi-
racinés pneumonijos.

INTENSYVESNE TERAPIJA IR SLAUGA

Eyman duomenys buvo renkami nuo 1980 m. iki 1991 m.,
o misy tyrimas truko 1985-1996 m. Per 5 metus (nuo
1980 m. iki 1985 m.) ne tik medicina daug pasieké, bet ir
gerokai pasikeité visuomenés bei mediky poziiris | nejga-
livosius. Mes tikslingai pradéjome tyrima nuo 1985 m.,
nes iki tol poziiiris j invalidizuoty vaiky priezitira Cikagoje
buvo, lyginant su dabartiniu, rudimentinis. PavyzdZiui,
misy slaugos jstaigose iki 1985 m. beveik nebuvo atlieka-
ma gastrostomija ir tracheostomija, daugeliui vaiky buvo
tiesiog teikiama patogesné slauga, o iminés lydinéios li-
gos negydomos. 1982 m. Doe kiidikio atvejis patrauké vi-
suomenés démesj. Sis vaikas sirgo Dauno sindromu, Zar-
nyno atrezija, dél kurios nebuvo operuojamas ir miré. K-
dikio Jane Doe - vaiko su negydytu jskilu stuburu - atvejis
buvo nagrinéjamas JAV Auksciausiajame Teisme.
1984 m., rezonuodamas §iems plac¢iai nuskambéjusiems
atvejams, JAV Sveikatos apsaugos departamentas priémé
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jstatyma, kad visiems nejgaliems kiidikiams ir vaikams tu-
ri biiti prieinama medicininé pagalba. Sis istatymas, sufor-
muluotas remiantis vaiky i$naudojimo ir apsaugos aktu,
skelbia, kad medicininés pagalbos nesuteikimas nejgaliam
vaikui tolygus vaiko i$naudojimui, o medikali, atsisake gy-
dyti tokius vaikus, gali biiti patraukiami baudZiamojon at-
sakomybén. 1985 m. JAV buvo sukurta federaliné vaiky
su specializuotais sveikatos poreikiais prieZitros progra-
ma. Taigi 1985 m. Cikagoje, Kalifornijoje ir visoje JAV
medicininé pagalba invalidizuotiems vaikams i§ esmés pa-
sikeité.

ISgyvenamumo didéjimo tendencija stebima ir paskuti-
nése publikacijose. Studijoje buvo tiriami vaikai, i$liekan-
tys persistuojancios vegetacinés biklés. Siy sunkiai invali-
dizuoty vaiky mirtingumas nuo 1981 m. iki 1996 m. pro-
gresuojanciai mazéjo [21]. Toks mirtingumo kritimas per-
$a i$vada, jog Siai populiacijai taip pat pradéta teikti inten-
syvesng medicining pagalba.

Misy tyrimas apima laikotarpj, kai sunkiai invalidi-
zuotiems asmenims pradéta teikti daug intensyvesne medi-
cining pagalba, i§ dalies dél to masy gauti rezultatai yra ge-
resni. Analogiska situacija - pastebéjimas, kad Dauno sin-
dromu serganciy asmeny igyvenamumas gerokai padidé-
jo. Dauno sindromu sergan¢iy asmeny 10 m. i§gyvenamu-
mas 1944-1955 m. buvo 37%, o 1966-1975 m. - 86%
[22]. Pagrindiné tokio iSgyvenamumo geréjimo prieZas-
tis - jgimty defekty, ypac sirdies ydu, chirurginé korekcija.

BENDRA AUKSTOS KOKYBES MEDICININE
PAGALBA

Mes naudojomés trijy skirtingy specializuoty slaugos jstai-
gy duomenimis. Siose jstaigose buvo laikomasi bendry
medicininiy ir slaugos nuorody bei nuolatos teikiama
auksciausios kokybés medicininé pagalba per visg studijos
laikotarpj. Eyman studijos duomenys buvo renkami i
21 regioninio centro visoje Kalifornijoje, o medicining pa-
galbg teiké daugybeé skirtingy gydytojy bei jstaigy [4, 5].
Toks didelis medicinos darbuotojy skaic¢ius salygoja medi-
cininés pagalbos kokybés skirtumus.

Cikagos medicininéje bendruomenéje buvo ir tebéra
daug praktikos gydytojuy, kurie tiki, kad $iems invalidizyo-
tiems vaikams reikéty leisti numirti. Nutraukus maitinima
ir skysciy tiekima nejgaliausiai grupei, tikétinas isgyvena-
mumas buity skai¢iuojamas ne metais, o dienomis. Sig po-
zicija, paminancia neigaliy vaiky teises, palaiko Zymus
Princtono universiteto bioetikos profesorius Peter’is Sin-
ger’is. Jis i§spausdino keleta knygy, kuriose teigia, kad ak-
tyvi eutanazija nejgaliems asmenims etiniu poZiiriu yra
visiSkai priimtina. AtsiZvelgiant i jo padét] ir jstaiga, kuriai
atstovauja, Singer’io ZodzZiai randa atgarsj visuose $alies li-
goniniy etikos komitetuose. Mano nuomone, toks poziiiris
atgrasus ir nepriimtinas, todél, padedant Pediatrinio ilga-
laikio gydymo sekcijai, 2000 m. kovo ménesj Amerikos
medicinos administratoriy asociacijos (AMAA) delegaty
rimams pateikiau vieningai priimtg rezoliucija, kurioje

buvo teigiama: ,AMAA prie§tarauja bet kokiam mediky
itraukimui j asmens saviZudybe ar aktyvia eutanazija, ne-
priklausomai nuo paciento amziaus.“ Beveik galima uztik-
rinti, kad Kalifornijos valstijoje buvo ir tebéra gydytoju,
kuriy nuomone prasminga apriboti nejgaliy vaiky medici-
ning pagalba, taip sumaZinant iSgyvenamuma. Toks i§gy-
venamumo sumazéjimas, neivengiamai salygojamas
praktinio nurodyto poZiiirio pritaikymo, yra svarbiausias
veiksnys, | kurj Kalifornijos duomeny bazéje buvo atsi-
Zvelgiama. Vis délto nuolatiné aukstos kokybés medicini-
né pagalba, kuri buvo teikiama visos misuy studijos metu,
yra vieningesniy ir moksliniu poziiiriu vertingesniy i§vady
garantas.

SKUBIOS MEDICININES PAGALBOS
PRIEINAMUMAS

Visi milsy studijoje nagrinéti asmenys buvo slaugomi spe-
cializuotose slaugos jstaigose, kur 24 val. per parg, 7 die-
nas per savait¢ prieinama profesionali slauga. Toks medi-
cininés tarnybos darbo intensyvumas neabejotinai prisidé-
jo prie didesnio iSgyvenamumo. Adekvaciai gydomos
aminés ligos. Eyman studijoje 65% nejgaliy asmeny buvo
slaugomi namuose ir tik 3,5% jy gydyta specializuotose
slaugos istaigose [5]. Tikétina, kad prastesnis iSgyvena-
mumas, ypac blogos sveikatos asmeny, buvo salygotas ati-
tinkamos medicininés prieziiiros stokos.

Kalifornijos duomenys buvo pakartotinai i$analizuoti
pagal gyvenimo vietg [24]. Gyvenimas namuose ir grupi-
niuose internatuose salygoja 25% didesnj mirtinguma ne-
gu valstybinése sveikatos prieziiiros jstaigose. Sis rezulta-
tas nepriklauso nuo fizinés negalios laipsnio. Autoriai pa-
daré iSvada, kad svarbiausia priezastis buvo ribotas medi-
cininés, ypa¢ skubios, pagalbos prieinamumas namuose.

ISGYVENAMUMO PALYGINIMAS

Didziausias Eyman nuopelnas buvo neurologinio deficito
sugrupavimas (2 lentelé), kuriuo remdamiesi vélesni tyré-
jai galéty rinkti ir palyginti duomenis {5]. Miisy nustatyti
iSgyvenamumo rezultatai negali bati tiesiogiai lyginami su
daugumos ankstesniy studijy duomenimis apie vaiky su
cerebriniu paralyZiumi i$gyvenamuma, kadangi $iuose
pranesimuose sunkiausias invalidizacijos laipsnis apibré-
Ziamas taip pladiai, kad visos 6 misy tyrime iSskirtos kate-
gorijos jam tinka [1-3, 6-11, 16]. Nustatéme, kad pirmoje
ir antroje tiriamyjy grupése mirtingumas gana didelis, ta-
¢iau penktoje ir Sestoje grupése nemiré né vienas pacien-
tas. Taigi, priklausomai nuo jtraukimo kriterijy apibréztu-
mo ir jy prisilaikymo grieztumo, gali bati gauti patys jvai-
riausi iSgyvenamumo rezultatai. Dél $ios priezasties misy
rezultatus galima lyginti tik su ty studijy duomenimis, ku-
riose pakankamai tiksliai i§skiriami neurologinés invalidi-
zacijos laipsniai.
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Logiska, kad né vienos i§ minéty studijy duomeny ne-
galima naudoti tikétinam i§gyvenamumui nustatyti. Visais
atvejais sunkios invalidizacijos kategorijos apibrézimas
yra per platus ir netikslus. Nezinant tikslaus j prane$ima
jtraukty pacienty misinio, rezultaty negalima pritaikyti
vaikams su multifaktorine negalia. Tokiu biidu vienintelés
pakankamai tikslios studijos, kuriomis galima naudotis
vertinant nejgaliy vaiky i§gyvenamuma, yra Kalifornijos ir
misy tyrimai [12].

ISGYVENAMUMO PALYGINIMAS:
KALIFORNIJOS STUDIJOS DUOMENYS

Tuoj po miisy i$gyvenamumo tyrimo rezultaty paskelbimo
zurnale Lancet pasirodé Strauss publikacija, kur toliau
analizuojami Eyman gauti Kalifornijos tyrimy duomenys
[25]. Eyman naudotus statistinius metodus Strauss Siame
straipsnyje paai$kino taip: . Kiekvienas vaikas, kurio buiklé
geréjo, buvo pasalintas i§ analizés. Nors tokiy vaiky prog-
nozé bity geresné, tokia procediira sglygoja mazesnj tiké-
ting iSgyvenamuma negu realioje vaiky kohortoje™ [4, 5].
Kitame straipsnyje [26] Strauss aiskino toliau: ,I§ tiesy bu-
vo jtraukti tik tie vaikai, kuriy biklé nekito. Stebint vaika
neilgai, duomenys kinta maziau nej stebint ilgai, todél bu-
vo daugiau jiraukiama vaiky, kurie miré anksti. Tuo gali-
ma paaigkinti i§ esmés pesimistines §ios studijos progno-
zes.” Strauss jvertino Eyman naudotg statisting metodika
kaip ,,metodologing klaida*“ ir ,,aritmetinj apsirikima“, kuri
salygojo .apie tris kartus didesnj mirtingumga* [26, 27].

Atsakydami i i§spausdintus Strauss pastebéjimus apie
jy darba, Grossman ir Eyman visigkai sutiko su komenta-
rais apie statisting metodika: ,,Individai, kuriy baziniai su-
gebéjimai geréjo ar regresavo, buvo ekskliuduoti i$ toles-
nio tyrimo grupiy* [28]. I§ tikryjy, originalioje Eyman
publikacijoje 1993 m. yra toks sakinys: ,,Asmenys, kuriy
sugebéjimai tyrimo metu geréjo, buvo ekskliuduoti i$ ana-
lizés, nes baty priklause mazesnio pazeidziamumo grupei
su geresniu tikétinu i§gyvenamumu.*

1998 m. straipsnyje Grossman ir Eyman atskleidé dau-
giau jy tyrimo metodologiniy sunkumy. Jie paaiSkino, kad
visi ju analizéje naudoti duomenys gauti i§ Klienty vysty-
mosi jvertinimo protokolo, kuris buvo i§siuntinétas j regio-
ninius centrus, siekiant gauti parama neigaliy asmeny glo-
bai. AtsiZvelgiant | tai, kad visi duomenys gauti i$ siste-
mos, teikiancios finansing parama, deréty i§ esmeés suabe-
joti §iy duomeny verte.

Grossman ir Eyman véliau dar labiau sumenkino savo
duomeny verte, pakomentave, jog invalidizacijos etiologi-
ja ir kitas medicinines problemas atsklieidzianti informaci-
ja buvo ,ypa¢ nepatikima* [28]. Jei baziniai klinikiniai
duomenys, kuriais naudotasi Eyman tyrimuose, buvo pa-
gristi ,,ypa¢ nepatikimais® Zaltiniais, tuomet visi pagal
$iuos duomenis gauti rezultatai gali buti taip pat ,,nepatiki-
mi“ [4, 5].

Isaiskinus Eyman su bendraautoriais taikyty statistiniy
metody ypatumus ir fakts, kad Strauss vis dar tesia Kalifor-
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3 lentelé. Yaunesniy nei 1 m. amZiaus asmeny 8 m. iSgyvena-
mumas :

Grupés numeris|Eyman ir kt. {5]| Plioplys ir kt. [12]| p verté
1 5% 66% < 0,001
2 22% 89% < 0,001
3 21% 92% < 0,001
4 30% 91% < 0,001
5 70% 100% ns
6 50% 100% ns
4 lentelé. § m. iSgyvenamumo palyginimas
Grupavimas yra apytikslis.
Analizuojami jaunesni nei 1 m. amZiaus asmenys.
1 grupé 2 grupé 3 grupé
Eyman ir kt. 5] 16% 30% 25%
Strauss ir kt. [30] 43% 62% 77%
Plioplys ir kt. [12) 75% 89% 91%
Analizuojami vyresni nei 1 m. amzZiaus asmenys.
1 grupé 2 grupé 3 grupe
Eyman ir kt. [5] 50% 60% 55%
Strauss ir kt. [30] 55% 69% 69%
Plioplys ir kt. {12] 82% 94% 93%

nijos duomeny pakartotine analize, akivaizdu, kad bepras-
miska lyginti miisy rezultatus su Strauss ir jo kolegy véliau
iSspausdintais duomenimis.

Pirmoje publikacijoje, nu$viesdamas Eyman statisting
metodologija, Strauss pakartotinai iSanalizavo Eyman
duomenis ir nustaté, kad ne maziau kaip 60% vaiky 1-oje
grupéje (blogiausio funkcinio lygmens) iSgyveno 10 m.
[25]. Miisy duomenimis, tokio pobidzic tyrimo rezultatai
demonstruoty 10 m. isgyvenamumg apie 72% [12]. Taigi,
pakoregavus statisting metodikg, Kalifornijos duomenys
priartéja prie misy rezultaty.

Kitame su ia tema susijusiame straipsnyje Strauss pa-
kartotinai iSanalizavo Kalifornijos 3-ios grupés tyrimo
duomenis [29). Pagal Eyman metodika, 10 m. iSgyvena-
mumas biity apie 35% (tiksliai pagal Eyman [5] - 34%), 0
isvengus metodologiniy klaidy - 70%. Miisy duomenimis,
tokios invalidizacijos kategorijos igyvenamumas biity
90% [12]. Taigi ir pirmos, ir tre¢ios grupiy iSgyvenamumo
rezultatai, pakoregavus Eyman metodikos spragas, priar-
téja prie misy duomeny.

Naudodamasis ta pacia duomeny baze kaip ir Eyman,
Strauss pakartotinai iSanalizavo Kalifornijos duomenis, ta-
¢iau kitaip apibrézé funkcines grupes [30]. Sunku palygin-
ti miisy ir Strauss rezultatus, esant skirtingiems apibrézi-
mams, todél galimos tik apytikslés i§vados. 5 m. i§gyvena-
mumo daznio palyginimas pateikiamas 4 lenteléje. Si len-
telé nurodo, kad Strauss rezultatai artimesni misy duome-
nims negu Eyman [5]. Vélesnéje studijoje Strauss vél nau-
jai sugrupavo tiriamuosius {26]. Sie palyginamieji rezulta-
tai pateikiami 5 lenteléje, jie taip pat artimesni miisy duo-
menims negu Eyman [5].
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5 lentelé. 10 m. iSgyvenamumo palyginimas

Grupavimas yra apytikslis.

lgrupé | 2grupé | 3 grupé
Eyman ir kt. [5] 32% 36% 37%
Strauss ir kt. [26] 45% 62% 70%
Plioplys ir kt. [12] 73% 85% 90%

4 grupé 5 grupé 6 grupé
Eyman ir kt. [5] 50% 78% 68%
Strauss ir kt. [26] 80%, 87% 85% 94%
Plioplys ir kt. [12] 91% 100% 100%

2000 m. Strauss su kolegomis i§spausdino studijos apie
vaiky su sunkiais samonés sutrikimais igyvenamuma re-
zultatus [31]. Nustatyta, kad vegetacinés buklés vaiky 8 m.
isgyvenamumas yra 63%, o miisy 1-osios grupés, su kuria
galima lyginti, - 73%. Nejudriy, sunkiai sutrikusios sgmo-
nés vaiky iSgyvenamumas pagal Strauss buvo 65% (miisy
I grupéje - 73%), o mobiliy, sunkiai sutrikusios sgmonés
vaiky iSgyvenamumas - 81 %, lyginant su miisy 2 grupe,
kuris buvo 94%. Akivaizdu, kad Strauss rezultatai ir vél
kur kas artimesni misy duomenims nei Eyman [5], kurie
atitinkamai yra 38%, 38%, 40% [5].

Taigi Strauss su kolegomis pakartotinai iSanalizavo
Eyman duomenis, pakoregave metodinius tritkumus, ir vé-
liau juos praplété. Visais atvejais Strauss nustatytas isgy-
venamumas yra didesnis nei Eyman ir daug artimesnis mi-
sy rezultatams. Siaip ar taip miisy rastas i$gyvenamumas
visais atvejais yra didesnis nei pateiktas Strauss su kolego-
mis. Manome, kad miisy palankesnius rezultatus salygojo
intensyvesné ir labiau unifikuota gydymo ir slaugos strate-
gija, taikoma silpnos sveikatos vaikams nuo 1985 m., ir
specializuotose slaugos jstaigose prieinama skubi medici-
niné pagalba, kuri nejmanoma namuose ar internatuose.

METODOLOGINIAI KALIFORNIJOS DUOMENU
BAZES TRUKUMALI

Kalifornijos tyrimuose naudotos bazés duomeny rinkimas
pradétas 1980 m. ir tesiasi iki Siol; $iuo metu jtraukti duo-
menys apie daugiau kaip 200 000 asmeny su jvairia nega-
lia. Sia duomeny baze naudojosi Eyman, Strauss ir jy anks-
¢iau minéti kolegos. Kadangi duomenys surinkti i§ didelés
populiacijos, jy gausios publikacijos padaré nemaza jtaka
medicinos, jstatymy leidybos bei teisétvarkos instituci-
joms. Beje, 8iy epidemiologiniy studijy metodiniai triiku-
mai gauty duomeny panaudojima labai apriboja.
Kalifornijos duomeny bazéje saugoma informacija su-
kaupta i§ kasmetiniy klinikiniy apibendrinimy ir i$ Klienty
vystymosi jvertinimo protokoly (KVIP), surinkty i§ 21 re-
gioninio centro. Nors KVIP, kuriame yra daugiau nei
200 klausimy apie asmens medicinines, elgesio proble-
mas, jglidzius bei apribojimus, uzpildyti reikalingos tam
tikros medicininés Zinios, Eyman paai§kino, kad KVIP pil-
dé jstaigy psichiatry padéjéjai ir socialiniai darbuotojai [5].
Dauguma studijos tirilamyjy gyveno namuose, taigi socia-

liniai darbuotojai beveik savarankiskai vertino jy kliniking
biiklg. Nors $ie socialiniai darbuotojai buvo apmokyti uz-
pildyti tokius protokolus, ta¢iau nelabai tikétina, kad jie tu-
réjo reikalingy medicininiy Ziniy ir tiksliai bei iki galo uz-
pildé minétus dokumentus. Todél nestebina, kad Eyman
studijos populiacijoje i§ 7226 nejgaliy vaiky 2572 atvejais
(36%) nebuvo galima nustatyti, ar §ie vaikai serga epilepsi-
ja, ar neserga [S]. Epilepsija yra sudedamoji asmens neuro-
loginés negalios dalis, kurig nesunkiai gali identifikuoti
minimaly medicininj i§silavinima turintys Zmonés. Strauss
ir Shavelle kiek kitaip aiSkino KVIP duomeny $altinius
[32]: kadangi daugiausia studijos tiriamyjy gyveno na-
muose, KV]P pildé socialiniai darbuotojai pagal slaugyto-
ju, kurie buvo $eimos nariai, suteiktg informacijg. Tai reis-
kia, kad ir medicininés informacijos $altinis, ir jos rinkéjai
buvo asmenys be jokio medicininio i§silavinimo. Taigi ne-
reikéty stebétis, jei i§ 23 795 suaugusiy pacienty su vysty-
mosi ydomis 14 376 atvejais nebuvo nustatyta neurologiné
diagnozé, o 4325 atvejais diagnozé buvo nekonkreti [32].
Tokiu biidu beveik 79% visy tirty atvejy nebuvo nustatyta
neurologiné diagnozé. '

Tie patys esminiai diagnostiniai triikumai biidingi ir di-
delei studijai, kur i§ 13 378 vaiky su cerebriniu paralyziumi
8449 atvejais nebuvo nustatyta neurologiné diagnozé, o
2554 atvejais diagnozé buvo nekonkreti. Taigi 82% visy
invalidizuoty vaiky nebuvo nustatyta neurologiné diagno-
z¢é [26]. Kadangi 79% suaugusiyjy ir 82% vaiky nebuvo
nustatyta negalios neurologiné diagnozé, §ie medicininiai
duomenys yra itin menki.

Abi minétos studijos vyko 1980-1995 m. laikotarpiu
{26, 32] ir galima argumentuoti, kad senesni duomenys né-
ra i$samis ir tikslis. Kiek vélesnio pranesimo duomenimis
(1988-1997 m.), i§ 5075 sunkiai neurologiskai invalidi-
zuoty vaiky pagrindiné diagnozé nebuvo suformuluota
39,7% pacienty [31]. Vis délto problemos esmé - ne pasi-
rinktas duomeny rinkime laikotarpis, o grei¢iau pati duo-
meny rinkimo metodika. -

Nustatéme, kad, be nejudrumo ir enterinés mitybos, yra
ir kity rimty klinikiniy bukliy, kurios taip pat svarbios kaip
prognostiniai i§gyvenamumo nustatymo veiksniai. Eyman
ir kt. taip pat atkreipé i tai démesj ir KVIP buvo nurodyta
nemaZai rimty ligy - ,,diabetas, Sirdies liga, 1étiné kvépavi-
mo taky infekcija, hepatitas“ [4]. Tac¢iau ypac stebina, kad
Eyman ir Strauss prane$imuose nurodoma, jog kitos svar-
bios medicininés biiklés neturi jtakos iSgyvenamumui [4,
5, 21]. Sie teiginiai visiskai priesingi miisy rezultatams ir
bendrai klinikinei patiréiai. Sunkiai invalidizuoto vaiko,
kuris daZnai serga pneumonijomis, tikétinas i§gyvenamu-
mas negali biiti toks pat, kaip ir nesergancio. Priesingai,
mes sudaréme tiksly svarbiy klinikiniy bikliy sgrasa ir nu-
statéme jy reik$mingumg i§gyvenamumui [12].

Nagrinédami vieng i§ specifiniy neurologiniy proble-
my, t. y. refraktering epilepsija, nustatéme mazesnj i$gy-
venamuma tiems, kurie patiria daugiau nei vieng priepuolj
per dieng [12]. Miisy rezultatai atitinka ankstesnius prane-
$imus, kad epilepsija maZina vaiky su cerebriniu paraly-
Ziumi nei sveiky vaiky tikéting isgyvenamuma [33, 34].
Gavus tokius rezultatus dar kartg tenka stebétis Kaliforni-
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jos duomenimis, kad epilepsija ir traukuliy daznis neturi
jtakos iSgyvenamumui- [4, 5, 21]. Neseniai, analizuojant
vidutiniskai invalidizuoty vaiky grupe, paskelbta, kad, Ka-
lifornijos duomenimis, epilepsija turi jtakos tikétinam is-
gyvenamumui [35].

Tokj Kalifornijos tyrimy duomeny svyravimg biity ga-
lima paaiskinti tik tuo, kad jy metu naudota duomeny bazé
yra nepilna ar/ir netiksli.

KALIFORNIJOS STUDIJOS BUOMENU
PALYGINIMAS SU KITY TYRIMY
REZULTATAIS

Neseniai paskelbta, kad Kalifornijos duomenys panasiis §
Vakary Australijos duomenis [36]. Palyginimas buvo pa-
gristas Blair’o apibréZimu, kad sunki negalia - tai asmens
nesugebéjimas apsitarnauti. Dabartiné Kalifornijos bazé
apima visus Eyman duomenis ir gerokai daugiau [5]. Ap-
zvelgiant 1993 m. prane$ima, jtraukty atvejy skaiéius buvo
3157, 18 jy sudarytos Sesios grupés nemobiliy ir maZiau nei
20 intelekto koeficients turinéiy asmeny. Tai maziausias
skaicius, nors kiti atvejai 1993 m. pranesime taip pat biity
atitike Blair'o apibréitg ,sunkiag" invalidizacija. Nuo
1993 m. Kalifornijos bazé padidéjo daugiau nei du kartus.
Taigi tikétinas ,.sunkiy* atvejy skaicius turéty siekti bent
6000. Galima sakyti, kad prieinama duomeny bazé i§ tikry-
juy yra mazZesné, nes referuojamas palyginimas pradétas,
kai pacientai buvo 5 m. amzZiaus. Kitame praneSime apie
suaugusius pacientus su cerebriniu paralyZiumi nurodomi
labai dideli skaiciai [32]. I§ viso buvo istirta 23 795 suau-
gusieji su cerebriniu paralyZiumi, o ,,sunkus“ cerebrinis
paralyZius nustatytas 8093, sunkus protinis atsilikimas -
6939 atvejais. Taigi prieinami analizei duomenys i8 tiesy
yra gausis. Vis délto Kalifornijos ir Blair’o duomeny paly-
ginimas rémési tik 974 atvejais - mazyte visy atvejy dali-
mi. Taigi palyginamasis tyrimas atliktas, atrinkus tam tik-
rus atvejus i§ Kalifornijos bazés.

Kaip minéta, priklausomai nuo tiriamyjy invalidizaci-
jos laipsniy supainiojimo, gali biiti gaunami beveik bet ko-
kie rezultatai. Teiginys apie galutiniy rezultaty panasuma
negali biiti priimtas taip, kaip pateiktas [36]. Tokig iSvady
buty galima paaiskinti kruops¢iu tirty atvejy atrinkimu.

Tame paciame laiSke teigiama, kad Kalifornijos duo-
menys buvo palyginti su duomenimis i§ DidZiosios Brita-
nijos ir gauti panasiis rezultatai. Ta¢iau nebuvo i§spausdin-
ta jokiy 3 teiginj patvirtinan¢iy duomeny [36].

ATSAKYMAS ] STRAUSS KRITIKA

I1Sspausdinus miisy tyrimg apie vaiky su sunkia neurologi-
ne negalia iSgyvenamumag [12], buvau maloniaj nustebin-
tas, kai sulaukiau Strauss telefono skambucio, kuriuo jis
mane pasveikino. Be to, jis nurodé Eyman statistinés anali-
zés klaidas ir rekomendavo savo laiska, iSspausdintg Lan-
cet [25]. Véliau Strauss faksu atsiunté man savo laisko j
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zurnalg Pediatric Neurology kopija, kuriame iSdésté
Eyman klaidas; véliau lai§kas buvo iSspausdintas [26].

Paskui Strauss susisieké su Southern Medical Journal
redaktoriumi ir manimi, pra§ydamas leidimo pateikti misy
studijos duomenis interneto puslapyje. Mes sutikome, ir
pastaruosius kelerius metus §j straipsnj galima rasti inter-
nete (www.lifeexpectancy.com, straipsniy poskyryje) be
jokiy komentary.

L.abai nustebau 2004 m. vasario 28 d. §iame interneto
puslapyje uztikes Strauss kritika miisy studijos atZvilgiu
[37]. Sios kritinés pastabos pasirodé po $eeriy mety nuo
miisy straipsnio paskelbimo. Jis teigia, kad mes ,,padaréme
rimtg metodologing klaidg“. Tokie teiginiai turéty biti ad-
resuoti autoriui.

Strauss pateikia hipotetinio atvejo pavyzdj, kur pirmai-
siais gyvenimo metais mirty 90%, o 1-2 m. amzZiuje - 50%.
Grafikus galima sudaryti tokiu pat principu kaip ir miisy
publikacijoje [12]. Nuo gimimo iki dvejy mety amZiaus
mirtingumas 95 % - taip pagal Strauss ir turéty biti. Strauss
nekorektiskai teigia, kad miisy kumuliacinis mir¢iy daznis
turéty biati 90,5%. Palyginus rezultatus 1-2 m. amzZiaus
grupéje, musy grafike mir¢iy daznis 50%. Strauss neko-
rektiskai teigia, kad musy metodika nurodyty 5% mirtin-
guma. Pagal miisy metodikg mirtingumas nustatytas kaip
tik toks, koks, Strauss manymu, ir turéty biti [37].

Miisy 4 grupés duomeny [12} Strauss atliktas aptari-
mas visi$kai klaidingas. Teigiama, kad buvo 6 asmenys,
vyresni nei 15 m., kad né vienam i$ jy negrésé mirtis 4 m.
amziuje. Bet kiekvienas, i8gyvenes 15 m., turéjo sulaukti
Il m.,2m.,3m.,4m.irt. t. amZiaus. Taigi ilgiau gyvenan-
tys 4 grupés individai patyré mirties grésme kiekvieng sa-
vo gyvenimo diena, taip pat ir per ketvirtaji gimtadienj.

Strauss toliau skelbia, kad mes ,,padaréme 15 m. iSgy-
venamumo prielaidg ir garantavome, kad $ie asmenys ne-
mirs anks¢iau®. Sis teiginys yra absurdigkas. Mes teikéme
siems nejgaliems asmenims geriausig medicining pagalba,
kokig sugebéjome, todél jie sékmingai i§gyveno iki savo
15 m. gimtadienio. Jei kvalifikuotos medicininés pagalbos
teikimas salygoja geras klinikines i$eitis, tai yra skatintina
ir pageidautina, taciau to nejmanoma garantuoti. Mes ne-
daréme ,prielaidy” ir .garantijy“, taciau teikéme geriausia
medicining pagalba. Mes tik praneséme jvykusius faktus.
Taigi Kalifornijos duomeny baze, kuria naudojasi Strauss,
galima rimtai abejoti. Strauss iStais¢ Eyman ,,metodologi-
n¢ klaidg“ ir pateiké Siuos duomenis savo interneto pusla-
pyje [27]. Strauss korekcijos taikymas prasideda nuo 1 me-
ty amziaus ir pagausina duomenis kas 5 metus. Suteikiama
informacija tik apie 1-3-ig grupes. Palyginamieji duome-
nys pateikiami 6 lenteléje. Sudarydami §ig lentel¢ naudojo-
més gausesne duomeny baze, kuria rémési Eyman savo
straipsnyje 1993 m. [5].

6 lenteléje pademonstruota, kad Strauss atlikta Eyman
duomeny korekcija sglygojo kur kas geresnius i$gyvena-
mumo rodiklius. Kad ir kaip biity, miisy tyrimo rezultatai
i$licka geresni. Reikéty pazyméti, kad 3-ios grupés iSgyve-
namumo daZnis sutampa su Eyman rezultatais po Strauss
korekcijos. 3-ios grupés isei¢iy panasumas islieka iki
30 m. amzZiaus. Jei miisy metodika biity klaidinga, kaip tei-
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6 lentelé. Palyginameoji analizé, Strauss pritaikius Eyman
»metodoeloginés klaidos“ korekcijg

| 1 grupe [ 2 grupé | 3 grupe
Analizuejami 1-5 m. amzZiaus asmenys.

Eyman ir kt. [5] 55% 63% 60%
Strauss (korekceija) [27] 66% 84% 94 %
Plioplys ir kt. [12] 82% 94 % 93%
Analizuojami 1-10 m. amZiaus asmenys.

Eyman ir kt. [5]} 35% 38% 38%
Strauss (korekcija) [27] 41% 67% 88%
Plioplys ir kt. [12] 75% 94% 93%

Analizuojami 1-15 m. amzZiaus asmenys.
Eyman ir kt. [5]
Strauss (korekcija) {27]
Plioplys ir kt. [12]

Néra duomeny
54%
85%

27%
72%

82%
82%

7 lentelé. Veiksniai, svarbiis vaiky su sunkia neurologine in-
validizacija tikétinam iSgyvenamumui nustatyti

Mobilumas

Sugebéjimas apsiversti

Protinio atsilikimo laipsnis

Kitos reikémingos ligos

- Pneumonijos

- Refrakteriski traukuliai
Maitinimo btdas

- Valgo pats
- Maitinamas kity
- Enteriné mityba
» Per gastrostomg
» Per nazogastrinj zonda

|| Tracheostoma

Medicininés pagalbos ir slaugos intensyvumas

Aukstos kokybés medicininés pagalbos suvienodinimas

Skubios medicininés pagalbos prieinamumas

gia Strauss, aptardamas 4-os grupés rezultatus, tada neiti-
kétina, kad miisy 3-ios grupés (su didesne negalia nei
4-oje) duomenys visiskai identiski Strauss koreguotie-
siems. Sis 3-ios grupés isei¢iy panasumas nepriklausomai
patvirtina miisy duomeny patikimuma.

Miisy duomenys gerokai skiriasi nuo Strauss koreguo-
ty labiau invalidizuotose 1-oje ir 2-oje grupése (6 lentelé).
Didziausias skirtumas stebimas grupéje su sunkiausia ne-
galia - 1-oje. Savo studijoje teikéme pastovia, aukstos kva-
lifikacijos medicining pagalba visiems-savo pacientams
pediatrinése specializuotos slaugos istaigose. PrieSingai,
Strauss ir Eyman duomenys surinkti bendrapopuliaciniu
principu, kur buvo skittingos medicininés pagalbos teiki-
mo galimybés. Strauss duomenimis, tik 3,5% gyveno spe-
cialiose prieziiiros jstaigose, didzioji dauguma gyveno na-
muose, kur sunkiau teikti skubig medicining pagalba. Nuo-
latinés aukstos kvalifikacijos medicininés pagalbos teiki-
mas, kas buvo atliekama miisy studijos metu, paaiskina
stebimus skirtumus.

APIBENDRINIMAS

Prognozuojant sunkiai invalidizuoty vaiky tikéting gyve-
nimo trukme, reikéty atsizvelgti | daugelj veiksniy. Jie is-
vardyti 7 lenteléje. Atsizvelgiant j negalios sunkuma, i3gy-
venamumas labai skiriasi. Isskyrus Kalifornijos studijas ir
miisy pranesima, kitose i§spausdintose cerebrinio paraly-
Ziaus tikétino iSgyvenamumo studijose vartojamos tokios
placios kategorijos, kad, vertinant jtraukty pacienty jvairo-
ve, nejmanoma padaryti jokiy apibendrinanciy i$vady, to-
dél Sios studijos tikétino i§gyvenamumo apibréZimui ver-
tés neturi [12].

Miisy duomenimis, sunkiai invalidizuoty vaiky isgy-
venamumo rodikliai kur kas geresni nei Kalifornijos studi-
jos [12]. Eyman studijose buvo padaryta labai rimty meto-
dologiniy klaidy, taigi $ie pranesimai laikytini i§ esmés
klaidingi. Vélesnése studijose i§ Kalifornijos pateikiami
daug geresni iSgyvenamumo rodikliai, kurie gerokai arti-
mesni miisy duomenims negu Eyman i§vadoms. Vis délto
metodologiniai Kalifornijos duomeny bazés sunkumai pa-
licka rimty abejoniy dél pastaryjy Kalifornijos tyrimy re-
zultaty.

PrieZastys, salygojancios geresnius misy rezultatus
nei Kalifornijos.studijoje, - tai nuo 1985 m. intensyvesné
silpnos sveikatos vaiky medicininé prieZiiira, aukstos ko-
kybés medicininés paslaugos bei slauga, skubios ir inten-
syvios medicininés pagalbos prieinamumas specializuoto-
se slaugos jstaigose, kuri nejmanoma namuose ar pensio-
nuose. Manome, kad miisy rezultatai néra unikals ir bu-
dingi tik miisy geografinei padéciai, ta¢iau tikétina, jog at-
spindi duomenis, biidingus aukstos kokybés specializuo-
toms pediatrinés slaugos jstaigoms Siaurés Amerikoje.

Vienoje i§ savo publikacijy Strauss ir Shavelle [38] tei-
singai argumentuoja, kad gyvybés draudimo kompanijos,
pildydamos gyvybés draudimo dokumentus, visiskai pasi-
kliauja eksperty ir gydytojy prane§imais. Tikétino iSgyve-
namumo jvertinimas labai priklauso nuo ligy, kuriomis ga-
li sirgti apdraustasis, o tas ligas nustato ir patvirtina gydy-
tojas. Atliekant epidemiologines studijas ir prognozuojant
nejgaliy vaiky tikéting iSgyvenamuma, taip pat svarbi tiksli
medicininé informacija. Deja, Kalifornijos duomeny bazé-
je, kuria remiasi tiek daug studijy ir pranesimy, néra nei
tikslios, nei adekvacios medicininés informacijos.

Didéjant valstybiniy ir privaciy mokétoju biudzeto ap-
ribojimams, taip pat spaudimui panaikinti sunkiai invalidi-
zuoty vaiky prieZiiiros jstaigas, miisy rezultatai yra labai
reikdmingi. Vaiky su didele negalia laikymas aplinkoje,
kur skubi medicininé pagalba neprieinama, salygoty dra-
mati§ka mirtingumo padidéjimg. '

PRIEDAS

Apie silpnos sveikatos vaiky biiklés ypatumy klinikinius
tyrimus randama labai nedaug pranesimy. Verta iSvardyti
kai kurias studijas, kurias atlikome ir i§spausdinome, kad
galima biity gerinti $iy ypa¢ invalidizuoty vaiky sveikatos
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gydymas [39], Rett’o sindromo gydymas [40], ketogeni-
nés dietos taikymas epilepsijai gydyti [41], Hill-Rom Inc.
liemenés naudojimas kvépavimo nepakankamumui gydyti
ir pneumonijos profilaktikai [42], osteoporozés rizikos
veiksniai, jvertinimas ir gydymas [43, 44).

Gauta Priimta spaudai
2004 04 13 2004 06 08
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A. V. Plioplys

CHILDREN WITH SEVERE CEREBRAL PALSY:
SURVIVAL RATES, A BRIEF REVIEW

Summary

In making life expectancy determinations in children with severe
disabilities, many factors must be taken into account. Depending
on the severity of disabilities, the survival rates will vary conside-
_ rably. Beside the California studies and our own report, all of the
pablished studies of life expectancy in cerebral palsy use catego-

“ries so broad that, depending on the mixture of patients included,

any outcome whatsoever can be obtained, which renders them
useless for life expectancy determinations.

Our data gave much better survival rates for severely disabled
children than those reported from California. The Eyman studies
have extremely serious methodological problems; so that these re-
ports must be considered totally erroneous. The more recent stud-
ies from California report much better life expectancies, results
that are much more comparable to our findings than to those of
Eyman, However, the methodological difficulties in the California
database leave the more recent California results in serious doubt.

The reasons for our better outcomes in comparison to the mo-
re recent California results include the more intensive medical
care provided to the medically fragile child since 1985, the uni-
formity of high quality medical and nursing care those children
received, and the availability of acute medical care in skilled nur-
sing facilities (SNF's) that is not available in the home or group
home setting. We believe that our results are not unique to our ge-
ographic area but, rather, are representative of those seen at high
quality pediatric SNF’s across North America.

With progressive governmental and private payer budgetary
restrictions, and the pressure for deinstitutionalization of severe-
ly disabled children, our results are very sobering. Placement of
severely disabled children in environments where acute medical
care is not readily available will result in a dramatic increase in
mortality rates.

Keywords: cerebral palsy, child neurology, life expectancy,
survivai rates
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