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KASUTATUD LUHENDID
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Child and Adolescent Scale of Participation
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Emotsionaalse enesetunde kiisimustik

tervisega seotud elukvaliteet (ingl k health-related quality of life)

tserebraalparallits (lad k paralysis cerebralis infantilis)



Too luhitlevaade:

Tserebraalparaliiisiga laste ja nende vanemate hinnang lapse tervisega seotud elukvaliteedile

ja osalusele

Eesmark: Magistritdé eesmark oli vélja selgitada Eesti 8-15-aastaste tserebraalparaltitisiga (edaspidi
PCI) laste ja nende vanemate hinnang lapse tervisega seotud elukvaliteedile (edaspidi HRQOL) ja
osalusele, vorrelda laste ja lapsevanemate hinnanguid ning analiiisida HRQOL-i, osaluse ja

lapsevanema emotsionaalse enesetunde seisundi vahelisi seoseid.

Metoodika: Kdesolevas kusitlusuuringus koguti andmeid laps—lapsevanem paaridena. Valimisse
kaasati koos vanemaga 8-15-aastased PCl-ga lapsed, kellel oli piisav keeleline ja kognitiivne
vOimekus kusimustike mdistmiseks ja vastamiseks ning kellel ei esinenud muid neuromuskulaarseid
vOi sisteemseid haiguseid. Lapse HRQOL-i hindamiseks vastasid nii lapsed kui lapsevanemad
kisimustikule KIDSCREEN-52. Lapse osaluse hindamiseks kasutati kusimustikke Child and
Adolescent Scale of Participation (CASP) Youth Version ja CASP. Lisaks téitsid lapsevanemad
Emotsionaalse enesetunde kisimustikku (EEK-2). Lapsed vastasid kisimustikele suuliselt ning

lapsevanemad kirjalikult.

Tulemused: Tulemuste analiisi kaasati 14 PCl-ga last ja 14 lapsevanemat. Lapsed hindasid enda
HRQOL-i pooltes aladomeenides vanematest statistiliselt oluliselt kdrgemalt (p<0,05). Laste ja
vanemate hinnangute kokkulangevus KIDSCREEN-52 aladomeenides j&i vahemikku ndrk kuni
mdodukas. Laste ja vanemate hinnatud KIDSREEN-52 aladomeenide T-skoorid jéid Euroopa
keskmise normatiivi standardhélbe piiridesse. Lapsed hindasid enda osalust vanematest statistiliselt
oluliselt kdrgemalt nii iildskooris kui aladomeenides “osalus kodus” ja “osalus naabruskonnas ja
tthiskonnas”, hinnangute kokkulangevus varieerus norgast heani. PCI-ga laste ja nende vanemate
hinnang lapse flusilisele ja psihholoogilisele heaolule oli positiivses seoses lapse osalusega.
Lapsevanemate EEK-2 tildskoor oli negatiivses seoses PCI-ga laste HRQOL-i ja osaluse nditajatega,
sealhulgas laste hinnatud enesehinnanguga ja lapsevanemate hinnanguga lapse fiitsilisele heaolule,

sotsiaalsele aktsepteeritusele ning osalusele (CASP iildskoor ja aladomeen ,,0salus koolis*).

Kokkuvote: PCl-ga lapsed hindavad enda HRQOL-i ja osalust pooltes aladomeenides vanematest
statistiliselt oluliselt kdrgemalt, mist6ttu on oluline koguda informatsiooni mélemalt osapoolelt. PCI-
ga laste osalus on positiivselt seotud fulsilise ja psthholoogilise heaoluga. Lapsevanemate
emotsionaalne enesetunne on negatiivselt seotud hinnangutega lapse flusilisele heaolule, sotsiaalsele

aktsepteeritusele ja osalusele ning lapse enda hinnatud enesehinnangule.

Marksdnad: tervisega seotud elukvaliteet, osalus, emotsionaalne enesetunne, tserebraalparallius



Abstract:

Child and parent reports on health-related quality of life and participation in children with

cerebral palsy

Aim: The aim of this master’s thesis was to examine children’s and parents’ reports of the health-
related quality of life (HRQOL) and participation among Estonian children aged 8-15 years with
cerebral palsy (CP), compare children’s and parents’ reports and analyze associations between

HRQOL, participation and parental emotional well-being.

Methods: Data were collected using child-parent dyads in a questionnaire-based study. The sample
included 8-15-year-old children with CP and their parent. Inclusion criteria were sufficient linguistic
and cognitive abilities to complete questionnaires and absence of other neuromuscular or systemic
conditions. To assess HRQOL, children and parents completed the KIDSCREEN-52 questionnaire.
Participation was assessed using the Child and Adolescent Scale of Participation (CASP) Youth
Version and CASP questionnaires. Parents also completed the Emotional State Questionnaire (EEK -

2). Children responded orally, whereas parents completed questionnaires in written form.

Results: The analysis included 14 children and 14 parents. Children rated their HRQOL significantly
higher than parents in half of the subdomains (p<0.05), with agreement ranging from weak to
moderate. KIDSCREEN-52 T-scores were within one standard deviation of European norms.
Children also rated their participation significantly higher than parents in total score and in home and
community participation domains, with agreement ranging from weak to good. Physical and
psychological well-being were positively associated with participation. Parents’ EEK-2 total score
was negatively associated with children’s self-reported self-esteem and parent-reported physical well-

being, social acceptance and participation.

Conclusions: Children with CP rate their HRQOL and participation significantly higher than parents
in half of the subdomains, highlighting the importance of including both perspectives. Participation
is positively associated with physical and psychological well-being, while parental emotional well-
being is negatively associated with ratings of the child’s physical well-being, social acceptance,

participation, and the child’s self-reported self-esteem.

Keywords: health-related quality of life, participation, emotional well-being, cerebral palsy



1. KIRJANDUSE ULEVAADE

Tserebraalparaltitisi (lad k paralysis cerebralis infantilis, edaspidi PCI) all mdistetakse
erinevaid pusivaid arenguhéireid, mis mojutavad lapse liikumist ja kehahoidu ning pdhjustavad
osalus- ja tegevuspiiranguid. See on tingitud mitte progresseeruvatest ajuhdiretest, mis on tekkinud
loote- vdi imikueas aju arenemise faasis. Euroopa andmetel on PCI keskmine esinemissagedus 2,08
juhtu 1000 elusstinni kohta (Sadowska et al., 2020), samas kui PCI hinnanguline levimus maailmas
ulatub 17 miljoni inimeseni (Graham et al., 2016). PCI kliiniline véljendus vdib olla vaga erinev,
hdlmates jargmiseid kliinilisi vorme: dipleegia, hemipleegia, tetrapleegia, ataksia, duskineesia ning
segattitibid (Balf & Ingram, 1955). Motoorne funktsioon voib olla haaratud erineval mééral ja
raskematel juhtudel vdib laps olla hooldajast taielikult sdltuv. PCI esineb sageli koos epilepsiaga,
vaimse alaarenguga, ndgemise- vOi kuulmiskahjustusega ning toitumis- ja kaitumishdiretega
(Sadowska et al., 2020). PCl-ga laste kliiniline ké&sitlus on suunatud eelkdige funktsiooni
parandamisele ning igapdevategevustes osalemise suurendamisele ning selliste seisundit
halvendavate tegurite moju véhendamisele, nagu epilepsia, toitumisraskused, puusaliigese
dislokatsioon ja skolioos (Graham et al., 2016). Seega mdjutab PCI kui krooniline seisund lapse
sotsiaalset ja fulsilist aktiivsust ning igapaevaelus osalemist, mis on omakorda seotud lapse tervisega
seotud elukvaliteediga (ingl k health-related quality of life, edaspidi HRQOL) (Omura et al., 2018).

HRQOL on mitmetahuline mdiste, mida kasutatakse sageli terviseseisundi moju uurimiseks
elukvaliteedile (Yin et al., 2016). See v6imaldab hinnata lapse fulsilist ja psihhosotsiaalset
toimetulekut ning hdlmab subjektiivse kogemuse erinevaid aspekte, sealhulgas lapse kehalist
aktiivsust, psiihholoogilist heaolu, sotsiaalset suhtlust ja toimetulekut koolis (Masini et al., 2021).
Sobiva HRQOL -i hindamisvahendi valik sdltub hindamise eesmérgist, kusjuures erinevad mdddikud
keskenduvad erineval mé&éral lapse funktsionaalsele seisundile, subjektiivsele kogemusele ja
haigusspetsiifilistele aspektidele (Makris et al., 2021). Euroopas on laste HRQOL-i hindamisel
standardseks mdotevahendiks kujunenud KIDSCREEN, mis v6imaldab muuhulgas tulemuste
vordlemist eri kultuurikontekstides (Ravens-Sieberer et al., 2014). Krooniliste haigustega noorte
HRQOL-i on oluline hinnata ning eelistada tuleks selle eri valdkondade kaupa esitatud tulemusi
koondskooride asemel, kuna HRQOL vdib valdkondade I6ikes varieeruda (Pinquart, 2020). HRQOL-
ga sarnane moiste on “elukvaliteet”, mis kirjeldab indiviidi Gldist heaolu seoses tema véértuste,
keskkonna, kultuurilise ning sotsiaalse kontekstiga, milles ta elab (Kuyken et al., 1995). Kuigi neid
mdisteid kasutatakse teaduskirjanduses sageli vaheldumisi, ei ole need taielikult kattuvad (Karimi &

Brazier, 2016). Kuna kasutatud allikates esineb terminoloogilist ebajarjekindlust, kasutatakse



k&esolevas t60s terminit HRQOL juhtudel, kus hinnang pdhineb tervisega seotud mddtevahenditel,

samas kui moistet ,,elukvaliteet™ kasutatakse iildisemas tdhenduses.

PCI-d on uldiselt seostatud langenud elukvaliteediga (Makris et al., 2021) ning seda voivad
mojutada mitmed erinevad tegurid. Funktsioonihdire ei ole sellega otseselt seotud, kuid vGib
ennustada madalamat flisilise heaolu taset, samas kui pstihhosotsiaalsed elukvaliteedi aspektid on
sellest véhem mojutatud (Gilson et al., 2014). Ka Makris et al. (2021) sustemaatiliselt
ulevaateartiklist selgus, et PCl-ga inimestel on enim mojutatud elukvaliteedi fulsilise heaolu
aladomeenid, mis on vorreldes tavaparaselt arenevate eakaaslastega oluliselt madalamad, samas kui
seosed PCI ja elukvaliteedi psiihhosotsiaalse heaolu aladomeenide vahel on véhem selged. PCl-ga
laste ja noorukite elukvaliteeti mdjutavad mitmed tegurid, sealhulgas keha funktsiooni ja
struktuuridega seotud tegurid (nt PCI tudp, valu, kditumuslikud ja emotsionaalsed probleemid,
spastilisus ning lihasndrkus), tegevustega seotud tegurid (nt jame- ja peenmotoorne funktsioon,
kehaline aktiivsus ja kdnnivéimekus, uneraskused), osalusega seotud tegurid (nt osalemine vaba aja
tegevustes ja igapéevategevustes), individuaalsed tegurid (nt vanus, motivatsioon, emotsioonid) ja
keskkonnast tulenevad tegurid (nt lapsevanema  stressitase ja  depressioon, pere
toimetulekustrateegiad, ligipaas haridusele) (Almasri & Alquagzeh, 2023). Seega on elukvaliteet
mitmemddtmeline nahtus, mida ei maara tksnes funktsioonihéire, vaid mitmete omavahel seotud

tegurite koosmaju.

Uheks PClI-ga laste elukvaliteeti mdjutavaks tegurite riihmaks on osalusega seotud tegurid.
Osalus téhendab isiku kaasatust elusituatsioonidesse, samas kui osaluspiirangud kirjeldavad takistusi,
millega isik elusituatsioonides osalemisel kokku puutub. Osalust vdivad nii soodustada kui ka
takistada nii keskkonnategurid kui isikust tulenevad tegurid (WHO, 2007). PCl-ga laste osalust
mojutavad elukvaliteediga sarnaselt nditeks lapse jame- ja peenmotoorne funktsioon, PCI tiitp ning
fudsiline keskkond nii kodus kui ka kogukonnas (Pashmdarfard et al., 2021). Seejuures on madalam
osalus seotud valu esinemise ning suurema funktsioonihdirega lapse jdme- ja peenmotoorses
funktsioonis, kommunikatsioonis ja kognitiivsetes v@imetes (Fauconnier et al., 2009). Kuna
osalemine sotsiaalsetes ja vaba aja tegevustes on oluline s6prussuhete loomiseks, huvide
kujundamiseks ja lapse Uldise heaolu toetamiseks (Shikako-Thomas et al., 2008), on oluline
keskenduda sekkumistele, mis vahendavad osalust piiravaid tegureid, nagu valu, psiihholoogilised
raskused ja lapsevanema stress (Dang et al., 2015). Vorreldes eakaaslastega osalevad fusiliste
puuetega lapsed vaba aja tegevustes vdhem ning nende tegevused on sageli passiivsemad,
kodukesksed ja vahem varieeruvad (Shikako-Thomas et al., 2008). Sarnast mustrit on tdheldatud ka
PCl-ga laste puhul, kes osalevad vdrreldes uldpopulatsiooniga harvemini mitmetes igapaevaelu

valdkondades, eelkbige kogukondlikes tegevustes, spordis ning Oues toimuvates mangudes
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(Michelsen et al., 2009), ning teevad sagedamini tegevusi Uksi ja koduses keskkonnas (Bumin et al.,
2024).

Nii elukvaliteeti kui osalust mdjutavad erinevad subjektiivsed ja objektiivsed tegurid,
sealjuures isiku individuaalsed eelistused, keskkonnategurite mdju ning tegevuste kattesaadavus ja
ligipdasetavus (Shikako-Thomas et al., 2012). Uurides seoseid PCI-ga laste HRQOL-i ja osaluse
vahel leidsid Longo et al. (2017), et need s6ltuvad hindaja perspektiivist. Tapsemalt ilmnes, et laste
enesehinnangul pdhineva HRQOL-i ja osaluse vahelised seosed olid tugevamad, kui vanemate
hinnangul pdhinevad seosed. Omura et al. (2018) leidsid, et liikumisvGimeliste PCI-ga laste osalus
on positiivselt seotud nende Gldise elukvaliteediga ja selle psiihhosotsiaalse valdkonnaga, kuid mitte
fudsilise elukvaliteedi valdkonnaga. Samas nditasid Shikako-Thomas et al. (2012), et aktiivsetes vaba
aja tegevustes osalemine on kooliealiste PCl-ga laste puhul positiivselt seotud nii fhusilise kui
psthholoogilise heaolu aladomeenidega. Sarnast mustrit toetavad ka Lee et al. (2022) tulemused,
mille kohaselt aktseleromeetriga mdddetud harjumuspérase kehalise aktiivsuse tase ning sellega
seotud energiakulu on positiivselt seotud nii laste Gldise elukvaliteedi kui ka selle fliusilise, sotsiaalse
ja emotsionaalse aladomeeniga. Need tulemused v@ivad viidata sellele, et just futsiliselt aktiivsemad
osalusvormid omavad otsesemat mdju elukvaliteedi fulsilistele aspektidele, samas kui osalus laiemas

tdhenduses mojutab enam elukvaliteedi pstihhosotsiaalseid aspekte.

Lisaks eelnevalt kasitletud teguritele sdltub PCl-ga laste elukvaliteet, sealhulgas HRQOL, ka
hindaja vaatenurgast. Varasemad uuringud on ndidanud, et laste ja vanemate hinnangute vahel esineb
olulisi erinevusi, kusjuures PCl-ga lapsed hindavad enamikus valdkondades enda HRQOL-i
vanematest kdrgemalt (Longo et al., 2017; Sentenac et al., 2021; White-Koning et al., 2007).
Seejuures mojutavad nii vanema korge stressitase kui ka lapse poolt kogetud valu vanemate
hinnanguid negatiivselt (Sentenac et al., 2021; White-Koning et al., 2007). VVorreldes PCl-ga laste
HRQOL-i normarenguliste eakaaslastega on uuringutes saadud vastuolulisi tulemusi. Kui Vila-Nova
et al. (2022) leidsid, et PCI-ga laste HRQOL on madalam fiitsilise heaolu valdkonnas ja mdningates
psuhhosotsiaalsetes valdkondades, siis Dickinson et al. (2007) leidsid, et PCI-ga laste HRQOL on
enamikes valdkondades Uldpopulatsioonile sarnane. Oluliseks aspektiks nende tulemuste
tdlgendamisel on aga hindaja roll. Kui Vila-Nova et al. (2022) uuringus hindasid lapse HRQOL-i
vanemad, siis Dickinson et al. (2007) uuringus olid hindajateks lapsed ise. Need tulemused réhutavad
vajadust uurida, mil maaral erineb PCI-ga laste HRQOL normarenguliste eakaaslaste omast ning kas

laste ja vanemate hinnangud selles osas erinevad.

Enamik valideeritud laste elukvaliteedi mdddikuid pdhineb peamiselt téiskasvanute
vaatenurgal, poorates piiratud tahelepanu lapse enda perspektiivile (Swift et al., 2023). Teise isiku

hinnangul pdhinevad kusimustikud (ingl k proxy reports) on vélja téotatud lapse HRQOL-i
9



hindamiseks olukordades, kus laps ei saa seda ise teha (Sentenac et al., 2021), nditeks noore vanuse
vOi raske intellektuaalse voi fuusilise puude téttu (White-Koning et al., 2007). Sellistel juhtudel
vOivad need olla ainsaks ké&ttesaadavaks informatsiooniks. Kui aga laps on vdimeline ise enda
HRQOL-i hindama, siis tuleks teise isiku hinnangul pdhinevat infot k&sitleda tdiendava teabena.
Sellisel juhul on oluline hinnangute omavahelisi seoseid uurida, kuna need vdivad pakkuda olulist
teavet erinevate vaatenurkade kohta (Ravens-Sieberer et al., 2006). Khanna et al. (2022)
stistemaatilise Ulevaateartikli eesmark oli hinnata kooskdla laste hinnangute ja teise isiku hinnangute
vahel HRQOL-i hindamisel ning sinna kaasati kolmkimmend uuringut. Tulemustest selgus, et
enamik uuringutest nditas ndrka hindajatevahelist kooskdla, kusjuures kooskdla oli nérgem
psuhhosotsiaalsete HRQOL -i valdkondade puhul ja tugevam fllsilise heaoluga seotud valdkondades.
Sellest Idhtuvalt on oluline, et tervishoiuttotajad koguksid teavet PCI-ga laste vGimete ja omaduste
kohta vBimalusel nii lapselt endalt kui ka vanematelt. See voib olla aluseks terapeutiliste eesméarkide

seadmisel tervishoiutdotaja, lapse ja tema pere vahel (Dunn et al., 2009).

Vanemapoolsel hinnangul méangib olulist rolli ka vanema pstihholoogiline heaolu. On leitud,
et PCl-ga lapse raskem tervislik seisund on seotud nii vanemapoolse madalama hinnanguga lapse
elukvaliteedile, mida vahendab suurenenud vanemlik stress (Davis et al., 2012), kui ka suurema
riskiga vanema vaimse tervise probleemide tekkeks (Barreto et al., 2020). Uuringud on ndidanud, et
PCl-ga laste vanemate seas esineb depressiooni ja arevust sagedamini kui normarenguliste laste
vanematel (Barreto et al., 2020; Sivaratnam et al., 2021) ning suurem hoolduskoormus suurendab
veelgi vaimse tervise hdirete riski PCl-ga laste emadel (Barreto et al., 2020). PCl-ga laste vanemate
vaimset tervist mgjutavad mitmed omavahel seotud tegurid, sealhulgas nii lapse ja vanemaga seotud
tegurid kui ka Kliinilised, kogukondlikud ja sotsiaalsed tegurid. Sealjuures on leitud, et vanemate
ebatbhusad toimetulekustrateegiad, madal enesehinnang, suur hoolduskoormus, vahene sotsiaalne
tugi ning rahulolematus diagnoosi teatavakstegemisega on riskitegurid vanemate vaimse tervise
halvenemisel. Vanemate vaimse tervise halvenemine avaldab omakorda negatiivset moju ka lapse
heaolule, mist6ttu on riskitegurite tuvastamine ja nendega tegelemine keskse tahtsusega, et toetada

PCI-ga laste ja nende perede toimetulekut (Sivaratnam et al., 2021).

Lisaks osalust mdjutavatele teguritele on oluline arvestada ka sellega, kes lapse osalust
hindab, sest sarnaselt HRQOL -le vdivad ka siin PCI-ga laste ja nende vanemate hinnangud erineda.
Néiteks leidsid McDougall et al. (2013), et krooniliste haigustega lapsed, sealhulgas PCl-ga ja
omandatud ajukahjustusega lapsed, hindasid oma osalust statistiliselt oluliselt kdrgemalt kui nende
vanemad. Seejuures hindasid lapsed enda osalust kérgemalt nii kodus, koolis kui ka thiskonnas
toimuvates tegevustes. Erinevalt nendest tulemustest leidsid Allonsius et al. (2021) et omandatud

ajukahjustusega lapsed hindasid enda osalust vanematest madalamalt. Mdlemas uuringus kasutati
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osaluse hindamiseks Child and Adolescent Scale of Participation (edaspidi CASP) kisimustikku,
millel on nii lapse kui vanema versioon ning millega hinnatakse lapse osalustaset vorreldes
eakaaslastega. Allonsius et al. (2021) uuringu tulemustest selgus, et 38% juhtudest hindasid lapsed
enda osalust madalamasse CASP tasemekategooriasse kui nende vanemad. Seega viitavad
vastuolulised tulemused ning piiratud hulk uuringuid, mis vordleks laste ja vanemate hinnanguid

osaluse kontekstis, sellele, et teema vajab taiendavat uurimist.

Kuigi varasemad uuringud on késitlenud PCIl-ga laste HRQOL-i, osalust ning nende
omavahelisi seoseid, on tulemused olnud mitmes aspektis varieeruvad, viidates sealjuures olulistele
erinevustele laste ja vanemate hinnangutes. Kui HRQOL-i hindamisel kalduvad lapsed andma
kdrgemaid hinnanguid kui nende vanemad, siis osaluse kontekstis ei ole vastav suund (iheselt selge,
kuna sellekohaseid uuringuid on vidhe ning tulemused on vastuolulised. Uheks v@imalikuks
hinnangute erinevuse pdhjuseks peetakse lapsevanema vaimse tervise seisundit, mille uurimine on
oluline nii vanema kui lapse heaolu seisukohast. Lisaks sOltuvad seosed erinevate HRQOL-i
valdkondade ja osaluse vahel hindaja perspektiivist, mistdttu on vajalik koguda informatsiooni nii
lastelt kui vanematelt. Kéesoleva magistritod autorile teadaolevalt puuduvad Eesti kontekstis
uuringud, mis Kkasitleksid PCIl-ga laste HRQOL-i ja osalust ning vordleksid laste ja vanemate
hinnanguid. Samuti ei ole uuritud PCIl-ga laste vanemate emotsionaalse enesetunde seisundit ning t6o
autorile teadaolevalt puudub eestikeelne vahend PCI-ga laste osaluse hindamiseks. Teema uurimine
on oluline, et kaardistada hetkeolukord Eestis, tuvastada tugiteenuste vajadus ning véimaldada lastel
kaasa rdékida enda heaolu ja osalusega seotud kiisimustes. Erinevate perspektiivide vdrdlemine aitab
esile tuua valdkonnad, kus laste ja vanemate tajud erinevad ning suunata tervishoiutdotajate

tdhelepanu nendele aspektidele, mis vajaks tdiendavat uurimist voi sekkumist.
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2. TOO EESMARK JA ULESANDED

Eelnevast l&dhtudes on magistrito6 eesmark vélja selgitada Eesti 8-15-aastaste
tserebraalparallitisiga laste ja nende vanemate hinnangud lapse tervisega seotud elukvaliteedile ja
osalusele, vorrelda laste ja lapsevanemate hinnanguid ning analiitisida tervisega seotud elukvaliteedi,
osaluse ja lapsevanema emotsionaalse enesetunde seisundi vahelisi seoseid. Uurimistd6 eesmargist

l&htuvalt on pustitatud jargmised uurimisulesanded:

1. selgitada vélja Eesti 8-15-aastaste tserebraalparaltisiga laste ja nende vanemate hinnangud
lapse tervisega seotud elukvaliteedile ning vorrelda neid omavahel,

2. selgitada valja Eesti 8-15-aastaste tserebraalparaltiisiga laste ja nende vanemate hinnangud
lapse osalusele ning vorrelda neid omavahel;

3. selgitada valja Eesti 8-15-aastaste tserebraalparaluiisiga laste vanemate soodumus erinevate
emotsionaalse enesetunde hdirete suhtes (depressioon, Uldine &revushdire, paanikahdire ja
agorafoobia, sotsiaalfoobia, asteenia ning unehéired);

4. anallisida korrelatiivseid seoseid nii Eesti 8-15-aastaste tserebraalparaltiisiga laste kui nende
vanemate hinnatud lapse tervisega seotud elukvaliteedi ja osaluse ning lapsevanemate

emotsionaalse enesetunde seisundi vahel.
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3. METOODIKA

3.1. Uuringu taust

Ké&esolev magistritdd on l&bi viidud kisitlusuuringuna, mille jaoks kasutati standardiseeritud
kiisimustikke. Uuringu labiviimiseks andis kooskdlastuse Tartu Ulikooli inimuuringute eetika
komitee (protokoll nr 398/T-14, 17.02.2025).

Andmeid koguti paarisandmetena (igale lapsele vastas lapsevanem). Uuritavatel oli
kisimustikke vdimalik tdita tiks kord, ent selle taitmist oli vajadusel véimalik pooleli jatta ning hiljem
jatkata. Laps ja vanem téitsid kusimustikke eraldi ruumides, sealjuures taitsid lapsed kisimustikke
magistritd6 autori abiga, lapsevanemad iseseisvalt. Uuringus osalemine oli vabatahtlik ja uuritavatel
oli digus igas etapis uuringus osalemisest loobuda, ilma, et sellega kaasneks negatiivseid tagajargi.
Andmeid koguti isikustatult ja kodeeriti parast kogumist ning neid kasutati tldistatud kujul vaid
ké&esolevas magistritods seatud eesmarkide téitmiseks. Vastav info oli lisatud ka informeeritud

ndusoleku vormidesse, mille uuringus osalejad enne kiisimustikele vastamist téitsid ja allkirjastasid.

3.2. Uuritavad ja nende varbamisviis

Uuringu valimi moodustasid ajukahjustusega lapsed koos lapsevanemaga. Uuringusse kaasati

lapsed, kes vastasid jargmistele kriteeriumitele:

vanus 8-17 eluaastat;

tserebraalparalitisi voi omandatud ajukahjustuse diagnoos;

eesti keele valdamine vahemalt B2 tasemel;

piisav keeleline ja kognitiivne vBimekus suuliselt etteloetud valikvastustega kusimustiku

maoistmiseks ja vastamiseks.

Uuringusse ei kaasatud lapsi, kellel esineb uuringu tulemusi potentsiaalselt méjutavaid muid
neuromuskulaarseid voi stisteemseid haiguseid. Uuringusse kaasati lapsevanemad, kes valdavad eesti

keelt vahemalt B2 tasemel.

Uuritavad varvati Haapsalu Neuroloogilises Rehabilitatsioonikeskuses (edaspidi HNRK)
(Sadama 16, Haapsalu) ravil olevate patsientide ja nende vanemate hulgast. Lastega tegelevad HNRK
tootajad levitasid potentsiaalselt uuringusse sobivatele lastele ja nende vanematele uuringu kutset,
sealjuures ei kaasatud asjasse mitte puutuvaid isikuid. Samuti jagati uuringus osalemise kutset

sotsiaalmeediakanalis Facebook, et see jouaks rohkemate potentsiaalsete osalejateni.
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HNRK-s viibivate uuringus osaleda soovivate laste ja nende vanematega vdeti uurimistoo
teostajate poolt Uhendust. Samuti oli uuringus osaleda soovijatel vdimalik ise Uhendust votta
magistritdo autoriga, kelle kontaktinformatsioon oli leitav uuringu kutsetes. Magistritdo autor jagas
tdpsemat informatsiooni uuringu protsessi kohta, muuhulgas selgitas uuringu eesmérke, uuringu sisu

ning metoodika olemust, samuti uuringust saadavat kasu osalejatele.

Andmeid koguti ajavahemikus aprill 2025 kuni jaanuar 2026. Valimisse péésesid kdik
sissearvamiskriteeriumitele vastanud lapsevanemad ning lapsed, kes olid ndus uuringus osalema.

Uuringusse kaasati laps ja tema vanem vaid juhul, kui mélemad osapooled olid néus osalema.

3.3. Uuringus kasutatavad kusimustikud

Uuringus osalevad lapsed vastasid kokku kahele neile suuliselt ette loetud valikvastustega
kiisimustikule ning kolmele magistritdd autori poolt koostatud taustakiisimusele. Kisimustele
vastamise ajal viibisid privaatses ruumis vaid laps ja magistritoo autor. Kiisimustele vastamise ajal ei
saanud laps lapsvanemaga konsulteerida ning lapsel ja lapsevanemal puudus ligip4és teineteise
vastustele. Kiisimustele vastamisel aitas magistrito6 autor vajadusel kiisimusi tdiendavalt selgitada ja
vastas lapsel tekkida voivatele lisakiisimustele. Valikvastustega kusimustele vastates oli lapsel

voimalik valjaprinditud paberilt meeldetuletuseks vastusevariante lugeda.

Uuringus osalevad lapsevanemad taitsid kirjalikult kolm valikvastustega kisimustikku ja
vastasid magistritéd autori poolt koostatud 22 taustakisimusele. Uurimistoo teostaja tutvustas
kisimustike taitmise eel lapsevanemale kisimustikke ja vastas vajadusel lapsevanemal tekkida
voivatele lisakusimustele. Lapsevanem téitis kusimustikke eraldi toas ning vastamise ajal ei saanud
lapsevanem lapsega konsulteerida. Kisimustike taitmise jargselt oli lapsevanemal vdimalik

magistritoo autorilt tdpsustusi kisida.
Uuringus osalev laps vastas suuliselt jargmistele kiisimustikele:

e CASP Youth Version eesti keelde t6lgitud laste ja noorukite versioon;
o KIDSCREEN-52 eestikeelne laste versioon.

Uuringus osalev lapsevanem téitis jargmised kisimustikud:

e CASP eesti keelde tdlgitud lapsevanema versioon;
o KIDSCREEN-52 eestikeelne lapsevanema versioon;

o EEK-2 (Emotsionaalse enesetunde kiisimustik).
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3.3.1. Lapse tervisega seotud elukvaliteedi hindamine

Laste HRQOL-i hinnati KIDSCREEN-52 hindamisvahendiga (vt lisa 1). KIDSCREEN-52 on
8-18-aastaste laste ja noorte HRQOL-i hindamiseks kasutatav kiisimustik, mis koosneb 52 véitest ja
hdlmab kiimmet elukvaliteedi aladomeeni: fudsiline heaolu (5 kisimust), pstihholoogiline heaolu (6
kiisimust), meeleolu ja emotsioonid (7 kusimust), enesehinnang (5 kisimust), autonoomia (5
kisimust), suhted vanematega ja kodune elu (6 kiisimust), sotsiaalne tugi ja suhted eakaaslastega (6
kisimust), koolikeskkond (6 kiisimust), sotsiaalne aktsepteerimine ja kiusamine (3 kisimust) ja
rahalised ressursid (3 kisimust). Vastuseid hinnatakse 5-punktilisel Likert-tiipi skaalal (Ravens-
Sieberer et al., 2005, Ravens-Sieberer et al., 2006). Iga aladomeeni jaoks arvutatakse skoorid ja need
teisendatakse T-vaartusteks, mille normvalimil pdhinev keskmine on 50 ja standardhélve on 10.
Kdrgemad vadrtused néitavad kdrgemat HRQOL-i ja heaolu (Ravens-Sieberer et al., 2005).
Kisimustik on rakendatav nii tervetele kui krooniliste haigustega lastele ja noorukitele ning selle
taitmine votab aega ligikaudu 15-20 minutit (Ravens-Sieberer et al., 2005, Ravens-Sieberer et al.,
2006). See on reliaabne, valiidne, sensitiivne ja keeleliselt sobiv vahend lapse HRQOL-i hindamiseks,
mida saab tdita laps ise vOi lapsevanem (Ravens-Sieberer et al., 2014). Kusimustiku erinevate
aladomeenide sisereliaabluse néitajad jadvad vahemikku 0,77 kuni 0,89 (Ravens-Sieberer et al.,
2005).

3.3.2. Lapse osaluse hindamine

Laste ja noorukite osaluse hindamiseks kasutati CASP hindamisvahendit (vt lisa 2). CASP on
luhike, lihtsasti tdidetav ja valiidne hindamismeetod, mida kasutatakse krooniliste
haigustega/puuetega laste ja noorukite osaluse hindamiseks (McDougall et al., 2013). CASP koosneb
20 kusimusest, mis on jaotatud nelja alakategooriasse: osalus kodus, osalus naabruskonnas ja
uhiskonnas, osalus koolis ning kodu ja Ghiskonna tegevused (Bedell, 2009). Vastuseid hinnatakse
neljapunktilise skaala jargi, kus 4=téielik osalus, 3=mdnevorra piiratud osalus, 2=vdga piiratud
osalus, 1=ei saa tegevustes osaleda. Samuti on véimalik valida vastus “pole kohaldatav”, kuna mdned
kisimused ei pruugi nooremate laste puhul olla eakohased (McDougall et al., 2013). Kisimustikuga
hinnatakse lapse osalust vorreldes tema eakaaslastega: vastusevariant “tdaielik osalus” tdhendab, et
laps suudab tegevustes osaleda samal mdaral voi rohkem kui tema eakaaslased (Bedell, 2009).
Uldskoori tdlgendamiseks kasutatakse neljatasemelist kategoriseerimissiisteemi, mille alusel
jaotatakse lapse osalustase nelja kategooriasse: taielik osalus, ménevdrra piiratud osalus, piiratud
osalus ja védga piiratud osalus (vt tabel 1) (Allonsius et al., 2021). CASP hindamisvahendi taitmiseks
kulub 10-15 minutit (Bedell, 2009).
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CASP on moeldud lapsevanematele taitmiseks ja sobib alates viieaastase lapse osaluse
hindamiseks. CASP Youth Version on reliaabne ja valiidne modifitseeritud versioon CASP-ist, mis
on moeldud lastele ja noorukitele tditmiseks. See erineb CASP-ist vahesel méaral keelekasutuse
poolest, kuid hindamisskaala on sama, mistdttu on kaks versiooni omavahel vorreldavad. Krooniliste
haigustega lastel ja noorukitel kulub suuliselt etteloetud kusimustikule vastamiseks 30-60 minutit.
CASP ja CASP Youth Version kusimustike tldskooride sisereliaabluse néitajad on vastavalt 0,87 ja
0,95 (McDougall et al., 2013).

Tabel 1. CASP/CASP Youth Version dldskooril pdhinev neljatasemeline osalustaseme

kategoriseerimine

CASP/CASP Osalustase Osalustaseme kirjeldus
Youth Version
uldskoor
97,5-100 Téielik osalus Osaleb tegevustes samal mééaral voi

rohkem kui eakaaslased, vdib kasutada
abivahendeid.

81-97,5 Mdnevdrra piiratud osalus  Osaleb tegevustes veidi véhem Kkui
eakaaslased, vOib vajada aeg-ajalt
jarelvalvet voi abi.

68,5-81 Piiratud osalus Osaleb tegevustes vahem kui eakaaslased,
vOib vajada jarelvalvet voi abi.
68,5 vOi vdahem Véga piiratud osalus Osaleb tegevustes markimisvaarselt véahem

kui eakaaslased, vdib vajada palju
jarelvalvet voi abi.

CASP - Child and Adolescent Scale of Participation; CASP Youth Version - Child and Adolescent Scale of
Participation Youth Version

CASP kusimustike kasutamiseks ja télkimiseks sai magistritoo autor Kirjaliku loa kiisimustiku
loojalt (vt lisa 3). Tdlkeprotsessis jargiti kiisimustiku autori (Bedell, 2016) juhiseid. Magistritdo autor
koostas CASP-i ja CASP Youth Version-i eestikeelsed tdlked, millele jargnevalt koostas teine erialast
inglise keelt valdav flsioterapeut tagasitdlke inglise keelde. Sellele jargnes tdlke ja tagasitOlke
erinevuste analuisimine kisimustike autori poolt, kiisimustike eestikeelse tdlke kohandamine ja
I6pliku versiooni kujunemine. Eestikeelse tdlke kohandamiseks ja arusaadavuse hindamiseks viidi
l&bi pilootuuring, mille eesmdark oli kontrollida eestikeelsete kisimustike mdistetavust ning

madratleda vastamiseks kulunud aeg.
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3.3.3. Lapsevanema emotsionaalse enesetunde seisundi hindamine

Lapsevanemate emotsionaalse enesetunde seisundit hinnati Emotsionaalse enesetunde
kisimustiku ehk EEK hindamisvahendiga (vt lisa 4). EEK on reliaabne ja valiidne vahend
depressiooni, uldise drevushdire, paanikahdire, sotsiaalfoobia, asteenia ja unehdirete soodumuse
hindamiseks taiskasvanutel, mis koosneb 28 kiisimusest (Aluoja et al., 1999, Oopik et al., 2006).
Kisimustiku téitjalt kusitakse, kui palju on kindel probleem teda viimase kuu aja jooksul hairinud,
kasutades viiepunktilist skaalat vahemikus 0-4, kus O=0ldse mitte, 1=harva, 2=mdnikord, 3=sageli,
4=pidevalt. Kusimustikul on alaskaalade kaupa méératud &raldikepunktid (depressioon >11, uldine
arevushaire >11, paanikahaire ja agorafoobia >6, sotsiaalfoobia >3, asteenia >6, depressiooni ja
arevusega kaasuvad vdimalikud unehdired >5), millest kdrgem skoor vdib viidata probleemile voi
soodumusele selle kujunemiseks (Odpik et al., 2006). EEK sisereliaabluse naitaja Cronbach a jiib
vahemikku 0,69-0,88 (Aluoja et al., 1999). K&esolevas uuringus kasutatakse kisimustiku 2002. aastal
uuendatud versiooni EEK-2 (O6pik et al., 2006).

3.3.4. Taustakusimused lastele ja lapsevanematele

Nii lastelt kui lapsevanematelt koguti taustakiisimuste abil andmeid sotsiodemograafiliste
naitajate kohta (vt lisa 5 ja 6). Kisimuste koostamisel l&htuti teaduskirjandusest. Lastele esitatud
kisimustest tks oli valikvastusega (sugu) ning kahele kisimusele tuli mérkida numbriline vastus
(vanus, valu VAS-skaalal 1-10). Lapsevanematele esitati kokku 20 valikvastusega kisimust, mis
kéasitlesid tldandmeid vanema kohta, tldandmeid lapse kohta ning andmeid lapse tervisliku tausta
kohta. Kiisimused number 14 ja 15 tuginesid vastavalt GMFCS (Gross Motor Function Classification
System) ja BFMF (Bimanual Fine Motor Function) skaalale. GMFCS on viietasemeline
standardiseeritud klassifikatsioonisusteem, mida kasutatakse PCl-ga laste jAmemotoorse funktsiooni
hindamiseks (Morris, 2008). Sarnaselt kasutatakse BFMF susteemi PCl-ga laste (lajasemete
peenmotoorse funktsiooni klassifitseerimiseks (Elvrum et al., 2016). Mdlema skaala puhul tahistab

kdrgem tase suuremat funktsioonipiirangut.

3.4. Pilootuuring

Magistritdo autor viis enne andmete kogumist labi pilootuuringu, mille eesmark oli hinnata
CASP-i ja CASP Youth Version-i eesti keelde tdlgitud kiisimustike ja taustakisimuste arusaadavust.

Pilootuuringu kdigus esitati CASP Youth Version-i eestikeelne versioon suuliselt koos
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vastusevariantidega kuuele 8-17-aastasele lapsele, kellel ei esinenud neuroloogilist diagnoosi. CASP-

i eestikeelne versioon esitati eelnimetatud laste vanematele kirjalikult taitmiseks.

Pilootuuringus osalenud lapsed ja lapsevanemad andsid tagasisidet kiisimustike arusaadavuse,
taidetavuse ja vormistuse kohta. Saadud tagasiside alusel tehti kiisimustikes mdningaid keelelisi ja

vormistusega seotud parandusi. Sisulisi ettepanekuid ei tehtud.

Pilootuuringu tulemusena selgus, et CASP Youth Version-i eestikeelsele kisimustikule
suuliselt vastamiseks kulus aega ligikaudu 10-25 minutit, CASP-i eestikeelse kiisimustiku téitmiseks
paberkandjal kulus 5-10 minutit. Samuti anti pilootuuringu kaigus tagasisidet magistritd6 autori poolt
koostatud taustakisimuste kohta, mille pbhjal viidi sisse keelelisi tdpsustusi. Taustakisimustele
vastamiseks kulus lapsevanemal aega ligikaudu 4-6 minutit ning lapsel alla Ghe minuti.

Pilootuuringus osalenud isikute andmeid ei kaasatud hilisemasse andmeanalisi.

3.5. Andmete statistiline anallits

Andmete statistiliseks analtiusiks kasutati programmi Microsoft Excel for Microsoft 365 ja
statistikaprogrammi SPSS versiooni 31.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA). Andmete jaotuvuse
kokkulangevust normaaljaotusega kontrolliti Shapiro-Wilk testiga. Laste ja vanemate hinnangute
erinevuste hindamiseks kasutati Wilcoxon Signed-rank testi. Kahe muutuja vahelise monotoonse
seose tugevuse ja suuna hindamiseks kasutati Spearmani astakkorrelatsioonikordajat.
Korrelatsioonide tugevust p ja Wilcoxoni testi pdhjal arvutatud efekti suurust r tdlgendati Cohen’i

(1988) kriteeriumite alusel: véike (0,1), keskmine (0,3) ja suur (0,5).

Laste ja vanemate hinnangute kokkulangevuse hindamiseks kasutati Kklassisisest
korrelatsioonikordajat (ICC, intraclass correlation coefficient), mis po6hines kahefaktorilisel
juhuslike efektidega mudelil, hinnates absoluutset kokkulangevust tksikhinnangute tasemel (ICC
(2,1)). ICC véértuseid <0,5 tdlgendati kui ndrka kokkulangevust hindajate vahel, samas kui vaartuseid
vahemikes 0,5-0,75, 0,75-0,9 ja >0,9 tdlgendati vastavalt kui mdddukat, head ja suurepérast
hindajatevahelist kokkulangevust (Koo & Li, 2016).

Statistilise olulisuse nivooks maarati p<0,05. Nii CASP kui KIDSCREEN-52 kiisimustike
aladomeenide eestikeelsete versioonide sisercliaabluse hindamiseks arvutati Cronbach o

koefitsendid.

18



3.6. Tehisaru kasutamine magistritdd koostamisel

Magistritod koostamisel kasutati tehisintellektil pdhinevat keelemudelit ChatGPT (OpenAl)
abivahendina teksti keelelisel toimetamisel ning ideede genereerimisel t00 varajases etapis.

Tehisintellekti ei kasutatud t606 sisulise osa loomiseks.
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4, TOO TULEMUSED

4.1 Uuritavate taustaandmed

Ké&esoleva magistritdo valimisse kuulus 15 last koos lapsevanemaga, kellest 14 lapsel oli PCI
ning Ghel omandatud ajukahjustuse diagnoos. Homogeensema valimi tagamiseks jaeti omandatud
ajukahjustusega laps ja tema lapsevanem tulemuste analiusist valja. Tulemuste analulisi kaasati seega
28 uuritavat: 14 PCl-ga last (dipleegiaga n=6 ja hemipareesi/hemipleegiaga n=8) ja nende
lapsevanemad (n=14). Kuna uks lapsevanem téitis kusimustikke kaksikute t6ttu kahel korral (iga
lapse kohta eraldi), siis on lapsevanemate taustaandmete analtiusis valimi suuruseks n=13. Uuritavate
taustaandmed on esitatud tabelis 2. Uuringus osalenud laste keskmine vanus oli 12,07+£2,13 aastat ja
lapsevanematel 45,31+5,47 aastat. KGige noorem uuringus osalenud laps oli 8-aastane ja kdige vanem

15-aastane. Kdige noorem uuringus osalenud lapsevanem oli 38-aastane ja kdige vanem 55-aastane.
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Tabel 2. Uuringus osalenud tserebraalparaliitsiga laste (n=14) ja nende vanemate (n=13)
taustaandmed

n %
Lapse sugu Tudruk 6 42,86
Poiss 8 57,14
Jamemotoorse Tase | 5 35,71
soorituse tase Tase Il 4 28,57
Tase Il 5 35,71
Peenmotoorse Tase | 9 64,29
soorituse tase Tase Il 3 21,43
Tase 1 1 7,14
Tase V 1 7,14
Lapse kool Tavakool tavaklass 10 71,43
Erivajadustega laste kool 3 21,43
Kodudpe 1 7,14
Vanema sugu Naine 7 53,85
Mees 6 46,15
Vanema Pdhiharidus 1 7,69
haridustase Keskharidus 7 53,85
Rakenduskdrgharidus 3 23,08
Bakalaureusekraad 1 7,69
Magistrikraad 1 7,69
Vanema tdoalane Téaiskoormus 8 61,54
staatus Osaline koormus 2 15,38
Tootu 1 7,69
Lapse ametlik hooldaja 3 23,08
Vanema Abielus 7 53,85
perekonnaseis Kooselu partneriga 5 38,46
Lahutatud 1 7,69

n=uuritavate arv; % - osakaal kdigi uuringus osalenud laste v8i vanemate seas

4.2 Tserebraalparallisiga laste ja nende vanemate hinnang lapse tervisega seotud

elukvaliteedile ja osalusele

KIDSCREEN-52 eestikeelse laste versiooni aladomeenide Cronbach o vdadrtused jdid
vahemikku 0,32-0,94, lapsevanemate versiooni puhul 0,49-0,97 (vt tabel 3). Laste versioonis jai
kiimnest kuue aladomeeni ja lapsevanemate versioonis kiimnest kolme aladomeeni Cronbach a
vaartus alla 0,7. See vOib olla tingitud valimi suurusest ja/vdi laste diagnoosist tulenevatest

eriparadest.
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Tabel 3. Tserebraalparaliitisiga laste ja nende vanemate poolt hinnatud KIDSCREEN-52 kiisimustiku

aladomeenide sisereliaabluse nditajad

KIDSCREEN-52 aladomeen Laste versiooni Lapsevanemate versiooni
Cronbach a Cronbach a
Fadsiline heaolu 0,80 0,80
Psuhholoogiline heaolu 0,55 0,86
Meeleolu ja emotsioonid 0,81 0,68
Enesehinnang 0,32 0,49
Autonoomia 0,63 0,86
Suhted vanematega ja kodune elu 0,69 0,85
Rahalised ressursid 0,94 0,97
Sotsiaalne tugi ja suhted eakaaslastega 0,63 0,86
Koolikeskkond 0,85 0,64
Sotsiaalne aktsepteerimine ja kiusamine 0,65 0,90

Paksu kirjaga on mérgitud Cronbach a vaértused, mis iiletasid 0,7

CASP Youth Version eestikeelse kiisimustiku aladomeenide Cronbach o véddrtused jaid
vahemikku 0,6-0,95, CASP kusimustiku puhul 0,87-0,96 (vt tabel 4). CASP Youth Version
kisimustiku neljast kahe aladomeeni Cronbach o vairtus jai alla 0,7, mis vdib ka siin kontekstis olla

tingitud valimi suurusest ja diagnoosist tulenevatest eripéaradest.

Tabel 4. Tserebraalparaliiisiga laste ja nende vanemate poolt hinnatud CASP Youth Version ja

CASP kisimustike aladomeenide sisereliaabluse nditajad

CASP Youth Version/CASP aladomeen Laste versiooni Lapsevanemate versiooni
Cronbach a Cronbach a

Osalus kodus 0,60 0,87

Osalus naabruskonnas ja tihiskonnas 0,80 0,96

Osalus koolis 0,95 0,92

Kodu ja tihiskonna tegevused 0,61 0,87

CASP Youth Version - Children and Adolescent Scale of Participation Youth Version; CASP - Children and
Adolescent Scale of Participation. Paksu kirjaga on mérgitud Cronbach a vaértused, mis iiletasid 0,7.

4.2.1 Tserebraalparallisiga laste ja nende vanemate hinnang lapse tervisega seotud

elukvaliteedile

Lapsed hindasid enda HRQOL-i igas KIDSCREEN-52 aladomeenis vanematest kdrgemalt.
Laste ning vanemate hinnatud KIDSCREEN-52 aladomeenide skooride mediaanid koos
kvartiilivahemikega on esitatud tabelis 5. Laste hinnangud olid vanemate omadest statistiliselt olulisel

madral kdrgemad jargmistes aladomeenides: flusiline heaolu (p<0,05, r=0,58), pstihholoogiline
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heaolu (p<0,01, r=0,7), enesehinnang (p<0,05, r=0,58), suhted vanematega ja kodune elu (p<0,01,

r=0,85) ja koolikeskkond (p<0,05, r=0,55). Kuigi aladomeenis ,sotsiaalne tugi ja suhted

eakaaslastega® ei esinenud hinnangute vahel statistiliselt olulisi erinevusi, oli hinnangute erinevuse

efekti suurus suur. Kdige suurem erinevus laste ja vanemate hinnangutes esines aladomeenis “suhted

vanematega ja kodune elu”, kus laste skoorid olid vanemate omast mediaanselt ligikaudu 8,14 punkti

kdrgemad.

Tabel 5. Tserebraalparaliilisiga laste ja nende vanemate hinnangud lapse tervisega seotud

elukvaliteedile KIDSCREEN-52 pdhjal (n=14 paari)

Lapsed Vanemad
Aladomeen Mediaan (IQR) Mediaan HL hinnang z r p
(IQR) (95% CI)

Al 48,36 39,93 -6,98 2,17 0,58 0,03
(41,52-59,36) (36,7-48,85)  (-12,86, -0,81)

A2 51,78 48,87 -7,17 2,61 0,70 0,009
(47,12-55,27) (36,88-49,68)  (-11,31, -2,63)

A3 52,68 49,92 -3,57 1,04 0,28 0,30
(45,44-62,06) (47,4-54,36)  (-8,54,2,73)

Ad 53,79 45,37 -7,94 2,17 0,58 0,03
(51,58-60,11) (43,76-56,18)  (—12,05,-1,37)

A5 50,77 43,48 -5,01 1,29 0,34 0,20
(44,78-60,52)  (42,97-54,67) (-10.47,4,18)

A6 53,23 44,54 -8,14 3,17 0,85 0,002
(47,06-55,62) (19,19-47,5)  (-12,95,-3,95)

A7 56,35 51,9 -0,93 0,03 0,01 0,98
(43,62-62,86) (45,37-65,02) (—4,4,4,94)

A8 50,24 46,43 -7,44 1,92 0,51 0,06
(48,35-62,66) (40,04-50,73)  (—14,87,0,23)

A9 48,61 45,39 -4,39 2,04 0,55 0,04
(43,45-57,02) (40,78-49,75)  (-8,63,-0,39)

A10 48,07 44,94 -1,44 0,47 0,13 0,64
(41,22-58,85) (39,34-58,83)  (-9,77, 3,55)

IQR - kvartiilivahemik; HL hinnang (95% CI) - Hodges-Lehmanni hinnang koos 95% usaldusvahemikega; Z -
Wilcoxoni testi Z vaartus; r - efekti suurus, arvutatud valemist r=Z/\N; p - Wilcoxoni testi statistilise olulisuse
tdendosus; Al - fudsiline heaolu; A2 - psiihholoogiline heaolu; A3 - meeleolu ja emotsioonid; A4 - enesehinnang; A5
- autonoomia; A6 - suhted vanematega ja kodune elu; A7 - rahalised ressursid; A8 - sotsiaalne tugi ja suhted

eakaaslastega; A9 - koolikeskkond; A10 - sotsiaalne aktsepteerimine ja kiusamine
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Tabelis 6 on esitatud PCl-ga laste ja nende vanemate hinnangute kokkulangevuse (ICC)
vadrtused KIDSCREEN-52 aladomeenide 18ikes. Gruppide vaheline kokkulangevus jéi koikide
aladomeenide 16ikes vahemikku ndrk kuni mdddukas (ICC=0,01-0,7), millest kdige suurem
kokkulangevus oli aladomeenis “rahalised ressursid” (ICC=0,7). Laste ja lapsevanemate hinnangute
vahel esines statistiliselt oluline kokkulangevus neljas HRQOL-i aladomeenis kimnest:
psuhholoogiline heaolu (p<0,05), suhted vanematega ja kodune elu (p<0,05), rahalised ressursid
(p<0,01), koolikeskkond (p<0,05).

Tabel 6. Tserebraalparalulisiga laste tervisega seotud elukvaliteedi hinnangute kokkulangevus laste

ja nende vanemate KIDSCREEN-52 tulemuste pohjal (n=14 paari)

Aladomeen ICC (95% CI) p
Fudsiline heaolu 0,49 (0,01-0,8) 0,13
Psuhholoogiline heaolu 0,41 (0,09-0,76) 0,01
Meeleolu ja emotsioonid 0,16 (0,36-0,61) 0,28
Enesehinnang 0,25 (0,15-0,64) 0,11
Autonoomia 0,07 (0,46-0,57) 0,40
Suhted vanematega ja kodune elu 0,29 (0,12-0,67) 0,03
Rahalised ressursid 0,70 (0,27-0,89) 0,003
Sotsiaalne tugi ja suhted eakaaslastega 0,01 (0,32-0,44) 0,49
Koolikeskkond 0,49 (0,02-0,8) 0,02
Sotsiaalne aktsepteerimine ja kiusamine 0,20 (0,37-0,65) 0,25

ICC (95% CI) - klassisisene korrelatsioonikordaja koos 95% usaldusvahemikega; p - ICC statistilise
olulisuse tdendosus

Vaadates PCI-ga laste ja nende vanemate hinnatud KIDSCREEN-52 aladomeenide keskmisi
T-skoore, leiti, et laste HRQOL oli normvalimiga sarnasel tasemel, jaddes Euroopa keskmise
normatiivi (x=50, SD=10) he standardh&lbe piiridesse (vt joonis 1). Laste hinnatud HRQOL-i
aladomeenide keskmised T-skoorid jdid vahemikku 50,7-56 ning vanemate hinnatud keskmised T-
skoorid vahemikku 43,3-49,9, mis viitab keskmisele HRQOL -i tasemele. Standardhélbed varieerusid

laste hinnangutes vahemikus 7,4-13,4 ning vanemate hinnangutes vahemikus 5,2-10,5.
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. | _aste hinnang
[ Lapsevanemate hinnang

----- Euroopa keskmine normatiiv
70

60 -

T-skoor

Al A2 A3 Ad A5 A6 A7 A8 A9 A10
KIDSCREEN-52 aladomeenid

Joonis 1. KIDSCREEN-52 aladomeenide keskmised T-skoorid tserebraalparaliiusiga laste ja nende
vanemate hinnangul vorreldes Euroopa keskmise normatiiviga (X £SD)

Al - fuisiline heaolu; A2 - psiihholoogiline heaolu; A3 - meeleolu ja emotsioonid; A4 - enesehinnang; A5 - autonoomia;
A6 - suhted vanematega ja kodune elu; A7 - rahalised ressursid; A8 - sotsiaalne tugi ja suhted eakaaslastega; A9 -
koolikeskkond; A10 - sotsiaalne aktsepteerimine ja kiusamine; (x+SD) - keskmine véartus koos standardhélbega

4.2.2 Tserebraalparallisiga laste ja nende vanemate hinnang lapse osalusele

Lapsed hindasid enda osalust igas CASP Youth Version/CASP aladomeenis vanematest
kdrgemalt. PCl-ga laste hinnangul kuulus nende osalustase iildskoori alusel kategooriasse “tdielik
osalus”, samas kui vanemate hinnangul kuulus see kategooriasse “piiratud osalus”. Laste ning
vanemate hinnatud osaluse tldskoori ja aladomeenide skooride mediaanid koos kvartiilivahemikega
on esitatud tabelis 7. Lapsed hindasid enda osalust vanematest statistiliselt oluliselt kérgemalt nii
uldskooris (p<0,05, r=0,62) kui ka aladomeenides “osalus kodus” (p<0,05, r=0,9) ja “osalus
naabruskonnas ja whiskonnas” (p<0,05, r=0,74). Kdige suurem erinevus laste ja vanemate
hinnangutes esines aladomeenis “osalus kodus”, kus laste skoorid olid vanemate omast mediaanselt

ligikaudu 10,42 punkti kdrgemad.
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Tabel 7. Tserebraalparaluiisiga laste ja nende vanemate hinnangud lapse osalusele CASP Youth

Version ja CASP pdhjal (n=14 paari)

Lapsed Vanemad
Aladomeen Mediaan Mediaan HL hinnang 4 r p
(IQR) (IQR) (95% CI)
Al 91,45 78,95 -9,21 2,16 0,62 0,03
(81,91-97,7)  (64,14-96,71) (-17,11,0)
A2 97,92 85,42 -10,42 2,54 0,90 0,01
(87,5-100) (69,79-96,88) (-16,67, -4,17)
A3 93,75 84,38 9,38 2,21 0,74 0,03
(75-100) (52,25-100) (—15,63,0)
A4 95,00 85,00 -5,00 1,66 0,50 0,10
(85-100) (75-96,25) (-12,5,0)
A5 87,50 78,13 9,38 1,74 0,50 0,08
(81,25-95,31) (54,69-95,31) (21,88, 3,13)

IQR - kvartiilivahemik; HL hinnang (95% CI) - Hodges-Lehmanni hinnang koos 95% usaldusvahemikega; Z -
Wilcoxoni testi Z vaartus; r - efekti suurus, arvutatud valemist r=Z/\N; p - Wilcoxoni testi statistilise olulisuse
téendosus; Al - uldskoor; A2 - osalus kodus; A3 - osalus naabruskonnas ja thiskonnas; A4 - osalus koolis; A5 - kodu

ja Ghiskonna tegevused

Tabelis 8 on esitatud hinnangute kokkulangevuse (ICC) vdaartused CASP Youth

Version/CASP uldskoori ja aladomeenide 16ikes. Gruppide vaheline kokkulangevus jai Gldskoori ja

aladomeenide 16ikes vahemikku ndrk kuni hea (1CC=0,35-0,8), millest kdige suurem kokkulangevus

oli aladomeenis "osalus koolis” (ICC=0,8). Statistiliselt oluline laste ja vanemate hinnangute

kokkulangevus esines tldskooris (p<0,05) ja kdikides aladomeenides: osalus kodus (p<0.05), osalus

naabruskonnas ja hiskonnas (p<0,01), osalus koolis (p<0,001), kodu ja Uhiskonna tegevused

(p<0,05).

Tabel 8. Tserebraalparaliitisiga laste osaluse hinnangute kokkulangevus laste ja nende vanemate
CASP Youth Version ja CASP tulemuste pohjal (n=14 paari)

Aladomeen ICC (95% CI) p
Uldskoor 0,49 (0,01-0,80) 0,01
Osalus kodus 0,35 (0,11-0,72) 0,03
Osalus naabruskonnas ja ihiskonnas 0,64 (0,17-0,87) 0,001
Osalus koolis 0,80 (0,48-0,93) <0,001
Kodu ja thiskonna tegevused 0,44 (0,03-0,77) 0,03

ICC (95% CI) - klassisisene korrelatsioonikordaja koos 95% usaldusvahemikega; p - ICC statistilise olulisuse

tdenéosus
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4.3 Lapsevanemate emotsionaalse enesetunde seisund

Tabelis 9 on esitatud lapsevanemate EEK-2 aladomeenide ning tldskoori nditajad. Uuringus
osalenud 13 lapsevanemast kaasati EEK-2 tulemuste anallisi 12 lapsevanema andmed, kuna the
uuritava EEK-2 kisimustiku vastused puudusid. EEK-2 (ldskoori madalaima ja korgeima
punktiskoori saanud lapsevanemate tulemuste erinevus oli 61 punkti. Suurim draldikepunkti uletanud
lapsevanemate arv esines unehiirete aladomeenis (n=4). Uldise 4arevushaire ja asteenia
aladomeenides (letas draldikepunkti kolm lapsevanemat ning depressiooni ja sotsiaalfoobia

aladomeenis kaks lapsevanemat.

Tabel 9. Tserebraalparaliitisiga laste vanemate emotsionaalse enesetunde seisundi tldskoori ning

aladomeenide statistilised néitajad EEK-2 p6hjal (n=12)

Max  AralGikepunkt Mediaan (IQR) Min-Max
Depressioon 32 >11 3,50 (2,00-6,50) 2-20
Uldine drevushaire 24 >11 8,00 (4,75-11,00) 2-16
Paanikahaire ja agorofoobia 20 >6 0,50 (0,00-2,00) 0-5
Sotsiaalfoobia 8 >3 0,00 (0,00-1,50) 0-4
Asteenia 16 >6 5,50 (3,00-6,50) 0-16
Unehaired 12 >5 4,00 (3,50-6,00) 1-11
EEK-2 tldskoor 112 N/A 22,00 (15,75-30,25) 5-66

max - skaala maksimaalne vBimalik punktide arv; IQR - kvartiilivahemik; min-max - punktide vahemik; EEK-2
— Emotsionaalse enesetunde kiisimustik

4.4 Korrelatiivsed seosed laste tervisega seotud elukvaliteedi, osaluse ning

lapsevanemate emotsionaalse enesetunde seisundi vahel

4.4.1 Korrelatiivsed seosed laste poolt hinnatud tervisega seotud elukvaliteedi ja

osaluse vahel

Joonisel 2 on esitatud PCl-ga laste poolt hinnatud CASP Youth Version Uldskoori ja
KIDSCREEN-52 aladomeenide vahelised korrelatsioonikordajad. CASP Youth Version tldskoor oli
statistiliselt olulises positiivses korrelatsioonis viie KIDSCREEN-52 aladomeeniga: fulsiline heaolu
(p<0,001, 95% CI [0,49, 0,96]), pstuhholoogiline heaolu (p<0,05, 95% CI [0,33, 0,86]), meeleolu ja
emotsioonid (p<0,05, 95% CI [0,26, 0,9]), enesehinnang (p<0,05, 95% CI [0,33, 0,87]) ja autonoomia
(p<0,05, 95% CI [0,01, 0,96]).
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Fuusiline heaolu

Pstihholoogiline

heaolu
Sotsiaalne Meeleolu ja
aktsepteerimine ja emotsioonid
0,81 0,67
0,24 / 0.66
Koolikeskkond 043 —| CASP Youth - 068 - Enesehinnang

Version Uldskoor

0,22 / \ 0,64
0,12 0,14

Sotsiaalne tugi ja
suhted

Autonoomia

Rahalised ressursid Suhted vanematega

ja kodune elu

Joonis 2. Tserebraalparaltitisiga laste hinnatud osaluse ldskoori ning tervisega seotud elukvaliteedi

aladomeenide vahelised korrelatsioonikordajad CASP Y outh Version-i ja KIDSCREEN-52 pdhjal

CASP Youth Version — Child and Adolescent Scale of Participation Youth Version

4.4.2 Korrelatiivsed seosed lapsevanemate poolt hinnatud tervisega seotud elukvaliteedi ja

osaluse vahel

Joonisel 3 on esitatud PCI-ga laste vanemate poolt hinnatud CASP tldskoori ja KIDSCREEN-
52 aladomeenide vahelised korrelatsioonikordajad. CASP (ldskoor oli statistiliselt olulises
positiivses korrelatsioonis kolme KIDSCREEN-52 aladomeeniga: fudsiline heaolu (p<0,001, 95% ClI
[0,62, 0,87]), psuhholoogiline heaolu (p<0,05, 95% CI [0,23, 0,92]) ning sotsiaalne aktsepteerimine
ja kiusamine (p<0,05, 95% CI [0,08, 0,9]).
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Fadsiline heaolu Psuhholoogiline

heaolu
Sotsiaalne Meeleolu ja
aktsepteerimine ja emotsioonid
0,81 0,69
0.59 / 0,48
Koolikeskkond | (49 _| CASPUldskoor |\ 37 —|  Enesehinnang
0,08 0,35
0,21 -0,01
Sotsiaalne tugi ja Autonoomia
suhted
Rahalised ressursid Suhted Vanematega

ja kodune elu

Joonis 3. Tserebraalparalliisiga laste vanemate hinnatud osaluse tldskoori ning tervisega seotud

elukvaliteedi aladomeenide vahelised korrelatsioonikordajad CASP-i ja KIDSCREEN-52 pdhjal

CASP — Child and Adolescent Scale of Participation

4.4.3 Korrelatiivsed seosed laste tervisega seotud elukvaliteedi ja lapsevanemate

emotsionaalse enesetunde seisundi vahel

Tabelis 10 on esitatud PCIl-ga laste poolt hinnatud KIDSCREEN-52 aladomeenide ja
lapsevanemate hinnatud EEK-2 uldskoori vahelised korrelatsioonikordajad. KIDSCREEN-52
kiimnest aladomeenist Uks (enesehinnang) oli statistiliselt olulises negatiivses korrelatsioonis EEK-
2 Uldskooriga (p<0,05, p=-0,61).
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Tabel 10. Korrelatiivsed seosed tserebraalparaliiisiga laste poolt hinnatud tervisega seotud

elukvaliteedi ja vanemate emotsionaalse enesetunde seisundi vahel

KIDSCREEN-52 aladomeen EEK-2 iildskoor
Fiitisiline heaolu p (CI) -0,29 (-0,81,0,43)

p 0,34
Psiihholoogiline heaolu p (CD -0,15 (-0,74,0,52)

p 0,64
Meeleolu ja emotsioonid p (CD -0,16 (-0,68, 0,45)

p 0,60
Enesehinnang p (CD -0,61 (-0,93, -0,05)

p 0,03
Autonoomia p (CD -0,43 (-0,87, 0,24)

p 0,15

p (CD 0,01 (-0,55, 0,56)
Suhted vanematega ja kodune elu p 0,97

p (CD -0,18 (-0,70, 0,50)
Rahalised ressursid p 0,55

p (CD 0,02 (-0,5, 0,58)
Sotsiaalne tugi ja suhted eakaaslastega p 0,96

p (CD -0,5 (-0,93, 0,33)
Koolikeskkond p 0,08

p (CD) -0,30 (-0,7, 0,17)
Sotsiaalne aktsepteerimine ja kiusamine  p 0,31

EEK-2 — Emotsionaalse enesetunde kiisimustik; p (CI) — korrelatsioonikoefitsent koos 95% usaldusvahemikega; p —

statistilise olulisuse néitaja

Tabelis 11 on esitatud vanemate poolt hinnatud KIDSCREEN-52 aladomeenide ja EEK-
2 uldskoori vahelised korrelatsioonikordajad. KIDSCREEN-52 kiimnest aladomeenist kaks olid

statistiliselt olulises negatiivses korrelatsioonis EEK-2 uldskooriga: flitsiline heaolu (p<0,05, p=-

0,62) ning sotsiaalne aktsepteerimine ja kiusamine (p<0,01, p=-0,74).
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Tabel 11. Korrelatiivsed seosed tserebraalparaliitisiga laste vanemate poolt hinnatud tervisega
seotud elukvaliteedi ja vanemate emotsionaalse enesetunde seisundi vahel

KIDSCREEN-52 aladomeen EEK-2 (ldskoor
Fudsiline heaolu p (CI) -0,62 (-0,95, 0,06)

p 0,03
Psuhholoogiline heaolu p (CD -0,29 (-0,86, 0,42)

p 0,34
Meeleolu ja emotsioonid p (CD -0,09 (-0,69, 0,64)

p 0,77
Enesehinnang p (CD -0,29 (-0,92, 0,44)

p 0,33
Autonoomia p (CD -0,07 (-0,78, 0,65)

Y 0,83

p (CI) -0,06 (-0,70, 0,65)
Suhted vanematega ja kodune elu p 0,86

p (CI) -0,23 (-0,78, 0,56)
Rahalised ressursid p 0,44

p (CI) 0,35 (-0,32, 0,85)
Sotsiaalne tugi ja suhted eakaaslastega p 0,24

p (CI) -0,13 (-0,61, 0,51)
Koolikeskkond p 0,68

p (CI) -0,74 (-0,94, -0,26)
Sotsiaalne aktsepteerimine ja kiusamine p 0,004

EEK-2 — Emotsionaalse enesetunde kisimustik; p (CI) — korrelatsioonikoefitsent koos 95% usaldusvahemikega;
p — statistilise olulisuse nditaja

4.4.4 Korrelatiivsed seosed laste osaluse ja lapsevanemate emotsionaalse enesetunde seisundi

vahel

Tabelis 12 on esitatud PCl-ga laste poolt hinnatud CASP Youth Version dldskoori ja
aladomeenide ning lapsevanemate hinnatud EEK-2 uldskoori vahelised korrelatsioonikordajad.

Néitajate vahel ei esinenud statistiliselt olulisi korrelatsioone.

Tabelis 13 on esitatud vanemate poolt hinnatud CASP Uldskoori ja aladomeenide ning EEK-
2 Uldskoori vahelised korrelatsioonikordajad. CASP uldskoori ja EEK-2 uldskoori vahel esines
statistiliselt oluline negatiivne korrelatsioon (p<0,05, p=-0,63). CASP neljast aladomeenist Uks
(osalus koolis) oli statistiliselt olulises negatiivses korrelatsioonis EEK-2 uldskooriga (p<0,05, p=-
0,65).
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Tabel 12. Korrelatiivsed seosed tserebraalparalliiisiga laste poolt hinnatud osaluse ja vanemate

emotsionaalse enesetunde seisundi vahel

CASP Youth Version domeen EEK-2 (ldskoor

Uldskoor p (CI) -0,53 (-0,98, 0,26)
p 0,06

Osalus kodus p (CD -0,48 (-0,93, 0,3)
p 0,10

Osalus naabruskonnas ja ihiskonnas p (CD -0,53 (-0,90, 0,08)
Y 0,06

Osalus koolis p (CD -0,48 (-0,94, 0,28)
p 0,10

Kodu ja thiskonna tegevused p (CD -0,15 (-0,82, 0,55)
p 0,62

CASP Youth Version — Child and Adolescent Scale of Participation Youth Version; EEK-2 - Emotsionaalse

enesetunde kisimustik; p (CI) - korrelatsioonikoefitsent koos 95% usaldusvahemikega; p - statistilise olulisuse
néitaja

Tabel 13. Korrelatiivsed seosed tserebraalparaltiiisiga laste vanemate poolt hinnatud osaluse ja

vanemate emotsionaalse enesetunde seisundi vahel

CASP domeen EEK-2 (ldskoor

Uldskoor p (CI) -0,63 (-0,92, 0,00)
p 0,02

Osalus kodus p (CI) -0,54 (-0,96, 0,13)
p 0,06

Osalus naabruskonnas ja ihiskonnas p (CI) -0,42 (-0,88, 0,22)
p 0,15

Osalus koolis p (CI) -0,65 (-0,93, -0,05)
p 0,02

Kodu ja thiskonna tegevused p (CI) -0,50 (-0,89, 0,18)
p 0,08

CASP - Child and Adolescent Scale of Participation; EEK-2 - Emotsionaalse enesetunde kusimustik; p (CI) -
korrelatsioonikoefitsent koos 95% usaldusvahemikega; p - statistilise olulisuse naitaja
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5. ARUTELU

Kaesoleva magistritdd eesmark oli vélja selgitada Eesti 8-15-aastaste PCI-ga laste ja nende
vanemate hinnangud lapse HRQOL-le ja osalusele, vorrelda laste ja lapsevanemate hinnanguid ning
analttsida HRQOL-i, osaluse ja lapsevanema emotsionaalse enesetunde seisundi vahelisi seoseid.
Elukvaliteet ja osalus on olulised nditajad, mille abil hinnata PCI-ga laste taastusravi edukust (Omura
etal., 2018). Kuna aga lapsed ja vanemad vGivad neid erinevalt hinnata, siis on oluline koguda teavet
mdlema vaatenurgast. Vanemate hinnangud véivad mdjutada ravivalikuid, samas kui laste enda
vaatenurk mojutab nende motivatsiooni ja rahulolu, mis omakorda mdjutab nende HRQOL-i ja
osalust (Longo et al., 2017). K&esoleva magistrité0 tulemustest selgus, et PCl-ga laste ja nende

vanemate hinnangutes lapse HRQOL-le ja osalusele esinevad markimisvaarsed erinevused.

Ké&esoleva magistritdo tulemused viitavad, et PCI-ga lapsed hindavad oma HRQOL-i tldiselt
kérgemalt kui nende vanemad, kusjuures suurimad erinevused laste ja vanemate hinnangutes
ilmnesid valdkondades, mis on seotud lapse ja lapsevanema vaheliste suhete ning koduse eluga,
samuti psiihholoogilise ja fuusilise heaolu, enesehinnangu ning koolikeskkonnaga. Kuigi PCIl-ga
lapsed on tldiselt enda HRQOL-i vanematest kdrgemalt hinnanud ka varasemates uuringutes (Longo
et al., 2017; Sentenac et al., 2021; White-Koning et al., 2007), ei ole hinnangute erinevused alati
uhesuunalised ja sbltuvad oluliselt hinnatavatest valdkondadest. Naiteks on ka varasemalt leitud, et
krooniliste haigustega laste vanemad hindavad lapse HRQOL-i lastest madalamalt flusilise ja
psuhholoogilise heaoluga seotud valdkondades, samas kui meeleolu ja emotsioonidega seotud
valdkonnas hindavad nad HRQOL-i lastest kdrgemalt (Papp et al., 2024). Seega viitavad nii
kéesoleva magistritdd kui ka varasemate uuringute tulemused, et laste ja vanemate hinnangute
erinevused HRQOL-i osas on domeenispetsiifilised. Laste ja vanemate vaatenurkade erinevus voib
osaliselt tuleneda lapse arenguetapist, mille tottu keskenduvad lapsed rohkem oma praegustele
vOimetele ja igapéevasele toimetulekule, samas kui vanemad mdotlevad rohkem lapse tulevikule,
sealhulgas kaasatusele kogukonnas ja iseseisvale toimetulekule (Schiariti et al., 2014). Uheks
voimalikuks hinnangute erinevuse selgituseks vdivad olla ka laste ja vanemate erinevad
hindamiskriteeriumid. Lapsed vOivad enda HRQOL-i hinnates lahtuda enda igapéevasest
kogemusest, samas kui lapsevanemad voivad vorrelda last eakaaslastega ja arvestada enam lapse
funktsionaalsete piirangutega. Ka Swift et al. (2023) kirjeldasid enda uuringus, et PCIl-ga laste
vanemad voivad lapse elukvaliteedi hindamisel lahtuda sellest, milline lapse areng oleks vGinud olla,

samal ajal kui lapse jaoks on tema seisund ainus kogemus.

Lisaks voivad erinevused olla p6hjendatud response shift ndhtusega, mis tdhendab muutuseid

krooniliste haigustega patsientide sisemistes standardites, vaartustes ning elukvaliteedi kasitluses
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(Sprangers & Schwartz, 1999). See tédhendab seda, et PCl-ga lapsed vdivad aja jooksul enda
seisundiga kohaneda ja lahtuda selle hindamisel teistsugustest normidest ja vaartustest kui nende
vanemad. Samuti vOis k&esolevas magistritdds saadud tulemusi mdjutada andmete kogumise
metoodika - lapsed vastasid HRQOL-i kisimustikule suuliselt, samal ajal kui vanemad taitsid
kisimustikku Kirjalikult. Suulise vastamise korral vdib aga tugevamalt avalduda sotsiaalse
soovitavuse efekt (ingl k social desirability bias), mis tdhendab uuritavate kalduvust anda sotsiaalselt
soovitavaid vastuseid, selle asemel et valida vastuseid, mis peegeldavad nende tegelikke tundeid
(Grimm, 2010). Selle t6ttu voisid lapsed kalduda andma positiivsemaid hinnanguid vdi nende
hinnangul “digemaid” vastuseid. Samas on varasemas uuringus rohutatud, et laste enesehinnanguliste
mdddikute kasutamisel tuleb andmete kogumise viisi valimisel ldhtuda laste arengutasemest ning
seejuures arvestada nii laste lugemisoskusega kui ka kiisimustest arusaamise véimega (Matza et al.,
2013). Seetdttu kasutati k&esolevas magistritoos laste andmete kogumisel suulist vastamisviisi, et

toetada kusimuste adekvaatset mdistmist ning voimaldada vajadusel tdpsustuste kisimist.

Ké&esolevas uuringus ilmnenud erinevused HRQOL-i pere suhete ja koduse elu valdkonnas
voivad viidata sellele, et lapsed tajuvad perekonda eelkGige toetava keskkonnana, samas kui
vanemate hinnanguid vdib rohkem mdojutada tajutav vastutus ja koormus. Sarnaseid erinevusi laste ja
vanemate perspektiivides on Kirjeldatud ka Schiariti et al. (2014) uuringus, kus leiti, et kui PCl-ga
lapsed toovad enda toimetuleku kontekstis esile rohkem enda tugevusi ja soodustavaid tegureid, siis
laste hooldajad keskenduvad rohkem lapse piirangutele. Koolikeskkonnaga seotud erinevused vdivad
peegeldada asjaolu, et lapsevanematel puudub otsene Ulevaade lapse koolikogemusest ning nende
hinnangud pbhinevad peamiselt kaudsel informatsioonil. Psiihholoogilise heaolu ja enesehinnangu
valdkondades ilmnenud erinevused vdivad tuleneda nende valdkondade olemuslikust
subjektiivsusest, kuna need késitlevad otseselt lapse sisemisi kogemusi ja tundeid, millele vanemal
puudub otsene ligipaas. Kuigi fuusilise heaolu valdkond on oma olemuselt objektiivsem, h6lmab ka
see valdkond lapse subjektiivseid kogemusi kasitlevaid kusimusi (nt “Kas Teie laps tundis, et ta on
tdis energiat?”’), mida vanemal voib olla keerulisem adekvaatselt hinnata. K&esolevad tulemused
rohutavad vajadust kaasata nii lapsed kui lapsevanemad PCl-ga laste HRQOL-i hindamisse, kuna
ainult Ghe osapoole hinnang ei pruugi anda terviklikku levaadet lapse heaolust. Tervishoiutdotajate
jaoks on oluline arvestada mdlema osapoole vaatenurgaga, et toetada lapse raviprotsessi ja heaolu

voimalikult terviklikult.

Eespool mainitut toetab lisaks see, et PCl-ga laste ja nende vanemate hinnangud kattuvad
véahesel kuni méddukal madral, mis nditab hinnangute piiratud kooskdla. Sarnaste tulemusteni on
joutud ka varasemates uuringutes, kus PCI-ga laste ja nende vanemate hinnangute kokkulangevus

lapse HRQOL-i hindamisel on samuti jd&nud vahemikku nérk kuni méddukas (Longo et al., 2017,
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Sentenac et al., 2021). Selline piiratud kooskdla vdib tuleneda asjaolust, et lapsed ja lapsevanemad
lahtuvad lapse HRQOL-i hindamisel erinevatest kogemustest. Kui lastel on vahetu ligipdds enda
subjektiivsetele kogemustele, siis lapsevanemate hinnangud pdhinevad rohkem véliselt jalgitavatel
tunnustel ja télgendustel. Erandina ndevad lapsed ja vanemad sarnasemalt rahaliste ressurssidega
seotud aspekte, mis v@ib olla seotud selle valdkonna suurema objektiivsusega. Sarnast mustrit on
kirjeldatud ka Makris et al. (2021) uuringus, kus leiti, et PCI-ga laste elukvaliteedi hindamisel on
kokkulangevus suurem objektiivselt hinnatavate aladomeenide puhul ja madalam subjektiivsemate
aladomeenide puhul. Ka need tulemused viitavad sellele, et laste ja vanemate hinnanguid tuleks

kasitleda teineteist taiendavatena.

Kaesoleva magistritd6 tulemustest selgus, et nii Eesti PCl-ga lapsed kui nende vanemad
hindavad lapse HRQOL -i sarnaselt Euroopa normvalimi keskmise tasemega (Ravens-Sieberer et al.,
2005), kusjuures sarnasus ilmnes kdikides HRQOL -i valdkondades. Sarnasele tulemusele on joutud
ka varasemas Euroopa populatsioonipGhises uuringus, kus PCl-ga laste eneseraporteeritud HRQOL
ei erinenud oluliselt Uldpopulatsioonist, vélja arvatud koolikeskkonnaga seotud valdkonnas, kus
lapsed hindasid enda HRQOL-i tldpopulatsioonist kdrgemalt (Dickinson et al., 2007). Samas ei ole
kdik uuringud joudnud sarnaste jareldusteni. Naiteks leiti Vila-Nova et al. (2022) uuringus, et
Portugali 8-18-aastaste PCI-ga laste vanemad hindasid lapse HRQOL-i tildpopulatsiooniga vorreldes
madalamalt mitmes valdkonnas, sealhulgas fulsilise heaolu, autonoomia, meeleolu ja suhete ning
kiusamisega seotud valdkondades. Ka Makris et al. (2021) stistemaatiline Ulevaateartikkel viitab
sellele, et kuigi fulsilise heaoluga seotud elukvaliteet on PCI-ga lastel sageli madalam kui ttupiliselt
arenevatel lastel, on tulemused psiihholoogilise ja sotsiaalse heaolu valdkondades olnud
ebajarjekindlad. Tulemuste varieeruvus vdib olla seotud mitmete teguritega, sealhulgas laste
funktsionaalse taseme, vanusevahemiku ning kasutatud hindamisvahenditega. Kéesoleva magistrit6o
tulemuste puhul voib sarnasus Uldpopulatsiooniga olla osaliselt seletatav sellega, et valimisse
kuulusid valdavalt kerge kuni mddduka funktsionaalse piiranguga lapsed, kelle igapdevane
toimetulek voib olla sarnasem tudpiliselt arenevatele eakaaslastele. Seega viitavad kaesoleva
magistritoo tulemused sellele, et PCI-ga laste HRQOL ei pruugi oluliselt erineda tldpopulatsioonist,

kuid see sOltub lapse individuaalsetest teguritest ja hinnatavast valdkonnast.

Kaesoleva magistritd6 andmetel hindavad PCI-ga lapsed lisaks HRQOL-le ka enda osalust
uldiselt kérgemalt kui nende vanemad, kusjuures suurimad erinevused laste ja vanemate hinnangutes
ilmnesid valdkondades, mis on seotud osalusega kodus ning naabruskonnas ja tihiskonnas. Sarnased
tulemused leiti ka McDougall et al. (2013) uuringus, kus erinevate krooniliste haigustega lapsed
hindasid oma osalust samuti vanematest kdrgemalt. Seevastu Allonsius et al. (2021) leidsid, et

vanemad hindavad laste osalust kdrgemalt kui lapsed ise. Erinevused tulemustes vBivad osaliselt olla
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pohjustatud sellest, et nende valim hdlmas omandatud ajukahjustusega lapsi laiemas
vanusevahemikus, mis vdib mdjutada nii laste vBimalusi tegevustes osalemiseks kui ka selle tajumist.
Allonsius et al. (2021) tdid Uheks hinnangute erinevuse pdhjuseks valja selle, et kuna paljud
tegevused leiavad aset kodust véaljaspool, siis ei pruugi vanematel olla taielikku tlevaadet lapse
tegelikust osalusest. Samas vdib hinnangute lahknevusi laste ja vanemate vahel selgitada veel mitme
teguriga. Uhelt poolt vdivad lapsed tajuda isegi piiratud osalusvdimalusi tdhenduslikuna, samas kui
vanemad vdivad rohkem keskenduda takistustele ja piirangutele. Teisalt v6ivad vanemate hinnanguid
mdjutada suurenenud stress ja mure lapse toimetuleku parast. Sarnaselt elukvaliteedi hinnangutele
vOivad ka siin laste hinnanguid mdjutada ka response shift ja social desirability bias. Need tulemused
viitavad samuti vajadusele koguda hinnanguid nii lapselt kui ka vanemalt ning kaasata last aktiivselt
tema osalusega seotud aruteludesse, arvestades sealjuures nii individuaalsete kui keskkonnast

tulenevate teguritega.

Ké&esoleva magistritdo tulemustest selgus, et kdige madalamalt hindasid nii PCI-ga lapsed kui
nende vanemad lapse osalustaset erinevates kodu ja (hiskonnaga seotud tegevustes (nt
majapidamistoode tegemine, ostlemine ja raha kasutamine, transpordi kasutamine uhiskonnas
lilkumiseks), kdige kdrgemalt aga osalustaset kodus (nt vaba aja tegevused pereliikmetega ja
sOpradega, enesehooldusega seotud tegevused, lilkumine kodus ja kodu timbruses). Need tulemused
viitavad keskkonnategurite olulisele rollile - kodune keskkond vdib olla lapsele tuttavam ja rohkem
tema vajaduste jargi kohandatud, samas kui uhiskonnas litkumist vBivad piirata mitmesugused
fudsilised takistused, nditeks hoonete ligipaasetavus voi piiratud puhkevéimalused. Ka Pashmdarfard
et al. (2021) sustemaatiline tlevaateartikkel kinnitab, et lisaks PCl-ga laste jame- ja peenmotoorsele
sooritusele ja PCI tlubile mdjutab osalust kbige enam kodu ning Ghiskonna fidsiline keskkond.
Kokkuvotvalt osutavad need tulemused sellele, et lapse osaluse toetamisel tuleks lisaks
individuaalsete oskuste arendamisele poOodrata tdhelepanu ka keskkonna kohandamisele ja

ligip44setavuse parandamisele.

Ké&esoleva magistritod tulemustest selgus ka, et kdige enam kattuvad PCI-ga laste ja nende
vanemate hinnangud lapse koduse osalustaseme hindamisel. Varasem uuring omandatud
ajukahjustusega laste seas leidis aga, et suurim hinnangute kooskdla ilmnes kooliga seotud tegevustes
osalemise hindamisel ja koige védhem olid hinnangud kooskdlas lapse koduse osalustaseme
hindamisel (Allonsius et al., 2021). Uheks vdimalikuks selgituseks sellele erinevusele vdivad olla
diagnoosist tulenevad eriparad. Kui PCI korral on kahjustus tekkinud loote- vdi imikueas aju
arenemise faasis (Sadowska et al., 2020), siis omandatud ajukahjustuse puhul on tegemist ootamatu
ajukahjustusega, mis v@ib olla pdhjustatud nii traumaatilistest voi mittetraumaatilistest teguritest

(Campbell et al., 2012). Sellest tulenevalt voib eeldada, et PCl-ga lapsed ja nende vanemad on
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koduste rutiinidega ja kohandustega pikema aja jooksul kohanenud, mis toetab ka suuremat
hinnangute kokkulangevust koduse osalustaseme hindamisel. Omandatud ajukahjustuse korral on aga
tegemist jarsu elumuutusega, mille t6ttu vdivad kodused harjumused olla alles kujunemisjargus, mille
t6ttu vBib hinnangute kooskdla olla madalam. Uldiselt olid kaesolevas magistritdds osalenud laste ja
vanemate hinnangud osalusele sarnasemad kui hinnangud HRQOL-le, mis v0ib viidata sellele, et
osaluse hindamine on vorreldes HRQOL-i hindamisega objektiivsem ning see vdib olla véhem

tundlik hindajast tulenevate tegurite suhtes, nagu nditeks vanema emotsionaalne enesetunne.

Analliisides kéesolevas magistritods osalenud lapsevanemate emotsionaalse enesetunde
seisundit, leiti, et kolmandikul vanematest esineb soodumus unehdirete suhtes ja veerandil esineb
soodumus uldise drevushdire ja asteenia suhtes. See v8ib olla seotud murega lapse seisundi parast voi
lapse suurenenud hooldusvajadusega. Kuigi kdesoleva magistritod valimisse kuuluvad lapsed olid
valdavalt iseseisvalt liikuvad, vdivad nad igapéevatoimingutes siiski vajada taiendavat abi vOi
jarelvalvet, mis voib suurendada vanemate koormust. Lisaks vdib vanemate emotsionaalse
enesetunde seisundit mojutada lapse tulevikuga seotud ebakindlus ja logistikaga seotud valjakutsed,
nditeks transpordi vOi rehabilitatsiooniteenuste kattesaadavus. Saadud tulemused on osaliselt
kooskdlas varasema teaduskirjandusega, kus on leitud, et PCl-ga laste vanematel esineb rohkem
depressiooni ja &revuse sumptomeid vorreldes normarenguliste laste vanematega (Barreto et al.,
2020). Wayte et al. (2012) uuringust selgus, et 40% PCIl-ga laste emadest esineb uneprobleeme,
kellest omakorda 44% esineb depressiooni simptomeid. Samas olid sealses uuringus osalenud lapsed
nooremad ja ligi pooltel esines raske kuni sligav motoorne kahjustus, mis vdib suurendada vajadust
Oisteks hooldustoiminguteks. Nii eelmainitud varasemad uuringud kui ka kéesoleva magistritdo
tulemused viitavad sellele, et lisaks lapsele suunatud sekkumistele on oluline pakkuda tuge ka PCI-
ga laste vanematele, v@imaldades sealhulgas ligipddsu psuhholoogilisele toele ja teistele

tugiteenustele.

Vaadates osaluse ja HRQOL-i hinnangute omavahelisi potentsiaalseid seoseid, ilmnes
ké&esoleva magistrit0o tulemustest, et PCI-ga laste osalus on nii laste kui vanemate hinnangute pdéhjal
positiivses seoses lapse flusilise ja psihholoogilise heaoluga, mis tdhendab, et kdrgem osalustase on
seotud parema fudsilise ja pstihholoogilise heaoluga. Lisaks ilmnesid tugevad positiivsed seosed laste
hinnatud osaluse ja laste hinnatud meeleolu ning emotsioonide, enesehinnangu ja autonoomia vahel.
Seevastu vanemate hinnang lapse osalusele oli tugevas positiivses seoses vanemate hinnanguga lapse
sotsiaalsele aktsepteeritusele ja kiusamiskogemuse tasemele. Need tulemused r6hutavad
perspektiivide erinevust ja viitavad sellele, et laste ja vanemate hinnangud lapse osalusele on seotud
erinevate HRQOL -i aspektidega. Laste hinnangud seostusid eelkdige subjektiivse heaoluga seotud

naitajatega, samas kui nende vanemate hinnangud olid rohkem seotud sotsiaalsete teguritega, nagu
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sotsiaalne aktsepteerimine ja kiusamine. Erinevused seostes ilmnesid ka Swift et al. (2023) uuringus,
kus toodi vélja, et PCI-ga lapsed pidasid oma heaolu ja sotsiaalset kaasatust kdige enam mojutavaks
teguriks enesejuhitud mangimist, samas kui nende vanemad pidasid oluliseks rahalisi ressursse ja
ajaplaneerimist. Kdesoleva t00 tulemused toetavad seda erinevust - laste hinnangud osalusele
seostusid enam sisemiste ja subjektiivsete heaolu aspektidega, samas kui vanemate hinnangud
peegeldasid rohkem véliseid tegureid. Praktilisest vaatenurgast r6hutavad need tulemused vajadust

toetada lapse autonoomiat ja pakkuda lapsele véimalusi osaleda talle tdhenduslikes tegevustes.

Kéesoleva magistritdd tulemused néitavad lisaks veel ka seda, et PCI-ga laste enesehinnang
on mérkimisvaarselt ja poordvordeliselt seotud lapsevanemate emotsionaalse enesetunde seisundiga.
See tdhendab, et vanema madalama emotsionaalse heaolu ehk kérgema EEK-2 Uldskoori korral
hindasid lapsed enda enesehinnangut madalamaks ja vastupidi. Tulemused vdivad viidata sellele, et
vanema emotsionaalne seisund vOib mojutada lapse minapildi kujunemist ja lapse tajutav
enesehinnang VvOib osaliselt peegeldada vanema emotsionaalset enesetunnet. Sarnast seost on
Kirjeldatud ka Hashimoto et al. (2011) uuringus, mille kohaselt noorukite positiivsem kuvand
vanematest on seotud positiivsema enesekuvandi ning madalama vaimse pingega. Lisaks ilmnes
ké&esoleva magistritdo tulemustest, et madalam vanemapoolne hinnang lapse fusilisele heaolule ja
sotsiaalsele aktsepteeritusele on seotud lapsevanema madalama emotsionaalse heaoluga. See voib
viidata sellele, et lapse piiratud funktsionaalne vdimekus suurendab vanemlikku koormust ning
emotsionaalset pinget. Samuti vib tulemuste pdhjal oletada, et lapse poolt kogetud kiusamine vdib
suurendada vanema muret ja avaldada seeldbi negatiivset mdju vanema emotsionaalsele
enesetundele. Kokkuvottes viitavad need tulemused vajadusele kasitleda PCl-ga laste ja nende

vanemate heaolu Uhtse ja vastastikku moju avaldava siisteemina.

Seda toetab ka see, et osaluse kontekstis ilmnes, et madalamalt hinnatud lapse osalus on
seotud vanema madalama tajutava emotsionaalse heaoluga ning vastupidi. Uhe vBimaliku seletusena
vOib valja tuua, et raskema funktsionaalse seisundiga laste osalusvdimalused vdivad olla piiratumad,
mis omakorda vOib suurendada vanemlikku stressi. Teisalt vdib vanema emotsionaalne seisund
mojutada lapse vOimalusi osaleda erinevates tegevustes eakaaslastega sarnasel tasemel. Sarnaseid
seoseid on kirjeldatud ka varasemates uuringutes. Néiteks leidsid Dang et al. (2015), et PCl-ga
noorukite lapsepdlves kogetud vanemlik stress ennustas piiratud osalust ka hilisemas arenguetapis,
sealhulgas liikumise ja suhete valdkonnas. Samuti Kinnitasid Arakelyan et al. (2019) uuringu
tulemused, et kbrgem vanemlik stress on seotud PCI-ga laste vdhenenud osalusega vabaajategevustes.
Samas ei ilmnenud ké&esolevas magistritdos seoseid laste hinnatud osaluse ja vanemate emotsionaalse
enesetunde seisundi vahel. See viitab vdimalikele erinevustele lapse ja vanema hinnangutes, osutades,

et vanema emotsionaalse enesetunde seisund vdib mdjutada seda, kuidas ta lapse osalust tajub. Samuti
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vOivad lapsed enda osalust hinnata teistsuguste kriteeriumite alusel, kui nende vanemad, lahtudes
enam enda subjektiivsest heaolust, samas kui vanemad vo6ivad rohkem tugineda vordlusele
eakaaslastega. Need leiud réhutavad vajadust kasitleda lapse osalust mdjutavaid tegureid terviklikult,
vottes arvesse nii lapse kui perega seotud tegureid, ning viitavad PCl-ga laste peredele suunatud

tugiteenuste olulisusele lapse osaluse soodustamisel.

Ké&esoleva magistritdd tulemuste télgendamisel tuleb arvestada potentsiaalsete piirangutega.
Uheks piiranguks on kasutatud kiisimustike sisereliaablus, mis jai mones KIDSCREEN-52 ja
CASP/CASP Youth Version aladomeenis alla soovitusliku 0,7 piiri. Madalamad sisereliaabluse
nditajaid voisid tuleneda valimi piiratud suurusest ning uuritavate diagnoosist tulenevatest
eriparadest. Samas vOimaldas suhteliselt homogeenne valim keskenduda sarnase
funktsioneerimistasemega PCIl-ga laste kogemustele, pakkudes Ulevaadet just selle sihtrihma
HRQOL-st ja osalusest. Lisaks ilmnes CASP ja CASP Youth Version kiusimustikes laeefekt, mis
tdhendab, et suur osa vastajatest saavutas aladomeenides maksimaalseid skoore, piirates tulemuste
varieeruvust. Selle Uheks vOimalikuks p&hjuseks vdib olla uuritavate suhteliselt koérge
funktsioneerimise tase. Samuti ei v@imaldanud piiratud valimi suurus andmeid analiitisida
alagruppides, nt vanuse, motoorse funktsiooni vdi muude kliiniliste tunnuste I6ikes. Seevastu loob
ké&esolev uuring lahtekoha edasisteks uuringuteks, kus suurem valim v6imaldaks pdhjalikumalt

uurida erinevate kliiniliste ja sotsiodemograafiliste tegurite seoseid laste HRQOL-i ja osalusega.

Kéesoleva magistritd6é tugevusteks on standardiseeritud ja valideeritud md6tmisvahendite
kasutamine, mis vdimaldab tulemusi vorrelda varasemate rahvusvaheliste uuringutega. Tugevuseks
on ka nii laste kui ka vanemate hinnangute kaasamine, mis vBimaldab hinnata HRQOL-i ja osalust
mitmest perspektiivist ning annab terviklikuma (levaate. Lisaks on k&esoleva uuringu tugevuseks
uuritavate sarnasus nii diagnoosi kui funktsioneerimistaseme osas, mis vOimaldab anda
spetsiifilisema tlevaate kindla sihtrihma HRQOL-st ja osalusest. Samuti on teema véahene uuritus
Eesti kontekstis uuringu tugevuseks, mistottu pakuvad saadud tulemused olulisi esmaseid teadmisi

antud valdkonnas ning loovad aluse edasisteks uuringuteks.
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6. JARELDUSED

1. Eesti 8-15-aastased tserebraalparalliisiga lapsed hindavad oma tervisega seotud elukvaliteeti
vanematest kodrgemalt fldsilise ja psthholoogilise heaolu, enesehinnangu, peresuhete ning
koolikeskkonnaga seotud valdkondades; sealjuures on nii laste kui ka vanemate hinnangul laste

tervisega seotud elukvaliteet Euroopa normvalimi keskmisel tasemel.

2. Eesti 8-15-aastased tserebraalparaliilisiga lapsed hindavad oma osalust kodus ning naabrus- ja
uhiskonnas vanematest kdrgemalt ning peavad enda uldist osalustaset eakaaslastega samavééarseks,

samas kui vanemate hinnangul on laste tldine osalustase eakaaslastega varreldes piiratud.

3. Eesti 8-15-aastaste tserebraalparalliiisiga laste vanematest esineb % soodumus unehdirete suhtes

ning ¥ soodumus Gldise arevushdire ja asteenia suhtes.

4. Eesti 8-15-aastaste tserebraalparaltitisiga laste kdrgem hinnang oma osalusele on seotud kdrgema
hinnanguga oma flusilisele ja psuhholoogilisele heaolule, meeleolule ja emotsioonidele,
enesehinnangule ning autonoomiale, samas kui vanemate kdrgem hinnang lapse osalusele on seotud
vanemate korgema hinnanguga lapse fuusilisele ja psihholoogilisele heaolule, sotsiaalsele

aktsepteeritusele ning madalamale kiusamiskogemusele.

5. Eesti 8-15-aastaste tserebraalparaliilisiga laste vanemate madalam emotsionaalse enesetunde
seisund on seotud laste madalama hinnanguga oma enesehinnangule ning vanemate madalama
hinnanguga lapse fldsilisele heaolule ja sotsiaalsele aktsepteeritusele, suurema kiusamiskogemuse
ning madalama (ldise osalusega, samas kui vanemate emotsionaalse enesetunde seisundi ja laste

hinnatud tldise osaluse vahel seoseid ei esine.
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LISAD

Lisa 1. KIDSCREEN-52 kisimustik

1. Kehaline aktiivsus ja tervis

[ Kui hea sinu tervis Uldiselt on?

1.
O Suureparane
O Vé&ga hea
OHea
O Rahuldav
O Halb
[ Motle eelmisele nadalale ... ]
Uldse mitte  Natuke Moadukalt Véaga Aarmiselt
2. Kas sa olid terve ja tundsid end hasti? O O O O O
3 Kas sa olid kehaliselt aktiivne (nt
" jooksid, ronisid, soitsid jalgrattaga)? O O O O O
4. Kas sa suutsid joosta? O o o O O
[ Motle eelmisele nadalale ... ]
Mitte kunagi Harva  Usnasageli Vaga sageli Alati
5. Kas sa tundsid end reipana? O o o o o
2. Tunded
[ Motle eelmisele néadalale ...
Uldse mitte Natuke Maoadukalt Viga Aarmiselt
1. Kas sinu elu oli ménus? O O o O O
2. Kas sul oli hea meel, et sa oled elus? O O o o o
3. Kas sa olid oma eluga rahul? O O o O O
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[ Motle eelmisele nadalale ...

4. Kas sul oli hea tuju?
5. Kas sa olid roomus?

6. Kas sul oli ldbus?

3. Uldine meeleolu

[ Motle eelmisele nadalale ...

Kas sa tundsid, et sa teed kdike
halvasti?

2. Kas sa olid kurb?

Kas sa tundsid end nii halvasti, et ei
tahtnud midagi teha?

Kas sa tundsid, et koik sinu elus 1dheb
viltu?

Kas sa tundsid, et sul on koigest
korini?

6. Kas sa tundsid end uksikuna?

7. Kas sa tundsid, et oled pinges?

Mitte kunagi Harva  Usna sageli Vaga sageli Alati
kunagi v Usna sageli Véga sage Alat
O O O @) O
Aitte kunagi MV s eli  Vag: £ Alat
O O O O O
Aitte kunagi v Us igeli  Vage Alat
O O O O O
Mitte kunagi Harva  Usnasageli Vé&ga sageli Alati
Mitte kunag v Usna sageli \Vag: Alat
O O O O O
Aitte kunagi v Us igeli  Vage Alat
O O O O
Aitte Kunagi 1V Us igeli  Vaao: Alat
O O O O
Aitte kunagi Ve Us igeli  Vage Alat
@) O O O
Aitte kunagi v Us igeli  Vage Alat
O O O O
Aitte kunagi Ve Us igeli VA Alat
@) @) @) O
Aitt Inagi v Us igeli  Vac Alat
O O O O
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. Sina ise

[ Motle eelmisele nadalale ... ]

Mitte kunagi Harva  Usna sageli Vaga sageli Alati

Kas sa olid endaga rahul?

O O O O O

Kas sa olid rahul oma riietega?

O O @) O O

Kas sa muretsesid oma valimuse

parast? O O @) O O

Kas sa kadestasid teiste tidrukute voi

poiste valimust? @) O O O O
Kas sa tahtsid oma keha juures
midagi muuta? O O O @) @)
. Vaba aeg
[ Motle eelmisele nadalale ... ]
Mitte kunagi Harva  Usnasageli Vaga sageli Alati

Kas sul oli enda jaoks piisavalt aega?

O O O O O

Kas sa said vabal ajal teha seda, mida
sa ise tahad? O O @) O @)

Kas sa said piisavalt 6ues olla?

Kas sul oli piisavalt aega sopradega
koos olemiseks? O O O O O

Kas sa said ise valida, mida vabal ajal
teha? O O @) O @)



6. Pere ja kodune elu

[ Motle eelmisele nadalale ... ]
Uldse mitte ~ Natuke Moadukalt Vaga Aarmiselt
1 Kas sa tundsid, et su vanem(ad) Oldse mite  Natuke  Mosdukalt Viga Asmiselt
" saavad sinust aru? O O O O O
2 Kas sa tundsid, et su vanem(ad) Uldse mitte  Natuke oaduk Viga Asrmiselt
" armastavad sind? O 0O O O O
[ Motle eelmisele nadalale ... ]
Mitte kunagi Harva  Usna sageli Vaga sageli Alati
Mitte: kunagi Ve Usna sageli Véaga sage Alat
3. Kas sa olid kodus onnelik? o (.3 o O O
4 Kassu vanemal(te)l oli sinu jaoks Mitte: kunagi rva  Usna sageli Véga sage Alat
* piisavalt aega? O @) @) O O
tte kunagi I Us igeli  Vage Alat
5. Kas vanemad olid sinuga diglased? O (') o O O
6 Kas sa said oma vanematega raakida, it kunagi rva Usna sageli Vag: Alat
" kui sa seda tahtsid? O O O O O
7. Rahaasjad
[ Méotle eelmisele nidalale ... ]
Mitte kunagi Harva  Usna sageli Vaga sageli Alati
1 Kas sul oli piisavalt raha, et teha Mitte kunagi rva  Usna sageli Vage Alat
" sedasama, mida teevad sinu sobrad? O O O O O
, Kas sul oli piisavalt raha sinu Mitte kunagi rva  Usna sageli Va e
" kulutusteks? @) O @) O o
[ Motle eelmisele nadalale ... ]
Uldse mitte  Natuke Méoadukalt Viaga Adrmiselt
Kas sul oli piisavalt raha, et sopradega Uldse mite  Naiuke lodukalt va Adrmiselt
koos midagi ette votta? O O O O O
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9

. Sobrad

[ Motle eelmisele nadalale ...

)

Kas votsid midagi ette koos teiste
laste vOi noortega?

Kas sul oli oma sopradega lobus?

Kas sina ja su sobrad aitasite
uksteist?

Kas sa said oma sopradega koigest
radkida?

Kas sa said oma sépradele loota?

. Kool ja oppimine

Kas sa veetsid aega koos sopradega?

[ Méotle eelmisele nadalale ...

Kas sa olid koolis 6nnelik?
Kas sa said koolis hasti hakkama?

Kas sa olid oma Opetajatega rahul?

Mitekunagi  Harva  Usna sageli Vagasageli  Alati
IO” : (”J U O O (lj
, ,_C__\)_”.. : (”j 0 O _.”O. Cl)
,.,5,.. : (5 U O __HO. (lj
...,_(S”. (”) U O _;.O. (lj
.,.,6”.. : (5 U o _.”O. (lj

] Udsemite  Natuke — Moodukat — Vaga  Aarmiselt

50



[ Motle eelmisele nadalale ... ]

Mitte kunagi Harva  Usnasageli Vaga sageli Alati

. , 4o
4. Kas sa suutsid olla tahelepanelik O O o O O

5. Kas meeldis koolis kaia~ O O o O O
6 Kas sa said oma opetajatega hasti Mitte kunagi wva  Usna sageli Véga sage Alat

l&bi? @) @) O O O

10. Kiusamine

[ Motle eelmisele nadalale ... ]

Mitte kunagi Harva  Usnasageli Vaga sageli Alati

Kas sa kartsid teisi poisse voi Mitte kunag va U

1 sageli  Vaga sage Alat

T tudrukuid? o) O O e o

o Kas teised poisid voi tadrukud tegid Mitte kunagi va  Usna sageli Vaga sage Alat

" sinu tle nalja? @) O @) O O
3 Kas teised poisid voi tidrukud Mitte kunagi va O

O &

kiusasid sind? O O O .. O ..



Lisa 2. The Child and Adolescent Scale of Participation eesti keelde tdlgitud kisimustik

Me soovime viilja selgitada, millistes tegevustes osaleb Teie laps kodus, koolis ja
ithiskonnas.

Kiisime Teie lapse praeguse osaluse kohta erinevates tegevustes vorreldes tema
eakaaslastega. Iga punkti juures valige iiks jirgmistest vastusevariantidest:

®* Vanuseline (tiielik osalus). Teie laps suudab tegevustes osaleda samal méaral voi rohkem
kui tema eakaaslased. [Koos abivahenditega voi ilma abivahenditeta)

®* Moanevirra piiratud, Teie laps suudab tegevustes osaleda moningal mééral vihem kui
tema eakaaslased. [Teie laps véib aeg-ajalt vajada jéirelvalvet véi abi)
o .

Viiga piiratud, Teie laps suudab tegevustes osaleda palju vihem kui tema
eakaaslased. [ Teie laps véib vajada palju jirelvalvet voi abi]

* Eisaa tegevustes osaleda, Teie laps ei suuda tegevustes osaleda, kuigi tema eakaaslased
osalevad.

* Pole kohaldatav, Teie lapse eakaaslastelt el oodata sellistes tegevustes osalemist.

[Palun valige iiks jirgmistest vastusevariantidest, miirkides X iga punkti kérval olevasse kasti.
Kui Te ei ole vastuses kindel, siis vastake nii héisti kui oskate.|

tud

Milline on Teie lapse praegune osalus jirgmistes
tegevustes vorreldes eakaaslastega?

onevorra piira

OSALUS KODUS

Vanuseline

Viiga piiratud
Ei saa osaleda
Pole kohaldatav

M

1) Seltskondlikud méngu- ja vaba aja tegevused perelitkmetega kodus (néiteks
miingud, hobid, iihise aja veetmine)

2) Seltskondlikud miingu- ja vaba aja tegevused sdpradega kodus (vdib hdlmata
suhtlust telefoni voi interneti vahendusel)

3) Kodused majapidamistééd, kohustused ja otsused (Viiiksemate laste puhul
nditeks asjade toomine ja fra panemine, kui neilt seda palutakse voi lihtsamate
majapidamistdddega abistamine; vanemate laste puhul suurem osalus
majapidamistddde tegemises, pere tegevuste planeerimises osalemine)

4) Enesehooldusega seotud tegevused (niiteks séomine, riletumine, vannis kiiimine,
juuste harjamine voi kammimine, tualeti kasutamine)

5) Liikumine kodus ja kodu iimbruses

6) Suhtlemine kodus teiste laste ja tiiskasvanutega
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tud

Milline on Teie lapse praegune osalus jirgmistes
tegevustes vorreldes eakaaslastega?

OSALUS NAABRUSKONNAS JA UHISKONNAS

onevorra piira

Viiga piiratud
Ei saa osaleda
Pole kohaldatav

VYanuseline

M

7) Seltskondlikud miingu- ja vaba aja tegevused sdpradega naabruskonnas voi
tthiskonnas (nditeks méngud, tihise aja veetmine, avalikes kohtades viibimine,
sealhulgas kino, park, sodgikohad)

8) Korraldatud siindmused ja tegevused naabruskonnas voi ithiskonnas (niiteks
kontserdid, vilisiiritused, tihtpievadega seotud iiritused, meeskonnasport ja
laadad)

9) Liikumine naabruskonnas vdi iihiskonnas (niiteks avalikes hoonetes, parkides,
stogikohtades, kinos) [Palun arvestage oma lapse tavapdrast litkumisviisi, MITTE
transpordi kasutamist|

10) Suhtlemine naabruskonnas vdi {ihiskonnas teise laste ja tdiskasvanutega

Palun vastake jirgmisele viiele kiisimusele juhul kui Teie laps kiiib koolis vdi omandab kooliharidust
muul viisil.
Palun miirkige siia, millise 6ppekava jirgi Teie laps opib (riiklik dppekava/riiklik lihtsustatud dppekava):

tud

Milline on Teie lapse praegune osalus jirgmistes
tegevustes vorreldes eakaaslastega?

OSALUS KOOLIS

onevorra piira

Viiga piiratud
Ei saa osaleda
Pole kohaldatav

Vanuseline

M

11) Oppetiiga seotud tegevused klassiruumis koos teiste dpilastega

12) Seltskondlikud miingu- ja huvitegevused koos teiste dpilastega (niiiteks iihise
aja veetmine, sporditegevused, hobid, loovkunst, tegevused ldunapausi ja
vahetunni ajal)

13) Koolis likkumine (nditeks tualettruumi minemine ja tualettruumi kasutamine,
minguviljakul, kohvikus, raamatukogus ja mujal litkumine, kus Teie lapse
eakaaslased viibivad)

14) Oppematerjalide ja seadmete kasutamine, mis on Teie lapse klassikaaslastele
kiittesaadavad vdi mida on Teie lapse jaoks kohandatud (néiteks raamatud, arvutid,
toolid ja lauad)

15) Suhtlemine koolis teiste Opilaste ja tdiskasvanutega




Milline on Teie lapse praegune osalus jirgmistes
tegevustes vorreldes eakaaslastega?

KODU JA UHISKONNA TEGEVUSED

Vanuseline

tud

onevorra piira

Mb

Viiga piiratud

Ei saa osaleda

Pole kohaldatav

16) Majapidamistidde tegemine (niiiteks toidu valmistamine, pesu pesemine, ndude
pesemine)

17) Ostlemine ja raha kasutamine (niiteks poodides ostlemine, dige tagastusraha
arvutamine)

18) Pievakava haldamine (niiiteks tegevuste digeaegne sooritamine ja [dpule viimine,
aja- ja pdevakava koostamine ja muutmine vastavalt vajadusele)

19) Transpordi kasutamine iihiskonnas liikumiseks (niiteks kooli ja toéle minek ning
sealt tulek, sotsiaalsete tegevustega ja vabaajategevustega seotud transpordi
kasutamine) [Séiduki juhtimine voi iihistranspordi kasutamine)

20) Tasustatud tédga seotud tegevused ja vastutused (niiteks todiilesannete tiitmine,
tdpsus, kohalolek ning tdokaaslaste ning juhendajatega ldbi saamine)
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Lisa 3. Kirjalik luba CASP kusimustike loojalt kiisimustike kasutamiseks ja tdlkimiseks

a Outlook

RE: [External] Request for permission to use CASP measurement tool in master’s thesis

From Bedell, Gary M. <gary.bedell@tufts.edu>
Date Mon 10/28/2024 4.09 PM
To  Kirke Pruudel <kirke pruudel@ut.ee>

Dear Kirke,

Thank you for reaching out. You have my permission to translate the CASP parent and
adolescent/youth report versions into Estonian. However, you must follow the translation guidelines
in my website (in measurement tools) and send me a message that you will adhere to these
guidelines. The process involves both a forward and backward translation and sending me these
versions for feedback along with questions that you might have especially when you need to change
words or examples to be relevant culturally.

Appropriate ages would be 5 — 21 for parent version (i.e., children should be in some kind of school
for adequate sections to be completed) and ~ 12 and above for youth report school age (however,
you can decide this for yourself based on wheh you think youth would be able to understand and
complete the items — every region is unigue)

Here is the link to the translation guidelines:

Please let me know your timelines for starting and completing the project and let me know if you have
any questions.

All best,

Gary

Gary Bedell, PhD, OT, FAOTA (he/him/his)
Professor Emeritus (as of 9/1/23)

Tufts University

Department of Occupational Therapy
574 Boston Avenue

Medford, MA, USA 02155

gary.bedell@tufts. edu
http://sites tufts. edu/garybedell/

Tufts University resides on colonized Wépandak (Wampanoag) and Massachusett Tribe traditional territory.
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Lisa 4. Emotsionaalse enesetunde kisimustik

Emotsionaalse enesetunde kiisimustik

EEK-2

Lugege tihelepanelikult Fbi alltoodud loetelu probleemidest ja vaevostest, mis vaivad inimestel
mdnikord esineda. Tommake ring imber sellele vastusevariandile, mis kdige paremini kirjeldab seda,
KUIVORD SEE PROBELEEM ON TEID HAIRINUD VIIMASE KUU VALTEL.

Uldse mitte | Harva | Manikord | Sageli | Pidevalt
1. Kurvameelsus 0 1 2 3 4
2. Huvi kadumine 0 1 2 3 4
3. Alavdirsustunne 0 1 2 3 4
4. Enesestidistused 0 1 2 3 4
5. Korduvad surma- voi enesetappu motted 0 1 2 3 4
6. Uksildustunne 0 1 2 3 4
7. Lootusetus tuleviku suhtes 0 1 2 3 4
8. Vaimetus rodmu tunda 0 1 2 3 4
9. Kiire drritumine vii vihastamine 0 1 2 3 4
10. Arevuse- voi hirmutunne 0 1 2 3 4
11. Pingetunne vl vaimetus |ddvestuda 0 1 2 3 4
12. Liigne muretsemine paljude asjade piarast 0 1 2 3 4
13. Rahutus voi kirsitus, nii et ei suuda paigal 0 1 2 3 4
piisida
14. Kergesti ehmumine 0 1 2 3 4
| 5. Akilised paanikahood, mille ajal esinevad 1 2 3 4
stidamekloppiming, dhupuudus, minestamistunne
vol muud hirmutavad kehalised ndhud
16. Kartus viibida iksi kodust eemal 0 1 2 3 4
17. Hirmutunne avalikes kohtades vl tinavatel 0 1 2 3 4
18. Kartus minestada rahva hulgas 0 1 2 3 4
19. Kartus sdita bussi, trammi, rongi voi autoga 0 1 2 3 4
20. Hirm olla tihelepanu keskpunktis 0 1 2 3 4
21. Hirm suhtlemisel vodraste inimestega 0 1 2 3 4
22. Loidus- vi&i1 visimustunne 0 1 2 3 4
23. Vihenenud tihelepanu- vai 0 1 2 3 4
keskendumisvoime
24. Puhkamine ei taasta joudu 0 1 2 3 4
25. Kiire visimine 0 1 2 3 4
26. Uinumisraskused 0 1 2 3 4
27. Rahutu vii katkendlik uni 0 1 2 3 4
28. Liigvarajane drkamine 0 1 2 3 4
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Lisa 5. Taustakisimused lastele

1. Sinu sugu:
+ Tuadruk

* Poiss
2. Sinu vanus: ............. aastat

3. Palun métle oma mdddunud nddalale. Kas Sa tundsid valu?
e Jah
 Ei

Kui Sa vastasid jah, siis kui suurt valu Sa tundsid skaalal 1-10, kus 1=ndrk valu ja 10=talumatu
valu? ...........

Lisa 6. Taustakusimused lapsevanematele

ULDANDMED

1. Teiesugu:
* Naine

* Mees
2. Teievanus.............. aastat

3. Teie haridustase:

* Pohiharidus

+ Kutseharidus

 Keskharidus

» Rakenduskorgharidus

» Omandatud teaduslik kraad (bakalaureus)
* Omandatud teaduslik kraad (magister)

* Omandatud teaduslik kraad (doktor)

* Muu (palun tAPSUSIAGE): .oovevreeeeeiieesieeee e

S7



. Teie tdbalane staatus (palun valige kdik sobivad variandid):
Tootan tdiskoormusega

Too6tan osalise koormusega

Olen ajutiselt toost eemal

Olen t66tu

Olen lapse ametlik hooldaja

Muu (palun tApsuStage): .....cccovvereeriereeereesereee e

. Teie perekonnaseis:

Abielus

Kooselu partneriga (vabaabielu)
Vallaline

Lahutatud

Muu (palun tApsUStAge): ...coevrereerieieeseeee s

. Kas Te elate oma lapse teise vanemaga koos?
Jah
Ei

. Millises piirkonnas Te elate?
Linnas
Aérelinnas

Maal

. Kuidas hindate oma pere praegust majanduslikku seisu?
Véaga hea

Hea

Keskmine

Halb

Véga halb

. Kas Teil on toimiv tugivorgustik (abi lapse eest hoolitsemisel)?
Jah (palun t&psustage, kes Teid aitavad): ........ccccceovvcvreivneicnnciesesenns

Ei



ANDMED TEIE LAPSE KOHTA

10.Kas Teie lapsel on 6desid voi vendi?
+ Jah
* Ei

(Palun vastake jargmisele kiisimusele vaid juhul, kui vastasite eelmisele kiisimusele ,,jah*)

11.Kas Teie laste ddedel/vendadel esineb kroonilisi haiguseid/puuet?
+ Jah
* Ei

12. Millises koolis Teie laps k&ib?

+ Tavakoolis tavaklassis

» Tavakoolis erivajadustega laste klassis
 Erivajadustega laste koolis

* Minu laps on kodudppel

* Minu laps ei ki koolis

* Muu (palun tApSUSIAgE): . cvvceveereeriereeee e,

13.Minu laps saab regulaarselt jargnevaid teenused (palun markige kdik teenused, mida
Teie laps saab):

* Fusioteraapia

» Tegevusteraapia

» Logopeed

* Psiihholoog

 Eripedagoog

* Minu laps ei saa korraldatud tervishoiuteenuseid

* Muu (palun tApSUSIAGE): .oovevreeeeerieereeee e e



14.Milline jamemotoorse soorituse tase kirjeldab Teie last kdige paremini? Palun valige
litkumisviis, mis on Teie lapse puhul kdige sagedasem, markides X punkti koérval
asuvasse kasti.

Tase | - Laps kdnnib iseseisvalt ilma abivahenditeta, suudab joosta ja hlpata ning kdnnib treppidel
ilma késipuust hoidmata.

Tase Il - Laps kdnnib enamasti iseseisvalt, suudab véhesel madral hlipata ja joosta ning kdnnib treppidel
késipuule toetudes, selle puudumisel vajab futsilist abi. Pikematel distantsidel vdib laps vajada
abivahendit voi fudsilist abi.

Tase 11 - Laps liigub sisetingimustes kaes hoitava lilkumisabivahendiga (nditeks kargud, kdnniraam).
Valistingimustes kasutatakse pikematel distantsidel ratastooli. Treppidel liikudes hoiab laps kasipuust,
vajalik on jarelvalve voi fudsiline abi.

Tase IV - Liikumiseks on vajalik ulatuslik fllsiline abi, laps liigub manuaalse ratastooliga voi
elektrilise liikumisabivahendiga. Kodus vdib laps liikuda ka rullides, roomates vdi modblile/seintele
toetudes voi kdndida liihikesi vahemaid koos abiga.

Tase V - Last transporditakse manuaalses ratastoolis, tal on raskuseid istudes pea vdi kehatlive
stabiilsena hoidmisega v8i jasemete liigutamise kontrollimisega. Kodus liigub laps porandal liihikesi
vahemaid vOi teda kantakse sules thest ruumist teise. Laps vOib ise liikuda, kasutades elektrilisi
liilkumisabivahendeid, mis on lapse jaoks kohandatud.

15. Milline peenmotoorse soorituse tase kirjeldab Teie last kdige paremini? Palun valige
sobiv vastusevariant, markides X punkti korval asuvasse kasti.

Tase | - Uhte katt kasutab laps piiranguteta. Teist kitt kasutab laps piiranguteta vai on piiratud
vaid keerukamate peenmotoorsete tegevuste sooritamine.

Tase Il - (a) Uhte katt kasutab laps piiranguteta. Teise kdega suudab laps vaid haarata voi
eset kdes hoida. (b) Mdlema kdega on keerukamate peenmotoorsete tegevuste sooritamine
piiratud.

Tase 111 - (a) Uhte katt kasutab laps piiranguteta. Teisel kael puudub funktsionaalne vdimekus.
(b) Uhe k&ega on piiratud keerukamate peenmotoorsete tegevuste sooritamine. Teise kdega
suudab laps vaid haarata vdi on kéeline tegevus rohkem piiratud.

Tase IV - (a) Laps suudab mdlema kiega vaid haarata. (b) Uhe kéaega suudab laps vaid haarata.
Teise ké&ega suudab laps vaid eset kdes hoida voi on kaeline tegevus rohkem piiratud.

Tase V - Kummagi kdega suudab laps vaid eset kdes hoida voi on kaeline tegevus rohkem
piiratud.
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TEIE LAPSE TERVISLIK TAUST

16. Teie lapse ajukahjustus on:
* Sunnitekkeline (tserebraalparaluus)

* Omandatud (trauma, insult, kesknérvislisteemi kasvaja, kesknarvististeemi
infektsioon/entsefaliit, uppumine)

17.Milline on Teie lapse ajukahjustuse liigutuslik véljendus? Palun valige kdik
sobivad variandid.

 Spastiline (lihastoonuse tdus, reflekside elavnemine)
 Dduskineetiline (tahtmatute liigutuste esinemine)

 Ataktiline (domineerib tasakaalu- ja koordinatsioonihéire)

» Dipleegia (kahe jaseme halvatus)

» Hemiparees vdi -pleegia (Uhe kehapoole osaline voi tdielik halvatus)

» Tetraparees vdi -pleegia (nelja jaseme osaline voi téielik halvatus)

18. Kui palju aega on moddas sellest, kui Teie laps sai ajukahjustuse diagnoosi?

e aasta/aastat

19. Kas Teie lapsel esineb kaasuvaid kroonilisi haiguseid vdi terviseprobleeme?
« Jah
* Ei

20. Kas Teie lapsel esineb epilepsia- vdi krambihoogusid?
* Esineb
 Eiesine, kuna on ravimitega kontrolli all

» Eiesine tldse

21. Kas Teie lapsel on diagnoositud kognitiivse taseme langus (vaimse véimekuse langus)?
+ Jah
* Ei
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22. TOmmake jargmistele vaidetele ring imber, kui see lause kéib Teie lapse kohta:

* Minu lapsel esineb raskuseid s6omisega (raskused toidu neelamisel, malumisel,
sondi kasutamine, raskused toidu konsistentsi talumisel, valu séémisel)

* Minu lapsel esineb probleeme kuulmisega (véhenenud kuulmisvBime erinevates
keskkondades)

* Minu lapsel esineb probleeme ndagemisega (probleemid, mis ei ole abivahenditega,
naiteks prillidega, korrigeeritavad)

* Minu lapsel esineb probleeme puutetundlikkusega (liigne voi vahenenud
tundlikkus puudutusele, ebamugavustunne teatud tekstuuride vdi esemete vastu)

* Minu lapsel esineb kroonilist valu (liigese- voi lihasvalu)

* Minul lapsel ei esine (ihtegi tlalmainitud probleemi
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Lisa 7. Lihtlitsents 16put66 reprodutseerimiseks ja 16put6d tldsusele kattesaadavaks

tegemiseks
Mina, Kirke Pruudel,

1. Annan Tartu Ulikoolile tasuta loa (lihtlitsentsi) minu loodud teose  Tserebraalparaliiiisiga laste ja
nende vanemate hinnang lapse tervisega seotud elukvaliteedile ja osalusele ”, mille juhendaja on
Monika Mets, reprodutseerimiseks eesmargiga seda séilitada, sealhulgas lisada digitaalarhiivi

DSpace kuni autoridiguse kehtivuse 16ppemiseni.

2. Annan Tartu Ulikoolile loa teha punktis 1 nimetatud teos iildsusele kittesaadavaks Tartu Ulikooli
veebikeskkonna, sealhulgas digitaalarhiivi DSpace kaudu Creative Commonsi litsentsiga CC BY NC
ND 4.0, mis lubab autorile viidates teost reprodutseerida, levitada ja tldsusele suunata ning keelab

luua tuletatud teost ja kasutada teost drieesmargil, kuni autoridiguse kehtivuse I6ppemiseni.
3. Olen teadlik, et punktides 1 ja 2 nimetatud Gigused jadvad alles ka autorile.

4. Kinnitan, et lihtlitsentsi andmisega ei riku ma teiste isikute intellektuaalomandi ega isikuandmete

kaitse digusaktidest tulenevaid Gigusi.
Kirke Pruudel

15.05.2026
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