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Науковий керівник: Ріга Олена Олександрівна, доктор медичних наук, професор кафедри педіатрії №1 та неонатології Харківського національного медичного університету.
Дисертація присвячена оптимізації діагностики та підходів до лікування хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами шляхом визначення поведінкових реакцій, добового рівня вільного кортизолу з сечею, відповіді на фізичну терапію.
Об’єктом дослідження став хронічний біль у дітей.
Методологія проведення дослідження складалася із семи етапів, кожен з яких реалізував вирішення завдань роботи та формував дизайн дослідження. Дизайн дослідження: дослідження просте, когортне, одноцентрове, за типом «випадок-контроль», мало проспективний та ретроспективний підхід.
Клінічний матеріал представлено даними стану здоров’я 92 дітей віком від 11 місяців до 7 років. Серед них 57 хлопчиків та 35 дівчаток. Основна група включала 64 дітей з паралітичними сидромами, а саме: 38 дітей з паралітичними синдромами та хронічним болем, 26 дітей з паралітичними синдромами без болю. В якості групи контролю включено дані 28 практично здорових дітей.
Для діагностики хронічного болю використовували клініко-анамнестичні дані, показники маси тіла, зросту, шкали оцінки болю NCCPC-R і r-FLACC, які демонструють поведінкові реакції та клінічні ознаки хронічного болю. Проводили визначення джерела болю за спеціально розробленим «Чек-листом», зміни психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами за допомогою «Оригінального опитувальника для батьків/законних представників (опікунів)».
Для поглибленого вивчення ранньої діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами використовувати визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі.
Використовували непараметричні методи статистичної обробки матеріалу, аналіз Краскела-Уолліса, логістичний регресійний аналіз, ROC-аналіз та кросс-табулювання.
Продемонстровано складність клінічної діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами, визначено фактори ризику виникнення залежно від сроку гестації дитини, рівня моторних порушень за GMFCS і наявності білково-енергетичної недостатності.
Доведена інформативність спеціально розробленого «Чек-листа» (соматичний біль (5 пунктів), вісцеральний біль (9 пунктів), невропатичний біль (5 пунктів), білково-енергетична недостатність (2 пункти)) і «Оригінального опитувальника для батьків/законних представників (опікунів)», який містив 18 питань із основними доменами: рухливість дитини, хронічний біль, емоційний стан дитини, відповідь дитини на реабілітацію, емоційний стан батьків (занепокоєння, стурбованість, сон та підтримка) та 10 бальною шкалою загального стану дитини (від найгіршого стану - 0 до найкращого стану - 10) до та після реабілітації (Свідоцтво про реєстрацію авторського права на твір №88107 від 02.05.2019 р.).
Зясовані джерела хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами, а саме: соматичний біль - м’язова спастика і контрактури, невропатичний біль - судомний синдром, вісцеральний біль – застосування назо- або орогастральних зондів.
Доведено, що для найбільш інформативних критеріїв діагностики та оптимізації підходів щодо лікування хронічного болю необхідним є співставлення клінічних, анкетних та біохімічних параметрів у дітей з паралітичними синдромами. 
Доведена необхідність потенційного використання обох шкал r-FLACC і NCCPC-R, незалежно від віку дітей з паралітичними синдромами. Зясовано, що діагностувати хронічний біль у дітей з паралітичними синдромами можна за допомогою шкали r-FLACC із чутливістю 68,4 % та специфічність 100,0 % і шкали NCCPC-R з чутливістю 92,1 % і специфічністю 100,0 %. Шкалу NCCPC-R можна застосовувати у дітей до 3-х років життя з чутливістю 100,0 % і специфічністю 100,0 %.
Показано, що перевагами використання шкали r-FLACC у дітей з паралітичними синдромами є те, що біль можна ранжувати на «помірний» та «тяжкий», а також шкала дозволяє діагностувати біль у дітей з паралітичними синдромами вже на ІІІ рівні рухових порушень за GMFCS. Недоліком використання шкали r-FLACC є те, що у дітей старше 3-х років з паралітичними синдромами (плегією) такий показник, як «ноги» (поштовхи ногами або їх витягування) складно використовувати, адже діти не можуть демонструвати яркий хронічний біль за допомогою активних рухів у ногах.
Перевагою у використанні шкали NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами є те, що дана шкала включає більше клінічних ознак ніж шкала r-FLACC. А недоліками використання шкали NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами є те, що вона діагностує хронічний біль без ранжування на «помірний» та «тяжкий», що не дає змогу лікувати хронічний біль за сходинками запропонованими ВООЗ. А також те, що дана шкала діагностує хронічний біль на V рівні рухових порушень за GMFCS.
Визначено референтні значення добового рівня вільного кортизолу в сечі у здорових дітей у віці 0 – 2 роки - 7,15 (3,15; 15,69) мкг/24 год. Обгрунтовано визначення рівня добового рівня вільного кортизолу з сечею для діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами вікової категорії 0 – 2 роки. Доведено, що діагностичним показником хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами вікової категорії 0 – 2 роки є значення добового рівня вільного кортизолу в сечі >5,32 мкг/24 години (чутливість 87,5 % і специфічність 100,0 %).
Доповнено дані щодо траєкторій екскреції добового рівня вільного кортизолу з сечею при спостереженні в часовий інтервал 6 – 36 місяців стосовно їх зміни поза межі референтних значень. Доведено, що у 53,7 % дітей з паралітичними синдромами спостерігається сплощена траєкторія рівня кортизолу, у 15,4 % - на тлі високих показників добового рівня вільного кортизолу в сечі швидке їх зменшення, а у 30,7 % дітей відбувається з часом збільшення траєкторії добового рівня вільного кортизолу в сечі.
Доведено, що психоемоційний стан батьків дітей з паралітичними синдромами змінений за рахунок стурбованості лікуванням дитини, гіперопікуванням дитини, нестерпністю спостерігати за стражданням дитини, засмученістю та сердитістю коли дитина кричить, внутрішньої напруженості, безсоння, неможливості дитиною вести нормальний спосіб життя, пошуку співчуття або розуміння, внутрішнього неспокою, відчуття можливої біди. Доведено, що після реабілітаційних заходів відмічається покращення психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами.
З’ясовано, що за думкою батьків лише 9,4 % дітей з паралітичними синдромами покращють стан після реабілітації, 55,2 % батьків дітей з хронічним болем не турбуються про стан їхніх дітей та не виконують рекомендації фізичного терапевта вдома, що свідчить на користь емоційного вигорання та смиренності.
Визначена роль фізичної терапії у тамуванні хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами та покращення психоемоційного стану їхніх батьків.
Запропоновано нові підходи для оптимізації діагностики та лікування болю у дітей з паралітичними синдромами, що підвищує якість життя дітей з паралітичними синдромами та їх сім’ї.
Ключові слова: діти, паралітичні синдроми, хронічний біль, добовий рівень вільного кортизолу в сечі, траєкторії екскреції добового рівня вільного кортизолу з сечею, фізичний розвиток, нутритивна підтримка, педіатрична паліативна допомога, якість життя.
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The thesis is devoted to optimization of diagnostics and approaches to treatment of chronic pain in children with paralytic syndromes by determining behavioral reactions, daily level of free cortisol in urine, response to physical therapy.
The object of the study was chronic pain in children.
The research methodology consisted of seven stages, each of which implemented the solution of the work tasks and formed the research design. Study design: the study was simple, cohort, single-center, case-control, had a prospective and retrospective approach.
The clinical material is presented with data on the state of health of 92 children aged from 11 months to 7 years. Among them are 57 boys and 35 girls. The main group included 64 children with paralytic syndromes, namely: 38 children with paralytic syndromes and chronic pain, 26 children with paralytic syndromes without pain. Data of 28 practically healthy children are included as a control group.
For the diagnosis of chronic pain, clinical and anamnestic data, indicators of body weight, height, pain assessment scales NCCPC-R and r-FLACC, which demonstrate behavioral reactions and clinical signs of chronic pain, were used. The source of pain was determined using a specially developed "Checklist", changes in the psycho-emotional state of parents of children with paralytic syndromes using the "Original questionnaire for parents/legal representatives (guardians)".
For an in-depth study of the early diagnosis of chronic pain in children with paralytic syndromes, use the determination of the daily level of free cortisol in the urine.
Non-parametric methods of statistical material processing, Kruskel-Wallis analysis, logistic regression analysis, ROC analysis and cross-tabulation were used.
The complexity of clinical diagnosis of chronic pain in children with paralytic syndromes has been demonstrated, the risk factors of occurrence depending on the child's gestation period, the level of motor disorders according to the GMFCS and the presence of protein-energy deficiency have been determined.
Proven information of the specially developed "Checklist" (somatic pain (5 points), visceral pain (9 points), neuropathic pain (5 points), protein-energy deficiency (2 points)) and the "Original questionnaire for parents/legal representatives "guardians)", which contained 18 questions with the main domains: mobility of the child, chronic pain, emotional state of the child, the child's response to rehabilitation, emotional state of parents (anxiety, concern, sleep and support) and 10-point scale of the child's general condition (from worst - 0 to the best condition - 10) before and after the rehabilitation (Certificate of copyright registration for the work №88107 dated 02.05.2019).
Sources of chronic pain in children with paralytic syndromes have been identified, namely: somatic pain - muscle spasticity and contractures, neuropathic pain - convulsive syndrome, visceral pain - the use of naso- or orogastric probes.
It has been proven that for the most informative diagnostic criteria and optimization of approaches to the treatment of chronic pain, it is necessary to compare clinical, questionnaire and biochemical parameters in children with paralytic syndromes.
The need for the potential use of both r-FLACC and NCCPC-R scales, regardless of the age of children with paralytic syndromes, has been proven. It was found that chronic pain in children with paralytic syndromes can be diagnosed using the r-FLACC scale with a sensitivity of 68.4 % and a specificity of 100.0 % and the NCCPC-R scale with a sensitivity of 92.1 % and a specificity of 100.0 %. The NCCPC-R scale can be used in children up to 3 years of age with a sensitivity of 100.0 % and a specificity of 100.0 %.
It is shown that the advantages of using the r-FLACC scale in children with paralytic syndromes are that pain can be ranked as "moderate" and "severe", and the scale allows diagnosing pain in children with paralytic syndromes already at the III level of movement disorders according to the GMFCS. The disadvantage of using the r-FLACC scale is that in children older than 3 years with paralytic syndromes (plegia), such an indicator as "legs" (pushing with the legs or stretching them) is difficult to use, because children cannot demonstrate bright chronic pain with active movements in the legs.
An advantage of using the NCCPC-R scale in children with paralytic syndromes is that this scale includes more clinical features than the r-FLACC scale. And the disadvantages of using the NCCPC-R scale in children with paralytic syndromes are that it diagnoses chronic pain without grading into "moderate" and "severe", which does not allow for the treatment of chronic pain according to the steps proposed by the WHO. And, that this scale diagnoses chronic pain at the V level of movement disorders according to the GMFCS.
The reference values of the daily level of free cortisol in urine in healthy children aged 0 - 2 years were determined - 7.15 (3.15; 15.69) μg/24 h. Determination of the daily level of free cortisol in urine for the diagnosis of chronic pain in children with paralytic syndromes aged 0 - 2 years is justified. It has been proven that a diagnostic indicator of chronic pain in children with paralytic syndromes aged 0 - 2 years is the daily level of free cortisol in urine > 5.32 μg/24 hours (sensitivity 87.5 % and specificity 100.0 %).
The data on the trajectories of excretion of the daily level of free cortisol with urine during observation in the time interval of 6 to 36 months were supplemented about their changes outside the reference values. It has been proven that 53.7 % of children with paralytic syndromes have a flattened trajectory of the cortisol level, 15.4 % have a rapid decrease against the background of high daily levels of free cortisol in the urine, and 30.7 % of children have an increase in the trajectory over time daily level of free cortisol in urine.
It has been proven that the psycho-emotional state of parents of children with paralytic syndromes is changed due to concern about the treatment of the child, over-care of the child, intolerance to watch the child suffer, upset and anger when the child screams, internal tension, insomnia, the inability of the child to lead a normal life, search for sympathy or understanding, inner restlessness, a feeling of possible trouble. It has been proven that after rehabilitation measures, an improvement in the psycho-emotional state of parents of children with paralytic syndromes is noted.
It was found that according to parents, only 9.4 % of children with paralytic syndromes improve their condition after rehabilitation, 55.2 % of parents of children with chronic pain do not worry about the condition of their children and do not follow the recommendations of a physical therapist at home, which indicates the benefit of emotional burnout and humility.
The role of physical therapy in relieving chronic pain in children with paralytic syndromes and improving the psycho-emotional state of their parents is determined.
New approaches have been proposed to optimize the diagnosis and treatment of pain in children with paralytic syndromes, which improves the quality of life of children with paralytic syndromes and their families.
Key words: children, paralytic syndromes, chronic pain, daily level of free cortisol in the urine, trajectories of excretion of daily levels of free cortisol in the urine, physical development, nutritional support, pediatric palliative care, quality of life.
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ПЕРЕЛІК УМОВНИХ ПОЗНАЧЕНЬ

БЕН		- білково-енергетична недостатність
БЛД		- бронхо-легенева дисплазія
ВООЗ	- Всесвітня організація охорони здоров'я
ВВР		- вроджені вади розвитку 
ВІЛ		- вірус імунодефіциту людини
ГЕРХ		- гастро-езофаго рефлюксна хвороба
ДІ		- довірчий інтервал
ДЦП		- дитячий церебральний параліч
КНП		- комунальне некомерційне підприємство
МВВР	- множинні вроджені вади розвитку
мкг/добу	- мікрограми на добу
мкл		- мікролітр
МКХ		- міжнародна класифікація хвороб
нг/мл		- нанограм на мілілітр
СНІД 	- синдром набутого імунодефіциту
ХОР		- Харківська обласна рада
ЦНС		- центральна нервова система
ШВЛ		- штучна вентиляція легень
ШКТ		- шлунково-кишковий тракт
AUC		- Area Under the Curve (площа під кривою)
GMFCS	- Gross Motor Function Classification
Ig		- імуноглобуліни
KW		- дисперсійний аналіз Краскла-Уолліса
Me		- медіана
max		- максимальне значення
min		- мінімальне значення
MW		- непареметричний метод попарного порівняння Манна-Уітні
n		- абсолютне значення
NCCPC-R	- Non-communicating Children’s Pain Checkist-Revised
OR		- odds ratio (відношення шансів)
р		- рівень статистичної значущості
r-FLACC	- revised - Face, Legs, Activity, Cry, Consolability Scale
RR		- relative risk (відносний ризик)
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ROC		- receiver operating characteristic (робоча характеристика приймача)
ВСТУП

Актуальність теми. Останнім часом гострий та хронічний біль розглядають як найактуальнішу проблему охорони здоров’я. Біль у дітей – особливо важлива проблема охорони здоров’я в більшості країн світу. У 2008 році світовою педіатричною спільнотою було створено Initiative on Methods, Measurement, and Pain Assessment in Clinical Trials для методології та виміру болю у дітей [1]. А у 2010 році в Україні проведено дослідження, яке визначило, що у більшості випадків не досягнута мета лікування хронічного больового синдрому протягом тривалого часу, не досягнуто очікуваного рівня успішного знеболення у 80 – 90 % осіб [2].
За даними низки сучасних публікацій оцінювання та лікування болю у дітей є основним та необхідним компонентом педіатричної допомоги, оскільки біль не діагностується та іноді навіть не лікується у дітей та підлітків [3 - 5]. Такого самого висновку дійшли експерти ВООЗ у 2016 році: «…хоча існують засоби та знання про те, як лікувати біль, дитячий біль часто не визнається, ігнорується або навіть заперечується…» [6].
Хронічний біль у дітей може бути у 90 % дітей хворих на муковісцидоз в термінальній стадії, у 80 % - дітей з важкими вродженими вадами розвитку, у 70 % - з ДЦП, у 60 % - з ВІЛ/СНІД, у 40 % - з нейродегенеративними захворюваннями [7]. Педіатр у своїй практичній діяльності зустрічається з низкою соматичних проблем та синдромів під час клінічної практики. Асоційованими проблемами у дітей з паралітичними синдромами є: хронічний біль (50 - 75 %), порушення мовлення (40 %), епілепсія (25 – 40 %), порушення зору (30 %), вивих стегна (30 %), інфекції сечовивідної системи (30 – 60 %), гастроезофагорефлюксна хвороба (30 – 60 %), слинотеча (20 %), карієс (30 %) та ін [8]. За даними Кохранівської бази даних все ще не накопичено даних щодо стандартів лікування болю у дітей з паралітичними синдромами [9].
Для діагностики болю зазвичай використовують оціночні шкали через поведінкові ознаки болю у дітей [10]. Оцінка болю передбачає отримання інформації про місце розташування, тривалість та характеристики болю, так само, як і про вплив стійкого болю на різні аспекти життя дитини, такі як сон, емоційний стан, стосунки, розвиток та функціональний статус [11, 12]. Пацієнти, як правило, скаржаться на слабкий контроль болю та повідомляють, що вони отримують мало чи взагалі не отримують допомоги за різними терапевтичними способами, такими як безопіоїдні ліки та фізична терапія [13].
У дорослих пацієнтів з хронічним болем пропонується в якості рутинної міри скринінг кортизолу [14]. Під час хронічного болю тривалий ефект хронічного стресу залишається незмінним: кортизол підвищується або зменшується [15]. Хронічний стрес-індукований гіпер- або гіпокортизолізм призводить до різного впливу на тканини, а результати його підтверджені та пов'язані з розладами соматизації болю, такими як фіброміалгія, синдром хронічної втоми, хронічний тазовий біль [16]. Ми не знайшли дослідження про рівень кортизолу сечі у дітей з паралітичними синдромами. Сучасними, але поодинокими науковими дослідженнями показано, що лікування болю має бути інтегративним (фармакологічним та нефармакологічним): міждисциплінарний підхід має поєднувати фізичну терапію; психологічну підтримку для підвищення якості життя у дітей та батьків [9, 17]. Фізична терапія для лікування хронічного болю та задоволеності пацієнтів продемонстрована у 274 хворих в австралійському дослідженні, але в дитячому періоді таких досліджень бракує [18].
Оцінювання й управління болем є важливими компонентами педіатричної допомоги у дітей, особливо раннього віку, який є складним завданням для клініциста. 
Отже, в сучасний педіатричній науці існує багато «білих плям» стосовно діагностики та підходів до лікування болю у дітей, саме цьому присвячена робота.
Зв’язок роботи з науковими програмами, планами, темами. Дисертаційна робота є фрагментом комплексної науково-дослідної роботи кафедр педіатрії  Харківського національного медичного університету на тему: «Медико-соціальні аспекти адаптації дітей з соматичною патологією в сучасних умовах» (номер державної реєстрації 0120U102471). У межах науково-дослідної роботи здобувачем здійснено патентний пошук, відбір дітей до груп, аналіз і узагальнення даних обстеження, статистичне опрацювання матеріалу та його узагальнення, підготовку доповідей і матеріалів до друку.
Мета дослідження. Оптимізація діагностики та підходів до лікування хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами шляхом визначення поведінкових реакцій, добового рівня вільного кортизолу в сечі, відповіді на фізичну терапію.
Задачі дослідження:
1. Визначити можливі джерела болю або їх поєднання у дітей з паралітичними синдромами. 
1. Оцінити хронічний біль у дітей з паралітичними синдромами за допомогою шкал NCCPC-R і r-FLACC.
1. Визначити добовий рівень вільного кортизолу в сечі у дітей з паралітичними синдромами з метою діагностики хронічного стресу.
1. Визначити вплив психоемоційного стану батьків та вплив фізичної терапії на хронічний біль у дітей з паралітичними синдромами.
1. Запропонувати нові підходи для оптимізації діагностики та підходів до лікування болю у дітей з паралітичними синдромами.
Об’єкт дослідження: хронічний біль (R52.1 – R52.9).
Предмет дослідження: добовий рівень вільного кортизолу в сечі, шкали оцінки болю (NCCPC-R, r-FLACC), психоемоційний стан батьків, вплив фізичної терапії.


Методи дослідження: клініко-анамнестичний, інформаціно-опитувальний, лабораторний, аналітико-статистичний.
Наукова новизна. Уперше було проведено співставлення клінічних, анкетних та біохімічних параметрів у дітей з паралітичними синдромами для визначення найбільш інформативних критеріїв діагностики та оптимізації підходів щодо лікування хронічного болю. Уперше розробили «Чек-лист» для діагностики можливих джерел болю у дітей з паралітичними синдромами. Зясовані джерела хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами, а саме: соматичний біль: м’язова спастика (RR = 18,5; р=0,0031) і контрактури (RR = 12,3; р=0,0117), невропатичний біль - судомний синдром (RR = 13,6; р=0,0084), вісцеральний біль – застосування назо- або орогастральних зондів (RR = 7,5; р=0,0463).
Доведена необхідність використання обох шкал r-FLACC і NCCPC-R, незалежно від віку, при відсутності валідних шкал для діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами.
Для діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами вікової категорії 0 – 2 роки визначено референтне значення добовий рівень вільного кортизолу в сечі. Визначено референтні значення добового рівня вільного кортизолу в сечі у здорових дітей вікової групи 0 – 2 роки. Набуло подальшого розвитку вивчення траєкторії добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей з паралітичними синдромами, та доведена зміна функції кори надниркової залози з часом.
Доповнені наукові дані, щодо вивчення впливу нефармакологічної (фізичної) терапії на динаміку больового синдрому у дітей з паралітичними синдромами. Уперше розробили «Оригінальний опитувач для батьків/законних представників (опікунів)» і оцінили рівень психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами.
Запропоновано нові підходи для оптимізації діагностики та лікування болю у дітей з паралітичними синдромами.
Практичне значення одержаних результатів. Проведене дослідження дозволило оптимізувати діагностику та підходи до лікування хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами. Використання шкал r-FLACC і NCCPC-R, які демонструють поведінкові реакції та клінічні ознаки, дає можливість діагностувати хронічний біль у дітей з паралітичними синдромами при різних рівнях рухових порушень за GMFCS.
Доведено, що для удосконалення діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами має бути проведено обов’язкове визначення джерела болю за спеціально розробленим «Чек-листом» за для своєчасного призначення тамування хронічного болю та реабілітаційних заходів. Доведено, що для діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами вікової групи 0 – 2 роки має бути проведено визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі, з метою діагностики гіпер- або гіпокортицизму у дітей з паралітичними синдромами.
Для діагностики та покращення психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами запропоновано своєчасне анкетування за «Оригінальним опитувальником для батьків/законних представників (опікунів)».
Результати дослідження впроваджено до навчальних програм із підготовки спеціалістів на до- та післядипломному етапах на кафедрі педіатрії № 1 з пропедевтикою та неонатологією ВДНЗ «Полтавський державний медичний університет» (акт впровадження від 16.09.2021 р.), кафедрі педіатрії № 1 та неонатології Харківського національного медичного університету (акт впровадження від 20.09.2021 р.), в клінічну практику КНП ХОР «Обласний спеціалізований будинок дитини «Гіппократ»» (акт впровадження від 20.05.2019 р.), КНП «МДЛ №5» ХМР (акт впровадження від 15.04.2019 р.), КНП КМРХО «Купянский центр первинної медичної допомоги» (акт впровадження від 30.04.2019 р.), КНП «Міська дитяча клінічна лікарня», м. Чернівці (акт впровадження від 12.10.2021 р.), КНП «Дніпропетровський спеціалізований медичний центр матері та дитини ім. проф. М.Ф. Руднєва» Дніпровської міської Ради, (акт впровадження від 18.10.2021 р.).
Особистий внесок здобувача. Здобувачеві належить дизайн даного дослідження, формулювання мети, завдання та визначення етапів дослідження. Здобувачем самостійно проведено всі етапи дослідження, відбір дітей до груп спостереження, трактовку отриманих результатів. Здобувачем особисто сформовано комп’ютерну базу даних, здійснено їх статистичне опрацювання, аналіз та узагальнення результатів дослідження, що дозволило сформулювати висновки, обґрунтувати практичні рекомендації та забезпечити впровадження наукових розробок у практичну діяльність лікувальних закладів. 
Апробація роботи. Основні результати дослідження були предметом доповідей та обговорень на міжнародних та всеукраїнських форумах: міжвузівська конференція молодих вчених та студентів «Медицина третього тисячоліття» (Харків, 22 - 24 січня 2018); Українська науково-практична конференція лікарів-педіатрів з міжнародною участю «Проблемні питання діагностики та лікування дітей з соматичною патологією» (Харків, 22 - 23 березня 2018); Міжнародна наукова міждисциплінарна конференція для студентів-медиків та молодих вчених, ISIC (Харків, 23 - 25 травня 2018); XX Всеукраїнської науково – практичної конференції з міжнародною участю «Актуальні питання педіатрії» (Сідельниковські читання) (Харків, 19 - 21 вересня 2018); Міжвузівська конференція молодих вчених та студентів «Медицина III століття» (Харків, 29 - 30 січня 2019); Українська науково-практична конференція лікарів-педіатрів з міжнародною участю «Проблемні питання діагностики та лікування дітей з соматичною патологією» (Харків, 19 - 20 березня 2019); VII Міжнародний конгрес неонатологів (Київ, 26 - 27 вересня 2019); Третій національний форум з дитячої паліативної допомоги (Київ, 26 - 27 вересня 2019); 2 Міжнародна конференція з паліативної допомоги (Прага, Чеська Республіка, 23 - 24 вересня 2019); Науково-практична конференція з міжнародною участю «Актуальні педіатричні питання громадського здоров’я» (Полтава, 31 жовтня - 1листопада 2019); Обласна науково-практична конференція «Актуальні питання паліативної допомоги дітям» (Харків, 19 лютого 2020); Українська науково-практична конференція лікарів-педіатрів з міжнародною участю «Проблемні питання діагностики та лікування дітей з соматичною патологією» (Харків, 17 - 18 березня 2020); XVII міжнародна наукова конференція студентів, молодих вчених та фахівців «Актуальні питання сучасної медицини» присвячена 215-річчю заснування медичного факультету Харківського національного університету імені В.Н. Каразіна (Харків, 26 - 27 березня 2020); Міжнародна конференція з догляду та паліативної допомоги (Aмстердам, Королівство Нідерланди, online - Webinar, 8 - 9 липня 2020); ХV конгресу педіатрів України (Київ, 12 - 13 жовтня 2021); Міжнародна наукова міждисциплінарна конференція для студентів-медиків та молодих вчених, ISIC (Харків, 20 - 22 жовтня 2021); 4th International Developmental Pediatrics Association Congress (Бейрут, Ліван, Virtual Congress, 2 - 5 December 2021); Всеукраїнська науково-практична конференція з міжнародною участю «Педіатричні здобутки сьогодення» (Харків, 13 – 14 січня 2022).
Структура та обсяг дисертації. Текст дисертації викладено українською мовою на 145 сторінках машинопису (загальний обсяг становить 192 сторінок) й складається зі вступу, п’ятьох розділів власних досліджень, висновків, практичних рекомендацій, списку використаних джерел, додатків. Роботу ілюстровано 49 рисунками, 33 таблицями. Перелік використаної літератури містить 190 найменувань, з них 17 – кирилицею, 173 – латиницею.
Публікації. Результати дисертаційної роботи представлено у 15 наукових працях, з них 4 статті у науково-практичних журналах, рекомендованих МОН України та 2 – у зарубіжному виданні, 8 публікацій у матеріалах наукових конференцій, з’їздів, конгресів та 1 авторське право на твір.


РОЗДІЛ 1
ОГЛЯД ЛІТЕРАТУРИ

1.1 Сучасний погляд на проблему діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами

В останні десятиліття в медичній науці все більше уваги приділяється діагностиці та вивчення механізмів болю в дитячій популяції. За даними експертів в області хронічного болю у дітей, вона зустрічається у 12 % всіх педіатричних пацієнтів, що негативно впливає на якість життя дітей і членів їх сімей. Особливо часто хронічний біль асоційований з інвалідністю [19, 20].
У 185-ти дослідженнях поширеності болю серед дітей і підлітків, опублікованих в період з 1991 по 2009 рік, визначено наступні показники поширеності: головний біль 8 – 83 %; біль в животі 4 – 53 %; біль в спині 14 – 24 %; біль в опорно-руховому апараті 4 – 40 %; множинний біль 4 – 49 %; інші види болю 5 – 88 %. Показники поширеності болю, як правило, були вище у дівчаток і збільшувалися з віком та за типами болю [21]. В одному із нідерландських досліджень вивчали поширеність болю у дітей віком від 0 до 18 років. Випадкова вибірка з 1300 дітей у віці від 0 до 3 років була взята з регістра населення міста Роттердама, Королівство Нідерланди, де було відібрано 27 початкових шкіл і 14 середніх шкіл для отримання репрезентативної вибірки дітей у віці від 4 до 18 років. Залежно від віку дитини, анкета була або відправлена батькам, або поширена в школі. Таким чином, 54 % респондентів відчували біль протягом попередніх 3 місяців. В цілому чверть респондентів повідомили про хронічний біль (повторюваний або постійний біль більше 3 місяців). Поширеність хронічного болю збільшувалася з віком і була значно вище у дівчаток (p<0,001). Найбільш поширеними видами болю у дітей були - болі в кінцівках і головний біль. Половина респондентів, які відчували біль, повідомили, що мали множинний біль, а третина хронічних хворих відчували частий і сильний біль. Інтенсивність болю була вища в рази при хронічному болі. Ці результати показують, що хронічний біль є поширеним симптомом в дитячому віці [22].
На сьогоднішній день особливо важливою проблемою в більшості країн світу є біль у дітей з паралітичними синдромами III - V рівня за градацією GMFCS [23 - 25]. Близько 20 – 35 % дітей з паралітичними синдромами страждають від хронічного болю [17]. Хоча існують засоби та знання про те, як лікувати біль, дитячий біль часто не визнається, ігнорується або навіть заперечується [26]. Проведене дослідження болю у Національному інституті здоров'я США, яке включало 2777 дітей з паралітичними синдромами довело, що біль становив значну проблему у дітей та підлітків з паралітичними синдромами [27]. Більше 50 % дітей з паралітичними синдромами страждають від помірного до тяжкого ступеню болю щодня і в декількох частин тіла [28 - 30].
Цікавим є дослідження з 2011 по 2014 рік щодо визначення болю у когорті дітей з порушеннями розвитку (n = 544), які відвідували амбулаторну клініку. Середній вік дітей становив 14 років, причому третина всіх дітей мала церебральний параліч. Разом із емоційними розладами (тривогою та депресією), дітям діагностували хронічний біль та навіть такий, який потребував лікування на третинному рівні медичної допомоги [31]. Міжнародна асоціація вивчення болю (International Association for the Study of Pain, IASP) визначає біль як «неприємний чуттєвий та емоційний досвід, що пов'язаний із пошкодженням тканин. Нездатність до вербальної комунікації не заперечує можливість того, що індивід відчуває біль та потребує відповідного знеболювального лікування. Біль завжди є суб’єктивним...». Визначення типу болю допомагає виявити його причину, яка може направляти вибір лікування [32, 33].
Основна причина болю у дітей включає в себе гострий ноцицептивний біль (тобто біль, що виникає в результаті активації периферичних нервових закінчень, включаючи соматичний і вісцеральний біль), невропатичний біль (тобто в результаті пошкодження або дисфункції соматосенсорної системи), психосоціально – духовно - емоційний біль. Біль може виходити від одного, але частіше за все включає в себе комбінацію цих патофізіологій [34 - 36].
Гострий біль починається раптово, відчувається одразу після ушкодження, є сильним за інтенсивністю, але зазвичай короткочасний. Він виникає внаслідок ушкодження тканин, що стимулює ноцицептори, та переважно зникає, коли ушкодження загоюється [37].
Хронічний біль є безперервним або періодичним болем, який триває довше за очікуваний нормальний період одужання. Хронічний біль може починатися як гострий біль та тривати довший період, або повертатися через стійкість шкідливих подразників, або повторятися при загостренні хвороби. Хронічний біль також може виникати і зберігатися за відсутності визначеної патофізіології або медичного захворювання [38]. Хронічний біль впливає на різні аспекти життя дитини та родини, такі як сон, емоційний стан, соціальні стосунки, розвиток та функціональний статус [39 - 41]. Він може бути викликаний м’язовою спастикою, контрактурами, деформацією хребців, пролежнями або мацерацією шкіри, гіперсалівацією та/або гіперпродукцією бронхіального секрету, зондовим вигодуванням, трахеостомою, гастростомою, колостомою, судомами, ураженням центральної та периферичної нервової системи [42].
Виразність болю залежить від віку дитини, когнітивного розвитку та соціокультурного контексту. Важливим є використання інструментів оцінювання болю на основі когнітивної здатності дітей різного віку для забезпечення адекватного контролю болю [43 - 47]. Батьки зазвичай можуть оцінювати біль та добре розуміють своїх дітей, але іноді переоцінюють або недооцінюють ситуацію. Дослідження показують, що те, як батьки або опікуни реагують на біль дитини, насправді може вплинути на стан дітей [48]. Відповідно до мета-аналізу 460 досліджень батьки дітей-інвалідів з хронічними захворюваннями частіше мають депресивні симптоми у порівнянні з батьками здорових дітей [49]. В іншому дослідженні 60 дітей у віці від 10 до 16 років, дослідниками продемонстровано, що ті пацієнти, у яких було менше сну до операції і чиї батьки перебільшували біль, відчували більш сильний біль через два тижні після процедур [50].
Майже 20 років тому були встановлені стандарти для лікарень щодо оцінювання та лікування болю у всіх пацієнтів. Дослідження продовжують демонструвати мінливі тенденції в вимірі і ефективному лікуванні болю у дітей [51]. Для більш об'єктивної оцінки болю існують спеціальні методики, що враховують вік і здібності дитини [52, 53]. Для визначення інтенсивності болю використовують малюнки дітей, кольорові і цифрові шкали [54 - 58]. Сучасна стратегія діагностики болю у дітей відображена на рис. 1.1 [6, 59, 60]. Діти з когнітивними порушеннями більш схильні відчувати біль. Було показано, що це педіатричне населення часто отримує неадекватне знеболення. Біль може бути дуже важко оцінити, особливо в певній підгрупі дітей з розумовими вадами або серйозними когнітивними порушеннями. Відповідно, для вирішення цього питання було запропоновано кілька інструментів оцінки болю в спостережних даних [61].
Однією з найбільш широко використовуваних поведінкових больових шкал спостереження у дітей з когнітивними порушеннями є шкала FLACC, за якою було здійснено 25 досліджень психометричних оцінок і 52 рандомізованих контрольованих дослідження. Чисельність, обставини і якість досліджень сильно різнилися. Існує достатньо даних для якісної післяопераційної оцінки болю у немовлят і дітей. Деякі позитивні дані підтверджують психометрію шкали, яка використовується для оцінки післяопераційного болю у дітей з когнітивними порушеннями. Але й існують обмежені і суперечливі дані, що стосуються процедурної оцінки болю. Тому автори дійшли висновку, що недостатньо даних для використання шкали FLACC у всіх обставинах і групах населення, до яких в даний час застосовується ця шкала і тому вона потребує більш ретельного вивчення для оцінки болю у дітей [62].
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Пацієнт: новонароджений, немовля, дитина, підліток
Кожне відвідування установи охорони здоров’я може потенційно спричинити хвилювання або дискомфорт




Симптоми/діагноз
Біль може бути одним із симптомі захворювання



Класіфікація та оцінка болю
Важливо класифікувати та оцінити біль перед прийняттям рішення щодо фармакологічної та нефармакологічної терапії




Оцінка болю
Детальна Історія хвороби: 
попередні випадки болю;
попередні анальгетики;
лікування;
теперішні больові відчуття;
невербальна мова;
рівень розвитку;
рівень активності (напр. сон, гра, годування);
фізичне обстеження
Вимірювання болю
Підхід:
· оберіть вік та інструмент відповідний до розвитку;
· частота вимірювання (напр. 4-6 годин або менше);
· дія (напр. хто проводитиме підрахунок, як вирахування інтерпретуватиметься, коли уніфікувати зміни в фармакологічній терапії?)
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ВТІЛИТИ ПЛАН


Рис.1.1 Алгоритм оцінки та вимірювання болю 
Примітка. Схема із Настанов ВООЗ щодо фармакологічного лікування стійкого болю у дітей із медичними захворюваннями [6]
	Для діагностики болю у дітей віком від 3 до 18 років з розумовими вадами та, які не можуть говорити, використовують шкалу NCCPC-R. Використання даної шкали в одному із досліджень показало, що шкала NCCPC-R може бути використана для діагностики болю у дітей з розумовими вадами, показуючи хорошу кореляцію в порівнянні з іншими шкалами. А також використання даної шкали дає можливість батькам/опікунам, які здійснюють догляд, визначати наявність або відсутність болю у дітей на основі балів, отриманих за допомогою шкали [63].

1.2 Сучасний погляд на діагностичне значення добового рівня кортизолу в сечі у дітей з паралітичними синдромами

Низка досліджень щодо визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей з паралітичними синдромами та хронічним болем в доступній літературі замала та результати отримані в них досить суперечливі.
Опубліковані дослідження продемонстрували зміни рівня кортизолу в біологічних рідинах (слині, сечі, крові) і в волоссі у дітей [64 - 66]. Дослідження стосуються різних вікових категорій і різних нозологічних форм і станів. Вивчено вміст сироваткового кортизолу у новонароджених [67]. Рівень вільного кортизолу в сечі часто використовується в дитячій пульмонології для інтерпретації супрессивної дії інгаляційних кортикостероїдів і адреналової функції. Доведено, що денний рівень кортизолу сечі більш цінний для діагностики гіперкортицизму, а не гіпокортицизму [68].
Разом з тим, опубліковані дослідження стосовно взаємозвязку і зміною рівня кортизолу в сечі нечисленні. Вони також стосуються різних вибірок та різного типу болю. Доведено тривале підвищення базального рівня кортизолу слини у дітей, народжених передчасно, які зазнали процедурного болю [69]. Цікавою є робота Ellen W. Yeung et al. (2016) щодо тривалого вимірювання кортизолу і його порушеною регуляції у дітей з жорстоким поводженням, клінічним болем (фіброміалгії) і дистрессом [70].
Регулювання стрес-реактивності за допомогою гіпоталамо-гіпофізарно-адреналової системи є фундаментальною базою всіх організмів, а стресові реакції мають вирішальне значення не тільки для виживання, але також можуть нести фізичну шкоду [71].
Незважаючи на те, що вимір екскреції в сечі кортикостероїдів використовується для оцінки функції наднирників понад 50 років, частіше за все їх застосовують для діагностики синдрому Кушинга або раку надниркових залоз [72].
Переваги методу визначення добової ексреції кортизолу в сечі перед сироватковим полягає в тому, що даний метод дає інтегрований індекс продукції стероїдів за 24 години, тоді як вимірювання кортизолу в сироватці дає інформацію тільки за певний проміжок часу [73]. Тим більше, кортикотропін і кортизол секретируются дискретними імпульсами, в результаті чого їх концентрації в плазмі крові періодично підвищується і навпаки падає[74]. Екскреція кортизолу в сечі є результатом нормальної фільтрації вільного кортизолу в сироватці. Хоча рівень кортизолу в сечі становить менше одного відсотка кортизолу, який виділяється кожен день, він забезпечує достовірний показник його секреції [75 - 78].
Крім того, рівень кортизолу в слині і сечі може більш точно відображати концентрацію вільного кортизолу в плазмі, цей метод не є інвазивним, що дуже важливо для дитячої популяції. Відповідно, Jung C et al. (2014) підтверджено те, що кортизол в слині і сечі з високою точністю відображають концентрацію вільного кортизолу плазми крові [79].
Наступне спеціальне питання для обговорення варіації продукції кортизолу у пацієнтів в різному віці. Реакція на стрес гіпоталамо-гіпофізарно-адреналової осі широко варіюється з віком, що пов'язано з процесами дозрівання наднирників і їх чутливістю до кортикотропіну [80]. Вважається, що в перипубертатном періоді реакції на стрес більш виражені в порівнянні з дорослими, залежать від батьківської роботи і соціальної стимуляції [81]. У цьому відношенні обрана нами популяція дітей з паралитическими синдромами відрізняється від популяції здорових дітей [82 - 86].

1.3 Сучасні погляди на психоемоційний стан батьків дітей з паралітичними синдромами та хронічним болем під час реабілітаційних заходів

Сучасна стратегія лікування хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами та неврологічними ураженнями, визначена рекомендаціями ВООЗ 2016 року [6]. Для лікування хронічного болю використовують мультимодальну модель аналгезії, а саме, широке застосування нефармакологічних методів поряд із фармакологічною терапією [87 - 94].
Дана модель аналгезії передбачає психотерапію, ігротерапію, фізичну та окупаційну терапію, музикотерапію, аромотерапію. Тому прийнято вважати, що кожний компонент мультимодальної аналгезії тамує біль [95 - 97].
Роль фізичної терапії у тамуванні хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами полягає у подоланні спастичності й зниження м'язового тонусу у дітей [98].
Індивідуальні фізичні методи лікування дітей з паралітичними синдромами підбирають в залежності від віку, провідного патологічного синдрому в руховій сфері, ступеня рухових порушень (рівня GMFCS), наявності ускладнень основного патологічного стану (наприклад, епілептичних нападів або вторинних скелетних деформацій, наявності супутніх захворювань) [99, 100]. При виборі тактики реабілітації варто також враховувати супутні захворювання, та їх лікування [101].
Хронічний біль має великий вплив не тільки на особу, що його відчуває, але і на членів їх родини. Це відбувається тому, що біль супроводжується іншими симптомами, такими як депресія, тривога та фізичні обмеження, а також соціальною ізоляцією для дітей та їхніх рідних. Адекватне тамування болю за допомогою комплексного підходу, яке враховує фармакологічний, фізичний, поведінковий і духовний аспекти, пропонує рішення саме даному ряду проблем [102].
Як показують дослідження постійні проблеми з поведінкою і певні вимоги по догляду за дітьми є важливим фактором психологічного благополуччя опікунів, як прямо, так і опосередковано, через їх вплив на само сприйняття і функції сім'ї. Вимоги по догляду безпосередньо впливають як на психологічне, так і на фізичне здоров'я осіб, які здійснюють догляд. Практичні повсякденні потреби дитини створювали проблеми для батьків [103, 104].
Крім того, ще один вагомий аспект, який впливає на больовий синдром у дітей – це емоційний стан батьків/опікунів. Як показують дослідження, батьки дітей з паралітичними синдромами відчувають хронічний стрес внаслідок невиліковного захворювання у дитини, тому не лише оптимізація фізичного і психологічного здоров'я матерів за для керування стресом, а й їх залучення до активних вправ фізичної терапії, зменшує тривогу, надає впевненості, покращує емоційний стан [105 - 107].
Ці дані підтверджують вплив емоційного стану батьків безпосередньо в першу чергу на емоційний стан дітей [108, 109]. Стратегії оптимізації фізичного і психологічного здоров'я особи, яка здійснює догляд, включають підтримку для керування поведінкою і повсякденної функціональної активності, а також методи керування стресом [105, 106, 110, 111].
Тому потрібно пам’ятати про те, що дитина з хронічним болем і його сім’я перебувають у постійній психоемоційній напрузі і особливо потребують підтримки і готовності надати професійної допомоги медичним прцивникомта/або психологом [112 - 114].
В одному із досліджень було розглянуто діагностику і лікування хронічного болю у дітей і створено спеціальну карту. Дана карта містила терапію, рекомендації по вправам і змінні, які можуть вплинути на ступінь болю у дітей. Автори підкреслюють важливість щодо використання комплексного підходу в управлінні хронічним болем у дітей, включаючи програми реабілітації в педіатрії. Нарешті, вони наголошують про необхідність впливу на психологічні чинники і лікування хронічного болю у дітей і їхніх родин [105].
В Бельгійському дослідженні наводиться приклад впровадження багатодисциплінарного підходу лікування хронічного болю і описуються різні переваги. Наприклад, доведено ранню багатовимірну діагностику хронічного болю і швидкий початок терапії з використанням індивідуального плану лікування, що базується на доказах. Однією з переваг цього впровадження було те, що полегшення болю супроводжувалося покращенням фізичного стану, якості життя і зниженням стресу. Інша перевага заключалась в зниженні депресії у батьків дітей з хронічним болем за рахунок покращення фізичного стану у дітей [116].
Мультимодальне знеболювання є корисним методом лікування хронічного болю. Дані по 23 пацієнтам були проаналізовані до і після використання мультимодальної аналгезії. Статистично значуще було поліпшення загального стану у дітей з хронічним болем. Дана модель лікування болю може поліпшити здатність справлятися з хронічним болем, що сприяє поліпшенню якості життя [117].
Отже, огляд літературних доступних джерел доказує існування низки проблем і труднощів щодо діагностики та оцінки хронічного болю, невизначення добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей з паралітичними синдромами, а також лікування хронічного болю, а саме, вибору щодо підходу лікування болю. Іншою, досить важливою проблемою постає те, що не відбувається визначення психоемоційного стану батьків і їхніх дітей з паралітичними синдромами і хронічним болем до та після реабілітаційних заходів. Адже фізична та психологічна важкість по догляду за дітьми з паралітичними синдромами і хронічним болем впливає на батьків та опікунів, а саме: рівень стресу, якість сну, втоми, депресії та появу емоційного вигоряння. Як наслідок, батьки не проводять реабілітацію дітей з паралітичними синдромами вдома. Самосприйняття та управління стресом значно покращують психічне здоров'я батьків та опікунів, а також умови реабілітації дітей з паралітичними синдромами і хронічним болем.
У зв'язку з викладеним, вважаємо за доцільне спрямувати свої дослідження на оцінювання й управління болем в педіатричній допомозі, визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі з метою діагностики хронічного стресу, вивчення його траєкторії у дітей з паралітичними синдромами і хронічним болем, використання мультимодальної моделі аналгезії, що наддасть змогу покращити якість життя дітей з паралітичними синдромами та хронічним болем, та їх членів сім’ї.


РОЗДІЛ 2
МАТЕРІАЛИ ТА МЕТОДИ ДОСЛІДЖЕННЯ

Роботу було виконано на кафедрі педіатрії №1 та неонатології Харківського національного медичного університету (завідувач кафедри – 
д. мед. н., професор М.О. Гончарь) та на клінічних базах кафедри – КНП ХОР «Регіональний Клінічний Центр медичної реабілітації і паліативної допомоги дітям «Гіппократ»» (головний лікар – Р.В. Марабян) у 2018 – 2022 роках. Дослідження рівня кортизолу в добовій сечі проводилось у ЦНДЛ ХНМУ (завідувач – к. фарм. н. Т.О. Іваненко).

2.1. Клініко-анамнестичні методи дослідження

Комісією з питань етики та біоетики Харківського національного медичного університету (протокол № 4 від 07 грудня 2022 р.) встановлено, що зазначені дослідження проводились відповідно до етичних норм та принципів, що регулюють медичні дослідження людини. Роботу було виконано відповідно до вимог Європейської конвенції з захисту хребетних тварин (Страсбург, 08.03.1986 р.), директиви Ради Європейського економічного товариства з захисту хребетних тварин (Страсбург, 24.11.1986 р.), закону України «Про лікарські засоби», 1996, ст. 7, 8, 12, настанов ICH GCP (2008 р.), GLP (2002 р.), відповідно до вимог та норм, типових положень з питань етики МОЗ України № 690 від 23.09.2009 р. Згідно з вимогами відповідних нормативних документів і законів України дослідження виконувалося з мінімальними психологічними втратами з боку пацієнтів. Дане дослідження було проведене із залученням неповнолітніх пацієнтів та не містило заходів, що могли б заподіяти шкоду їхньому здоров’ю. Батьки пацієнтів були проінформовані про методи та обсяг досліджень і давали згоду на участь своїх дітей у даному дослідженні.
Для вирішення визначених завдань проведено обстеження 
64 дітей, які знаходилися у відділенні медико-соціальної реабілітації і паліативної допомоги дітям, а також 28 практично здорових дітей, які звертались за амбулаторним консультуванням КНП ХОР «Регіональний Клінічний Центр медичної реабілітації і паліативної допомоги дітям «Гіппократ»».
[bookmark: _Hlk68116275][bookmark: _Hlk68116366]В обстежених дітей проведено оцінку хронічного болю за допомогою шкал r-FLACC і NCCPC-R, визначення джерела болю або їх поєднання за «Чек-листом», визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей з паралітичними синдромами, визначення психоемоційного стану батьків та його зміну під час отримання реабілітаційних заходів за допомогою «Оригінального опитувальника для батьків/законних представників (опікунів)», вплив фізичної терапії, всі пацієнти були обстежені та розподілені на групи (рис. 2.1).
Рис. 2.1 Схема розподілу груп спостереження

Методологія проведення дослідження складалася із сімох етапів, кожен з яких реалізував вирішення завдань роботи (рис. 2.2).

І етапВивчення сучасної концепції діагностики та лікування хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами шляхом аналізу літератури, даних інтернет-мережі




ІІ етапВибір методів дослідження, залучення дітей до дослідження


ІІІ етап Розподіл дітей за критеріями, їх клініко-анамнестична характеристика 



ІV етапІнформаційно-опитувальні і лабораторні методи дослідження: шкали оцінки болю r-FLACC і NCCPC-R, «Чек-лист», визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі





V етапХарактеристика психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами та його зміну під час отримання реабілітаційних заходів за допомогою анкетування «Оригінальний опитувач для батьків/законних представників (опікунів)»





VІ етапСтатистична обробка матеріалу, аналіз результатів, розробка впровадження інновацій для оптимізації діагностики та підходів до лікування хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами





VІІ етапВпровадження результатів дослідження в практичну охорону здоров’я, в навчальний процес медичних закладів, апробація результатів дослідження на конференціях, конгресах, форумах




Рис. 2.2 Схема програми І – VІІ етапів дослідження
Медіана (Ме) віку загальної когорти дітей було - 3 роки 4 міс. (40 міс.), min – 11 міс., max – 7 років (84 міс.). Розподіл за статтю: 57 (62,0 %) хлопчиків та 35 (38,0 %) дівчаток, р=0,0011.
До групи Iа було залучено 38 обстежених дітей з паралітичними синдромами та хронічним болем: 24 (63,2 %) хлопчиків та 14 (36,8 %) дівчаток, р=0,1212. До групи Iб - 26 дітей з паралітичними синдромами без хронічного болю, 15 (57,7 %) хлопчиків та 11 (42,3 %) дівчаток, р=0,4200. 
Контрольну групу (II група) склали 28 практично здорових дітей, які звертались за амбулаторним консультуванням. З них 17 (60,7 %) хлопчиків, 11 (39,3 %) дівчаток, р=0,1160.
Критерії включення пацієнтів в дослідження: вік обстежених від 1 до 7 років; здорові діти; діти з паралітичними синдромами за МКХ-10 (церебральний параліч G80, геміплегія G81, параплегія и тетраплегія G82, інші паралітичні синдроми G83); ушкодження ЦНС, викликані гіпоксією, кровотечами, тромбозами, травмами; вроджені вади та викликані ними ускладнення.
Критерії виключення пацієнтів із дослідження: підтверджені випадки, доброякісні та злоякісні новоутворення; ВІЛ/СНІД; дегенеративні захворювання нервової системи, а також демієлінізуючі захворювання; хромосомні захворювання; синдроми невиліковних вроджених вад розвитку з кінцевими стадіями недостатності; орфанні захворювання, а також недіагностовані прогресуючі стани з неясною етіологією.
Дизайн дослідження: дослідження просте, когортне, одноцентрове, за типом «випадок-контроль», мало проспективний та ретроспективний підхід.
Для загальної клінічної характеристики проводили аналіз медичної документації (форма 003/о - Медична карта стаціонарного хворого; форма 112/о - Історія розвитку дитини); детальну оцінку даних об’єктивного огляду дитини (фізичний розвиток: антропометричні виміри – зріст, вага; гіперсалівація та/або гіперпродукція бронхіального секрету; стан та колір шкірних покривів: пролежні або мацерація шкіри; трахеостома; гастростома; колостома; аускультація легень та серця); клінічного обстеження кістково-м’язової системи (рухові порушення за класифікацією GMFC, контрактури, деформація хребців); клінічного обстеження ШКТ (оцінка оромоторної дисфункції харчовий статус; білково-енергетична недостатність).
Оцінка фізичного розвитку включала вимірювання маси тіла (кг) і зросту (см) (терези медичні з ростоміром ВМР-150, сантиметрова стрічка) [118, 119]. Для дітей з паралітичними синдромами проводилося визначення зросту шляхом вимірювання довжини великогомілкової кістки і розраховувалося за формулою 2.1 [120, 121]:

Довжина тіла, см = (3,26 × довжина великої гомілки, см) + 30,8         (2.1)

Для визначення тяжкості БЕН за рекомендацій ВООЗ (1999) визначали масу тіла (кг) і зріст (см) відповідно до Z-score (Зріст/вік, Маса тіла/зріст, Маса тіла/вік). Дані, одержані під час вимірювання антропометричних показників, співставляли з даними перцентильного розподілу їх відповідно до вікових періодів згідно чатів маси тіла до віку у хлопчиків та дівчаток за класифікацією Gomez F. (1955) [122 - 128]. При використанні чатів розвитку перцентильного розподілу та стандартних відхилень використовували уніфікацію даних за шкалою [129].
Антропометричні дані і тяжкість БЕН реєструвалися в двох точках «вихідний рівень» і через 6 місяців «кінцевий рівень», коли проводилася нутритивна підтримка. Дефіцит енергетичного харчування в «початковому стані» був виправлений шляхом зміни харчування (лікувальне харчування) протягом 6 місяців.
Оцінка оромоторної дисфункції полягала у виявлені порушення або утруднення ковтання, відсутність ковтання, відсутність смоктального рефлексу. Як проводиться вигодовування у дітей з паралітичними синдромами (з пляшечки, через зонд або гастростому). Також оцінювали ступінь оромоторної дисфункції у дітей з паралітичними синдромами. Легка ступінь - їсть подрібнену або протерту їжу; помірна - потрібно дуже м'яка, дрібно нарізана або рідка їжа; важка - потрібна густа рідина, пюре або годування через зонд. Оцінювали тривалість щоденного годування (менше 3 годин і більше 3 годин) і час прийому їжі (менше 30 хвилин) [130, 131].
До клінічної характеристики харчового статусу включено дослідження 24-годинного спостереження харчування із обовязковим визначенням таких питань: 1. Їсть дитина зазвичай одна або з іншими? 2. Коли дитина їсть? (Харчування регулярне, скільки разів в день?) 3. Чи достатньо часу для годування? (Тривалість прийому їжі менше чи більше 30 хвилин?) 4. Чи застосовуєте ви спеціальне харчування (якщо немає, то яку їжу ви вибираєте?).
Проводилося обчислення основного (базального) обміну у дітей (ккал/добу) за формулою Schofield W.N. (1985) за статтю та віком з урахуванням основних конверсійних коефіцієнтів, а також визначення фактичної потреби в енергії за формулою [132].
[bookmark: _Hlk66178360]Для забезпечення стандартизованої оцінки ступеня тяжкості моторної функції пацієнтів з паралітичними синдромами використовували GMFCS [23 - 25]. Ця система класифікації застосовується для об’єктивної оцінки рівня моторних порушень у дітей з церебральним паралічем, базуючись на їхніх функціональних можливостях, потребі у допоміжних пристроях та можливостях пересування [24, 25].

2.2. Інформаційно-опитувальний методи дослідження

[bookmark: _Hlk68117159]З метою діагностики хронічного болю використовували шкали оцінки болю r-FLACC і NCCPC-R, які не потребують дозволу виробника для клінічного використання або використання в дослідженнях.
Шкала для визначення болю r-FLACC (від англ. reviced Face, Legs, Activity, Cry, Consolability Scale) (Додаток Б) Вісконсинського університету для невербальних дітей, включає п'ять критеріїв: обличчя (3 пункти), ноги (3 пункти), активність (3 пункти), крик (3 пункти), здатність до зовнішнього заспокоєння (3 пункти). Для кожного підкласу підсумувати. Сума всіх параметрів оцінюються в діапазоні від 0 до 10 балів: 0 балів - розслаблений, 1 - 3 бали - легкий дискомфорт, 4 - 6 бали - помірний біль, 7 - 10 балів - сильний (нестерпний) біль [57, 58].
Шкала для визначення болю NCCPC-R (від англ. Non-communicating Children’s Pain Checkist-Revised) (Додаток В) для дітей з порушенням комунікативних здібностей. NCCPC-R призначений для використання у дітей віком від 3 до 18 років, які не можуть говорити через когнітивні (психічні/інтелектуальні) вади або інвалідності. Її використовують, незалежно від того, чи має дитина фізичні ураження чи ні. Дана шкала базується на спостереженні за поведінкою дитини протягом останніх двох годин. Вона включає в себе сім категорій: голос (4 пункти), соціальні (4 пункти), обличчя (5 пунктів), активність (2 пункти), тіло та кінцівки (6 пунктів), фізіологічні (6 пунктів), вживання їжі/сон (3 пункти). Потрібно обвести номер для кожного пункту. Якщо пункт не відноситься до цієї дитини (наприклад, ця дитина не їсть тверду їжу або не може дістатись руками), тоді відзначте «не застосовується» для даного пункту. Загальна оцінка 7 вказує, що у дитини є біль. Загальна оцінка 6 або менше означає дитина не має болю [56]. В нашому дослідженні шкала NCCPC-R використовувалася і у дітей старше 3-х років.
З метою визначення можливого джерела болю або їх поєднання використовували спеціально розроблений «Чек-лист» (Додаток Г). Він включає в себе чотири категорії: соматичний біль (5 пунктів), вісцеральний біль (9 пунктів), невропатичний біль (5 пунктів), білково-енергетична недостатність (2 пункти). На етапі фізикального оцінювання дитини у спеціальну розроблену карту «Чек-лист» заносять дані можливого джерела болю «Так» [42].
З метою визначення психоемоційного стану батьків та впливу фізичної реабілітації на хронічний біль було розроблено оригінальний опитувальник для батьків дітей з паралітичними синдромами (Додаток Д). Опитувальник містив 18 питань, який включає до себе наступні домени: рухливість дитини, хронічний біль, емоційний стан дитини, відповідь дитини на реабілітацію, емоційний стан батьків (занепокоєння, стурбованість, сон та підтримка). Батькам також було запропоновано оцінити загальний стан власної дитини за 10 бальною шкалою (від найгіршого стану - 0 до найкращого стану - 10) до та після реабілітації [42].
За результатами розроблення та впровадження «Чек-лист» і анкетування батьків за оригінальним опитувальником отримано авторське свідоцтво № 88107 від 02.05.2019 року «Оригінальний опитувач для батьків/законних представників (опікунів) та Чек-лист». 

2.3. Лабораторний метод дослідження

Визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнтів проводили імуноферментним методом на аналізаторі «Labline-90» (Австрія) з використанням комерційної тест-системи виробництва фірми “LDR” (LABOR DIAGNOSTIKA NORD GmbH&Co.KG, Німеччина) згідно інструкції, яка надається до набору.
Під час обстеження груп спостереження було зібрано 108 порцій сечі: 92 порції сечі у дітей лише одноразово та 16 порцій у дітей Іа групи повторно на тлі лікування хронічного болю, для визначення траєкторії секреції вільного кортизолу в сечі. Інтервал збору сечі у дітей з паралітичними синдромами і хронічним болем складав від 6 міс. до 36 міс.
Вся сеча протягом 24 годин була зібрана в чисту ємність за допомогою сечоприймачів. Сечу перемішували, вимірювали обсяг, відливали в контейнер пластиковий універсальний. Зразки сечі, які не аналізуються негайно зберігалися при 20 С - 80 С або при - 200 протягом більш тривалих періодів зберіганні (не більше 6 місяців). Для виконання аналізу досить 2 мл сечі.
Отримували кількісне значення вільного кортизолу в нанограмах у мілілітрі сечі (нг/мл). Загальну концентрацію вільного кортизолу корегували з загальним обсягом сечі, зібраної протягом 24 годин. Загальний вміст вільного кортизолу в сечі висловлювали в нг/добу (мкг/добу).
Для обчислення концентрації вільного кортизолу в добовій сечі у мкг, використовували формулу:

нг/мл х Обсяг (мл) сечі 24 ч/1,000 = мкг кортизола/24 години          (2.3)

Порівняння добового рівня кортизолу сечі у дітей з паралітичними синдромами проводили з добовим рівнем вільного кортизолу сечі дітей з контрольної групи, та із референтними значеннями добового рівня вільного кортизолу залежно від віку інших дослідників: від 0 до 2 років - не має референтних значень; > 2 – 8 років – 1,4 – 20 мкг/24 години [134 136].

2.4. Методи статистичного аналізу

Для статистичного аналізу використовували пакети програм «Exel for Windows», «Statistica 7.0. for Windows» 1984–2004, (Serial Number 12255555555, США) та «MedCalc Software» 14.8-© 1993-2014 (Acacialaan 22 B-8400 Ostend, Бельгія). Процедури, логіка та інтерпретація одержаних статистичних параметрів математично-статистичного аналізу базувалися на загальноприйнятих положеннях медичної та біологічної статистики [137 - 138]. Перевірка розподілу на відповідність закону Гауса виконувалася за допомогою критеріїв Шапіро-Вілка або χ2 Пірсона. Використовували непараметричні методи для перевірки висунутих у роботі гіпотез: визначали медіану (Me); мінімальне та максимальне значення (min – мінімум та max – максимум). Для порівняння двох незалежних вибірок використовували непараметричний U-критерій Манна-Уїтні (MW). Різницю параметрів, що порівнювали за двома точками, вважали статистично значущою при р<0,05. Під час зіставлення показників більш за два, використовували дисперсійний непараметричний аналіз Крсакела-Уолліса ANOVA, а відмінності вважали вірогідними з урахуванням поправки Бонферроні (при р^=p/k, де k – кількість парних порівнянь) за формулою: p’=p/m-1, де m – кількість груп в експерименті. Логістичний регресійний аналіз виконували для даних, що мали статистичну значущість р<0,05, для чого було проаналізовано співвідношення шансів (Odds ratio, OR) та відносний ризик (RR) виникнення події, визначено 95% інтервал надійності. 
Для відображання взаємозвязків хронічного болю, діагностичних шкал r-FLACC і NCCPC-R, значень добової екскреції вільного кортизолу в сечі використано процедуру ROC-аналізу з побудовою кривої між чутливістю та специфічністю методу діагностики з обчислюванням площі під кривою AUC при рівні статистичної достовірності р<0,0001. Якість побудованої моделі з визначенням чутливості та специфічності методу оцінювали за інтервалом площі AUC: 0,9 - 1,0 – відмінна; 0,8 - 0,9 – дуже гарна, 0,7 - 0,8 гарна, 0,6 - 0,7 – середня, 0,5 - 0,6 – незадовільна [139, 140].
Чутливість тесту визначали як відсоток пацієнтів, у яких діагностичний тест правильно виявляє певну ознаку. Специфічність тесту визначали як частку осіб, які правильно ідентифіковані як такі, що не мають цієї ознаки.
Для виявлення взаємозв’язку між несприятливими ознаками психоемоційного стану батьків та наявністю хронічного болю в їхніх дітей до реабілітаційних заходів та після, застосовано функцію кросс-табулювання значень різних частот психоемоційного стану батьків з даних анкет лише зі 100 % відповідями. Побудування таблиці спряженості дозволило поєднати частоти спостереження на різних рівнях факторів і визначити залежність між кростабульованими значеннями.


РОЗДІЛ 3
КЛІНІЧНА ХАРАКТЕРИСТИКА ДІТЕЙ ГРУП СПОСТЕРЕЖЕННЯ

Проведено порівняння особливостей перинатального періоду у дітей з паралітичними синдромами та болем, а також у дітей з паралітичними синдромами без болю (табл. 3.1).
Таблиця 3.1
[bookmark: _Hlk66291142]Характеристика перинатального анамнезу дітей з паралітичними синдромами, n (%)
	Ознака
	Діти з паралітичними синдромами
	р

	
	Іа, n=38
	Іб, n=26
	

	Антенатальний період (гінекологічний та акушерський анамнез матері)

	1
	2
	3
	4

	Вагітність перша чи друга
	20 (66,6)
	21 (61,7)
	0,6769

	Вагітність понад «третьої»
	7 (33,3)
	12 (35,3)
	0,2929

	Багатоплідна вагітність
	1 (3,3)
	1 (2,9)
	1,0000

	Екстракорпоральне запліднення
	1 (3,3)
	1 (2,9)
	1,0000

	Загроза передчасних пологів
	5 (16,6)
	7 (20,5)
	0,6847

	Прееклапсія
	4 (13,3)
	1 (2,9)
	0,1340

	Хронічні вогнища інфекції
	11 (36,6)
	12 (35,3)
	0,8678

	Допологова кровотеча
	1 (3,3)
	2 (5,8)
	0,5673

	Передчасне народження
	18 (47,3)
	15 (57,7)
	0,3905

	Інтранатальний період



продовження табл. 3.1
	1
	2
	3
	4

	Народження шляхом операції кесарського розтину
	6 (20,0)
	15 (44,1)
	0,0412

	Вакуумна екстракція плоду
	2 (6,6)
	2 (5,8)
	0,8711

	Оцінка за шкалою Апгар < 4 на 1-й хвилині життя 
	17 (56,6)
	14 (41,2)
	0,2012

	Оцінка за шкалою Апгар < 7 на 5-й хвилині життя
	12 (40,0)
	9 (26,4)
	0,2320

	Оцінка за шкалою Апгар <4 на 5-й хвилині життя
	6 (20,0)
	9 (26,4)
	0,5730

	Ранній неонатальний період

	ШВЛ
	12 (40,0)
	7 (20,5)
	0,0976

	Тривалість ШВЛ понад 7 діб
	10 (33,3)
	10 (29,4)
	0,7296

	Неонатальна енцефалопатія
	12 (40,0)
	18 (52,9)
	0,2984



Найбільш частими патологічними станами у матерів, які народжували дітей, що розвинули в подальшому паралітичні синдроми у загальній когорті були: передчасне народження – 33 (51,5 %), хронічні вогнища інфекції – 23 (35,9 %), але без достовірних відмінносте між групами спостереження (р>0,05). Характерним для цієї когорти дітей було також: тяжка асфіксія - 31 (48,4 %), ШВЛ в ранній неонатальний період 19 (29,6 %), неонатальна енцефалопатія – 30 (46,8 %), без достовірних відмінносте між групами спостереження (р>0,05). Але у дітей Іа групи була тенденція до збільшення частоти тяжкої асфіксії та ШВЛ в ранній неонатальний період.
Під час проведення порівняльного аналізу основних діагнозів не визначено достовірних відмінностей у дітей груп спостереження (рис. 3.1). Найчастіше паралітичні синдроми у дітей обох груп були внаслідок ДЦП та ВВР – 57 (89,0 %), р=0,0001.

Рис. 3.1 Частота основних діагнозів дітей з паралітичними синдромами

При проведення аналізу частоти коморбідних станів у відносної кількості дітей груп спостереження визначено достовірне збільшення судомного синдрому у дітей Іа групи (р=0,0001) (табл. 3.2).
Таблиця 3.2
Частота комобірдних станів у дітей з паралітичними синдромами, 
n (%)
	Патологічний стан
	Діти з паралітичними синдромами
	р

	
	Іа, n=38
	Іб, n=26
	

	1
	2
	3
	4

	Анемія
	4 (13,3)
	8 (23,5)
	0,2615

	Судомний синдром
	20 (66,6)
	3 (5,8)
	0,0001

	Неонатальний сепсис
	2 (6,6)
	2 (5,8)
	0,8711

	БЛД
	4 (13,3)
	2 (5,8)
	0,3355

	Носій материнських антитіл HBs Ag
	1 (3,3)
	0 (2,9)
	1,0000




продовження табл. 3.2
	1
	2
	3
	4

	Носій материнських антитіл до вірусу гепатиту С
	2 (6,6)
	0 (2,9)
	0,4558

	Носій материнських антитіл Ig G до хламідії, вірусу герпес, вірусу краснухи
	1 (3,3)
	0 (2,9)
	1,0000

	Везикулопустульоз ентерекокової етіології
	0 (3,3)
	1 (2,9)
	1,0000

	Кон’югаційна жовтяниця
	0 (3,3)
	1 (2,9)
	1,0000

	Порушення функції слуху
	6 (20,0)
	4 (11,7)
	0,3806

	Порушення зору
	2 (6,6)
	1 (2,9)
	0,4558



Проведено аналіз типів паралітичних синдромів у дітей груп спостереження (табл. 3.3).
Таблиця 3.3
Характеристика типів паралітичних синдромів у дітей груп спостереження, n (%)
	Паралітичний синдром
	Діти з паралітичними синдромами
	р

	
	Ia, n=38
	Iб, n=26
	

	Спастичний парапарез
	3 (7,9)
	5 (19,2)
	0,1956

	Спастичний тетрапарез
	18 (47,3)
	13 (50,0)
	0,8143

	Дискінетичний тетрапарез
	7 (18,4)
	5 (19,2)
	0,9196

	Подвійна геміплегія
	10 (26,3)
	3 (11,5)
	0,1765



За основними типами паралітичних синдромів у дітей груп спостереження не відрізнялися. Серед загальної когорти дітей (n=64) частіше спостерігалися тетрапарези – 44 (68,7 %), р=0,0043.
	Вивчали рівень функції рухових порушень. Для аналізу тяжкості моторної дисфункції у дітей з паралітичними синдромами використовували GMFCS (1997) (табл. 3.4) [23]. 
Таблиця 3.4
Характеристика функції рухових порушень у дітей з паралітичними синдромами за GMFCS, n (%)
	Функціональний клас GMFCS
	Діти з паралітичними синдромами
	р

	
	Ia, n=38
	Iб, n=26
	

	II рівень 
	2 (5,2)
	11 (42,3)
	0,0006

	III рівень 
	2 (5,2)
	7 (26,9)
	0,0152

	[bookmark: _Hlk66207112]IV рівень 
	6 (15,7)
	6 (23,0)
	0,4845

	V рівень 
	28 (73,6)
	2 (7,7)
	0,0001



[bookmark: _Hlk66178481]У дітей Іа групи достовірно збільшена частота моторної дисфункції V рівня, в той час як у дітей Іб - ІІ та ІІІ рівня. Серед загальної когорти дітей V рівень по GMFCS спостерігали у 30 (46,8 %) дітей, IV рівень - у 12 (18,7 %) дітей, III рівень - у 8 (12,5 %) дітей, II рівень – у 13 (20,3 %) дітей.
Загальна когорта дітей з паралітичними синдромами характеризувалася тяжкими порушеннями великих моторних функцій, які найчастіше супроводжувалися руховими порушення IV та V рівня – 42 (65,6 %) дітей, р=0,0003.
Антропометричні дані аналізували за масою та довжиною тіла (зростом).
Не визначено достовірної різниці маси тіла у дітей Іа групи: Ме – 10,5 (min – 2,8; max – 22,9) кг та Іб групи: Ме – 13,0 (min – 6,1; max – 21,0) кг, р=0,0790. Також не виявлено достовірної різниці зросту у дітей Іа групи: Ме – 88 (min – 48; max – 123) см та Іб групи: Ме – 95,0 (min – 66,0; max – 125,0) см, р=0,2519. Медіанами, максимальними та мінімальними значеннями антропометричних даних для дітей контрольної групи були для маси тіла: Ме – 16 (min – 5,4; max – 23) кг, для зросту: Ме – 101 (min – 57; max – 122).
Аналіз маси тіла та зросту виявив достовірні відмінності при визначенні їх відповідності до перцентильного розподілу.
Визначено відповідність маси тіла когорти дітей за перцентильними коридорами діаграм фізичного розвитку дітей (табл. 3.5).
Таблиця 3.5
Частота перцентільного розподілу маси тіла дітей з паралітичними синдромами, n (%)
	Стать
	Значення коридорів перцентільного розподілу

	
	< 31
	3-102
	10-903
	90-974
	>975

	Іа група (n=38)

	Хлопчики, n=24
	14 (58,3)

	6 (25,0)

	4 (16,6)

	0 (3,3)
	0 (3,3)

	Дівчатка, 
n=14
	8 (57,1)

	4 (28,5)

	2 (14,3)

	0 (3,3)
	0 (3,3)

	р
	0,9523
	0,7890
	0,8086
	1,0000
	1,0000

	Іб група (n=26)

	Хлопчики, n=15
	8 (53,3)

	4 (26,6)
	4 (26,6)
	0 (2,9)
	0 (2,9)

	Дівчатка, 
n=11
	7 (63,6)

	2 (18,2)
	2 (18,2)

	0 (2,9)
	0 (2,9)

	р
	р=0,5801
	р=0,5961
	р=0,5961
	р=1,0000
	р=1,0000

	Примітка. р - достовірні відмінності між усіма дітьми Іа та Іб групами спостереження 


[bookmark: _Hlk66195220]
Не отримано достовірної різниці перцентильного розподілу маси тіла між дітьми Іа та Іб груп та між дітьми різної статі. Взагалі маса тіла 3-10 та < 3 перцентилів спостерігалася у 32 (84,2 %) дітей Іа групи (р=0,0001) та у 21 (80,7 %) дітей Іб групи (р=0,0001).
Визначено відповідність зросту когорти дітей за перцентильними коридорами діаграм фізичного розвитку дітей (табл. 3.6).
Таблиця 3.6
Частота перцентільного розподілу зросту дітей з паралітичними синдромами, n (%)
	Стать
	Значення коридорів перцентільного розподілу

	
	< 31
	3-102
	10-903
	90-974
	>975

	Іа група (n=38)

	Хлопчики, n=24
	11 (45,8)

	5 (20,8)

	8 (33,3)

	0 (3,3)
	0 (3,3)

	Дівчатка, n=14
	7 (50,0)
	3 (21,4)

	4 (28,5)

	0 (3,3)
	0 (3,3)

	р
	0,8131
	1,0000
	0,7994
	1,0000
	1,0000

	Іб група (n=26)

	Хлопчики, n=15
	5 (33,3)

	3 (20,0)
	7 (46,6)
	0 (2,9)
	0 (2,9)

	Дівчатка, 
n=11
	3 (27,2)

	1 (9,0)
	7 (63,6)

	0 (2,9)
	0 (2,9)

	р
	0,7454
	0,4495
	0,3985
	1,0000
	1,0000

	Примітка. р - достовірні відмінності між усіма дітьми Іа та Іб групами спостереження



Не отримано достовірної різниці перцентильного розподілу зросту між дітьми Іа та Іб груп та між дітьми різної статі. Взагалі зріст 3-10 та < 3 перцентилів спостерігався у 26 (68,4 %) дітей Іа групи (р=0,0024) та у 12 (46,2 %) дітей Іб групи (р=0,4877). Достовірно частіше у дітей з паралітичними синдромами загальної когорти відмічалася затримка маси тіла (3-10 та < 3 перцентилів) – 53 (82,8 %) ніж зросту – 38 (59,4 %), р=0,0033.
Проаналізовано відповідність перцентильного розподілу маси тіла та зросту у дітей груп спостереження різної статі (табл. 3.7, 3.8).

Таблиця 3.7
Частота перцентільного розподілу маси тіла дітей І групи з паралітичними синдромами, n (%)
	Стать
	Значення коридорів перцентільного розподілу

	
	< 31
	3-102
	10-903
	90-974
	>975

	n=64

	Хлопчики, n=40
	19 (29,7)

	9 (10,9)

	12 (18,7)

	0 (6,8)
	0 (6,8)

	Дівчатка,
n=24
	15 (23,4)

	4 (6,3)

	1 (1,5)
	1 (1,5)
	0 (6,8)

	р
	0,5432
	0,5013
	0,0474
	0,3798
	1,0000

	р – вирогідні відмінності між хлопчиками та дівчатками загальної когорти дітей з паралітичними синдромами


[bookmark: _Hlk66267146]
Таблиця 3.8
[bookmark: _Hlk66441366]Частота перцентільного розподілу зросту дітей І групи з паралітичними синдромами, n (%)
	Стать
	Значення коридорів перцентільного розподілу

	
	< 31
	3-102
	10-903
	90-974
	>975

	n=64

	Хлопчики, n=40
	18 (28,1)

	6 (9,4)

	18 (28,1)

	0 (6,8)
	0 (6,8)

	Дівчатка, 
n=24
	8 (12,5)

	3 (4,7)

	10 (15,6)
	0 (6,8)
	0 (6,8)

	р
	0,1633
	0,5564
	0,2730
	1,0000
	1,0000

	р - вирогідні відмінності між хлопчиками та дівчатками загальної когорти дітей з паралітичними синдромами



Достовірної різниці в частоті перцентільного розподілу маси тіла та зросту у дітей з паралітичними синдромами не отримано. Визначено частоту ступенів БЕН (Gomez, 1955) у дітей груп з паралітичними синдромами (рис. 3.2) [125].

Рис. 3.2 Частота БЕН у дітей з паралітичними синдромами

Частота тяжкої БЕН (ІІІ ступінь) статистично значуще була збільшена у дітей Іа групи (р=0,0500). А у 10 (38,0 %) дітей Іб групи БЕН була відсутня (р=0,0042).
Визначали частоту БЕН (Gomez, 1955) у дітей загальної когорти (рис. 3.3).

Рис. 3.3 Частота БЕН у дітей загальної когорти 
Під час аналізу не було виявлено достовірної відмінності частоти БЕН у дітей загальної когорти (р=0,7965; р=0,3503; р=0,2893). Варто зазначити, що більшість дітей загальної когорти 48 (75,0 %) мали БЕН різного ступеню, р=0,0001. Форма та тяжкість паралітичних синдромів мають значний вплив на формування БЕН. Тому отримані нами дані співставні з іншими дослідженнями, які показали БЕН у дітей із паралітичними синдромами [141 - 147].
Згідно з дослідженням, в яке було набрано сорок п'ять молодих пацієнтів у віці від 2 до 26 років з важкими неврологічними порушеннями (рівень GMFCS V), було виявлено «помірну» або «тяжку» БЕН, включаючи пацієнтів, які отримували корекцію харчування протягом 6 місячного періоду [148].
Оскільки деякі дослідження продемонстрували високу частоту інвалідності у дітей, які народилися передчасно, ми вивчали БЕН саме у них (табл.3.9) [149]. 
Більш того недостатнє харчування недоношених дітей заважає розвитку немовлят, та вони мають вдвічі вище шанси затримки росту менше 3 перцентилів в двадцятирічному віці, ніж доношені 10 % проти 5 % [150].
Таблиця 3.9
Частота БЕН ІІІ ступеню у дітей з паралітичними синдромами, n (%)
	Ознака
	Діти з паралітичними синдромами
	р

	
	Іа, n=38
	Іб, n=26
	

	Передчасно народжені
	18 (44,4)
	2 (13,3)
	0,0087

	Доношені
	6 (30,0)
	0 (2,9)
	0,0069

	р
	0,2062
	0,1838
	



	Оскільки при проведені порівняння частоти передчасного народження не було виявлено достовірної відмінності (дивись табл. 3.1), а при аналізі БЕН ІІІ ступеню визначено збільшення її частоти у дітей Іа групи, тому можна виключити такий фактор, як передчасне народження, у розвитку БЕН.
	Цікавим на нашу думку виявся той факт, що недостатність харчування не сприймається матерями за патологічний процес. Нами було запропоновано в анкетуванні для матерів оцінити наявність БЕН у власної дитини. Отримано достовірне зменшення частоти дітей з БЕН за суб’єктивною оцінкою матерів (табл. 3.10). Лише 10 (33,3 %) матерів із 38 (66,7 %) відмітили БЕН у власної дитини, р=0,0001; однак всі ці матері були з Іа групи та цілком зрозуміло, що ці діти були з самою тяжкою БЕН. Мати приймає недостатність харчування у дитини, коли вже вона тяжкого ступеню. Тому дуже важливим є моніторинг антропометричних даних у дітей з паралітичними синдромами, як лікарями первинної ланки так і лікарями спеціалізованої медичної допомоги.
Таблиця 3.10
Частота визначення БЕН у дітей з паралітичними синдромами, n (%)
	Ознака
	Діти з паралітичними синдромами
	р

	
	Іа, n=38
	Іб, n=26
	

	БЕН (визначення лікарем)
	32 (84,2)
	17 (65,4)
	0,0793

	БЕН (відповідь мам)
	10 (33,3)
	0 (2,9)
	0,0037

	р
	0,0001
	0,0001
	



Порушення орального годування також можуть виникати внаслідок неврологічних захворювань [151]. Однією з вагомих причин розвитку БЕН у дітей з паралітичними синдромами є оромоторна дисфункція [152]. Для поліпшення оромоторної функції діти повинні отримати лікування з метою стимуляції і відновлення функції смоктання. Іноді дітям залишають назо- або орогастральний зонд до того часу, поки не буде поліпшення координації смоктання та ковтання, іноді застосовують гастростомію [153].
Частоту ступенів оромоторної дисфункції та її порівняння між Іа та Іб групами продемонстровано на рис.3.4.
Аналіз частоти ормоторної дисфункції проводили за виключенням тих, хто вигодовувався за віком з пляшечки та такі діти, що витрачали на вигодовування не більше 30 хвилин часу, засвоювали необхідний об’єм та не мали дефіциту маси тіла – 4 дитини з Іа групи та 1 дитина з Іб групи. 
Ми також маємо результати, подібні до результатів, отриманих більшості дослідників, щодо проблем ковтання у дітей з неврологічними порушеннями, а отже, час їх прийому їжі подовжується [141, 154 - 156]. Але ми виявили, що у дітей, що харчуються через зонд, катастрофічно коротший час годування, що може призвести до ускладнень [30].

Рис. 3.4 Частота оромоторної дисфункції різної тяжкості у дітей з паралітичними синдромами

Під час аналізу не було виявлено достовірної відмінності між Іа та Іб групами (рIа,Iб«легка»=0,6993; рIа,Iб«помірна»==0,1732; рIа,Iб«тяжка»==0,2443), проте «помірна» оромоторна дисфункція переважала над «легкою» та «тяжкою».
Жодна дитина з загальної когорти не могла годуватися самостійно, годувалася за допомогою асистенції (батьки, доглядальники, медичні працівники). Проаналізовано типи вигодовування дітей з паралітичними синдромами (табл. 3.11).

Таблиця 3.11
Типи вигодовування дітей з паралітичними синдромами, n (%)
	Тип вигодовування
	Діти з паралітичними синдромами
	р

	
	Іа, n=38
	Іб, n=26
	

	Вигодовування з ложечки
	14 (36,8)
	11 (42,3)
	0,6885

	Вигодовування з пляшечки
	8 (21,0)
	3 (11,5)
	0,3540

	Зондове вигодовування
	12 (28,9)
	12 (46,1)
	0,1688

	Вигодовування через гастростому
	4 (10,5)
	0 (2,9)
	0,2443



Різні типи вигодовування за частотою не мали достовірної різниці в групах спостереження. Але зазначаємо, що 28 (43,7 %) дітей мали вигодовування за допомого зонду або гастростоми, що є фактором виникнення вісцерального болю.
Окрім вказаних видів вигодовування, також можливе використання сипінгового харчування. Сипінгове харчування (від англ. SIP – пити маленькими ковтками) – це харчування, якщо дитина може лише сьорбати [157]. В нашій когорті лише 1 (1,6 %) дитина отримувала даний тип вигодовування.
Проведено визначення можливого джерела болю за допомогою «Чек-листа» [42]. Аналіз результатів карти дозволив виявити статистично значуще збільшення частоти дітей Іа групи, які мають понад 2 джерела, р=0,001.
Застосування даної карти дало можливість визначити основні патофізіологічні типи болю у дітей Іа групи (рис. 3.5) [6, 26].
У дітей Іа групи за рангом спостерігалися такі типу болю: соматичний (р=0,0217), невропатичний (р=0,3575) і вісцеральний біль (р=0,1623).

Рис. 3.5 Частота типів болю у дітей Іа групи

Застосування карти дало можливість визначити більш ретельно джерела різних типів болю. Проведено аналіз джерел соматичного болю (рис. 3.6).

Рис. 3.6 Частота джерел соматичного болю дітей Іа групи

Таким чином серед джерел соматичного болю найчастіше переважали: м’язова спастика (р=0,0025), контрактури суглобів (р=0,0086) та деформація хребців (р=0,0001).
Проведено аналіз джерел невропатичного болю (рис. 3.7). Серед джерел невропатичного болю у дітей з паралітичними синдромами переважали судоми (р=0,0001). У кожної пятої дитини джерелом невропатичного болю була периферична невропатія, у кожної десятої дитини – гідроцефалія. Діагностика сенсорної дисфункції дала негативний результат.

Рис. 3.7 Частота джерел невропатичного болю у дітей Іа групи

Проведено аналіз джерел вісцерального болю (рис. 3.8).

Рис. 3.8 Частота джерел вісцерального болю у дітей Іа групи
Серед джерел вісцерального болю у дітей з паралітичними синдромами достовірно частіше спостерігалися: закреп (р=0,0001), зондове вигодовування (р=0,0055) та гіперсалівація (р=0,0496). Такі джерела болю, як закреп, гіперсалівація, ГЕРХ, реккуректна інфекція сечовивідної системи пов’язані безпосередньо з порушенням іннервації органів в наслідок основного захворювання та зустрічалися у 21 (55,2 %) дітей.
А такі асистивні медичні технології, як назо- або оргастральний зонд, трахеостома, гасторостома, колоностома, є окремими додатковими джерелами вісцерального болю. Їх зареєстровано у 16 (42,1 %) дітей з паралітичними синдромами.
Одержані статистично значущі дані під час аналізу частот у дітей з паралітичними синдромами, які оцінено в логістичній регресійній моделі для визначення ризиків розвитку хронічного болю (табл. 3.12).
Таблиця 3.12
Відносний ризик (RR) розвитку хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами
	Ознака
	Вихідні данні
	RR
	95%
ДІ 
	р

	
	a
	b
	c
	d
	
	
	

	Народження шляхом операції кесарського розтину
	6
	32
	15
	11
	0,3
	0,1 – 0,6
	0,0016

	Судомний синдром
	20
	18
	3
	23
	4,5
	1,5 – 13,7
	0,0072

	II рівень за GMFCS
	2
	36
	11
	15
	0,1
	0,0 – 0,5
	0,0041

	[bookmark: _Hlk66781171]V рівень за GMFCS
	28
	10
	2
	24
	9,5
	2,5 – 36,7
	0,0010

	Передчасно народжені
	18 
	20
	2
	24
	6,1
	1,5 – 24,3
	0,0095

	БЕН
	10
	28
	0
	26
	14,5
	0,8 – 237,7
	0,0604

	a – діти Іа групи з наявністю ознаки; b – діти Іа групи без ознаки; c – діти Іб групи з наявністю ознаки; d – діти Іб групи без ознаки


Таким чином, у дітей з паралітичними синдромами ризик хронічного болю більше у 4,5 при судомному синдромі, у 6,1 разів при передчасному народжені, у 9,5 разів при V рівні рухових порушень за GMFCS, а також у 14,5 разів при БЕН. Такі фактори, як народження шляхом операції кесарева розтину та ІІ рівень GMFCS зменшують розвиток болю у дітей з паралітичними синдромами. Одержані під час аналізу дані частот різних джерел болю у дітей з паралітичними синдромами, які оцінено в регресійній логістичній моделі для визначення ризиків виникнення болю (табл. 3.13).
Таблиця 3.13
Відносний ризик (RR) болю у дітей з паралітичними синдромами
	Ознака
	Вихідні данні
	RR
	95%
ДІ 
	р

	
	a
	b
	c
	d
	
	
	

	М’язова спастика
	27
	11
	1
	25
	18,5
	2,6 – 127,6
	0,0031

	Контрактури
	18
	20
	1
	25
	12,3
	1,7 – 86,6
	0,0117

	Деформація хребців
	9
	29
	1
	25
	6,1
	0,8 – 45,7
	0,0756

	Судомний синдром
	20
	18
	1
	25
	13,6
	1,9 – 95,7
	0,0084

	Нейропатія
	6
	32
	1
	25
	4,1
	0,5 – 32,1
	0,1785

	Гідроцефалія
	4
	34
	1
	25
	2,7
	0,3 – 23,1
	0,3551

	Закреп
	13
	25
	1
	25
	8,9
	1,2 – 63,9
	0,0298

	Зондове годовування
	11
	27
	1
	25
	7,5
	1,1 – 54,8
	0,0463

	Гіперсалівація
	5
	33
	1
	25
	3,4
	0,4 – 27,6
	0,2483

	Трахоестома
	3
	35
	1
	25
	2,1
	0,2 – 18,6
	0,5232

	Гастростома
	1
	37
	1
	25
	0,7
	0,04 – 10,4
	0,7850

	Колоностома
	1
	37
	1
	25
	0,7
	0,04 – 10,4
	0,7850

	ГЕРХ
	2
	36
	1
	25
	1,3
	0,1 - 14,3
	0,7935

	Інфекція сечовивідної системи
	1
	37
	1
	25
	0,68
	0,04 – 10,4
	0,7850

	a – діти Іа групи з наявністю ознаки; b – діти Іа групи без ознаки; c – діти Іб групи з наявністю ознаки; d – діти Іб групи без ознаки


Якщо дитина має паралітичний синдром варто звертати увагу на те, що окрім соматичного болю у неї спостерігаються невропатичний та вісцеральний біль. Все ж таки провідним джерелом є соматичний біль, оскільки ризик хронічного болю більше у 18,5 разів при м’язовій спастиці, у 12,3 разів при контрактурах і у 13,6 разів при судомному синдромі.
Окремо слід зазначити, ризик хронічного болю більше у 7,5 разів при зондовому вигодовуванні. Оскільки застосування зондового вигодовування протягом доби може потребувати від 3 до 6 разів, то для зменшення кількості больових процедур на день варто застосовувати годування через гастростому [158].

Висновки до розділу 3:
1. Найбільш частими патологічними станами у матерів, які народжували дітей, що розвинули в подальшому паралітичні синдроми у загальній когорті були: передчасно народженні – 33 (51,5 %), тяжка асфіксія - 31 (48,4 %), неонатальна енцефалопатія – 30 (46,8 %), хронічна вогнищева інфекція – 23 (35,9 %), ШВЛ в ранній неонатальний період 19 (29,6 %).
2. Найчастіше паралітичні синдроми у дітей (n=64) загальної когорти були внаслідок ДЦП та ВВР – 57 (89,0 %), р=0,0001.
3. Серед загальної когорти дітей частіше спостерігалися тетрапарези – 44 (68,7 %), р=0,0043.
4. У дітей Іа групи достовірно збільшена частота моторної дисфункції V рівня, в той час як у дітей Іб групи - ІІ та ІІІ рівня.
[bookmark: _Hlk66785734]5. Факторами ризику розвитку больового синдромами у дітей з паралітичними синдромами є: судомний синдром (RR = 4,5; р=0,0075), передчасно народжені (RR = 6,1; р=0,0095), V рівень (RR = 9,5; р=0,0010), БЕН (RR = 14,5; р=0,0604).
6. За «Чек-листом» у дітей Іа групи реєструється понад 2 джерела (р=0,001) болю.
7. Найбільш часто у дітей з паралітичними синдромами реєструється соматичний біль: м’язова спастика (RR = 18,5, р=0,0031) і контрактури (RR = 12,3; р=0,0117).
8. Серед невропатичного болю найчастіше його джерелом є судомний синдром (RR = 13,6; р=0,0084).
9. Серед вісцерального болю – застосування назо- або орогастральних зондів (RR = 7,5; р=0,0463). Для попередження виникнення цього виду болю варто більш широко застосовувати вигодовування через гастростому.
10. Не варто нехтувати іншими видами болю у дітей з паралітичними синдромами, котрі зустрічаються не так часто: деформація хребців, периферична нейропатія, гідроцефалія, закреп, гіперсалівація, трахеостома, гастростома, колоностома, ГЕРХ та інфекції сечовивідної системи. Оскільки вони є окремими додатковими джерелами вісцерального болю [42].
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6. Orlova N., Diagnosis of chronic pain in children with paralytic syndromes on the NCCPC-R scale and clinical signs. / Orlova N., Riga О., Bazian A., Arzumanova I. // Materials of the scientific and practical conference «International Scientific Interdisciplinary Conference (ISIC)» –20 – 22 October, 2021, Kharkiv, р.179. (Здобувачем проведено аналіз отриманих результатів, літературно оформлено, підготовлено її до друку).
7. Orlova N. A specially developed CHECKLIST determining the sources of chronic pain for non-verbal children with paralytic syndromes. / Orlova N., Riga О., Oliinyk P., Holoborodko I. // Materials of the scientific and practical conference «International Scientific Interdisciplinary Conference (ISIC)» – 20 – 22 October, 2021, Kharkiv, р.180. (Здобувачем проведено аналіз отриманих результатів, літературно оформлено, підготовлено її до друку).
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9. 
РОЗДІЛ 4
ХАРАКТЕРИСТИКА ХРОНІЧНОГО БОЛЮ У ДІТЕЙ З ПАРАЛІТИЧНИМИ СИНДРОМАМИ ЗА ДОПОМОГОЮ ШКАЛ r-FLACC, NCCPC-R

4.1 Характеристика хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами за шкалою r-FLACC

	З метою діагностики та визначення ступеню болю у дітей з паралітичними синдромами використовували шкалу оцінки болю r-FLACC, яка рекомендована розробником для використання дітям з когнітивними порушеннями або без до 3-х років або дітям лише з когнітивними порушеннями до 18 років життя [57, 58]. Проведено порівняння ступенів болю за допомогою шкали r-FLACC у дітей Іа групи з паралітичними синдромами в залежності від віку (табл. 4.1).
Таблиця 4.1
Частота ступенів хронічного болю у дітей Іа групи за шкалою r-FLACC залежно від віку, n (%)
	Бали за шкалою r-FLACC
	Діти Iа групи
	р

	
	Діти до 3-х років, n=20
	Діти старше 3-х років, n=18
	

	1
	2
	3
	4

	0 балів
	2 (10,0)
^р=0,1138
	2 (11,1)
*р=1,0000
	0,9199

	1-3 бали
	8 (30,0)
^р=0,1098
	4 (11,1)
*р=0,0110
	0,1511

	4-6 балів
	11 (55,0)
^р=0,0006
	9 (50,0)
*р=0,0801
	0,7579

	˃7 балів
	1 (5,0)
^р=0,5483
	4 (22,2)
*р=0,3740
	0,1204




продовження табл. 4.1
	1
	2
	3
	4

	Усього (n=38)
	20 (52,6)
	18 (47,4)
	0,7119

	Примітка. ^р –порівняння балів Іа групи дітей до 3-х років, *р - порівняння балів Іа групи дітей старше 3-х років, р – достовірні відмінності у дітей Іа групи з паралітичними синдромами залежно від віку



	У дітей Іа групи не було статистично значущі відмінності в частоті хронічного болю залежно від віку, але ми бачимо тенденцію до зростання частоти дітей з 5 % до 22 % тяжкого болю (˃7 балів) по мірі зростання дитини. У дітей з паралітичними синдромами від народження і до 3-х років частіше реєструвався помірний біль (табл. 4.1), р=0,0006.
Проводили оцінювання за балами клінічних та поведінкових ознак, що визначаються шкалою r-FLACC у дітей до 3-х років (табл. 4.2).
Таблиця 4.2
Шкала r-FLACC у дітей до 3-х років Іа групи, n (%)
	Ознака
	Діти з балами за шкалою r-FLACC
	р

	
	0
	1
	2
	

	1
	2
	3
	4
	5

	Обличчя
	6 (30,0)

	13 (65,0)

	0 (3,3)

	р0-1=0,0267
р1-2=0,0001
р0-2=0,0214

	Ноги
	10 (50,0)

	4 (20,0)

	5 (25,0)

	р0-1=0,0467
р1-2=0,7050
р0-2=0,1025

	Активність
	7 (35,0)

	12 (60,0)

	0 (3,3)

	р0-1=0,1134
р1-2=0,0001
р0-2=0,0099




продовження табл. 4.2
	1
	2
	3
	4
	5

	Крик
	3 (15,0)

	13 (65,0)

	3 (15,0)

	р0-1=0,0012
р1-2=0,0012
р0-2=1,0000

	Здатність до зовнішнього заспокоєнню
	5 (25,0)

	13 (65,0)

	1 (5,0)

	р0-1=0,0110
р1-2=0,0001
р0-2=0,0765



	Аналіз ранжування ознак, які демонстрували помірний біль у дітей до 3-х років, виявив: гримаси «обличчя» (частий або постійний несхвальний вид, стислі щелепи, тремтіння), «крик» (постійний крик, пронизливий крик або схлипування) та «здатність до зовнішнього заспокоєння», а такий показник як «ноги» (поштовхи ногами або їх витягування) більш притаманні були при тяжкому болю, або його відсутність внаслідок парезу або плегії.
Окремо проведено аналіз больового синдрому у дітей старше 3-х років за шкалою r-FLACC (табл. 4.3).
Таблиця 4.3
Шкала r-FLACC у дітей старше 3-х років Іа групи, n (%)
	Ознака
	Діти з балами за шкалою r-FLACC
	р

	
	0
	1
	2
	

	1
	2
	3
	4
	5

	Обличчя
	6 (30,0)

	11 (55,0)

	1 (5,0)

	р0-1=0,1098
р1-2=0,0006
р0-2=0,0375

	Ноги
	4 (20,0)

	10 (50,0)

	4 (20,0)

	р0-1=0,0467
р1-2=0,0467
р0-2=1,0000




продовження табл. 4.3
	1
	2
	3
	4
	5

	Активність
	6 (30,0)

	9 (45,0)

	3 (15,0)

	р0-1=0,3272
р1-2=0,0384
р0-2=0,2560

	Крик
	3 (15,0)

	10 (50,0)

	5 (25,0)

	р0-1=0,0181
р1-2=0,1025
р0-2=0,4292

	Здатність до зовнішнього заспокоєнню
	4 (20,0)

	11 (55,0)

	3 (15,0)
	р0-1=0,0222
р1-2=0,0080
р0-2=0,6773



	У дітей старше 3-х років спостерігалась подібна картина, як і у дітей до 3-х років життя. Крім того, що по мірі прогресування моторної дисфункції та паралічів в нижніх кінцівках, на відмінну у дітей до 3-х років, вони не могли демонструвати тяжкий хронічний біль за допомогою активних рухів у ногах.
З метою встановлення взаємозвязку рівня рухових порушень і хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами проаналізовано частоту ступеню болю (за шкалою r-FLACC) та рівня рухових порушень за GMFCS (рис. 4.1, 4.2). 
У дітей Іа групи віком до 3-х років при III і IV ріинях рухових порушень зустрічається легка ступінь хронічного болю, р=1,0000. Доведено, що помірний хронічний біль зустрічається у дітей з IV і V рівнями рухових порушень, р=0,0132. Тяжкий біль зустрічається лише при V рівні рухових порушень у дітей до 3-х років життя, р=0,0132.
По мірі зростання дитини (старше 3-х років життя) помірний і тяжкий ступені болю спостерігався при V рівні рухових порушень, р=0,0801. У дітей цієї вікової групи має місце тенденція до збільшення частоти тяжкого болю до 20 % (р=0,3166).

Рис. 4.1 Частота ступенів хронічного болю і рівня рухових порушень у дітей Іа групи віком до 3-х років


Рис. 4.2 Частота ступенів хронічного болю і рівня рухових порушень у дітей Іа групи віком старше 3-х років 

Проводили аналіз ступенів хронічного болю із різними нозологічними формами за шкалою r-FLACC (рис. 4.3).
З найбільшою частотою помірний хронічний біль спостерігався у дітей з ДЦП (р=0,0187) і ВВР (р=0,0074). Дітям з гідроцефалією (р=0,6564) притаманним був помірний хронічний біль.
Тяжкий хронічний біль був притаманний виключно дітям з мікроцефалією (р=1,0000) і також не значно зустрічався у дітей з ВВР (р=0,6564) та ДЦП (р=0,2230).

Рис. 4.3 Частота ступенів хронічного болю із різними нозологічними формами у дітей Іа групи 

Проведено аналіз частоти різного ступеню БЕН (Gomez F., 1955) шкали r-FLACC залежно від різних балів у дітей Іа групи (рис. 4.4).
По мірі прогресування основного захворювання, а саме паралітичного синдрому, збільшувалася частота БЕН ІІ та ІІІ ступеню (розділ 3, рис.3.2). Відмічено, що у дітей з хронічним помірним болем збільшувалася частота ІІ і ІІІ ступеню БЕН (рис. 4.4), р=0,3862.
Отримані наші дані можна співставити з дослідженням, в яке було включено 100 дітей з діагнозом ДЦП різних форм та тяжкості [141]. Дане дослідження складалося з антропометричного обстеження дітей та опитування батьків, щоб виявити фактори, що обмежують нормальне харчування [159].

Рис. 4.4 Частота ступенів БЕН до ступенів хронічного болю у дітей Іа групи 

Отже, можна сказати, що форма та тяжкість ДЦП мають значний вплив на формування БЕН, а також навпаки вплив БЕН на тяжкість моторних порушень, яка прогресує з віком дітей [160]. Частота хронічного болю і БЕН збільшуються по мірі прогресування паралітичних синдромів.

4.2 Характеристика хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами за шкалою NCCPC-R

	На відміну від шкали r-FLACC, шкала NCCPC-R не визначає ступень хронічного болю, а лише визначає його наявність (7 балів) або відсутність (до 6 балів).
Шкала NCCPC-R рекомендована розробником для використання у дітей з 3-х років життя з когнітивними порушеннями незалежно чи має дитина порушення, чи ні [56]. Оригінальністю нашого дослідження вважаємо застосування даної шкали у дітей до 3-х років життя.
Перший крок аналізу хронічного больового синдрому за допомогою шкали NCCPC-R стосувався дітей старше 3-х років життя за рекомендаціями розробника. Серед 38 дітей Іа групи - 15 (83,3 %) дітей мали понад ˃7 балів, р=0,0001.
	Проведено порівняння частоти хронічного болю за допомогою шкали NCCPC-R дітей Іа групи з паралітичними синдромами в залежності від віку (табл. 4.4).
Таблиця 4.4
Частота хронічного болю у дітей Іа групи за шкалою NCCPC-R залежно від віку, n (%)
	Бали за шкалою NCCPC-R
	Діти Іа групи
	р

	
	Діти до 3-х років, n=20
	Діти старше 3-х років, n=18
	

	До 6 балів
	5 (13,2)
	3 (16,6)
	0,7927

	7 балів
	15 (39,5)
	15 (83,3)
	0,0068

	Усього (n=38)
	20 (52,6)
	18 (47,4)
	0,7119

	Примітка. р – достовірні відмінності у дітей Іа групи з паралітичними синдромами залежно від віку



	Проаналізовано відповідність хронічного болю за шкалою NCCPC-R до рухових порушень за GMFCS (рис. 4.5). Зазначаємо, що статистично значуще зростає хронічний біль у відносної кількості дітей віком старше 3-х років з 39,5 % до 83,3 % (р=0,0068).
	На відміну від шкали r-FLACC (рис.4.2), хронічний біль спостерігався у 15 (39,4 %) дітей з V рівнем рухових порушень за шкалою NCCPC-R, р=0,0001.

Рис. 4.5 Частота ступенів хронічного болю і рівня рухових порушень у дітей віком старше 3-х років життя

	Під час проведення аналізу хронічного болю до ступеню БЕН було визначено, що тяжкий біль реєструється у 13 % дітей з БЕН ІІІ ступеню (р=0,5229) (рис.4.6), на відміну від аналізу хронічного болю за шкалою r-FLACC до ступеню БЕН, яка реєструє ІІІ ступінь БЕН при помірному та тяжкому ступеню болю (дивись рис. 4.4).

Рис. 4.6 Частота ступенів БЕН до ступеню хронічного болю у дітей Іа групи за шкалою NCCPC-R 
Провели визначення частоти хронічного болю за шкалою NCCPC-R у дітей із різними нозологічними формами (рис. 4.7). Хронічний біль зареєстровано у всіх дітей з гідроцефалією та мікроцефалією (р=1,0000), та у більшості дітей з ДЦП та ВВР (р=0,0014).

Рис. 4.7 Частота ступенів хронічного болю із різними нозологічними формами у дітей Іа групи

Третім кроком аналізу було визначення основних доменів (показників, які їх складають) шкали NCCPC-R: «голос», «соціальні навички», «обличчя», «тіло та кінцівки», «активність», «фізіологічні ознаки» та «вживання їжі/сон» у дітей старше 3-х років життя.
Для дітей старше 3-х років з паралітичними синдромами та хронічним болем у демені «голос» найчастішою клінічною ознакою був «стогін або ниття» (83,3 %), р=0,0359. Кожна друга дитина демонструє клінічний ознак «помірний або гучний плач» (50,0 %) (рис. 4.8), р=0,3060.

Рис. 4.8 Частота клінічних ознак домену «голос» шкали NCCPC-R у дітей Іа групи старше 3-х років
Дитина заспокоюється при фізичній близькості з мамою (пошук комфорту). В домені «соціальні навички» - «пошук комфорту» (р=0,0403) найчастіше реєструвався у дітей старше 3-х років з хронічним болем та паралітичними синдромами (рис. 4.9). Дане відчуття притаманне для дітей до 3-х років. Тому можна говорити про порушення розвитку емоційного стану у дітей з паралітичними синдромами, адже за допомогою шкали NCCPC-R зазначено, що дане відчуття зберігається і у дітей старше 3-х років життя з хронічним болем та паралітичними синдромами.
Вважаємо, що клініцист при оцінці хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами має також звертати увагу на такі клінічні ознаки як «комунікація» (61,1 %) (р=0,5067) та «взаємодію з іншими» (50,0 %) (р=0,1760).

Рис. 4.9 Частота клінічних ознак домену «соціальні» шкали NCCPC-R у дітей Іа групи старше 3-х років

Проаналізовано 5 клінічних ознак домену «обличчя» шкали NCCPC-R. У дітей старше 3-х років життя з паралітичними синдромами, які мають хронічний біль, найчастіше спостерігається такий клінічний симптом, як «зміна погляду та примруження» (рис. 4.10), р=0,0176. Інші клінічні ознаки спостерігаються з однаковою частотою, р=0,7539.

Рис. 4.10 Частота клінічних ознак домену «обличчя» шкали NCCPC-R у дітей Іа групи старше 3-х років

Проаналізовано 2 клінічні ознаки домену «тіло та кінцівки» шкали NCCPC-R, у 77,7 % визначено зменшення активності рухів, а у 22,2 % було збільшення рухової активності. Це можна пояснити паралітичними синдромами у дітей, тому варто продовжувати дослідження цієї шкали у дітей з хронічним болем без паралітичних синдромів, та окремо, з різними типами паралічу – спастичного або плегією.

Рис. 4.11 Частота клінічних ознак домену «активність» шкали NCCPC-R у дітей Іа групи старше 3-х років
Проаналізовано 6 клінічних ознак домену «активність» шкали NCCPC-R. Не визначено провідної клінічної ознаки між руховою активністю у дітей паралітичними синдромами та хронічним болем (рис. 4.11). Також у дітей з паралітичними синдромами, які зменшували рухову активність, хронічний больовий синдром впливав на те, що дитина демонструвала такі клінічні ознаки як «переміщення тіла, щоб показати біль» (44,4 %) (р=0,4977) і «розворот тіла або переміщення частини тіла» (44,4 %), р=0,2865.
Ми можемо це пояснити тим, що по-перше, у дітей зустрічалися різні за типом паралітичні синдроми від спастики до плегії; по-друге, різні рівні рухової активності за GMFCS; по-третє, деформації суглобів та хребців. Ми видвигаємо гіпотезу, що діти з іншою патологією, такими, як онкологічні захворювання можуть демонструвати зовсім інші клінічні ознаки, ніж діти з паралітичними синдромами, що потребує подальших наукових досліджень в даному напрямку.

Рис. 4.12 Частота клінічних ознак домену «фізіологічні ознаки» шкали NCCPC-R у дітей Іа групи старше 3-х років

Проаналізовано 6 клінічних ознак домену «фізіологічні ознаки» шкали NCCPC-R. Частіше діти з паралітичними синдромами реагують на хронічний біль такими клінічними ознаками, як «сльози» (55,5 %) (р=0,0419) та зміни з боку органів дихання: «різкий вдих та задишка» (50,0 %) (рис. 4.12), р=0,7639. З однаковою частотою 44,0 % відмічалася «зміна кольору шкіри, блідніть» (р=0,1604) та «тремтіння» (р=0,2865).
Існує безліч потенційних причин, які необхідно враховувати при оцінці, включаючи стану фізичного здоров'я, такі як обструкція верхніх дихальних шляхів; недостатнє лікування болю, яка веде до поганого сну, і фактори навколишнього середовища [163, 164].

Рис. 4.13 Частота клінічних ознак домену «вживання їжі/сон» шкали NCCPC-R у дітей Іа групи старше 3-х років

Проаналізовано 3 клінічні ознаки домену «вживання їжі/сон» шкали NCCPC-R. Не можна виділити окрему ознаку порушень вживання їжі або сну у дітей з пралітичними синдромами та хронічним болем (рис. 4.13). З однаковою частотою зустрічалися гіперсомнія (р=0,7539) та гіпосомнія (р=0,4811), яка разом складає 66,5 %.

4.3 Порівняльна характеристика хронічного болю зі шкалами r-FLACC та NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами 

На сьогодні для діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами не існує спеціальних шкал. Шкала NCCPC-R визначає лише наявність хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами, відсутність (до 6 балів) або наявність (7 або ˃7 балів), на відмінну від шкали r-FLACC, яка діагностує ступінь хронічного болю.
Проведено хронометраж застосування шкал r-FLACC і NCCPC-R. Під час проведення оцінювання хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами за шкалою r-FLACC час на заповнення склав 3 хвилини, а при заповненні шкали NCCPC-R – від 5 до 10 хвилин, тому можна сказати, що шкала r-FLACC легша для застосування при оцінці хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами.
За шкалою NCCPC-R хронічний біль діагностовано у 15 (83,3 %) дітей старше 3-х років життя (дивись табл. 4.4), а шкала r-FLACC – 13 (72,0 %), але від без достовірної відмінності, р=0,4349 (дивись табл. 4.1).
Для більш детального вивчення зв’язку між хронічним болем при паралітичних синдромах та шкалами r-FLACC та NCCPC-R використано процедуру ROC-аналізу.
Визначали взаємозв’язок між хронічним болем та шкалою NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами. Результати аналізу шкали NCCPC-R у дітей Іа групи встановив ефективність використання даної шкали при діагностиці хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами з чутливістю 92,1 % (95% ДІ 78,6 - 98,3), специфічністю 100,0 % (95% ДІ 86,8 - 100,0). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка не пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,96 (дуже гарна якість моделі), при рівні статистичної достовірності р<0,0001 (Додаток Е, рис. Е 1).
Визначали взаємозв’язок між хронічним болем різного ступеню та шкалою r-FLACC. Результати аналізу шкали r-FLACC у дітей з паралітичними синдромами, встановив ефективність використання даної шкали при діагностиці хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами з чутливістю 68,4 % (95% ДІ 51,3 - 82,5), специфічністю 100,0 % (95% ДІ 86,8 - 100,0). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка не пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,84 (дуже гарна якість моделі), при рівні статистичної достовірності р<0,0001 (Додаток Е, рис. Е 2).
	Як ми вже зазначали, що оригінальністю нашого дослідження є використання шкали NCCPC-R у дітей до 3-х років життя з паралітичними синдромами тому, визначали взаємозв’язок між хронічним болем та шкалою NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами до 3-х років життя. Результати аналізу шкали NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами до 3-х років життя, встановив ефективність використання даної шкали при діагностиці хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами з чутливістю 100,0 % (95% ДІ 79,4 - 100,0), специфічністю 100,0 % (95% ДІ 86,8 - 100,0). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка не пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=1,0 (дуже гарна якість моделі), при рівні статистичної достовірності р<0,0001 (Додаток Е, рис. Е 3).
	Визначали взаємозв’язок між різними ступенями хронічного болю та шкалою r-FLACC у дітей з паралітичними синдромами до 3-х років життя. Результати аналізу шкали r-FLACC у дітей з паралітичними синдромами, встановив ефективність використання даної шкали при діагностиці хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами з чутливістю 65,0 % (95% ДІ 40,8 - 84,6), специфічністю 100,0 % (95% ДІ 86,8 - 100,0). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка не пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,82 (дуже гарна якість моделі), при рівні статистичної достовірності р<0,0001 (Додаток Е, рис. Е 4).
	Для дітей будь-якого віку можна застосовувати шкалу r-FLACC (чутливість 68,4 %, специфічність 100,0 %). Проте, оскільки чутливість складає 68,4 % при використанні шкали r-FLACC для діагностики тяжкого ступеню болю, варто повторно застосовувати шкалу NCCPC-R для оцінювання тяжкого ступеню хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами. Окремо використовувати шкалу NCCPC-R без потреби ми не рекомендуємо, бо вона не виявляє ступінь болю, тому не дозволяє лікувати хронічний біль за «сходинками» запропонованими ВООЗ [26]. 
Порівняння застосування шкал для діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами показав ефективність використання у дітей залежно від віку з різними показниками чутливості та специфічності (табл. 4.5).
Таблиця 4.5
Співставлення шкал r-FLACC та NCCPC-R за ROC-аналізом для діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами
	Шкали
	Чутливість 
	Специфічність
	p

	Вся когорта

	r-FLACC
	68,4
	100,0
	<0,0001

	NCCPC-R
	92,1
	100,0
	<0,0001

	До 3-х років життя

	r-FLACC
	65,0
	100,0
	<0,0001

	NCCPC-R
	100,0
	100,0
	<0,0001



Висновки до розділу 4:
1. Чим вище рівень рухових порушень за GMFCS, тим частіше спостерігається помірний та тяжкий біль у дітей з паралітичними синдромами.
2. З найбільшою частотою помірний та тяжкий хронічний біль спостерігався у дітей з ДЦП та ВВР. Тяжкий хронічний біль був притаманний виключно дітям з мікроцефалією.
3. Перевагою використання шкали r-FLACC у дітей з паралітичними синдромами є те, що біль можна ранжувати на «помірний» та «тяжкий», а також дозволяє діагностувати біль у дітей з паралітичними синдромами вже на ІІІ рівні рухових порушень за GMFCS.
4. Недоліком використання шкали r-FLACC є те, що у дітей старше 3-х років з паралітичними синдромами (плегією) такий показник, як «ноги» (поштовхи ногами або їх витягування) складно використовувати, адже діти не могли демонструвати яркий хронічний біль за допомогою активних рухів у ногах.
5. Для дітей з паралітичними синдромами старше 3-х років за шкалою NCCPC-R найбільш притаманними клінічними ознаками, що діагностують хронічний біль є: стогін/ниття (83,3 %), менш активні (77,0 %), пошук комфорту (72,2 %), зміна погляду, примружився (61,1 %), сльози (55,0 %), різкий вдих, задишка (50,0 %).
6. Для дітей з паралітичними синдромами до 3-х років життя за шкалою NCCPC-R притаманні наступні клінічні ознаки: спастичний (85,0 %), менш активні (80,0 %), стогін/ниття (75,0 %), пошук комфорту (75,0 %), деформація рота (60,0 %), не співпрацює (55,0 %), труднощі з відволіканням (55,0 %), тремтіння (55,0 %), зміна кольору/блідість шкірних покривів (55,0 %), менше взаємодіє з іншими (50,0 %), зміна погляду (50,0 %), стиснення зубів (50,0 %), потовиділення (50,0 %).
7. Результати ROC-аналізу шкали r-FLACC показали, що дану шкалу можна використовувати для будь-якого віку у дітей з паралітичними синдромами з чутливістю 68,4 % і специфічністю 100,0 %, тому для діагностики хронічного болю потрібно проводити повторне оцінювання за шкалою NCCPC-R.
8. Перевагою використання шкали NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами є те, що дана шкала включає більше клінічних ознак ніж шкала r-FLACC, з специфічністю та чутливістю (100,0 %) у дітей до 3-х років та специфічністю та чутливістю (100,0 %) у дітей старше 3-х років життя.
9. Недоліком використання шкали NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами є те, що вона діагностує хронічний біль без ранжування на «помірний» та «тяжкий», що не дає змогу лікувати хронічний біль за «сходинками» запропонованими ВООЗ та те, що дана шкала діагностує хронічний біль на V рівні рухових порушень за GMFCS.
10. В умовах відсутності валідної шкали для діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами ми рекомендуємо в будь-якому віці використовувати обидві шкали зі чутливістю (68,4 %) і специфічністю (100,0 %) для шкали r-FLACC, а також чутливістю (92,1 %) і специфічністю (100,0 %) для шкали NCCPC-R.
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ХАРАКТЕРИСТИКА ПСИХОЕМОЦІЙНОГО СТАНУ БАТЬКІВ ДІТЕЙ З ПАРАЛІТИЧНИМИ СИНДРОМАМИ ТА ЙОГО ЗМІНИ ПІД ЧАС РЕАБІЛІТАЦІЙНИХ ЗАХОДІВ

5.1 Характеристика психоемоційного стану батьків дітей Іа групи та його зміни під час реабілітаційних заходів

З метою визначення емоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами та впливу реабілітаційних заходів на лікування болю, було розроблено оригінальний опитувальник для батьків [42].
Отримано результати суб’єктивного оцінювання батьками рухливості дитини (рис. 5.1).

Рис. 5.1 Відповідь батьків домену «рухливість дитини» у дітей Іа групи 

[bookmark: _Hlk69299132]33 (86,8 %) з 38 батьків дітей Іа групи відповіли, що їхні діти мають значні проблеми із ходьбою, р=0,0001.
Отримано результати суб’єктивного оцінювання батьками наявності хронічного болю у їхніх дітей (рис 5.2).
Рис. 5.2 Відповідь батьків домену «хронічний біль» у дітей Іа групи 

[bookmark: _Hlk69299155]35 (92,0 %) з 38 батьків дітей Іа групи вважали, що їх діти відчувають біль, р=0,0001, причому 28,9 % - тяжкий біль, р=0,0098.
Нами проведено порівняння частоти хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами за суб’єктивним оцінюванням батьками та об’єктивним оцінюванням за допомогою шкал r-FLACC і NCCPC-R (табл. 5.1).
[bookmark: _Hlk69299215]За суб’єктивним оцінюванням батьками хронічний біль спостерігався у 35 (92,1%) дітей, за шкалою r-FLACC – 25 (65,7 %) дітей, а за шкалою NCCPC-R – 30 (78,9 %). Тобто батьки схильні переоцінювати хронічний біль у їхніх дітей. 
Також мало місце різниця в оцінюванні тяжкого та помірного болю за суб’єктивними та об’єктивними даними, р=0,0001.

Таблиця 5.1
Порівняльна характеристика ступенів болю у дітей Іа групи за шкалами та оригінальним опитувальником, n (%)
	Дані опитувальників
	Діти Іа групи, n=38
	р

	
	Відсутність болю
	Помірний біль
	Тяжкий біль
	

	
	І
	ІІ
	ІІІ
	

	Шкала r-FLACC
	4 (10,5)

	20 (52,6)

	5 (13,2)

	рІ,ІІ=0,0002
рІІ,ІІІ=0,0004
рІ,ІІІ=0,7892

	Шкала NCCPC-R
	6 (21,0)

	0 (3,3)

	30 (78,9)

	рІ,ІІ=0,0182
рІІ,ІІІ=0,0001
рІ,ІІІ=0,0001

	За опитувальником (відповіді батьків)
	3 (7,8)

	24 (63,1)

	11 (28,9)

	рІ,ІІ=0,0001
рІІ,ІІІ=0,0040
рІ,ІІІ=0,0211

	Примітка. р – достовірні відмінності у дітей Іа групи 



Дискусійним питанням до сих пір є оцінювання та переоцінювання хронічного болю у дітей їх батьками [31]. Наше дослідження суб’єктивного оцінювання батьків щодо наявності помірного та сильного болю у дітей з паралітичними синдромами за даними анкетування та порівняння його частоти з об’єктивним оцінюванням за допомогою шкали r-FLACC показало, що батьки завищують наявність болю у дітей. Отримані результати співпадають з даними дослідження достовірності оцінок батьківського болю у дітей із когнітивними порушеннями за умови використання лише шкали FLACC одночасно з медичними сестрами [94]. Це пов’язано із емоційним та психологічним станом батьків дітей з неврологічними порушеннями. 
Якщо батьки дітей з паралітичними синдромами відмічають, що їхня дитина має біль, варто провести оцінювання хронічного болю за двома шкалами r -FLACC та NCCPC-R.
Проведено оцінювання суб’єктивного бачення батьків щодо можливостей заспокоєння дитини та їхнього емоційного стану (рис 5.3).

[bookmark: _Hlk68173831]Рис. 5.3 Відповідь батьків домену «емоційний стан – заспокоєння» у дітей Іа групи

[bookmark: _Hlk69299281]Загалом здатність до самостійного заспокоєння мали лише 7 (18,4 %) дітей, інші 31 (81,6 %) не могли самостійно заспокоюватися, р=0,0001, причому складності до самозаспокоєння відбувалися у кожної третьої дитини (28,9 %), р=0,0003. Цей симптом виснажує батьків або доглядальників, що співпадає з даними інших досліджень [165]. Адже, емоційні проблеми дітей також є одним з найсильніших індикаторів батьківського стресу, особливо в тому, що стосується тягаря догляду. [165]. Це вказує на порочне коло, коли одне впливає на інше, що може негативно вплинути на дитину і сім'ю. Тому варто проводити не лише фармакологічне та нефармакологічне лікування болю у дітей з паралітичними синдромами, а й навчати батьків технікам заспокоєння дитини, надавати їм психологічну підтримку.
Отримано результати оцінювання емоційного стану дитини за доменом «крик» (рис. 5.4).

Рис. 5.4 Відповідь батьків домену «емоційний стан – крик» у дітей Іа групи
[bookmark: _Hlk69299333]
Статистично значуще емоційний стан у дітей Іа групи з паралітичними синдромами та хронічним болем супроводжувався стогоном або ниттям, р=0,0001.
[bookmark: _Hlk69199649]Батькам також було запропоновано оцінити загальний стан власної дитини за 10 бальною шкалою (від найгіршого стану - 0 до найкращого стану - 10) до та після реабілітації.
Отримано результати суб’єктивного оцінювання батьками до реабілітації та після реабілітації за 10 бальною шкалою (рис. 5.5, табл. 5.2).
[image: ]
Рис. 5.5 Відповідь батьків домену «відповідь на фізичну реабілітацію» у дітей Іа групи
Таблиця 5.2
Характеристика домену «відповідь дитини на реабілітацію» у дітей Іа групи за оригінальним опитувальником, n (%)
	Стан дитини
	Діти Іа групи
	р

	
	Діти до реабілітації, n=38
	Діти після реабілітації, n=38
	

	Найгірший стан
	29 (76,3)
	26 (68,4)
	0,4374

	Середній стан
	7 (18,4)
	9 (23,7)
	0,5208

	Найкращий стан
	2 (5,3)
	3 (7,8)
	0,7136

	Примітка. р – достовірні відмінності у дітей Іа групи до та після реабілітації



Серед дітей Іа групи з хронічним болем лише 3 (7,8 %) дитини покращили свій загальний стан за думкою батьків після курсу реабілітації, р=0,0001.
Отримано результати оцінювання емоційного стану батьків дітей Іа групи (табл. 5.3).
Таблиця 5.3
Характеристика домену «емоційний стан батьків » Іа групи за оригінальним опитувальником, n (%)
	Питання
	Відповіді
	р

	
	а
	б
	в
	

	
	Більшість часу
	Іноді
	Майже ніколи
	

	1
	2
	3
	4
	5

	Ви відчували себе безпорадним або наляканим, коли ваша дитина відчувала біль?
	16 (42,1)
	20 (52,6)
	2 (5,2)
	ра-б=0,3370
рб-в=0,0001
ра-в=0,0001




продовження табл. 5.2
	1
	2
	3
	4
	5

	Чи відчували ви себе засмученим (-ою) та сердитим (-ою), коли ваша дитина постійно кричить під час відчуття болю або не може заспокоїтись під час відчуття болю?
	15 (39,4)
	21 (55,2)
	2 (5,2)
	ра-б=0,1623
рб-в=0,0001
ра-в=0,0003

	Чи вважаєте ви, що внутрішньо напружені?
	15 (39,4)
	23 (60,5)
	0 (3,3)
	ра-б=0,0551
рб-в=0,0001
ра-в=0,0001

	У вас були безсонні ночі через стан вашої дитини?
	12 (31,5)
	24 (63,1)
	2 (5,2)
	ра-б=0,0068
рб-в=0,0001
ра-в=0,0024

	Буває, що ви погано засинаєте (спите) через переживання, пов'язаних із здоров'ям вашої дитини?
	12 (31,5)
	25 (65,7)
	1 (2,6)
	ра-б=0,0030
рб-в=0,0001
ра-в=0,0009

	Для вас нестерпно спостерігати за стражданнями вашої дитини?
	20 (52,6)
	18 (47,3)
	0 (3,3)
	ра-б=0,6009
рб-в=0,0001
ра-в=0,0001

	Упродовж останніх днів, наскільки стурбованим (-ою) ви були тим, що вашій дитині доводиться отримувати фармакологічне або нефармакологічне лікування болю?
	10 (26,3)
	22 (57,8)
	6 (15,7)
	ра-б=0,0047
рб-в=0,0001
ра-в=0,2845



продовження табл. 5.2
	1
	2
	3
	4
	5

	Упродовж останніх днів, наскільки стурбованим (-ою) ви були тим, що ви занадто опікуєте свою дитину?
	8 (21,0)
	21 (55,2)
	9 (23,6)
	ра-б=0,0023
рб-в=0,0057
ра-в=0,7542

	Упродовж останніх днів, наскільки стурбованим (-ою) ви були здатністю вашої дитини вести нормальне життя?
	18 (47,3)
	19 (50,0)
	1 (2,6)
	ра-б=0,7936
рб-в=0,0001
ра-в=0,0001

	Шукали ви співчуття або розуміння у кого-небудь?
	2 (5,2)
	26 (68,4)
	10 (26,3)
	ра-б=0,0001
рб-в=0,0002
ра-в=0,0114

	Чи говорили ви з ким-небудь, хто міг би конкретно допомогти вам у цій ситуації?
	3 (7,8)
	23 (60,5)
	12 (31,5)
	ра-б=0,0001
рб-в=0,0113
ра-в=0,0060

	Чи часто у вас буває почуття внутрішнього неспокою, відчуття можливої біди?
	8 (21,0)
	27 (71,0)
	3 (7,8)
	ра-б=0,0001
рб-в=0,0001
ра-в=0,0786



Емоційний стан батьків дітей Іа групи характеризувався «Безпорадністю або наляканістю» 36 (94,7 %), р=0,0001; «Засмученістю та сердитістю коли дитина кричить» 36 (94,7 %), р=0,0001; «Внутрішню напруженість» 38 (100,0 %), р=0,0001; «Безсонням» 36 (94,7 %), р=0,0001; «Нестерпністю спостерігати за стражданням дитини» 38 (100,0 %), р=0,0001. А упродовж останніх днів (саме перед опитуванням) батьки відмічали наступні ознаки гострого стресу стосовно «Стурбованості лікування дитини» 32 (84,2 %), р=0,0001; «Гіперопікуванням дитини» 29 (76,3 %), р=0,0001; «Неможливістю дитиною вести нормальний спосіб життя» 37 (97,3 %), р=0,0001. 
28 (73,6 %) батьків зізналися в тому, що їм потрібна підтримка, р=0,0611, а 12 (31,5 %) батьків майже ні з ким не говорили на цю тему, р=0,0001. 
Щороку в Україні, за оціночними даними міжнародних експертів паліативної допомоги потребують близько 500 000 пацієнтів, з них понад 15 000 – діти. У всьому світі паліативна допомога дітям є невід'ємною частиною якісної медичної допомоги, яка включає в себе комплексну медичну, соціальну, психологічну та духовну підтримку тяжкохворих пацієнтів та членів їх родини [26].
Паліативна допомога дітям здійснюється не тільки силами медичного персоналу (лікарями та медичними сестрами), а й психологами (дитячими і дорослими), соціальними працівниками, волонтерами. Залежно від потреб дитини і членів її родини, можуть залучатися вихователі, вчителі, ерготерапевти, психотерапевти, фізичні терапевти, інші фахівці, діяльність яких направлена на підвищення якості життя та створення середовища, де дитина могла б максимально реалізувати свої потреби, здійснити бажання і мрії [166].
При аналізі 13 досліджень, в які було включено 2985 дітей. Середній вік дітей складав 14 років 5 місяців. В даних дослідженнях вивчали вплив стану батьків на характеристику та тривалість болю у дітей з хронічними станами (онкологічні захворювання, цукровий діабет, астма та інші). Дані дослідження показали, що покращення психологічного стану та поведінки батьків приводе до зниження болю у дітей з хронічними станами [167].
Нас, як дослідників, хвилювала частота батьків, які відчувають стресові ситуації більшість свого часу. Ранжування відповідей батьків дає можливість уявити їх загальний психоемоційний стан, який хронічно присутній у їхньому житті: батькам «Нестерпно спостерігати за стражданнями дитини» 20 (52,6 %); «Нестерпно спостерігати за нездатністю дитини вести нормальний спосіб життя» 18 (47,3 %); «Відчувати себе безпорадними або наляканими» 16 (42,1 %); «Сердитість та внутрішню напруженість» 15 (39,4%), а кожна третя мати мала «Безсоння».
Важка невиліковна хвороба негативно впливає на світовідчуття і самосвідомість не тільки хворої дитини, але її братів та сестер (сіблінгів), батьків, доглядаючого персоналу. Важкий рутинний догляд за дитиною тягне емоційне вигорання і нездатність радіти дрібницям, відсуває на другий план ігри і розваги, перешкоджає внутрішньо сімейному спілкуванню [166].
Важливо пам’ятати про те, що сім’я хворої дитини і його близькі родичі перебувають у постійному психоемоційному напруженні, а їх фізичні ресурси виснажуються. Тому особливу увагу необхідно приділити підтримці і готовності надати професійну допомогу з боку фахівців [166].
За даними опитування 21 (55,2 %) батьків дітей Іа групи за оригінальним опитувальником не стурбована станом здоров’я дітей, р=0,3861.
Проведена конкретизація станів дітей Іа групи, які турбують батьків (рис. 5.6).
Рис. 5.6 Частота станів, які турбують батьків дітей Іа групи 

Найбільше батьків дітей з паралітичними синдромами та таких які відчувають біль: відсутність розвитку дитини та судоми, р=0,0311.
Ще одне питання стосувалось визначення виконання завдань, які надавали фізичні терапевти для постійної реабілітації в домашніх умовах і показало, що 20 (52,6 %) батьків дітей Іа групи за оригінальним опитувальником не виконують рекомендації щодо реабілітації вдома, р=0,6009.
[bookmark: _Hlk69299608]Незважаючи на те, що наш оригінальний опитувальник не був анонімний, тобто батьки могли іноді нещиро надавати відповіді, тим не менш нас вразило частота щирості відповідей, що 52,6 % не виконують рекомендації вдома по реабілітації. 
Таким чином можна сказати, що два або три курси реабілітації дуже мало для дітей з паралітичними синдромами та їхніх батьків. Та варто відмітити, що реабілітаційні сервіси потрібно наближати до місця мешкання сім’ї та надавати реабілітаційні послуги на дому (виїзні мобільні бригади, раннє втручання, тощо) (дивись розділ 2, рис. 2.1). Оскільки, отримані нами дані показали, що половина батьків не виконують реабілітаційні заходи вдома, покращення спостерігалося лише у 3 дітей. Вважаємо за потрібне використання телекомунікаційних заходів для постійного зв’язку з батьками дітей з паралітичними синдромами. З метою забезпечення безперервної реабілітації дітей з паралітичними синдромами та їхніх батьків.

5.2 Характеристика психоемоційного стану батьків дітей Іб групи та його зміни під час реабілітаційних заходів

Отримано результати суб’єктивного оцінювання батьками рухової активності дитини Іб групи показало, що 13 (54,2 %) дітей мають значні проблеми з ходьбою, р=0,5821.
[bookmark: _Hlk69299639]24 (92,3 %) з 26 батьків дітей Іб групи надали відповідь домену «рухливість дитини», не визначено достовірних відмінностей між дітьми, які мають деякі проблеми з ходьбою та дітьми, які мають значні проблеми з ходьбою.
Отримано результати суб’єктивного оцінювання батьками наявності хронічного болю у дітей Іб групи (рис 5.7).

Рис. 5.7 Відповідь батьків домену «хронічний біль» у дітей Іб групи 

[bookmark: _Hlk69299743]23 (88,5 %) з 26 батьків надали відповідь домену «хронічний біль» у дітей Іб групи, серед яких 18 (78,2 %) батьків вважали, що їхні діти відчувають біль, при цьому 17 % відчувають сильний біль, р=0,6708. За об’єктивним оцінюванням хронічного болю за шкалами вони не мали болю.
Але якщо батьки стурбовані тим, що їхня дитина відчуває біль, то потрібно це брати до увагу при наданні реабілітаційних заходів, оцінювати дитину за обома шкалами та обговорювати це з батьками, задля зменшення їхньої тривожності. Адже комунікація є важливою ланкою між батьками дітей з паралітичними синдромами і фахівцями. Тому особливу увагу необхідно приділити підтримці і готовності надавати професійну допомогу з боку фахівців. Основною ознакою ефективної комунікації є якісний зворотній зв’язок між тим, що ви повідомили, і тим, як вас почули і зрозуміли [168].
Проведено оцінювання суб’єктивного бачення батьків щодо можливостей заспокоєння дитини та їхнього емоційного стану (рис. 5.8).

 
Рис. 5.8 Відповідь батьків домену «емоційний стан – заспокоєння» у дітей Іб групи 

[bookmark: _Hlk69299770]25 (96,2 %) з 26 батьків дітей Іб групи надали відповідь домену «емоційний стан – заспокоєння», р=0,0001, серед яких здатність до самостійного заспокоєння мали лише 9 (36,0 %) дітей, інші 16 (64,0 %) не могли самостійно заспокоюватися.
Отримано результати оцінювання емоційного стану дітей Іб групи за доменом «крик» (рис. 5.9).

Рис. 5.9 Відповідь батьків домену «емоційний стан – крик» у дітей Іб групи 
Статистично значуще емоційний стан у дітей Іб групи з паралітичними синдромами та хронічним болем супроводжувався стогоном або ниттям, р=0,0007.
Отримано результати суб’єктивного оцінювання батьками до та після реабілітації за 10 бальною шкалою (рис. 5.10, табл. 5.4).
[image: ]
Рис. 5.10 Відповідь батьками домену «відповідь на фізичну реабілітацію» у дітей Іб групи

Серед дітей Іб групи з хронічним болем лише 3 (11,5 %) дитини покращили свій загальний стан за думкою батьків після надання реабілітаційних заходів. 
Таблиця 5.4
Характеристика домену «відповідь дитини на реабілітацію » у дітей Іб групи за оригінальним опитувальником, n (%)
	Стан дитини
	Діти Іб групи
	р

	
	Діти до реабілітації, n=26
	Діти після реабілітації, n=26
	

	Найгірший стан
	13 (50,0)
	13 (50,0)
	1,0000

	Середній стан
	12 (46,2)
	9 (34,6)
	0,3771

	Найкращий стан
	1 (3,8)
	4 (15,4)
	0,1306

	Примітка. р – достовірні відмінності у дітей Іб групи до та після реабілітації



Отримано результати оцінювання емоційного стану батьків дітей Іб групи (табл. 5.5).
Таблиця 5.5
Характеристика домену «емоційний стан батьків » Іб групи, n (%)
	Питання
	Відповіді
	р

	
	а
	б
	в
	

	
	Більшість часу
	Іноді
	Майже ніколи
	

	Ви відчували себе безпорадним або наляканим, коли ваша дитина відчувала біль?
	3 (11,5)
	17 (65,3)
	4 (15,3)
	ра-б=0,0001
рб-в=0,0002
ра-в=0,7516

	Чи відчували ви себе засмученим (-ою) та сердитим (-ою), коли ваша дитина постійно кричить під час відчуття болю або не може заспокоїтись під час відчуття болю?
	0 (2,6)
	16 (61,5)
	4 (15,3)
	ра-б=0,0001
рб-в=0,0005
ра-в=0,1306

	Чи вважаєте ви, що внутрішньо напружені?
	1 (3,8)
	16 (61,5)
	4 (15,3)
	ра-б=0,0001
рб-в=0,0005
ра-в=0,1762

	У вас були безсонні ночі через стан вашої дитини?
	4 (15,3)
	13 (50,0)
	4 (15,3)
	ра-б=0,0071
рб-в=0,0071
ра-в=1,0000

	Буває, що ви погано засинаєте (спите) через переживання, пов'язаних із здоров'ям вашої дитини?
	5 (19,2)
	13 (50,0)
	3 (11,5)
	ра-б=0,0181
рб-в=0,0031
ра-в=0,4856



продовження табл. 5.5
	1
	2
	3
	4
	5

	Для вас нестерпно спостерігати за стражданнями вашої дитини?
	7 (26,9)
	9 (34,6)
	5 (19,2)
	ра-б=0,5836
рб-в=0,2204
ра-в=0,4931

	Упродовж останніх днів, наскільки стурбованим (-ою) ви були тим, що вашій дитині доводиться отримувати фармакологічне або (не-) лікування болю?
	3 (11,5)
	7 (26,9)
	10 (38,4)
	ра-б=0,1722
рб-в=0,3971
ра-в=0,0304

	Упродовж останніх днів, наскільки стурбованим (-ою) ви були тим, що ви занадто опікуєте свою дитину?
	4 (15,3)
	6 (23,0)
	11 (42,3)
	ра-б=0,4622
рб-в=0,1436
ра-в=0,0310

	Упродовж останніх днів, наскільки стурбованим (-ою) ви були здатністю вашої дитини вести нормальне життя?
	7 (26,9)
	9 (34,6)
	3 (11,5)
	ра-б=0,5328
рб-в=0,0505
ра-в=0,1722

	Шукали ви співчуття або розуміння у кого-небудь?
	0 (2,6)
	12 (46,1)
	9 (34,6)
	ра-б=0,0003
рб-в=0,4191
ра-в=0,0033

	Чи говорили ви з ким-небудь, хто міг би конкретно допомогти вам у цій ситуації?
	6 (23,0)
	7 (26,9)
	8 (30,7)
	ра-б=0,7391
рб-в=0,7506
ра-в=0,5159

	Чи часто у вас буває почуття внутрішнього неспокою, відчуття можливої біди?
	1 (3,8)
	14 (53,8)
	6 (23,0)
	ра-б=0,0001
рб-в=0,0308
ра-в=0,0450


Емоційний стан батьків дітей Іб групи характеризувався «Безпорадністю або наляканістю» 20 (83,3 %), р=0,0001; «Засмученістю та сердитістю коли дитина кричить» 16 (80,0 %), р=0,0001; «Внутрішньою напруженістю» 17 (80,9 %), р=0,0001; «Безсонням» 17 (80,9 %), р=0,0001. А упродовж останніх днів (саме перед опитуванням) батьки відмічали наступні ознаки гострого стресу стосовно «Внутрішнього неспокою, відчуття можливої біди»15 (71,4 %), р=0,0001.
Нами проаналізовано ранжування відповідей батьків дітей Іб групи, які відповідали на більшість питань «Іноді», це дає можливість уявити їх загальний психоемоційний стан, який хронічно присутній у їхньому житті: «Відчувати себе безпорадними або наляканими» 17 (65,3 %); «Сердитість та внутрішню напруженість» 15 (61,5 %); «Внутрішній неспокій, відчуття можливої біди» 14 (53,8 %); «Безсонні ночі» мали 13 (50,0 %) батьків; «Шукали співчуття або розуміння» 12 (46,1 %).
За даними опитування 20 (76,9 %) батьків стурбована станом здоров’я дітей, а інші 6 (23,0 %) ні.
Проведена конкретизація станів дітей Іб групи, які турбують батьків (рис. 5.11).
 
Рис. 5.11 Частота станів, які турбують батьків дітей Іб групи за оригінальним опитувальником

Найбільше батьків турбувало: затримка фізичного розвитку (р=0,0216), дитина самостійно не ходить (р=0,4090) і загальний стан дитини (р=0,3175).
Проводили аналіз виконання рекомендацій, щодо реабілітації вдома 21 (80,7 %) з 26 батьків дітей Іб групи виконують рекомендації, щодо реабілітації їхніх дітей з паралітичними синдромами, р=0,0001.

5.3 Порівняльна характеристика психоемоційного стану батьків загальної когорти та його зміни під час реабілітаційних заходів

Результати анкетування батьків дітей з паралітичними синдромами загальної когорти (n=64) було опрацьовано в логістичній регресійній моделі визначення відносного ризику виникнення несприятливої події. І хоча ми розуміємо, що це суб’єктивна думка батьків, тим не менш вона нам надає більш детальну оцінку їх психоемоційного стану, стурбованості, задоволеності реабілітаційними заходами. Саме зворотній зв'язок батьків може покращити підходи до лікування їх дітей та підтримки родин. Визначено відносний ризик рухової активності та хронічного болю за суб’єктивним оцінюванням батьків дітей з паралітичними синдромами (табл. 5.6).
[bookmark: _Hlk69300053]Не зважаючи на те, що при оцінюванні дітей Іб групи не було виявлено хронічного болю за шкалами r-FLACC і NCPCC-R, тим не менш батьки вважають що їхні діти відчувають біль. За даними нашого дослідження тяжкі проблеми з руховою активністю мали 34 (89,0 %) дітей Іа групи і важливим є те, що батьки суб’єктивно визнають тяжкі порушення у 22,5 рази (RR = 22,5; р=0,0015).



Таблиця 5.6
Відносний ризик (RR) порушень рухової активності, ознак психоемоційного стану дітей за суб’єктивним оцінюванням батьків дітей з паралітичними синдромами залежно від хронічного болю
	Ознака
	Вихідні данні
	RR
	95%
ДІ OR
	р

	
	a
	b
	c
	d
	
	
	

	Дитина має значні проблеми з ходьбою
	33
	5
	1
	25
	22,5
	3,3 – 154,9
	0,0015

	Дитина відчуває хронічний біль
	35
	3
	18
	5
	1,2
	0,9 – 1,4
	0,1737

	Здатність до заспокоєння 
	3
	31
	9
	17
	0,3
	0,1 - 0,8
	0,0259

	Здатність до заспокоєння при періодичному контакті
	21
	17
	14
	12
	1,1
	0,6 - 1,6
	0,9112

	Складність заспокоєння
	11
	27
	2
	24
	3,7
	0,9 - 15,5
	0,0677

	Стогін або ниття
	30
	8
	16
	10
	1,3
	0,9 - 1,8
	0,1575

	Постійний крик
	5
	33
	3
	23
	1,1
	0,3 - 4,4
	0,8478

	a – діти Іа групи з наявністю ознаки; b – діти Іа групи без ознаки; c – діти Іб групи з наявністю ознаки; d – діти Іб групи без ознаки


[bookmark: _Hlk69300088]
За даними суб’єктивного оцінювання психоемоційного стану власної дитини не було відмінностей у батьків обох груп, за виключенням одного симптому: здатність до заспокоєння, яке було притаманне дітям Іб групи (RR = 3,9; 95 % ДI 1,7 - 13,0; р=0,0259).
Проаналізовано загальний стан власних дітей з паралітичними синдромами «очами батьків» до реабілітації та після реабілітації (табл. 5.7)


Таблиця 5.7
Відносний ризик (RR) суб’єктивного оцінювання батьками стану дітей з паралітичними синдромами до реабілітації та після реабілітації 
	Ознака
	Вихідні данні
	RR
	95%
ДІ OR
	р

	
	a
	b
	c
	d
	
	
	

	До реабілітації

	Найгірший стан
	29
	9
	13
	13
	1,5
	0,9 - 2,3
	0,0502

	Найкращий стан
	2
	36
	1
	25
	1,3
	0,2 - 14,3
	0,7935

	Після реабілітації

	Найгірший стан
	26
	12
	13
	13
	1,3
	0,8 - 2,1
	0,1632

	Найкращий стан
	3
	35
	4
	22
	0,5
	0,1 - 2,1
	0,3542

	a – діти Іа групи з наявністю ознаки; b – діти Іа групи без ознаки; c – діти Іб групи з наявністю ознаки; d – діти Іб групи без ознаки



У загальній когорті не визначено достовірних змін в загальному стані дітей до реабілітації та після реабілітації «очима батьків».
[bookmark: _Hlk69300115]За даними суб’єктивного оцінювання стану батьків власних дітей до реабілітації та після реабілітації показало, що 3 (7,8 %) дитини з Іа групи покращили свій стан: з найгіршого стану в середній стан 2 (5,2 %) дитини та 1 (2,6 %) дитина в найкращий стан. А серед дітей Іб групи також покращили свій стан 3 (11,5 %) дитини: з середнього стану в найкращий стан 3 (11,5 %) дитини. Загалом загальний стан покращили після реабілітації за думкою батьків 6 (9,4 %) дітей з паралітичними синдромами.
Таким чином ми бачимо, що важливим компонентом надання медичної допомоги дітям з паралітичними синдромами є залучення батьків до реабілітаційних заходів їхніх дітей, з враховуванням їхньої думки, що може привести до покращення психоемоційного стану самих батьків і результатом цього стане покращення психоемоційного стану самих дітей.
[bookmark: _Hlk69300159]При проведені порівняння частоти турботи та виконання реабілітаційних заходів вдома серед когорти дітей з паралітичними синдромами нами були отримані наступні дані: 21/38 батьків дітей Іа групи не турбуються про стан їхніх дітей (RR = 2,3; 95% ДІ 1,1 – 5,1; р=0,0239), це можна пояснити тим, що у батьків вже присутнє емоційне вигорання або тим, що батьки сприймають стан власної дитини, та відчувають смиренність. Саме тому ми бачимо, що 20/38 батьків дітей Іа групи не виконують реабілітаційні заходи вдома у порівнянні з 6/26 Іб групи (RR = 2,2; 95% ДІ 1,0 – 4,8; р=0,0344).
[bookmark: _Hlk69300209]При проведенні порівняння частоти станів, які турбують батьків серед когорти дітей з паралітичними синдромами показало, що батьків дітей Іа групи турбує 5/17 затримка фізичного розвитку (RR = 0,5; 95% ДІ 0,2 - 1,1; р=0,0813) та 3/14 судоми (RR = 1,1; 95% ДІ 0,3 - 5,0; р=0,8277), а батьків дітей Іб групи 10/10 затримка фізичного розвитку (RR = 2,2; 95% ДІ 0,9 - 5,3; р=0,0813) та 4/16 загальний стан дитини (RR = 0,3; 95% ДІ 0,1 – 2,3; р=0,2520).
Нами проаналізовано відповіді на 12 питань домену психоемоційного стану батьків (табл. 5.8).
Таблиця 5.8
Відносний ризик (RR) порушень психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами за суб’єктивним баченням
	Ознака
	Вихідні данні
	RR
	95%
ДІ OR
	р

	
	a
	b
	c
	d
	
	
	

	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8

	Безпорадність або наляканість 
	36
	3
	20
	6
	1,2
	0,9 - 1,5
	0,1190

	Засмученість та сердитість коли дитина кричить 
	36
	3
	16
	10
	1,5
	1,1 - 2,1
	0,0122




продовження табл. 5.8
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8

	Внутрішню напруженістю 
	38
	0
	17
	9
	1,5
	1,2 - 2,1
	0,0029

	Безсонням 
	36
	3
	17
	9
	1,4
	1,1 - 1,8
	0,0215

	Нестерпністю спостерігати за стражданням дитини 
	38
	0
	16
	10
	1,6
	1,2 – 2,2
	0,0017

	Стурбованістю лікуванням дитини 
	32
	6
	10
	16
	2,1
	1,3 - 3,6
	0,0024

	Гіперопікуванням дитини 
	29
	9
	10
	16
	1,9
	1,2 - 3,3
	0,0094

	Неможливістю дитиною вести нормальний образ життя 
	37
	1
	16
	10
	1,5
	1,2 - 2,2
	0,0035

	Пошук співчуття або розуміння
	28
	10
	12
	14
	1,5
	1,0 - 2,5
	0,0446

	Внутрішній неспокій, відчуття можливої біди
	35
	3
	15
	11
	1,5
	1,1 - 2,2
	0,0074

	a – діти Іа групи з наявністю ознаки; b – діти Іа групи без ознаки; c – діти Іб групи з наявністю ознаки; d – діти Іб групи без ознаки



[bookmark: _Hlk69300323][bookmark: _Hlk69213005]За даними частоти порушень психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами, за суб’єктивним баченням, «Безпорадність або наляканість» притаманна в обох групах. Якщо у дітей з паралітичними синдромами наявний хронічний біль, то він впливає не лише на стан дітей, а й на психоемоційний стан самих батьків, а саме: «Стурбованість лікуванням дитини» зменшується в два рази (RR = 2,1; р=0,0024), «Гіперопікування дитини» - в два рази (RR = 1,9; р=0,0094), «Нестерпність спостерігати за стражданням дитини» - в півтора рази (RR = 1,6; р=0,0017), «Засмученість та сердитість коли дитина кричить» - в півтора рази (RR = 1,5; р=0,0122), «Внутрішню напруженість» (RR = 1,5; р=0,0029), «Безсонням» (RR = 1,5; р=0,0215), «Неможливістю дитиною вести нормальний образ життя» (RR = 1,5; р=0,0035), «Пошук співчуття або розуміння» (RR = 1,5; р=0,0446), «Внутрішній неспокій, відчуття можливої біди» (RR = 1,5; р=0,0074). З 12 заданих питань 9 продемонстрували глибокі порушення психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами.
Як показано в одному із досліджень психологічне та фізичне здоров'я осіб, які здійснюють догляд, які в основному були матерями, сильно залежало від поведінки дитини і вимог по догляду. Проблеми з поведінкою дітей були важливим фактором психологічного благополуччя опікунів, як прямо, так і опосередковано, через їх вплив на само сприйняття і функції сім'ї. Вимоги по догляду безпосередньо впливають як на психологічне, так і на фізичне здоров'я осіб, які здійснюють догляд. Практичні повсякденні потреби дитини створювали проблеми для батьків [84, 85].
[bookmark: _Hlk69215235]Ці дані підтверджують вплив емоційного стану батьків безпосередньо в першу чергу на емоційний стан дітей [169, 170]. Стратегії оптимізації фізичного і психологічного здоров'я особи, яка здійснює догляд, включають підтримку для керування поведінкою і повсякденної функціональної активності, а також методи керування стресом [106, 107].
Більшість реабілітаційних програм для дітей з паралітичними синдромами вже декілька десятків років визначають своєю метою нормалізацію рухових функцій, забезпечення нормальної пози та незалежної функціональної активності дитини, регуляцію м’язового тонусу, поліпшення зорових та слухових реакцій, підтримку рухового розвитку та моторного контролю, запобігання контрактур суглобів та багато іншого. Як визначають фахівці, постановка індивідуальних реалістичних цілей, визначення пріоритетів, інформування сім'ї та посилення її участі збільшують ефекти від фізичної терапії [171, 172].
Але ефективність фізичної терапії у дітей з паралітичними синдромами, за думкою багатьох дослідників, не базується на достатній кількості наукових доказів. Для оцінки ефективності фізичної терапії продемонстровано використання таких показників, як тип вправ, їх частоту, інтенсивність та тривалість [173, 174].
Так, наприклад, останній огляд стосовно доказових підходів фізичної терапії для дітей з церебральним паралічем, що опублікований у 2019 році, демонструє той факт, що ефективність більшості утручань обмежена. Не зважаючи на визнання ефективності індивідуальних цілеспрямованих підходів до реабілітації, необхідні майбутні дослідження для визначення найкращих способів поліпшення функціональних результатів у дітей [174, 175].
Наше власне дослідження не включало ретельний аналіз того чи іншого підходу, виду вправ та їхньої інтенсивності при наданні реабілітаційного сервісу дітям з паралітичними синдромами. Ми використовували мультидисциплінарний підхід на індивідуальній основі потреб маленького пацієнта, використовували часовий інтервал у 6-місячний період, GMFCS, та, головним завданням було визначення впливу фізичної терапії на хронічний біль у дітей з паралітичними синдромами, об’єктивного та суб’єктивного його оцінювання батьками, та їх емоційний стан. 
Огляд публікацій, проведений з 1990 до 2011 року, куди увійшли наукові праці визначення досвіду батьків із терапією їхньої дитини, де чверть дитячої популяції була віком до п’яти років, діти отримували фізичну та/або ерготерапію в реабілітаційній програмі, дало концептуальну основу того, що досвід батьків тісно пов'язаний із якістю втручання для дитини [176]. Це рев'ю оцінило 13 досліджень (вісім якісних та п’ять кількісних). Батьки висловлювали різні аспекти власного досвіду, мали різні потреби та їм потрібен був час, щоб налагодити спільні стосунки з фізичним терапевтом своєї дитини [177].
Запропоноване нами анкетування створило умови більш тісної взаємодії між фізичним терапевтом та батьками, оскільки ми враховували досвід батьків (їх оцінку на реабілітацію), їх емоційний стан, усвідомлення того, що дитина має хронічний біль та остаточну важливість більш широкого контексту дитини в сім'ї.
	Не менш важливим є той факт, що фізичні терапевти отримали зворотній зв'язок суб’єктивного оцінювання болю у дітей «очима батьків» та їх емоційний стан. Одне фінське дослідження результатів анкетування 201 членів мультидисциплінарної команди та 311 постачальників фізіотерапевтичних послуг показало, що вони, як правило, позитивно оцінюють свою сімейно-орієнтовану послугу. Тим не менш, дослідження продемонструвало, що сімейно-орієнтований підхід зростає із збільшенням досвіду роботи фахівця [178, 179].
Отже наше дослідження та запропонована анкета може бути використана для визначення напрямків вдосконалення не лише нашою командою фахівців, а й для використання іншими реабілітаційними практиками. 
	У дітей з паралітичними синдромами є ціла низка чинників, яка викликає біль [180]. На сьогодні мало емпіричних доказів того, що біль краще оцінювати клінічно, а пошуки оцінювання болю у останні десятиріччя дозволило розробити та використовувати стандартизовані інструменти оцінки болю, більш того науково-дослідна діяльність та широка міжнародна співпраця в цьому напряму продовжується, особливо у людей з затримкою розвитку та когнітивними порушеннями [181].
Незважаючи на те, що дослідники визнають, що біль у дітей з вадами розумового розвитку є загальним і складним явищем, проте не існує стандартних освітніх компонентів для доглядальників або опікунів таких дітей [182, 183]. Наше дослідження акцентовано на інформації для батьків та фахівців, що невербальні діти (у дослідження увійшли діти віком від 1 до 6 років) з паралітичними синдромами можуть мати хронічний біль, та вони мають підлягати моніторингу болю, що батьки поряд з фахівцем із фізичної терапії можуть використовувати інструмент оцінювання болю та отримати досвід у його вимірюванні.
	Із існуючих інструментів для оцінювання болю у невербальних дітей нами обрано дві шкала r-FLACC і NCCPC-R. Обрання шкали r-FLACC базувалося на висновку клініцистів з трьох медичних центрів, які переглядали 15 відеозаписів спостережень за дітьми з неврологічними розладами з використанням трьох інструментів оцінювання болю та надали перевагу саме цій шкалі. Окрім того, оцінки клініцистів корелювали з показниками батьків (p<0,001) а надійність тестування та повторного тестування була підтверджена сильними кореляційними зв’язками (r = 0,8 - 0,883; p<0,001) [184, 185].
	Цікавим на наш погляд є дослідження з 2011 по 2014 рік щодо визначення болю у когорті дітей з порушеннями розвитку (n=544), які відвідували амбулаторну клініку. На відміну від нашого дослідження, середній вік дітей становив 14 років, причому третина всіх дітей мала церебральний параліч. Разом із емоційними розладами (тривогою та депресією), дітям діагностували хронічний біль та навіть такий, який потребував лікування  на третинному рівні медичної допомоги. Автори дослідження вважають, що оцінювання болю має бути рутинною практикою усіх мультидисциплінарних команд [186, 187].
Як показано в одному із досліджень, психологічне та фізичне здоров'я осіб, які здійснюють догляд за дітьми з паралітичними синдромами, сильно залежало від поведінки дитини і вимог по догляду за дитиною. Проблеми з поведінкою дітей були важливим фактором психологічного благополуччя опікунів, як прямо, так і опосередковано, через їх вплив на само сприйняття і функції сім'ї [188, 189]. Ці дані підтверджують вплив емоційного стану матерів безпосередньо в першу чергу на емоційний стан дітей та навпаки [85, 169].
Стратегії оптимізації фізичного і психологічного здоров'я особи, яка здійснює догляд, включають підтримку для керування поведінкою і повсякденної функціональної активності, а також методи керування стресом. Тому фахівцям мультидисциплінарних команд дуже важливо знати емоційний стан батьків для корекції їх якості життя, ефективності клінічних утручань і надання допомоги [106, 107].
Ми провели табулювання значень різних частот психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами до реабілітації та після реабілітації. До функції кростабуляції були залучені лише анкети зі 100 % відповідями. Метою було те, що ми хотіли вияснити взаємозв’язок між несприятливими ознаками психоемоційного стану батьків та наявність хронічного болю і їхніх дітей до реабілітаційних заходів та після.
Побудування таблиці спряженості дозволило поєднати частоти спостереження на різних рівнях факторів і визначити залежність між кростабульованими значеннями.
Ми не проводили порівняння між об’єктивним оцінюванням хронічного болю у дітей за допомогою шкал та суб’єктивним баченням батьків дітей з паралітичними синдромами, а лише суб’єктивне бачення батьків до та після реабілітації (табл. 5.9).
Таблиця 5.9
Таблиця спряженості частот спостереження на різних рівнях факторів між кростабульованими значеннями
	Питання
	Відповідь
	Кростабульовані значення
	р

	
	
	До
	n=51
	%
	Після
	n=34
	%
	

	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9

	Почуття внутрішнього неспокою
	Іноді
	35
	44
	86,2
	15
	21
	61,7
	0,0125

	
	Більшість часу
	9
	
	
	6
	
	
	



продовження табл. 5.9
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9

	Розмова з психологом
	Іноді
	25
	33
	64,7
	11
	15
	44,1
	0,0591

	
	Більшість часу
	8
	
	
	4
	
	
	

	Пошук співчуття або розуміння
	Іноді
	33
	34
	66,6
	16
	17
	50,0
	0,1205

	
	Більшість часу
	1
	
	
	1
	
	
	

	Стурбованість вести нормальне життя
	Іноді
	24
	45
	88,2
	14
	29
	85,2
	0,6900

	
	Більшість часу
	21
	
	
	15
	
	
	

	Стурбованість про надмірну опіку
	Іноді
	23
	35
	68,6
	12
	23
	67,6
	0,8467

	
	Більшість часу
	12
	
	
	11
	
	
	

	Стурбованість про лікування болю
	Іноді
	25
	36
	70,5
	12
	21
	61,7
	0,3883

	
	Більшість часу
	11
	
	
	9
	
	
	

	Нестерпно спостерігати за станом дитини
	Іноді
	23
	46
	90,1
	11
	20
	58,8
	0,0012

	
	Більшість часу
	23
	
	
	13
	
	
	

	Погано засинаю через стан дитини
	Іноді
	33
	48
	94,1
	16
	25
	73,5
	0,0109

	
	Більшість часу
	15
	
	
	9
	
	
	


продовження табл. 5.9
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9

	Безсонні ночі через стан дитини
	Іноді
	31
	44
	86,2
	16
	23
	67,6
	0,0401

	
	Більшість часу
	13
	
	
	7
	
	
	

	Внутрішня напруженість
	Іноді
	32
	46
	90,1
	17
	24
	70,5
	0,0269

	
	Більшість часу
	14
	
	
	9
	
	
	

	Відчуваю засмученим або сердитим
	Іноді
	30
	44
	86,2
	17
	25
	73,5
	0,1691

	
	Більшість часу
	14
	
	
	8
	
	
	

	Безпорадним або наляканим
	Іноді
	13
	31
	60,7
	11
	16
	47,0
	0,2069

	
	Більшість часу
	18
	
	
	5
	
	
	



За даними таблиці спряженості нами отримано наступні значення психоемоційного стану батьків дітей до реабілітації за рангом: «Погано засинаю через стан дитини» 44 (94,1 %); «Нестерпно спостерігати за станом дитини» 46 (90,1 %); «Внутрішня напруженість» 46 (90,1 %); «Стурбованість вести нормальне життя» 45 (88,2 %); «Почуття внутрішнього неспокою» 44 (86,2 %); «Безсонні ночі через стан дитини» 44 (86,2 %); «Відчуваю засмученим або сердитим» 44 (86,2 %); «Стурбованість про лікування болю» 36 (70,5 %); «Стурбованість про надмірну опіку» 35 (68,6 %); «Пошук співчуття або розуміння» 34 (66,6 %); «Розмова з психологом» 33 (64,7 %); «Безпорадність або наляканість» 31 (60,7 %).
Варто звернути увагу на те, що два психоемоційні стани «Нестерпно спостерігати за станом дитини» та «Безпорадність або наляканість» батьки відчували більшість часу.
[bookmark: _Hlk69300475]Після реабілітаційних заходів порушення психоемоційного стану батьків залишалися, але нами зафіксовано статистично значуще зменшення їх частоти серед 5 ознак: «Нестерпно спостерігати за станом дитини» зменшилось на 31,3 % (р=0,0012); «Почуття внутрішнього неспокою» зменшилось на 24,5 % (р=0,0125); «Погано засинаю через стан дитини» зменшилось на 20,6 % (р=0,0109); «Внутрішня напруженість» зменшилось на 19,6 % (р=0,0269); «Безсонні ночі через стан дитини» зменшилось на 18,6% (р=0,0401).
Статистично не значуще, але мали тенденцію до зменшення наступні ознаки: «Розмова з психологом» зменшилось на 20,6 %; «Пошук співчуття або розуміння» зменшилось на 16,6 %; «Безпорадність або наляканість» зменшилось на 13,7%; «Стурбованість вести нормальне життя» зменшилось на 3 %; «Відчуваю засмученим або сердитим» зменшилось на 12,7 %; «Стурбованість про лікування болю» зменшилось на 9,0 %; «Стурбованість про надмірну опіку» зменшилось на 1,0 %.

Висновки до розділу 5:
1. Серед загальної когорти 47 (73,4 %) батьків дітей з паралітичними синдромами вважали, що у їхніх дітей є значні рухові порушення, а 17 (26,6 %) батьків заперечували. 
2. За суб’єктивним оцінюванням батьками хронічний біль спостерігався у 53 (82,8 %) дітей, за шкалою r-FLACC – 25 (39,0 %) дітей, а за шкалою NCCPC-R – 30 (46,8 %), тобто батьки схильні переоцінювати наявність хронічного болю у власних дітей - 18 (28,1 %) батьків вважали, що їхні діти відчувають біль, хоча за об’єктивним оцінюванням хронічного болю вони не мали.
3. За баченням батьків емоційний стан дітей характеризувався відсутністю самостійного заспокоєння у 47 (74,6 %) дітей з паралітичними синдромами, при чому складності заспокоєння відбувалося у кожної третьої дитини (28,9 %), хто відчував хронічний біль, р=0,0039, здатність до заспокоєння притаманне дітям без болю (RR = 3,9; 95 % ДI 1,7 - 13,0; р=0,0259).
4. За думкою батьків лише 6 (9,4 %) дітей з паралітичними синдромами покращили загальний стан після реабілітації. Не виконують рекомендації фізичного терапевта вдома 20 (52,6 %) батьків дітей з хронічним болем та 5 (19, 2 %) батьків дітей без болю (RR = 2,7; 95% ДІ 1,1 – 6,3; р=0,0193). Визначено, що 21 (55,2 %) батьків дітей з хронічним болем не турбуються про стан їхніх дітей (RR = 2,3; 95% ДІ 1,1 – 5,1; р=0,0239), що свідчить на користь емоційного вигорання та смиренності.
5. Визначено змінений психоемоційний стан батьків дітей з паралітичними синдромами. Якщо у дитини є хронічний біль, то у батьків: «Стурбованість лікуванням дитини» підвищується в два рази (RR = 2,1; р=0,0024), «Гіперопікуванням дитини» - в два рази (RR = 1,9; р=0,0094), «Нестерпністю спостерігати за стражданням дитини» - в півтора рази (RR = 1,6; р=0,0017), а також підвищується в півтора рази «Засмученість та сердитість коли дитина кричить» (RR = 1,5; р=0,0122), «Внутрішня напруженість» (RR = 1,5; р=0,0029), «Безсоння» (RR = 1,5; р=0,0215), «Неможливість дитиною вести нормальний образ життя» (RR = 1,5; р=0,0035), «Пошук співчуття або розуміння» (RR = 1,5; р=0,0446), «Внутрішній неспокій, відчуття можливої біди» (RR = 1,5; р=0,0074).
6.  Після отримання реабілітаційних заходів визначено покращення психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами: «Нестерпно спостерігати за станом дитини» зменшилось на 31,3 % (р=0,0012); «Почуття внутрішнього неспокою» зменшилось на 24,5 % (р=0,0125); «Погано засинаю через стан дитини» зменшилось на 20,6 % (р=0,0109); «Внутрішня напруженість» зменшилось на 19,6 % (р=0,0269); «Безсонні ночі через стан дитини» зменшилось на 18,6% (р=0,0401).
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РОЗДІЛ 6
ХАРАКТЕРИСТИКА ДОБОВОГО РІВНЯ ВІЛЬНОГО КОРТИЗОЛУ В СЕЧІ У ДІТЕЙ З ПАРАЛІТИЧНИМИ СИНДРОМАМИ

6.1 Статистична характеристика добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей груп спостереження

	Вміст добового рівня вільного кортизолу в сечі визначали у всіх дітей груп спостереження та здорових дітей (n=92). Ще у 13 дітей з хронічним больовим синдромом на тлі паралітичних синдромів проводили низку досліджень добового рівня вільного кортизолу в сечі з метою визначення його траєкторій.
	За допомогою непараметричного багатомірного статистичного аналізу множинних груп KW ANOVA та парного міжгрупового парного порівняння тесту MW провели визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі серед дітей груп спостереження та групи контролю з вимірюванням у нг/мл (незалежний показник від маси тіла та площі поверхні тіла), та у мкг/24 години (залежно від об’єму добової екскреції сечі) (табл. 6.1).
Таблиця 6.1 
Результати статистичного аналізу дослідження екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі у групах спостереження, Me [min; max]
	Показник
	Групи дітей 

	1
	2
	3
	4

	
Кортизол сечі, нг/мл
	Іа група, 
n=38
	Іб група, 
n=26
	Контрольна група, n=28

	
	8,35
[1,78; 174,99]
	9,74
[1,59; 180,45]
	6,87
[1,73; 56,21]





продовження табл. 6.1
	1
	2
	3
	4

	KW ANOVA by Ranks: H=2,00, p=0,3677; MW U Test: p1-2=0,7808; 
p1-3=0,1763; p2-3=0,3139

	Кортизол сечі, мкг/24 години
	5,35
[0,98; 76,68]
	6,21
[0,94; 117,29]
	5,59
[1,44; 53,97]

	KW ANOVA by Ranks: H=0,30, p=0,9850; MW U Test: p1-2=0,9405; 
p1-3=0,9332; p2-3=0,8167



Достовірних відмінностей екскреції кортизолу в сечі серед груп спостереження та контрольної групи не виявлено.
Під час проведення пошуку літературних джерел нами було виявлено, що у дітей віком від 0 до 2 років все ще не має референтних значень екскреції кортизолу в сечі [78, 134, 135, 136]. Тому нами враховано дані власного дослідження екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі референтне значення серед даної групи дітей (0 - 2 роки): мкг/24години Me 7,15 [min - 3,15; max - 15,69]; нг/мл Me 12,53 [min - 4,50; max - 34,81] (табл. 6.2).
Таблиця 6.2 
Результати статистичного аналізу дослідження екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі у груп спостереження віком 0 - 2 роки, Me [min; max]
	Показник
	Групи дітей

	1
	2
	3
	4

	Кортизол сечі, нг/мл
	Іа група, 
n=17
	Іб група, 
n=5
	Контрольна група, n=6

	
	10,64
[2,46; 174,99]
	10,44
[1,81; 107,80]
	12,53
[4,50; 34,81]



продовження табл. 6.2
	1
	2
	3
	4

	KW ANOVA by Ranks: H=0,58, p=0,7475; MW U Test: p1-2=0,5945; 
p1-3=0,8648; p2-3=0,4285

	Кортизол сечі, мкг/24 години
	8,93
[1,81; 56,05]
	6,78
[1,57; 64,68]
	7,15
[3,15; 15,69]

	KW ANOVA by Ranks: H=0,71, p=0,6999; MW U Test: p1-2=0,5945; 
p1-3=0,8648; p2-3=0,4285



Достовірних відмінностей екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі серед груп спостереження та контрольної групи у дітей віком 0 - 2 роки не виявлено.
Проведено порівняння частоти дітей віком 0 - 2 роки з паралітичними синдромами, у яких добовий рівень вільного кортизолу в сечі була понад максимальне значення або менше мінімального значення дітей контрольної групи. Частота дітей Іа групи віком 0 - 2 роки, у яких зареєстровано рівень вільного кортизолу сечі менше за мінімальне значення дітей контрольної групи склала 5 (29,4 %), р=0,1516. Частота дітей Іб групи віком 0 - 2 роки, у яких зареєстровано рівень вільного кортизолу сечі менше за мінімальне значення дітей контрольної групи склала 2 (40,0 %), р=0,1209.
Частота дітей Іа групи віком 0 - 2 роки, у яких зареєстровано рівень вільного кортизолу сечі понад максимального значення дітей контрольної групи відповідного віку склала 5 (29,4 %), р=0,1516.
У дітей Іб групи віком 0 - 2 роки не відбувалося підвищення рівеня вільного кортизолу сечі понад максимального значення дітей контрольної групи відповідного віку.
Проаналізовано частоту дітей віком 0 - 2 роки по групах спостереження зі значеннями вільного кортизолу добової сечі менше медіанного та більше медіанного значення дітей контрольної групи відповідного віку.
Частота дітей Іа групи віком 0 - 2 роки, у яких зареєстровано рівень вільного кортизолу сечі менше медіанного значення дітей контрольної групи відповідного віку склала 8 (47,0 %), р=0,9006. Частота дітей Іб групи віком 0 - 2 роки, у яких зареєстровано рівень вільного кортизолу сечі менше медіанного значення дітей контрольної групи відповідного віку склала 2 (40,0 %), р=0,7477.
Частота дітей Іа групи віком 0 - 2 роки, у яких зареєстровано рівень вільного кортизолу сечі більше медіанного значення дітей контрольної групи відповідного віку склала 8 (47,0 %), р=0,9006.
Частота дітей Іб групи віком 0 - 2 роки, у яких зареєстровано рівень вільного кортизолу сечі більше медіанного значення дітей контрольної групи відповідного віку склала 2 (40,0 %), р=0,7477.
Достовірних відмінностей частоти дітей віком 0 - 2 роки, у яких експресія добового рівня вільного кортизолу в сечі була понад максимальне значення або менше мінімального значення, не виявлено.
Достовірних відмінностей частоти дітей віком 0 - 2 роки, у яких добовий рівень вільного кортизолу в сечі був понад медіанне значення або менше медіанного значення не виявлено.
Порівняння екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей віком понад 2 - 8 років проводили за отриманими показниками дітей контрольної групи та референтними значеннями міжнародних дослідників для цього вікового інтервалу (1,4 – 20 мкг/24 години) [78, 134, 135, 136]. 
Дані власного дослідження екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі визначили наступні референтні значення серед даної групи дітей (понад 2 - 8 років): мкг/24 години Me 4,84 [min - 1,73; max - 56,21]; нг/мл Me 4,61 [min - 1,44; max - 53,97] (табл. 6.4).


Таблиця 6.4 
Результати статистичного аналізу дослідження екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі у груп спостереження віком понад 2 - 8 років, Me [min; max]
	Показник
	Групи дітей

	Кортизол сечі, нг/мл
	Іа група, 
n=22
	Іб група, 
n=21
	Контрольна група, n=22

	
	8,93
[1,81; 107,80]
	7,01
[1,59; 180,45]
	4,84
[1,73; 56,21]

	KW ANOVA by Ranks: H=3,11, p=0,2105; MW U Test: p1-2=0,9329; 
p1-3=0,1570; p2-3=0,1121

	Кортизол сечі, мкг/24 години
	5,74
[1,63; 64,68]
	4,21
[0,94; 117,29]
	4,61
[1,44; 53,97]

	KW ANOVA by Ranks: H=0,19, p=0,9083; MW U Test: p1-2=0,9520; 
p1-3=0,6336; p2-3=0,8380



Достовірних відмінностей екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі серед груп спостереження та контрольної групи у дітей віком понад 2 - 8 років не виявлено.
Проведено порівняння частоти дітей віком понад 2 - 8 років, у яких добовий рівень вільного кортизолу в сечі був понад максимальне значення або менше мінімального значення дітей контрольної групи відповідного віку (табл. 6.5).


Таблиця 6.5
Частота екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей груп спостереження віком понад 2 - 8 років понад максимальне або менше мінімального значення дітей контрольної групи, n (%)
	Групи дітей
	Показник
	р

	
	1
	2
	

	
	Менше мінімального (˂ 1,44 мкг/24 години)
	Понад максимальне ( 53,9 мкг/24 години)
	

	Іа, n=22
	1 (4,5)
	1 (4,5)
	р1-2=1,0000

	Іб, n=21
	1 (4,7)
	2 (9,5)
	р1-2=0,5420

	Контрольна, n=22
	0
	0
	р1-2=1,0000

	Примітка. р – внутрішньо групове порівняння



Достовірних відмінностей частоти дітей віком понад 2 - 8 років, у яких добовий рівень вільного кортизолу в сечі був понад максимальне значення або менше мінімального значення дітей контрольної групи відповідного віку, не виявлено.
Проведено порівняння частоти дітей віком понад 2 - 8 років, у яких добовий рівень вільного кортизолу в сечі був понад медіанне значення або менше медіанного значення дітей контрольної групи відповідного віку (табл. 6.6).


Таблиця 6.6
Частота екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі у груп спостереження віком понад 2 - 8 років понад медіанне або менше медіанного значення дітей контрольної групи, n (%)
	Групи дітей
	Показник
	р

	
	1
	2
	

	
	Менше медіанного значення (5,59 мкг/24 години)
	Понад медіанне значення (5,59 мкг/24 години)
	

	Іа, n=21
	8 (38,0)
	12 (57,1)
	р1-2=0,2248

	Іб, n=22
	10 (45,4)
	9 (40,9)
	р1-2=0,7900

	Контрольна, n=22
	11 (50,0)
	9 (40,9)
	р1-2=0,5521

	Примітка. р – внутрішньо групове порівняння



Достовірних відмінностей частоти дітей віком понад 2 - 8 років, у яких добовий рівень вільного кортизолу в сечі був понад медіанне значення або менше медіанного значення дітей контрольної групи відповідного віку, не виявлено.
Проведено порівняння частоти відмінностей в добовій екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі від референтних значень за міжнародними даними у дітей віком понад 2 - 8 років (норма 1,4 – 20 мкг/24 години) (табл. 6.7) [78, 134, 135, 136].
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Таблиця 6.7
[bookmark: OLE_LINK1]Частота добового рівня вільного кортизолу в сечі (норми) у дітей груп спостереження віком понад 2 - 8 років у порівнянні з міжнародними даними, n (%)
	Групи дітей
	Показник
	р

	
	1
	2
	3
	

	
	Норма кортизолу в сечі (1,4 – 20 мкг/24 години)
	Менше норми (1,4 мкг/24 години)
	Понад норму (20 мкг/24 години)
	

	Іа, n=24
	20 (90,9)
	1 (4,5)
	3 (13,6)
	р1-2=0,0001
р1-3=0,0001
р2-3=0,3145

	Іб, n=21
	17 (80,9)
	1 (4,7)
	3 (14,3)
	р1-2=0,0001
р1-3=0,0001
р2-3=0,3259 

	Контрольна, n=22
	19 (86,4)
	0
	3 (13,6)
	р1-2=0,0001
р1-3=0,0001
р2-3=0,0759

	Примітка. р – внутрішньо групове порівняння



Відмінності в частоті дітей віком понад 2 - 8 років, які мали зміни екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі поза референтними значеннями міжнародних дослідників не виявлено.
Проводили порівняння частоти відхилення від медіани екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі у групах спостереження (рис. 6.1).
При порівнянні частоти відхилення від медіани екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі у групах спостереження, достовірних відмінностей екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі серед груп спостереження та контрольної групи не виявлено (р=0,2528).

Рис. 6.1 Частота відхилення від медіани екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі у групах спостереження

Для більш детального вивчення зв’язку між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі використано процедуру ROC-аналізу.
Визначали взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та контрольною групами. Результати аналізу не показав взаємозв’язок між добовим рівнем вільного кортизолу в сечі та хронічним болем у дітей Іа групи віком від 0 до 7 років (чутливість 26,3 % (95% ДІ 13,4 - 43,1), специфічність 89,3 % (95% ДІ 71,8 - 97,7)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,507, яка мала характер «незадовільної якості моделі» отриманих даних, при рівні статистичної достовірності р<0,928 (Додаток Є, рис. Є 1).
Визначали взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та Іб групами при наявності паралітичних синдромів. Результати аналізу не показав взаємозвязок значень добового рівня вільного кортизолу в сечі та хронічним болем у дітей з паралітичними синдромами віком від 0 до 7 років (чутливість 28,9 % (95% ДІ 15,4 - 45,9), специфічність 88,5 % (95% ДІ 69,8 - 97,6)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,506, яка мала характер «незадовільної якості моделі» отриманих даних, при рівні статистичної достовірності р<0,935 (Додаток Є, рис. Є 2).
Визначали взаємозв’язок між добовим рівнем вільного кортизолу в сечі та паралітичними синдромами у дітей Іб та контрольною групами. Результати аналізу не показав взаємозвязок значень добового рівня вільного кортизолу в сечі та паралітичними синдромами (чутливість 24,0 % (95% ДІ 9,4 - 45,1), специфічність 89,3 % (95% ДІ 71,8 - 97,7)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,517, яка мала характер «незадовільної якості моделі» отриманих даних, при рівні статистичної достовірності р<0,834 (Додаток Є, рис. Є 3).
Визначали взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та Іб групами при наявності паралітичних синдромів у віці 0 - 2 роки. Результати аналізу не показав взаємозвязку між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей з паралітичними синдромами у віці 0 – 2 роки (чутливість 41,2 % (95% ДІ 18,4 - 67,1), специфічність 100,0 % (95% ДІ 47,8 - 100,0)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,588, яка мала характер «незадовільної якості моделі» отриманих даних, при рівні статистичної достовірності р<0,514 (Додаток Є, рис. Є 4).
Визначали взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та контрольною групами у віці 0 - 2 роки. Результати аналізу не показав взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа групи (чутливість 52,9 % (95% ДІ 27,8 - 77,0), специфічність 83,3 % (95% ДІ 47,8 - 100,0)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,549, яка мала характер «незадовільної якості моделі» отриманих даних, при рівні статистичної достовірності р<0,685 (Додаток Є, рис. Є 5).
Визначали взаємозв’язок між добовим рівнем вільного кортизолу в сечі та паралітичними синдромами у дітей Іб та контрольною групами у віці 0 - 2 роки. Результати аналізу не показав взаємозв’язок значень добового рівня вільного кортизолу в сечі та паралітичними синдромами у дітей Іб групи (чутливість 40,0 % (95% ДІ 5,3 - 85,3), специфічність 100,0 % (95% ДІ 54,1 - 100,0)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,667, яка мала характер «середньої якості моделі» отриманих даних, при рівні статистичної достовірності р<0,371 (Додаток Є, рис. Є 6).
Визначали взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та Іб групами при наявності паралітичних синдромів у віці понад 2 - 8 років. Результати аналізу не показав взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей з паралітичними синдромами у віці понад 2 - 8 років (чутливість 68,2 % (95% ДІ 45,1 - 86,1), специфічність 47,6 % (95% ДІ 25,7 - 70,2). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,506, яка мала характер «незадовільної якості моделі» отриманих даних, при рівні статистичної достовірності р<0,943 (Додаток Є, рис. Є 7).
Визначали взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та контрольною групами у віці понад 2 - 8 років. Результати аналізу не показав взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа групи у віці понад 2 - 8 років (чутливість 77,3 % (95% ДІ 54,6 - 92,2), специфічність 45,5 % (95% ДІ 25,7 - 70,2)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,543, яка мала характер «незадовільної якості моделі» отриманих даних, при рівні статистичної достовірності р<0,631 (Додаток Є, рис. Є 8).
Визначали взаємозв’язок між добовим рівнем вільного кортизолу в сечі та паралітичними синдромами у дітей Іб та контрольною групами у віці понад 2 - 8 років. Результати аналізу не показав взаємозв’язок значень добового рівня вільного кортизолу в сечі та паралітичних синдромів у дітей Іб групи (чутливістю 23,8 % (95% ДІ 8,2 - 47,2), специфічність 63,3 % (95% ДІ 40,7 - 82,8)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,519, яка мала характер «незадовільної якості моделі» отриманих даних, при рівні статистичної достовірності р<0,830 (Додаток Є, рис. Є 9).
Визначали взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа і Іб групами при наявності паралітичних синдромів у віці 0 - 2 роки >5,32 мкг/24 години. Результати аналізу показали взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей з паралітичними синдромами у віці 0 - 2 роки (чутливість 87,5 % (95% ДІ 47,3 - 99,7), специфічність 100,0 % (95% ДІ 29,2 - 100,0)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка не пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,917, яка мала характер «дуже гарної якості моделі» отриманих даних при рівні статистичної достовірності р<0,0001 (Додаток Є, рис. Є 10).
Визначали взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа і контрольною групами у віці 0 - 2 роки >7,15 мкг/24 години. Результати аналізу показав взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа групи у віці 0 - 2 роки (чутливість 85,7 % (95% ДІ 44,1 - 99,6), специфічність 100,0 % (95% ДІ 29,2 - 100,0)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка не пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,905, яка мала характер «відмінної якості моделі» отриманих даних при рівні статистичної достовірності р<0,001 (Додаток Є, рис. Є 11).
Визначали взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа і контрольною групами у віці 0 - 2 роки <7,15 мкг/24 години. Результати аналізу не показав взаємозв’язку між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей Іа групи у віці 0 - 2 роки (чутливість 90,0 % (95% ДІ 55,5 - 99,7), специфічність 66,7 % (95% ДІ 9,4 - 99,2)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,767, яка мала характер «гарної якості моделі» отриманих даних при рівні статистичної достовірності р<0,110 (Додаток Є, рис. Є 12).
Визначали взаємозв’язок між добовим рівнем вільного кортизолу в сечі та паралітичними синдромами у дітей Іб та контрольною групами у віці 0 - 2 роки менше Ме (<7,15 мкг/24 години). Результати аналізу показав взаємозв’язок між добовим рівнем вільного кортизолу в сечі та паралітичними синдромами у дітей Іб групи у віці 0 - 2 роки (чутливість 100,0 % (95% ДІ 15,8 - 100,0), специфічність 100,0 % (95% ДІ 29,2 - 100,0)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка не пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=1,000, яка мала характер «відмінної якості моделі» отриманих даних, при рівні статистичної достовірності р<0,001 (Додаток Є, рис. Є 13).
Визначали взаємозв’язок між добовим рівнем вільного кортизолу в сечі та паралітичними синдромами у дітей Іа, Іб та контрольною групами у віці 0 - 2 роки <7,15 мкг/24 години. Результати аналізу показав взаємозв’язок між хронічним болем та добовим рівнем вільного кортизолу в сечі у дітей паралітичними синдромами у віці 0 - 2 роки (чутливість 53,8 % (95% ДІ 22,7 - 84,4), специфічність 100,0 % (95% ДІ 29,2 - 100,0)). Під час побудови ROC-моделі отримано характеристичну криву, яка не пересікала контрольну діагональ та забезпечувала площу під кривою AUC=0,806, яка мала характер «незадовільної якості моделі» отриманих даних, при рівні статистичної достовірності р<0,030 (Додаток Є, рис. Є 14).

6.2 Характеристика траєкторій екскреції добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей з паралітичними синдромами та хронічним болем

У 13 (34,2 %) дітей Іа групи було визначено траєкторію добового рівня вільного кортизолу в сечі. Серед них 11 (84,6%) дітей мали GMFCS V рівня, 5 (38,5 %) мали фармакологічне лікування та всі понад два джерела болю. Наводимо серію клінічних співставлень з траєкторіями добового рівня вільного кортизолу в сечі.
Пацієнт 1 (7 років) – ДЦП, спастичний тетрапарез. GMFCS – V рівня, протибольова терапія, 8 балів за r-FLACC, 14 балів за NCCPC-R. Комбіновані джерела болі. Соматичний біль: м’язова спастика, контрактури. Вісцеральний біль: зондове вигодовування, закреп. Невропатичний біль: судоми. БЕН 3 ступеню за класифікацією Gomes, 1955. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 1 наведена на рис. 6.2.
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Рис. 6.18 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 1
Пацієнт 2 (6 років) - ВВР ЦНС, спастичний тетрапарез. GMFCS – V рівня, протибольова терапія, 9 балів за r-FLACC, 19 балів за NCCPC-R. Комбіновані джерела болі. Соматичний біль: м’язова спастика, контрактури, деформація хребців. Вісцеральний біль: зондове вигодовування, закреп. Невропатичний біль: судоми. БЕН 3 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 2 наведена на рис. 6.3.
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Рис. 6.3 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 2

Пацієнт 3 (6 років) - ВВР ЦНС, спастичний тетрапарез. GMFCS – V рівня, 8 балів за r-FLACC, 12 балів за NCCPC-R. Комбіновані джерела болі. Соматичний біль: м’язова спастика, контрактури. Вісцеральний біль: зондове вигодовування, закреп. Невропатичний біль: судоми. БЕН 3 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 3 наведена на рис. 6.4.мкг/24 годин




Рис. 6.24 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 3

Пацієнт 8 (3 роки) – ВВР ЦНС. GMFCS – V рівня, 5 балів за r-FLACC, 18 балів за NCCPC-R. Соматичний біль: м’язова спастика, контрактури. БЕН 1 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 8 наведена на рис. 6.5.
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Рис. 6.5 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 8

Пацієнт 11 (2 роки) – ВВР ЦНС, тетрапарез. GMFCS – V рівня, 2 балів за r-FLACC, 6 балів за NCCPC-R. Вісцеральний біль: зондове вигодовування, гастростома, закреп. БЕН 3 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 11 наведена на рис. 6.6.
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Рис. 6.6 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 11

Пацієнт 14 (3 міс.) - Парапарез нижніх кінцівок. Псевдобульбарний синдром. Протибольова терапія. GMFCS – V рівня, 4 балів за r-FLACC, 11 балів за NCCPC-R. БЕН 3 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 14 наведена на рис. 6.7.
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Рис. 6.7 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 14

Пацієнт 40 (1 рік) - Новоутворення змішаного генезу. Спастичний тетрапарез. Носій трахеостоми. Хронічний біль. GMFCS – V рівня, 5 балів за r-FLACC, 16 балів за NCCPC-R. Комбіновані джерела болі. Соматичний біль: м’язова спастика, контрактури. Вісцеральний біль: гіперсаливація, зондове вигодовування, трахеостома, закреп. Невропатичний біль: судоми. БЕН 3 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 40 наведена на рис. 6.8.мкг/24 годин




Рис. 6.8 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 40

Пацієнт 41 (2 роки) - МВВР. Деформація хребта. Носій колостоми. GMFCS – ІІ рівня, 6 балів за r-FLACC, 11 балів за NCCPC-R. Комбіновані джерела болі. Соматичний біль: деформація хребців. Вісцеральний біль: колостома. БЕН 2 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 41 наведена на рис. 6.9.
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Рис. 6.9 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 41

Пацієнт 43 (6 міс.) - Синдром першої зябрової дуги. Носій трахеостоми. Протибольова терапія. GMFCS – ІІІ рівня, 1 балів за r-FLACC, 6 балів за NCCPC-R. Вісцеральний біль: гіперсалівація, трахеостома, зондове вигодовування, ГЕРХ. БЕН 2 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 43 наведена на рис. 6.10.
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Рис. 6.10 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 43

Пацієнт 67 (7 років) – ДЦП, спатичний тетрапарез. GMFCS – V рівня, 5 балів за r-FLACC, 8 балів за NCCPC-R. Комбіновані джерела болі. Соматичний біль: м’язова спастика, контрактури. Вісцеральний біль: ГЕРХ, закреп. Невропатичний біль: судоми. БЕН 2 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 67 наведена на рис. 6.11.
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Рис. 6.11Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 67

Пацієнт 68 (4 роки) – ВВР ЦНС. Спастичний тетерапарез. GMFCS – V рівня, 4 балів за r-FLACC, 12 балів за NCCPC-R. Комбіновані джерела болі. Соматичний біль: м’язова спастика. Вісцеральний біль: закреп. Невропатичний біль: судоми. БЕН 1 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнтів 68 наведено на рис. 6.12.
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Рис. 6.12 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 68

Пацієнт 69 (2 роки) – ВВР ЦНС. Спастичний тетрапарез. GMFCS – V рівня, 5 балів за r-FLACC, 8 балів за NCCPC-R. Комбіновані джерела болі. Соматичний біль: м’язова спастика. Вісцеральний біль: зондове вигодовування, закреп. Невропатичний біль: гідроцефалія, судоми. БЕН 1 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 69 наведена на рис. 6.13.
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Рис. 6.13 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 69

Пацієнт 71 (7 років) - ВВР ЦНС - гідроцефалія. Спастичний тетерапарез. GMFCS – V рівня, 5 балів за r-FLACC, 19 балів за NCCPC-R. Комбіновані джерела болі. Соматичний біль: м’язова спастика, контрактури. Вісцеральний біль: зондове вигодовування, закреп. Невропатичний біль: гідроцефалія, судоми. БЕН 3 ступеню за класифікацією Gomes. Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 71 наведена на рис. 6.14.
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Рис. 6.14 Траєкторія добового рівня вільного кортизолу в сечі пацієнта 71

Визначення траєкторій добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей з хронічним больовим синдромом дозволило констатувати наступні тенденції функції надниркової залози з часом. Так у 7 (53,8 %, р=0,7790) дітей спостерігалася сплощена траєкторія рівня кортизолу. Всі діти мали GMFCS V рівня та понад 3 джерела болю. 
Ще у 2 (15,4 %) дітей з часом спостерігалося на тлі високих показників добового рівня вільного кортизолу в сечі швидке їх зменшення, що може свідчити на користь виснаження функцій надниркової залози. Серед 4 (30,7 %) дітей які продемонстрували з часом збільшення траєкторії добового рівня вільного кортизолу в сечі визначено наступну тенденцію, що 3 дітей з наднизького добового рівня вільного кортизолу в сечі підвищили значення траєкторії до нормальних значень, а одна дитина продемонструвала збільшення з часом гіперкортизолизму. Ми можемо це пояснити різним функціональними станами дітей, різними джерелами болю, різними реабілітаційними втручаннями, але все ж вважаємо що у дітей з паралітичними синдромами на тлі порушень функції ЦНС, периферичної і хронічним болем відбуваються складні механізми регуляції гіпотамо-гіпофізарно-надниркової вісі. Тобто, у дітей з паралітичними синдромами при спостереженні в часовий інтервал 6 – 36 міс. відбувалися зміни добового рівня вільного кортизолу в сечі поза межами референтних значень.

Висновки до розділу 6:
1. Для діагностики хронічного болю у дітей вікової категорії 0 – 2 роки та таких, що мають паралітичні синдромами, можна використовувати визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі при значеннях >5,32 мкг/24 години (чутливість 87,5 %, специфічність 100,0 %, р<0,0001).
2. Використання визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі для діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами вікової групи понад 2 – 8 років не є доцільним, що підтверджено низкою кроків ROC-аналізу.
3. Траєкторії екскреції добового рівня вільного кортизолу з сечею при спостереженні в часовий інтервал 6 – 36 міс. продемонстрували їх зміни поза межі референтних значень. У 53,7 % дітей з паралітичними синдромами спостерігалася сплощена траєкторія рівня кортизолу, 15,4 % - на тлі високих показників добового рівня вільного кортизолу в сечі швидке їх зменшення, а 30,7 % продемонстрували з часом збільшення траєкторії добового рівня вільного кортизолу в сечі.
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АНАЛІЗ І УЗАГАЛЬНЕННЯ РЕЗУЛЬТАТІВ ДОСЛІДЖЕННЯ
ІННОВАЦІЙНІ ЕЛЕМЕНТИ НАДАННЯ ДОПОМОГИ ДІТЯМ З ПАРАЛІТИЧНИМИ СИНДРОМАМИ

Хронічний біль у дітей є серйозною проблемою медичної спільноти у всьому світі та негативно впливає на емоційний, фізичний та соціальний розвиток дітей та їхні функції, значно впливає на якість життя дитини та її родини. Лікування хронічного болю у дітей є складним завданням, оскільки вимагає особливого підходу, який адаптується до кожної дитини та контексту, тобто він є мультимодальним та міждисциплінарним, що вимагає підготовки медичних працівників та злагодженого, всеосяжного, комплексного підходу [189].
Метою дослідження було оптимізація діагностики та лікування хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами шляхом визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі, характеристика психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами та його зміну під час отримання реабілітаційних заходах.
Відповідно до мети та поставлених завдань до дослідження були залучені 92 дитини, досліджувана група включала 64 дитини з паралітичними синдромами, а саме: 38 дітей з паралітичними синдромами та хронічним болем; 26 дітей з паралітичними синдромами та без болю. Контрольна група включала 28 практично здорових дітей.
З метою виявлення хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами було розроблено індивідуальну карту огляду, яка включала результати шкали оцінки болю r-FLACC і NCCPC-R, визначення можливого джерела болю або їх поєднання за «Чек-листом», а також визначення впливу реабілітаційних заходів за оригінальним опитувальником для батьків дітей з паралітичними синдромами.
Доведено, що факторами ризику розвитку больового синдромами у дітей з паралітичними синдромами є: передчасно народжені (RR = 6,1; р=0,0095), V рівень (RR = 9,5; р=0,0010), БЕН (RR = 14,5; р=0,0604). Найбільш часто у дітей з паралітичними синдромами реєструється соматичний біль: м’язова спастика (RR = 18,5; р=0,0031), контрактури (RR = 12,3; р=0,0117). Серед невропатичного болю найчастіше його джерелом є судомний синдром (RR = 13,6; р=0,0084). Серед вісцерального болю – застосування назо- або орогастральних зондів (RR = 7,5; р=0,0463).
Під час дослідження було виявлено, що чим вищий рівень рухових порушень за GMFCS, тим частіше спостерігався помірний та тяжкий біль у дітей з паралітичними синдромами, тяжкий ступень болю спостерігався при V рівні рухових порушень. 
З найбільшою частотою помірний хронічний біль спостерігався у дітей з ДЦП та ВВР, гідроцефалією. Тяжкий хронічний біль був притаманний виключно дітям з мікроцефалією.
Було встановлено перевагу при використання шкали r-FLACC у дітей з паралітичними синдромами це те, що біль можна ранжувати на «помірний» та «тяжкий», а також дозволяє діагностувати біль у дітей з паралітичними синдромами вже на ІІІ рівні рухових порушень за GMFCS.
Був встановлений недолік при використання шкали r-FLACC це те, що у дітей старше 3-х років з паралітичними синдромами (плегією) такий показник, як «ноги» (поштовхи ногами або їх витягування) складно використовувати, адже діти не могли демонструвати яркий хронічний біль за допомогою активних рухів у ногах.
Для дітей з паралітичними синдромами старше 3-х років за шкалою NCCPC-R найбільш притаманними клінічними ознаками, що діагностують хронічний біль є: стогін/ниття (83,3 %), менш активні (77,0 %), пошук комфорту (72,2 %), зміна погляду, примружився (61,1 %), сльози (55,0 %), різкий вдих, задишка (50,0 %).
Для дітей з паралітичними синдромами до 3-х років життя за шкалою NCCPC-R притаманні наступні клінічні ознаки: спастичний (85,0 %), менш активні (80,0 %), стогін/ниття (75,0 %), пошук комфорту (75,0 %), деформація рота (60,0 %), не співпрацює (55,0 %), труднощі з відволіканням (55,0 %), тремтіння (55,0 %), зміна кольору/блідість шкірних покривів(55,0 %), менше взаємодіє з іншими (50,0 %), зміна погляду (50,0 %), стиснення зубів (50,0 %), потовиділення (50,0 %).
Доведено результатами ROC-аналізу, що шкалу r-FLACC можна використовувати для будь-якого віку у дітей з паралітичними синдромами так, як чутливість 68,4 %, специфічність 100,0 %, однак при використанні для діагностики тяжкого ступеню хронічного болю потрібно проводити повторне оцінювання саме тяжкого ступеню болю за шкалою NCCPC-R.
Було встановлено перевагу при використання шкали NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами це те, що дана шкала включає більше клінічних ознак ніж шкала r-FLACC, з специфічністю та чутливістю (100,0 %) у дітей до 3-х років та специфічністю та чутливістю (100,0 %) у дітей старше 3-х років життя.
Був встановлений недолік при використання шкали NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами це те, що вона діагностує хронічний біль без ранжування на «помірний» та «тяжкий», що не дає змогу лікувати хронічний біль за сходинками запропонованими ВООЗ та те, що дана шкала діагностує хронічний біль на V рівні рухових порушень за GMFCS.
А також в умовах відсутності валідної шкали для діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами ми рекомендуємо в будь-якому віці використовувати обидві шкали зі чутливістю (68,4 %) і специфічністю (100,0 %) для шкали r-FLACC, а також чутливістю (92,1 %) і специфічністю (100,0 %) для шкали NCCPC-R.
Під час проведення аналізу оригінального опитувальника для батьків дітей з паралітичними синдромами було виявлено, що за суб’єктивним оцінюванням батьками хронічний біль спостерігався у 53 (82,8 %) дітей, за шкалою r-FLACC – 25 (39,0 %) дітей, а за шкалою NCCPC-R – 30 (46,8 %), тобто схильні переоцінювати наявність хронічного болю у власних дітей - 18 (28,1 %) батьків вважали, що їхні діти відчувають біль, хоча за об’єктивним оцінюванням хронічного болю вони не мали.
За баченням батьків емоційний стан дітей характеризувався відсутністю самостійного заспокоєння у 47 (74,6 %) дітей з паралітичними синдромами, при чому складності заспокоєння відбувалося у кожної третьої дитини (28,9 %), хто відчував хронічний біль, р=0,0039, здатність до заспокоєння притаманне дітям без болю (RR = 3,9; 95 % ДI 1,7 - 13,0; р=0,0259).
За думкою батьків лише 6 (9,4 %) дітей з паралітичними синдромами покращили загальний стан після реабілітації. Не виконують рекомендації фізичного терапевта вдома 20 (52,6 %) батьків дітей з хронічним болем та 5 (19, 2 %) батьків дітей без болю (RR = 2,7; 95% ДІ 1,1 – 6,3; р=0,0193). Визначено, що 21 (55,2 %) батьків дітей з хронічним болем не турбуються про стан їхніх дітей (RR = 2,3; 95% ДІ 1,1 – 5,1; р=0,0239), що свідчить на користь емоційного вигорання та смиренності.
Визначено змінений психоемоційний стан батьків дітей з паралітичними синдромами. Якщо у дитини є хронічний біль, то у батьків: «Стурбованість лікуванням дитини» підвищується в два рази (RR = 2,1; р=0,0024), «Гіперопікуванням дитини» - в два рази (RR = 1,9; р=0,0094), «Нестерпністю спостерігати за стражданням дитини» - в півтора рази (RR = 1,6; р=0,0017), а також підвищується в півтора рази «Засмученість та сердитість коли дитина кричить» (RR = 1,5; р=0,0122), «Внутрішня напруженість» (RR = 1,5; р=0,0029), «Безсоння» (RR = 1,5; р=0,0215), «Неможливість дитиною вести нормальний образ життя» (RR = 1,5; р=0,0035), «Пошук співчуття або розуміння» (RR = 1,5; р=0,0446), «Внутрішній неспокій, відчуття можливої біди» (RR = 1,5; р=0,0074).
Після отримання реабілітаційних заходів визначено покращення психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами: «Нестерпно спостерігати за станом дитини» зменшилось на 31,3 % (р=0,0012); «Почуття внутрішнього неспокою» зменшилось на 24,5 % (р=0,0125); «Погано засинаю через стан дитини» зменшилось на 20,6 % (р=0,0109); «Внутрішня напруженість» зменшилось на 19,6 % (р=0,0269); «Безсонні ночі через стан дитини» зменшилось на 18,6% (р=0,0401).
Доведено за результатами ROC-аналізу, що для діагностики хронічного болю у дітей вікової категорії 0 – 2 роки та таких, що мають паралітичні синдромами, можна використовувати визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі при значеннях >5,32 мкг/24 години (чутливість 87,5 %, специфічність 100,0 %, р<0,0001).
Доведено за результатами ROC-аналізу, що для діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами вікової групи понад 2 – 8 років не є доцільним використовувати визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі.
У дітей з паралітичними синдромами та хронічним болем спостерігається різний функціональний стан надниркових залоз та різні траєкторії добового рівня вільного кортизолу в сечі при спостереженні в часовий інтервал 6 - 36 міс. У 53,7 % дітей з паралітичними синдромами спостерігалася сплощена траєкторія рівня кортизолу, 15,4 % - на тлі високих показників добового рівня вільного кортизолу в сечі швидке їх зменшення, а 30,7 % продемонстрували з часом збільшення траєкторії добового рівня вільного кортизолу в сечі.
Харківський регіон є сприятливою платформою для розвитку паліативної допомоги завдяки потужному освітньому компоненту та науковою базою, завдяки відкриттю в останні роки та функціонуванню хоспісам для дорослих та дітей, розвиненою фармацевтичною базою, створенням Регіонального клінічного центру медичної реабілітації та паліативної допомоги дітям, активними ЗМІ. Останніми роками деякі базові аспекти паліативної допомоги включено до освітніх програм з підготовці бакалаврів, спеціалістів та магістрів в Харківському національному медичному університеті.
Для розв’язання деяких нагальних проблем дітей з паралітичними синдромамами варто впроваджувати інновацій	ні елементи на регіональному рівні., наприклад надання паліативної допомоги, яка є ноною галуззю медицини. Одним з таких кроків стало створення Центру паліативної медицини у Харківському національному медичному університеті (листопад 2021).
Метою діяльності Центру паліативної медицини є підвіщення якості паліативної допомоги дорослому та дитячому населенню на регіональному та загальнодержавному рівнях через організацію та провадження освітньої діяльності; організацію, координацію та проведення наукових досліджень з паліативної медицини, популяризацію результатів досліджень; розробку проектів нормативних документів щодо паліативної допомоги; міжнародне співробітництво в області паліативної медицини.
Головними завданнями Центру паліативної медицини визначено такі:
· навчання студентів, аспірантів, лікарів, медичних сестер, соціальних працівників, волонтерів та населення базовим принципам паліативної допомоги; 
· запровадження філософії та принципів паліативної допомоги в процес підвищення кваліфікації медичних працівників, набуття нових компетенцій та практичних навичок в наданні паліативної допомоги дорослим та педіатричним пацієнтам; 
· навчання науково-педагогічних працівників ХНМУ базовим принципам паліативної допомоги; 
· проведення наукових досліджень в галузі паліативної медицини, в тому числі міжнародних; 
· пропаганда та розповсюдження знань з паліативної медицини, паліативної допомоги, паліативного догляду; 
· співпраця з органами державної влади та місцевого самоврядування, установами та організаціями різноманітних сфер діяльності, комунальними неприбутковими підприємствами, волонтерами, недержавними громадськими організаціями, благодійними фондами, вітчизняними та міжнародними партнерами, церковними та релігійними організаціями; участь у розробці проектів нормативних документів щодо паліативної допомоги [190].
Висвітлені в дисертаційній роботі проблеми стану здоров’я дітей з паралітичними синдромами, підходи до оптимізацій діагностики та лікування хронічного больового синдрому стали одним з інноваційних елементів впровадження організації медичної допомоги таким дітям та членам їх родин. 
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ВИСНОВКИ

У дисертаційній роботі наведено вирішення актуального завдання сучасної педіатрії - удосконалення оптимізації діагностики та підходів до лікування хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами шляхом визначення поведінкових реакцій та клінічних ознак за шкалами NCCPC-R і r-FLACC, визначення джерела хронічного болю, добового рівня вільного кортизолу в сечі, відповідь на фізичну терапію та задоволення батьків проведеною терапією у дітей з паралітичними синдромами, спрямованих на зміцнення їх здоров’я й покращення якості життя.
1. У дітей з паралітичними синдромами діагностується понад 2 джерела болю (р=0,0001), а саме: соматичний біль - м’язова спастика (RR = 18,5) і контрактури (RR = 12,3); невропатичний біль - судомний синдром (RR = 13,6); вісцеральний біль – застосування назо- або орогастральних зондів (RR = 7,5).
2. Діагностувати хронічний біль у дітей з паралітичними синдромами можна за допомогою 2-х шкал водночас: r-FLACC (чутливість 68,4 % і специфічність 100,0 %) і NCCPC-R (чутливість 92,1 % і специфічність 100,0 %). Шкалу NCCPC-R можна застосовувати у дітей до 3-х років життя (чутливість 100,0 % і специфічність 100,0 %).
3. Визначили референтні значення добового рівня вільного кортизолу в сечі у здорових дітей у віці 0 – 2 роки - 7,15 [3,15; 15,69]. Діагностичний показник хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами вікової категорії 0 – 2 роки є значення добового рівня вільного кортизолу в сечі >5,32 мкг/24 години (чутливість 87,5 % і специфічність 100,0 %).
4. Траєкторії екскреції добового рівня вільного кортизолу з сечею при спостереженні в часовий інтервал 6 – 36 міс. продемонстрували їх зміни поза межі референтних значень. У 53,7 % дітей з паралітичними синдромами спостерігаєлася сплощена траєкторія рівня кортизолу, 15,4 % - на тлі високих показників добового рівня вільного кортизолу в сечі швидке їх зменшення, а 30,7 % продемонстрували з часом збільшення траєкторії добового рівня вільного кортизолу в сечі.
5. Доведено, що психоемоційний стан батьків дітей з паралітичними синдромами змінений: «Стурбованість лікуванням дитини» (RR = 2,1; р=0,0024), «Гіперопікуванням дитини» (RR = 1,9; р=0,0094), «Нестерпністю спостерігати за стражданням дитини» (RR = 1,6; р=0,0017), «Засмученість та сердитість коли дитина кричить» (RR = 1,5; р=0,0122), «Внутрішня напруженість» (RR = 1,5; р=0,0029), «Безсоння» (RR = 1,5; р=0,0215), «Неможливість дитиною вести нормальний образ життя» (RR = 1,5; р=0,0035), «Пошук співчуття або розуміння» (RR = 1,5; р=0,0446), «Внутрішній неспокій, відчуття можливої біди» (RR = 1,5; р=0,0074). Після реабілітаційних заходів відмічається покращення психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами.
6. Новим підходом щодо діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами є визначення у віковій категорії 0 – 2 роки значення добового рівня вільного кортизолу в сечі >5,32 мкг/24 години (чутливість 87,5 % (95% ДІ 47,3 - 99,7), специфічність 100,0 % (95% ДІ 29,2 - 100,0), р<0,0001). А також «Чек-лист» за допомогою якого визначається можливе джерело болю. Новим підходом щодо лікування хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами є використання мультидисциплінарного підходу із залученням фізичного терапевта, психолога дитячого, а також психолога для батьків (опікунів).


ПРАКТИЧНІ РЕКОМЕНДАЦІЇ

1. Для ранньої діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами впровадити використання шкал r-FLACC та NCCPC-R для вивчення поведінкових реакцій та клінічних ознак на первинній ланці медичної допомоги, педіатричних стаціонарах, відділеннях паліативної допомоги та медичної реабілітації, хоспісах.
2. Усім дітям з паралітичними синдромами, які мають хронічний біль проводити визначення джерела болю за спеціально розробленим «Чек-листом».
3. Для ранньої діагностики хронічного болю у дітей з паралітичними синдромами вікової групи 0 - 2 роки використовувати визначення добового рівня вільного кортизолу в сечі при значеннях >5,32 мкг/24 години.
4. З метою діагностики та покращення психоемоційного стану батьків дітей з паралітичними синдромами слід впровадити використання «Оригінального опитувальника для батьків/законних представників (опікунів)».
5. Реабілітацію дітей з паралітичними синдромами та хронічним болем проводити з урахуванням рівня рухових порушень за GMFCS. До індивідуальних програм реабілітації дітей з паралітичними синдромами та хронічним болем застосовувати принцип мультидисциплінарності: окрім необхідних фахівців педіатричних спеціальностей (педіатра, дитячого невролога, ортопеда та інших за потребою) залучати фізичного терапевта, ерготерапевта, корекційного педагога, психолога дитячого, а також психолога для батьків (опікунів).
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Додаток Б
Шкала r-FLACC для оцінки болю у дітей з когнітивними відхиленнями
П.І.Б_________________________________Вік_______________________
№ історії розвитку__________Дата____________ 
	Показник
	Бали

	
	0
	1
	2

	Обличчя 
	Відсутність будь-якої особливої гримаси або посмішка
	Періодична гримаса або несхвальний погляд, усамітнення, відсутність інтересу [Виглядає сумним і засмученим]
	Частий або постійний несхвальний вид, стислі щелепи, тремтіння 
[Вираз стресу на обличчі, переляку або паніки]

	Ноги
	Нормальне положення або розслабленість
	Скутість, неспокій, напруга 
[Періодичний тремор]
	Поштовхи ногами або їх витягування [Значне посилення спастики, постійний тремор або різкі повштовхоподібні рухи]

	Активність 
	Спокійне положення лежачи, нормальне положення, легке переміщення
	Вигинання, переміщення вперед / назад, напруженість 
[Помірне збудження, поверхневе, напружене дихання, періодичні зітхання]
	Увігнутість, ригідність або різкі повштовхоподібні рухи
[Виражене збудження, удари головою; тремтіння; затримка дихання, глибокі зітхання або різкі зітхання; виражена ригідність]

	Крик
	Відсутність крику (при неспанні і під час сну)
	Стогін або ниття, періодична незадоволеність 
[Періодичний вербальний сплеск або бурмотіння]
	Постійний крик, пронизливий крик або схлипування 
[Постійні вербальні сплески або бурмотіння]

	Здатність до зовнішнього заспокоєнню
	Здатність, розслабленість
	Здатність при періодичному контакті, обніманні або спілкуванні, можливість відвернути
	Складність заспокоєння
[Відштовхування того, хто надає допомогу, опір йому або заходам щодо забезпечення комфорту]

	Сума
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Усього:________________________      
Додаток В

Контрольний Список Болі Некоммунікаційних Дітей - Переглянутий (NCCPC-R)
ЧАС ЗАВЕРШЕННЯ: 	               
ЧАС ПОЧАТКУ: 	            
БАТЬКИ: 	
ДАТА: 	________
СТАТЬ:  	
П.І.Б.: 	


Як часто дана дитина демонструвала дану поведінку за останні 2 години? Будь ласка, обведіть номер для кожного пункту. Якщо пункт не відноситься до цієї дитини (наприклад, ця дитина не їсть тверду їжу або не може дістатись руками), тоді відзначте "не застосовується" для даного пункту.
0 = НЕ ВСЕ	1 = ЗОВСІМ ТРОХИ	2 = ДОСИТЬ ЧАСТО	3  = ДУЖЕ ЧАСТО	НЗ - НЕ ЗАСТОСОВУЄТЬСЯ


I. ГОЛОС
1.  Стогнати, нити, скиглити (досить м'яко)………………………………………0	1	2	3	НЗ 
2.  Плач (помірно гучний)……………………...........................................................   0	1	2	3	НЗ 
3.  Плачь\крик (дуже голосно)………………………………………………………   0	1	2	3	НЗ 
4.  Конкретний звук або слово для болю (наприклад, слово, крик або тип сміху)   0	1	2	3	НЗ
II. СОЦІАЛЬНІ
5.  Не співпрацює, примхливий, дратівливий, нещасний …………..	0	1	2	3	НЗ
6.     Менше взаємодії з іншими, відмовляється ……………………………………	0	1	2	3	НЗ 
7.	Пошук комфорту або фізичної близькості ….........................................................	0	1	2	3	НЗ
8.	Труднощі з відволіканням, не в змозі задовольнити чи утихомирити ………….	0	1	2	3	НЗ
III. ОБЛИЧЧЯ
9.	Насуплений лоб ……………………..………..........................................................   0	1	2	3	НЗ
10. Зміна погляду, в тому числі: примружився, широко розкрив очі, насупив очі     0	1	2	3	НЗ
11. Деформація рота, не посмішка      ………………………………………………..   0	1	2	3	НЗ
12. Губи підтягнуті, тугі, надуті або тремтячі    …………………………………….   0	1	2	3	НЗ
13. Стиснення або шліфування зубів, жування або виштовхування мови ………..   0	1	2	3	НЗ
IV. АКТИВНІСТЬ
14.  Не рухається, менш активні, спокійні   ….……………………………………….   0	1	2	3	НЗ
15.  Стрибки навколо, рухливі, неспокійні …………………………………………...  0	1	2	3	НЗ
V. ТІЛО ТА КІНЦІВКИ
16.  Млявий …   ……………………………………………………………………   …   0	1	2	3	НЗ
17.   Жорсткий, спастичний, напружений, негнучкий  ……………………………       0	1	2	3	НЗ
18. Жестикулює або чіпає частину тіла, яка болить ………………………………..   0	1	2	3	НЗ
19. Захищає, береже або захищає частину тіла, яка заподіює біль  …………    … .   0	1	2	3	НЗ
20. Провертання або переміщення частини тіла, чутливої до торкання  ………... .   0	1	2	3	НЗ
Переміщення тіла певним чином, щоб показати біль 
(наприклад, голова назад, руки вниз, скручування і т. д.)   ………………… …   0	1	2	3	НЗ
VI. ФІЗІОЛОГІЧНІ
22.   Тремтіння   …………………………………………………………………………   0	1	2	3	НЗ
23.   Зміна кольору, блідість …………………………………………………………..     0	1	2	3	НЗ
24.   Потовиділення, потіє  ……………………………………………………………..   0	1	2	3	НЗ
25.  Сльози …    …………………………………………………………………………   0	1	2	3	НЗ
26.   Різкий вдих, задишка              ……………………………………………………...  0	1	2	3	НЗ 
27.   Затримує дихання ………………………….………………………………………   0	1	2	3	НЗ
VII. ВЖИВАННЯ ЇЖІ/СОН
28.  Їсть менше, не цікавиться їжею    ………………………………………………..    0	1	2	3	НЗ 
29.  Збільшення сну ……………………….……………………………………………   0	1	2	3	НЗ
 30.  Зменшення сну ………… …………. ………..........................................................    0	1	2	3	НЗ

Загальна сума:
	      Категорія:
	I
	II
	III
	IV
	V
	VI
	VII
	            ВСЬОГО

	        Оцінка:
	
	
	
	
	
	
	
	


Додаток Г
ОРИГІНАЛЬНИЙ ОПИТУВАЧ ДЛЯ БАТЬКІВ/ЗАКОННИХ ПРЕДСТАВНИКІВ (опікунів) ДАТА НАОДЖЕННЯ: ________________________
ДАТА ЗАПОВНЕННЯ:__ _____________
СТАТЬ:____________
П.І.Б. ДИТИНИ: _____________________
ВІК:____________

ІНСТРУКЦІЯ
Цей опитувальник містить питання, щодо здоров'я Вашої дитини. Надана Вами інформація допоможе стежити за тим, як Ваша дитина себе почуває. Дайте відповідь на кожне питання, позначаючи обрану вами відповідь, як це зазначено. Якщо Ви не впевнені в тому, як відповісти на питання, будь ласка, виберіть таку відповідь, яка точніше відображає Вашу думку.
1.Опишіть стан Вашої дитини:
А) Рухливість (ходьба)
· У Вашої дитини немає проблем із ходьбою;
· У Вашої дитини є деякі проблеми з ходьбою;
· У Вашої дитини є значні проблеми з ходьбою.
Б) Біль або дискомфорт
· Ваша дитина не відчуває болю або дискомфорту;
· Ваша дитина відчуває помірний біль або дискомфорт;
· Ваша дитина відчуває сильний біль або дискомфорт.
В) Здатність Вашої дитини до заспокоєння
· Здатність, розслабленість;
· Здатність при періодичному контакті, обніманні або спілкуванні;
· Складність заспокоєння.
Г) Крик Ваша дитина під час відчуття болю або дискомфорту
· Відсутність крику;
· Стогін або ниття, періодична незадоволеність;
· Постійний крик, пронизливий крик або схлипування.
2.Відзначте на шкалі від 0 до 10 стан Вашої дитини до проведення реабілітації.
3.Скількі курсів реабілітації було проведено Вашій дитині?_____________
4.Відзначте на шкалі від 0 до 10 стан Вашої дитини після проведення курсів реабілітації.	
ДО РЕАБІЛІТАЦІЇ                                                                        ПІСЛЯ РЕАБІЛІТАЦІЇ РЕ10
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Найкращий стан
Найкращий стан




5

5




Найгірший стан

Найгірший стан

0
0



5.Ви відчували себе безпорадним або наляканим, коли Ваша дитина відчувала біль? 
Більшість часу; Іноді; Майже ніколи
6.Чи відчували Ви себе засмученим (-ою) та сердитим (-ою), коли Ваша дитина постійно кричить під час відчуття болю або не може заспокоїтись під час відчуття болю?
Б ільшість часу; Іноді; Майже ніколи
7.Чи вважаєте Ви, що внутрішньо напружені?
Б ільшість часу; Іноді; Майже ніколи
8.У Вас були безсонні ночі через стан Вашої дитини?
Більшість часу; Іноді; Майже ніколи
9.Буває, що Ви погано засинаєте (спите) через переживання, пов'язаних із здоров'ям Вашої дитини?
Більшість часу; Іноді; Майже ніколи
10.Для Вас нестерпно спостерігати за стражданнями Вашої дитини?
Більшість часу; Іноді; Майже ніколи
11.Упродовж останніх днів, наскільки стурбованим (-ою) Ви були тим, що Вашій дитині доводиться отримувати фармакологічне або нефармакологічне лікування болю?
Більшість часу; Іноді; Майже ніколи
12.Упродовж останніх днів, наскільки стурбованим (-ою) Ви були тим, що Ви занадто опікуєте свою дитину?
Більшість часу; Іноді; Майже ніколи
13.Упродовж останніх днів, наскільки стурбованим (-ою) Ви були здатністю Вашої дитини вести нормальне життя?
Більшість часу; Іноді; Майже ніколи
14.Шукали Ви співчуття або розуміння у кого-небудь?
Більшість часу; Іноді; Майже ніколи
15.Чи говорили Ви з ким-небудь, хто міг би конкретно допомогти Вам у цій ситуації?
Більшість часу; Іноді; Майже ніколи
16.Чи часто у Вас буває почуття внутрішнього неспокою, відчуття можливої біди?
Більшість часу; Іноді; Майже ніколи
17.Що найбільше всього турбує Вас у стані вашої дитини?__________________________________
18.Чи виконуєте Ви з Вашою дитиною вдома  рекомендації щодо  реабілітації (тривалість реабілітації)?___________________________________________________________________________
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Додаток Д
Чек-лист
П.І.Б._________________     Дата народження________
Вік________                              Дата оцінки__________

	Симптом або синдром, джерело болю
	Наявність

	Соматичний біль

	М’язова спастика
	

	Контрактура
	

	Деформація хребців
	

	Пролежні або мацерація шкіри
	

	Інше
	

	Вісцеральний біль

	Гіперсалівація та/або гіперпродукція бронхіального секрету
	

	Зондове годування
	

	Трахеостома
	

	Гастростома
	

	Колостома
	

	ГЕРБ (зригування та блювоти)
	

	Закреп
	

	Інфекції сечовивідної системи
	

	Інше
	

	Невропатичний біль

	Гідроцефалія
	

	Судоми
	

	Периферична нервова система в наслідок спастики
	

	Біль внаслідок сенсорної дисфункція (дизестезія, гіперстезія, гіпостезія)
	

	Інше
	

	БЕН

	Помірна
	

	Тяжка
	




Додаток Е
	Variable
	NCCPC_R

	Classification variable
	Хронічний_біль

	 Sample size
	64

	Positive group a
	38 (59,38%)

	Negative group b
	26 (40,63%)

	 Disease prevalence (%)
	unknown

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,961

	Standard Error a
	0,0222

	95% Confidence interval b
	0,880 to 0,993

	z statistic
	20,777

	Significance level P (Area=0.5)
	<0,0001

	Youden index J
	0,9211

	Associated criterion
	>0

	Sensitivity
	92,11

	Specificity
	100,00

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	≥0
	100,00
	90,7 - 100,0
	0,00
	0,0 - 13,2
	1,00
	

	>0
	92,11
	78,6 - 98,3
	100,00
	86,8 - 100,0
	
	0,079

	>1
	0,00
	0,0 - 9,3
	100,00
	86,8 - 100,0
	
	1,00


[bookmark: _Hlk67912281][bookmark: _Hlk67914270]Рис. Е 1. Результат ROC-аналізу взаємозв’язку хронічного болю з шкалою NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами
	Variable
	r_FLACC

	Classification variable
	Хронічний_біль

	 Sample size
	64

	Positive group a
	38 (59,38%)

	Negative group b
	26 (40,63%)

	Disease prevalence (%)
	unknown

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,842

	Standard Error a
	0,0382

	95% Confidence interval b
	0,729 to 0,921

	z statistic
	8,954

	Significance level P (Area=0.5)
	<0,0001

	Youden index J
	0,6842

	Associated criterion
	>0

	Sensitivity
	68,42

	Specificity
	100,00

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	≥0
	100,00
	90,7 - 100,0
	0,00
	0,0 - 13,2
	1,00
	

	>0
	68,42
	51,3 - 82,5
	100,00
	86,8 - 100,0
	
	0,32

	>1
	0,00
	0,0 - 9,3
	100,00
	86,8 - 100,0
	
	1,00



Рис. Е 2. Результати ROC-аналізу взаємозв’язку різного ступеню хронічного болю з шкалою r-FLACC у дітей з паралітичними синдромами

	Variable
	NCCPC_R

	Classification variable
	Хронічний_біль

	 Sample size
	36

	Positive group a
	20 (55,56%)

	Negative group b
	16 (44,44%)

	Disease prevalence (%)
	unknown

	Area under the ROC curve (AUC) 
	1,000

	Standard Error a
	0,000

	95% Confidence interval b
	0,903 to 1,000

	Significance level P (Area=0.5)
	<0,0001

	Youden index J
	1,0000

	Associated criterion
	>0

	Sensitivity
	100,00

	Specificity
	100,00

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	≥0
	100,00
	83,2 - 100,0
	0,00
	0,0 - 20,6
	1,00
	

	>0
	100,00
	83,2 - 100,0
	100,00
	79,4 - 100,0
	
	0,00

	>1
	0,00
	0,0 - 16,8
	100,00
	79,4 - 100,0
	
	1,00



Рис. Е 3. Результати ROC-аналізу взаємозв’язку хронічного болю з шкалою NCCPC-R у дітей з паралітичними синдромами до 3-х років життя
	Variable
	r_FLACC

	Classification variable
	Хронічний_біль

	 Sample size
	36

	Positive group a
	20 (55,56%)

	Negative group b
	16 (44,44%)

	Disease prevalence (%)
	unknown

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,825

	Standard Error a
	0,0547

	95% Confidence interval b
	0,662 to 0,931

	z statistic
	5,940

	Significance level P (Area=0.5)
	<0,0001

	Youden index J
	0,6500

	Associated criterion
	>0

	Sensitivity
	65,00

	Specificity
	100,00

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	≥0
	100,00
	83,2 - 100,0
	0,00
	0,0 - 20,6
	1,00
	

	>0
	65,00
	[bookmark: _Hlk68085625]40,8 - 84,6
	100,00
	79,4 - 100,0
	
	0,35

	>1
	0,00
	0,0 - 16,8
	100,00
	79,4 - 100,0
	
	1,00



Рис. Е 4. Результати ROC-аналізу взаємозв’язку різного ступеню хронічного болю з шкалою r-FLACC у дітей з паралітичними синдромами до 3-х років життя
Додаток Є
	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Хронічний_біль

	 Sample size
	66

	Positive group a
	38 (57,58%)

	Negative group b
	28 (42,42%)

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,507

	Standard Error a
	0,0724

	95% Confidence interval b
	0,381 to 0,632

	z statistic
	0,0909

	Significance level P (Area=0.5)
	0,9276

	Youden index J
	0,1560

	Sensitivity
	26,32

	Specificity
	89,29

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	>1,25
	94,74
	82,3 - 99,4
	0,00
	0,0 - 12,3
	0,95
	

	>1,44
	94,74
	82,3 - 99,4
	3,57
	0,09 - 18,3
	0,98
	1,47

	>1,65
	81,58
	65,7 - 92,3
	3,57
	0,09 - 18,3
	0,85
	5,16

	>2,2
	81,58
	65,7 - 92,3
	17,86
	6,1 - 36,9
	0,99
	1,03

	>2,83
	76,32
	59,8 - 88,6
	17,86
	6,1 - 36,9
	0,93
	1,33

	>2,85
	76,32
	59,8 - 88,6
	25,00
	10,7 - 44,9
	1,02
	0,95

	>2,98
	73,68
	56,9 - 86,6
	25,00
	10,7 - 44,9
	0,98
	1,05

	>3,15
	73,68
	56,9 - 86,6
	32,14
	15,9 - 52,4
	1,09
	0,82

	>3,21
	71,05
	54,1 - 84,6
	32,14
	15,9 - 52,4
	1,05
	0,90

	>3,37
	71,05
	54,1 - 84,6
	35,71
	18,6 - 55,9
	1,11
	0,81

	>3,47
	65,79
	48,6 - 80,4
	35,71
	18,6 - 55,9
	1,02
	0,96

	>3,62
	65,79
	48,6 - 80,4
	39,29
	21,5 - 59,4
	1,08
	0,87

	>4,04
	60,53
	43,4 - 76,0
	39,29
	21,5 - 59,4
	1,00
	1,00

	>4,22
	60,53
	43,4 - 76,0
	42,86
	24,5 - 62,8
	1,06
	0,92

	>4,9
	57,89
	40,8 - 73,7
	42,86
	24,5 - 62,8
	1,01
	0,98

	>4,99
	57,89
	40,8 - 73,7
	46,43
	27,5 - 66,1
	1,08
	0,91

	>5,36
	47,37
	31,0 - 64,2
	46,43
	27,5 - 66,1
	0,88
	1,13

	>5,72
	47,37
	31,0 - 64,2
	53,57
	33,9 - 72,5
	1,02
	0,98

	>5,74
	42,11
	26,3 - 59,2
	53,57
	33,9 - 72,5
	0,91
	1,08

	>6,24
	42,11
	26,3 - 59,2
	57,14
	37,2 - 75,5
	0,98
	1,01

	>6,98
	36,84
	21,8 - 54,0
	57,14
	37,2 - 75,5
	0,86
	1,11

	>7
	36,84
	21,8 - 54,0
	60,71
	40,6 - 78,5
	0,94
	1,04

	>7,11
	34,21
	19,6 - 51,4
	60,71
	40,6 - 78,5
	0,87
	1,08

	>8,41
	34,21
	19,6 - 51,4
	75,00
	55,1 - 89,3
	1,37
	0,88

	>12,97
	28,95
	15,4 - 45,9
	75,00
	55,1 - 89,3
	1,16
	0,95

	>13,93
	28,95
	15,4 - 45,9
	78,57
	59,0 - 91,7
	1,35
	0,90

	>14,36
	26,32
	13,4 - 43,1
	78,57
	59,0 - 91,7
	1,23
	0,94

	>16,62
	26,32
	13,4 - 43,1
	89,29
	71,8 - 97,7
	2,46
	0,83

	>29,6
	7,89
	1,7 - 21,4
	89,29
	71,8 - 97,7
	0,74
	1,03

	>53,97
	7,89
	1,7 - 21,4
	100,00
	87,7 - 100
	
	0,92

	>76,68
	0,00
	0,0 - 9,3
	100,00
	87,7 - 100
	
	1,00


Рис. Є 1. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та контрольною групами
	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Хронічний_біль

	 Sample size
	64

	Positive group a
	38 (59,38%)

	Negative group b
	26 (40,63%)

	 Disease prevalence (%)
	unknown

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,506

	Standard Error a
	0,0747

	95% Confidence interval b
	0,378 to 0,633

	z statistic
	0,0813

	Significance level P (Area=0.5)
	0,9352

	Youden index J
	0,1741

	Associated criterion
	>14,11

	Sensitivity
	28,95

	Specificity
	88,46

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	≥0,94
	100,00
	90,7 - 100,0
	0,00
	0,0 - 13,2
	1,00
	

	>0,94
	100,00
	90,7 - 100,0
	3,85
	0,10 - 19,6
	1,04
	0,00

	>1,65
	81,58
	65,7 - 92,3
	3,85
	0,10 - 19,6
	0,85
	4,79

	>2,67
	81,58
	65,7 - 92,3
	26,92
	11,6 - 47,8
	1,12
	0,68

	>2,98
	73,68
	56,9 - 86,6
	26,92
	11,6 - 47,8
	1,01
	0,98

	>3,2
	73,68
	56,9 - 86,6
	30,77
	14,3 - 51,8
	1,06
	0,86

	>3,21
	71,05
	54,1 - 84,6
	30,77
	14,3 - 51,8
	1,03
	0,94

	>3,34
	71,05
	54,1 - 84,6
	34,62
	17,2 - 55,7
	1,09
	0,84

	>4,04
	60,53
	43,4 - 76,0
	34,62
	17,2 - 55,7
	0,93
	1,14

	>4,31
	60,53
	43,4 - 76,0
	46,15
	26,6 - 66,6
	1,12
	0,86

	>5,74
	42,11
	26,3 - 59,2
	46,15
	26,6 - 66,6
	0,78
	1,25

	>6,78
	42,11
	26,3 - 59,2
	61,54
	40,6 - 79,8
	1,09
	0,94

	>7,11
	34,21
	19,6 - 51,4
	61,54
	40,6 - 79,8
	0,89
	1,07

	>7,52
	34,21
	19,6 - 51,4
	73,08
	52,2 - 88,4
	1,27
	0,90

	>8,87
	31,58
	17,5 - 48,7
	73,08
	52,2 - 88,4
	1,17
	0,94

	>11,51
	31,58
	17,5 - 48,7
	80,77
	60,6 - 93,4
	1,64
	0,85

	>12,97
	28,95
	15,4 - 45,9
	80,77
	60,6 - 93,4
	1,51
	0,88

	>14,11
	28,95
	15,4 - 45,9
	88,46
	69,8 - 97,6
	2,51
	0,80

	>29,6
	7,89
	1,7 - 21,4
	88,46
	69,8 - 97,6
	0,68
	1,04

	>30,6
	7,89
	1,7 - 21,4
	92,31
	74,9 - 99,1
	1,03
	1,00

	>76,68
	0,00
	0,0 - 9,3
	92,31
	74,9 - 99,1
	0,00
	1,08

	>117,29
	0,00
	0,0 - 9,3
	100,00
	86,8 - 100,0
	
	1,00



Рис. Є 2. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та Іб групами


	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Паралітичний_синдром

	 Sample size
	53

	Positive group a
	25 (47,17%)

	Negative group b
	28 (52,83%)

	Disease prevalence (%)
	unknown

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,517

	Standard Error a
	0,0817

	95% Confidence interval b
	0,376 to 0,657

	z statistic
	0,210

	Significance level P (Area=0.5)
	0,8338

	Youden index J
	0,1329

	Associated criterion
	≤2,17

	Sensitivity
	24,00

	Specificity
	89,29

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	<0,94
	0,00
	0,0 - 13,7
	100,00
	87,7 - 100,0
	
	1,00

	≤0,94
	4,00
	0,1 - 20,4
	100,00
	87,7 - 100,0
	
	0,96

	≤1,44
	4,00
	0,1 - 20,4
	96,43
	81,7 - 99,9
	1,12
	1,00

	≤1,77
	8,00
	1,0 - 26,0
	96,43
	81,7 - 99,9
	2,24
	0,95

	≤1,78
	8,00
	1,0 - 26,0
	92,86
	76,5 - 99,1
	1,12
	0,99

	≤1,82
	12,00
	2,5 - 31,2
	92,86
	76,5 - 99,1
	1,68
	0,95

	≤1,92
	12,00
	2,5 - 31,2
	89,29
	71,8 - 97,7
	1,12
	0,99

	≤2,17
	24,00
	9,4 - 45,1
	89,29
	71,8 - 97,7
	2,24
	0,85

	≤2,2
	24,00
	9,4 - 45,1
	82,14
	63,1 - 93,9
	1,34
	0,93

	≤2,67
	28,00
	12,1 - 49,4
	82,14
	63,1 - 93,9
	1,57
	0,88

	≤3,15
	28,00
	12,1 - 49,4
	67,86
	47,6 - 84,1
	0,87
	1,06

	≤3,34
	36,00
	18,0 - 57,5
	67,86
	47,6 - 84,1
	1,12
	0,94

	≤3,62
	36,00
	18,0 - 57,5
	60,71
	40,6 - 78,5
	0,92
	1,05

	≤4,21
	44,00
	24,4 - 65,1
	60,71
	40,6 - 78,5
	1,12
	0,92

	≤5,72
	44,00
	24,4 - 65,1
	46,43
	27,5 - 66,1
	0,82
	1,21

	≤5,97
	48,00
	27,8 - 68,7
	46,43
	27,5 - 66,1
	0,90
	1,12

	≤6,24
	48,00
	27,8 - 68,7
	42,86
	24,5 - 62,8
	0,84
	1,21

	≤6,78
	60,00
	38,7 - 78,9
	42,86
	24,5 - 62,8
	1,05
	0,93

	≤7
	60,00
	38,7 - 78,9
	39,29
	21,5 - 59,4
	0,99
	1,02

	≤7,24
	68,00
	46,5 - 85,1
	39,29
	21,5 - 59,4
	1,12
	0,81

	≤7,31
	68,00
	46,5 - 85,1
	35,71
	18,6 - 55,9
	1,06
	0,90

	≤7,52
	72,00
	50,6 - 87,9
	35,71
	18,6 - 55,9
	1,12
	0,78

	≤8,41
	72,00
	50,6 - 87,9
	25,00
	10,7 - 44,9
	0,96
	1,12

	≤13,13
	84,00
	63,9 - 95,5
	25,00
	10,7 - 44,9
	1,12
	0,64

	≤13,93
	84,00
	63,9 - 95,5
	21,43
	8,3 - 41,0
	1,07
	0,75

	≤14,11
	88,00
	68,8 - 97,5
	21,43
	8,3 - 41,0
	1,12
	0,56

	≤16,62
	88,00
	68,8 - 97,5
	10,71
	2,3 - 28,2
	0,99
	1,12

	≤30,6
	92,00
	74,0 - 99,0
	10,71
	2,3 - 28,2
	1,03
	0,75

	≤53,97
	92,00
	74,0 - 99,0
	0,00
	0,0 - 12,3
	0,92
	

	≤117,29
	100,00
	86,3 - 100,0
	0,00
	0,0 - 12,3
	1,00
	



Рис. Є 3. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іб та контрольною групами
	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Хронічний_біль

	Sample size
	22

	Positive group a
	17 (77,27%)

	Negative group b
	5 (22,73%)

	Disease prevalence (%)
	unknown

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,588

	Standard Error a
	0,135

	95% Confidence interval b
	0,361 to 0,791

	z statistic
	0,652

	Significance level P (Area=0.5)
	0,5143

	Youden index J
	0,4118

	Associated criterion
	>11,51

	Sensitivity
	41,18

	Specificity
	100,00

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	≥0,98
	100,00
	80,5 - 100,0
	0,00
	0,0 - 52,2
	1,00
	

	>1,61
	82,35
	56,6 - 96,2
	0,00
	0,0 - 52,2
	0,82
	

	>1,94
	82,35
	56,6 - 96,2
	40,00
	5,3 - 85,3
	1,37
	0,44

	>5,32
	47,06
	23,0 - 72,2
	40,00
	5,3 - 85,3
	0,78
	1,32

	>6,78
	47,06
	23,0 - 72,2
	60,00
	14,7 - 94,7
	1,18
	0,88

	>7,11
	41,18
	18,4 - 67,1
	60,00
	14,7 - 94,7
	1,03
	0,98

	>11,51
	41,18
	18,4 - 67,1
	100,00
	47,8 - 100,0
	
	0,59

	>76,68
	0,00
	0,0 - 19,5
	100,00
	47,8 - 100,0
	
	1,00



Рис. Є 4. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та Іб групами у віці 0 - 2 роки


	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Хронічний_біль

	 Sample size
	23

	Positive group a
	17 (73,91%)

	Negative group b
	6 (26,09%)

	Disease prevalence (%)
	unknown

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,549

	Standard Error a
	0,121

	95% Confidence interval b
	0,330 to 0,755

	z statistic
	0,406

	Significance level P (Area=0.5)
	0,6847

	Youden index J
	0,3627

	Associated criterion
	≤5,32

	Sensitivity
	52,94

	Specificity
	83,33

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	<0,98
	0,00
	0,0 - 19,5
	100,00
	54,1 - 100,0
	
	1,00

	≤2,98
	29,41
	10,3 - 56,0
	100,00
	54,1 - 100,0
	
	0,71

	≤3,15
	29,41
	10,3 - 56,0
	83,33
	35,9 - 99,6
	1,76
	0,85

	≤5,32
	52,94
	27,8 - 77,0
	83,33
	35,9 - 99,6
	3,18
	0,56

	≤7
	52,94
	27,8 - 77,0
	50,00
	11,8 - 88,2
	1,06
	0,94

	≤7,11
	58,82
	32,9 - 81,6
	50,00
	11,8 - 88,2
	1,18
	0,82

	≤7,31
	58,82
	32,9 - 81,6
	33,33
	4,3 - 77,7
	0,88
	1,24

	≤12,97
	64,71
	38,3 - 85,8
	33,33
	4,3 - 77,7
	0,97
	1,06

	≤13,93
	64,71
	38,3 - 85,8
	16,67
	0,4 - 64,1
	0,78
	2,12

	≤14,36
	70,59
	44,0 - 89,7
	16,67
	0,4 - 64,1
	0,85
	1,76

	≤15,69
	70,59
	44,0 - 89,7
	0,00
	0,0 - 45,9
	0,71
	

	≤76,68
	100,00
	80,5 - 100,0
	0,00
	0,0 - 45,9
	1,00
	



Рис. Є 5. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та контрольною групами у віці 0 - 2 роки


	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Паралітичний_синдром

	Sample size
	11

	Positive group a
	5 (45,45%)

	Negative group b
	6 (54,55%)

	Disease prevalence (%)
	unknown

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,667

	Standard Error a
	0,186

	95% Confidence interval b
	0,334 to 0,908

	z statistic
	0,895

	Significance level P (Area=0.5)
	0,3707

	Youden index J
	0,4000

	Associated criterion
	≤1,94

	Sensitivity
	40,00

	Specificity
	100,00

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	<1,77
	0,00
	0,0 - 52,2
	100,00
	54,1 - 100,0
	 
	1,00

	≤1,94
	40,00
	5,3 - 85,3
	100,00
	54,1 - 100,0
	 
	0,60

	≤5,72
	40,00
	5,3 - 85,3
	66,67
	22,3 - 95,7
	1,20
	0,90

	≤6,78
	60,00
	14,7 - 94,7
	66,67
	22,3 - 95,7
	1,80
	0,60

	≤7,31
	60,00
	14,7 - 94,7
	33,33
	4,3 - 77,7
	0,90
	1,20

	≤11,51
	100,00
	47,8 - 100,0
	33,33
	4,3 - 77,7
	1,50
	0,00

	≤15,69
	100,00
	47,8 - 100,0
	0,00
	0,0 - 45,9
	1,00
	



Рис. Є 6. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іб та контрольною групами у віці 0 - 2 роки


	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Хронічний_біль

	 Sample size
	43

	Positive group a
	22 (51,16%)

	Negative group b
	21 (48,84%)

	Disease prevalence (%)
	unknown

	Area under the ROC curve (AUC)
	0,506

	Standard Error a
	0,0914

	95% Confidence interval b
	0,350 to 0,662

	z statistic
	0,0710

	Significance level P (Area=0.5)
	0,9434

	Youden index J
	0,1580

	Associated criterion
	>4,31

	Sensitivity
	68,18

	Specificity
	47,62

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	≥0,94
	100,00
	84,6 - 100,0
	0,00
	0,0 - 16,1
	1,00
	

	>0,94
	100,00
	84,6 - 100,0
	4,76
	0,1 - 23,8
	1,05
	0,00

	>1,65
	81,82
	59,7 - 94,8
	4,76
	0,1 - 23,8
	0,86
	3,82

	>2,67
	81,82
	59,7 - 94,8
	23,81
	8,2 - 47,2
	1,07
	0,76

	>2,83
	77,27
	54,6 - 92,2
	23,81
	8,2 - 47,2
	1,01
	0,95

	>3,34
	77,27
	54,6 - 92,2
	33,33
	14,6 - 57,0
	1,16
	0,68

	>4,04
	68,18
	45,1 - 86,1
	33,33
	14,6 - 57,0
	1,02
	0,95

	>4,31
	68,18
	45,1 - 86,1
	47,62
	25,7 - 70,2
	1,30
	0,67

	>5,74
	40,91
	20,7 - 63,6
	47,62
	25,7 - 70,2
	0,78
	1,24

	>6,58
	40,91
	20,7 - 63,6
	61,90
	38,4 - 81,9
	1,07
	0,95

	>6,98
	31,82
	13,9 - 54,9
	61,90
	38,4 - 81,9
	0,84
	1,10

	>7,52
	31,82
	13,9 - 54,9
	76,19
	52,8 - 91,8
	1,34
	0,89

	>8,87
	27,27
	10,7 - 50,2
	76,19
	52,8 - 91,8
	1,15
	0,95

	>14,11
	27,27
	10,7 - 50,2
	85,71
	63,7 - 97,0
	1,91
	0,85

	>28,02
	4,55
	0,1 - 22,8
	85,71
	63,7 - 97,0
	0,32
	1,11

	>30,6
	4,55
	0,1 - 22,8
	90,48
	69,6 - 98,8
	0,48
	1,06

	>64,68
	0,00
	0,0 - 15,4
	90,48
	69,6 - 98,8
	0,00
	1,11

	>117,29
	0,00
	0,0 - 15,4
	100,00
	83,9 - 100,0
	
	1,00



Рис. Є 7. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та Іб групами у віці понад 2 - 8 років


	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Хронічний_біль

	 Sample size
	44

	Positive group a
	22 (50,00%)

	Negative group b
	22 (50,00%)

	Disease prevalence (%)
	unknown

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,543

	Standard Error a
	0,0904

	95% Confidence interval b
	0,386 to 0,694

	z statistic
	0,480

	Significance level P (Area=0.5)
	0,6313

	Youden index J
	0,2273

	Associated criterion
	>3,62

	Sensitivity
	77,27

	Specificity
	45,45

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	≥1,25
	100,00
	84,6 - 100,0
	0,00
	0,0 - 15,4
	1,00
	

	>1,25
	95,45
	77,2 - 99,9
	0,00
	0,0 - 15,4
	0,95
	

	>1,44
	95,45
	77,2 - 99,9
	4,55
	0,1 - 22,8
	1,00
	1,00

	>1,65
	81,82
	59,7 - 94,8
	4,55
	0,1 - 22,8
	0,86
	4,00

	>2,2
	81,82
	59,7 - 94,8
	22,73
	7,8 - 45,4
	1,06
	0,80

	>2,83
	77,27
	54,6 - 92,2
	22,73
	7,8 - 45,4
	1,00
	1,00

	>3,62
	77,27
	54,6 - 92,2
	45,45
	24,4 - 67,8
	1,42
	0,50

	>4,04
	68,18
	45,1 - 86,1
	45,45
	24,4 - 67,8
	1,25
	0,70

	>4,22
	68,18
	45,1 - 86,1
	50,00
	28,2 - 71,8
	1,36
	0,64

	>4,9
	63,64
	40,7 - 82,8
	50,00
	28,2 - 71,8
	1,27
	0,73

	>4,99
	63,64
	40,7 - 82,8
	54,55
	32,2 - 75,6
	1,40
	0,67

	>5,36
	50,00
	28,2 - 71,8
	54,55
	32,2 - 75,6
	1,10
	0,92

	>5,45
	50,00
	28,2 - 71,8
	59,09
	36,4 - 79,3
	1,22
	0,85

	>5,74
	40,91
	20,7 - 63,6
	59,09
	36,4 - 79,3
	1,00
	1,00

	>6,24
	40,91
	20,7 - 63,6
	63,64
	40,7 - 82,8
	1,12
	0,93

	>6,98
	31,82
	13,9 - 54,9
	63,64
	40,7 - 82,8
	0,88
	1,07

	>8,41
	31,82
	13,9 - 54,9
	77,27
	54,6 - 92,2
	1,40
	0,88

	>8,87
	27,27
	10,7 - 50,2
	77,27
	54,6 - 92,2
	1,20
	0,94

	>16,62
	27,27
	10,7 - 50,2
	86,36
	65,1 - 97,1
	2,00
	0,84

	>28,02
	4,55
	0,1 - 22,8
	86,36
	65,1 - 97,1
	0,33
	1,11

	>53,97
	4,55
	0,1 - 22,8
	100,00
	84,6 - 100,0
	
	0,95

	>64,68
	0,00
	0,0 - 15,4
	100,00
	84,6 - 100,0
	
	1,00



Рис. Є 8. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іа та контрольною групами у віці понад 2 - 8 років


	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Паралітичний_синдром

	 Sample size
	43

	Positive group a
	21 (48,84%)

	Negative group b
	22 (51,16%)

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,519

	Standard Error a
	0,0909

	95% Confidence interval b
	0,362 to 0,674

	z statistic
	0,214

	Significance level P (Area=0.5)
	0,8303

	Youden index J
	0,1255

	Associated criterion
	>7,52

	Sensitivity
	23,81

	Specificity
	63,64

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	≥0,94
	100,00
	83,9 - 100,0
	0,00
	0,0 - 15,4
	1,00
	

	>0,94
	95,24
	76,2 - 99,9
	0,00
	0,0 - 15,4
	0,95
	

	>1,78
	95,24
	76,2 - 99,9
	9,09
	1,1 - 29,2
	1,05
	0,52

	>1,82
	90,48
	69,6 - 98,8
	9,09
	1,1 - 29,2
	1,00
	1,05

	>1,92
	90,48
	69,6 - 98,8
	13,64
	2,9 - 34,9
	1,05
	0,70

	>2,17
	80,95
	58,1 - 94,6
	13,64
	2,9 - 34,9
	0,94
	1,40

	>2,2
	80,95
	58,1 - 94,6
	22,73
	7,8 - 45,4
	1,05
	0,84

	>2,67
	76,19
	52,8 - 91,8
	22,73
	7,8 - 45,4
	0,99
	1,05

	>3,07
	76,19
	52,8 - 91,8
	36,36
	17,2 - 59,3
	1,20
	0,65

	>3,34
	66,67
	43,0 - 85,4
	36,36
	17,2 - 59,3
	1,05
	0,92

	>3,62
	66,67
	43,0 - 85,4
	45,45
	24,4 - 67,8
	1,22
	0,73

	>4,21
	57,14
	34,0 - 78,2
	45,45
	24,4 - 67,8
	1,05
	0,94

	>4,22
	57,14
	34,0 - 78,2
	50,00
	28,2 - 71,8
	1,14
	0,86

	>4,31
	52,38
	29,8 - 74,3
	50,00
	28,2 - 71,8
	1,05
	0,95

	>5,45
	52,38
	29,8 - 74,3
	59,09
	36,4 - 79,3
	1,28
	0,81

	>5,97
	47,62
	25,7 - 70,2
	59,09
	36,4 - 79,3
	1,16
	0,89

	>6,24
	47,62
	25,7 - 70,2
	63,64
	40,7 - 82,8
	1,31
	0,82

	>7,52
	23,81
	8,2 - 47,2
	63,64
	40,7 - 82,8
	0,65
	1,20

	>8,41
	23,81
	8,2 - 47,2
	77,27
	54,6 - 92,2
	1,05
	0,99

	>14,11
	14,29
	3,0 - 36,3
	77,27
	54,6 - 92,2
	0,63
	1,11

	>16,62
	14,29
	3,0 - 36,3
	86,36
	65,1 - 97,1
	1,05
	0,99

	>30,6
	9,52
	1,2 - 30,4
	86,36
	65,1 - 97,1
	0,70
	1,05

	>53,97
	9,52
	1,2 - 30,4
	100,00
	84,6 - 100,0
	
	0,90

	>117,29
	0,00
	0,0 - 16,1
	100,00
	84,6 - 100,0
	
	1,00


Рис. Є 9. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іб та контрольною групами у віці понад 2 - 8 років
	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Хронічний_біль

	Sample size
	11

	Positive group a
	8 (72,73%)

	Negative group b
	3 (27,27%)

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,917

	Standard Error a
	0,0932

	95% Confidence interval b
	от 0,597 до 0,998

	Significance level P (Area=0.5)
	<0,0001

	Youden index J
	0,8750

	Sensitivity
	87,50

	Specificity
	100,00

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	≥6,78
	100,00
	63,1 - 100,0
	0,00
	0,0 - 70,8
	1,00
	 

	>6,78
	100,00
	63,1 - 100,0
	33,33
	0,8 - 90,6
	1,50
	0,00

	>7,11
	87,50
	47,3 - 99,7
	33,33
	0,8 - 90,6
	1,31
	0,38

	>11,51
	87,50
	47,3 - 99,7
	100,00
	29,2 - 100,0
	 
	0,13

	>76,68
	0,00
	0,0 - 36,9
	100,00
	29,2 - 100,0
	 
	1,00


Рис. Є 10. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іа і Іб групи у віці 0 - 2 роки більше Ме 

	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Хронічний_біль

	Sample size
	10

	Positive group a
	7 (70,00%)

	Negative group b
	3 (30,00%)

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,905

	Standard Error a
	0,106

	95% Confidence interval b
	от 0,561 до 0,998

	Significance level P (Area=0.5)
	0,0001

	Youden index J
	0,8571

	Sensitivity
	85,71

	Specificity
	100,00

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	≥7,31
	100,00
	59,0 - 100,0
	0,00
	0,0 - 70,8
	1,00
	 

	>7,31
	100,00
	59,0 - 100,0
	33,33
	0,8 - 90,6
	1,50
	0,00

	>8,87
	85,71
	42,1 - 99,6
	33,33
	0,8 - 90,6
	1,29
	0,43

	>15,69
	85,71
	42,1 - 99,6
	100,00
	29,2 - 100,0
	 
	0,14

	>64,68
	0,00
	0,0 - 41,0
	100,00
	29,2 - 100,0
	 
	1,00


Рис. Є 11. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іа і контрольною групами у віці 0 - 2 роки більше Ме 


	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Хронічний_біль

	Sample size
	13

	Positive group a
	10 (76,92%)

	Negative group b
	3 (23,08%)

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,767

	Standard Error a
	0,167

	95% Confidence interval b
	от 0,459 до 0,948

	Significance level P (Area=0.5)
			0,1096

	Youden index J
	0,5667

	Sensitivity
	90,00

	Specificity
	66,67

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	<0,98
	0,00
	0,0 - 30,8
	100,00
	29,2 - 100,0
	 
	1,00

	≤2,98
	50,00
	18,7 - 81,3
	100,00
	29,2 - 100,0
	 
	0,50

	≤3,15
	50,00
	18,7 - 81,3
	66,67
	9,4 - 99,2
	1,50
	0,75

	≤5,32
	90,00
	55,5 - 99,7
	66,67
	9,4 - 99,2
	2,70
	0,15

	≤7
	90,00
	55,5 - 99,7
	0,00
	0,0 - 70,8
	0,90
	 

	≤7,11
	100,00
	69,2 - 100,0
	0,00
	0,0 - 70,8
	1,00
	



Рис. Є 12. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іа і контрольною групами у віці 0 - 2 роки менше Ме


	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Паралітичні_синдроми

	Sample size
	5

	Positive group a
	2 (40,00%)

	Negative group b
	3 (60,00%)

	Area under the ROC curve (AUC) 
	1,000

	Standard Error a
	0,000

	95% Confidence interval b
	0,478 to 1,000

	Significance level P (Area=0.5)
	<0,0001

	Youden index J
	1,0000

	Sensitivity
	100,00

	Specificity
	100,00

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	<1,77
	0,00
	0,0 - 84,2
	100,00
	29,2 - 100,0
	
	1,00

	≤1,94
	100,00
	15,8 - 100,0
	100,00
	29,2 - 100,0
	
	0,00

	≤7
	100,00
	15,8 - 100,0
	0,00
	0,0 - 70,8
	1,00
	


Рис. Є 13. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іб і контрольною групами у віці 0 - 2 роки менше Ме 

	Variable
	Кортизол_сечі

	Classification variable
	Паралітичні_синдроми

	Sample size
	15

	Positive group a
	12 (80,00%)

	Negative group b
	3 (20,00%)

	Area under the ROC curve (AUC) 
	0,806

	Standard Error a
	0,141

	95% Confidence interval b
	от 0,525 до 0,959

	z statistic
	2,169

	Significance level P (Area=0.5)
	0,0301

	Youden index J
	0,5833

	Sensitivity
	58,33

	Specificity
	100,00

	Criterion
	Sensitivity
	95% CI
	Specificity
	95% CI
	+LR
	-LR

	<0,98
	0,00
	0,0 - 26,5
	100,00
	29,2 - 100,0
	 
	1,00

	≤2,98
	58,33
	27,7 - 84,8
	100,00
	29,2 - 100,0
	 
	0,42

	≤3,15
	58,33
	27,7 - 84,8
	66,67
	9,4 - 99,2
	1,75
	0,63

	≤5,32
	91,67
	61,5 - 99,8
	66,67
	9,4 - 99,2
	2,75
	0,13

	≤7
	91,67
	61,5 - 99,8
	0,00
	0,0 - 70,8
	0,92
	 

	≤7,11
	100,00
	73,5 - 100,0
	0,00
	0,0 - 70,8
	1,00
	


Рис. Є 14. Результати ROC-аналізу для добового рівня вільного кортизолу в сечі у дітей Іа, Іб і контрольною групами у віці 0 - 2 роки менше Ме 


Обстежено 92 дитини


I група (n=64) дітей з паралітичними синдромами


Ia група (n=38) - діти з паралітичними синдромами та хронічним болем (шкали r-FLACC, NCCPC-R)


Iб група (n=26) - діти з паралітичними синдромами без хронічного болю (шкали r-FLACC, NCCPC-R)


II контрольна група (n=28) практично здорові діти 


r-FLACC
NCCPC-R
(n=20)
0-3 роки


r-FLACC
NCCPC-R
(n=18)
старше 3-х років


r-FLACC, NCCPC-R (n=5) 
0-3 роки


r-FLACC, NCCPC-R (n=21) старше  3-х років


Іа	
ДЦП	ВВР	Гідроцефалія 	Мікроцефалія	50	39.4	5.3	5.3	Іб	
ДЦП	ВВР	Гідроцефалія 	Мікроцефалія	50	38.4	3.8	7.7	



Іа	
ІІІ	ІІ	І	відсутня	42	21	21	16	Іб	
ІІІ	ІІ	І	відсутня	8	19	35	38	




ІІІ	ІІ	І	відсутня	28.1	20.3	26.5	25	


Іа	
Легка	Помірна	Тяжка	11	29	11	Іб	
Легка	Помірна	Тяжка	8	46	0	



Іа	
Соматичний 	Вісцеральний	Невропатичний	71	45	61	
Соматичний 	Вісцеральний	Невропатичний	



М'язова спастика	Контрактури	Деформація хребців	Пролежні	90	60	30	0	



Гідроцефалія	Судоми	Переферичний біль	Біль внаслідок сенсорної дисфункції	13.3	66.599999999999994	20	0	



Гіперсалівація	Зондове вигодовування	Трахеостома	Гастростома	Колоностома	ГЕРХ	Закреп	Інфекція сечевивідної інфекції	16.600000000000001	36.6	10	3.3	3.3	6.6	43.3	3.3	


0 балів	
І рівень	ІІ рівень	ІІІ рівень	ІV рівень	V рівень	0	0	5	0	10	1-3 бали	
І рівень	ІІ рівень	ІІІ рівень	ІV рівень	V рівень	0	0	5	10	10	4-6 балів	
І рівень	ІІ рівень	ІІІ рівень	ІV рівень	V рівень	0	0	0	10	45	˃7 	
І рівень	ІІ рівень	ІІІ рівень	ІV рівень	V рівень	0	0	0	0	10	



0 балів	
І рівень	ІІ рівень	ІІІ рівень	ІV рівень	V рівень	0	5.5	0	5.5	0	1-3 бали	
І рівень	ІІ рівень	ІІІ рівень	ІV рівень	V рівень	0	0	0	5.5	11.1	4-6 балів	
І рівень	ІІ рівень	ІІІ рівень	ІV рівень	V рівень	0	0	0	0	50	˃7 	
І рівень	ІІ рівень	ІІІ рівень	ІV рівень	V рівень	0	0	0	0	22.2	



0	
ДЦП	ВВР	Гідроцефалія	Мікроцефалія	10.5	0	0	0	0-3 бали	
ДЦП	ВВР	Гідроцефалія	Мікроцефалія	10.5	13.2	0	0	4-6 балів	
ДЦП	ВВР	Гідроцефалія	Мікроцефалія	23.6	23.4	5.3	0	>	7 балів	
ДЦП	ВВР	Гідроцефалія	Мікроцефалія	5.3	2.6	0	5.3	



відсутня	
0 балів	1-3 бали	4-6 балів	˃7 	5.3	2.6	7.9	0	І	
0 балів	1-3 бали	4-6 балів	˃7 	0	7.9	13.2	0	ІІ	
0 балів	1-3 бали	4-6 балів	˃7 	5.3	5.3	10.5	0	ІІІ	
0 балів	1-3 бали	4-6 балів	˃7 	0	10.5	18.399999999999999	13.2	



до 6 балів	
І рівень	ІІ рівень	ІІІ рівень	ІV рівень	V рівень	0	2.6	0	5.2	0	7 і ˃7 балів	
І рівень	ІІ рівень	ІІІ рівень	ІV рівень	V рівень	0	0	0	0	39.4	



до 6 балів	
відсутня	І	ІІ	ІІІ	15.7	21	21	28.9	≥7 балів	відсутня	І	ІІ	ІІІ	0	0	0	13.2	



до 6 балів	
ДЦП	ВВР	Гідроцефалія	Мікроцефалія	15.7	5.3	0	0	≥7 балів	
ДЦП	ВВР	Гідроцефалія	Мікроцефалія	34.200000000000003	34.200000000000003	5.3	5.3	




Стогнати/нити	Плач (помірний, гучний)	Плачь\крик (дуже голосно)	Конкретний звук або слово для болю 	83.3	50	33.299999999999997	33.299999999999997	



Не комунікує	Менше взаємодії з іншими	Пошук комфорту 	Труднощі з відволіканням	61.1	50	72.2	38.799999999999997	



Насуплений лоб	Зміна погляду, в тому числі: примружився	Деформація рота, не посмішка	Губи підтягнуті, тугі, надуті або тремтячі	Стиснення або шліфування зубів	22.2	61.1	38.799999999999997	33.299999999999997	38.799999999999997	



Млявий 	Спастичний	Жестикулює або чіпає частину тіла	Захищає, береже або захищає частину тіла	Розворот тіла або переміщення частини тіла	Переміщення тіла певним чином, щоб показати біль 	33.299999999999997	22.2	22.2	27.7	44.4	44.4	



Тремтіння	Зміна кольору, блідість 	Потовиділення, потіє	Сльози	Різкий вдих, задишка	Затримує дихання 	44.4	44.4	22.2	55.5	50	27.7	



Їсть менше	Збільшення сну 	Зменшення сну 	33.299999999999997	38.799999999999997	27.7	



Дитина немає проблем із ходьбою	Дитина має деякі проблеми з ходьбою	Дитина має значні проблеми з ходьбою	5.3	7.8	86.8	



Дитина не відчуває болю або дискомфорту	Дитина відчуває помірний біль або дискомфорт	Дитина відчуває сильний біль або дискомфорт	7.8	63.1	28.9	



Здатність до заспокоєння, розслабленість	Здатність до заспокоєння при періодичному контакті	Складність заспокоєння	18.399999999999999	55.2	28.9	



Відсутність крику	Стогін або ниття	Постійний крик	5.2	78.900000000000006	13.2	



Відсутність розвитку дитини	Судоми	Підвищений м'язовий тонус	Не ходить	Не хоче їсти самостійно	Соціальна реабілітація	Немає можливості повного життя	23.5	23.5	17.600000000000001	11.7	5.8	5.8	5.8	



Дитина не відчуває болю або дискомфорту	Дитина відчуває помірний біль або дискомфорт	Дитина відчуває сильний біль або дискомфорт	21.7	60.8	17.399999999999999	



Здатність до заспокоєння, розслабленості	Здатність до заспокоєння при періодичному контакті	Складність заспокоєння	36	56	8	



Відсутність крику	Стогін або ниття	Постійний крик	17.399999999999999	69.5	13	



Затримка фізичного розвитку	Не ходить	Загальний стан дитини	Судоми	Соціальна реабілітація	Не їсть самостійно	Не сидить самостійно	Прийом протисудомних препаратів	30	20	20	10	10	5	5	5	


Норма	
Іа	Іб	Контрольна гр.	71	80.7	100	Відхилення від норми	
Іа	Іб	Контрольна гр.	31.6	19.2	0	




12 квітня 2018	9 вересня 2018	1.2466972254969821	2.3151181694396699	



19 вересня 2018	12 жовтня 2019	18 червня 2020	1.6532218711905204	3.9112524269357341	2.4337132952750493	



20 жовтня 2018	12 жовтня 2019	18 червня 2020	2.0929934339365421	8.8369175445106709	6.1696752515227553	



13 грудня 2018	19 листопада 2019	64.677190989539426	85.073143814523405	



18 січня 2019	18 червня 2020	5.3207583848390545	3.9130816415620022	



15 лютого 2019	13 січня 2020	0.98411931953086063	8.2433257946733942	



19 липня 2019	10 лютого 2020	18 червня 2020	29.603532176449104	19.111903542955737	8.5786823639703833	



19 липня 2019	18 червня 2020	22.356255965816494	1.3296578477122056	



4 жовтня 2019	18 червня 2020	1.4816053156	12.366269342682655	



11 грудня 2019	18 червня 2020	1.6324811034707281	4.2424411217381151	



11 грудня 2019	18 червня 2020	5.7364651855259661	4.5051952218585738	



11 грудня 2019	18 червня 2020	2.8282623601696613	27.626565452475724	



12 грудня 2019	18 червня 2020	5.3483472990354572	2.9156038951368677	


image24.jpeg
A0 PEABLNTALIT THCIIA PEABLTITALIT

0 —— 1
Hafiepaui Harisparun

s
Hafripun Hadiripuni





image33.jpeg
JO PEABLITALIT

10

Hafikpanui

Hafripun

TICJIA PEA

Haftxpauun

Hafiripun

LITALI

==
o 55

10




