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Cerebralna yamﬁ’za — $ta nam literatura govori o
slozenosti ovog stanja?”

Milena MILICEVIC?

Institut za kriminoloska i sociolos$ka istraZivanja, Beograd, Srbija

Rad je osmisljen s ciljem da se izdvoje i prikazu novija istraZivanja fenome-
nologije cerebralne paralize i da se skrene paznja strucne i nauéne javnosti
na neophodnost i znacaj formiranja nacionalnog registra. Poseban naglasak
je na izmenama definicije cerebralne paralize tokom prethodnih decenija,
na razlititosti postojeéih klasifikacija i na varijabilnosti podataka o preva-
lenci cerebralne paralize i pridruZenih stanja i poremecaja. Prikazano je i
uporedeno Sest najcesce koriséenih definicija i predstavljene tri klasifikacije
(konvencionalna, fizioloska i Evropska klasifikacija cerebralne paralize).
Uporedo su prikazani podaci o uclestalosti s osvrtom na nalaze dostupnih
nacionalnih istraZivanja. Prikazom najceScih pridruZenih poremecaja je
istaknuta heterogenost pojavnih stanja cerebralne paralize i ukazano na vi-
soku zastupljenost visestruke ometenosti u ovoj populaciji. Umesto zakljuc-
ka, upucen je svojevrsni apel za iniciranje formiranja nacionalnog registra i
sagledavanje mogucnosti sistematskog organizovanja usluga i podrska na
nivou populacije osoba s cerebralnom paralizom i njihovih porodica.
Kljucne reci: motoricki poremecaj, nacionalni registar,
planiranje usluga, visestruka ometenost

1 Ovaj tekst je nastao kao rezultat na projektu ,Kriminal u Srbiji: fenomenologija,
rizici i moguénosti socijalne intervencije” (broj 47011) koji finansira Ministarstvo prosvete,
nauke i tehnoloskog razvoja Republike Srbije.

2 Milena Mili¢evi¢, mileninaadresa@gmail.com
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Uvod

Kao heterogeno stanje sa razli¢itim klini¢kim prezentacijama i poten-
cijalnim o$tecenjima, cerebralna paraliza predstavlja naj¢eséi uzrok teskih
motoric¢kih o$te¢enja kod dece i smatra se fizickim o$tecenjem koje uti¢e na
razvoj motorike. Poznato je da predstavlja hroni¢ni i neprogresivni poreme-
¢aj koji je uzrokovan os$te¢enjem mozga u ranom razvojnom dobu i koji se
manifestuje o$tecenjem motori¢ke funkcije, ali ¢esto su pridruzeni i drugi
poremecaji kao $to su smetnje vida, sluha, intelektualna ometenost, poreme-
¢aji govora ili poremecaji u ponasanju. Obuhvata grupu poremecaja postu-
re i pokreta koji se javljaju kao posledica neprogresivnih ostecenja nezrelog
mozga (Rosenbaum, 2003; Rosenbaum et al., 2007). Stogljevi¢, Rapai¢ i
Nikoli¢ (1990) smatraju da je cerebralna paraliza skup heterogenih patolos-
kih simptoma koji se klini¢ki manifestuju kao poremecaji motorike praceni
intelektualnim, senzornim i emocionalnim poremedajima.

Medutim, cerebralna paraliza ¢esto uzrokuje visestruku ometenost
koja zahvata funkcionisanje osobe u svim domenima svakodnevnog Zivota.
Kao najc¢e$éi motoricki poremecaj u detinjstvu (Pakula, Braun, & Yeargin-
Allsopp, 2009), odnosno jedan od najée$¢ih etioloskih faktora poremecaja u
motorickom ponasanju, cerebralna paraliza ograni¢ava razvoj sposobnosti
sa svim posledicama koje prate, otezavaju ili onemoguéavaju motorno, ko-
gnitivno, intelektualno, emocionalno i socijalno funkcionisanje ovih osoba i
vodi ka stalnoj potrebi za intenzivnom i kontinuiranom somatopedskom po-
drskom (Mili¢evi¢, Poti¢, & Trgoveevi¢, 2011). Poredenjem zbirnih podata-
ka relevantnih funkcionalnih domena kod ispitanika s cerebralnom parali-
zom (Telesne funkcije i strukture, Aktivnosti i ucestvovanje, Faktori okruZenja,
sve prema ICF Checklist 2.1a), potvrdeno je da je cerebralna paraliza prace-
na brojnim telesnim oste¢enjima i poremecajima koji ometaju funkcionisa-
nje ovih osoba u socijalnoj sredini (Heposuh, Panauh, Oaosuh, [Totuh, &
Muauhesuh, 2012). Uz to, okolina, stavovi i barijere predstavljaju dodatne
faktore koji ograni¢avaju funkcionisanje osoba s cerebralnom paralizom i
dovode ih do nivoa povremene ili stalne socijalne inkompetencije. Dakle,
zivot osoba s cerebralnom paralizom prati visoki rizik za razvoj sekundar-
nih stanja koja kompromituju funkcionalne sposobnosti, aktivnosti sva-
kodnevnog zivota, kao i socijalnu participaciju, a negativno se odrazavuju
na kvalitet Zivota (Svien, Berg, & Stephenson, 2008). Nizi kvalitet zivota i
kvalitet zivota u vezi sa zdravljem ukazuju da cerebralna paraliza negativno
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uti¢e na razli¢ite dimenzije kvaliteta Zivota (Bugarski, Miscevic, Skrbic, &
Golubovic, 2012; Livingston, Rosenbaum, Russell, & Palisano, 2007).

Cilj ovograda je da se pregledom dostupne i relevantne literature prika-
zu novija istrazivanja fenomenologije cerebralne paralize, s posebnim osvr-
tom na definiciju, klasifikaciju, prevalencu i prisustvo pridruzenih stanja i
poremecaja. Sire posmatrano, cilj je skretanje paznje stru¢ne i nau¢ne javno-
sti na neophodnost i znacaj formiranja nacionalnog registra.

rDeﬁm’cfja

Cerebralna paraliza predstavlja klinicki entitet koji se defini$e na ra-
zli¢ite nacine, tako da u literaturi nailazimo na izvesnu neusaglasenost oko
preciznog kori$¢enja ovog termina. Prvi klini¢ki opis decije cerebralne pa-
ralize dao je engleskilekar Dzon Vilijam Litl 1861. godine kroz prikaz diple-
gi¢no-spasti¢nog oblika cerebralne paralize (Casuh, 1996).

Jedna od ¢esto navodenih definicija datira iz 1964. godine i cerebral-
nu paralizu odreduje kao poremecaj pokreta i posture koji je nastao usled
ostecenja ili lezije nezrelog mozga (Bax, 1964, p. 295). Ovom definicijom
su, kako dalje navodi autor, isklju¢eni oni motoric¢ki poremecaji koji nisu
trajni, koji nastaju u sklopu progresivnog oboljenja ili koji su isklju¢ivo po-
sledica mentalnog nedostatka. Ipak, u decenijama koje su usledile, uo¢ena
je potreba da se heterogenost poremecaja ukljuci u definiciju cerebralne pa-
ralize. Na medunarodnom sastanku posvec¢enom stanju u epidemiologiji
cerebralne paralize odrzanom 1990. godine (Brioni, Jugoslavija), unete su
odredene izmene. U pitanju je jedna najc¢esce koris¢enih definicija, kako
u istrazivackim studijama, tako i u klini¢koj praksi. Cerebralna paraliza
je odredena kao $irok termin kojim se obuhvata grupa neprogresivnih, ali
¢esto promenljivih, sindroma motori¢kih oste¢nja usled lezija ili anomali-
ja koje su nastale u ranim stadijumima razvoja mozga (Mutch, Alberman,
Hagberg, Kodama, & Perat, 1992, p. 549). Nadalje, oslanjajuéi se na pocet-
nu definiciju i uvazavajuci novonastalu potrebu za sveobuhvatnim i multidi-
menzionalnim pristupom, Baks i saradnici (Bax et al., 2005) predlazu novu
definiciju: ,Cerebralna paraliza opisuje grupu poremecaja razvoja pokreta i
posture koji uzrokuju ogranicenje aktivnosti i koji se mogu pripisati nepro-
gresivnom poremecaju nastalom u fetalnom i infantilnom mozgu u razvoju.
Motori¢ke poremecaje cerebralne paralize ¢esto prate senzorne smetnje,
smetnje kognicije, komunikacije, percepcije i/ili bihejvioralne, kao i/ili epi-
lepti¢ni poremedaji” (Bax et al., 2005, p. 572).
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Kao rezultat saradnje nacionalnih centara i registara osam Evropskih
zemalja, postignut je koncenzus i Radna grupa za pracenje cerebralne para-
lize u Evropi (Survellance of Cerebral Palsy in Europe — SCPE) je donela
definiciju cerebralne paralize koja se oslanja na fenomenologiju kao krite-
rijum, odnosno na klini¢ku sliku i anamnesti¢ke podatke (SCPE, 2000).
Etiologija je, kao kriterijum, izostavljena iz ove definicije. Prihvacena je de-
finicija cerebralne paralize kao grupe trajnih, ali ne i nepromenljivih pore-
mecaja motorike i/ili posture i poremecaja motorickih funkcija koji nastaju
usled neprogresivnog ometanja, lezije ili abnormalnosti mozga u ravoju ili
nezrelog mozga (SCPE, 2000, pp. 818-819). Definicijom su izri¢ito isklju-
¢eni progresivni poremecdaji motori¢kog funkcionisanja, a koji su odredeni
kao gubitak sposobnosti prethodno ste¢enih tokom prvih pet godina Zivota.
Izmedu ostalog, potrebno je spomenuti da se smatra da je uzrast od pet go-
dina optimalan za potvrdu dijagnoze (Cans et al., 2007, p. 36).

Nesto kasnije, 2004. godine u Sjedinjenim Ameri¢kim Drzavama, odr-
zana je Medunarodna radionica na temu definisanja i klasifikacije cerebralne
paralize (Betesda, Merilend, 11-13. jul, 2004). Dogovoreno je da se cere-
bralna paraliza odnosi na ,.grupu trajnih poremecaja razvoja pokreta i po-
sture koji izazivaju ograni¢enje aktivnosti, a koji se mogu pripisati nepro-
gresivnim poremecajima koji su se dogodili u razvoju mozga na fetalnom ili
dojenac¢kom uzrastu. Motori¢ke poremedaje kod cerebralne paralize ¢esto
prate senzorne smetnje, smetnje percepcije, kognicije i komunikacije, bihej-
vioralne smetnje, zatim epilepsija i sekundarni migi¢no-skeletni problemi”
(Rosenbaum et al., 2007, p. 9). Revizija iz 2007. godine je doprinela pro-
menama u sagledavanju cerebralne paralize. Naime, u ovoj revidiranoj ver-
ziji, cerebralna paraliza je identifikovana kroz poremecaje razvoja pokreta i
posture. Na taj nacin je jasnije naglasena razvojna osnova ove neurorazvojne
ometenosti, kao i potencijalni uticaj poremecaja motori¢kog razvoja na dru-
ge aspekte razvoja deteta. Ovde je vazno napomenuti da vremenom mnogi
od sekundarnih problema postaju funkcionalno znacajniji nego motori¢ka
ogranic¢enja kojima se cerebralna paraliza primarno opisuje. Dakle, moze se
zakljuditi da je razvojna perspektiva klju¢niinezaobilazni element definicije
cerebralne paralize (Rosenbaum, 2009, pp. 28-29).

Q(fasiﬁﬁacy’a

U literaturi nailazimo na razli¢ite klasifikacije deéje cerebralne pa-
ralize. Rapai¢ i Nedovi¢ (2011) smatraju da je ovakvo terminolosko
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razmimoilazenje u nazivima pojedinih grupa, kao i brojne nedoumice u
svrstavanju pojedinih pojavnih formi de¢je cerebralne paralize u odrede-
ne grupe, posledica nastojanja da se problem blize defini$e $to bi omogu-
¢ilo pravilno usmeravanje, preciznije kreiranje i doziranje rehabilitacionih
modela. Bler i Stenli (Blair & Stanley, 1985, citirano kod Rapai¢ i Nedovi¢,
2011) skrec¢u paznju na ¢injenicu da se koristi neurologka terminologija koja
vi$e odgovara odraslim pacijentima i samim tim ne odrazava stanje i pona-
$anje deteta tokom prvih godina Zivota.

Konvencionalna terminologija koja se koristi za opisivanje cerebralne pa-
ralize se smatra manje preciznom i pouzdanom (Rosenbaum, 2003). Ovi
termini se primarno odnose na topografsku distribuciju koja dominira kli-
ni¢kom slikom:

—  hemipareza (hemiplegija) predominantno podrazumeva jednostra-
no o$tecenje gornjih i donjih ekstremiteta sa iste strane;

— diplegija se primarno defini$e kao motorno ostec¢enje donjih ekstre-

miteta, obi¢no zahvata i gornje ekstremitete u odredenoj meri;

— triplegija oznacava zahvacenost tri ekstremiteta, i

—  kvadripegija (tetrapelgija) opisuje zahvaéenost sva &etiri ekstremite-

ta, odnosno oznacava da je celo telo, prakti¢no, funkcionalno kom-
promitovano (Rosenbaum, 2003).

Opisi preovladuju¢eg motori¢ckog poremecaja se, pak, odnose na spa-
sti¢ne, distoni¢ne, atetoidne i ataksi¢ne karakteristike. Fizioloska klasifika-
cija, pak, deli cerebralnu paralizu na dve glavne grupe: piramidalnu (termin
koji se donekle neta¢no koristi kada se Zele opisati oni slu¢ajevi kod kojih je
izrazen spasticitet) i ekstrapiramidalnu (horea, atetoza, distonija, ataksija).
Ekstrapiramidalna cerebralna paraliza podrazumeva zahvaéenost svih ek-
stremiteta s tim $to su gornji ekstremiteti obi¢no vise funkcionalno pogo-
deni nego donji; ipak, bez potrebe za daljom topografskom klasifikacijom
(Pakula et al., 2009).

Jedinstvena Evropska klasifikacija cerebralne paralize je doneta sa ciljem
da se postave jasni kriterijumi uklju¢ivanja i isklju¢ivanja. Cerebralna pa-
raliza je klasifikovana u tri glavne grupe prema jasnim neuroloskim znaci-
ma kao indikatorima patologije cerebralnog motori¢kog sistema (spasti¢na,
ataksi¢na, diskineticka). Zajedno sa topografskom distribucijom, sainjena
je jednostavna klasifikacija od ¢etiri podtipa: unilateralna spasti¢na, bilate-
ralna spasti¢na, diskineti¢ka i ataksi¢na (SCPE, 2000). Svi podtipovi cere-
bralne paralize imaju zajednic¢ki abnormalni obrazac kretanja i posture, a
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razlikuju se prema topografiji, dok mesovite forme treba klasifikovati prema
vodecoj klini¢koj karakteristici (Cans et al., 2007, p. 36).

Spasti¢nu cerebralnu paralizu karakteri$u najmanje dva od slede-
¢a tri klini¢ka znaka: abnormalni obrazac posture i/ili pokreta;
povisen tonus (ne nuzno konstantan); patoloski refleksi (pojacani
relfeksi: hiperrefleksija i/ili piramidni znaci, npr. Babinski).

Spasti¢na cerebralna paraliza moze da bude bilateralna ili unila-
teralna. Spasti¢na bilateralna cerebralna paraliza se dijagnostikuje
ukoliko su zahvaceni ekstremiteti sa obe strane tela. Spasti¢na uni-
lateralna cerebralna paraliza se dijagnostikuje ukoliko su zahvaceni
ekstremiteti s jedne strane tela.

Ataksi¢nu cerebralnu paralizu karakteri$u zajedno abnormalni obra-
zac posture i/ili pokreta i gubitak mi$i¢ne koordinacije zbog ¢ega se
pokreti izvode sa abnormalnim ja¢inom, ritmom i precizno$cu.

Diskineticku cerebralnu paralizu zajedno karakteri$u abnormalni
obrazac posture i/ili pokreta i nevoljni, nekontrolisani, ponavljaju¢i
i ponekad stereotipni pokreti.

Diskineti¢ka cerebralna paraliza moze da bude distoni¢na ili horeo-
atetoti¢na. Kao dominantni, u distonicnoj cerebralnoj paralizi se za-
jedno javljaju hipokinezija (redukovana aktivnost, odnosno krutost
pokreta) i hipertonija (tonus je obi¢no povisen). U horeoatetoticnoj
cerebralnoj paralizi dominiraju zajedno hiperkinezija (poveéana ak-
tivnost, odnosno intenzivniji pokreti) i hipotonija (tonus je obi¢no
snizen; SCPE, 2000, p. 821). Horea se odnosi na brze, nagle, nevoljne
i ¢esto isprekidane pokrete, dok atetoza oznacava sporije i stalno pro-
menljive, uvijajuée ili zgréene pokrete (Cans et al., 2007, p. 36).

Polaze¢i od navedene klasifikacije i oslanjajuéi se na podatke dobijene u
populacionim studijama iz Evrope, Australije, Kvebeka (Kanada) i Atlante
(Sjedinjene Ameritke Drzave), grupa autora dolazi do zaklju¢ka da postoji
prili¢na ujednacenost procentualne zastupljenosti podtipova cerebralne pa-
ralize (Cans, De-la-Cruz, & Mermet, 2008). Zastupljenost bilateralne spa-
sti¢ne cerebralne paralize se krece 0d 44% do 56% od svih registrovanih slu-
¢ajeva, uklju¢ujudi postneonatalne, dok se unilateralna spasti¢na cerebralna
paraliza sre¢e kod 23% do 39% slucajeva. Diskineti¢ka cerebralna paraliza
je nadena kod 1% do 8%, ataksi¢na kod 3% do 8%, a mesovita kod 1% do 9%
slu¢ajeva. Isti autori su uo¢ili da se procentualna zastupljenost dece sa moto-
rickim o$te¢enjima tezeg stepena krece od 25% do 35% od svih zabelezenih
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slu¢ajeva prema rezultatima iz Australije, Norveske, Svedske i Francuske.
Tezina stepena o$tecenja grubih motorickih sposobnosti je odredena prema
GMFCS (Gross Motor Function Classification System — Sistem klasifika-
cije grubih motorickih funkcija; Palisano et al., 1997), a sposobnosti gornjih
ekstremiteta prema klasifikaciji BEMF (Bimanual Fine Motor Function —
Bimauelne fine motoricke funkcije; Beckung & Hagberg, 2002). Dalje, varija-
bilnost je u najve¢em stepenu zabelezena kod diskineti¢kog tipa cerebralne
paralize $to, prema misljenju autora, ukazuje na moguce nejasnoce u klasi-
fikovanju mesovite forme (Cans et al., 2008). Analiziranjem podataka iz 12
regionalnih centara u Evropi za period 1980. do 1990. godine uoceno je da
su procentualno najzastupljenije spasti¢na bilateralna (54,9%) i unilateralna
forma (29,2%), dok su znatno nize stope diskineticke (6,5%) i ataksi¢ne for-
me (4,3%; SCPE, 2002). Spasti¢ni oblik je dominantan i prema izvestajima
brojnih drugih studija (Arneson et al., 2009; Demesi-Drljan, 2012; Elvrum
etal., 2016; Gabis, Tsubary, Leon, Ashkenasi, & Shefer, 2015; Gharaborghe,
Sarhady, Hosseini, & Mortazavi, 2015; Himmelmann, Beckung, Hagberg,
& Uvebrant, 2006; Muaunhesuh, 2016; Nordmark, Higglund, & Lagergren,
2001; Pakula et al., 20009).

Prevalenca

Ne postoje precizni podaci o ucestalosti pojave cerebralne paralize. U li-
teraturi nailazimo na statisti¢ke podatke o rasponu od dvoje do sedmoro ili
devetoro na 1.000 rodenih (Savi¢, Radivojevi¢, Car-Kovagevi, i Ignjatovié,
1997). Naj¢esce se spominje ucestalost 2-2,5 na 1.000 Zivorodene dece, kada
je re¢ o Zapadnim zemljama (Rosenbaum, 2003), odnosno 2-3 na 1.000 i-
vorodene dece $irom Evrope (SCPE, 2000). Ukupna stopa za period 1980. do
1990. godine bila je 2,08 na 1.000 zivorodenih (95% CI: 2,02-2,14; SCPE,
2002). Detaljnije, procenjuje se da se stopa prevalence na podruéju Evrope
kre¢e od 1,5 na 1.000 Zivorodene dece koliko je zabelezeno na teritoriji
Skotske, Ujedinjeno Kraljevstvo, do 3 na 1.000 Zivorodene dece prema po-
dacima iz Danske (SCPE, 2000) i 4,4 na 1.000 Zivorodene dece prema po-
dacima iz Turske (Serdarogulu et al., 2006, citirano kod Cans et al., 2008,
p- 435). Poredenja radi, na nivou populacije dece rodene u periodu izmedu
1993.12006. godine na teritoriji tri od $est federalnih drzava Australije (Juzna
Australija, Viktorija, Zapadna Australija), nadena je stopa od 2,1 (95% CI 1,9~
2,1) na 1.000 Zivorodene dece, odnosno stopa od 2,0 (95% CI 1,9-2,1) kada
je u pitanju samo prenatalno ili perinatalno uzrokovana cerebralna paraliza
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(Smithers-Sheedy et al., 2016). Arnson i saradnici (Arneson et al., 2009) su
izvestili od prose¢noj prevalenci od 3,3 (95% CI 2,9-3,8) u populaciji osmo-
godisnjaka koji Zive na teritoriji tri savezne drzave Sjedinjenih Ameri¢kih
Drzava 2004. godine. Ucestalost cerebralne paralize u Kini se krece izmedu
1,8%o i 4 %o, sa prosekom od 3,25%o zabelezenim 2011. godine (Wu & Liu,
2014). Prva meta-analiticka studija o prevalenci cerebralne paralize kojom je
obuhvaceno 29 istrazivanja objavljenih $irom sveta, izvestila je o ukupnoj pre-
valenci od 2,11 na 1.000 zivorodenih (95% CI: 1,98-2,25; Oskoui, Coutinho,
Dykeman, Jette, & Pringsheim, 2013).

U odnosu na telesnu masu na rodenju, stopa je konstantno veca ukoliko
je telesna masa manja od 1.500 grama u odnosu na masu od 1.500 do 2.500
grama i iznad 2.500 grama (SCPE, 2000). Stopa cerebralne paralize je 70
puta veca kod dece rodene sa manje od 1.500 grama u poredenju sa decom
gijaje telesna masa bila iznad 2.500 grama (SCPE, 2002). Sli¢no, prevalenca
je najveca u grupi dece sa telesnom masom od 1.000 do 1.499 grama na ro-
denju (59,18 na 1.000 zivorodenih, 95% CI: 53,06-66,01), i to bez zna¢ajno-
sti razlike u odnosu na decu sa telesnom masop ispod 1.000 grama na rode-
nju (Oskoui et al., 2013). Dalje, procenjuje se da je prevalenca kod umereno
prevremeno rodene dece (izmedu 32.136. nedelje gestacije) od est do deset
puta veca nego kod terminske dece, dok je kod izrazito prevremeno rodene
dece (pre 32. nedelje gestacije) oko deset puta veéa nego kod prevremeno
rodene dece (Cans et al., 2008). Rezultati prethodno spomenute meta-ana-
lize pokazuju da je prevalenca cerebralne paralize, u odnosu na gestacijsku
starost, najvi$a kod dece rodene pre 28. nedelje gestacije (111,80 na 1.000 Zi-
vorodenih, 95% CI: 69,53-179,78; Oskoui et al., 2013). Umereno prevreme-
no rodena deca i deca sa telesnom masom na rodenju od 1.500 do 2.499 gra-
ma zajedno ¢ine jednu petinu od sve dece s cerebralnom paralizom s tim §to
je tokom devedesetih godina XX veka do$lo do smanjenja stope cerebralne
paralize u ovoj grupi dece (Cans et al., 2008). Medutim, podaci pokazuju
da je prevalenca cerebralne paralize ipak konstantna u proteklih nekoliko
godina i pored pobolj$anog prezivljavanja prevremeno rodene dece koja su,
potvrdeno, pod poveéanim rizikom (Oskoui et al., 2013).

Zvani¢ni podaci vezani za cerebralnu paralizu, kao ni nacionalni niti
regionalni registri osoba s cerebralnom paralizom ne postoje u Republici
Srbiji (Demesi-Drljan, 2012). Procenjuje se da na podruéju uze Srbije, u po-
pulaciji uzrasta od tri do 18 godina, na svakih hiljadu, dvoje dece ima cere-
bralnu paralizu, zatim da na teritoriji Republike Srbije ima preko 10.000, a
u Beogradu oko 2.000 osoba s cerebralnom paralizom (Savi¢ i Radivojevi¢,
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1999). Procenjeno je, takode, da se u Srbiji svake godine dijagnostikuje 150
novih slu¢ajeva cerebralne paralize (Krunié¢ Proti¢ i Lazovi¢, 2015, str. 20).
Prevalenca cerebralne paralize na 1.000 Zivorodene dece u AP Vojvodini
za period od 1990. do 2009. godine, odnosno prose¢na stopa, iznosi 0,65;
u navedenom periodu je registrovano 206 novih slu¢ajeva cerebralne para-
lize na teritoriji AP Vojvodine (Demesi-Drljan, 2012). Kako se dalje navo-
di u ovom nau¢nom izvestaju, revizija iz 200S. godine je pokazala stopu od
1,89 na 1.000 zivorodene dece, uporedivo sa podacima iz drugih zemalja.
Uopste, u periodu od 1991. do 2001. godine je zabelezena tendenca blagog
opadanja prevalence cerebralne paralize, najverovatnije usled promena an-
tenatalne i neonatalne nege. Nakon toga, do 2009. godine, registrovan je
porast prevalence uzrokovan kombinacijom razli¢itih faktora (porast broja
prevremeno rodene dece, losi socio-ekonomski uslovi, kasnija primena sa-
vremene perinatalne i neonatalne nege u odnosu na razvijenije zemlje, bolje
organizovanje i vodenje medicinske dokumentacije).

Pridruzena stmy'a i })oremec’cg’i

Funkcionalne poteskoce koje se u okviru cerebralne paralize zajednicki
nazivaju pridruzenim poremecajima nisu primarno povezane sa motorikom
ve¢ sa lezijom centralnog nervnog sistema i uklju¢uju senzorne, kognitiv-
ne, bihejvioralne i druge razvojne poremecaje, kao i epilepsiju, poteskoce sa
hranjenjem usled problema sa Zvakanjem i gutanjem, zatim razdrazljivost
i neuredne obrasce spavanja. Ovi poremecaji se mogu uociti u najranijem
razvoju (Rosenbaum, 2003). Savi¢ (2002, citirano kod Nedovi¢ i sar., 2012,
str. 65) ovu grupu poremedaja smatra manifestacijama paralelnim neuro-
motornim smetnjama.

Radna grupa za pracenje cerebralne paralize u Evropi (SCPE) je, pored
Evropske klasifikacije, izdvojila podatke o sledeca ¢etiri pridruzena poreme-
¢ajakao neophodne prilikom formiranja jedinstvene baze, odnosno registra
cerebralne paralize. To su: intelektualno ostecenje, ostecenje vida i sluha
i epilepsija (Cans et al., 2007, p. 37). Intelektualna ometenost se klasifiku-
je prema grani¢nim vrednostima kognitivnog o$tecenja koje je postavi-
la Svetska zdravstvena organizacija (World Health Organisation - WHO).
Ojsteéenje vida se definige u odnosu na otrinu vida (< 0,1 na oba oka posle
korekcije), dok se tezina o$teéenja sluha odreduje prema gubitku (vise od
70 dB na boljem uhu pre korekcije). Prisustvo epilepsije podrazumeva dva
neprovocirana napada, pri ¢emu su neonatalne konvulzije isklju¢ene.
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Prema procenama, oko 45% dece s cerebralnom paralizom ima intelektu-
alnu ometenost definisanu kroz prisustvo zna¢ajno ispodprose¢nog intelektu-
alnog funkcionisanja uz istovremeno prisutan deficit ili o$te¢enje adaptivnog
funkcionisanja i procenjenog na individualno primenjenom testu inteligencije
(Yin Foo, Guppy, & Johnston, 2013). Snizen nivo intelektualnog funkcionisa-
nja (IQ < 70) je zabelezen kod 23% do 44% dece s cerebralnom paralizom, dok
podaci iz pojedinih nacionalnih registara ukazuju da je zastupljenost nizih
stepena intelektualnog funkcionisanja (IQ < 50) izmedu 28% i41% (Colver et
al, 2012 Danget al.,, 2015; SCPE, 2000, p. 818). Prema rezultatima epidemio-
logkih studija, procentualna zastupljenost intelektualne ometenosti (IQ < 70)
se krece od 31% do 65%, odnosno 31% kod nizih stepena intelektualnog funk-
cionisanja (IQ < 50; Andersen et al., 2008, Murphy et al., 1993, citirano kod
Pakula et al., 2009, p. 443). Stopa teskog intelektualnog deficita definisanog
kao IQ < 50 iznosi 0,61 na 1.000 zivorodene dece (SCPE, 2002). Laksi stepen
intelektualne ometenosti je naden kod 14,8% dece s cerebralnom paralizom
starosti od pet do osam godina, odnosno tezi stepen kod 25,6% (Beckung &
Hagberg, 2002). Normalno intelektualno funkcionisanje je, pak utvrdeno
kod 32,9% ispitanika s cerebralnom paralizom u epidemioloskoj studiji spro-
vedenoj u Svedskoj (Nordmark et al,, 2001), dok je analizom osam registara
iz Sest evropskih zemalja dobijena zastupljenost izmedu 47% i 49% (Dang et
al,, 2015; Colver et al., 2012). Poredenja radi, rezultati iz Izraela govore o ne-
$to drugacijoj distribuciji: normalna inteligencija je zabelezena kod 22% dece
s cerebralnom paralizom, grani¢ne vrednosti kod 17%, laka intelektualna
ometenost kod 22%, a umerena i teza kod 24%, odnosno 15% ispitivane dece
(Gabis et al., 2015).

Ispitujudi klini¢ku sliku 1.129 pacijenata s cerebralnom paralizom preds-
kolskog i $kolskog uzrasta koja su timski pregledana u tadasnjem Zavodu za
cerebralnu paralizu i razvojnu neurologiju u Beogradu, Savi¢, Radivojevi¢, Car-
Kovacevi¢ i Ignjatovi¢ (1997) iznose nekoliko zapazanja. Prema podacima,
najvedi broj razvrstanih je u nivou kategorije lake intelektualne ometenosti
(27,1%), zatim u nivou prose¢nih (18,7%), grani¢nih (11,4%) i normalnih is-
podproseénih intelektualnih sposobnosti (9,7%). Intelektualna ometenost ra-
zli¢itog stepena je, zbirno, potvrdena kod 50,9% uzorka (umerena kod 9,2%,
teza kod 5,0% i teska kod 9,6% pacijenata). Uredan mentalni status je utvr-
den kod 44 (32,4%) od ukupno 136 ispitanika u nedavno objavljenoj studi-
ji o faktorima rizika i karakteristikama de¢je cerebralne paralize na teritoriji
AP Vojvodine (Demesi-Drljan, 2012). Na uzorku od 35 ispitanika s cerebral-
nom paralizom uzrasta od &etiri do $est godina (od kojih je 31 ispitanik imao
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spasti¢ni oblik), nadeno je da vise od 50% ima snizen nivo intelektualnog
funkcionisanja (Radulovi¢, Bas¢arevi¢, Bogkovi¢, & Ostoji¢, 2015).

Kako su izvestili Baks, Flodmark i Tajdman (Bax, Flodmark, &
Tydeman, 2007), na uzorku od 350 osoba s cerebralnom paralizom, vizuelne
smetnje se sre¢u kod 42% slucajeva. Prema rezultatima drugih studija, tesko
o$tecenje vida ima 4,4% dece s cerebralnom paralizom, a 17,0% ima blago
do umereno (Demesi-Drljan, 2012). Bler i Smiters-Sidi (Blair & Smithers-
Sheedy, 2016) navode da je u 46% slu¢ajeva prenatalno i perinatalno uzro-
kovane cerebralne paralize detektovan neki od vizuelnih o$te¢enja: 4,9% je
slepo, 27,8% ima manja o$tecenja vida, dok 14% ima manifestni strabizam.
Manifestni strabizam je procentualno zastupljeniji kod visih GMFCS ni-
voa, odnosno kod tezih stepena motori¢kih poremeéaja (Blair & Smithers-
Sheedy, 2016). Drugi autori izve$tavaju da 19% dece s cerebralnom parali-
zom starosti od Cetiri do osam godina imaju ostecenje vida tezeg stepena
(Himmelmann et al., 2006), odnosno 20% na uzrastu od pet do osam godi-
na (Beckung & Hagberg, 2002) ilikod 33,6% na uzrastu od sedam do 18 go-
dina (Muauhesuh, 2016). Vidne poteskoce su prisutne kod 48,7% dece sa
spasti¢nom formom cerebralne paralize (Glinac, Delali¢, & Matovi¢, 2015).
Problemi sa o$trinom vida su nadeni kod 71% dece s cerebralnom parali-
zom (Schenk-Rootlieb, Nieuwenhuizen, Graaf, Wittebol-Post, & Willemse,
1992). Rezultati epidemioloskih studija pokazuju da se procentualna za-
stupljenost o$teéenja vida kre¢e od 2% do 19% (Watson et al., 2009, citirano
kod Pakula et al., 2009, p. 443), odnosno 22,2% (Nordmark et al., 2001).
Ostrina vida manja od 0,3 na boljem oku nakon korekcije je prisutna kod
11,1% dece s cerebralnom paralizom, odnosno stopa iznosi 0,23 na 1.000
zivorodenih (SCPE, 2002).

Zastupljenost problema sa sluhom se krece od 3,4% (Demesi-Drljan,
2012), do 7% slu¢ajeva (Bax et al.,, 2007). Rezultati epidemioloskih studi-
ja, pak, pokazuju da se procentualna zastupljenost gubitka sluha kreée od
2% do 6% (Beckung et al., 2008, Van Naarden Braun et al., 2009, citirano
kod Pakula et al., 2009, p. 443). Problemi sa sluhom su zabelezeni kod 2,6%
ispitanika sa spasti¢nom formom cerebralne paralize starosti od pet do 18
godina (Glinac i sar., 2015). Ostecéenja sluha razli¢itog stepena su registro-
vana kod 3,6% ispitanika s cerebralnom paralizom starosti od sedam do 18
godina (Muaunhesuh, 2016).

Na osnovu rezultata epidemioloskih studija moze se zaklju¢iti da se
procentualna zastupljenost epilepsije kreé¢e od 20% do 46% (Murphy et al,,
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1993, Parks et al., 2001, citirano kod Pakula et al., 2009, p. 443). Dalje, na
osnovu podataka iz osam evropskih registara, epilepsija se javlja kod 20%
do 28% slucajeva (Colver et al., 2012; Dang et al., 2015). Drugi autori izve-
$tavaju o stopi od 0,34 na 1.000 zivorodene dece (SCPE, 2002), odnosno o
zbirnoj zastupljenosti od 33% do 35% (Beckung & Hagberg, 2002; Gabis
et al, 2015; Himmelmann et al., 2006). Zastupljenost moze da varira od
16% kod spasti¢ne diplegije do 50% kod spasti¢ne kvadripelgije (Bax et al.,
2007), odnosno 27,6% kada je samo spasti¢na forma cerebralne paralize u
pitanju (Glinac & sar., 2015). Epilepsija se javlja kod 94% osoba sa najtezim
stepenima kognitivnog ostecenja, najzastupljenija je kod kvadriplegije sa
50%-94% (Pakula et al., 2009, p. 442), mada se u literaturi mogu naéi i nize
vrednosti, kao na primer 23,8% (Gabis et al., 2015) ili 25,5% (Muauhesuh,
2016). Milenkovi¢ (1997) izve$tava da je epilepsija zabelezena kod 27% od
ukupno 115 ispitanika s cerebralnom paralizom uzrasta od tri do deset go-
dina, kao i da se naj¢esce ispoljava kod lezije piramidalnih puteva. Demesi-
Drljan (2012) navodi zbirnu procentualnu zastupljenost od 33,2%, dok su
Nedovi¢ i saradnici (2012) utvrdili da je epilepsija prisutna kod 20% ispita-
nika s cerebralnom paralizom starosti od $est do 11 godina.

Kod 73,3% dece s kvadriplegijom se beleze dvaili vise pridruzenih obo-
ljenja, kod 70,6% dece s diskineti¢kim tipom cerebralne paralize, kao i kod
53,1% dece s diplegijom i 40% dece s ataksi¢nim tipom. S druge strane, kod
29,8% dece sa spasti¢nom unilateralnom cerebralnom paralizom nije za-
belezeno prisustvo pridruzenih oboljenja. Sveukupno posmatrano, najveci
procenat dece s cerebralnom paralizom ima neko od pridruzenih oboljenja
ili poremecaja (mentalni deficit, epilepsija, o$tecenje vida, smetnje u govoru,
ostecenje sluha, deformitet ki¢me ili stopala). Ta¢nije, 52,3% dece s cere-
bralnom paralizom ima bar dva pridruzena oboljenja, 29,5% ima jedno, a
kod 18,1% nije detektovano njihovo prisustvo (Demesi-Drljan, 2012).

Zaﬁgucvaﬁ

Iz svega navedenog, moze se najpre izdvojiti da zajednicki faktor pred-
stavljenih definicija jeste centralno motori¢ko osteéenje. Primera radji, u lite-
raturi se navode sledece Cetiri osnovne i istovremeno zajedni¢ke komponente
definicija, a koje predstavljaju cerebralnu paralizu: , 1) to je poremedaj pokreta
i posture; 2) proizilazi iz abnormalnosti u mozgu; 3) sti¢e se rano u zivotu, i 4)
stanje je stati¢no u vreme prepoznavanja” (Pakula et al., 2009, p. 427).
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Poznato je da se neprogresivnost, kao karakteristika neuropatoloske
osnove koja defini$e cerebralnu paralizu, ne odnosi i na klini¢ke manifesta-
cije ovog poremecaja. Drugim re¢ima, cerebralna paraliza se defini$e kao
trajno, ali ne i kao nepromenljivo stanje (Dan, 2007). Takode, iako se sma-
tra da je cerebralna paraliza prvenstveno hroni¢no i neprogresivno stanje
(Mutch et al., 1992; Stosljevi¢, Rapai¢, & Nikoli¢, 1990), ¢injenica je da
postoji povecan rizik od brojnih sekundarnih stanja koje vremenom nasta-
ju kao posledice primarnog motori¢kog poremeéaja (Mutch et al., 1992;
Milicevic & Potic, 2012). Zbog svega toga, posebno je vazno naglasiti prisu-
stvo pridruzenih stanja i poremecaja koji klini¢ki sliku cerebralne paralize
¢ine dodatno heterogenom.

Razmatarajuci podatke o prevalenci cerebralne paralize i zastupljeno-
sti pojedinih pridruzenih stanja i poremecaja, moze se uo¢iti da su nalazi
izrazito varijabilni i da se razlikuju od studije do studije. Razlog ovoj pojavi
mogu da budu razli¢ite polazne definicije cerebralne paralize i neusaglase-
nost kori$¢enih klasifikacija i tipologija, ali i druga¢ija primenjena metodo-
logka re$enja, razli¢iti na¢ini formiranja registara i vremenski periodi na koje
se podaci odnose. Kada je re¢ o populaciji osoba s cerebralnom paralizom u
Republici Srbiji, kao zabrinjavajuci, moze se navesti podatak da ne postoje
zvani¢ni podaci vezani za cerebralnu paralizu, kao ni nacionalni niti regio-
nalni registri. Njihovo iniciranje i formiranje je neophodno i opravdano; oni
su osnovni preduslov sistematskog sagledavanja trenutnog stanja i realnog
planiranja strategije usluga, intervencija i programa iz delokruga rada spe-
cijalne edukacije i rehabilitacije, kako onih usmerenih na pojedince, tako i
onih koji su usmerenih na njihove porodice i na pruzaoce usluga.
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CEREBRAL PALSY - WHAT DOES THE LITERATURE TELL US ABOUT THE
COMPLEXITY OF THIS CONDITION?

Milena Milicevi¢
Institute of Criminological and Sociological Research, Belgrade, Serbia

Abstract

The paper was designed with the aim to select and present the recent
research on phenomenology of cerebral palsy and to draw the attention of
the professional and scientific public to the necessity and importance of
establishing a national registry. Special emphasis was on changes to the
cerebral palsy definition over the past decades, on the diversity of existing
classifications and on the variability in the data on the prevalence of cerebral
palsy and associated conditions and disorders. The six most commonly used
definitions were introduced and compared, as well as three classifications
(conventional, physiological and European classification of cerebral palsy).
Data on the frequency were presented along with an overview of the findings
of national surveys available. By presenting the most common associated
disorders, the heterogeneity of manifestations of the conditions in cerebral
palsy was emphasized. The high prevalence of multiple disabilities in this
population was acknowledged. Instead of a conclusion, a kind of an appeal for
initiating the formation of the national registry and considering possibilities of
systematic organization of service and support at the level of the population of
persons with cerebral palsy and their families was addressed.

Key words: motor disorder, national registry, service planning, multiple
disabilities



