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SINDROM

univ. dipl. psih.

Povzetek

Izhodiséa:

Veliko bolnikov v ambulanti specialista fizikalne in re-
habilitacijske medicine ima hipermobilnostni sindrom. V
raziskavi smo zeleli oceniti, kolikSen delez teh bolnikov ima
tudi fibromialgijo.

Metode:

V raziskavo smo vkljucili 243 bolnikov z izpolnjenimi in
popravljenimi Brightonovimi merili za hipermobilnostni
sindrom. Preverili smo tudi, ali gre pri njih za sindrom fibro-
mialgije v skladu z merili Ameriskega zdruzenja revmatologov
iz leta 2010, ki za oceno uporablja indeks razsirjenosti bole-
¢ine in stopnjo resnosti simptomov. Bole¢ino in njen vpliv
na funkcijo smo ocenili s Kratkim vprasalnikom o bole¢ini.
Preverili smo tudi, kolik$en je delez bolnikov s fibromialgijo
v kontrolni skupini 20 ambulantnih bolnikov, ki niso imeli
hipermobilnostnega sindroma.

Rezultati:

V preiskovani skupini je bilo 229 zensk in 14 moskih, starih
od 18 do 86 let. Med njimi je 161 bolnikov (66 %) izpol-
njevalo merila za fibromialgijo, 25 (10 %) je merila mejno
izpolnjevalo, 57 (24 %) bolnikov pa ni izpolnjevalo meril.
Ocenjen delez populacije bolnikov s fibromialgijo med tistimi
s hipermobilnostnim sindromom je bil 66 % (95 % interval
zaupanja 60 % do 72 %). Povprecno Stevilo izpolnjenih meril
za hipermobilnostni sindrom se ni povecalo s stopnjo izraze-
nosti fibromialgije. Trajanje bolecine in Stevilo izpolnjenih
meril hipermobilnostnega sindroma nista bila povezana z
dosezki na Kratkem vprasalniku o boleéini. Delez bolnikov
s fibromialgijo se med preiskovano in kontrolno skupino ni
statisticno znacilno razlikoval (p = 0,772).

Poslano: 15. 1. 2019
Sprejeto: 15. 3. 2019
Avtor za dopisovanje (ZK): zala kuret@ir-rs.si
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FIBROMIALGIJA IN HIPERMOBILNOSTNI

FIBROMYALGYA AND JOINT
HYPERMOBILITY SYNDROME

asist. dr. Zala Kuret', dr. med., dr. Milica Klopéié Spevak’, dr. med., izr. prof. dr. Gaj Vidmar'23,

"Univerzitetni rehabilitacijski institut Republike Slovenije - Soca, Ljubljana
2Univerza v Ljubljani, Medicinska fakulteta, InStitut za biostatistiko in medicinsko informatiko
SUniverza na Primorskem, Fakulteta za matematiko, naravoslovje in informacijske tehnologije, Koper

Abstract

Background:

Many patients in our rehabilitation outpatient clinic are di-
agnosed with joint hypermobility syndrome (JHS). The aim of
our study was to estimate how many of these patients also have
fibromyalgia.

Methods:

We included 243 patients with fulfilled Revised Brighton criteria
of JHS in the study group. They were assessed for fibromyalgia
according to the 2010 American College of Rheumatology
criteria using Widespread Pain Index and Symptom Severity
Score. Pain and its interference with function were assessed with
Brief Pain Inventory-Short Form (BPI-SF). We also examined
a control group of 20 outpatients without JHS for presence of
fibromyalgia.

Results:

The study group comprised 229 women and 14 men, who were
18 to 86 years old. Among them, 161 patients (66 %) fulfilled
the criteria for fibromyalgia, 25 (10 %) were borderline cases
and 57 (24 %) did not meet the criteria. Estimated population
proportion of patients with fibromyalgia among those with JHS
was 66 % (95 % confidence interval 60 % to 72 %). The average
number of fulfilled criteria for JHS did not increase with the
degree of fibromyalgia. Duration of pain and the number of
fulfilled JHS criteria were not correlated to the BPI-SF scores.
The proportion of patients with fibromyalgia did not differ
statistically significantly between the study and the control
group (p = 0.772).
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Zakljueki:

Bolniki s hipermobilnostnim sindromom pogosto trpijo zaradi
razSirjene kroni¢ne boleCine in zelo pogosto izpolnjujejo
diagnosti¢na merila za fibromialgijo. Spremljanje populacije
bolnikov s hipermobilnostnim sindromom je pomembno
zaradi uvajanja preventivnih ukrepov.

Kljucne besede:
hipermobilnostni sindrom; sindrom Ehlers — Danlos; fibro-
mialgija; kroni¢na bolecina

uvoD

Generalizirano hipermobilnost sklepov ima v zdravi populaciji od
dva odstotka do 57 % oseb (1). Od teh bo priblizno 3,3 % Zensk in
0,6 % moskih razvilo kroni¢ne tezave v sklopu hipermobilnostnega
sindroma (HS) (2). Verjetno je incidenca HS $e vi§ja zaradi dokaj
slabe ozaves¢enosti o povezanosti med hipermobilnostjo sklepov
in posledi¢nim razvojem kroni¢ne bolecine (3, 4).

Hipermobilnostni sindrom (HS) je dedna motnja vezivnega tkiva,
za katero je znacilna generalizirana hipermobilnost sklepov v
kombinaciji z raznimi telesnimi simptomi in znaki. Sprva so
se za postavitev diagnoze uporabljali Beightonov to¢kovalni
sistem (5). V letu 2000 je Britansko zdruzenje revmatologov
merila posodobilo. Popravljena Brightonova merila tako poleg
Beightonovega tockovalnika upostevajo Se druge zunaj-sklepne
simptome (6).

Hipermobilnostni sindrom in sindrom Ehlers-Danlos — hiper-
mobilnostni podtip (EDS-HT) imata nekaj skupnih znacilnosti:
generalizirano hipermobilnost sklepov ter kombinacijo razli¢nih
telesnih simptomov in znakov. Diagnozo EDS-HT postavimo na
podlagi izpolnjenih Villenfranchovih meril (7). Ker je prekriva-
nje posameznih znacilnosti teh dveh sindromov tako veliko, se
pojavljajo vedno pogostejSa mnenja, da gre za isto fenotipsko
motnjo (8). Na zalost pa je skupna tocka tudi odsotnost genetskega
oznacevalca, kar bi dokon¢no lahko potrdilo diagnozo (2, 9).

Delez bolnikov s fibromialgijo (FMS) v splos$ni populaciji oce-
njujejo na 1,8 % (10). Za fibromialgijo je znacilna razSirjena
bolecina po telesu, utrujenost, motnje spanca, motnje spomina in
koncentracije ter tesnoba. Potencialni vzroki vkljucujejo genetske,
nevroloske, psihologke in imunoloske dejavnike (11). Ceprav vse
bolj razumemo patofizioloske mehanizme v ozadju bolezni, Se
vedno nimamo objektivnih diagnosti¢nih testov. Najpogostejsa
diagnoza se opravi z izkljucitvijo drugih bolezni (12). Prva klinicna
merila za diagnozo FMS so leta 1990 postavili ¢lani Ameriskega
zdruzenja revmatologov (American College of Rheumatologists)
(13). V letu 2010 so bila ta merila posodobljena in zdaj temeljijo

Conclusions:

Patients with JHS often suffer from wide-spread chronic pain and
very often fulfil diagnostic criteria for fibromyalgia. Screening
this population is important for preventative measures.

Key words:
Jjoint hypermobility syndrome; Ehlers - Danlos syndrome; fibro-
myalgia; chronic pain

na oceni indeksa razsirjenosti bole¢ine (WPI) in oceni stopnje
simptomov (SSS), slednje uposteva kognitivne simptome, motnje
spanja, utrujenost in ostale telesne simptome, ki nimajo drugih
bolezenskih ozadij (14).

Bolniki s HS in/oz. EDS-HT imajo pogosto veliko razli¢nih
misi¢no-skeletnih simptomov, ki se pojavljajo tudi pri drugih
revmatoloskih boleznih (npr. tendinitis, burzitis in artritis) in
bolecino, ki je lahko sprva akutna, vendar obstaja verjetnost
napredovanja v kroni¢no razsirjeno bole¢ino. Zaradi nestabilnosti
sklepov pri teh bolnikih prihaja do mehanskih tezav, predvsem
so pogosti zvini. Med simptomi HS opisujejo tudi utrujenost in
anksioznost kot tudi palpitacije in gastrointestinalne motnje — te
so lahko posledica zvisane anksioznosti (15). Podobne simptome
dozivljajo tudi bolniki s fibromialgijo, kjer je sicer v ospredju
razSirjena bole¢ina, vendar tudi druge telesne tezave (sindrom
razdrazljivega Crevesa, glavoboli, mravljinc¢enje, obcutki otekanja,
utrujenost in tesnoba) (16). Acasuso-Diaz in Collantes-Estevez
(17) sta tudi nakazala, da lahko povecana gibljivost sklepov igra
pomembno vlogo v patogenezi razvoja kroni¢ne bolecine pri
fibromialgiji.

V raziskavi smo zeleli preveriti, ali so bolniki s HS, ki smo jih
pregledali v nasi ustanovi, bolj nagnjeni k fibromialgiji od bol-
nikov, ki nimajo hipermobilnih sklepov.

METODE

Vkljucili smo bolnike, napotene k specialistu fizikalne in rehabi-
litacijske medicine (fiziater) v ambulanto Univerzitetnega reha-
bilitacijskega instituta Republike Slovenije - Soca (URI — Soca)
zaradi razli¢nih bolecCinskih stanj (bole¢ine v krizu, bole¢ine v
vratu, bolecine v razli¢nih sklepih). Bolnike je pregledal izku-
Sen specialist fizikalne in rehabilitacijske medicinen in ocenil
hipermobilnost na podlagi izpolnjenih Brightonovih meril. V
raziskavo smo vkljucili 243 zaporednih bolnikov, ki so izpolnjevali
popravljena Brightonova merila za HS. V kontrolno skupino
smo vkljucili dvajset bolnikov brez sindroma hipermobilnosti.
Vsi bolniki so izpolnili vprasalnik za fibromialgijo Ameriskega




zdruzenja revmatologov, kjer se diagnoza postavi na podlagi In-
deksa razsirjenosti bole¢in (angl. Widespread pain index, WPI) in
Stopnje simptomov (angl. SSS). Bole€ine in oviranost v zivljenju
zaradi bolecine so ovrednotili s Kratkim vprasalnikom o bole¢ini
(angl. Brief Pain Inventory - Short Form, BPI-SF) (18), ki je
potrjeno zanesljivo orodje za ocenjevanje bolecine pri bolnikih
s kroni¢no nerakavo boleé¢ino (19).

Interval zaupanja za delez bolnikov s fibromialgijo med tistimi
s HS smo ocenili s prilagojeno Waldovo metodo. Razlika med
povprecnim Stevilom izpolnjenih popravljenih Brightonovih meril
za HS glede na stopnjo izpolnjevanja diagnosti¢nih meril FMS smo
preskusili z enosmerno analizo variance (ANOVA). Izra¢unali smo
korelacije (Pearsonov r in Spearmanov o) med dosezki na BPI-SF,
trajanjem bolecine in izpolnjenimi revidiranimi Brightonovimi
merili. Razliko v delezu bolnikov, ki so izpolnjevali merila za
diagnozo FMS med studijsko in kontrolno skupino, smo testirali
z raz$irjenim Fisherjevegim eksaktnim testom. Statisticne analize
smo opravili s programsko opremo IBM SPSS Statistics 23 (IBM
Corp., Armonk, NY, 2005).

Vsi postopki so bili v skladu s Helsinsko deklaracijo. Raziskavo
je odobrila Komisija za medicinsko etiko URI — Soca. Vsi bolniki
so pred vkljucitvijo v raziskavo podpisali obvesceno soglasje.

REZULTATI

V raziskavo smo vkljucili 243 bolnikov, 229 Zensk (94 %) in 14
moskih (6 %). Stari so bili od 18 do 86 let (povprecje in mediana
56 let). V kontrolno skupino smo vkljucili 20 bolnikov, 13 Zensk
(65 %) in 7 moskih (35 %), starih od 37 do 65 let (povprecje 54,
mediana 55 let).

Od 243 bolnikov jih je 161 (66,3 %) izpolnjevalo diagnosticna
merila za fibromialgijo, 25 bolnikov (10,3 %) je merila izpolnje-
valo zgolj mejno, 57 bolnikov (23,5 %) pa meril za fibromialgijo
ni izpolnjevalo. Ocenjen delez populacije bolnikov s fibromialgijo
med tistimi s HS je bil 66,1 % (95% interval zaupanja od 60,1 % do
71,9 %). Povprecno stevilo izpolnjenih revidiranih Brightonovih
meril (ve¢jih, manjsih ali vseh) se ni razlikovalo glede na stopnjo
fibromialgije (Slika 1).

Kot smo pric¢akovali, smo ugotovili pozitivno korelacijo med
oceno bolecine in oviranostjo zaradi bolecin. Vse te korelacije so
bile statisti¢no znacilne (p < 0,001), ¢eprav nobena ni bila zelo
visoka (r in ro med 0,1 in 0,5). Pricakovana je bila tudi visoka
korelacija med ocenami najnizje bole¢ine, povpre¢ne bolecine
v zadnjih 24 urah in bole¢ine v trenutku, ko so izpolnjevali
BPI-SF (r in 7o med 0,4 in 0,8). Trajanje bolec¢ine ni bilo povezano
z drugimi merili, prav tako pa ni bilo povezave med Stevilom
izpolnjenih meril in ostalimi rezultati (» in 7o pod 0,1). Seveda
je bilo stevilo izpolnjenih sekundarnih revidiranih Brightonovih
meril zelo povezano s skupnim $tevilom revidiranih Brightonovih
meril (» in ro okrog 0,9).

Delez bolnikov, ki so izpolnjevali merila za diagnostiko FMS, se ni
statisti¢no znacilno razlikoval med skupinama (p = 0,772; Slika 2).
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Slika 1: Stevilo izpolnjenih popravijenih Brightonovih meril glede
na izpolnjena merila za fibromialgijo.

Figure 1: The number of fulfilled Revised Brighton criteria
according to the met criteria for fibromyalgia.
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Slika 2: Prevalenca fibromialgije v preiskovani in kontrolni
skupini.

Figure 2: Prevalence of fibromyalgia in the JHS group and the
control group.




RAZPRAVA

Glavni namen nase raziskave je bil preveriti, ali pri bolnikih, ki
prihajajo v ambulanto k fiziatru na URI — Soca, obstaja povezava
med hipermobilnostnim sindromom in fibromialgijo. V literaturi
so ze opisali, da imajo bolniki s hipermobilnimi sklepi vecjo
nagnjenost k razvoju bolecin v sklepih (20). Menijo, da ohlapnejsi
ligamenti in slabsa propriocepcija tudi pri obicajnih aktivnostih
lahko pripeljejo do manjsih poskodb misic in vezi, kar povzroci
misi¢no-skeletno bole¢ino; slednje pa ob neustreznih vedenjskih
odzivih lahko privede tudi do FMS (21). Patofizioloski model, ki
bi lahko razlozil mehanizem napredovanja do FMS pri bolnikih s
hipermobilnimi sklepi, temelji torej na poskodbah, ki se zgodijo
na telesu, sprva povzrocijo lokalizirano bolecino, postopno pa
lahko to napreduje do nevroendokrinih sprememb, sprememb
centralnega zZivénega sistema, kar vodi do kroni¢ne in razsirjene
bolecine (22).

Vec raziskav je preiskovalo povezavo med FMS in HS pri odraslih
in otrocih. Gedalia s sodelavci (23) je porocal o povecani pogosti
hipermobilnosti sklepov pri otrocih s fibromialgijo (81 %) in
obratno — 40 % tistih s hipermobilnostjo sklepov je imelo tudi
fibromialgijo. Acasuso-Diaz in Collantes-Estevez (17) opisujeta
hipermobilnost sklepov pri 27,3 % bolnikov s fibromialgijo
(11,4 % pri bolnikih z drugo revmatsko diagnozo). Predpostav-
ljala sta, da lahko hipermobilnost sklepov igra pomembno vlogo
v razvoju bolecine pri fibromialgiji. Sendur s sodelavci (24)
je porocal o bistveno vecji pogostosti hipermobilnosti sklepov
pri bolnikih s FMS v primerjavi s kontrolno skupino (46,6 % v
primerjavi z 28,8 %), pri ¢emer razlike med stopnjo simptomov
med bolniki s FMS, ki so ali niso imeli sklepne hipermobilnosti,
niso bile statisticno znacilne. Lai s sodelavci (25) je prav tako
opisal pomembno povezanost med hipermobilnostjo in FMS.
Hudson s sodelavci (26) je porocal o vecji pogostosti FMS med
revmatoloskimi bolniki, ki so imeli tudi hipermobilne sklepe. V
njihovi pozne;jsi raziskavi je 36 % bolnikov s FMS izpolnjevalo
merila za hipermobilnostni sindrom, kar kaze na povecano po-
gostost ohlapnejsih vezi pri osebah s FMS v primerjavi s splo$no
populacijo (27).

Prej navedene $tudije so raziskale HS in FMS v skladu s prvo
razli¢ico meril FMS, ki se je spremenila leta 2010. Nomenklatura
se je spremenila tudi v povezavi s HS, saj novejsa literatura
pretezno uporablja oznako HS / EDS-HT; mnogi strokovnjaki in
nedavne raziskave podpirajo klini¢no identitetno povezavo med
EDS-HT in HS (8, 28-30); vendar se vsi raziskovalci ne strinjajo
s to domnevo (31).

Murray s sodelavci (32) je v svojo raziskavo vkljucil 466 odraslih
(90 % zensk) z diagnozo EDS-HT; porocali so o prakti¢no stalni
bolecini v sklepih (99 %), hipermobilnosti (99 %) in bole¢inah v
okoncinah (91 %) ter visoki pogostosti drugih bolezni, vklju¢no
s kroni¢no utrujenostjo (82 %), anksioznostjo (73 %), depresijo
(69 %) in fibromialgijo (42 %).

Dve tretjini bolnikov s HS v nasi raziskavi je izpolnjevalo diag-
nosticna merila za FMS. Delez bolnikov s FMS je bil prakti¢no
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enak v nasi kontrolni skupini bolnikov brez HS (65 %). Podobne
rezultate so dobili tudi Bridges in sodelavci (33). Preucevali so
bolnike s hipermobilnostjo na revmatoloski kliniki in ugotovili, da
se pojavljanje fibromialgije pri bolnikih z (30 %) in brez sklepne
hipermobilnosti (38 %) ni bistveno razlikovalo. Podobno tudi ni
bilo povezanosti med hipermobilnostjo in misi¢no-skeletnimi
bole¢inami v drugi Studiji (34), Ceprav so bili vkljuéeni mlajsi
bolniki (povprecna starost 9,8 in 11,8 let). Karaaslan s sodelavci
(35) je preuceval skupino bolnikov z razsirjeno bole¢ino, preverjal
je prisotnost fibromialgije in sklepne hipermobilnosti. Tudi v tem
primeru ni bilo nobene razlike med preiskovano in kontrolno
skupino (pogostost hipermobilnosti je bila 8 % pri bolnikih s
FMS in 6 % pri osebah brez FMS), vendar je bila pojavnost
sklepne hipermobilnosti pogostejsa pri bolnikih, ki niso povsem
izpolnjevali meril za FMS (31 %).

Naslednji namen naSe raziskave je bil oceniti bolecino in njen
vpliv na vsakodnevne aktivnosti in zivljenje. Rezultati vprasal-
nika BPI-SF so pokazali pri¢akovano pozitivno korelacijo med
ocenjeno bolecino in vplivom boleéine na oviranost v Zivljenju.
Pricakovali smo, da bo bolj izrazena ohlapnost sklepov (vecje
Stevilo izpolnjenih meril Brightona) bolj vplivalo na vsakodnevno
funkcioniranje, a se to ni izkazalo. Med mo¢nejsimi korelacijami
so bile visje ocene bolecin in vpliva na funkcijo spanja. Znano je,
da imajo bolniki s FMS slabso kakovost spanja z daljsim ¢asom
uspavanja, kraj§im trajanjem spanca in plitkej§im spanjem (36).
Slabso kakovost spanja so opisali tudi pri pacientih s HS / EDS-HT
(37) in tudi visoko pogostost sindroma nemirnih nog (38). Slaba
kakovost spanja vodi k Se enemu skupnemu simptomu FMS in
HS / EDS-HT — utrujenosti. O njej poroca kar 84 % bolnikov
s HS / EDS-HT (39). Podobno pogostost utrujenosti so opisali
tudi pri bolnikih s FMS — priblizno 82 % (40). Utrujenost je bila
ocenjena kot tretji najbolj obremenjujo¢ simptom pri zenskah s
FMS (41).

Poleg nociceptivne bolecine v sklepih, ki je obi¢ajno prvi odraz
bolecine pri HS / EDS-HT, bolniki poroc¢ajo tudi o parestezijah,
odrevenelosti in disestezijah (42). Nevropatska komponentna
bolecine je pogosta pri HS / EDS-HT (43). Procesi, ki vodijo v
razvoj nevropatske bolecine, sicer niso dobro raziskani. Nekatere
novejse Studije Ze nakazujejo pomen senzibilizacije Zivéevja.
Rombaut s sodelavci (44) je v svoji raziskavi izmeril nizje pragove
zaznave bole¢ine na bolecih in nebolecih delih telesa pri 23
zenskah s HS / EDS-HT v primerjavi s kontrolno skupino. Di
Stefano s sodelavci (45) je porocal o nizjih pragovih za zaznavo
bolec¢ine zaradi mraza in zaradi vrocine in povi$ano raven t.i.
navijanja bolecine (t.i. wind-up fenomen) pri 27 odraslih. Lanska
raziskava je potrdila nizji prag za zaznavo bole€ine pri otrocih
in odraslih s HS / EDS-HT (46). Ta generalizirana hiperalgezija
kaZe na vlogo osrednjega zivénega sistema v razvoju kroni¢ne
bolecine, zato je to lahko skupni mehanizem kroni¢ne bole¢ine
pri FMS in HS / EDS-HT.

FMS in HS / EDS-HT imata veliko skupnih klini¢nih simpto-
mov; verjetno je centralna senzibilizacija skupen patofizioloski
mehanizem razvoja kroni¢ne bole€ine pri obeh sindromih. Na
nasem primeru nismo mogli dokazati jasne povezave med hiper-




mobilnostjo in fibromialgijo, vendar ima nasa Studija pomembno
omejitev. Velik delez FMS v kontrolni skupini (in tudi skupini s
HS) je verjetno posledica dejstva, da je nasa ambulantna sluzba
edini referencni center za kroni¢no razsirjeno bolecino in FMS
v drzavi, zato ima vecina naSih ambulantnih bolnikov kroni¢no
razsirjeno bolecino (in FMS).

Bolniki s HS / EDS-HT so pogosto spregledani, ¢eprav razli¢nih
simptomov pogosto i8¢ejo pomoc¢ v okviru zdravstvenega siste-
ma, kjer opravijo vrsto diagnosti¢nih postopkov, ki ne odkrijejo
objektivnih diagnosti¢nih oznacevalcev, zato trdna diagnoza ni
postavljena. Poleg tega je druzba pogosto skepticna do diagnoze
HS / EDS-HT in tudi do FMS, kar prav tako prispeva k trpljenju
bolnikov (47). Pri bolnikih s hipermobilnimi sklepi obstaja dodatna
terapevtska moznost, da jih vklju¢imo v vadbene programe za
zmanjSanje hiperekstenzije skupnih kapsul in mehkih tkiv, kar bi
lahko zmanjsalo bolec¢ino in njen vpliv na kakovost zivljenja (48).

ZAKLJUCEK

Povzamemo lahko, da je hipermobilnost sklepov dokaj razsirjena v
splosni populaciji in prinasa povecano tveganje za razvoj kroni¢nih
bolecin ter celo zmanjSane zmoznosti, ¢e se stanje poslabsa in se
razvije HS / EDS-HT. Ceprav nismo dokazali, da je HS / EDS-HT
mocan predispozicijski dejavnik pri razvoju FMS, predhodne
Studije kazejo na to, zato je potrebno nadaljnje spremljanje in
raziskovanje. Ocena hipermobilnosti bi morala biti del klini¢nega
pregleda vseh bolnikov v fiziatri¢nih klinikah, saj bo znatno Stevilo
imelo HS / EDS-HT; pri bolnikih z razsirjeno bolecino moramo
pomisliti na so¢asno prisotnost FMS. Razlaga obeh sindromov
bolniku da pomiritev in mu s tem prihranimo nepotrebne preiskave
in tudi odvecne terapije.
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BRAIN INJURY

Svetlana Logar, spec. klin. psih.

Izvlecek

Uvod:

V raziskavi nas je zanimalo, ali nizja starost v ¢asu prido-
bljene mozganske poskodbe (PMP) ¢iti pred pridobljenimi
kognitivnimi motnjami.

Metode:

Primerjali smo nevropsiholoski profil izboljsanja kognitivnih
funkcij otrok/mladostnikov in odraslih bolnikov po PMP v
srednjem in daljSem obdobju okrevanja v rehabilitacijski
obravnavi (Sest in 12 mesecev po PMP). V pilotno raziskavo
je bilo vkljucenih 25 udelezencev (14 otrok/mladostnikov in
11 odraslih) v dveh ¢asovnih tockah (T1 — Sest mesecev in T2
- 12 mesecev po PMP). Nevropsiholoska baterija je zajemala
oceno pozornosti in delovnega spomina, verbalnega spomina,
izvr$ilnih sposobnosti in hitrosti miselnega procesiranja.

Rezultati:

Rezultati raziskave pri obeh starostnih skupinah kazejo stati-
sti¢no znacilen ucinek ¢asa od poskodbe in kognitivne reha-
bilitacije na izboljSanje psihomotori¢ne hitrosti, pri starejsih
pa Se dodatno izboljSanje na podro¢ju izvrsilnih sposobnosti.
Mlajsi udelezenci so v primerjavi s starejSimi dosegali stati-
sticno znacilno visje rezultate na podroc¢ju deljene pozornosti
Sest mesecev po poskodbi, ne pa tudi ob drugem testiranju
(T2=12 mesecev). Statisti¢no znacilen vpliv starosti pa se
je pokazal na podrocju neposrednega besednega priklica in
odlozenega priklica, kjer so udelezenci mlajse skupine dosegli
visje rezultate tako Sest mesecev (T1) kot tudi 12 mesecev
(T2) po PMP. Izid pri otrocih/mladostnikih je podoben kot
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Abstract

Introduction:
We examined whether younger during acquired brain injury
(ABI) protects against acquired cognitive impairment.

Methods:

The profile of cognitive improvement over time after ABI was
assessed for a group of children and adolescents, for whom the
effects of cognitive rehabilitation were compared to those of a
group of adults. The current pilot study included 25 participants
(14 children/adolescents and 11 adults). A neuropsychological
battery was used to assess cognitive functioning at two time
points (T1 — six months, and T2 — 12 months after ABI). The
neuropsychological battery entailed the assessment of attention
processing, verbal memory functions, executive functions and
mental processing speed.

Results:

The results showed a statistically significant effect of cognitive
rehabilitation over time, whereby mental speed processing im-
proved for both groups, additionally, we observed statistically
significant improvement of executive functions in the group of
adults. When comparing the groups, the results show statistically
significantly better cognitive functioning in the group of children
and adolescents, who attained higher scores on divided attention
at six months (T1) but not at 12 months after ABI (T2), as well
as on memory functioning, where they attained statistically sig-
nificantly better results at both time points (T1 and T2) for recall
and delayed recall of verbal material. The effect of cognitive
rehabilitation was similar in both groups; however, statistically
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pri odraslih, pri ¢emer znotraj skupine mladostnikov opazimo
statisticno znacilen napredek na ve¢ kognitivnih podrocjih.

Zakljueki:

Varovalni u¢inek starosti po pridobljeni mozganski poskodbi
smo potrdili za besedni spomin, kjer so mlajsi udelezenci
dosegali boljse rezultate v primerjavi s starej$imi v obeh
merjenih ¢asovnih toc¢kah.

Kljucne besede:
vpliv starosti; kognitivnhe sposobnosti; nevropsihologija;
pridobljena mozganska poskodba; spomin

uvoD

Izraz pridobljena mozganska poskodba (PMP) vkljucuje vrste
poskodb, ki nastopijo nenadno, zaradi razli¢nih vzrokov, kot so
nezgodna mozganska poskodba (NMP), kirurski posegi, poskod-
be ozilja (moZganske kapi, subarahnoidne krvavitve), anoksije,
hipoksije, presnovne motnje in zastrupitev, vnetne bolezni (npr.
meningitis, encefalitis) ali druga vnetja (npr. vaskulitis) (1, 2).

Kognitivne posledice po PMP zajemajo predvsem tezave s pozor-
nostjo, koncentracijo, spominom, z nacrtovanjem in reSevanjem
nalog, ter upocasnjeno obdelavo informacij (3). Med najbolj
pogoste se uvr§¢ajo spominske motnje. Motnje pozornosti ob-
segajo sposobnosti usmerjene, vzdrzevane, selektivne, deljene
pozornosti ter sposobnosti premescanja (4). Motnje izvrSilnih
sposobnosti lahko vkljucujejo deficite na podroc¢ju presojanja,
nacrtovanja, odloCanja, mentalne fleksibilnosti, iniciativnosti,
samozavedanja ter vedenja. Stopnja prizadetosti je odvisna od
velikosti in lokacije poskodbe in ima pomemben vpliv na izid
rehabilitacije (5).

Premagovanje kognitivnih primanjkljajev ne bi bilo mogoce
brez mehanizmov nevroplasti¢nosti, ki zajema spreminjanje
strukture mozganov ter kompenzacijskih sposobnosti mozganov
za prilagajanje posameznika na aktualno situacijo (6). Izkazalo
se je, da se s starostjo obseg sive in bele mozganovine zmanjsuje.
Zdravo staranje je povezano s kr¢enjem velikosti mozganovine,
zmanj$anjem sinapti¢ne gostote in znizevanjem ravni nevrotrans-
miterjev. Ti procesi za¢nejo potekati v obdobju zgodnje odraslosti
in narascajo po 50. letu starosti.

Poleg narave poskodbe veliko vlogo v predvidevanju rehabilita-
cijskega izida igra tudi starost ob pridobljeni mozganski poskodbi.
Pri otrocih, mlajsih od treh let, obstaja visja pojavnost nezgodne
mozganske poskodbe, kar posledi¢no predstavlja prekinitev
normalnega kognitivnega razvoja (7, 8). Medtem ko je vecina
teh poskodb blagih in povzro¢i malo, ¢e sploh kaj, funkcionalnih

significant improvement on several cognitive areas was detected
within the group of adolescents.

Conclusion:

The protective effect of younger age for cognitive functioning
after the ABI was confirmed for verbal memory at both time
points.

Keywords:
effect of age, cognitive functioning; neuropsychology; acquired
brain injury, memory

posledic, otroci in/ali mladostniki s hudo nezgodno mozgansko
poskodbo (NMP) kazejo kognitivne in vedenjske primanjkljaje, ki
vplivajo na osnovne funkcije, kot sta spomin in pozornost (9 - 11).
Ti kognitivni primanjkljaji se pojavijo zaradi dveh mehanizmov:
izgube celic akutne poskodbe in zato apoptoticne degeneracije
ter zaradi obdobja izgube nevronske odzivnosti, kar povzroc¢i
spremenjeno netipi¢éno mozgansko zrelost in dolgotrajno ko-
gnitivno okvaro (12). V otrostvu je kot najboljsi napovedovalec
funkcionalnega izida resnost poskodbe, vendar ta spremenljivka
ne zados$Ca za razlago obsega variabilnosti med bolniki (13).
Starost ob poskodbah in premorbidno dosezena razvojna raven sta
pomembna dejavnika, ki vplivata na izid okrevanja (9, 11, 13-15).
Raziskave so pokazale, da je okrevanje med otroki v poznih letih
Solanja skladno z okrevanjem mlajsih odraslih, ki kazejo boljse
kognitivno napredovanje v daljSem obdobju po poskodbi (9, 16).

Otroci lahko delno ali popolnoma okrevajo na podroc¢ju kogni-
tivnih sposobnosti, vendar poskodba mozganov lahko vpliva na
zakasnitev pri razvoju novih, bolj zrelih vesc¢in ali pa se sploh ne
razvijejo. Pri starejSih otrocih in mladih odraslih se praviloma pre;j
pojavi pozitivni u¢inek kognitivnega napredka po pridobljeni mo-
zganski poskodbi v primerjavi s starejSimi odraslimi. Plasti¢nost
mozganov in kapaciteta cerebralne reorganizacije je pri otrocih, v
primerjavi z odraslimi, ve¢ja, vendar Stevilni strokovnjaki ugota-
vljajo, da je nizja starost otroka ob poskodbi povezana s slabsimi
posledicami za proces dozorevanja in kognitivnega razvoja (17).

Pri odraslih po nezgodnih mozganskih poskodbah se kaze bimo-
dalna starostna porazdelitev, ki je pogostejSa v mladostnistvu/
zgodnji odrasli dobi in po starosti 70 let. Starost naj bi negativno
vplivala na kognitivno okrevanje, saj starejsi bolniki obicajno
kazejo omejen napredek v nevropsiholoskem profilu in/ali imajo
vecdje tveganje za progresivno kognitivno upadanje (18, 19). Te
razlike so lahko posledica uéinka rezervne zmogljivosti (angl.
reserve capacity effect), tj. specificnih ugodnosti nizje starosti
v Casu poskodbe, bodisi zmanjSanja sposobnosti za nadome-
stilo in razpolozljivosti kognitivnih rezerv pri starejsSih osebah




(20 — 25). Raziskave, ki kazejo, da se kognitivno izboljSanje
oseb s pridobljeno mozgansko poskodbo pri dolo¢eni starosti
slabsa, si niso enotne, strokovnjaki pa izpostavljajo potrebo po
boljsi raziskanosti pojava za prilagajanje smernic in protokolov
kognitivne rehabilitacije (4).

Namen naSe raziskave je bil ugotoviti, ali je starost bolnika ob
poskodbi varovalni dejavnik izboljSanja kognitivnih sposobnosti
po pridobljeni moZganski poskodbi v srednjem in dolgoro¢nem
obdobju (Sest in 12 mesecev po pridobljeni mozganski poskodbi).

METODE
Preiskovanci

V raziskavo je bilo vkljucenih 25 bolnikov s pridobljeno mozgan-
sko poskodbo, starih med devet in 63 let. Bolnike smo razporedili
v dve starostni skupini. Mlajsa skupina je zajemala 14 otrok in
mladostnikov, starih od devet do 17 let, starejsa pa 11 odraslih v
starostnem razponu od 18 do 63 let. Povprecna starost v mlajsi
skupini je znasala 13 let (SO = 2,5), v starejsi pa 39 let (SO=16,0).
Vzrok PMP so bili NMP, tumor, zraéna embolija v centralnem
zivénem sistemu in stanje po prebolelem HPV encefalitisu.

Vkljucitvena merila so bila nezgodna mozganska poskodba,
hipoksija, tumor, mozganska kap, encefalitis, ¢as od poskod-
be/bolezni najmanj Sest mesecev, blaga do zmerna kognitivna
oskodovanost.

Izkljucitvena merilaso bila prisotnost hude kognitivne motnje,
govorno-jezikovne motnje (afazije), huda depresivnost, psihiatric-
na bolezen v anamnezi, odvisnost od alkohola ali drog, dusevna
manjrazvitost, nezmoznost ustnega in/ali pisnega sporazumevanja
v slovenskem jeziku.

Merski instrumenti

Nevropsiholoska ocena je zajemala oceno inteligentnosti s stan-
dardiziranimi preizkusnjami. Za ocenjevanje splosnega intelek-
tualnega delovanja otrok in odraslih, intelektualne nadarjenosti,
spoznavnega razvojnega zaostanka in specifi¢nih u¢nih tezav
smo uporabili Wechslerjevo lestvico inteligentnosti za predsolske
otroke — 3. izdaja (angl. Wechsler Preeschool and Primary Scale
of Intelligence — Third Edition, WPPSI III) (26) (2;6 — 7;3 leta),
Wechslerjevo lestvico inteligentnosti za otroke — 3. izdaja (angl.
Wechsler Intelligence Scales for Children — Third Edition, WISC
III) (6;6 do 16;6 leta) (27) ali Wechslerjevo lestvico inteligentnosti
za odrasle — 3. izdaja (angl. Wechsler Intelligence Scales for
Adults, WAIS III) (28) (16 — 90 let). Za ocenjevanje kognitivnih
sposobnosti smo uporabili Baterijo za oceno razvojnega nevropsi-
holoskega statusa (angl. A Developmental Neuropsyschological
Assessment, NEPSY) (29, 30) (3 — 16 let) ali Ponovljivo baterijo
za oceno nevropsiholoskega statusa (angl. Repeatable Battery
for the Assessment of Neuropsychological Status, RBANS) (31)
(12 — 89 let), ki ocenjujeta zaznavanje, pozornost, u¢enje in spo-
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minski sistem, govorno-jezikovne sposobnosti, vidno-prostorske
in konstrukcijske sposobnosti in izvrsilne sposobnosti.

Za oceno izvrSilnih sposobnosti smo uporabili Test londonskega
stolpa (angl. Tower of London test, TOL) (32) (+7 let), s pomocjo
katerega merimo sposobnost oblikovanja in vzdrzevanja strategij
v strukturirani problemski situaciji ter premescanja med razli¢nimi
seti informacij.

Protokol dela

Preiskovance je v klini¢no psiholosko obravnavo napotil oddel¢ni
zdravnik v ¢asu rehabilitacije na Univerzitetnem rehabilitacijskem
institutu RS - Soca. Zbrali smo osnovne podatke v medicinski
dokumentaciji in zabelezili socialne ter demografske podatke.
Pri mladoletnih osebah smo poskrbeli, da so se starsi strinjali z
vkljucitvijo in izvedbo celostne obravnave. Prav tako smo preverili
dokumentacijo oseb po PMP, ki so Ze bili vkljuceni v obravnavo in
jih ob kontrolni obravnavi povabili na dodatno oceno kognitivnih
sposobnosti. V raziskavi smo primerjali nevropsiholoski profil
bolnika na dveh ¢asovnih toc¢kah; Sest mesecev in 12 mesecev
po pridobljeni mozganski poskodbi.

Statisticha analiza

Po zakljuc¢enem pridobivanju podatkov smo s pomocjo statistic-
nega programa IBM SPSS Statistics (verzija 24.0 za okolje Mac)
izracunali opisne statistike in preverili normalnost porazdelitev.
Za preverjanje sprememb nevropsiholoSkega profila v ¢asu od
Sest mesecev do enega leta po pridobljeni mozganski poskodbi
smo uporabili dvosmerno mesano analizo variance (2x2 meSana
ANOVA,; za 2 skupini). Zaradi majhnega vzorca in odstopanja po-
razdelitve nekaterih spremenljivk od normalne (ToL krSenje pravil,
ToL ¢as iniciacije, Sifriranje idr.) smo uporabili tako parametri¢ne
kot neparametri¢ne statistine metode. Kjer je prislo do razhajanja
v rezultatih, smo upostevali rezultate neparametri¢nih testov.

REZULTATI

V Tabeli 1 so prikazane povprecne vrednosti in standardne de-
viacije za dosezke na razli¢nih kognitivnih nalogah za vsako od
starostnih skupin v obeh ¢asovnih tockah. 1z tabele je razvidno,
da so mlajsi udelezenci v raziskavi dosegali v povprecju visje
dosezke na vseh preiskovanih podrocjih.
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Tabela 1: Nevropsiholoski profil v dveh casovnih tockah (T1-6 mesecev in T2-12 mesecev po pridobljeni mozganski poskodbi).

Table 1: Neuropsychological profile, assessed at two time points (T1-6 months and T2-12 months after acquired brain injury).

Miajsi Starejsi
M (S0) M (S0)
U bljeni
|:!ora lfm Kognitivno podroéje Naloga T T2 T T2
pripomocek
WISC, , . o 91,38 101,00 91,91 87,55
Pozornost, delovni spomin  Ponavljanje stevil
RBANS (2311) (25,91) (12,58) (12,38)
WRAML, ) ) . 101,00 107,00 70,73 70,82
Besedni spomin Neposredni priklic besed
RBANS (20,79) (248) (15,69) (13.87)
o 98,00 102,00 65,55 67,09
OdloZeni priklic besed
(21,50) (22,63) (16,55) (1113)
.. . . 95,00 105,20 80,00 94,73
ToL lzvrsilne sposobnosti ToL Skupni rezultat
(16,96) (15,30) (17,73) (24,30)
- o 9242 102,60 86,18 100,18
ToL St. pravilnih odg.
(13,24) (18,60) (14,35) (20,85)
- ) 87,50 102,40 76,91 89,27
ToL Krsenje pravil
(21,68) (6,59) (19,44) (20,13)
TolL, WISC, Hitrost miselnega ToL Krsenje ¢asovnih 91,42 102,00 72,8 86,00
RBANS procesiranja omejitev (21,72) (1218) (16,93) (21,93)
- 93,25 92,80 106,91 107,45
ToL Cas iniciacije
(9,22) (3,55) (28,50) (21,47)
- 8517 95,40 79,50 90,00
ToL Cas izvedbe
(15,99) (18,04) (17,73) (20,38)
. S 72,69 79,00 65,00
Deliena pozornost Sifriranje 56,20 (3,159)
(14,81) (15,42) (11,44)

Legenda/Legend: M — povprecne vredosti/mean values; SO - standardni odklon/ standard deviation; SS - standardne vrednosti/ standard values.

Rezultati dvosmerne mesane ANOVE so pokazali statisticno
znadilen ucinek ¢asa na ToL skupni rezultat (F(1,19) = 5,380;
p =,032; np2=221), ToL krsenje ¢asovnih omejitev (F(1,19) =
8,331; p =,009; np2=,305), ToL cas izvedbe (F(1,19) = 13,197;
p =,002; np2=,410) in pri nalogi Sifriranja (F(1,19) = 19,402;
p =,000; np2=,505). UCinek na meji statisticne znacilnosti se
je pokazal tudi pri ToL $tevilo pravilnih odgovorov (F(1,18) =
5,166; p=,035; np2=,214) in ToL krSenje pravil (#(1,19) =4,608;
p=,045; np2=,195). V vseh omenjenih primerih so se povprecni
rezultati bolnikov iz obdobja T1 do T2 izboljsali.

Rezultati so pokazali statisti¢no znacilen vpliv kognitivne reha-
bilitacije in ¢asa od poskodbe na hitrost miselnega procesiranja,
deljeno pozornost in izvrSilne sposobnosti, medtem ko statisti¢no
znaCilnega izbolj$anja delovnega spomina in besednega spomina
ni bilo. U¢inka interakcije med kognitivno rehabilitacijo, casom
in starostno skupino nismo potrdili.

Wilcoxonov test predznacenih rangov je znotraj skupine starejsih
pokazal statisticno znacilno izboljSanje skozi ¢as na ToL skupni
rezultat (z, = 2,14; p = ,032), ToL krSenje pravil (z,, = 2,20;
p =,028), ToL cas izvedbe (z, = 2,67; p = ,008) in Sifriranje
(zyy=2,38; p=,017). V skupini mlajsih udelezencev pa se je skozi
omenjeno obdobje statisticno znacilno izboljsal samo dosezek pri
Sifriranju (z;, = 2,83; p =,005).

V nadaljevanju so rezultati dvosmerne mesane ANOVE pokazali
tudi, da ima starostna skupina statisti¢no znacilen vpliv na ne-
posredni priklic besed (F(1,17) = 31,645; p =,000; np2=,651),
odlozeni priklic besed (F(1,16) = 40,84; p = ,000; np2=,719),
ToL krsenje pravil (£(1,19) = 6,578; p = ,019; yp2=,257), ToL
krSenje casovnih omejitev (F(1,19)=8,576; p=,009; np2=,311)
in na Sifriranje (F(1,19) = 10,22; p =,005; np2=,350). V vseh
primerih so mlajsi udelezenci dosegali statisticno znacilno visje
rezultate v primerjavi s starejSimi.




Rezultati neparametri¢nih testov (medianski test za dva neodvisna
vzorca) so potrdili razliko v prid mlajsi skupini za neposredni
priklic besed v 12 mesecih po PMP (Mdn = 88,0; p = ,000), za
odlozen priklic besed v obeh ¢asovnih to¢kah (Mdn,, = 79,5;
Pr=,009; Mdn;,=75,0; p;,=,005) in za Sifriranje v 6 mesecih po
PMP (Mdn = 60,0; p=,001), ne pa tudi za izvrSilne sposobnosti,
merjene s ToL.

RAZPRAVA

Skozi obdobje od Sest do 12 mesecev po PMP pri obeh starostnih
skupinah ni bilo vidnega upada v kognitivnem funkcioniranju.
Znotraj obeh starostnih skupin je bilo skozi ¢as rehabilitacije
razvidno statisticno znacilno izboljsanje deljene pozornosti (Si-
friranja), pri starejsih pa tudi izboljSanje na podrocju izvrSilnih
sposobnosti (boljsi skupni rezultat na ToL) in hitrosti miselnega
procesiranja (manj krSenja ¢asovnih omejitev na ToL, krajsi cas
izvedbe ToL). Starejsi udelezenci so v primerjavi z mlajSimi
ze v zaCetku merjenja (Sest mesecev po PMP) dosegali nizje
povprecne rezultate na skoraj vseh kognitivnih podro¢jih (z izjemo
Casa iniciacije na ToL), kar lahko kaze na hujse posledice PMP
oziroma organske oskodovanosti v tej skupini, ali pa lahko kaze
na dejavnik starosti v obliki po¢asnejSega akutnega kognitivnega
izboljSanja po poskodbi.

Rezultati nase raziskave so potrdili statisticno znacilen pozitiven
vpliv kognitivne rehabilitacije in ¢asa od poskodbe na izboljSanje
hitrosti miselnega procesiranja in izvr$ilnih sposobnosti, medtem
ko le-ta ni imela statisti¢no znacilnega u¢inka na delovni spomin
in na verbalni spomin. Pri nobenem od kognitivnih podrocij ni
prislo do ucinka interakcije med ¢asom in starostno skupino. Ta
ugotovitev sovpada z rezultati raziskave Tavana in sod. (11), ki je
vkljucevala 28 otrok/mladostnikov in 26 odraslih ter primerjala
kognitivne profile v merah sploSne inteligentnosti, pozornosti,
izvrSilnih funkcij, vidno-zaznavnih, vidno-prostorskih in vidno-
konstrukceijskih sposobnosti. Avtorji so potrdili pomemben ucinek
kognitivne rehabilitacije in ¢asa od poskodbe (Sest mesecev in 12
mesecev po NMP) pri obeh starostnih skupinah pri izboljSanju
dosezkov na vseh kognitivnih podroc¢jih. Ugotovili so, da je
niZja starost bolj neugodno vplivala na kognitivni izid na Reye-
vem preizkusu kompleksne figure, kjer je potrebno operirati s
kompleksnim vidnim gradivom, ga prerisati in si ga zapomniti.
Zakljudili so, da so otroci morda zelo ranljivi za kompleksne
zaznavne zahteve. Razlika med njihovim vzorcem in vzorcem v
sedanji raziskavi je bila, da so vkljucili le posameznike po NMP,
nas vzorec pa je bil bolj heterogen, saj je vseboval $irsi spekter
vzrokov pridobljene mozganske poskodbe.

V nadaljevanju so rezultati nase raziskave pokazali, da so mlajsi
udeleZenci v primerjavi s starejSimi dosegali statisticno znacilno
visje rezultate Sest mesecev po PMP pri nalogah deljene pozornosti
(Sifriranje) ter hitrosti miselnega procesiranja, medtem ko po
dvanajstih mesecih razlika med skupinama ni bila vec¢ statisticno
znacilna. Statisticno znacilne razlike pa so se pojavile na podro¢ju
besednega spomina. Mlajsi udelezenci so v primerjavi s starejSimi
dosegli visje rezultate tako pri nalogi takojSnjega besednega
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priklica kot pri nalogi odlozenega priklica besednih informacij
v obeh ¢asovnih tockah (T1 in T2). Iz pridobljenih rezultatov
lahko sklepamo, da ima starost pomemben varovalni u¢inek na
podrocju besednega spomina, medtem ko ga na preostalih merjenih
podrocjih (pozornost, delovni spomin, izvrSilne sposobnosti,
hitrost miselnega procesiranja) nismo potrdili.

Travano in sodelavci (11) v primerjavi s trenutno raziskavo niso
nasli statisti¢no znacilnih razlik, povezanih s starostjo, pri nobeni
od casovnih tock ocenjevanja (T1, T2) kognitivnega funkcioni-
ranja. Zato so sklenili, da starost sama po sebi nima posebnega
varovalnega ucinka na izboljSanje kognitivnih sposobnosti v ¢asu
po pridobljeni mozganski poskodbi.

Tako starost kot razvojna raven pred poskodbo igrata pomembno
vlogo pri pojasnjevanju funkcionalnega izida (9, 13, 14, 15). V
primeru tezjih mozganskih poSkodb se nizja starost povezuje s
pocasnejsim okrevanjem pri otrocih (14, 33). Nasprotno se pri
otrocih ob koncu $olanja in mladih odraslih kaze hitrejSe okrevanje
skozi ¢as (9, 16), kar je skladno z rezultati trenutne raziskave.

ZAKLJUCGEK

Rezultati kazejo, da starost sama po sebi ne predstavlja sploSnega
varovalnega dejavnika pri okrevanju kognitivnih sposobnosti po
pridobljeni mozganski poskodbi. Izid pri otrocih/mladostnikih
je na splosno podoben izidu pri odraslih, z izjemo dosezkov pri
nalogah besednega spomina, kjer mlajsi dosegajo boljse rezultate.
Glavna pomanjkljivost raziskave je bil majhen vzorec, kar one-
mogoca, da bi ugotovitve lahko posplosili na celotno populacijo
bolnikov s PMP. Prav tako je skupina starejsih vsebovala prezivele
po NMP, medtem ko je bila skupina mlajsih udeleZencev veliko
bolj heterogena glede vzroka za PMP, kar bi lahko predstavljalo
pomemben dejavnik pri okrevanju in bi lahko vplivalo na rezultate
statisti¢ne analize.
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Povzetek

Izhodisce:

Cilji rehabilitacije so lahko usmerjeni v izboljsanje ali povrni-
tev telesnih zgradb in funkcije, izboljsanje funkcioniranja ali
izvedbe dejavnosti ter izbolj$anje sodelovanja. Na sodelovanje
otrok s telesnimi okvarami vpliva ve¢ dejavnikov. Model
optimalnega sodelovanja vkljucuje dinami¢no medsebojno
vplivanje med posameznimi znacilnostmi sodelovanja (spo-
sobnosti otroka, druzine in okolja) in dimenzijami sodelovanja
(fizi¢na, socialna in osebnostna dimenzija). Zanimalo nas
je, kaksne cilje si v programu delovne terapije postavljajo
otroci s cerebralno paralizo (CP), ki so vkljuceni v programe
rehabilitacije in s katero od znacilnosti in dimenzij modela
sodelovanja so ti cilji povezani. Zanimalo nas je tudi, ali je
napredek pri doseganju izvedbe in zadovoljstva z izvedbo
posameznih izbranih aktivnosti povezan z zmoznostmi gro-
bega gibanja otrok s CP in njihovo funkcijo rok.

Metode:

V analizo smo vkljucili podatke o naklju¢no izbranih 40
otrocih s cerebralno paralizo, ki so bili vkljuceni v bolnisni¢no
obravnavo. Zbrali smo podatke o spolu, starosti, stopnji grobih
gibalnih zmoznosti, stopnji zmoznosti funkcije rok ter ciljih, ki
so si jih izbrali v programu delovne terapije. Otroci so v okviru
prve ure s pomocjo Kanadskega testa za ocenjevanje izvedbe
dejavnosti (COPM) izpostavili tezave pri izvedbi razli¢nih
aktivnosti in nato s pomocjo starSev in delovne terapevtke
izbrali do pet ciljev. Na vidni analogni lestvici (ocene od 1
do 10) ocenili, kako izvedejo posamezno aktivnost ter kako
so z izvedbo zadovoljni. Oceno s COPM smo ponovili e ob
zakljucku terapevtskega programa.
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KAKSNE CILJE SI V PROGRAMU DELOVNE
TERAPIJE POSTAVLJAJO OTROCI S
CEREBRALNO PARALIZO?

WHAT ARE THE GOALS THAT ARE SET IN
OCCUPATIONAL THERAPY PROGRAMS BY
CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY?

Simona Korelc', del. ter, doc. dr. Katja Groleger Srien'2, dr. med.
"Univerzitetni rehabilitacijski institut Republike Slovenije - Soca
®Medicinska fakulteta, Univerza v Ljubljani

Abstract

Background:

The goals of rehabilitation can be directed towards improving or
restoring body structures and functions, functioning or participa-
tion. The latter is influenced by several factors in children with
physical disabilities. The model of optimal participation includes
a dynamic interaction between the individual characteristics of
participation (child, family and environment) and dimensions
of participation (physical, social and personality dimensions).
We wanted to know which were the goals within occupational
therapy of the children with cerebral palsy (CP) who had been
involved in rehabilitation programs, and to which of the charac-
teristics and dimensions of the cooperation model are these goals
related. We were also wanted to find out whether the progress in
achieving performance and satisfaction with the implementation
of selected activities is linked to the capabilities of the gross
movement of children with CP and their hand function.

Methods:

We analysed the data from randomly selected 40 children with
cerebral palsy who were included in the inpatient rehabilitation
program. We collected data on sex, age, degree of gross mobility,
the level of hand function and the goals they have chosen in the
occupational therapy program. Within the first hour, the children
underlined difficulties in carrying out various activities by means
of the Canadian Occupational Performance Measure (COPM),
and then selected up to five goals with the help of parents and
therapists. They used a visual analogue scale (grades 1 to 10)
to assess how they perform an individual activity and how
satisfied they are with the performance. The COPM evaluation
was repeated at the end of the therapeutic program.
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Rezultati:

V analizo smo vkljucili podatke 16 deckov in 24 deklic (pov-
precna starost 9,9 let; SO 3,1). Bili so dokaj enakomerno
razporejeni glede na stopnje sistema za razvr$canje otrok s
CP glede na grobe zmoznosti gibanja (GMFCS) in funkcijo
rok (MACS). Otroci so si izbrali v povprecju 3,6 ciljev,
oziroma 51 razli¢nih ciljev. Vecji del izbranih ciljev je bil s
podrocja osnovnih, manj pa s podro¢ja razsirjenih dnevnih
aktivnosti, mobilnosti, $portnih in Solskih aktivnosti. Analiza
ocen s COPM je pokazala pomembno izboljsanje izvedbe
in zadovoljstva z izvedbo tako pri vseh otrocih skupaj kot
pri posameznih stopnjah GMFCS. Opazili smo statisticno
znacilne razlike med otroci v GMFCS stopnji L. in II. ter
ostalimi otroki. Najbolj so glede na oceno izvedbe izbranih
aktivnosti napredovali otroci v III. stopnji GMFCS (absolutna
razlika povprecij je znaSala 4,1 tocke). Pri isti skupini otrok
smo ugotovili tudi najvecjo razliko v zadovoljstvu z izvedbo
aktivnosti (absolutna razlika povprecij je znasala 4,8 tocke).

Zakljucek:

Analiza postavljenih ciljev je pokazala, da si otroci s ce-
rebralno paralizo, s starsi in delovnimi terapevti, ve¢inoma
postavljajo cilje iz nabora osnovnih vsakodnevnih aktivnosti,
precej redkeje pa si zelijo izboljsati bolj zahtevne vescine s
podrocja vsakodnevnih aktivnosti, Sporta ali Sole. V cilje
usmerjen program delovne terapije je uspesen, kar je potrdilo
izboljSanje ocen izvedbe in zadovoljstva z izvedbo aktivnosti
ob zakljucku programa. IzboljSanje izvedbe in zadovoljstva z
izvedbo pri otrocih s cerebralno paralizo je odvisno od grobih
gibalnih zmoznosti in funkcije rok.

Kljucne besede:
otroci; postavljanje ciljev; cerebralna paraliza; rehabilitacija.

Uvod

Cilji rehabilitacije so v okviru bio-psiho-socialnega modela
Mednarodne klasifikacije funkcioniranja, zmanjSane zmoznosti
in zdravja (MKF) (1) lahko usmerjeni v izboljSanje ali povrnitev
telesnih zgradb in funkcije, izboljSanje funkcioniranja ali izvedbe
dejavnosti ter izboljSanje sodelovanja. Pri nacrtovanju programa
rehabilitacije je potrebno upostevati tudi osebne dejavnike in
dejavnike okolja. V skladu s tem je koncept obravnave otrok s
cerebralno paralizo (CP) dozivel preobrat iz Zelje po normalizaciji
funkcioniranja v optimizacijo obstojecih funkcijskih zmoznosti,
dejavnosti in sodelovanja (2). Sprememba pomeni premik od ideje,
da Zelimo v terapevtskem programu doseci povsem normalno
gibanje otroka, k ideji o obravnavi, ki otroka spodbuja, da aktivno
prispeva k iskanju strategij, ki mu omogocajo sodelovanje v
tistih vsakodnevnih aktivnostih, ki so pomembne zanj in njegovo

Results:

We included 16 boys and 24 girls (average age 9.9 years, SO
3.1). They were fairly evenly distributed according to the levels
of the Gross Motor Function Classification System (GMFCS)
and the Manual Ability Classification System (MACS). The
children selected an average of 3.6 goals, or 51 different goals.
Most of the selected goals were from the domain of basic, and
less from the domain of extended daily activities, mobility, sports
and school activities. The analysis of COPM scores showed a
significant improvement in performance and satisfaction with the
performance of all children combined as well as within individual
GMEFCS levels. We observed statistically significant differences
between children in GMFCS levels I and II and other children.
The children in level III advanced the most according to the
COPM assessment of (the mean difference was 4.1 points). In
the same group of children, we also found the largest difference
in satisfaction with the implementation of the activity (the mean
difference was 4.8 points).

Conclusion:

The analysis of the set goals showed that children with cerebral
palsy, their parents and occupational therapists mostly choose
goals from a set of basic daily-life activities, while they they
are much less interested to improve more demanding skills in
everyday activities, sports or school. The goal-oriented occu-
pational therapy program is successful, which was confirmed
by the improvement of performance and satisfaction ratings at
the completion of the program. Improving performance and
satisfaction with performance in children with cerebral palsy
depends on the gross motor function and the manual function.

Key words:
children; goal setting; cerebral palsy; rehabilitation

druzino. Terapevtski pristop, ki je tako usmerjen v ¢im boljso
izvedbo naloge, temelji na sodobnih teorijah ucenja gibanja in
nadzora gibanja (3).

Spretnosti gibanja v obi¢ajnem razvoju otrokom omogocajo, da
sodelujejo v okolju ter razvijejo svoj obcutek neodvisnosti. Med
izvajanjem aktivnosti otroci pridobivajo nove informacije in se
tako ucinkovito uéijo novih stvari o svojem okolju (4). Otroci
s CP imajo tezave z gibanjem in aktivno interakcijo z okoljem
in so pogosto pasivni in se s tezavami odzivajo na svoje okolje.
Za otroke s CP je znaéilno, da imajo zaradi okvare osrednjega
zivéevja tezave pri nadzoru drze, koordinaciji in izvedbi gibanja,
pogosto povisan misi¢ni tonus, zmanjSano mis$i¢no moc, kasneje
v razvoju se razvijejo Se kontrakture in drugi zapleti. Zanje so
znacilne tudi tezave pri usmerjanju in vzdrzevanju pozornosti,
procesiranju drazljajev, nacrtovanju in izvedbi aktivnosti. Vse




to negativno vpliva na sodelovanje v dnevnih aktivnostih, kar
lahko vodi v slabso samopodobo, nizko raven samospostovanja
in socialnega prilagajanja (5).

Koncept sodelovanja otrok

Na sodelovanje otrok s telesnimi okvarami vpliva ve¢ dejavnikov.
Kingova in sodelavci so ugotovili, da na sodelovanje v social-
nem okolju neposredno vplivajo funkcijske zmoznosti otrok in
sodelovanje druzine v druzabnih in rekreacijskih dejavnostih,
medtem ko imata druzinska povezanost in okolje, ki ne nudi
podpore, le posreden vpliv na sodelovanje (6). Pri otrocih s CP
so komunikacijske sposobnosti, zmoznost gibanja, spretnosti
rok, uzivanje v aktivnostih, prilagoditvene sposobnosti, starost
in usmerjenost v druzinske dejavnosti povezani z intenzivnostjo
sodelovanja v razli¢nih dejavnostih (povprecni ¢as, ki ga prezi-
vimo v razli¢nih vrstah dejavnosti (7-9). Otroci s CP, ki hodijo
brez omejitev, so pogosteje sodelovali v dejavnostih s prijatelji
in drugimi ¢lani, ki niso druzinski ¢lani, v primerjavi z otroki,
ki ne morejo hoditi (10). Model dejavnikov med mladimi s CP
je pojasnil 46% variance v $tevilu prostoc¢asnih in rekreativnih
dejavnosti s prijatelji, vklju¢no s $portom in telesnimi funkcijami
gibanja (npr. sposobnost hoje, tekanja, plezanja in voznje s kole-
som). Obseg tezav v govorno-jezikovni komunikaciji je vplival
na dnevne aktivnosti, izobrazevanje in dostop do rekreativnih
dejavnosti v skupnosti (10).

Petrenchik in sodelavci so razvili model optimalnega sodelovanja
otrok s telesnimi motnjami, ki vkljucuje dinami¢no medsebojno
vplivanje med posameznimi znacilnostmi sodelovanja (sposobnos-
ti otroka, druzine in okolja) in dimenzijami sodelovanja (fizi¢na,
socialna in osebnostna dimenzija) (Slika 1) (11). Na sodelovanje
in udelezbo otroka v dejavnostih vplivajo otrokovi in druzinski
interesi ter prednostne naloge. Poleg tega se sodelovanje poveca
z izku$njami iz resnicnega zivljenja, ki spodbujajo otrokovo
aktivno vkljucevanje, s prijateljstvom, povezavami z drugimi,
ucenjem in razvojem spretnosti ter uzitkom, ki ga otrok obcuti
ob sodelovanju v dejavnostih.

Fizi¢no vklju¢evanje pomeni vkljucenost otroka v dejavnost (kaj
otrok dejansko poc¢ne). Druzbena vkljucenost zajema medosebne
medsebojne vplive, ki se pojavijo in razvijajo med aktivnostjo.

\

ZNACILNOSTI SODELOVANJA
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b Dinamicno
medsebojno
vplivanje

Samozavest se nanasa na otrokovo uzivanje v trenutku in samo-
razumevanje, kot je uc¢enje novih stvari in razvoj samopodobe.
Dolgoroé¢ne koristi se pokazejo na podrocju sposobnosti (tj. ra-
zvoj spretnosti, fizi€ne sposobnosti, znanje), socialnih prejemkih
(dajatve na podlagi razmerja, zaposlitev — drzavljanske dajatve)
ter kot psiholoske in ¢ustvene koristi (tj. povecana samoucinko-
vitost in samozavest, izboljsana samopodoba, povecan obc¢utek
identitete) (11).

Postavljanje funkcijskih ciljev

Obicajno je eden od glavnih ciljev v programu delovne terapije
za otroke s CP izboljsanje njihovih funkcijskih sposobnosti in
doseganje spretnosti, ki so potrebne za vsakdanje zivljenje. To
jim omogoca razvoj neodvisnosti v vsakodnevnih aktivnostih
(12). Tona Novak je s sodelavkami porocala o tem, da je bil
ciljno usmerjen pristop k prakti¢nim nalogam v realnem, doma-
¢em okolju bolj u¢inkovit kot program brez terapije (13). Tak
pristop je tudi bolj uc¢inkovit od pristopov, ki se osredotocajo
na okvaro (14-16). U¢inkovito zagotavljanje storitev vkljucuje
vzpostavitev skupnih ciljev in uresni¢evanje smiselnih ciljev, ki
jih izbere uporabnik (17). U¢inkovito poslusanje in komuniciranje
za vzpostavitev skupnega cilja sta strategiji, ki Stejeta za temeljne
sestavine uspesnih terapij (18-22).

Sodobni proces postavljanja funkcijskih ciljev je sestavni del v
druzino usmerjene obravnave. Pomembno je, da je so v izbiro
ciljev vklju€eni otroci in njihovi starsi (23). V tem procesu tera-
pevt in otrok s star$i sodelujejo najprej pri iskanju in opredelitvi
tezav pri izvedbi vsakodnevnih aktivnostih, temu pa logi¢no sledi
postavljanje ciljev ter ob spremljanju uc¢inkovitosti programa tudi
vrednotenje dosezenih rezultatov. StarSi v postavljanju ciljev
prepoznavajo ve¢ prednosti: gibanje je sredstvo za izboljSanje
funkcijskih zmoznosti; telesno zdravje in pripravljenost sta
pomembna terapevtska cilja; pomen veselja, izpolnjenosti in
sprejetosti v socialni mrezi; ravnovesje med terapijo za otroka in
zahtevami vsakdanjega zivljenja; premik v vlogah in odgovornosti
pri postavljanju ciljev (24). Ob tem pa moramo biti pozorni na
morebitna razhajanja med cilji starSev in otrok. Vroland-No-
rdstrandova in sodelavke so v raziskavi pokazale, da zmorejo
otroci dobro postaviti svoje cilje in se tako aktivno vkljucevati v
proces rehabilitacije (25). Postavljanje ciljev pri otrocih v raziskavi

DIMENZIJE SODELOVANJA

Slika 1: Dinamicni model medsebojnega vplivanja znacilnosti in dimenzij sodelovanja.

Figure 1: Dynamic model of mutual influence of characteristics and dimensions of cooperation.




je bilo relativno stabilno skozi ¢as, medtem ko je bilo ujemanje
ciljev starSev in otrok Sibko. Kar 48 % otrok je izbralo povsem
druge cilje kot njihovi starsi (26).

V klini¢ni praksi programov delovne terapije smo z otroci in
star$i ze pred ¢asom zaceli sistematicno izbirati njim pomembne
cilje in spremljati uéinkovitost terapevtskih programov glede
na izboljSanje izvedbe izbranih aktivnosti. Zaradi raznolikosti
tezav otrok, njihovih pri¢akovanj in Zelja druzine in okolis¢in,
v katerih zivijo, je postavljanje ciljev in nacrtovanje celostne
rehabilitacije lahko precej zapleteno. Zanimalo nas je, kaksne
cilje si v programu delovne terapije postavljajo otroci s CP, ki so
vkljuceni v programe rehabilitacije in s katero od znacilnosti in
dimenzij modela sodelovanja so ti cilji povezani. Zanimalo nas
je tudi, ali je napredek pri doseganju izvedbe in zadovoljstva z
izvedbo posameznih izbranih aktivnosti povezan z zmoznostmi
grobega gibanja otrok s CP in njihovo funkcijo rok.

METODE
Preiskovanci

V analizo smo vkljucili podatke o naklju¢no izbranih 40 otrocih s
cerebralno paralizo, ki so bili na Oddelku za rehabilitacijo otrok
Univerzitetnega rehabilitacijskega inStituta Republike Slovenije
Soca vkljuceni v bolni$ni¢no obravnavo od leta 2012 do 2018.
Zbrali smo podatke o spolu, starosti, stopnji grobih gibalnih
zmoznosti (angl. Gross Motor Function Classification System,
GMFCS (27)), stopnji zmoznosti funkcije rok (angl. Manual
Ability Classification System, MACS (28)), ter ciljih, ki so si jih
izbrali v programu delovne terapije.

Ocenjevalni instrumenti

Kanadski test za ocenjevanje izvedbe dejavnosti (angl. Canadian
Occupational Performance Measure, COPM) (29) postavlja dobro
strukturo v procesu izbiranja ciljev. Je standardizirani ocenjevalni
instrument, ki ga je razvila skupina strokovnjakov kanadskega
zdruzenja delovnih terapevtov. Zeleli so razviti instrument, s
katerim bi posamezniku pomagali poiskati tiste namenske aktiv-
nosti na podroc¢jih skrbi zase, produktivnosti ter prostega Casa,
ki so zanj smiselne in pomembne. Uporaba COPM ni povezana
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s posameznikovim bolezenskim stanjem oziroma z diagnozo,
temvec¢ z njegovo oceno zadovoljstva z izvedbo izbrane aktivnosti.
To pomeni, da lahko delovni terapevt instrument oblikuje na svoj
nacin, glede na to, kakSne so njegove terapevtske sposobnosti,
izku$nje, spretnosti pri sporazumevanju, znanje in poznavanje
delovno terapevtske prakse, ki je usmerjena k posamezniku (29,
30). Omogoca nam torej ocenjevanje posameznikovih tezav pri
opravljanju namenskih aktivnosti, ki so le temu najbolj pomembne.
S COPM lahko ovrednotimo izvedbo in zadovoljstvo z izvedbo
posamezne aktivnosti in nenazadnje ter ocenimo spremembe,
ki so nastale pri izvedbi aktivnosti tekom delovno terapevtske
obravnave (29).

Postopek ocene s COPM obsega pet korakov, ki jih ob vodenju
delovnega terapevta opravi posameznik v terapevtskem programu:

1. opredeli teZave, s katerimi se sooca pri izvedbi aktivnosti, ki
jih zeli, hoce ali pa se od njega pricakujejo, da bi ji izvajal; te
so lahko povezane z vsemi razli¢nimi podrocji clovekovega
delovanja, od skrbi zase, do produktivnosti in prostega Casa;

2. oceni tezave glede na pomembnost posamezne aktivnosti
v njegovem vsakdanjem zivljenju s pomocjo 10-stopenjske
lestvice;

3. na podlagi ocen opredeli do pet svojih teZav, ki so zanj
najbolj pomembne;

4. oceni izvedbo posamezne aktivnosti in zadovoljstvo z
izvedbo;

5. ponovno opravi oceno izvedbe in aktivnosti po zaklju¢enem
terapevtskem programu, kar nam daje priloznost za nadaljnje
nacrtovanje obravnav (29).

Za oceno izvedbe in zadovoljstva uporabljamo 10-stopenjsko
lestvico, pri ¢emer | pomeni “ne zmorem” ali “nisem zadovoljen”
in 10 “naredim zelo dobro” in “sem zelo zadovoljen” (29). Ker
si otroci pomen Stevilk tezje predstavljajo, za njih uporabljamo
prilagojeno grafi¢no lestvico (Slika 2).

Protokol dela

Po pregledu pri specialistki fizikalne in rehabilitacijske medicine
so bili otroci napoteni v terapevtski program glede funkcijske
sposobnosti, cilje rehabilitacije in potrebe po pripomockih. Otroci,
ki so bili napoteni v delovno terapijo, so v okviru prve ure s

KAKO DOBRO TO NAREDIM?
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Slika 2: Graficna lestvica za oceno zadovoljstva in izvedbe za Kanadski test za ocenjevanje izvedbe dejavnosti.

Figure 2: Graphical scale for rating performance and satisfaction within the Canadian Occupational Performance Measure.




pomocjo COPM izpostavili tezave pri izvedbi razlicnih aktivnosti
in nato s pomoc¢jo starSev in delovne terapevtke izbrali do pet
ciljev. Cilje smo zapisali, otroci pa so na vidni analogni lestvici
(ocene od 1 do 10) ocenili, kako izvedejo posamezno aktivnost ter
kako so z izvedbo zadovoljni. Terapevtski program je vkljuceval
od osem do deset terapevtskih ur, v okviru katerih je otrok s
pomocjo delovne terapevtke sistematicno razvijal strategije in
vadil izvedbo aktivnosti in se ucil uporabe pripomockov, ¢e je
bilo to potrebno. Oceno s COPM smo ponovili $e ob zakljucku
terapevtskega programa.

Analiza podatkov

Za zbrane podatke o spolu, starosti, stopnji GMFCS, stopnji
MACS in podatke o izbranih ciljih smo izra¢unali opisne statistike.
Izbrane cilje smo analizirali kvalitativno in jih razvrstili glede na
posamezna podrocja aktivnosti ter ocenili povezanost s posame-
znimi znacilnostmi in dimenzijami sodelovanja (11). Pripisane
znacilnosti in dimenzije so rezultat diskusije v delovni skupini
dveh delovnih terapevtk in specialistke fizikalne in rehabilitacijske
medicine.

S pomocjo parnega t-testa smo primerjali za¢etne in konéne ocene
izvedbe in zadovoljstva z izvedbo s COPM glede na stopnjo
GMEFCS in stopnjo MACS. Mejo statisticne znacilnosti smo
postavili pri p<0,05.

REZULTATI

Izbrani cilji in povezanost z dimenzijami in
znacilnostmi modela sodelovanja

Za analizo smo zbrali podatke 40 otrok s cerebralno paralizo; 16
deckov (40%) in 24 deklic (60%). Povprecna starost otrok je bila
9,9 let (razpon od 4 do 16,5 let). Razporeditev otrok po stopnjah
GMFCS je bila dokaj enakomerna: stopnja I (8 otrok), stopnja II
(8 otrok), stopnja III (8 otrok), stopnja IV (15 otrok); v V. stopnjo
je bil razvrs¢en le en otrok. Skoraj polovica otrok je imela dobro
funkcijo rok — I. stopnja MACS pet otrok, II. stopnja 14 otrok.
Druga polovica otrok je imela pri funkciji rok precej tezav (I11.
stopnja MACS 20 otrok, I'V. stopnja MACS en otrok).

Otroci so si ob uvodnem testiranju izbrali do pet ciljev (v povprecju
3,6 ciljev); izbrali so si skupno 126 ciljev, od tega 51 razlicnih
ciljev. Ve¢ji del izbranih ciljev je bil s podrocja osnovnih, manj pa
s podrocja razsirjenih dnevnih aktivnosti, mobilnosti, Sportnih in
Solskih aktivnosti (Tabela 1). Ciljem smo pripisali tudi znacilnosti
in dimenzije koncepta sodelovanja (Tabela 1).

IzboljSanje izvedbe in zadovoljstva z izbranimi
cilji

Analiza ocen s COPM je pokazala pomembno izboljSanje izvedbe
in zadovoljstva z izvedbo tako pri vseh otrocih skupaj kot pri
posameznih stopnjah GMFCS (Tabela 2). Pri analizi morebitnega
vpliva stopnje GMFCS smo zdruzili rezultate otrok v stopnjah
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GMFCS L. in II., saj le ti zmorejo samostojno prehajanje med
polozaji do stoje in hoje. Posebej smo analizirali rezultate otrok
v stopnji II1. (za hojo potrebujejo pomoc), ter rezultate otrok, ki
ne zmorejo samostojne hoje, pomoc in podporo pa potrebujejo
tudi za sedenje (GMFCS stopnji IV. in V.). Analiza je pokazala
statisti¢no znacilne razlike med otroci v GMFCS stopnji L. in II.
ter ostalimi otroki. Najbolj so glede na oceno izvedbe izbranih
aktivnosti napredovali otroci v I11. stopnji GMFCS (razlika pov-
precij je znasala 4,1 tocke). Pri isti skupini otrok smo ugotovili tudi
najvecjo razliko v zadovoljstvu z izvedbo aktivnosti (absolutna
razlika povprecij je znasala 4,8 tocke).

Pri analizi povezanosti stopnje MACS s povprec¢no oceno COPM
nismo upostevali stopnje V, ker je bil vanjo vkljucen le en otrok oz.
eden od njegovih starSev. Ugotovili smo, da so otroci v L. stopnji
zacetno izvedbo izbranih aktivnosti ocenili precej bolje kot otroci
v I in III. stopnji, med katerimi nismo opazili pomembnih razlik
(Tabela 3). Najbolj so glede na razliko v oceni izvedbe aktivnosti
napredovali otroci v II. stopnji MACS (absolutna razlika povprecij
3,8 tock); tu smo tudi ugotovili najvecjo razliko v zadovoljstvu
z izvedbo aktivnosti (absolutna razlika povpreéij je znaSala 4,3
tocke).

RAZPRAVA

V tej retrospektivni raziskavi nas je torej zanimalo, kaksne cilje si
v programu delovne terapije postavljajo otroci s CP, ki so vkljuceni
v programe rehabilitacije in s katero od znacilnosti in dimenzij
modela sodelovanja so ti cilji povezani. Vkljuceni otroci so imeli
raznolike zmoznosti grobega gibanja in funkcije rok, pri ¢emer
so bili dokaj enakomerno razporejeni po posameznih stopnjah
GMFCS in MACS (Tabeli 2 in 3). Le en otrok je bil razvr§¢en
v V. stopnjo GMFCS (ti otroci imajo tako zmanjSane zmoznosti
gibanja, da so pri izvedbi vseh aktivnosti povsem odvisni od
pomoci druge osebe). Pri teh otrocih cilje obi¢ajno postavijo
starsi, cilji pa so obi¢ajno s podrocja skrbi za otroka. Skladni s
tem so tudi izbrani cilji pri tem otroku: kopanje, premes€anje in
premagovanje stopnic. Ob zakljucku obravnave so bili tudi ti cilji
vsaj delno dosezeni: izboljsalo se je COPM povprecje ocenjenega
izboljsanje izvedbe izbranih aktivnosti (od 4,6 na 6,7) in povprecje
ocenjenega zadovoljstvo z izvedbo (od 4,6 na 7).

Glede na te rezultate bi lahko razmisljali, da se v klini¢ni praksi
morda preredko usmerimo ocenjevanje napredka pri izbranih ciljih
v skupini otrok, ki imajo tako zelo zmanj$ane zmoznosti gibanja.
Pomembni so tudi cilji starSev, ki jim nega in premes$¢anje ob rasti
otroka predstavljajo vedno vec¢ji problem.

Naloga otrok in starSev s terapevti je bila, da si izberejo do pet
ciljev. Pri izbiri ciljev so bili kar uspesni, saj so si v povprecju
izbrali vec kot tri cilje. To je tudi sicer skladno z rezultati Studij,
ki porocajo o tem, da si otroci in star$i v programih rehabilitacije
znajo izbrati cilje (25, 26). V rednem klini¢énem delu so izbrani
cilji plod skupnega usklajevanja otroka, starSev in terapevta. Glede
na to, da je Studija (26) pokazala, da si otroci izbirajo drugacne
cilje, bi bilo v eni od prihodnjih raziskav gotovo zanimivo, da bi
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Tabela 1: Izbrani cilji po posameznih podrocjih aktivnosti in po pogostnosti izbora.

Table 1: Chosen goals based on different areas of activities and frequency of choice.

Model sodelovanja/

Izbrani cilji/ Chosen goals N Model of participation
Osnovne vsakodnevne aktivnosti/ Basic daily life activities Znagilnosti/ Di.menzi.ia/
Features Dimension
oblacenje / to dress up 25 01 F
zavezovanje vezalk / to lace shoes 13 01 F
premescanje / to transfer 13 01, 02 F
slacenje / to undress 12 01 F
skrb za lase / hair care 9 01 F
uporaba pribora / use of cutlery 7 01 E S
zapenjanje zadrge, gumbov / to button, fasten the zipper 5 01 F
urejanje nohtov / nails care S 01 7
obuvanje cevljev / to put on shoes 3 01 F
kopanje / to bath 1 01 =
umivanje zob / to brush teeth 1 01 F
uporaba WC / to use toilet 1 01 F
Razsirjene vsakodnevne aktivnosti / Instrumental daily life activities
priprava sendvi¢a / to make a sandwich 2 01 FS
peka palacink / to bake pancakes 3 01 FE S
odpiranje embalaze / to open packaging 1 01 E S
nosenje pladnja / to carry a tray 1 01 s)
priprava Caja / to prepare tea 1 01 s)
kuhanje / to cook 1 01 23S
voznja z vozickom / to ride a wheelchair 1 01, 02 F
premagovanje stopnic / to climb up the stairs 1 01, 02 [F
Igra in Sport / Play and sport activities
igra / play 2 01,02,D F S, 03
voznja s kolesom / cycling 2 01,02,D F S, 03
nogomet / football 1 01,02,D F S, 03
metanje na koS / basketball 1 01,02,D F S, 03
Sah / chess 1 01,02,D F S, 03
skakanije s kolebnico / to skip the rope 1 01,02,D F S, 03
delanje kolesa / to make a wheel 1 01,02,D F S, 03
preskakovanje koze / to jump over the vault 1 01,02,D F S, 03
odbojka / volleyball 1 01,02,D F S, 03
Solske aktivnosti / School activities
uporaba sestila / use of compass 2 01, 02 35
rezanje s skarjami / use of scissors 2 01,02 F
barvanje / colouring 1 01,02 F
risanje / drawing 1 01,02 =
uporaba racunalnika / use of computes 1 01, 02 F
racunanje s preskokom / calculating 1 01, 02 F
uporaba ravnila / use of ruler 1 01, 02 F
nosenje torbe / to carry the schoolbag 1 01, 02 F

Legenda/ Legend: O1 — otrok (child); O2 — okolje (environment), D — druzina (family); F — fizi¢na dimenzija (physical dimension); S — socialna dimenzija (social
dimension); O3 — osebnostna dimenzija (personal dimension);
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Tabela 2: Ocena izvedbe in zadovoljstva z izbranimi cilji glede na stopnjo GMFCS pred terapevtskim programom in ob zakljucku.

Table 2: COPM evaluation of performance and satisfaction before and after the therapy program depending on GMFCS level.

Povpreéna COPM ocena

Povpreéna COPM ocena

MACS stopnja/ izvedbe (SO) zadovoljstva (SO)

GMFCS level (n) Average COPM score - Average COPM score -

stopnja/ level performance (SD) satisfaction (SD)
Zacetna/ Konéna/ Zacetna/ Konéna/

1 ] 1 v . P . p

beginning end beginning end

LN 4 12 16 5,5(1,7) 7.9(2.3) <0,001 5,0(1.9) 8.8 (1.0) <0,001

] 1 1 6 8 3,7 (1,6) 7.8 (1.0) <0,001 3.9 (21) 8,7 (0.8) <0,001

v, v 1 14 1 16 3.8 (1.4) 6,9 (1) <0,001 44 (1,9) 79(1.3) <0,001

Skupaj / Total 3] 14 20 1 40 3.9(1.9) 7.5(1.3) <0,001 4,5 (2.0) 8.4 (1.2) <0,001

Legenda/ Legend: SO (SD) — standardni odklon (standard devriation); N — $tevilo (number); COPM — Kanadski test za ocenjevanje izvedbe dejavnosti (Canadian
Occupational Performance Measure; GMFCS — stopnja grobih gibalnih zmoznosti (Gross Motor Function Classification System); MACS — stopnja zmoznosti funkcije

rok (Manual Ability Classification System); p — za parni t-test/ for paired #-test.

Tabela 3: Ocena izvedbe in zadovoljstva z izbranimi cilji glede na stopnjo GMFCS pred terapevtskim programom in ob zakljucku.

Table 3: COPM evaluation of performance and satisfaction before and after the therapy program depending on GMFCS level.

Povprecna COPM ocena

Povprecna COPM ocena

GMFCS stopnja/ izvedbe (SO) zadovoljstva (SO)
MACS level (n) Average COPM score - Average COPM score -
stopnja / level b performance (SD) satisfaction (SD)

I i m v Zaé:atn-a/ Konéna/ o Zaé:atn-a/ Konéna/ o
beginning end beginning end

1 3 1 1 5 4.8(19) 8.0(14) 0,018 6.0 (2.3) 8.5 (1.0) 0,069
] 5 7 1 1 14 3.9(14) 7.7 (10) <0,001 4,5 (2,0) 8.8 (0.9) <0,001
m 6 13 1 20 3,8 (1,6) 7,3 (1,0) <0,001 4,3(1,8) 8,3 (11) <0,001
Skupaj / Total 8 8 8 14 1 39 4,0(19) 76(12) <0,001 4,6 (2.0) 8.5 (1.0) <0,001

Legenda/ Legend: SO (SD) — standardni odklon (standard devriation); N — Stevilo (number); COPM — Kanadski test za ocenjevanje izvedbe dejavnosti (Canadian
Occupational Performance Measure; GMFCS — stopnja grobih gibalnih zmoznosti (Gross Motor Function Classification System); MACS — stopnja zmoznosti funkcije

rok (Manual Ability Classification System); p — za parni ¢-test/ for paired #-test.

si cilje, ki jih izberejo otroci in cilje, ki jih izberejo starsi, zapisali
posebej. Ob razumevanju pomena lastne motivacije pri ucenju
posameznih aktivnosti (31), bi bilo zanimivo videti ali je napredek
pri ciljih, ki jih izberejo otroci, in tistih, ki jih izberejo starsi, enak.

Izbrani cilji so bili ve¢inoma s podrocja osnovnih vsakodnev-
nih aktivnosti, v okviru teh pa bila je polovica izbranih ciljev
namenjena oblacenju (Tabela 1). Te cilje so si izbrali otroci, ki
imajo ve¢ tezav pri gibanju in funkciji rok. Podobno velja tudi
za premescanje, ki je bil skupaj z zavezovanjem vezalk drugi
najpogostejsi cilj. Sledila sta cilja premeséanje in slaéenje oblacil,
nato pa skrb za lase in uporaba pribora. Zavezovanje vezalk je bil
najpogostejsi cilj pri otrocih, ki so imeli boljSe zmoznosti gibanja
in funkcijo rok. Ostale cilje v skupini osnovnih vsakodnevnih
aktivnosti so otroci izbrali redko. Se redkeje so otroci izbrali cilje
v skupini razsirjenih vsakodnevnih aktivnosti, Sportnih in Solskih

aktivnosti. Podobno je analiza ciljev, ki so jih v raziskavi Shaafa
s sodelavci postavljali starsi otrok z motnjo avtisti¢nega spektra,
pokazala, so vecino ciljev izbrali na podroc¢ju vsakodnevnih
aktivnostih, sledile so jim socialno sodelovanje in igra (32).

Ce upostevamo model sodelovanja, gre pri veéini izbranih ciljev
za znacilnosti otroka, redkeje okolja in druzine. Prav tako gre
vecinoma za fizicno dimenzijo modela sodelovanja, redkeje pa za
socialno in osebnostno dimenzijo. Morda bi nam pri postavljanju
ciljev, ki presegajo te okvire, pomagal kak$en drug instrument, ki
bi otroku, starSem in terapevtom v razmislek lahko ponudil $irsi
nabor aktivnosti in zato tudi ciljev. Poleg tega je postavljanje ciljev
dinamicen proces. Ostensjo in sodelavci so raziskali, kako poteka
postavljanje ciljev v skupini Solskih otrok s CP (33), pri cemer
uporabili COPM in GAS (34). Ob zacdetni oceni so pomembnost
ciljev dolo¢ili starsi, ki so govorili predvsem o aktivnostih. V




procesu postavljanja ciljev in doseganja le teh, so se prioritete
spremenile. Cilji so bili pogosto sestavni del vsakodnevnih ak-
tivnosti doma in v $oli. Opazili so, da so otroci napredovali in
dosegali zastavljene cilje, ob tem pa se je spremenilo tudi, kako
so starsi sprejemali otrokovo izvedbo aktivnosti (33).

Glede na izbrane cilje smo v rednem klini¢nem terapevtskem delu
sicer presegli razmis$ljanje o popravljanju okvare in se usmerili v
iskanje strategij za boljso izvedbo aktivnosti. Po drugi strani pa
ne otroci in ne starsi, pa tudi ne mi sami $e ne razmisljamo SirSe,
da bi si postavljali cilje, ki bi bili vsaj deloma usmerjeni v druge
znacilnosti in dimenzije koncepta sodelovanja kot ga predlagajo
Petrenchik in sodelavci (11). Kljub temu pa veseli dejstvo, da je
analiza povprecij ocen izvedbe izbranih aktivnosti in zadovoljstva
z izvedbo pokazala pomembno izboljSanje, iz Cesar bi v sploSnem
lahko sklepali, da so otroci s star$i in terapevti izbrali cilje, za
katere so bili motivirani in da je bil terapevtski program, usmerjen
v sistematicno razvijanje strategij, ucenje izvedbe aktivnosti in
uporabe pripomockov, ¢e je bilo to potrebno, uspesen.

Zanimalo nas je tudi, ali je napredek pri doseganju izvedbe in
zadovoljstva z izvedbo posameznih izbranih aktivnosti pove-
zan z zmoznostmi grobega gibanja otrok s CP in funkcijo rok.
Pricakovano smo ugotovili, da je ocenjeni napredek pri izvedbi
in zadovoljstvo z izvedbo povezano s stopnjo GMFCS, torej
zmanj$animi zmoznostmi grobega gibanja, in stopnjo MACS,
torej funkcijo rok. Zanimivo je, da so najbolj napredovali otroci
v III. stopnji GMFCS in II. stopnji MACS. Gre za skupino otrok,
ki ima kar precej tezav, pa vendar zmore hoditi s pripomocki, pri
izvedbi aktivnosti z rokami pa so pocasne;j$i in manj spretni (28):
»Otrok v I1. stopnji MACS se lahko izogne nekaterim aktivnostim
ali pa jih zmore z nekaj tezavami. Mogoce uporablja alternativne
nacine pri izvajanju posameznih aktivnosti, samostojnost pri
izvajanju dnevnih aktivnosti zaradi funkcijskih sposobnosti rok ni
omejena.« Morda imajo ti otroci toliko tezav, da sami ne zmorejo
dovolj razviti svojih funkcijskih zmoznosti, po drugi strani pa jih
ob sistemati¢nem usmerjenem vodenju o¢itno lahko. Lahko bi se
vprasali ali je tako imenovani »standardni program« v domacem
okolju Se vedno usmerjen predvsem v zmanj$anje okvare in
izboljSanje funkcije, ob tem pa se pozablja na aktivnosti? Si v teh
terapevtskih programih otroci s star$i in terapevti sploh postavljajo
specificne cilje? Glede na malo ¢lankov v mednarodni literaturi,
ki sploh piSejo o postavljanju ciljev (26, 32, 33, 35), je ta proces
tako v tujini kot pri nas $e vedno na zacetku.

Ceprav je vzorec vkljugenih otrok za nase razmere dokaj velik,
bi nam vecji vzorec otrok omogocil bolj poglobljeno analizo
povezanosti med stopnjami GMFCS, MACS in izbiro posameznih
ciljev. Lahko bi te cilje razvrstili tudi hierarhi¢no po tezavnosti, pri
¢emer bi si lahko pomagali s izpolnjenimi Vprasalniki za oceno
funkcijskih zmoznosti (angl. Paediatric Evaluation of Disability
Inventory, PEDI (36, 37)), ki jih starSi dokaj redno izpolnjujejo
ob sprejemu v bolni$ni¢ni program celostne rehabilitacije na
URI Soca. Ena od slabosti je tudi slabse poznavanje modela
sodelovanja, zato je pri uvr§éanju posameznih ciljev glede na
posamezne znacilnosti in dimenzije lahko prislo tudi do kaksne
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napake. Dejstvo je, da je koncept sodelovanja zelo kompleksen
in presega okvire predstavljene raziskave.

ZAKLJUCGEK

Rezultati analize postavljenih ciljev je pokazala, da si otroci s
cerebralno paralizo, s starsi in delovnimi terapevti, ve¢inoma
postavljajo cilje iz nabora osnovnih vsakodnevnih aktivnosti,
precej redkeje pa si zelijo izboljSati bolj zahtevne vesc¢ine s pod-
ro¢ja vsakodnevnih aktivnosti, Sporta ali Solskih ves¢in. V cilje
usmerjen program delovne terapije je uspesen, kar je potrdilo
izbolj$anje ocen izvedbe in zadovoljstvo z izvedbo aktivnosti ob
zakljucku programa. Izboljsanje izvedbe in zadovoljstva z izvedbo
pri otrocih s cerebralno paralizo je odvisno od grobih gibalnih
zmoznosti in funkcije rok.
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Povzetek

Izhodiséa:

Amputacija pri starej$ih bolnikih s Stevilnimi kroni¢nimi
obolenji povzro¢i pomembno spremembo funkcijskih sposob-
nosti, ki vplivajo na samostojnost v vsakodnevnih zivljenjskih
aktivnostih in sodelovanju. Te tezave lahko zmanjSamo z
ustreznimi prilagoditvami okolja in medicinsko-tehni¢nimi
pripomocki. Namen raziskave je bil pregledati, katere medi-
cinsko- tehni¢ne pripomocke, ki jih plaéuje ZZZS, najveckrat
testiramo in svetujemo osebam po amputaciji spodnjega uda.

Metode:

Iz medicinske dokumentacije in dokumentacije delovnih tera-
pevtov na URI — Soca smo poiskali podatke o pripomockih, ki
smo jih svetovali bolnikom, sprejetim v program rehabilitacije
po amputaciji spodnjih udov od junija do decembra leta 2017.

Rezultati:

Pregledali smo dokumentacijo 160 bolnikov (77,5 % moskih).
S 185 medicinsko-tehni¢nimi pripomocki smo opremili 114
bolnikov (71,2 %). Bolniki so prejeli od ni¢ (46 bolnikov,
28,8 %) do pet pripomockov (en bolnik, 0,6 %). Najpogosteje
predpisani pripomocki so blazine za sedez, sledita sedeza za
tus kabino ali kopalno kad ter nastavek za toaletno Skoljko.

Zakljucek:
Bolniki po amputaciji potrebujejo za izboljSanje samostojnosti
Stevilne pripomocke.

Kljuéne besede:
amputacija spodnjega uda; delovna terapija; medicinsko
tehni¢ni pripomocki
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PREGLED MEDICINSKO-TEHNICNIH
PRIPOMOCKOV PRI OSEBAH PO
AMPUTACIJAH SPODNJIH UDOV

AN OVERVIEW OF ASSISTIVE DEVICES FOR
PEOPLE AFTER LOWER LIMB AMPUTATION

Univerzitetni rehabilitacijski institut Republike Slovenije - Soc¢a

Abstract

Introduction:

Amputation in older patients with several chronic diseases can
cause great changes in their functional ability, which affects their
independence in everyday tasks and participation. These issues
can be reduced with suitable adaptations of the environment
and medical aids. The aim of the article was to review which
medical aids that are financed by the Health Insurance Institute
of Slovenia are most frequently assessed for and prescribed to
patients with lower limb amputation.

Methods:

The occupational therapists' documentation at the University
Rehabilitation Institute in Ljubljana, where all medical aids
being assessed and prescribed are recorded, was reviewed for
rehabilitation patients after lower limb amputation. The time-
frame was set between June and December 2017.

Results:

Medical documentation of 160 patients was reviewed (77.5%
were men). One-hundred-and-fourteen patients (71.2%) received
185 items of medical aids. The patients received between 0 (46
patients, 28.8%) and 5 (1 patient, 0.6%) medical aids. The most
frequently prescribed item was antidecubitus cushions, followed
by shower stool/bath board and raised toilet seat.

Conclusions:
Lower limb amputees require several medical aids for improving
of their independence.

Key words:
lower limb amputation; occupational therapy; medical aids




UvoD

Amputacija prinese v Zivljenje posameznika dramati¢ne spremem-
be. Zlasti pri starejsih bolnikih s $tevilnimi kroniénimi obolenji
povzro¢i pomembno spremembo funkcijskih sposobnosti (1), ki
vplivajo na samostojnost v vsakodnevnih zivljenjskih aktivnostih
(2, 3) in sodelovanju (4).

Sinha in sodelovci ugotavljajo, da imajo osebe po amputaciji
spodnjega uda slabso kakovost zivljenja kot ljudje brez amputacije
(5). Soocajo se s trojno izgubo, kamor sodijo motnje na ravni
telesnih funkcije, obcutek manjkajocega uda in spremenjena
podoba telesa (6). Nasteto veckrat vodi v izogibanje dolocenim
aktivnostim in v izgubo samozaupanja.

Tezave na podro¢ju funkcioniranja, kakovosti zZivljenja in soo-
Canje s spremembami lahko zmanj$samo s celostno rehabilitacijo
(7, 8). Pomembni ¢lani rehabilitacijskega tima smo tudi delovni
terapevti (9). Vloga delovnega terepevta je omogociti ¢im prejSnjo
samostojnost v dnevnih aktivnostih (8), varno in u¢inkovito vklju-
¢evanje v osebno in druzbeno zivljenje (10-12), podati nasvete o
prilagoditvah domacega okolja in svetovanje glede medicinsko
tehni¢nih pripomockov (MTP) (13).

Delovni terapevt pri obravnavi uporablja v posameznika usmerjen
pristop. Med obravnavo je treba bolnika, njegove sposobnosti in
omejitve dobro spoznati ter uposStevati mnenje, zelje, potrebe in
cilje posameznika ter okolje, v katerem zivi oziroma v katero se
bo vrnil po konc¢ani rehabilitaciji. Na podlagi testiranj, razgovora
z bolnikom in njegovimi svojci lahko svetujemo in nacrtujemo
prilagoditve domacega okolja ter ga opremimo s pravilno izbiro
medicinsko-tehni¢nih pripomockov (9, 13, 14).

Prav medicinsko-tehni¢ni pripomocki imajo pomembno vlogo
za varno in udobno vsakodnevno funkcioniranje, biti morajo
ucinkoviti, saj vplivajo na kakovost zivljenja posameznika po
amputaciji. Vplivi se kazejo v neodvisnosti bolnika, zmanjSanem
obsegu potrebne pomoci, razbremenitvi svojcev in aktivnejSem
sodelovanju pri zivljenjskih dejavnostih, ki so zanj pomembne
in smiselne (15).

Pri oskrbi s pripomocki je zato potrebno upostevati funkcioniranje
posameznika, funkcijo pripomocka, ki mora biti neskodljiv in
brez stranskih u¢inkov; oseba ga mora sprejeti; upostevati je treba
tudi ceno pripomocka in pravila placnika, v Sloveniji Zavoda za
zdravstveno zavarovanje Slovenije (ZZZS) (16).

V raziskavi smo zeleli pregledati, katere medicinsko-tehni¢ne
pripomocke, ki jih placuje ZZZS, najveckrat testiramo in svetu-
jemo osebam po amputaciji spodnjega uda.

METODE

Iz medicinske dokumentacije bolnikov po amputaciji spodnjega
uda, ki so bili sprejeti na rehabilitacijo na Univerzitetni rehabili-
tacijski institut Republike Slovenije — Soc¢a v obdobju od junija
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do decembra 2017 in njihove dokumentacije, ki so jo v ¢asu
rehabilitacije pripravili delovni terapevti, smo poiskali osnovne
podatke o bolniku (starost, spol, viS§ina amputacije), hospitalizacijo
(prvi ali drugi sprejem), bolnikovi nastanitvi po rehabilitaciji v
nasi ustanovi, napotitev v t.i. pametno stanovanje — Dom IRIS
ter testirane in predpisane medicinsko- tehni¢ne pripomocke.

Dobljene podatke smo analizirali s statisticnim programskim
paketom SPSS (SPSS Inc., Chicago IL, 2007). Uporabili smo
opisno statistiko, test ¢? in ¢-test za neodvisna vzorca.

Raziskavo je odobrila Eti¢na komisija Univerzitetnega rehabi-
litacijskega instituta Republike Slovenije — Soc¢a ( URI —Soca).

REZULTATI

V raziskavo smo vkljucili podatke 124 moskih (77,5 %) in 36
zensk (22,5 %), starih med 21 in 92 let, s povpreéno starostjo
68,5 let (SO 12,2 let). Transfemoralno amputacijo je imelo 59
(36,9 %) bolnikov, transtibialno 79 (49,4 %) bolnikov, 22 (13,8 %)
bolnikov pa je imelo amputacijo obeh spodnjih udov.

V primarno rehabilitacijo je bilo sprejetih 127 (79,4 %) bolnikov,
33 (20,6 %) bolnikov pa je bilo sprejetih ponovno; 131 (81,9 %)
bolnikov je Zivelo doma, 29 (18,1 %) jih je zivelo v domu starejSih
obcanov (DSO). Bolniki, ki so ziveli v DSO, so bili v povprecju
devet let starejsi od tistih, ki so ziveli doma (DSO 65,6 let, SO
9,2 let, doma 66,9 let, SO 12,6 let; p <0,001).

Visina amputacije ni bila statisticno znacilno povezana s tem,
kje bolniki zivijo (14 od 59 po trans-femoralni, 11 od 79 po
trans-tibialni amputaciji in 4 od 22 po amputaciji obeh spodnjih
udov jih je zivelo v DSO; p = 0,335).

S 185 medicinsko-tehni¢nimi pripomocki smo opremili 114 bol-
nikov (71,2 %). Bolniki so prejeli od ni¢ (46 bolnikov, 28,8 %)
do pet pripomockov (1 bolnik, 0,6 %). Najve¢ bolnikov je prejelo
dva pripomocka (42, 26,6 %), dva pripomocka je tudi mediana.
Starost bolnikov (p = 0,332) in vi§ina amputacije nista bili pove-
zani s Stevilom predpisanih pripomockov. Pogostost predpisanih
pripomockov prikazuje Slika 1, Slika 2 pa Stevilo predpisanih
pripomockov glede na viSino amputacije. Bolniki, ki smo jim
predpisali sedez za kopalno kad, so bili v povprecju 10 let starejsi
(70,8 let; SO 10,5 let) od bolnikov, ki smo jim predpisali sedez
za tus kabino (60,5 let; SO 8.4 let; p = 0,036).

Na obravnavo v dom IRIS je bilo napotenih 12 (7,5 %) bolnikov,
ki so ziveli doma in nihc¢e od tistih, ki so ziveli v DSO. Starost
(napoteni povprecje 63,2 let, SO 12,4 let, nenapoteni povprecje
68,9 let, SO 12,1 let; p = 0.960) ter viSina amputacije (napoteni
Stirje od 59 po trans-femoralni, Sest od 79 po trans-tibialni am-
putaciji in dva od 22 po amputaciji obeh spodnjih udov) nista bili
povezani z napotitvijo v dom IRIS.
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Slika 1: Predpisani medicinsko tehnicni pripomocki.

Figure 1: Prescribed medical aids.
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Slika 2: Predpis medicinsko tehnicnih pripomockov po visini amputacije.

Picture 2: Prescription of medical aids by amputation level.

Legenda/Legend: TF — transfemoralna amputacija/transfemoral amputation; TT — transtibialna amputacija/ transtibial amputation; BIL — amputacija obeh spodnjih

udov/bilateral amputation of lower limbs

RAZPRAVA

Namen prispevka je bil pregledati, katere medicinsko-tehni¢ne
pripomocke, ki jih placuje ZZZS, najveckrat testiramo in svetuje-
mo osebam po amputaciji spodnjega uda. Glede na izpostavljene
tezave in ovire v domac¢em okolju so bili najbolj pogosto sveto-
vani in predpisani pripomocki, do katerih so upraviéeni s strani
zdravstvenega zavarovanja (15), blazine za sedez, sedeza za tus
kabino ali kopalno kad, odvisno od tega, kaj imajo doma, ter
nastavek za toaletno Skoljko.

Del delovno-terapevtske obravnave je preizkus ter svetovanje
funkcionalnih in u¢inkovitih MTP, ki omogocajo ¢im vecjo sa-
mostojnost posameznika in ohranitev njegovega dostojanstva (7).
Izbira pripomocka je poleg funkcionalnega stanja odvisna od ovir v

domacem okolju, socialnega statusa in morda najbolj pomembnih
dejavnikov — bolnikovega zdravstvenega stanja, spoprijemanja
z amputacijo ter motivacije za samostojno zivljenje (7, 11, 17).
Raziskava je pokazala, da smo velikemu delezu bolnikom (71,2 %)
testirali in predpisali ustrezne MTP.

1z rezultatov analize je razvidno, da starost in vi§ina amputacije
nista vplivala na predpis Stevila MTP. Zanimiv je podatek, da
je bil predpisan sedez za kopalno kad bolnikom, ki so bili v
povpre¢ju 10 let starejsi. To lahko predpiSemo dejstvu, da so
omenjeni starejsi svoje kopalnice urejali po takratnih trendih in
jih kasneje niso prilagodili. Mlajsi starejsi so po vsej verjetnosti
kopalne kadi zaradi razli¢nih vzrokov ze predhodno zamenjali za
tus kabino. Tus kabina nudi v kopalnici vec¢ prostora za gibanje
in omogoca lazji vstop.




Vecina nasih bolnikov je, kljub opremi s protezo, podnevi vezana
na invalidski vozic¢ek (18). Uporabniki invalidskega vozicka
potrebujejo udoben sedez, vkljuéno s sedezno blazino (19). Se-
dezne blazine so zato eden najpomembnejsih pripomockov za
uporabnike invalidskih vozickov in najpogostejsi pripomocek, ki
smo ga predpisali (Slika 1). Blazina varuje oz. preprecuje nastanek
razjed zaradi pritiska (20), pomaga uporabniku, da je namescen v
pravilnem fizioloskem polozaju ter zagotavlja moznost sprostitve
(21) in udobja. Ustrezno blazino bi morali bolniki dobiti ze skupaj
z vozickom.

Bolniku in svojcem svetujemo tudi glede ¢im bolj samostoj-
nega zivljenja v domacem okolju. Skupaj s svojci skusamo
dobiti optimalne resitve za prilagoditev domacega okolja, kar
je po mnenju De-Rosende in sodeloveev (8) kljuéno za varno
in samostojno zivljenje v domacem okolju. Svojcem pokazemo
prikaz prilagojenih in varnih na¢inov izvajanja dnevnih aktivnosti,
uporabo medicinsko-tehni¢nih pripomockov in razlozimo pomen
samostojnega izvajanja dnevnih aktivnosti.

Pri naSem delu najveckrat opazamo tezave pri dostopanju v
bivalne prostore (stopnice) in teZzave pri dostopanju v kopalnico
ter izvajanju aktivnosti v njej. V razgovoru Zelimo bolnikom
podati osnovne smernice (razporeditve kopalniskih elementov
za ¢im vecjo dostopnost in funkcionalnost), predstaviti varne
nacina izvajanja aktivnosti ter jih opozoriti na nacrtovanje varnega
izvajanja aktivnosti (priprava pripomockov, nedrse¢a podloga,
dostopnost brisace).

Ko ne najdemo enostavnih resitev za prilagoditev bivalnega okolja,
svetujemo obravnavo v pametnem stanovanju IRIS (22), kjer je
na enem mestu zbranih ve¢ prostorskih ureditev za stanovanje. Po
ogledu bolniki dobijo predstavo, kako si ¢im bolj funkcionalno
urediti domace okolje. 1z rezultatov je razvidno, da je v pametno
stanovanje IRIS napotenih ve¢ mlajSih bolnikov (povprecna sta-
rost 63,2 let). Predvidevamo, da napoteni bolniki Zelijo urediti/
prilagoditi domace okolje, ki bi jim omogocalo ohranjanje ¢im
vecje samostojnosti v okolju, ki ga poznajo, v stanovanju, na
katerega jih veZejo spomini in v katerem so preziveli velik del
svojega Zivljenja.

Kot ugotavlja Walker, zelijo starejsi ljudje ostati doma (23) in
preziveti kakovostno starost v domacem okolju, kar verjetno velja
tudi za nase bolnike. Vecina (81,9 %) bolnikov je Se vedno name-
S¢enih v domacem okolju, ki so ga vajeni in imajo v njem spleteno
socialno mrezo (24), vendar so v njem pogosto Stevilne ovire.
Peterson in sodelavci (25) so dokazali, da povecanje prilagoditev
domacega okolja vodi v velika varcevanja zdravstvene blagajne.
Obenem bi s prilagoditvijo domacega okolja, poenostavitvijo
opreme, organiziranjem predmetov, uporabo tehnic¢nih pripomoc-
kov starejsemu ¢loveku omogo¢ili in podalj$ali bivanje doma. Po
mnenju Bertalanica bi se zmanjsala potreba po zavodskem varstvu
oziroma bi se pomaknila v vi§jo starost (26).

Slabost naSe raziskave je, da smo se osredotocili le na tiste
pripomocke, ki jih placuje ZZZS, nismo pa pregledali ostalih
pripomockov ali prilagoditev, ki smo jih svetovali ter jih ZZZS ne
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placa. Posamezniku v okviru obravnave predstavimo tudi ostale
pripomocke (deska za presedanje, pripomocki za pobiranje s tal,
pripomocki za prehranjevanje, umivanje, oblacenje in obuvanje
in pripomocki za kuhanje), ki si jih morajo po zelji kupiti sami,
kar jim ponavadi predstavlja tezavo. Obenem lahko omenjeni
pripomocki vplivajo na boljSo izvedbo aktivnosti in omogocijo
bolj kakovostno Zivljenje.

Svetovanje pripomockov in prilagoditve okolja bi bilo dobro iz-
vesti ze v zgodnji fazi (akutni) in s tem izboljsati izvajanje dnevnih
aktivnosti in druzbene dejavnosti (27), obenem pa preprecevati
visoko razsirjenost padcev (11, 28, 29). Preventivni zdravstveni
programi, ki temeljijo na delovno-terapevtski obravnavi, bi ublazili
tveganje za zdravje starejSih (30), zdravstvene sluzbe bi v fazi
postopka invalidnosti zagotovile pripomoc¢ke za pomoc, da bi
se izognili razvoju pomoci (31). S tem bi pomembno vplivali
na kakovost zivljenja ljudi po amputaciji (8), izboljsala bi se
posameznikova (starostnikova) Zelja po samostojnosti pri bivanju
in opravljanju vsakodnevnih aktivnosti (24) in varnosti (8).

Vsekakor lahko v prihodnje predvidevamo nujnost sistemskih
sprememb. V nadaljevanju so nasteti nekateri predlogi:

* informiranje glede ustreznih prilagoditev domacega okolja
in opreme z ustreznimi M TP $e pred amputacijo, ko so ljudje
Se zdravi in aktivni;

* vkljucitev delovnega terapevta v zgodnjo fazo — v primeru
nase ustanove vkljuc¢itev v ambulantno obravnavo (prikaz
varnega izvajanja dnevnih aktivnosti, svetovanje in edukacija
za svojce);

* delovanje na preventivi preprecevanja padcev;

* vkljucitev delovnega terapevta v domace okolje — zagoto-
viti ¢im daljSe varno in funkcionalno izvajanje aktivnosti v
domacem okolju;

* s strani ZZZS zagotoviti tudi ostale pripomocke in prilago-
ditve domacega okolja, ki jih trenutno ne subvencionirajo,
ki pa lahko bolniku zelo izboljsajo kakovost zivljenja.

ZAKLJUCEK

Bolniki po amputaciji potrebujejo za izboljSanje samostojnosti
poleg proteze tudi Stevilne pripomocke. Mnoge bi morali dobiti
ze v Casu zgodnje medicinske rehabilitacije.

Zahvala

Iskreno se zahvaljujem prof. dr. Heleni Burger, dr. med., za pomo¢
in usmerjanje pri nastajanju ¢lanka.

Literatura:

1. Callaghan BG, Johnston M, Condie ME. Using the theory of
planned behaviour to develop an assesment of attitudes and
beliefs towards prosthetic use in amputees. Disabil Rehabil.
2004; 26(14-15): 924-30.




10.

I1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Datta D, Nair PN, Payne J. Outcome of prosthetic manage-
ment 2. of bilateral lower-limb amputees. Disabil Rehabil.
1992; 14: 98-102.

Collin C, Wade DT, Cochrane GM. Functional outcome of
lower limb amputees with peripheral vascular disease. Clin
Rehabil. 1992; 6: 13-21.

Gerhards F, Florin I, Knapp T. The impact of medical, reeduca-
tional, and psychological variables on rehabilitation outcome
in amputees. Int J Rehab Res. 1984; 7: 379-88.

Sinha R, Van Den Heuvel WIJ. A systematic literature review
of quality of life in lower limb amputees. Disabil Rehabil.
2011; 33: 883-99.

Racy JC. Psyhological adaptation to amputation. In: Smith
DG, Michael JW, Bowker JH, eds. Atlas of amputations and
limb deficiences: surgical, prosthetic and rehabilitation prin-
ciples. 3rd ed. Rosemont : American academy of orthopaedic
surgeons;, 2004: 727-738..

Coletta EM. Care of the elderly patient with lower extremity
amputation. ] Am Board Fam Pract. 2000; 13(1): 23-34.

De-Rosende Celeiro I, Simon Sanjuén L, Santos-Del-Riego
S. Activities of daily living in people with lower limb am-
putation: outcomes of an intervention to reduce dependence
in pre-prosthetic phase. Disabil Rehabil. 2017; 39(18):
1799-1806.

Svajger A, Pihlar Z, Suc L. Ocenjevalne v delovni terapiji:
metode na ravni dejavnosti in sodelovanja ter vpliva okolja
v rehabilitaciji. Rehabilitacija. 2016; 15 supl. 1: 33-43.

Durovi¢ A, 1li¢ D, Brdareski Z, Plav§i¢ A. Durdevié¢. Pain,
functional status, social function and conditions of habitation
in elderly unilateraly lower limb amputees. Vojnosanit Pregl.
2007; 64(12): 837-43.

Robinson V, Sansam K, Hirst L, Neuman V. Major lower limb
amputation: what, why and how to achieve the best results.
Orthop Trauma. 2010; 24(4): 276-85.

Klarich J, Brueckner I. Amputee rehabilitation and preprosthe-
tic care. Phys Med Rehabil Clin N Am. 2014; 25: 75-91.

Activity, humen and context: the human doing an activity
in cotext. In: Cook A. Polgar JM. Assistive technologies:
principles and practice. 4th ed. St. Louis: Elsevier /Mosby;
2015: 40-67.

Pihlar Z. Pomen klini¢nih smernic v delovni terapiji. Reha-
bilitacija. 2014; 13 Supl 1: 31-35.

Pravica do medicinskih pripomockov. Dostopno na:
https://zavarovanec.zzzs.si/wps/portal/portali/azos/mtp/
pravice_mtp/!ut/p/z0/04_Sj9CPykssyOxPLMnMz0vMA -
1jo8zizQx8HTO8DQwWILPyc3 Aw8jYMtPD-
ODLQONfA30C7IdFQHYZzFWL/ (citirano 15. 1. 2018)

Pravilna in varna uporaba medicinskih pripomockov. Ljublja-
na: Zveza paraplegikov Slovenije v sodelovanju z URI-Soca;
2010. Dostopno na: http://www.drustvo-para-lj.si/arhiv-novic/
letnik-2011/613-broura-o-varni-in-pravilni-uporabi-medi-
cinskih-pripomokov (citirano 30.10.2018).

Esquenazi A, DiGiacomo R. Rehabilitation after amputation.
J Am Podiatr Med Assoc. 2001; 91: 13-22.

Karmarkar AM, Collins DM, Wichman T, Franklin A, Fitz-
gerald SG, Dicianno BE, et al. Prosthesis and wheelchair use
in veterans with lower-limb amputation. J Rehabil Res Dev.
2009; 46(5): 567-76.

Bromley I, Rose L. Pressure effects and prevention. In:
Bromley I, eds. Tetraplegia and paraplegia: a giude for
physiotherapist. 5th ed. Toronto: Churchill Livingstone: 43-9.

Rapl LM, Springle SH, Lane RT. Preventation and treatment
of pressure ulcers. In: Duffield M, eds. Wound healing: evi-

Rupnik Mihel¢i¢ / Rehabilitacija - letnik XVIII, §t.1 (2019)

21.

22.
23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

dence-based managment. 4th ed. Philadelphia: F.A. Davis,
2010: 292-332.

Yuen HK, Garrett D. Case Report-Comparison of three
wheelchair cushions for effectivenessof pressure relief. Am
J Occup Ther. 2001; 55(4): 470-75.

Ocepek J, Jenko M, Zupan A. Dom IRIS in njegova vloga v
rehabilitaciji. Rehabilitacija 2010; 9(2): 42-46.

Walker AA. European perspective on quality of life in old
age. Eur J Ageing. 2005; 2(1): 2—-12.

Bercan M, Pajnkihar M, Ramovs J, Turk Z. Arhitektonske
ovire in uporaba tehni¢nih pripomoc¢kov v bivalnem okolju
starostnika. Obzor Zdr N. 2010; 44(4): 257-62.

Petersson I, Kottorp A, Bergstrom J, Lilja M. Longitudinal
changes in everyday life after home modifications for people
aging with disabilities. Scand J Occup Ther. 2009; 16(2):
78-87.

Bertalani¢ S. Tudi bivanje je potrebno nacrtovati. In: Krevl I,
ed. 7. festival za tretje zivljenjsko obdobje. Ljubljana: Institut
Hevreka; 2008: 81.

Collin C, Wade DT, Cochrane GM. Functional outcome of
lower limb amputees with peripheral vascular disease. Clin
Rehabil. 1992; 6(1): 13-21.

Gooday HM, Hunter J. Preventing falls and stump injuries
in lower limb amputees during inpatient rehabilitation: com-
pletion of the audit cycle. Clin Rehabil. 2004; 18: 379-90.

Pauley T, Devlin M, Heslin K. Falls sustained during inpatient
rehabilitation after lower limb amputation: prevalence and
predictors. Am J Phys Med Rehabil. 2006; 85: 521-35.

Clark F, Azen SP, Zemke R, Jackson J, Carlson M, Mandel D.
et al. Occupational therapy for independent-living older adults:
arandomized controlled trial. JAMA. 1997; 278(16): 1321-6.

Dahlin Ivanoff S, Sonn U. Assistive devices in activities
of daily living used by persons with age-related macular
degeneration: a population study of 85-year-olds living at
home. Scand J Occup Ther. 2005; 12(1): 10-7.




Gaj Vidmar'?3, univ. dipl. psih.

Izvlecek

Izhodisce:

Ljudje z amputacijo spodnjega uda, ki so oskrbljeni s pro-
tezo, se morajo nauciti hoje in obvladovanja proteze. Kljub
sodobnim proteticnim komponentam so pri tej populaciji
nepravilnosti hoje pogoste. Fizioterapevti, ki izvajajo ucenje in
vadbo hoje, morajo biti sposobni opaziti razli¢ne nepravilnosti
v vzorcu hoje, poznati njihove vzroke ter poskusati izboljSati
vzorec hoje z razli¢nimi fizioterapevtskimi metodami. Kli-
nic¢na analiza hoje je del standardnih postopkov ob predpisu
nove proteze. Zato je pomembno, da je zanesljivost med
ocenjevalci ¢im boljsa.

Metode:

V preiskavo smo vkljucili 50 oseb po transtibialni amputaciji
enega spodnjega uda, ki so ze vsaj eno leto hodili s protezo,
niso imeli nevroloskih ali drugih misi¢no-skeletnih okvar, ki
bi lahko vplivale na hojo, so dobili novo protezo in so bili
pripravljeni sodelovati. [zkljucili smo tudi osebe z bole¢inami
ali ranami na krnu. Ob prejemu nove proteze smo naklju¢no
izbrani trije od petih fizioterapevtov Oddelka za rehabiltiacijo
bolnikov po amputaciji hkrati opazovali njihovo hojo in
vsak na svoj obrazec zabelezili opazene nepravilnosti. Na
vsakih 10 bolnikov znotraj vsake skupine smo uporabili vse
kombinacije treh terapevtov.
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INTER-RATER RELIABILITY OF CLINICAL
GAIT ANALYSIS IN PEOPLE AFTER
TRANSTIBIAL AMPUTATION
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Abstract

Background:

Patients after lower limb amputation fitted with prosthesis have
to learn how to walk and control the movement of prosthesis.
In spite of modern prosthetic components, gait deviations in
this population are still frequent. The physiotherapists (PT5)
performing gait training have to be able to observe different
gait abnormalities, understand their causes and try to improve
them by using appropriate physiotherapeutic methods. Clinical
gait analysis is part of the standard procedure of fitting a new
prosthesis. It is therefore important that there is inter-rater
agreement between different PT5.

Methods:

Fifty subjects after transtibial amputation, who had been ampu-
tated at least one year ago were recruited from our outpatient
clinic. They had no other neurological or musculoskeletal
disorders that might influence their gait, had to be able to walk
independently with their prosthesis (walking aids were allowed)
and had no problems with the prosthesis. Five PTs performed
gait assessment, three of them were randomly selected to observe
each patient when they got a new prosthesis. Randomisation was
balanced so that each PT observed an equal number of subjects.
The percentage of agreement between raters was calculated for
each gait parameter (which were all dichotomous).
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Rezultati:

V raziskavo smo vkljucili 50 bolnikov (43 moskih in sedem
zensk) po transtibialni amputaciji, starih od 17 do 91 let (pov-
precje 65 let, mediana 67 let). Pri bolnikih je bila amputacija
opravljena v obdobju od enega leta do 66 let (povprecje 11
let, mediana 4 leta) pred vkljucitvijo v Studijo. Pri 18 bolnikih
je bila amputacija posledica zapletov sladkorne bolezni, 16
bolnikov je bilo amputiranih zaradi poskodbe, devet zaradi
perifernega zilnega obolenja, eden zaradi tumorja in Sest
zaradi drugih vzrokov. V Sestih minutah so prehodili od 40
do 760 metrov (povprecje 287 m, mediana 280 m). Trideset
jih ni moglo stati na protezi (test stoje na eni nogi — protezi),
pet jih je na protezi stalo eno sekundo, po sedem dve oziroma
tri sekunde (povprecje je dve sekundi). Skladnost med petimi
terapevti je bila zadovoljiva le v petih od 13 opazovanih zna-
¢ilnosti, kljub uporabi dvojiskega tockovanja. Fizioterapevti
smo se povsem (100 %) strinjali v tem, ali je hoja funkcionalna
ali ni, dobra je bila tudi skladnost glede dostopa na podlago
in morebitne prisotnosti hiperekstenzije kolena. Skladnost
je bila najslabsa glede dolzine korakov, ritma hoje in nagiba
trupa na stran amputacije.

Zakljucek:

Skladnost ocenjevanja in prepoznavanja nepravilnosti hoje
bolnikov po transtibialni amputaciji med fizioterapevti ni
najboljsa. Potrebno je bolj natan¢no opisati, kaj pomenijo
posamezne ocene, dobro pa bi bilo tudi prilagoditi obrazec
za ocenjevanje.

Kljuéne besede:
analiza hoje; klini¢no ocenjevanje; zanesljivost med preisko-
valci; fizioterapevti; amputacija spodnjega uda

uvoD

Glavna Zelja bolnikov po amputaciji spodnjega uda je, da bi dobili
protezo in ponovno hodili. Vendar pa transtibialna amputacija
povzro¢i misi¢no neravnovesje (1-3), izgubo gibov distalno in
zmanjSa senzorni priliv. Posledice so spremembe vzorca hoje,
zmanjsana hitrost in vzdrzljivost hoje, povecana poraba energije,
bolecine, motnje ravnotezja. Vse nasteto vpliva na sposobnost in
kakovost hoje oseb po transtibialni amputaciji (4).

Proteza osebi nudi oporo, ne nadomesti pa aktivnosti prerezanih
misic. Bolniki se morajo zato nauciti pravilne hoje s protezo ter
okvare na ravni telesne zgradbe in telesnih funkcij nadomestiti s
preostalim delom telesa — miSicami krna, kolka na neamputirani
strani, drugega spodnjega uda in trupa (5). Zelo pomembno je,
da se naucijo pravilnih nadomestnih mehanizmov, da je hoja
¢im bolj podobna hoji zdravih ljudi, s ¢im manj nepravilnostmi

Results:

The subjects (43 men, 7 women) were on average 65 years old
(range 17-91, median 67 years). The mean time since amputation

was 11 years (range 1-66, median 4 years); 18 amputations were

due to sequelae of diabetes mellitus, 16 due to injury, nine due
to peripheral vascular disease, one due to tumour and six due
to other reasons. In six minutes, the subjects walked 40 to 760
metres (mean 287 m, median 280 m). Only in five of the 13 ob-

served gait parameters was the percentage of agreement higher
than 80%. There was 100% agreement about functionality of
gait and 98% of initial contact, 92% about knee hyperextension,

80% about not loading the prosthesis and 78% about loading it.

Agreement about whether there was knee valgus during stance
phase was better (88%) than about knee varus (62%). The
lowest agreement was about gait rhythm (60%,) and equality of
step length (54%).

Conclusions:

Inter-rater reliability of clinical gait analysis in people after
transtibial amputation between our PT5 is not very satisfactory.
1t is necessarily to define more precisely what the observed
parameters mean, it would also be beneficiary to adjust the
assessment form accordingly.

Keywords:
gait analysis; clinical assessment; inter-rater reliabili-
ty; physiotherapists; lower limb amputation

(6 - 9). Zato je pomembno, da fizioterapevti dobro opazujejo hojo
posameznika, prepoznajo nepravilnosti v vzorcu hoje, vzroke
zanje in jih takoj popravljajo in odpravljajo.

Ocenjevanje in analiza hoje sta vse pomembnejsa dela fizioterapije,
saj se uporabljata za ugotavljanje odklona od normalnega vzorca
hoje, stopnje nepravilnosti in skupaj s poznavanjem vzrokov za
nepravilnosti, omogocita ciljno usmerjene ukrepe za izboljSanje
moci, spretnosti, ravnotezja in vzdrzljivosti ter ugotavljanje
ucinkovitosti terapije.

Analiza hoje z opazovanjem oz. klini¢na analiza hoje je najbolj
razSirjena in uporabna metoda analize hoje v mnogih ustanovah
(10). Za zanesljivost klini¢ne analize hoje mora fizioterapevt
poznati znacilnosti normalne hoje kot tudi nepravilnosti hoje, ki
jih lahko opazimo pri osebah po amputaciji spodnjega uda (11-15).
Oceno nam olajsa tudi dobro teoreti¢no znanje o omejitvah vzorca




hoje osebe po amputaciji spodnjega uda, kot tudi znanje o funk-
cionalnosti nekaterih komponent proteze (11). Nepravilnosti hoje
delimo glede na cikel hoje v nepravilnosti v fazi zamaha in tiste v
fazi opore. V fazi zamaha je pri osebah po transtibialni amputaciji
lahko prisotno krozenje (cirkumdukcija), dvig medenice, manjSa
ali popolnoma odsotna fleksija kolena, zatikanje prstov stopala
proteze ob podlago, lateralni ali medialni odklon pete stopala
proteze (2). V fazi opore pa pri teh bolnikih lahko opazamo dostop
na prste, oporo na pokréeno koleno, hiperekstenzijo kolena, varus
oz. valgus kolena in zunanjo rotacijo stopala proteze (2). Ve€ina
avtorjev meni, da so vzroki za nepravilnosti hoje pri ljudeh po
amputaciji spodnjega uda lahko v osebi, v protezi ali v okolju (2, 9,
12,13, 16, 17). Fizioterapevt jih mora poznati, odstraniti morebitne
vzroke v okolju, preveriti in ustrezno ukrepati pri vzrokih v osebi.
Diplomiranega inZenirja ortotike in protetike mora opozoriti na
mozne vzroke v protezi. Zatikanje prstov proteznega stopala pri
bolniku po transtibialni amputaciji v fazi zamaha je primer, pri
katerem je odklon hoje lahko posledica oslabelosti abduktorjev
kolka in plantarnih fleksorjev na kontralateralni strani (vzrok
v osebi) ali neustrezne suspenzije ali dolzine proteze (vzrok v
protezi).

Skinner s sodelavci opisuje analizo hoje kot koristno metodo za
evalvacijo osebe po amputaciji, s katero lahko ocenimo stopnjo
rehabilitacije in ucinke terapije (4). Razliéni avtorji so ocenjevali
¢asovno merjene parametre hoje (hitrost, kadenco, cikel hoje,
dolzino koraka) in analizirali gibanje posameznih segmentov
telesa. Vsi so ugotavljali nepravilnosti hoje oseb po amputaciji.
Breakey je v $tudiji na osebah s podkolensko amputacijo ugotovil,
da se opora na neprizadeti nogi podaljsa in skrajsa na amputirani
nogi, kar privede do nepravilnega ritma hoje (12). Opazal je
tudi asimetri¢nost dolzine korakov, ko so osebe naredile daljsi
korak s protezo. Pri opazovanju posameznih segmentov telesa je
ugotovil, da je fleksija kolena na amputirani nogi v primerjavi s
kontralateralno stranjo manjsa oz. odsotna (12).

Na Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu Republike Slovenija
—Soci (URI - Soca) smo fizioterapevti Oddelka za rehabilitacijo
bolnikov po amputaciji leta 2010 na podlagi pregleda literature
pripravili obrazec za opazovanje nepravilnosti hoje pri bolnikih
po transtibialni amputaciji. Obrazec vsebuje parametre: funkci-
onalnost hoje, dolzino korakov, ritem hoje, pravilnost zamaha in
opore. V opori ocenjujemo obremenjevanje proteze, polozaj kolena
(hiperekstenzija, fleksija, varus in valgus polozaj) in poloZzaj trupa
(nagib v stran in naprej). Pri uporabi pa smo opazali, da se opisi
hoje med fizioterapevti razlikujejo. Zato smo zeleli ugotoviti
zanesljivost klini¢ne analize hoje med preiskovalci pri bolnikih po
transtibialni amputaciji oz. skladnost opazovanja med terapevti,
kar je osnova za uporabo rezultatov opazovanja za klini¢no delo
in nadaljnje Studije.

METODE

V preiskavo smo vkljucili 50 oseb po transtibialni amputaciji
enega spodnjega uda, ki so ze vsaj eno leto hodili s protezo, niso
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imeli nevroloskih ali drugih misi¢no-skeletnih okvar, ki bi lahko
vplivale na hojo, so dobili novo protezo in so bili pripravljeni
sodelovati. Izklju¢ili smo tudi osebe z bole¢inami ali ranami na
krnu. Velikost vzorca 50 je najmanjSa potrebna za zanesljivost
analize skladnosti med ocenjevalci (18).

Ob prejemu nove proteze smo nakljucno izbrani trije od petih
fizioterapevtov Oddelka za rehabiltiacijo bolnikov po amputaciji
hkrati opazovali njihovo hojo in vsak na svoj obrazec zabelezili
opazene nepravilnosti. Na vsakih 10 bolnikov znotraj vsake
skupine smo uporabili vse kombinacije treh terapevtov (blo¢na
randomizacija, velikost bloka 5!/3! = 10).

Hojo smo opazovali od spredaj (bolnik hodi proti nam), zadaj
(bolnik hodi stran od nas) in od strani (bolnik hodi mimo nas).
Od 50 bolnikov je 10 bolnikov pri hoji uporabljalo eno berglo,
ena bolnica je uporabljala recipro¢no hoduljo. Bolniki so hodili
po hodniku, na katerem smo izmerili 20 m dolgo pot. Pot je bila
omejena z dvema stozcema, okoli katerih so bolniki hodili. Zaradi
prostora, kjer smo opravljali klini¢no analizo, bolnikov nismo
slacili. Zavihali smo le hla¢nico na strani amputacije.

Prva avtorica prispevka je dodatno opravila tudi test 6 minut hoje
in test stoje na eni nogi — protezi. Raziskavo je odobrila eticna
komisija URI — Soca.

REZULTATI

V raziskavo smo vklju¢ili 50 bolnikov (43 moskih in sedem Zensk)
po transtibialni amputaciji starih od 17 do 91 let (povprecje 65
let, mediana 67 let). Bolniki so bili amputirani od 1 do 66 let
(povprecje 11 let, mediana 4 leta) pred vkljucitvijo v Studijo. Pri 18
bolnikih je bila amputacija posledica zapletov sladkorne bolezni,
16 bolnikov je bilo amputiranih zaradi poskodbe, devet zaradi
perifernega zilnega obolenja, eden zaradi tumorja in Sest zaradi
drugih vzrokov. V 6 minutah so prehodili od 40 — 760 metrov
(povprecje 287 m, mediana 280 m). Trideset jih ni moglo stati
na protezi, pet jih je na protezi (test stoje na eni nogi — protezi)
stalo eno sekundo, po sedem dve oziroma tri sekunde (povprecje
je bilo dve sekundi).

Tabela 1 povzema skladnost fizioterapevtov pri opazovanju
hoje. Znacilnosti fizioterapevtov, ki so sodelovali v raziskavi,
povzema Tabela 2. Sodelovale so $tiri zenske in en moski, ki kot
fizioterapevti delajo od tri do 39 let. Na Oddelku za rehabilitacijo
bolnikov po amputaciji pa so aktivni od enega in pol do 37 let.
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Tabela 1: Skladnost fizioterapevtov glede opazovanih znacilnosti hoje.

Table 1: Agreement between physiotherapists regarding observed gait parameters.

Nepravilnost hoje Ocena Skladnost
Deviation Raing Agreement
1. Funkcionalnost hoje Da /ne 100 %
2. Zamah Pravilen / nepravilen 78 %
3. Dostop Na peto / prste 98 %
4. Obremeni protezo Da /ne 78 %
5. Ne obremeni proteze Da /ne 80 %
6. Na iztegnjeno koleno Da /ne 62 %

7. Na pokrcéeno koleno Da /ne 68 %
8. Hiperekstenzija kolena Da /ne 92 %
9.  Varus kolena Da /ne 62 %
10.  Valgus kolena Da /ne 88 %
11. Nagib trupa na amputirano stran Da /ne 60 %
12. Dolzina korakov Enako dolgi/ neenako dolgi 54 %
13. Ritem hoje Pravilen / nepravilen 60 %

Tabela 2: Delovne izkusnje fizioterapevtov.

Table 2: Work experience of the physiotherapists.

Zap. Spol Leta delovnih izkuSenj - skupaj Leta delovnih izkuSenj na oddelku

st. ID Gender Total years of work experience Years of work experience at the department
1 M 16 15
2 z 35 25
3 z 39 37
4 z 8 1,5
5 z 3 2

RAZPRAVA zamaha (20). Tudi tukaj se nase ocene niso skladale v celoti. Dobro

Rezultati naSe raziskave so pokazali, da je bilo soglasje med
petimi terapevti zadovoljivo le v polovici opazovanih znaéilnosti,
kljub uporabi dvojiskega to¢kovanja. Fizioterapevti Oddelka za
rehabilitacijo bolnikov po amputaciji smo se povsem (100 %)
skladali v tem, ali je hoja funkcionalna ali ni. Dobra je bila tudi
skladnost glede dostopa in prisotnosti hiperekstenzije kolena.
Skladnost ocen je bila najnizja glede dolzine korakov, ritma hoje
in nagiba trupa na stran amputacije. Tako kot nekateri drugi avtorji
(10, 19) smo tudi mi ugotovili, da je opazovanje nepravilnosti hoje
lahko nezanesljivo. Zanesljivost proksimalnih segmentov telesa,
ki se gibljejo pocasneje, je boljsa (20). Prav tako je nepravilnosti v
fazi opore mogoce oceniti bolj zanesljivo kot nepravilnosti v fazi

skladnost glede opore smo opazili le pri hiperekstenziji kolena
in valgusnem polozaju kolena, pri Stevilnih drugih postavkah pa
je bila slaba (Tabela 1).

Zamah smo ocenjevali le z eno postavko (pravilen/nepravilen),
skladnost ocen je bila tu zadovoljiva. Nepravilnosti hoje je lazje
oceniti, ¢e opazujemo hojo v sagitalni in frontalni ravnini (s
strani ter od spredaj in zadaj), kar smo pri ocenjevanju hoje tudi
upostevali.

Vzrok za slabso skladnost pri ostalih znacilnostih (varus kolena,
pokréeno oz. iztegnjeno koleno) je lahko razlicna izkusenost
terapevtov, ki smo izvajali analizo (od dve do 38 let delovnih




izkusenj), kot tudi v tem, da nismo imeli predhodno dovolj na-
tan¢no dogovorjenih meril. Da bi izboljsali zanesljivost predvsem
pri oceni najbolj pomembnih znacilnosti hoje (dolzina korakov in
ritem hoje), bi bil potreben natancen dogovor, kako jih ocenjevati.
Dodatna pomanjkljivost je, da bolnikov med opazovanjem nismo
slekli do spodnjega perila, pac pa so imeli le zavihano hlacnico.
Oblacila bi lahko prikrila nepravilnosti v proksimalnih segmentih,
vendar je veCina opazovanih znacilnosti zahtevala opazovanje
gibanja v kolenu in distalno. Pot, po kateri so hodili bolniki,
je bila dolga 20 m, kar je zadostovalo za oceno hoje. Pot je
bila omejena z dvema stozcema, okoli katerih so hodili bolniki.
Med hojo nismo opisovali spremembe hoje oziroma ocenjevali
pospesevanja, zaviranja oziroma obratov okoli stoZcev, s katerima
smo omejili pot.

V literaturi nismo nasli nobene primerljive Studije, ki bi ugotavljala
skladnost oziroma zanesljivost opazovanja hoje med razli¢énimi
fizioterapevti. Slednje bi nam omogocilo kriti¢no primerjavo nasih
ugotovitev z ostalimi in tako omogocilo veéjo natan¢nost izvajanja
metode kliniéne analize hoje. V nadaljevanju bi bilo potrebno
izvesti ve¢ $tudij s podobno metodologijo in vecjim vzorcem,
kar bi zagotovilo bolj reprezentativne rezultate. V klini¢nem
okolju pa je opazovanje kinematike hoje in njeno ocenjevanje
v vsakem primeru zelo pomembno za kon¢ni izid rehabilitacije
oseb po amputaciji.

ZAKLJUCEK

Skladnost ocenjevanja in prepoznavanja nepravilnosti hoje bol-
nikov po transtibialni amputaciji med fizioterapevti ni najboljsa.
Potrebno je bolj natan¢no napisati, kaj pomenijo posamezne
ocene, dobro pa bi bilo tudi prilagoditi obrazec za ocenjevanje.
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Povzetek

Izhodisca:

Tezave pri hranjenju so pogosto povezane s preobcutljivostjo
na draZljaje okoli ust in v ustni votlini. Zaradi tezav pri razvoju
obcutenja in sprejemanja posameznih drazljajev v podro¢ju ust
in ustne votline taki otroci pogosto selektivno sprejemajo le
doloceno vrsto ali teksturo hrane. Leta 2015 smo na Oddelku
za (re)habilitacijo otrok na Univerzitetnem rehabilitacijskem
institutu Republike Slovenije — So¢a uvedli subspecialisti¢-
no ambulanto za motnje hranjenja in poziranja ter program
stopenjskega senzornega pristopa pri ucenju hranjenja. V
raziskavi smo Zzeleli preveriti, kakSni otroci so napoteni v
nase programe, opredeliti njihove tezave pri hranjenju in
oceniti u¢inkovitost terapevtskega programa. Preveriti smo
zeleli tudi, kako so z obravnavo v ambulanti zadovoljni starsi.

Metode:

V retrospektivno raziskavo smo vkljucili otroke, ki so bili
zaradi tezav pri hranjenju v ambulantno obravnavo napoteni
od februarja 2016 do avgusta 2018. Pregledali smo dokumen-
tacijo 123 otrok. Iz nadaljnje analize podatkov smo izlo¢ili
podatke 36 otrok, ki so bili na posvetu v ambulanti le enkrat.
Za dva otroka se je izkazalo, da hranjenje ni varno, dva sta
zaradi dolgotrajne bolezni prekinila z obravnavami, Stirje so s
programom Sele zaceli. Zbrali smo podatke o tezavah otrok pri
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Abstract

Background:

Feeding problems are often associated with hypersensitivity
to oral stimuli. Because of difficulties in the development of
sensation and tolerance of individual oral stimuli, such children
often selectively accept only a particular type or food texture.

In 2015, at the Department for Rehabilitation of Children at the
University Rehabilitation Institute of the Republic of Slovenia
in Ljubljana, an outpatient program for eating disorders was
introduced, as well as the sequential oral sensory approach

(SOS) therapy program. In this study, we wanted to check which
children were referred to our programs, determine their feeding
problems, and evaluate the effectiveness of the therapeutic
program. We also wanted to check how parents are satisfied
with the therapy program.

Methods:

In this retrospective study, we included 123 children who were
referred because of eating disorders to our outpatient program in
the period from February to August 2018. We excluded the data
of 36 children who were only consulted at the outpatient clinic
once. For two children it turned out that feeding was not safe,
two halted treatments due to long-term illness, four children had
only started the program. We collected data on the child's feeding
problems, the number of treatments and the number of foods that
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hranjenju, stevilu obravnav in Stevilu zivil, ki jih jedo otroci
ob zakljucku obravnave. StarSem smo poslali vprasalnik o
zadovoljstvu s programom in o tem, kako otroci napredujejo
v domacem okolju.

Rezultati:

V raziskavo smo vkljuéili podatke 79 otrok (44 deckov, 35
deklic), s povprecno starostjo 2,5 let (SO 2,8). Med napotnimi
diagnozami so prevladovali razli¢ni sindromi in genetske
okvare (n = 33), nedonoSenost (n = 29) in motnje hranjenja
brez jasne etiologije (n = 25). Glede na tezave pri hranjenju
so prevladovali otroci, ki so bili selektivni pri sprejemanju
hrane (65 %), ena Cetrtina je razvila strah pred hranjenjem,
manjsi delez otrok pa ni jedel dovolj. Polovica otrok je bila
razvrscena v II1. do V. stopnjo glede na oceno moten;j hranjenja
in poziranja (DMSS), ostali so imeli manj tezav. Od 14 otrok,
ki so bili hranjeni skozi perkutano gastricno sondo (PEGS),
jih je sedem ob zakljucku skozi usta sprejemalo vse obroke.
Malo manj kot polovica starSev (n = 32) je po zaklju¢ku
programa vrnila izpolnjene vprasalnike. Porocali so, da so
otroci povecali Stevilo zivil, ki jih pojedo. Starsi so bili z
vsebino programa v veliki meri zadovoljni. V veliki vecini so
menili, da je na napredek otroka najbolj vplivalo namensko
in sistemati¢no spoznavanje nove hrane v domacem okolju
in pri obravnavah.

Zakljucek:

Stopenjsko senzorni pristop se je pokazal kot u¢inkovit tera-
pevtski program. Otroci so v programu pomembno povecali
Stevilo zivil, ki so jih bili pripravljeni pojesti. Nekaj manj
kot polovica otrok, ki so bili na zacetku programa hranjeni
skozi PEGS, je ob koncu programa jedla vse obroke skozi
usta. V splosnem je dobro tudi zadovoljstvo starSev, ki jim
program olajsa tudi skrbi in zmanjsa stres, ki ga obcutijo
zaradi otrokovih tezav pri hranjenju.

Kljucne besede:
otrok; motnje hranjenja; senzorna preobcutljivost; terapija;
stopenjski senzorni pristop

uvoD

Premalokrat se zavedamo, da je hranjenje ena najbolj zapletenih
dejavnosti, ki se je moramo nauciti. Veséino varnega, nadzoro-
vanega hranjenja in pitja razvijamo od rojstva naprej. Razvoj te
vescine je odvisen od primernega razvoja anatomskih struktur,
razvoja zivcevja, zmoznosti ucenja ter izkusenj, ki jih imajo otroci
z raznovrstno hrano. Varno poziranje je odvisno od u¢inkovitega
gibanja in koordinacije misic, ki sodelujejo pri sprejemanju hrane,
obvladovanju hrane v ustni votlini (premescanje v ustih, meckanje,
zvecenje, oblikovanje grizljaja pred poziranjem) in poziranju,

children eat at the end of the program. We sent a questionnaire
to the parents about their satisfaction with the program and how
the children progress in their home environment

Results:

The survey included data on 79 children (44 boys, 35 girls),

with an average age of 2.5 years (SD 2.8). Different syndromes
and genetic defects (n = 33), preterm birth (n = 29) and eating
disorders with no clear aetiology (n = 25) were the predominant
diagnoses. Regarding feeding problems, the children who were
selective in their acceptance of food (65 %) dominated, one
quarter developed fear of feeding, and a smaller proportion of
children did not eat enough. Half of the children were classified in
level 111 V of the Dysphagia Management Staging Scale (DMSS),

others had less problems. Of the 14 children who were fed
through the percutaneous gastric tube (PEGS) at the beginning,

seven of were able to eat orally all the meals at the end of the
program. A little less than half of the parents (n = 32) returned
the completed questionnaires at the end of the program. They
reported that the children have increased the number of foods
they eat. In general, the parents were very satisfied with the
content of the program. The vast majority of them believed that
the progress of the child was most influenced by the deliberate
and systematic introduction of new food in the home environment
and in the SOS therapy program.

Conclusion:

The SOS therapy program has proven to be effective. The children
in the program significantly increased the number of foods they
were willing to eat. In general, the satisfaction of parents was
also good; the program made them feel less worried and stressed
due to child's feeding problems.

Key words:
child; eating disorders, sensory sensitivity,; therapy, sequential
oral sensory approach

nadzora drze in gibanja zgornjega dela telesa ter usklajevanja
poziranja z dihanjem (1). Zdravi otroci se ves¢ine hranjenja ucijo
dve do tri leta. Od starosti treh let naprej lahko pricakujemo, da
se otrok samostojno vkljucuje v proces hranjenja in je pri tem
ucinkovit in varen. Ob tem je potrebno vedeti Se, da je otrok
ucinkovito nahranjen, ko zmore glede na starost sprejeti primerno
koli¢ino hrane v pri¢akovanem ¢asu in tako vzdrzuje primerno
telesno tezo oziroma jo primerno povecuje (2).

V prvih treh letih otrokovega zivljenja se pod vplivom strukturnih
in nevroloskih sprememb v ustni votlini torej razvijajo zapleteni




gibalni vzorci, ki so potrebni za uéinkovito hranjenje (3). Na
razvoj ves¢ine hranjenja pomembno vpliva tudi razvoj obéutenja
(zaznavanje razli¢nih drazljajev, procesiranje informacij, integra-
cija in modulacija obcutenih drazljajev). Pomembno vlogo pri
sprejemanju in dozivljanju hrane imajo vsa ¢utila, tudi vid, sluh
in proprioreceptorji. Proprioreceptorji ob zZvecenju in poziranju
posredujejo obcutek o polozaju sklepov ter misic, ki sodelujejo
pri premikanju in obvladovanju grizljaja v ustih. Senzori¢ni sis-
tem ima zmoznost zaznavanja drazljajev, kodiranja in obdelave
informacij v nevronskih mrezah. V razvoju hrana otrokom poleg
prezivetja obicajno ponuja tudi uzitek v raziskovanju okusov, kar
pomembno prispeva k razvoju vescine hranjenje. V otrokovem
dozivljanju je hrana torej povezana s prvimi obcutji zadovoljstva,
ugodja in tolazbe. Ta prvotni pomen hrane se ohrani tudi kasneje
v zivljenju (4). Usvajanje veséine hranjenja je za vecino zdravih
otrok nekaksno senzorno igrisce, saj ob stiku s hrano pridobivajo
dragocene izkusnje.

Motnja v otrokovem razvoju, ki omeji pozitivno izkusnjo ob
sprejemanju hrane, lahko pomembno otezi razvoj vescine hra-
njenja (5). Razvoj veséine hranjenja in poziranja je lahko moten
zaradi zaostanka v razvoju vesc¢ine ali primanjkljaja, ki vpliva na
izvedbo vescine. Funkcija gibanja, ki je potrebna za poziranje in
hranjenje, je lahko neucinkovita ali nezadostna zaradi razlicnih
vzrokov, najpogosteje strukturnih nepravilnosti ali motenj v ra-
zvoju zivéevja (6). Na razvoj ves¢ine hranjenja, potrebne za varno
in u¢inkovito poziranje, pomembno vpliva podro¢je senzornega
sistema, oziroma razvoja ob¢utenja in tolerance posameznih
drazljajev v podrocju ust in ustne votline (7). Otrok, ki ima tezave
s sprejemanjem posameznih drazljajev, selektivno izbira samo
doloceno vrsto zivil ali le dolo¢eno teksturo zivil, kar lahko
pomembno vpliva na to, da otrok poje premalo hrane in zato glede
na starost premalo povecuje telesno tezo.

Razvit strah pred hranjenjem je vzrok za razvoj razli¢nih vrst
vedenja, s katerim se otrok umika in brani pred zanj neprijetnimi
drazljaji. Ob tem pa ima otrok zaradi takega vedenja Se dodatno
omejen stik s hrano, posledi¢no pa je Se bolj upocasnjen razvoj
vescine hranjenja. Tezave se lahko stopnjujejo od blagih do tezjih
motenj. Priblizno 25 % vseh otrok, kjer starsi izpostavijo tezave
na podro¢ju usvajanja ves¢ine hranjenja, ima prepoznane blage
ali zmerne tezave na podrocju hranjenja; vendar pa le od enega do
petih odstotkov otrok na podroc¢ju hranjenja in poziranja razvije
resno motnjo hranjenja (8). Tako otroci z blagimi ali zmernimi
tezavami kot tudi otroci s tezjo motnjo na podroc¢ju hranjenja in
poziranja lahko razvijejo resne posledice, ki vplivajo na njihovo
pocutje, zdravje, rast in razvoj.

Hkrati pa otrokove tezave na podrocju hranjenja in poziranja
vplivajo tudi na njihove starse. Ti dozivljajo otrokove obroke kot
izjemno zahtevne situacije, kar pomembno prispeva k ob&utenju
stresa in frustracije (9). Ramos-Paul je s sodelavci v svoji raziskavi
potrdil, da starsi otrok, ki so selektivno izbirajo hrano, dozivljajo
ob obrokih pomembno ve¢ stresa kot star$i otrok, ki nimajo
tezav pri hranjenju. Visoka raven stresa lahko vpliva na razvoj
negativnega vedenja in otezi druzinsko dinamiko, kar skupaj Se
dodatno negativno vpliva na razvoj ves¢ine hranjenja (10).
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Stopenjski senzorni pristop k ucenju hranjenja

Potreba po u¢inkovitem pristopu v procesu obravnave otroka, ki
ima tezave na podro¢ju hranjenja in poziranja, nas je na Oddelku
za (re)habilitacijo otrok na URI - So¢a spodbudila v iskanje ustre-
znega pristopa, ki bi vkljuceval oceno in u€inkovito obravnavo
organskih in vedenjskih vidikov otrokovih tezav. Najti smo zeleli
pristop, ki bi bil primeren za ambulantno obravnavo in delo v do-
macem okolju ter bi vkljuceval tudi starSe, saj njihovo sodelovanje
pomembno podpira proces ucenja prehranjevalnega vedenja pri
otroku. Odlo¢ili smo se za interdisciplinarni Stopenjski senzorni
pristop (angl. Sensory Oral Stimulation approach, v nadaljevanju
SOS), ki ga je razvila psihologinja Kay A. Toomey s sodelavkami
(11). SOS je interdisciplinarni pristop, s pomocjo katerega lahko
ocenimo, nacrtujemo in izvajamo obravnavo otroka s tezavami
na podro¢ju hranjenja. V interdisciplinarno timsko obravnavo
se v ozji strokovni skupini vkljucujejo specialist pediatrije ali
specialist fizikalne in rehabilitacijske medicine, specialist kli-
nic¢ne logopedije, delovni terapevt, specialist klini¢ne psihologije
in dietetik, SirSe pa tudi specialisti otroSke gastroenterologije,
rentgenologije, otorinolaringologije in drugi, kadar je potrebno
izkljuciti ali ustrezno obravnavati otroke, pri katerih gre poleg
senzornih motenj tudi za motnje poziranja.

Zasnova koncepta SOS je nastala sredi osemdesetih let 20. stoletja
kot odziv na povecano Stevilo otrok, ki so zaradi najrazlicnejsih
vzrokov potrebovali nadomestno hranjenje skozi nazogastri¢no
(NGS) ali perkutano endogastri¢no sondo (PEGS). Hranjenje na
ta nacin jim je omogocilo, da so bili nahranjeni in so preziveli,
vendar sami, brez dodatne pomoci, kasneje niso zmogli preiti
nazaj na hranjenje skozi usta (12). Z razumevanjem otrokovega
razvoja ves¢in hranjenja in morebitnih tezav pri hranjenju je Kay
A. Toomey s sodelavkami razvila pristop, ki otrokom omogoca
postopno ucenje hranjenja skozi usta in ukinitev uporabe sonde za
hranjenje. Otrok, ki je vkljuCen v ta program obravnave, razvija
vescino hranjenja postopno, po korakih, tako kot to sicer tece v
normalnem razvoju. Cilj programa je izboljSati otrokove zmoznosti
sprejemanja nove hrane, sprejemanja novih okusov in razli¢nih
tekstur, kar vpliva tudi na povecanje koli¢ine hrane, ki jo otrok
lahko uéinkovito in varno poje (11).

Sharp in sodelavci so leta 2010 objavili pregled literature s tega
podrocja. Porocali so, da sicer niso nasli vecjih raziskav, nasli
pa so nekaj porocil o primerih (12). Creechova (13) je porocala
o pilotski studiji, v katero so vkljucili 10 otrok, starih med 17
in 31 mesecev. Otroke so snemali med obi¢ajnim obrokom. Ob
zacetku in zakljucku $tudije (10 tednov kasneje) so jim ponudili
enak nabor sedmih Zivil. Primerjali so vedenje, ki se je pojavljajo
med obrokom, in ugotovili, da so se pozitivne oblike vedenja ob
zakljucku Studije pojavljaje statisti¢no znacilno pogosteje kot ob
zacetku (smehljanje, pozitivno oglasanje, vzajemno sodelovanje s
skrbnikom). Statisti¢no znacilno pogosteje so otroci ob zakljucku
Studije vstopali v stik s hrano (dotikanje, meSanje, pobiranje
kosckov), manj je bilo negativnega vedenja (jok med obrokom,
poskus odhoda od mize), pretiranih odgovorov na drazljaje v ustih
(poudarjen zrelni refleks, bruhanje, poudarjeno iztegovanje prstov
ob dotikanju hrane in umikanje rok od hrane) in zavracanja hrane




(metanje hrane stran, odrivanje hrane, obracanje glave stran od
hrane) (13).

Boydova (14) je porocala o rezultatih programa SOS, v katerega
so vkljucili 37 otrok (sedem jih je imelo PEGS), starih od 18 do
61 mesecev. Program SOS v skupini je trajal 12 tednov, 1-krat
tedensko, od ene ure do ure in pol. Ob zakljucku raziskave so
ugotovili, da so otroci povecali nabor hrane za 41 %, po drugem
ciklusu 12 tednov pa Se za dodatnih 17 %. Vseh sedem otrok s
PEGS se je v naslednjih 12 do 24 mesecih zmoglo hraniti samo
skozi usta in s hrano, ki je bila ustrezna za starost. Petersonova
s sodelavkami (15) je primerjala u¢inkovitost vedenjske terapije
in pristopa SOS pri skupini otrok z motnjo avtisticnega spektra.
Ugotovile so, da je bil vedenjski pristop sicer bolj uspesen, vendar
pa so v studijo vkljucile le Sest otrok. Menile so, da bi otroci v
njihovi $tudiji potrebovali daljsi program kot le 12 tednov obrav-
nave. Bensonova (16) je porocala o u¢inkovitosti SOS programa
pri 34 otrocih z razvojnimi motnjami ter tezavami pri hranjenju.
Ugotovila je, da napredek pri vkljuéenih otrocih ni bil statisti¢no
znacilno povezan s starostjo otroka ali z diagnozo. Zanimivo je,
da je analiza izboljSanja rezultatov pokazala pozitivno povezavo
z moskim spolom. Menijo, da je SOS program koristen za otroke
z nevrolo§kimi motnjami in s tezavami pri hranjenju (16).

Leta 2015 smo na Oddelku za (re)habilitacijo otrok na Univerzi-
tetnem rehabilitacijskem institutu Republike Slovenije — So¢a po
opravljenem izobrazevanju v certificiranem programu SOS uvedli
subspecialisticno ambulanto za motnje hranjenja in poziranja.
V raziskavi smo zeleli preveriti, kak$ni otroci so napoteni v
nase programe, opredeliti njihove tezave pri hranjenju in oceniti
ucinkovitost terapevtskega programa. Preveriti smo zeleli tudi,
kako so z obravnavo v ambulanti zadovoljni starsi.

METODE
Preiskovanci

V retrospektivno raziskavo smo vkljucili otroke, ki so bili zaradi
tezav pri hranjenju v ambulantno obravnavo napoteni od februarja
2016 do avgusta 2018. Pregledali smo dokumentacijo 123 otrok.
Iz nadaljnje analize podatkov smo izlocili podatke 36 otrok, ki
so bili na posvetu v ambulanti le enkrat zaradi blazjih tezav in
so potrebovali le posvet o primerni podpori usvajanja ves¢ine
hranjenja. Dva otroka sta imela ugotovljeno hudo motnjo pozi-
ranja, tako da je specialistka otorinolaringologije po endoskopski
preiskavi menila, da hranjenje ni varno. Dva otroka sta zaradi
dolgotrajne bolezni prekinila z obravnavami, Stirje otroci pa so
v opazovanjem obdobju z obravnavami Sele zaceli. V nadaljnjo
analizo smo vkljucili podatke 79 otrok s povprecno starostjo 2,5
let (SO 2,8).

Protokol uvodne obravnave v ambulanti za
motnje hranjenja

Ob vabilu na prvi pregled v ambulanto starSem posljemo tudi
vprasalnik o prevladujocih tezavah pri hranjenju in poziranju.
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Vprasalnik nam olajsa zbiranje osnovnih podatkov o nacinu
hranjenja v domacem okolju, $tevilu obrokov, vrsti in koli¢ini
hrane, ki jo otrok trenutno poje. S starsi se ob pregledu nato
natan¢no pogovorimo o vseh znacilnostih hranjenja in poziranja
ter vedenja, ki ga otrok izkazuje pred, med in po hranjenju. Po-
izvemo tudi o strategijah, ki so jih morebiti ze zaceli uporabljati
sami, ko so iskali u¢inkovit na¢in, da bi nahranili svojega otroka.
Vedno zberemo tudi podatke o morebitnih socasnih boleznih ali
tezavah otroka in opravimo klini¢ni nevroloski pregled. Sledi
zaCetna ocena hranjenja in pitja, ki jo opravi ena od specialistk
klini¢ne logopedije, ki je opravila tudi izobrazevanje o konceptu
SOS. Otrokove zmoznosti na podroc¢ju hranjenja primerjamo z
ves¢inami, ki bi jih otrok glede na starost ze moral obvladati.
Razkorak med dejanskim in pricakovanim funkcioniranjem
je osnova za nadrtovanje posameznemu otroku prilagojenega
programa. Pri nacrtovanju terapevtskega programa upostevamo
otrokove fizioloske, psiholoske, vedenjske in socialne dejavnike,
ki vplivajo na hranjenje.

Protokol in principi terapevtskega programa

Vsaka terapevtska ura se za¢ne s pripravo prostora in namestitvijo
otroka v primerno poseden polozaj (ustrezna podpora oz. nadzor
polozaja glave in trupa, ki omogoca varno poziranje in u¢inkovito
funkcijo rok). V ve€ini primerov to pomeni, da otrok sedi na stolu
ob terapevtski mizi z izrezom. Izrez na mizi omogoca boljso
podporo trupa in oporo rok na delovno povrsino. Otrok je nato
vkljucen v individualno nacrtovan terapevtski program po nacelih
SOS, ki je usmerjen v sistemati¢no zmanjSevanje obcutljivosti
otroka, ki je preobcutljiv na posamezne vrste drazljajev, ki so
povezani s hrano in hranjenjem (desenzitizacija). Del programa,
predvsem v zacetni fazi, vkljucuje dotikanje in masazo podrocja
obraza in ust, kar omogoca postopno prilagajanje na mehanicne
drazljaje. V nadaljevanju terapevtskega programa na igriv nacin
spodbujamo nadaljnje korake ucenja, ki vodijo do hranjenja:

1. usmerjanje pogleda na hrano;
2. pripravljenost, da otrok ostane poseden za mizo;

3. interakcija s hrano (vohanje hrane, dotikanje, okuSanje z
jezikom, preden hrana vstopi v usta, vnos hrane v usta,
ucenje obvladovanja grizljaja ali pozirka v ustih, zvecenje
in poziranje).

Vsak od nastetih korakov je razdeljen na manjse, podrejene korake,
ki jih otrok v programu SOS postopoma osvaja in napreduje na
poti k samostojnemu in u¢inkovitemu hranjenju. Koraki si sledijo
v logi¢nem zaporedju, kar terapevtu omogoca, da otroka ves cas
natanc¢no spremlja v procesu ucenja sprejemanja dolocene hrane
in ga natanc¢no, sistemati¢no usmerja in spodbuja pri obvladovanju
posameznih korakov (Shema 1).

V programu SOS otrokom ne dajemo navodil ali napotkov, temvec
jih v spros¢enem vzdusju vodimo v strukturirani igralni dejavnosti
s hrano (igra z namenom). S pomocjo igre otroke neprestano
spodbujamo, da z radovednostjo vstopajo v stik z novo vrsto ali
obliko hrane. Pomembno je, da otrok znotraj posamezne uéne
enote dozivlja pozitivne obcutke in se je pripravljen uciti. Pozi-
tivne izku$nje pomembno vplivajo tudi na kasnejSe samostojno




hranjenje in ucenje. V postopkih sistematicnega zmanjSevanje
preobcutljivosti na drazljaje otrokom pomagamo, da prilagodijo
odzivanje na neprijetne drazljaje in jim omogocimo, da postopno
sprejmejo nove drazljaje in se pomirijo tudi v situaciji, ki jih morda
vznemirja (17). Vsako naslednje novo zivilo, ki ga ponudimo
otroku, ustreza njegovim trenutnim sposobnostim, tako da prenasa
s tem zivilom povezane drazljaje, hkrati pa ga spodbuja, da se uci
sprejeti novo senzorno znacilnost pri izbranem zivilu. Pomemben
del programa je tudi uéenje oz. povzemanje socialnega modela in
obicajev, ki so sestavni del obroka. Otroka spodbujamo, da sedi
ob mizi in pozornost ves ¢as obravnave usmerja k hrani. Ob tem
ga spodbujamo tudi v procesu interakcije z osebami za mizo in
k posnemanju vedenja hranjenja.
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Protokol zbiranja podatkov in ocenjevalni
instrumenti

1z dokumentacije otrok smo zbrali splosne podatke o spolu, starosti
in napotni diagnozi. Nato smo iz vprasalnikov, ki so jih ob prvem
pregledu v ambulanti izpolnili star$i, povzeli podatke o vrsti in
koli¢ini hrane, ki jo je otrok pojedel, o tezavah pri hranjenju in
vedenju otroka. Glede na opisane tezave pri hranjenju smo otroke
razvrstili v eno od treh skupin (8): (1) otroke, ki ne jedo dovolj;
(2) otroke, ki so selektivni pri sprejemanju hrane in (3) otroke,
ki so razvili strah pred hranjenjem.

VOHANJE

ROKOVANJE S
s | HRANO
PRENASANJE
HRANE

A

HRANJENJE

- OKUSANJE

DOTIKANJE

Shema 1: Koraki do samostojnega hranjenja (11).
Scheme 1: Steps towards independent feeding (11).

Prvi sklop obravnav je torej namenjen spoznavanju in usvajanju
postopkov ucinkovitejSega sprejemanja ve¢ vrst razlicne hrane.
V podporo programu ob zaklju¢ku posamezne terapevtske ure
z natancnim dogovorom opredelimo, kako nadaljevati z delom
v domacem okolju. Starsi so v terapevtskem programu ves ¢as
prisotni in aktivno vkljuceni. Zelo pomembno je, da jim razlozimo
cilje obravnave in da razumejo pomen strukturirane igralne dejav-
nosti ter razvoj prehranjevalnega vedenja. Tako lahko v domacem
okolju bolj u¢inkovito podprejo ucenje prehranjevalnih navad.

Cilji stopenjsko senzornega pristopa so torej usmerjeni v podporo
sprejemanja hrane razli¢nih okusov, barv, vonjev in teksture.
Vsi otroci v terapevtskem programu kazejo doloceno stopnjo
pripravljenosti za ucenje, napredek pa je odvisen od otrokove
stopnje miselnega, Custvenega in psihosocialnega razvoja (18).
Glede na napredek otroka v terapevtskem protokolu prilagajamo
Stevilo ambulantnih obiskov pri specialistki klinicne logopedije.

Otroke smo glede na ves¢ino hranjenja razvrstili tudi s pomocjo
Lestvice za razvr$¢anje in obravnavo oseb z motnjami hranjenja
in poziranja (angl. Dysphagia Management Staging Scale, v
nadaljevanju DMSS) (19). Lestvica omogoca razvrs¢anje oseb
z motnjo hranjenja in poziranja ter tvegane oblike vedenja ali
zavracanje hranjenja v eno od petih stopenj, ki se razlikujejo po
resnosti tezav pri hranjenju:

1. stopnja: otroci brez simptomov tveganega vedenja ali
zavracanja hranjenja;

2. stopnja: otroci z blago motnjo, ki so zadovoljivo prehranjeni
in hidrirani;

3. stopnja: otroci z zmerno motnjo hranjenja in poziranja, pri
kateri je tezave mogoce premostiti s kombinacijo omejitev
pri dieti in prilagojenih tehnik oz. strategij hranjenja in
poziranja;

4. stopnja: otroci s tezjo motnjo, ki imajo resne tezave pri
hranjenju, kar pomembno vpliva na njihovo prehranjenost;

te tezave vztrajajo kljub kombinaciji tehnik in strategij za
pomoc pri hranjenju;

5. stopnja: otroci s tezko motnjo, pri katerih je tezave potrebno
reSevati s pomoc¢jo delne ali popolne prehrane skozi sondo.




StarSem otrok, ki so zakljucili ambulantni program, smo poslali
dva vprasalnika. S pomo¢jo prvega vprasalnika smo zbrali podatke
o tem, kako otroci napredujejo v domac¢em okolju po zakljucku
programa. Vprasalnik je vkljuceval Sest vpraSanj, ki so bila vezana
na razumevanje otrokovih tezav na podrocju razvoja vescine
hranjenja in morebiti opazen napredek pri sprejemanju razli¢nih
zivil (Priloga 1).

Za oceno zadovoljstva s programom smo uporabili Vprasalnik o
zadovoljstvu klienta — (angl. Client Satisfaction Questionnaire,
CSQ-8) (20). CSQ-8 sestavlja osem vprasanj, na katera so starsi
lahko odgovorili na stiri-stopenjski lestvici (od zelo negativne do
zelo pozitivne ocene). Tako smo dobili skupni rezultat med 8 in 32
tock. Numeri¢ne ocene za posamezne trditve so bile razporejene
nakljuéno (od visoke do nizke ali od nizke do visoke ocene), tako
da so imeli star§i manj moznosti, da bi na vprasanja odgovarjali
stereotipno. VpraSanja so se nanasala na mnenja starSev in njihove
trditve o postopkih oskrbe, ki so jih bili delezni v okviru programa
ambulante za motnje hranjenja.

Zbrane podatke smo analizirali in za posamezne spremenljivke
izra¢unali opisne statistike. Studijo je odobrila eti¢na komisija
URI - Soc¢a na seji 5. 11. 2018.

REZULTATI

V raziskavo smo vkljucili podatke 79 otrok (44 deckov, 35 deklic)
s povprecno starostjo 2,5 let (SO 2,8). Med napotnimi diagnozami
so prevladovali razli¢ni sindromi in genetske okvare (n = 33),
nedonosenost (n = 29) in motnje hranjenja brez jasne etiologije
(n=25).

Tezave otrok pri hranjenju

Glede na opisane tezave hranjenja, je bila velika ve€ina otrok
t.i. selektivnih jedcev (Tabela 1), kar pomeni, da so imeli zelo
ozek nabor hrane, ki so ga Zeleli oziroma zmogli jesti. Zaradi
tezav pri razvoju obc¢utenja in sprejemanja posameznih drazljajev
v podrocju ust in ustne votline so selektivno sprejemali samo
doloceno vrsto ali teksturo hrane. Sprejeli so majhno Stevilo
izbranih zivil. Organskega vzroka tezav na podroc¢ju prebavil s
predhodnimi preiskavami na Pediatri¢ni kliniki Univerzitetnega
klini¢nega centra (UKC) v Ljubljani niso pojasnili. Otroci so
imeli pogosto opredeljene tezave v razvoju, kot je zaostanek v
razvoju ali pa je bilo za njih znano, da so se rodili precej prezgodaj
(ekstremna nedonosenost). Skupina otrok, ki niso jedli dovolj,
je bila majhna, etiologija tezav pa nepojasnjena. Otroci so po
porocanju starSev sprejeli omejeno koli¢ino hrane, sami niso kazali
zelje po hranjenju, pridobivanje telesne teze je bilo pomembno
upocasnjeno. Cetrtina otrok je razvila strah pred hranjenjem in so
hrano povsem ali delno odklanjali (Tabela 1). Starsi so te otroke
hranili na nadomesten nacin, ve€ina jih je imela PEGS. Hrane se
niso naucili sprejemati skozi usta, Ceprav je endoskopska preiskava
na Kliniki za otorinolaringologijo UKC Ljubljana potrdila, da je
njihovo poziranje funkcionalno in varno.
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Tabela 1: Razvrstitev otrok glede na vrsto tezave pri hranjenju (8).

Table 1: Classification of children based on predominant feeding
and eating disorder (8).

Opis tezav / Stevilo / Delez (%) /
Feeding and eating disorder Number Percentage (%)
Otroci, ki ne jedo dovolj 7 8,8
Otroci, ki so selektivni pri
) ) 51 64,6
sprejemanju hrane
Otraci, ki so razvili strah
o 21 26,6
pred hranjenjem
Skupno / Total 79 100

Skladni s temi podatki so bili podatki o razvrstitvi otrok v eno od
petih stopenj DMSS (Tabela 2). Skoraj polovica otrok je imela
po kriterijih DMSS blage tezave pri hranjenju, po drugi strani
pa je imela skoraj Cetrtina otrok tezjo in tezko motnjo hranjenja.

Tabela 2: Razvrstitev otrok glede na oceno motenj hranjenja in
poziranja (Dysphagia Management Staging Scale, DMSS) (19).

Table 2: Classification of children based on Dysphagia
Management Staging Scale (DMSS) (19).

Stevilo otrok/ Delez otrok (%)/

Stopnja /Level Number of Percentage of
children children (%)

I. Brez simptomov 1 1.2
Il. Blaga motnja 39 49,4
lll. Zmerna motnja 17 21,5
IV. Tezja motnja 8 10,2
V. Tezka motnja 14 17,7
Skupno /Total 79 100

Trajanje terapevtskega programa SOS

Otroci so bili s starsi v povprecju vkljuceni v pet individualnih
terapevtskih obravnav. Do deset obravnav so imeli otroci s tezjo
motnjo hranjenja. Stirje otroci, ki so bili odvisni od hranjenja s
PEGS, so bili na zacetku sprejeti v 14-dnevno strnjeno obravnavo
in so nato nadaljevali z ambulantnimi obiski.

Mnenja starsev o tezavah otroka pri hranjenju

Po zaklju¢ku obravnave smo oba prej omenjena vprasalnika
poslali starSem na 79 elektronskih naslovov. Z osmih naslovov
smo dobili obvestilo o nepravilnem elektronskem naslovu. Do
konca novembra 2018 so starsi vrnili 32 izpolnjenih vprasalnikov,
kar je malo manj kot polovica (45 %). Ponovnih povabil nismo
posiljali. Na vprasanja o tezavah otroka na podroc¢ju hranjenja je




sedem starSev (21,8 %) menilo, da njihov otrok ne sprejme dovolj
hrane zaradi pomanjkanja apetita. Dvanajst starSev (37,5 %) je
odgovorilo, da otrok sprejme samo dolo¢eno vrsto hrane, 13
(40,6 %) starSev je bilo mnenja, da ima njihov otrok razvit strah
pred hranjenjem.

Odvajanje od hranjenja s PEGS

Pri pregledu dokumentacije smo bili Se posebej pozorni na 16 otrok
s tezjo in tezko motnjo hranjenja, ki so bili na zacetku programa
hranjeni skozi PEGS. Ob zacetku obravnave sta dva otroka ze
poskusSala hrano sprejemati tudi skozi usta, Stirinajst otrok pa je
bilo ob zaéetku programa nahranjenih izklju¢no s pomocjo sonde.
Sedem od teh otrok (42,7 %) je ob zakljuc¢ku obravnave skozi
usta sprejemalo vse obroke.

Ocena ucinkovitosti hranjenja po zakljucku
terapevtskega programa SOS

Trije starSi so po koncu obravnave porocali, da njihovi otroci
(9,4 %) zmorejo sprejeti od tri do pet novih Zivil; pet starSev je
porocalo, da otroci (15,6 %), zmorejo sprejeti pet do deset novih
zivil; 17 otrok (53,2 %) se je naucilo sprejeti ve¢ kot deset Zivil ter
prakti¢no pojedo vse, kar jim ponudijo pri obroku. Sedem starSev
nam je sporocilo, da na podrocju razvoja vescine hranjenja kljub
obravnavi ne opazijo napredka in da njihovi otroci na podroc¢ju
hranjenja niso napredovali (21,8 % otrok).

Zadovoljstvo starsev s programom SOS

Vsi star$i so na vprasanje, ali jim je bila razlaga strokovnjakov, ki
so obravnavali otroka, v pomo¢ pri razumevanju otrokovih tezav
na podro¢ju razvoja ves¢ine hranjenja, odgovorili pritrdilno. Eden
od starSev je pri odgovoru dodal: »Tezko je razumeti otroka, ki
se rodi s slabim poziralnim refleksom in ne zna jesti, ¢e taksnih
tezav ne pozna$ od prej. V procesu obravnave je bila razlaga
logopedinje pomembna in nam je bila v pomo¢ pri razumevanju
posameznih stopenj u¢enja hranjenja.«

Na vprasanje, kaj menijo, da je najbolj vplivalo na napredek pri
vesc¢ini hranjenja, so se star$i v veéini odlo€ili za prvi odgovor.
Menili so, da je na napredek otroka najbolj vplivalo namensko
in sistemati¢no spoznavanje nove hrane v domacem okolju in
pri obravnavah. Le trije starsi so izpostavili, da je k napredku v
pomembni meri vplivala tudi vkljucitev otroka v vzgojno-izobra-
zevalno institucijo in opazovanje vedenja vrstnikov pri obrokih.
Trije starsi so izpostavili pomen posvetov pri specialistih, ki so
jih srecali v procesu ocene in obravnave. Odgovora, da je na
napredek pri ves¢ini hranjenja vplivalo siljenje k hranjenju ali
razli¢ni nasveti znancev in druzine, ni izbral nihce od starSev.

V vprasalniku o zadovoljstvu (CSQ) so se vpraSanja nanasala na
mnenja starSev in njihove trditve o postopkih oskrbe, ki so jih bili
delezni v okviru ambulante za motnje hranjenja. Nekoliko vec¢
kot polovica starsev (62,9 %) je bila mnenja, da je bila kakovost
storitev, ki so jih bili delezni, odli¢na in le manjsi delez (7,4 %)
starSev je bilo mnenja, da s storitvijo niso bili zadovoljni. Da je
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program obravnave ustrezal njihovim potrebam, nam je sporocila
dobra polovica (55,0 %) vprasanih starSev. Na vprasanje, kako
so bili zadovoljni s koli¢ino pomo¢i, ki so jo prejeli, se je skoraj
polovica starSev (44,4 %) opredelila, da je ve¢inoma zadovoljna,
37,0 % pa je bila zelo zadovoljnih. Le manjsi delez (11,1 %)
starSev je bilo nezadovoljnih.

Velika veéina starSev (92 %) je na vpraSanje, ali jim je obravnava
pomagala, da so bolj u¢inkovito resevali svoje tezave, odgovorilo
pritrdilno. Velika vecina (80 %) starSev se je tudi strinjala s trdi-
tvijo, da je vkljucevanje druzine v terapevtsko obravnavo motenj
hranjenja s prevladujoco senzorno preobcutljivostjo, ki si pogosto
sami ne znajo pojasniti, nekoliko oziroma precej zmanjsala njihov
stres in skrbi, kar je tudi pomemben cilj obravnave.

RAZPRAVA

V raziskavi smo torej zeleli preveriti, kak$ni otroci so napoteni v
nase programe, opredeliti njihove tezave pri hranjenju in oceniti
ucinkovitost terapevtskega programa. Napoteni otroci so bili
relativno mladi s povpreéno starostjo 2,5 let. Vendar pa je bil tudi
razpon starosti kar velik. To vendarle pomeni tudi, da nekateri
otroci pridejo k nam v program precej pozno, $e posebej ¢e upo-
Stevamo, da bi vescine hranjenja morali osvojiti Ze do tretjega
leta (3). Za te otroke bi si zeleli, da bi v klini¢ni praksi strokovnjaki
njihove tezave na podroéju hranjenja prepoznali precej prej in jih
napotili v ustrezen terapevtski program. Da so te tezave tudi v
mednarodnem prostoru prepoznane Sele v novejSem ¢asu, kaze
nova diagnoza v diagnosti¢nem in statisticnem priro¢niku dusevnih
motenj (angl. The Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, DSM-5) (21). Tezave, ki so bile prej opredeljene kot
selektivne motnje hranjenja (angl. selective eating disorder),
so na novo opredelili kot motnja vnosa hrane, ki je povezana z
izogibanjem hrane in zmanj$ano koli¢ino hrane, ki jo oseba poje
(angl. avoidant restrictive food intake disorder, ARFID). Motnja
je v tem opisu podobna anoreksiji, vendar pa v nasprotju z njo
ne vkljucuje neprijetnih obcutkov v zvezi z obliko ali velikostjo
telesa ter strahu pred debelostjo. Ceprav gre kar nekaj otrok skozi
obdobja, ko so izbiréni pri izboru hrane, pa otrok s to diagnozo
ne poje dovolj hrane, da bi rastel in se razvijal primerno glede
na vrstnike (21).

Med napotnimi diagnozami otrok v nasi raziskavi so prevladovali
razli¢ni sindromi in genetske okvare, nedonoSenost in motnje
hranjenja brez jasne etiologije. Primerljivih podatkov v dostopni
literaturi nismo nasli, kar je morda lahko pricakovano. Razli¢ni
programi za motnje hranjenja pri otrocih so vpeti v razli¢ne progra-
me bolnisnic in razli¢na kulturna okolja. Morda je $e najblizje temu
raziskava Bentonove s soavtoricami iz bolnisnice v Chicagu (22).
Analizirale so podatke vseh napotenih otrok v kliniko za motnje
hranjenja. Prenizko tezo so ugotovili le pri 10 % otrok. Vecina
starSev je navedla skrbi o slabi prehranjenosti otrok, zavracanju
hrane in slabem pridobivanju telesne teze. Najpogosteje so porocali
o frustraciji v ¢asu obrokov, pomanjkanju razumevanja s strani
ostalih druzinskih ¢lanov, pomanjkanju ustreznih terapevtskih
programov, ki bi bili na voljo v ustreznem ¢asu in nezmoznost, da




bi zadostili prehranskim potrebam otroka. Analiza nasih podatkov
je pokazala, da je manjsi del starSev porocal o tem, da otrok ne
sprejme dovolj hrane zaradi pomanjkanja apetita, vec kot tretjina
je porocala, da otrok sprejme samo dolo¢eno vrsto hrane. Kar
velik del starSev je menil, da ima njihov otrok razvit strah pred
hranjenjem.

Analiza tezav otrok pri hranjenju, ki smo jih ugotovili pri pregledu,
je pokazala, da je vec kot polovica otrok selektivnih pri izbiranju
hrane. Otroci so po navedbi starSev ve¢inoma jedli manj kot 15
razli¢nih zivil, v nekaj primerih le po pet razli¢nih. Ti podatki
kazejo, da so imeli k nam napoteni otroci vec tezav kot pa skupina
otrok iz bolni$nice v Chicagu. Bentonova in sodelavke so porocale,
da je v njihovi skupini otrok jedilnik le v 7 % vklju¢eval manj kot
15 zivil, v 18 % je vkljuceval med 15 in 25 Zivil, ostali otroci so
jedli vec kot 25 razli¢nih zivil (22).

Z rezultati analize vzrokov napotitve je skladen tudi delez otrok,
ki so imeli blage simptome, ki kazejo na motnje hranjenja ali pa
so bili celo brez njih (DMSS stopnji I. in II., Tabela 2). Otroci, ki
imajo predvsem senzorno preobcutljivost (na primer nedonosenc-
ki), obi¢ajno nimajo tezav pri poziranju, temvec tezave pri vnosu
in zadrzevanju hrane v ustih. Obratno velja za otroke s tezjo in
tezko motnjo hranjenja in poziranja (DMSS IV. in V.). Ti otroci
zaradi tezav pri obvladovanju sprejemanja hrane (usmerjanje
glave k hrani, odpiranje ust, pobiranje z Zlice), obvladovanju
hrane v ustih (ustrezno gibanje jezika, lic in ¢eljusti) ter pomikanju
hrane proti zrelu, tezko razvijajo ustrezno senzorno izkusnjo in
zato prav tako razvijejo znake senzorne preobcutljivosti. Tako
je Marshall s sodelavcei (23) primerjal kliniéne znacilnosti dveh
skupin otrok na kliniki za motnje hranjenja, otroke z motnjo
avtisticnega spektra (MAS) (N=33) in otroke s kompleksnimi
motnjami (N=35) v starosti od dveh do sestih let. Otroci v obeh
skupinah so imeli $tevilne vedenjske tezave med obroki, pri cemer
je to za otroke z MAS in njihove starSe predstavljalo vecji stres
kot za otroke s kompleksnimi motnjami in njihove starse. Otroci s
povecano senzorno obcutljivostjo so zmogli jesti pomembno manj
neobdelanega sadja in zelenjave, starsi teh otrok pa so porocali o
pomembno ve¢ vedenjskih tezavah pri hranjenju (23).

Otroci, ki bili napoteni k nam, so opravili v povprecju pet indivi-
dualnih terapevtskih obravnav. Bolj natan¢nih podatkov o $tevilu
obravnav in ¢asovnem razponu med posameznimi obravnavami
v dokumentaciji nismo imeli. Trajanje in intenzivnost programa
SOS, ki ga priporoc¢ajo avtorji programa, je sicer vecja (12 - 14).
Avtorji ene od spletnih strani priporocajo intenzivni model obrav-
nave, od tri do pet obravnav na teden, skupaj obicajno okrog 30
obravnav (24). Glede na stopnjo tezav, ki smo jih ugotovili pri
otrocih, smo se odlocili za manj intenziven program. Pri otrocih
z ve¢ tezavami (DMSS 1II. do V.) je uCenje vescine hranjenja
potekalo pocasneje in je trajalo ve¢ mesecev, pri nekaj otrocih tudi
vec kot eno leto. Po drugi strani pa se zavedamo, da intenzivnost
obstojecega ambulantnega programa za otroke z motnjami hra-
njenja deloma omejuje tudi delo specialistk klini¢ne logopedije
v bolnisni¢nih programih, kamor so otroci vkljuéeni zaradi tezav
na ve¢ podro¢jih funkcioniranja (motnje govorno-jezikovne ko-
munikacije in/ali hranjenja). Za delo z otroki v ambulantnem
programu je namenjeno le nekaj ur tedensko.
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Kljub manj intenzivnemu terapevtskemu programu pa rezultati
kazejo, da je obstojeci terapevtski program s SOS pristopom
ucinkovit. Ve¢ kot 40 % otrok, ki so bili ob zacetku programa
hranjeni skozi PEGS, je ob zakljucku programa sprejemalo vso
hrano skozi usta. Ti otroci so imeli ve¢ nevroloskih tezav kot otroci,
ki so bili s PEGS napoteni v SOS program, o katerem je porocala
Boydova (14). Vkljuceni so bili otroci z zaostankom pri uc¢enju
motori¢nih ve$¢in hranjenja, otroci s senzorno preobcutljivostjo,
znizanim misi¢nim tonusom, gastroezofagealnim refluksom, ne
pa otroci s sindromi in genetskimi okvarami.

Sicer pa so za te otroke s PEGS v svetu razvili tudi drugacne
programe za odvajanje od hranjenja po sondi. Na voljo so podatki
o dveh raziskavah Gardinerjeve s sodelavci (25, 26), ki so Zeleli
natanéneje opredeliti intenzivne programe za odvajanje otrok
od hranjenja po sondi (obi¢ajno trajanje tri tedne). V raziskavo
so vkljucili bolnisnice v Avstraliji, Evropi in ZDA. Razvili so
vprasalnik za zbiranje podatkov o vsebini in metodologiji teh
programov. Izkazalo se je, da so se v §tirih od Sestih bolni$nic v
Auvstraliji odlo¢ili za izvajanje neformalnih programov, ki nimajo
jasno dorecenih smernic klini¢ne prakse (25), v petih od Sestih
pa niso imeli jasno dolocenega vodje posameznega primera. Za
razliko od teh so strokovnjaki v bolniSnicah v Evropi in ZDA
porocali o uporabi dogovorjenih klini¢nih smernic in o najvec¢ treh
vodilnih strokovnjakih, ki so skrbeli za posamezne primere otrok
in tako zagotavljali stalnost terapevtske prakse (25). V kasnejsi
Studiji so se bolj natan¢no posvetili vsebini programov. Avtorji
so porocali, da so vsi vklju€eni strokovnjaki v terapevtskem
programu uporabljali tehnike za zmanjSevanje senzorne obcutlji-
vosti in uc¢enje vzorcev gibanja v ustih, ki so potrebni za varno
in u¢inkovito hranjenje. Vecina je starSem in otrokom nudila tudi
psihologki terapevtski program. Sest od osmih strokovnih timov
je v zacetnem obdobju uporabljala metodo inducirane lakote (26).
Kljub temu avtorji svetujejo nadaljnje raziskave o u€inkovitosti
teh kratkotrajnih in intenzivnih programov.

Avtorice SOS pristopa takSnemu kratkotrajnemu pristopu z indu-
cirano lakoto ugovarjajo. Prepricane so, da SOS program otroku
omogoca, da ves¢ino hranjenja razvija postopno, po korakih, tako
kot to sicer teCe v tipiénem razvoju (27, 28). Pomembno je namrec,
da se otrok ne le navadi jesti skozi usta, temvec za¢ne sprejemati
razli¢ne vrste hrane in poveca nabor zivil. Dolgoro¢ni cilji SOS
programa so, da se otrok hrani brez pretiranega Zrelnega refleksa in
je zmozen sprejeti hrano razli¢nih okusov, barv, vonjev in tekstur;
da je otrok v 80 % do 90 % pripravljen sprejeti novo zivilo; da
sprejme ve¢ kot 30 razli¢nih vrst hrane (proteini, Skrobna Zivila,
sadje in zelenjava) in zmore popiti primerno koli¢ino tekocine ter
napreduje pri vescini pitja s kozarcem, lonckom ali slamico (29).

Temu cilju se je priblizala ve¢ kot polovica otrok v nasi raziskavi;
star$i so za njih porocali, da so se otroci naucili sprejeti vec kot
deset novih Zivil in da prakti¢no pojedo vse. Cetrtina otrok je
pokazala nekoliko manjsi napredek, ki pa je Se vedno pomem-
ben (povecanje nabora za tri do deset zivil). Le manjsa skupina
starSev napredka pri otrocih ni opazila. Tudi ti rezultati so skladni
z ugotovitvami Boydove z Univerze v Koloradu (14). Skoraj
polovica otrok (46 %) je potrebovala le 12-tedenski terapevtski




program (1-krat/teden); nato pa je delez otrok postopno upadal
do 5,5 % otrok, ki so potrebovali Sest ponovitev 12-tedenskega
programa. Tudi tu so za mero uc¢inkovitosti programa upostevali
Stevilo zivil, ki jih je otrok pojedel ob vkljucitvi v program in
ob zakljuc¢ku. Najbolj se je stevilo zivil povecalo v prvi skupini
otrok (en 12-tedenski program), v povprec¢ju za osem (od zacetnih
19 na kon¢nih 27) (14). Glede na dolgo obdobje terapevtskega
programa za zadnjo skupino v raziskavi Boydove je bila morda
skupina otrok v nasi raziskavi, kjer star$i niso opazili napredka,
v terapevtski program pri nas vkljucena premalo ¢asa oziroma so
imeli toliko tezav, da jih s tem programom nismo mogli razresiti.

Morda bi veljalo tudi razmisliti, ali je Stevilo zivil zadosten
pokazatelj uspesnosti programa. Menimo, da bi v prihodnosti
veljalo bolj natan¢no spremljati otroke (spremljanje telesne teze,
spremljanje napredka po shemi korakov do samostojnega hranjenja
(Shemal), spremljanje lastnosti hrane, ki jo otrok sprejme glede
na konsistenco, barvo, okus in temperaturo). Shema korakov do
samostojnega hranjenja je namrec precej bolj natan¢no razdelana.
Vsak od korakov vkljuéuje Se ve¢ manjsih, na primer: prenasanje
hrane (toleranca) se stopnjuje od prvega koraka, ko zmore otrok
ostati v istem prostoru, kot je hrana; sledi pripravljenost otroka,
da sedi za mizo, ko je dolocena hrana na drugi strani mize; po-
tem,otrok lahko sedi za mizo, ko je hrana na sredini mize; nato,
otrok lahko sedi za mizo, ko je hrana v njegovi blizini; na koncu,
otrok lahko sedi za mizo, ko je hrana pred njim (11). Ustreznega
vprasalnika ali testa z dobrimi psihometri¢nimi lastnostmi za to
podrocje v dostopni literaturi nismo nasli.

Kljub temu pa v prid trditvi, da je program SOS uspesen tudi v
nasem kulturnem okolju, govorijo rezultati analize zadovoljstva
starSev. Ve¢ji del starSev je menil, da je bila kakovost storitev
odli¢na in le majhen delez z njo ni bil zadovoljen. Dobra polovica
starSev je tudi menila, da je program ustrezal njihovim potrebam,
nekoliko manj pa so bili zadovoljni s koli¢ino pomoci. Kot smo
omenili Ze na zaCetku razprave, se zavedamo, da je obseg progra-
ma, ki ga lahko ponudimo glede na omejeno $tevilo specialistk
klini¢ne logopedije, manjsi, kot ga priporocajo avtorice SOS
programa in kot bi si Zeleli tudi mi sami. Drugi del razlage,
ki smo jo Ze omenile, pa je v hujsi stopnji tezav s hranjenjem,
ki jih je imel del otrok. Ze med terapevtskim programom smo
ugotavljali, da napredka ne moremo spodbuditi pri otrocih s tezjo
ali tezko motnjo v dusevnem razvoju, saj je zmoznost ué¢inkovitega
sodelovanja v terapevtskih programih zaradi znizanih kognitivnih
zmoznosti pomembno omejena. Enako velja za otroke, ki imajo
resne tezave na podrocju gibanja. Kljub temu pa tudi otroci,
ki tezko sodelujejo v terapevtskem programu in jih hranimo s
pomocjo sonde, potrebujejo redno spremljanje in spodbujanje
razvoja vescine in vzdrzevanja prijetnih obcutkov v ustih ob
okus$anju hrane, Ce je to le varno.

Razvoj vescine hranjenja in poziranja je pomemben del v procesu
razvoja otroka in vpliva na kakovost zivljenja otroka in druzinske
dinamike (30). Prav zato nas veseli tudi podatek o tem, da je velika
vecina starSev menila, da jim je program nekoliko oziroma prece;j
zmanjsal stres in skrbi. Predvsem se je izpostavilo pomembno
dejstvo, da starsi otrok, ki ne napredujejo pri ucenju hranjenja
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in poziranja, kar je posledica motenj obcutenja, tezje razumejo,
zakaj njihov otrok ne sprejema hrane in tako otroku ne omogocijo
potrebnih spodbud za razvoj ves¢ine. Nerazumevanje otrokovih
tezav lahko vodi v razvoj motenega vedenja med obrokom, kar
Se dodatno upocasni razvoj vescine (31). Prav je, da imajo vsi
starsi, ki izrazijo skrb glede motenj hranjenja in poziranja, moznost
posveta in po potrebi obravnave, saj jim tako omogocimo, da
razumejo, zakaj ima njihov otrok tezave in mu le tako omogocijo
pravilno spodbudo tudi v doma¢em okolju. Ob obravnavah namre¢
neredko naletimo na izredno slabo razumevanje starSev, zakaj
ima njihov otrok tezave na podroc¢ju razvoja vescine hranjenja,
Ceprav se obicajno pred prihodom na obravnavo k nam v procesu
diagnostike srecajo s Stevilnimi zdravstvenimi delavci tako na
primarni kot na terciarni ravni. Komunikacija s starsi in njihovo
razumevanje otrokovih teZav se nam zdi izrednega pomena, saj po
nasem mnenju pomembno pripomore k obravnavi otroka. Starsi
z dobrim razumevanjem, kaksne vrste tezav ima njihov otrok
Vv procesu usvajanja vescine hranjenja in poziranja in poznava-
njem osnovnih principov stopenjsko senzornega pristopa, lazje
nacrtujejo podporo v domacem okolju, kjer je otrok najpogosteje
nahranjen. Med slabosti nase raziskave sodi prav relativno malo
Stevilo odgovorov na vprasalnik (40 %). Res je, da je bilo nekaj
elektronskih naslovov napacnih, vendar se moramo zavedati, da je
med starsi, ki niso odgovorili, morda ve¢ taksnih, ki s programom
ali rezultati niso bili tako zelo zadovoljni.

ZAKLJUCEK

Pri obravnavi otrok z motnjami hranjenja in poziranja, ki se
razvijejo zaradi prevladujocih motenj obcutenja, je potreben
pristop, ki omogoca sistematicen napredek in vkljucuje tako
vplivanje na razvoj veséine hranjenja kot obvladovanje vedenja
med hranjenjem. Stopenjsko senzorni pristop se je v dveh letih,
odkar smo ga uvedli v obravnavo otrok, pokazal kot u¢inkovit.
Otroci so v programu pomembno povecali Stevilo zivil, ki so jih
bili pripravljeni pojesti. Nekaj manj kot polovica otrok, ki so bili
na zacetku programa hranjeni skozi perkutano gastri¢no sondo,
je ob koncu programa jedla vse obroke skozi usta. V sploSnem
je dobro tudi zadovoljstvo starSev, ki jim program olajsa skrbi in
zmanjsa stres, ki ga obCutijo zaradi otrokovih tezav pri hranjenju.
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Priloga 1. Vprasalnik za oceno tezav pri hranjenju po zakljuéeni obravnavi v ambulanti za motnje
hranjenja in poziranja

Appendix 1. Questionnaire for assessment of feeding disorders after the end of therapy program
in the outpatient clinic for feeding and swallowing disorders

1. Kako bi opredelili tezave na podrocju hranjenja, Ki jih opazate pri vasem otroku?

Moj otrok ne sprejme dovolj hrane zaradi pomanjkanja apetita.
Moj otrok sprejme samo doloc¢eno hrano.

Moj otrok ima strah pred hranjenjem.

Drugo:

a0 o

2. Razlaga strokovnjakov (logopedinje, psihologinje, zdravnice) nam je bila v pomoc¢
pri razumevanju otrokovih tezav na podro€ju razvoja vesSfine hranjenja (obkrozite):

da ne

3. Moj otrok je danes pripravljen poskusiti ve¢ novih Zivil iz razli¢nih prehranskih skupin (obkrozite):

da  ne
4. Koliko?
a. Od3dos5;
b. Od 5 do 10;
c. 10 in vec razli¢nih zivil;
d. Drugo:

5. Kaj menite, da je najbolj vplivalo na napredek pri vesc¢ini hranjenja vasega otroka?

Namensko/sistemati¢no spoznavanje nove hrane.
Razli¢ni nasveti znancev in druZine.

Priprava prehranskega nacrta.

Siljenje k hranjenju.

Posvet pri specialistih.

Drugo:

o e o

6. Ali ste Se zaskrbljeni glede napredka pri usvajanju ves¢ine hranjenja?

a. Ne skrbi me vec.
b. Malo me Se skrbi.
c. Zelo me skrbi.

d. Drugo:




A PILOT STUDY

lzvlecek

Izhodiséa:

Depresija je pogost zdravstveni zaplet pri osebah, ki imajo
po mozganski kapi prisotne tezave v govorno-jezikovni
komunikaciji. V pilotni raziskavi smo preverili merske zna-
¢ilnosti prevoda Lestvice za oceno depresivnosti pri bolnikih
z afazijo (angl. Aphasic Depression Rating Scale, ADRS), ki
je namenjena oceni depresivnosti.

Metode:

V raziskavo smo vkljucili osem bolnikov z afazijo. Oceno de-
presivnosti s pomoc¢jo ADRS so podali ¢lani rehabilitacijskega
tima, ki so bili v vsakodnevnem stiku z bolnikom (diplomirana
medicinska sestra, delovni terapevt in fizioterapevt).

Rezultati:

Primerjava rezultatov med razlicnimi ocenjevalci je pokazala
nizko stopnjo skladnosti med ocenami ¢lanov rehabilitacij-
skega tima za posameznega bolnika.

Zakljucki:

Primerjava ocen kaze nizko zanesljivost, zato bo lestvico
potrebno prilagoditi, da bi jo lahko uporabljali razli¢ni ¢lani
rehabilitacijskega tima.
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MOZNOSTI OCENJEVANJA DEPRESIVNE
SIMPTOMATIKE PRI BOLNIKIH Z AFAZIJO
ZNOTRAJ REHABILITACIJSKEGA TIMA -
PILOTNA RAZISKAVA

THE POTENTIAL FOR DEPRESSION
ASSESSMENT WITHIN THE REHABILITATION
TEAM IN APHASIC STROKE PATIENTS -

Vesna Mlinari¢ Lesnik, univ. dipl. psih., Mateja Drljepan, prof. spec. in rehab. pedagog., logop.,
Patricija Sirca Ule, prof. spec. in rehab. pedagog., logop., dr. Barbara Starovasnik Zagavec, spec.
klin. psih, mag. Nada Zemva, spec. klin. logop.

Univerzitetni rehabilitacijski institut Republike Slovenije - Soca

Abstract

Background:

Depression is common in patients who experience speech and
language problems after stroke. Our pilot study evaluated the
measurement characteristics of the Slovene translation for
the Aphasic Depression Rating Scale (ADRS), a rating scale
designed for members of the rehabilitation team.

Methods:

We included eight patients with aphasia. Members of the re-
habilitation team who were in daily contact with the patient
(registered nurse, occupational therapist and physiotherapist)
completed the ADRS for each patient.

Results:
We observed a low degree of agreement between the rehabili-
tation team members.

Conclusion:

The comparison of ratings showed low inter-rater reliability.
The scale should therefore be further adapted so that it could
be used by different professionals within the rehabilitation tem.

Keywords:
stroke; aphasia; depression; Aphasic Depression Rating Scale
(ADRS), rehabilitation team
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Kljucne besede:
mozganska kap; afazija; depresija; Lestvica za oceno depre-
sivnosti pri bolnikih z afazijo (ADRS); rehabilitacijski tim

uvoD

Depresija je pogost zdravstven zaplet pri osebah, ki so dozivele
mozgansko kap. V literaturi najdemo podatke, da je depresija v
obdobju treh mesecev po mozganski kapi prisotna pri kar 70 %
bolnikov, po 12 mesecih pa $e vedno vztraja pri 62 % bolnikov
(1 - 3). Po nekaterih raziskavah je prevalenca hude depresivne
motnje v prvem letu po kapi med 11 % in 33 %. (1). Ce je do
kapi prislo v levi mozganski polobli (3) in so kot posledice mo-
zganske kapi prisotne tudi govorno-jezikovne motnje oziroma
afazija, je moznost za pojav depresije Se vecja (4 - 6). Bolniki z
afazijo se soocajo s hudimi tezavami na podro¢ju komunikacije,
ki pomembno vplivajo na vsa zivljenjska podro¢ja — naj bodo to
odnosi z druzino in prijatelji, poklicno udejstvovanje, prosti ¢as
ali opravljanje vsakodnevne rutine (uporaba telefona, avtomobila,
nakupovanje).

Zaradi govorno-jezikovnih primanjkljajev pri teh bolnikih je ocena
dejanske prisotnosti simptomov depresije in s tem prevalence
depresivnosti zelo otezena. Osebe z afazijo tezko zanesljivo in
veljavno sodelujejo v obi¢ajnem postopku psiholoske ocene,
saj uporaba uveljavljenih psihodiagnosti¢nih sredstev pogosto
temelji na bralnem razumevanju in govornem izrazanju ter rabo
dominantne roke pri izvedbi posameznih nalog (4, 5, 7). Iz tega
razloga so prav bolniki z afazijo najpogosteje izvzeti iz Studij, ki
preucujejo depresijo po kapi.

Hkrati pa vemo, da je depresivnost pri bolniku z afazijo po mo-
zganski kapi pomembno prepoznati dovolj zgodaj, saj jasno
prispeva k funkcionalnemu izidu rehabilitacije in kakovosti
zivljenja (8). Do sedaj so bili za bolnike sicer na voljo nekateri
ocenjevalni pripomocki, ki z uporabo vizualnih gradiv osebam z
afazijo omogocajo samooceno. Eden takih nacinov, kako lahko
ocenimo pocutje nevroloskih bolnikov, so vidne lestvice, kjer bol-
niki bodisi na navpicni érti 0znacijo svoje pocutje ali pa oznacijo
obliko razpolozenja, ki je prikazana s podobo obraza (zalosten,
prestrasen, jezen, utrujen, poln energije, vesel in zmeden) (9).
Vendar so Price in sodelavci ugotovili, da imajo bolniki, pri katerih
so tezave kognitivne in jezikovne narave izrazitejse, tezave tudi
pri izpolnjevanju teh lestvic (10).

Bolnikovo pocutje lahko ocenjujejo tudi svojci ali zdravstveno
osebje. Ena taksnih lestvic je Ocenjevalna lestvica depresivnosti
pri bolnikih z afazijo (angl. Aphasia Depression Rating Scale,
ADRS), ki vsebuje devet opisov vedenja in je namenjena bolnikom
z afazijo v subakutnem obdobju po mozganski kapi (7). Lestvica

je nastala na osnovi ze obstojecih lestvic za depresijo in zajema
predvsem vedenjske simptome depresije, torej simptome, ki so
opazni tudi zunanjemu opazovalcu in se kazejo v spremenjenem
vedenju osebe (npr. spremembe v koli¢ini medosebnih stikov,
spremenjena obrazna mimika, manjSa koli¢ina zauzite hrane in
podobno). Izlocena so nekatera merila za diagnozo depresivne
motnje, kot so obcutki krivde in ¢rnogledost glede prihodnosti
ter simptomi zmanj$ane kognitivne u¢inkovitosti (zmedenost,
neodlo¢nost, motnje koncentracije), ki lahko sovpadajo s samimi
posledicami mozganske kapi. Avtor lestvice Benaim s sodelavci
navaja, da ima ADRS dobre merske znacilnosti (veljavnost,
zanesljivost, obcutljivost), ko bolnike ocenjujejo €lani rehabili-
tacijskega tima (7). Uporabnost so potrdili tudi v raziskavi, kjer
so bolnike vec¢inoma ocenjevali svojci (11).

Namen nase pilotne raziskave je bil prevod, preverjanje merskih
znacilnosti in uporabnosti lestvice ADRS pri bolnikih z afazijo na
Oddelku za rehabilitacijo bolnikov po mozganski kapi. Predvsem
nas je zanimala uporabnost instrumenta za ¢lane rehabilitacijskega
tima, ki so z bolnikom v vsakodnevnem stiku.

METODE
Preiskovanci

V pilotno raziskavo smo vkljucili rezultate osmih bolnikov po
mozganski kapi, ki so bili med septembrom in decembrom leta
2016 vkljuceni v bolnisni¢ni program na Univerzitetnem reha-
bilitacijskem institutu Republike Slovenije — Soc¢a (URI-Soca),
na Oddelku za rehabilitacijo po mozganski kapi. V raziskavo
so bili vkljuceni bolniki, pri katerih je bila ob logopedski oceni
ugotovljena afazija, ki onemogoca ocenjevanje depresivnosti s
standardiziranimi samoocenjevalnimi psihometri¢nimi pripomocki
(pri osebah, mlajsih od 60 let, Frenchayski presejalni test za
afazijo (FAST) < 27 tock oziroma FAST < 25 tock pri osebah,
starejSih od 60 let) (12). Izkljucitvena merila so bili prisotnost
akutne psihoticne simptomatike, nevrodegenerativnih ali drugih
degenerativnih bolezni ter odsotnost drugih cerebrovaskularnih
dogodkov v preteklosti. Pred vkljucitvijo v raziskavo so bolniki
oziroma njihovi svojci podali izjavo o obves¢enem pristanku.
Raziskava je bila opravljena skladno z naceli Kodeksa medicinske
deontologije in Deklaracije iz Helsinkov. Raziskavo je odobrila
Komisija Republike Slovenije za medicinsko etiko (12.9.2016).




Protokol dela

V prvem tednu bolnisni¢ne oskrbe je oceno govorno-jezikovnih
sposobnosti in primernost bolnika za vkljucitev v pilotno raziskavo
opravila logopedinja. Trije bolniki so bili med hospitalizacijo napo-
teni v psiholosko oceno in obravnavo, vendar glede na intenzivnost
govorno-jezikovnih tezav pri teh bolnikih ocena razpolozenjske
simptomatike z uveljavljenimi psihodiagnosti¢nimi pripomocki
ni bila mogoca. Psiholoska obravnava je ob intenzivnem timskem
sodelovanju z logopedom zajemala edukacijo svojcev in vkljucitev
v program kognitivne rehabilitacije, predvsem sistema pozornosti.
V tretjem ali Cetrtem tednu rehabilitacijske obravnave so vkljucene
bolnike z lestvico ADRS (Lestvica za oceno depresivnosti pri bol-
nikih z afazijo, angl. Aphasic Depression Rating Scale, 7) ocenili
¢lani rehabilitacijskega tima, ki so bili do tedaj v vsakodnevnem
stiku z bolnikom (diplomirana medicinska sestra, delovni terapevt
in fizioterapevt). Terapevti so v oceno dobili celotni prevod lestvice
ADRS, vendar se je pri zbiranju podatkov izkazalo, da nekatere
postavke (zaporedne Stevilke 1, 4 in 6) niso bile primerne, da bi jih
ocenili delovni terapevti in fizioterapevti. Postavke smo kasneje
izkljucili iz obravnave (glej Razprava). Pred zacetkom raziskave
smo ocenjevalce razli¢nih strokovnih skupin seznanili z namenom
raziskave in jih hkrati vkljucili v krajSe izobrazevanje o simptomih
depresije pri bolnikih po mozganski kapi. [zobrazevanje sta izvedla
psiholog in logoped, ki sta predstavila simptome oziroma merila
depresije po Mednarodni klasifikaciji bolezni (MKB verzija 10)
in namen uporabe prevoda lestvice. Logoped in psiholog sta bila
na voljo za posvete ob kasnejSem izpolnjevanju lestvice.

Ocenjevalni instrumenti

Ocena govorno-jezikovnih sposobnosti je bila opravljena s po-
mocjo Frenchayskega presejalnega testa za afazijo (angl. Frenchay
Apasia Screening Test, FAST) (12). Test je primeren za ocenje-
vanje morebitnih odstopanj govorno-jezikovnih sposobnosti pri
bolniku, ki je doZivel mozgansko kap. Ce ocenjevalec glede
na rezultate testiranja oceni, da ima oseba tezave na podrocju
govorno-jezikovne komunikacije, je potrebna podrobnejsa in
poglobljena logopedska ocena. Presejalni test je enostaven za
uporabo. Sestavljen je iz dveh slikovnih predlog in zajema Stiri
glavna govorno jezikovna podrocja: razumevanje ustnih navodil,
govor (samostojen opis slikovne predloge in ¢asovno omejeno
nastevanje pojmov znotraj enega semanti¢nega polja), bralno
razumevanje (izvedba napisanih navodil) in pisanje (samostojen
opis slikovne predloge) (12).

Lestvica za oceno depresivnosti pri bolnikih z afazijo (7) v izvorni
verziji zajema devet vedenjskih sklopov oziroma postavk, kjer
vsak sklop zajema enega od simptomov depresije:

1. nespecnost,

tesnoba (psihi¢no podrocje),
tesnoba (telesno podrocje),
gastrointestinalni sindromi,
hipohondrija,

izguba teze,

NS kv

opazna Zalost,

Mlinari¢ Lenik, Drljepan, Sirca Ule, Starovasnik Zagavec, Zemva / Rehabilitacija - letnik XVIIL, §t.1 (2019)

8. upocasnjena obrazna mimika in

9. utrudljivost.

Pri posamezni postavki je podanih ve¢ kategori¢nih opisnikov.
Prevod lestvice je v Tabeli 1 (avtorice prevoda: Vesna Mlinari¢
Lesnik, Mateja Drljepan, Patricija Sirca Ule). Pri posamezni
postavki ocenjevalec za dolocenega bolnika izbere ustrezni opi-
snik, ki zajema opazeno tezo simptoma. Na podlagi izpolnjenega
vprasalnika se izra¢una skupni dosezek na lestvici. Ta predstavlja
sestevek vseh opisnikov in opisuje intenziteto depresivnosti pri
bolniku. Ocenjevalno lestvico izpolnjuje zgolj ¢lan rehabilitacij-
skega tima, ki je z bolnikom v vsakodnevnem stiku.

V izvorni raziskavi o veljavnosti in zanesljivosti instrumenta so bili
koeficienti korelacije med ocenjevalci in zanesljivost ob ponovnem
ocenjevanju za vseh devet lestvic visoki, v povprecju 0,69 (7).
Avtorji so predlagali merilo za klinicno pomembno prisotnost
depresije pri oceni 9 od 32 tock. Predlagano merilo (7) je glede na
diagnozo s strani psihiatra pokazalo ustrezno obcutljivost (0,83) in
specificnost (0,71). Za namen raziskave smo opravili tudi prevod
lestvice iz slovenskega jezika nazaj v angles¢ino.

Statisticha analiza

Po zakljuceni izvedbi pilotne raziskave smo za vse podatke iz-
racunali opisno statistiko in korelacije (Spearmanov koeficent
p) med ocenami posameznih terapevtov na lestvici ADRS in
oceno FAST. Zaradi neustreznosti prej nastetih postavk s strani
delovnih terapevtov in fizioterapevtov smo v raziskavo vkljucili
mero s Sestimi lestvicami za vse tri strokovne skupine (v rezultatih
opredeljene kot Fizioterapija, Delovna terapija, Zdravstvena nega)
in oceno celotne lestvice s strani zdravstvene nege (v rezultatih
opredeljena kot Zdravstvena nega celota). Pri statisticni analizi
smo uporabili paket IBM SPSS Statistic 22 (IBM Corp. Armonk,
New York, ZDA) in Microsoft Excel 2013 (Microsoft, Redmond,
Washington, ZDA).

REZULTATI

Bolniki so bili stari od 53 do 72 let, v povprecju 62 let. Vklju€enih
je bilo Sest moskih in dve Zenski. Povprecen ¢as od nastopa
mozganske kapi je bil 4,1 mesecev (SO 1,6). Od vseh bolnikov
jih je sedem utrpelo kap leve mozganske poloble, en bolnik je
utrpel kap obeh mozganskih polobel. Ob ocenjevanju sta imela
dva bolnika predpisano antidepresivno medikamentozno terapijo,
pri enem od treh bolnikov, ki so bili vkljuceni, tudi v psiholosko
obravnavo (psiholog je ob oceni ugotovil blazjo do zmerno de-
presivno simptomatiko).

Pri oceni govorno-jezikovnih sposobnosti s FAST so bolniki
v povprecju dosegali 9,3 od 27 toc¢k (razpon: 1-22; SO 7,6).
Pri posameznih merah testa so na meri razumevanja dosegali v
povprecju 4,9 tock (razpon: 1-10; SO 3,0), na meri govornega
izrazanja 2,4 tock (razpon: 0-8; SO 3,2), na meri branja 1,7 tock
(razpon: 1-5; SO 2,2) in na meri pisanja 0,9 tock (razpon: 0-3;
SO 1,5).
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Tabela 1: Lestvica za oceno depresivnosti pri bolnikih z afazijo.

Table 1: Aphasia Depression Rating Scale in Slovene language.

Zap. .
B = Postavka Tockovanje
O = brez tezav
1 Nespecnost 1 = bolnik poroca, da je ponoci nemiren in ima tezave s spanjem
2 = ponoci se prebuja in vstaja iz postelje (z iziemo obiska straniséa)
O = brez tezav
Tesnoba — psihiéno 1 = blaga napetost in razdrazljivost
2 .. 2 = zaskrbljenost zaradi manjsih zadev
podrocje ] ] ) . .
3 = zaskrbljenost je opazna na bolnikovem izrazu ali v govoru
4 = bolnikove strahove razberemo zZe iz besednih in nebesednih izrazov brez sprasevanja
O = ni prisotna
Tesnoba - telesno 1 =blaga
3 . 2 = zmerna
podrocje
3 = huda
4 = bolnika povsem onesposobi
O = niso prisotni
a Telesni simptomi 1 = izguba apetita, kljub temu se prehranjuje; obcutki teze v trebuhu
- gastrointestinalni 2 = tezave pri prehranjevanju (kjer vzrok ni pareza); zaprosi ali potrebuje
odvajala/zdravila za gastrointestinalne simptome
O = ni prisotna
1 = osredotocen na telesne spremembe
5 Hipohondrija 2 = pretirana obremenjenost z zdraviem

3 = pogoste pritozbe, iskanje pomaoci in podobno
4 = hipohondriéna prepri¢anja

0 = manj kot 0,5 kg izgube teze na teden
6 lzguba teze 1 =0,5do 1 kg izgube teze na teden
2 = vec kot 0,5 kg izgube teze na teden

0 = ni Zalosti

1=med0in2
2 = deluje potrt, vendar se lahko brez tezav razvedri
7 Opazna zalost S3=med2in4

4 = deluje zalosten in nezadovoljen vecino casa
5=med4inB
6 = vecino ¢asa deluje zelo nesrecen; deluje iziemno potrt

O = glava se prosto premika, s pogledom opazuje sobo ali je
usmerjen na drugo osebo ali predmete, ki ga zanimajo
1 = izraznost obraza je blago zmanjSana, vendar tezko dolocljiva
8 Upocasnjena 2 = izraznost obraza je omejena v blazji meri; bolnikov pogled je pogosto nepremicen (vendar
obrazna mimika sposaoben pregledovanija), obrazna mimika je monotona (hkrati e vedno izrazna)
3 = ne premika glave/ne pregleduje sobe, vecinoma strmi v strop ali tla, redko
pogleda sogovornika; bolnik se tezko nasmehne; izraz obraza se ne spreminja
4 = ni premikov na obrazu, obraz je povsem brezizrazen

O = utrudljivosti ne opazimo spontano, bolnik jo zanika

1 = utrudljivosti ne opazimo spontano, opazna postane med pogovorom

9 Utrudijivost 2 = utr‘udljlvo§t bolnfku povzr.'o.ca tezaye v vsalfc.)dnevn.em.mvljenju [hrah]en]e, umlvarjje, oblacenje,
hoja po stopnicah ali druga fizicna aktivnost, ki jo bolnik kljub motoriénim tezavam sicer zmore)
3 = utrudljivost je prisotna v toliksni meri, da se bolnik izogiba dolocenih aktivnosti

4 = skoraj popoln umik iz aktivnosti zaradi izrazite utrudljivosti
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Slika 1: Ocene postavk Lestvice za oceno depresivnosti pri bolnikih z afazijo za posameznega bolnika (ADRS) s strani clanov
rehabilitacijskega tima.

Figure 1: Item scores of Aphasia Depression Rating Scale (ADRS) for individual patients by members of rehabilitation team.

Tabela 2: Opisne statistike posameznih lestvic in vsota rezultatov Lestvice za oceno depresivnosti pri bolnikih z afazijo (ADRS).

Table 2: Descriptive statistics of individual scales and sum of scores for Aphasia Depression Rating Scale (ADRS).

Fizioterapija Delovna terapija Zdravstvena nega
Podrocje lestvice za oceno depresivnosti M M M
Razpon Razpon Razpon
[sO] [SO] [SO]
Nespecnost * / / / / 0-2 OL30
s [0,76]
. _. 2,00 1,86 1,38
Tesnoba - psihiéno podrocje 0-3 0-3 0-2
[1,20] [1,26] [0,92]
_. 1125 1,38 1,00
Tesnoba - telesno podrocje 0-2 0-2 0-2
[083] [0,74] [0,53]
.. . . . . 1,25
Telesni simptomi - gastrointestinalni* / / / / 0-2 [104]
0.38 0,75 0,00
Hipohondrija 0-1 0-1 0
[0,52] [0,46] [0,00]
lzguba teze* / Vi Y. Y, 0-2 0,25
g [0,71]
. 1.86 2,63 113
Opazna zalost 0-4 2-4 0-2
[1,46] [0,74] [0,99]
S . 0,50 1,25 013
Upocasnjena obrazna mimika 0-8 1-2 0-1
[0,.93] [0.46] [0,35]
. 0,75 0,88 14
Utrudljivost 0-3 0-2 0-3
[116] [0,99] [1,08]
. 6.6 8.8 0-8 50
Vsota 6 lestvic 0-12 4-12
[4.7] [2.6] [2.9]
Vsota 9 lestvi / / / / 1-10 70
sota 9 lestvic -
[3.5]

Opomba: Z zvezdico (*) so oznacene lestvice, pri katerih fizioterapevti in delovni terapevti niso podali odgovora.
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Tabela 3: Spearmanov korelacijski koeficient p med ocenami fizioterapevta, delovnega terapevta, visje medicinske sestre in celotno
vsoto ocen diplomirane medicinske sestre (v oklepajih so vrednosti p).

Table 3: Spearman correlation coefficient p between scores of the physiotherapist, the occupational therapist, the nurse and the

nurse's summary score (p-values in parentheses).

Diplomirana

Terapevt . ) Diplomirana .
. Fizioterapevt Delovni terapevt . medicinska
/Therapist medicinska sestra
sestra (celota)
) 0134
Delovni terapevt
(0,751)
Diplomirana 0,239 0,620
medicinska sestra (0,568) (0,101)
Diplomirana medicinska 0,370 0,494 0,919
sestra (celota) (0,366) (0,214) (0,001)
FAST 0,012 -0,084 0,546 0,439
(0,977) (0,843) (0162) (0,278)

Opomba: V oklepaju je zabeleZena vrednost p.
Legenda: FAST — Frenchay Apasia Screening Test

V Tabeli 2 so prikazane opisne vrednosti ocenjenih simptomov
depresije pri bolnikih z afazijo, ki so jih podali ¢lani rehabilitacij-
skega tima. Glede na priporocena merila za prisotnost klini¢no po-
membne depresije so le-te glede na oceno diplomirane medicinske
sestre pri uporabi celotne lestvice ADRS presegali trije bolniki, ki
do takrat niso prejemali antidepresivne medikamentozne terapije.

V Tabeli 3 so prikazani korelacijski koeficienti med posameznimi
ocenjevalci. Med ocenami razli¢nih ¢lanov rehabilitacijskega
tima ni pomembnih povezav, pri ¢emer so bile razlike v oceni za
posameznega bolnika spremenljive (Slika 1). Krajsa in zacetna
ocena z ADRS depresivnosti sta bili visoko in statisti¢no znacilno
povezani.

RAZPRAVA

Prisotnost depresije po mozganski kapi pomembno vpliva na so-
delovanje bolnika v rehabilitacijskem programu, izid rehabilitacije
kot tudi na dolgoro¢no kakovost Zivljenja bolnika. Se posebej
ranljivo skupino predstavljajo bolniki z afazijo. Zaradi pomena
zgodnje prepoznave in zdravljenja depresivne simptomatike pri
bolnikih, ki zaradi govorno-jezikovnih motenj ne zmorejo sami
sporocati svoje stiske, smo prevedli lestvico ADRS. V predhodnih
raziskavah se je pokazalo, da je omenjena lestvica uporaben
instrument za oceno depresivnosti, ki jo lahko izvedejo ¢lani
rehabilitacijskega tima kot tudi bolnikovi svojci.

Nasa raziskava je prva, ki je zajela primerjavo ocene depresiv-
nosti med razli¢nimi profili, ki pogosto (vsakodnevno) stopajo
v stik z bolnikom, vendar ob svojih obravnavah naslavljajo
razli¢ne terapevtske vsebine. Pri primerjavi ocen posameznih
¢lanov — diplomirane medicinske sestre, fizioterapevta in de-
lovnega terapevta — so se pokazale vecje razlike in neskladja pri
oceni posameznega bolnika. Ob tem posamezni strokovni profili

rehabilitacijskega tima, ki se z bolnikom srecujejo zaradi izvajanja
terapij, posameznih vedenjskih lestvic ozke specifi¢nosti opisa-
nega simptoma depresije niso zmogli ustrezno izpolniti. Delovni
terapevti in fizioterapevti so izpostavili, da pri treh lestvicah
nimajo ustreznih informacij za zanesljivo oceno, saj bolnika ne
srecujejo v kontekstu, kjer bi se pokazale opisane spremembe.
Zato niso mogli oceniti podrocij nespecnost, gastrointestinalni
simptomi in spremembe v tezi bolnika (Tabela 1). Zato smo te
postavke izkljucili iz obdelave rezultatov.

Ob posvetih s psihologom ali logopedom so terapevti pri oce-
ni nespecnosti izpostavljali tezave pri opredelitvi ocene, saj
podatka o spanju bolnika niso imeli, prav tako bolniki zaradi
govorno-jezikovnih tezav pritozb o slabsi kakovosti spanja niso
navajali (primer opisnika za oceno 1). Pri nekaterih bolnikih so
terapevti pripomnili, da je med terapijo tudi tezko lociti med
zaspanostjo in utrudljivostjo bolnikov, ki je v subakutnem obdobju
po mozganski kapi pogosto prisotna. Ocena gastrointestinalnih
simptomov je podobno predstavljala izziv za ocenjevanje s stra-
ni terapevtov, saj se veze na vedenje bolnika, ki je veCinoma
prisotno ob stikih z medicinskimi sestrami in zdravniki. S strani
terapevtov smo prejeli podobne povratne informacije tudi glede
ocen o morebitni spremembi teze. Terapevti so pripomnili, da se
opisniki lestvice, ki zajemajo po 0,5 kg spremembe pri bolniku,
ne odrazajo v izrazitejSih spremembah videza bolnika, ki bi ga
terapevti v danem ¢asovnem obdobju zmogli opaziti in oceniti. V
razgovorih so se pokazale tudi tezave pri razlocevanju nekaterih
izrazov Custvenih stanj, ki jih bolnik ne zmore besedno izraziti,
na primer loCevanje zaskrbljenosti od Zalosti.

V nasprotju s terapevti so diplomirane medicinske sestre lestvico
lahko izpolnile v celoti. V nadaljnjem postopku smo primerjali
njihovo skupno oceno (ki kot v izvorni obliki vkljucuje vse lestvi-
ce) in skrajSano oceno, kjer so iz vsote umaknjene prej omenjene
lestvice. V nasi raziskavi je sicer omejitev za nadaljnje sklepe




predstavljal majhen vzorec bolnikov, vendar se je pokazala visoka
povezanost obeh ocen. Tako bi bilo v prihodnjih raziskavah instru-
menta smiselno preverjati morebitno obcutljivost in specifi¢nost
krajse in morebiti bolj ekonomicne oblike instrumenta, ki bi bile
ob dobri napovedni veljavnosti namenjene zdravstveni negi.

Iz omejitev uporabnosti instrumenta sklepamo na pomen dodatnega
izobrazevanja o naravi in simptomih depresivnosti, namenjenega
osebam, ki stopajo v stik z bolniki. Dodatno izobraZevanje bi
rehabilitacijskemu timu pomagalo k bolj poglobljenemu pozna-
vanju kognitivnih deficitov, ki spremljajo bolezen in se preple-
tajo s Custveno-vedenjskimi simptomi (npr. Custvena labilnost,
samoregulacija vedenja, motnje pozornosti, utrudljivost, motnje
kratkoro¢nega pomnjenja ...) ter nac¢inov, kako se oboji kazejo v
dozivljanju, vedenju in odzivanju bolnika. Omenjeni simptomi
se namrec v subakutnem obdobju pogosto prekrivajo, ne glede na
prisotnost govorno-jezikovnih tezav. Predvsem pri bolnikih, kjer
so prisotne tezje oblike govorno-jezikovnih motenj — globalna
afazija — je razumevanje bolnikovega dozivljanja situacije izziv.
Ob tem se kaze pomembnost timsko usmerjene obravnave in
komunikacije znotraj ¢lanov o bolniku ter opazanj njegovega
dozivljanja in vedenja. Glede na dosedanje raziskave, kjer so
se svojci pokazali kot dobri ocenjevalci depresivnosti, in nase
izsledke, se nakazuje pomembnost njihovega vkljucevanja v
rehabilitacijski program. Ob poznavanju znacilnosti bolnika pred
nastopom bolezni lahko vtis terapevtov dopolnijo s pomembnimi
podatki o spremembah, ki so nastopile po nastopu bolezni kot
tudi v sklopu spoprijemanja z njenimi posledicami. Ob opazanju
pojava simptomov je vsekakor pomembno nadaljnje usmerjanje v
bolj celostno diagnostic¢no oceno, ki ob timski obravnavi vkljucuje
tudi klini¢no-psiholoski in psihiatri¢ni pregled.

ZAKLJUCEK

Ocenjevanje depresivne simptomatike ob prisotnih govorno-jezi-
kovnih tezavah predstavlja pomemben izziv. V pilotni raziskavi
so oceno depresivnosti bolnikov podali ¢lani rehabilitacijskega
tima na Oddelku za rehabilitacijo bolnikov po mozganski kapi
URI-Soca, ki bolnika srecujejo vsak dan in ga vkljuéujejo v tera-
pije. Pri tem so se pokazale omejitve pri podaji celostne ocene na
ocenjevalni lestvici kot tudi razlike v ocenjevanju simptomatike pri
bolnikih. Opisne vedenjske lestvice v splosnem sicer predstavljajo
moznost objektivnega ocenjevanja, vendar le, ¢e ocenjevalec
dobro pozna bolnika v $irS§em razponu situacij in tudi naravo
simptomov depresije.
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Povzetek

Izhodiséa:

Skolioza je tridimenzionalna torzijska deformacija hrbtenice
in trupa, ki jo najdemo pri dveh do treh odstotkih celotne
populacije ljudi, pogosteje pri zenskah. Najpogostejsa oblika
skolioze je adolescentna idiopatska skolioza (AIS). Medtem ko
se zdravniki in ostalo zdravstveno osebje vedno bolj zavedajo
pomena psiholoskih dejavnikov, s katerimi se sre¢ujejo osebe
s skoliozo, pa le 5 % raziskav o skoliozi vkljucuje analizo
estetskega vidika oseb s skoliozo. Se manjsi delez (1,5 %)
jih ocenjuje z zdravjem povezano kakovost zivljenja (angl.
health related quality of life, HRQL) in zmanjSane zmoznosti
(1 %). V literaturi so na voljo zelo razlicni podatki o tem, kako
skolioza vpliva na HRQL. Prav tako ostaja odprto vprasanje,
ali velikost krivine, tip krivine in nacin zdravljenja vplivajo na
HRQL. Glede na to smo zeleli pregledati literaturo in povzeti
rezultate opravljenih raziskav o kakovosti zivljenja odraslih
oseb z idiopatsko skoliozo, ki so bili zdravljeni konzervativno.

Metode:

Pregledali smo zbirki ¢lankov PubMed in Ovid, pri ¢emer
smo uporabili kljuéne besede »idiopatska skolioza«, »odrasli«
v povezavi z besedami »kakovost zivljenja« ali »dolgorocni
izid«.

Rezultati:

Iskalnim merilom je ustrezalo 22 ¢lankov. Rezultati obja-
vljenih raziskav kazejo, da skolioza negativno vpliva na
kakovost zivljenja v odrasli dobi. Poleg tega na kakovost
zivljenja vplivajo tudi spol, starost, velikost in tip krivine,
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Abstract

Objective:

Scoliosis is a three-dimensional torsional deformity of the spine,
which affects 2-3% of the population, more often women. The
most common form is adolescent idiopathic scoliosis (AIS).
While medical doctors and other health care professionals are
increasingly aware of the psychological issues faced by patients
with scoliosis, only 5 % of studies on scoliosis included an
aesthetic aspect, only 1.5 % a measure of health related quality
of life (HRQL) and only 1 % assessed disability. In the literature
there is considerable variation of the reported effects of scoliosis
on quality of life. It also remains an open issue whether curve
size, type of curve and type of treatment affect HRQL. The aim
of our paper was to review the recent literature regarding quality
of life of adults with idiopathic scoliosis who have been treated
conservatively.

Methods:

The PubMed and Ovid databases were searched, using key
words yidiopathic scoliosis« and »adults« in conjunction with
»quality of life« or »long-term outcomex.

Results:

We found 22 studies that fulfilled the inclusion criteria. The
studies reveal that scoliosis negatively affects quality of life in
adulthood. In addition, quality of life is influenced by gender; age,
size of curve and type of curve, sagittal and frontal imbalance,
and mode of treatment.
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sagitalno neravnovesje, neravnovesje v frontalni ravnini in
nacin zdravljenja.

Zakljucek:

Skolioza poslabsa kakovost zivljenja odraslih v primerjavi
z zdravimi osebami v kontrolni skupini. Menimo, da je to Se
dodaten argument v prid zgodnjemu postavljanju diagnoze in
pravilnemu odmerjanju zdravljenja, da bi preprecili poslabsa-
nje krivine skolioze, tako da kirurski poseg ne bi bil potreben
ali pa da bi celo zmanjsali krivino, saj s tem dolgoro¢no
vplivamo na kakovost zivljenja oseb s skoliozo v odrasli dobi.

Kljucne besede:
skolioza; z zdravjem povezana kakovost zivljenja; odrasli;
SRS vprasalnik

uvoD

Idiopatska skolioza je splosni izraz, ki zdruzuje skupino hete-
rogenih stanj, katerih glavna lastnost je sprememba v obliki in
polozaju hrbtenice, prsnega kosa in trupa. Opredelimo jo kot tridi-
menzionalno torzijsko deformacijo hrbtenice in trupa, ki povzroci
lateralni odklon v frontalni ravnini, aksialno rotacijo v horizontalni
in spremembo sagitalnega profila — kifoze in lordoze, obicajno,
ne pa vedno, v smeri ravnega hrbta (angl. flat back) (1). Vec€ina,
kar 80 % skolioz, je idiopatskih, preostalih 20 % je sekundarnih.

Med idiopatskimi skoliozami je najpogostejSa adolescentna idi-
opatska skolioza (AIS). Ta se s Cobbovim kotom, ki je vecji od
10°, v splosni populaciji pojavlja v razponu od 0,93 % do 12 %,
v literaturi pa je najpogosteje opisana pojavnost 2-3 % (2).

V priblizno 10 % diagnosticiranih primerih oseba s skoliozo
potrebuje konzervativno obravnavo, v 0,1 % do 0,3 % primerih
potrebuje kirursko korekcijo deformacije. Slabsanje oziroma
napredovanje krivine je veliko pogostejse pri deklicah kot pri
deckih. Ce Cobbov kot ob koncu rasti preseze kritiéno vrednost
(vec€ina avtorjev je mnenja, da je to med 30° in 50°), je velika
verjetnost, da bo v odraslem Zivljenju prislo do zdravstvenih tezav,
zmanjSane kakovosti zivljenja, hujSe spremembe videza, bolecin
in napredujocih omejitev funkcioniranja. Diagnozo postavimo s
pomocjo merjenja Cobbovega kota na rentgenskem (Rtg) posnetku
hrbtenice. Z merjenjem tega kota nato tudi spremljamo potek
idiopatske skolioze. Na velikosti Cobbovega kota neposredno
temeljijo vse odlocitve glede potrebnih terapevtskih postopkov.
Kadar Cobbov kot znasa manj kot 10°, diagnoze skolioza ne
postavimo. Pri velikosti Cobbovega kota 30° ali vec je verjetnost
napredovanja krivine v odrasli dobi vecja, vecja pa je tudi ver-
jetnost, da bo kakovost zivljenja zmanj$ana. Pri velikosti 50° ali
ved je verjetnost napredovanja krivine v odrasli dobi zelo velika,
s tem pa je zelo velika tudi verjetnost za nastanek zdravstvenih

Conclusion:

Adults with scoliosis experience worse quality of life in com-
parison with healthy controls. It is therefore necessary to make
diagnose early and prescribe treatment in order to prevent
progression of scoliosis, so that surgical correction would not
be needed or even to reduce the curve size in order to preserve
the quality of life in adulthood.

Key words:
scoliosis, health-related quality of life; adults; SRS questionnaire

tezav in zmanjSane kakovosti zivljenja. Zdravljenje skolioze
tee konzervativno s specifi¢no fizioterapevtsko obravnavo in
noSenjem ortoze za hrbtenico v aktivni dobi rasti ter kirursko s
korekeijo krivine in spondilodezo (2).

Z zdravjem povezana kakovost zivljenja pri
osebah s skoliozo

Medtem ko se zdravniki in ostalo zdravstveno osebje vedno bolj
zavedajo pomena psiholoskih dejavnikov, s katerimi se srecujejo
osebe s skoliozo, le 5 % §tudij o skoliozi vkljucuje tudi estetski
vidik. Se manjsi delez (1,5 %) jih ocenjuje z zdravjem povezano
kakovost zivljenja (angl. health related quality of life, HRQL)
in zmanj$ane zmoznosti (1 %) (2, 4). Ocenjevanje z zdravjem
povezane kakovosti zivljenja (HRQL) je eden od pomembnih
elementov ocenjevanja uspesnosti zdravstvene oskrbe. Pojem
HRQL opisuje, kako zdravje vpliva na posameznikovo vsako-
dnevno delovanje in njegovo dojemanje telesnega, dusevnega
in socialnega blagostanja. Na voljo imamo vrsto splosnih in
za posamezno bolezen specifi¢nih vprasalnikov, ki ocenjujejo
kakovost zivljenja. Vsak ima svoje dobre in slabe lastnosti. Splo$ni
vprasalniki se lahko uporabljajo pri vseh boleznih oziroma stanjih,
pri razli¢nih postopkih zdravljenja in pri razli¢nih populacijah
bolnikov. Nasprotno se specifi¢ni ali ciljani vprasalniki uporabljajo
pri to¢no dolocenih stanjih, boleznih oziroma populacijah (5).
Tako lahko splo$ne vprasalnike uporabljamo vedno, ker pa ne
upostevajo podrocij, ki so specificna za posamezna stanja, bolezni
ali populacije, lahko dobimo nezanesljive podatke o HRQL, ki
ne odrazajo dejanskega stanja. Nasprotno, specifi¢ni vprasalniki
upostevajo podrocja, ki so specifi¢na za posamezna stanja in
bolezni, vendar pa rezultatov ne moremo primerjati z rezultati,
dobljenimi z ostalimi vprasalniki za oceno HRQL.

Velikost krivine hrbtenice, ki jo izmerimo na Rtg posnetku, ne
pove prav veliko o tem, kako spremenjena bi lahko bila kako-




vost posameznikovega zivljenja. Tradicionalno je bila velikost
poprave krivine in poprava sagitalnega profila (6) tudi merilo za
izid zdravljenja. Vendar pa se vse bolj zavedamo, da to ne pove
veliko o kakovosti zivljenja posameznika. Ocenjevanje kakovosti
zivljenja pri osebah s skoliozo, za razliko od nekaterih drugih
bolezenskih stanj, predstavlja Se dodaten izziv, saj so osebe ob
postavitvi diagnoze obi¢ajno zdrave in brez tezav. Terapevtske
programe (fizioterapevtska obravnava, uporaba ortoze za hrbtenico
ali kirurska korekcija) pa izvajamo zato, da bi prepreéili posledice
slabsanja krivine, do katerih lahko pride Sele kasneje, tudi Cez
vec desetletij (7). Poleg tega obstojeci splosni vprasalniki, ki se
uporabljajo za merjenje HRQL, kot je Kratka oblika vpraSalnika
s 36 vprasanji pri raziskavi zdravstvenih izidov (angl. Medical
Outcomes Study 36-item Short Form Health Survey — SF-36)
(5), ne upostevajo nekaterih podrocij, ki so pri osebah s skoliozo
pomembne. Tukaj mislimo predvsem na vpraSanja o videzu trupa
in zadovoljstvu z na¢inom obravnave (7). Po vsebini Vprasalnik
SF-36 vkljuCuje osem podrocij zdravja, ki jih lahko razdelimo
na dve komponenti, telesno in duSevno. Telesno komponento
vkljucujejo lestvice telesna zmogljivost (angl. Physical Function),
omejitve telesne zmogljivosti (angl. Role physical Function),
telesna bolecina (angl. Bodily Pain) in splosno zdravje (angl.
General Health); upoStevamo posamezne ocene lestvic in skupni
seStevek vseh ocen (angl. Physical Component Summary score;
PCS). Dusevno komponento vkljucujejo lestvice: dusevno zdravje
(angl. Mental Health), ¢ustvene tezave (angl. Role Emotional),
socialno funkcioniranje (angl. Social Functioning) in vitalnost
(angl. Vitality); tudi tu upoStevamo posamezne ocene lestvic in
skupni sestevek vseh ocen (angl. Mental Component Summarjy
score; MCS). Vprasalnik je splosen; uporabljamo ga lahko pri
razli¢nih boleznih in stanjih, pri razli¢nih zdravstvenih ukrepih
ali pri razli¢nih populacijah (8).

Vprasalnik SRS-22 in SRS-22r

V Zdruzenju za raziskovanje skolioze (angl. Scoliosis Research
Society, SRS) so leta 1999 priceli razvijati ocenjevalni instrument,
s katerim bi pri osebah s skoliozo lahko ocenjevali kakovost
zivljenja. Kasneje so razvili §e ve¢ instrumentov, med njimi sta
najbolj uporabljana vprasalnik SRS s 30 vprasanji (angl. Scoliosis
Research Society 30, SRS-30) (9) za osebe, ki jih zdravimo
kirursko in vprasalnik SRS z 22 vprasanji, popravljena razlic¢ica
(angl. Scoliosis Research Society-22 revised, SRS-22r) (10) za
osebe, ki jih zdravimo konzervativno (7, 11-13).

Vprasalnik SRS-22r je popravljena razli¢ica vprasalnika SRS-22.
Sestavljen je iz 22 vprasanj, ki so razdeljena na pet podrocij:
funkcija (pet vprasanj), bolecina (pet vprasanj), samopodoba
(pet vprasanj), dusevno zdravje (pet vprasanj) in zadovoljstvo
z obravnavo (dve vprasanji). Vprasalnik so razvili v angleSkem
jeziku (12-14), kasneje so objavili Stevilne prevode s prilagodit-
vami za druga jezikovna in kulturna okolja (15-21). Trenutno
teCe tudi proces preverjanja zanesljivosti in veljavnosti za prevod
SRS-22r v slovenski jezik. Prednost ocenjevanja s SRS-22r je v
tem, da nam omogoca lo¢evanje med osebami s skoliozo glede
na starost, krivino in oblike zdravljenja (22-24).
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V literaturi so na voljo zelo razli¢ni podatki o tem, kako skolioza
vpliva na HRQL. Prav tako ostaja odprto vprasanje, ali velikost
krivine, tip krivine in nacin zdravljenja vplivajo na HRQL (3, 4).
Glede na to smo se odloc¢ili, da pregledamo dostopno literaturo o
kakovosti zivljenja odraslih oseb z idiopatsko skoliozo, ki so bili
zdravljene konzervativno. Zeleli smo ugotoviti, katere vprasalnike
so uporabljali razli¢ni avtorji za oceno HRQL oseb s skoliozo in
na katerih podrocjih je kakovost zivljenja oseb s skoliozo slabsa
glede na razli¢ne nacine zdravljenja in v primerjavi z zdravimi
osebami.

METODE

Clanke o vplivu idiopatske skolioze na kakovost Zivljenja pri
odraslih smo poiskali v zbirkah PubMed in Ovid. Obdobja iska-
nja ¢asovno nismo omejili. Vkljucili smo vse ¢lanke, ki so bili
objavljeni do 30. 11. 2018. Pri iskanju smo uporabili klju¢ne
besede »idiopatska skolioza« in »odrasli« v povezavi s »kakovost
zivljenja« ali »dolgoroc¢ni izid« (angl. idiopathic scoliosis, adults,
life quality, long term outcome).

REZULTATI

S pomocjo klju¢nih besed smo v obeh zbirkah skupaj nasli 127
¢lankov. Iz tega nabora smo izkljuéili ¢lanke, kjer avtorji niso poro-
¢ali o ocenjevanju HRQL v povezavi z idiopatsko skoliozo, ¢lanke
o HRQL pri otrocih in najstnikih ter ¢lanke, kjer v raziskavah
niso izrecno ocenjevali HRQL. Z naknadnim iskanjem v seznamu
referenc posameznih ¢lankov smo nasli §e 10 ¢lankov. Vsem
nastetim merilom je ustrezalo 22 ¢lankov. Povzetki rezultatov
raziskav 0 HRQL, razvr$¢eni po letu objave, so opisani v Tabeli 1.

RAZPRAVA

Zeleli smo torej ugotoviti, katere vprasalnike so uporabljali razli¢ni
avtorji za oceno z zdravjem povezane kakovosti zivljenja oseb
s skoliozo in na katerih podrocjih je kakovost oseb s skoliozo
slabsa glede na razli¢ne nacine zdravljenja in v primerjavi z
zdravimi osebami.

Videti je, da z leti SRS vprasalnik postopoma nadomesca ostale
vprasalnike in postaja najpogosteje uporabljani vprasalnik pri
ocenjevanju HRQL oseb s skoliozo (Tabela 1). Hkrati pa smo
ugotovili, da so rezultati raziskav o od zdravja odvisni kakovosti
zivljenja zelo razli¢ni. V primerjavi s preiskovanci v kontrolnih
skupinah imajo osebe s skoliozo zmanjsano kakovost Zivljenja
(14, 25-29, 33, 42), vendar pa obstajajo tudi raziskave, kjer te
povezanosti med skoliozo in slabso kakovostjo Zivljenja niso
nasli (34, 36, 39, 40).
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Tabela 1: Pregled raziskav o z zdravjem povezani kakovosti zivljenja pri odraslih s skoliozo.

Table 1: Review of research on health-related quality of life (HRQL) in adults with scoliosis.

Putorji Preiskovanci/ i::::::,::; lzid/
raziskave/ Subjects Assessment Outcome
Authors
tool
Danielsson 283 oseb z AIS (267 Zensk] in 100 SF-36 Osebe z AIS so imele nizje rezultate kot preiskovanci v kontrolni
et al. (2001) preiskovancev v kontrolni skupini; skupini na podrocju telesnih funkcij, bolecine in skupnega
(29) povprecna starost 39 let; kirursko sestevka telesnih komponent lestvice; operirani so imeli v
zdravljenje ali oprema z ortozo za primerjavi z osebami, zdravljenimi z ortozo za hrbtenico, nizje
hrbtenico pred 20 leti ali veé ocene sploSnega zdravja; osebe z AlS so se v kopalkah pocutile
manj privlacne in so bile bolj omejene v socialnih aktivnostih
in manj zadovoljne v odnosih, predvsem zaradi strahu pred
poskodbami pri kirursko zdravljenih osebah z AlS); slednje so
porocale o bolj pozitivnih uéinkih zdravljenja na Zivljenje ter da so
prejele vec pomoci in simpatije iz okolice kot osebe, zdravljene
z ortozo.
Parsch et al. 34 kirursko in 34 konzervativno zdravljenih - Osebe z AIS (kirursko in konzervativno zdravljeni) so imele nizje
(2001) (26) oseb z AIS ter 34 oseb v kontrolni skupini; ocene pri zaposlitvi, aktivnostih dnevnega Zivljenja in telesni
povprecna starost 44 let dejavnosti; konzervativno zdravljene so obcutile ve¢ bolecin kot
kontrolna skupina; kirursko zdravljene so imele boljSe ocene pri
zaposlitvi v primerjavi s konzervativno zdravljenimi.
Freidel et al. 80 Zensk z AlS; povprecna starost 26 let, SF-36 Osebe z AIS so imele niZje ocene na vseh SF-36 podrocjih v
(2002) (27) konzervativno zdravljenje primerjavi s tistimi iz kontrolne skupine, z iziemo ocene telesnih
funkcij; osebe med 17-21 let so imele visje ocene pri skupnem
sestevku telesnih komponent kot starejSe od 21 let.
Danielsson 156 odraslih z AIS (145 zensk] in 100 SF-36 Osebe z AIS so imele pomembno nizje ocene telesnih funkcij,
et al. (2003) preiskovancev v kontrolni skupini; telesnih bolec¢in, sploSnega zdravja in v skupnem sestevku
(28) povprecna starost 39,6 let; kirursko telesnih kamponent kot preiskovanci v kontrolni skupini.
zdravljeni pred 23 ali vec leti
Danielsson 127 odraslih z AIS (122 zensk] in 100 SF-36 Osebe s AlS so imeli pomembno nizje ocene na podrogju telesnih
et al. (2003) preiskovancev v kontrolni skupini; funkcij, telesnih bolecin, sploSnega zdravja in oceno vitalnosti
(29) povprecna starost 39,3 let; zdravljeni z kot preiskovanci v kontrolni skupini.
ortozo za hrbtenico tipa Milwaukee ali
Boston pred 20 ali vec leti
Berven et al. 146 odraslih s skoliozo (133 zensk] in SF-36 in Osebe s skoliozo so imele pomembno nizje vrednosti na
(2003) (14) 34 preiskovancev v kontrolni skupini; SRS-22 vseh podraogjih SRS vprasalnika in pri vseh podrocjih SF-36
povprecna starost 47,1 leto, osebe s v primerjavi s preiskovanci v kontrolni skupini; iziema sta bili
skoliozo so bile le opazovane ali pa so imele podrocje custvovanja in sploSnega dusevnega zdravija.
kirurski poseg
Schwab et al. 49 oseb z AIS ali degenerativno skoliozo SF-36 Osebe z AIS so imeli pomembno nizje vrednosti v primerjavi
(2003) (30) (32 Zensk]; povprecna starost 63 let; brez z kontrolami pri vseh SF-36 domenah, z iziemo GH; izguba
operativnega zdravljenja lumbalne lordoze je bila povezana nizjimi SF, RE in GH.
Gabos et al. 55 Zensk z AIS (povprecna starost 31 let) splosni Osebe z AIS in preiskovanci v kontrolni skupini niso porocali o
(2004) (31) in kontrolna skupina; zdravljene z ortozo za razlikah na podrocju telesnih, funkcijskih aktivnosti in skrbi zase;

hrbtenico tipa Wilmington pred povprecno
14,6 leti;

osebe z AIS so porocale o tezavah pri nakupovanju, sedenju in

lezanju.
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Kibsgard et al. 30 oseb (26 zensk]; 19-27 let; 2-3 leta SF-36 Osebe s skaliozo so imele pomembno niZje rezultate na podrocju
(2004) (32) po operaciji; primerjava s preiskovanci v telesnih funkcij in pomembno visje na podrocju splosnega
kontralni skupini, ki se ujemajo po spolu dusevnega zdravja. Porocale o zmanjsani aktivnosti zaradi
in starosti bolecine ledveno, o zadovoljstvu s kirurskim posegom in izboljSani
estetiki ter sploSnem zdravju.
Schwab et al. 75 odraslih v starosti 60-90 let; brez SF-36 Skupina je bila razdeljena glede na Cobbov kot <10°, 11°-20°,
(2005) (33) diagnoze skolioze; in >21°; osebe s Cobbovim kotom od 11° do 20° so imeli visje
68% jih je imelo krivino > 10° (enako pri ocene telesnih funkcij in niZje ocene vitalnosti in ter sploSnega
obeh spalih) duSevnega zdravja v primerjavi z ocenami sploSne populacije v
Zdruzenih drzavah Amerike.
Climent et al. 175 oseb z AIS (152 Zensk); povprecna SRS-22 Ocene HRQAL so bile negativno povezane s trenutno starostjo in
(2005) (22) starost starostjo ob kirurskem posegu, uporabo analgetikov in velikostjo
18,9 let (razpon, 8-48 let); razporejeni krivine; ocena bolecine je bila visja pri osebah z enostavno
v skupine enostavna (99] ali kompleksna (enojno] krivino; osebe, ki so bile zdravljene kirursko, so imele
krivina; 85 kirursko zdravljenih, 45 boljSo samopodobo in so bile bolj zadovoljne z zdravljenjem kot
opremljenih z osebe zdravljene konzervativno z ortozo.
ortozo, 45 le spremljanih; 31 jih je dodatno
izpolnilo se QLPSD
Glassman et 298 odraslih (84% zensk; 126 pred SF-12, Brez kirurskega posega: slabsi izid je bil povezan s krivinami,
al. (2009) kirurskim posegom), krivina vecja od 30° ali SRS-29, ki niso bile v prsnem delu hrbtenice (SRS funkcija & bolecina,
(23) pomembna deformacija hrbtenice (5 cm @[] SF-12 telesne bolecine & telesne funkcije, ODI),
koronarnega ali sagitalnega neravnovesja) s premikom v frontalni ravnini > 40 mm (SRS funkcija, SF-12
telesne funkcije, ODI) in
s pozitivnim sagitalnim premikom (SRS funkcija, bolecina &
samopodoba, SF-12
telesne funkcije, bolecine, socialno funkcioniranje, ODI).
Kirurski poseg: boljsi izid pri korekciji skolioze v prsnem delu (SRS
funkcija & samopodaoba, SF-12 telesne funkcije, ODI); in slabsi
izid pri pozitivnem sagitalnem premiku (SRS funkcija, bolec¢ina
& samopodoba, SF-12 bolecine, telesne funkcije, vitalnost in
socialno funkcioniranje, ODI); starost vpliva na bolecino in funkcijo
neodvisno od drugih dejavnikov;
Haefeli et al. 121 oseb z AIS (102 Zenski), povprecna 0DI, HFAG, V primerjavi z zdravimi preiskovanci v kontrolni skupini osebah
(2006) (34) starost 38 let; zdravljeni ortoz PGWB, z AIS niso imeli pomembno drugaéne HRQL. Tudi razlik v oceni
(n=6B0), fizioterapijo (59) in dva z WHOROLBREF bolecine in zmanjsanih zmoznostih med osebah zdravljenih z
elektrostimulacijami ortozo in fizioterapijo niso nasli.
Weigertetal. 118 oseb z AIS (99 Zensk); starost SRS-24 Konzervativno zdravljene osebe z AlS so imele boljSe rezultate na
(2006] (35) 21,7+3,5 let; 44 zdravljenih z ortozo, 41 s vseh podrocjih, razen pri samopodabi; tu je bil rezultat v primerjavi
kirursko korekcijo, 33 s kirursko korekcijo z osebami po kirurskem zdravljenju slabsi. Konzervativno
in ortozo zdravljene osebe so bolje ocenile podrocje aktivnosti v primerjavi
s kirursko zdravljenimi. Osebe, ki so bile zdravljene z ortozo in
kirursko, so imele boljSe rezultate v primerjavi s tistimi, ki so
zdravljenw le kirursko.
Danielsson et 77 oseb z AIS (vse Zenske) povprecna SRS-22, Med skupinama ni bilo razlike.
al. (2010) (36) starost 32,3 let; 37 jih je nosilo ortozo, SF-36
ostale so v casu pubertete spremljali
Danielsson et 77 oseb z AIS (vse zenske); povprecna SF-36 in Osebe z AlS, ki so jih v puberteti le spremljali, so svoje telo
al. (2012) (37) starost 32,3 let; 37 jih je nosilo ortozo, SRS-22 dojemale manj izkrivljeno kot tiste, ki so bile zdravljene z ortozo,

ostale so v asu pubertete spremljali

kljub enakim vrednostim rotacije trupa (merjeno s spinal
Appearance Questionnaire, SAQ). Osebe z manjso asimetrijo
trupa so imele boljSo samopodobo in so bile bolj zadovoljne z
zdravljenjem ter so imele viSje vrednosti skupnega sestevka
ocen s SRS-22.
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Brox et al. 390 oseb z AIS (361 zensk); povpreéna SRS-22, Osebe z AIS, ki imajo pridruzene bolezni, imajo nizje vrednosti
(2014) (38) starost 39,2 let; zdravljeni a ortozo tipa 0D, GFS, vseh dimenzij HRQL.
Boston; 28 je bilo zdravljenih kirursko EQ-5D,
GBDA
Danielssonet 124 oseb z JIS; 67 je nosilo ortozo v SRS-22r, 77 % oseb je porocalo o bolecini, uporaba analgetikov je bila
al. (2015) (89]) otrostvu, 57 je bilo zdravljenih kirursko;  SF-36, ODI majhna. Glede na ODI vprasalnik je imelo 88% oseb normalne
primerjava s 130 preiskovanci v kontrolni funkcije. Ocene HRAL s SF-36 so bile enake kot pri preiskovancih
skupini v kontrolni skupini. SRS-22r rezultati so bili podobni za obe
skupini oseb z JIS (ortoza in kirurski poseg), z iziemo zadovoljstva
z obravnavo, ki je bilo manjse pri osebah zdravljenih z ortozo.
Simony et al. 170 oseb z AIS; 73 zdravljenih z ortozo  SRS-22r, SF-  Osebe z AlS, zdravljene z ortozo, so zadovoljstvo z zdravljenjem
(2015) (40) (B2 zensk), povprecna starost 41,4 let; 36, EQ-5D ocenile slabse v primerjavi z osebami po kirurskem zdravljenju.
97 zdravljenih operativno (85 zensk), V ostalem se skupini nista razlikovali niti med seboj, niti glede
povprecna starost 37,6 let na normativne vrednosti za zdrave osebe.
Pizones et al. 42 oseb z AIS (glavna krivina je krivina ODI, COMI,  Osebe z AlS, ki so bili zdravljene kirursko, so pred posegom v
(2016] (41) prsne hrbtenice); povpreéna starost 30,9 SF-26, rezultatih na podrocju funkcioniranja in aktivnosti, duSevnem
let; nezdravljeni v otrostvu, v obravnavi v SRS-22 zdravju in bolecini niso razlikovale od ostalih oseb z AlS, imele
odrasli dobi, 13 jih zdravijo kirursko pa so nizje ocene samopodobe, zadovoljstva z zdravljenjem
in skupni sestevek SRS-22 vprasalnika. Nobena izmed oseb,
starejsih od 50 let, se ni odlogila za kirurski poseg, kljub enako
nizkim ocenam samopodabe, funkcije, slabsi oceni z ODI, vecjemu
Cobbovem kotu in vecji deformaciji trupa.
Diarbakerli et 1519 oseb z AIS in JIS (1308 Zensk); SRS-22r, Rezultati ocene s SRS-22r in posameznih podrocij so bili
al. (2018) (42) povprecna starost 35,3 let; EQ-5D statisticno pomembno nizji pri Zenskah v primerjavi z moskimi.
528 zdravljenih kirursko, 535 opremljenih Zdravljene Zenske so imele pomembno nizje vrednosti na vseh
z ortozo, 456 nezdravljenih podrocjih SRS-22r v primerjavi z nezdravljenimi. Pri moskih ni
bilo pomembnih razlik.
Diarbakerliet 1187 oseb z AlS in JIS; povprecna starost SRS-22r, Nezdravljeni in zdravljeni z ortozo so imeli podobne ocene HRQL,
al. (2018) (43]) 38,8 let; EQ-5D medtem ko so imele kirursko zdravljene osebe z AIS nekoliko

381 zdravljenih kirursko, 459 opremljenih
z ortozo, 347 nezdravljenih

nizjo kakovost Zivljenja. Zgodnejsa diagnoza (juvenilna oblika
v primerjavi z adolescentno idiopatsko skoliozo) ni vplivala na
HRGL.

Legenda/Legend: JIS — juvenilna idiopatska skolioza/Juvenile idiopathic scoliosis; AIS — adolescentna idiopatska skolioza/Adolescent idiopathic scoliosis; SF-36
Splosni ve¢dimenzijski vprasalnik za merjenje kakovosti zivljenja / The Short Form Health Survey; SF-26 - Krajsa oblika vprasalnika pri raziskavi zdravstvenih izidov/
Short Form-26; SF-12 — Kratka razli¢ica vprasalnika SF-36 / Short Form-12; ODI — Oswestry indeks zmanjSanih zmoznosti / Oswestry Disability Index; COMI —
Core Outcome Measure Index; GFS — Splosna lestvica funkcioniranja/General Function Score; GBDQ - Global Back Disability Question; RDQ - Rolland-Morrisov
vprasalnik za ocenjevanje zmanjSane zmoznosti / Rolland Moriss Disability Questionnaire; SRS-24, SRS-29 in SRS-22 — predhodne razli¢ice vprasalnika SRS-22r
/ former versions of SRS-22r; HFAQ — Hanoverski vprasalnik za oceno funkcijskih zmoznosti / Hannover Functional Ability Questionnaire; WHOQOLBREF -
Health-related quality of life; PGWB — Splosna ocena psiholoskega blagostanja / Psychological general well-being; QLPSD — Profil kakovosti zivljenja pri boleznih

hrbtence / Quality of Life Profile for Spinal Disorders)

Vpliv deformacije trupa in spola

Raziskave, kjer so uporabili vprasalnik SRS, so pokazale, da
deformacija trupa negativno vpliva na samopodobo, zadovoljstvo
z zdravljenjem in na HRQL v celoti (44). Zenske s skoliozo imajo
pomembno nizji HRQL v primerjavi zdravimi preiskovanci v
kontrolni skupini (27) in nizji HRQL v primerjavi z moskimi
s skoliozo (42). Ob tem je potrebno poudariti, da imajo tudi
zdravi moski v populaciji vi§ji HRQL v primerjavi z zdravimi
zenskami (45). Podobno tendenco kazejo tudi normativni podatki
za vprasSalnik SRS-22r (46).

Vpliv starosti in pridruzenih bolezni

Pri odraslih z ugotovljeno juvenilno idiopatsko skoliozo (JIS)
(pricetek pred 10. letom starosti) se HRQL bistveno ne razlikuje
v primerjavi z ocenami pri osebah z AIS (39). Se pa zdravstveno
stanje oseb s skoliozo slabsa s staranjem, ne glede na prisotnost
deformacije hrbtenice, s staranjem pa se slabsa tudi kakovost ziv-
lienja (19). Studije, ki so primerjale degenerativne spremembe, ki
so na Rtg vidne pri osebah s skoliozo, in preiskovanci v kontrolnih
skupinah, so pri obeh skupinah nasle podobne spremembe (23, 33,
44). Vemo, da Ze starost sama pomembno vpliva na HRQL (23),




kar Se dodatno zamegli neposredno povezavo med skoliozo in
HRQL. Lahko bi povzeli, da zdravstveno stanje oseb s skoliozo
s staranjem postaja vedno bolj podobno zdravstvenemu stanju
preiskovancev v kontrolni skupini brez skolioze.

Ob tem je potrebno upostevati tudi pridruzene bolezni, ki jih imajo
osebe s skoliozo. Brox je s sodelavci ugotovil, da ima tretjina
odraslih oseb z idiopatsko skoliozo tudi pridruzene bolezni (38).
Pogosteje imajo namre¢ bole¢ine ledveno in boleCine v vratu v
primerjavi s splosno populacijo (28, 39, 47). Te osebe imajo Se
slabso kakovost zivljenja v primerjavi z odraslimi osebami s sko-
liozo in brez pridruzenih bolezni. Vendar pa obstojeci vprasalniki
ne upostevajo pridruzenih bolezni (38). Glede na to je Brox menil,
da bi morala biti vprasanja o pridruzenih boleznih vkljucena v
vprasalnike o z zdravjem povezani kakovosti zZivljenja.

Vpliv stopnje ukrivljenosti hrbtenice

Osebe s krivinami > 30° po Cobbu v odrasli dobi imajo ne glede na
naéin zdravljenja (ortoza ali opazovanje) nizjo HRQL v primerjavi
s tistimi, pri katerih je krivina v odrasli dobi < 30° po Cobbu (43).
Osebe z enostavno (enojno) krivino porabijo ve¢ analgetikov in
imajo slabsi HRQL v primerjavi z osebami z dvojno krivino (22).
Slabsi HRQL imajo osebe s krivinami, ki niso torakalne, kjer
je premik v frontalni ravnini ve¢ kot 40 mm in imajo pozitiven
sagitalni premik (23) ali izgubo lumbalne lordoze (angl. flat
back) (33).

Vpliv naéina zdravljenja

Med osebami z IS, ki so bile v adolescenci opazovane, in tistimi,
ki so bile zdravljene z ortozo za hrbtenico, ni bilo razlike v HRQL
(36, 43). So pa osebe, ki so bile zdravljene v puberteti z opazova-
njem, svoje telo dojemale manj izkrivljeno kot osebe zdravljene
z ortozo, kljub enakim vrednostim rotacije trupa. Pokazalo se je,
da asimetrija trupa inverzno vpliva na samopodobo, zadovoljstvo
z zdravljenjem in celokupno vrednost HRQL, merjeno z SRS-22.
Osebe z IS z manjso asimetrijo trupa imajo boljSo samopodobo
in so bolj zadovoljne z zdravljenjem ter imajo visje vrednosti
celokupnega sestevka SRS-22 (37).

Med nezdravljenimi osebami z IS se v odrasli dobi za kirurski
poseg odlocijo tiste z nizjo samopodobo, nizjim zadovoljstvom z
zdravljenjem in nizjim HRQL (merjeno z SRS-22) (41).

Osebe, zdravljene z ortozo, imajo manj bolecin, boljso funkcijo
in boljse dusevno zdravje v primerjavi z osebami, ki so bile
zdravljene kirur$ko, imajo pa slabso samopodobo (22, 35). Tisti
osebe, ki so bile zdravljene z ortozo in kirursko, imajo enake
rezultate v primerjavi z osebami, ki so bile zdravljene le kirursko,
kar dokazuje, da zdravljenje z ortozo pri osebah z IS ne pusca
dolgoroc¢nih posledic (35). Osebe, ki so bile zdravljene kirursko,
imajo nizjo raven telesne dejavnosti v primerjavi z zdravimi
osebami in tistimi, ki so bili zdravljeni z ortozo (25, 28, 29, 31, 32,
35, 48). Osebe z IS, zdravljene z ortozo, pa so bolj nezadovoljne
z zdravljenjem v primerjavi tistimi, ki so bili zdravljene kirursko
(22, 25, 40). Kljub zgoraj opisanim razlikam pa je HRQL pri
obojih enaka.
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ZAKLJUCGEK

Namen ¢lanka je bil pregledati literaturo, ki opisuje HRQL odraslih
oseb s skoliozo. Odrasli s skoliozo imajo slabso HRQL kot njihovi
vrstniki brez deformacij. Zenske s skoliozo imajo pomembno
nizji HRQL v primerjavi zdravimi kontrolami in nizji HRQL v
primerjavi z moskimi s skoliozo. Zdravstveno stanje oseb s skoli-
070 s staranjem postaja vedno bolj podobno zdravstvenemu stanju
kontrol. Na HRQL v odrasli dobi vpliva velikost krivine (>30° po
Cobbu), sagitalno neravnovesje, neravnovesje v frontalni ravnini
in tip krivine. Na HRQL vpliva asimetrija trupa. Slabso HRQL
imajo osebe z IS s slabSo samopodobo in tisti, ki so bili manj
zadovoljni z zdravljenjem. Rezultati Studij, povzetih v ¢lanku,
kazejo, kako pomembno je zgodnje in uspesno zdravljenje otrok
in mladostnikov, saj z zdravljenjem ne le preprecimo slabSanje
krivine in potrebo po kirurS§kem zdravljenju, temve¢ lahko dol-
goro¢no dosezemo boljso HRQL oseb z IS. V tej analizi nismo
raziskovali vpliva psiholoskih dejavnikov na sam potek zdravljenja
in HRQL v odrasli dobi, kar pa je po mnenju vec¢ avtorjev tudi
pomemben dejavnik.
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REPORT

Povzetek

Uvod:

V prispevku predstavljamo primer petletnega otroka s cereb-
ralno paralizo, ki smo ga zaradi vzorca hoje z dostopom na
sprednji del stopala in hiperekstenzijo v kolenu v fazi opore
(tip 3 po Amsterdamski klasifikaciji) opremili z ortozo za
glezenj in stopalo (OGS). Preveriti smo Zeleli, kako se vzorec
hoje z OGS s sklepom z dvojno diskasto tlacno vzmetjo za
nadzor navora in obsega giba dorzalne in plantarne fleksije
(ddvOGS) razlikuje od hoje z dinami¢no OGS z gibljivim
elastomernim sklepom v gleznju in omejeno plantarno fleksijo.

Metode:

Otroka smo opremili z obema modeloma OGS in opravili
klini¢no analizo hoje, teste hoje na 10 m in 6 minut ter ra-
cunalnisko analizo hoje. Otrok je pri analizi hoje z obema
OGS uporabljal isto obutev. Po zacetni analizi je naslednjih
Sest mesecev uporabljal le ddvOGS. Nato smo ponovili vse
teste in analize hoje z obema OGS. Nastavitev ddvOGS po
zaCetni nastavitvi nismo vec¢ spreminjali.

Rezultati:
Hoja z ddvOGS v primerjavi z dOGS je bila ob zacetni oceni
nekoliko hitrejsa in bolj tekoca. Racunalniska analiza hoje z
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Abstract

Introduction:

The article presents the case of a five-year-old child with cerebral
palsy. Due to a walking pattern with toe walking and knee hyper-
extension (type 3 according to the Amsterdam classification) the
child needed an ankle foot orthosis (AFO). We wanted to check
how the pattern of walking with AFO with a dual pneumatic discs
spring joint for dorsal and plantar flexion control (ddsAFO)
differs from walking with the dynamic AFO (dAFO) with mobile
elastomere joint in ankle and limited plantar flexion.

Methods:

We fitted the child with both AFO models and performed clinical
gait evaluation, walking tests at 10 m and 6 minutes, and a
computerised gait analysis using the same shoes. During the
following six months the child used only the ddsAFO, then all
tests and analyses were repeated with both models of AFO. We
did not change any characteristics of AFO after the initial fitting.

Results:

The gait with ddsOGS was slightly faster and more fluid at the
initial assessment. The computer analysis showed slightly better
kinematic characteristics of the gait, although differences in
walking distance and speed were small. After six months the
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ddvOGS je pokazala nekoliko bolj$e kinemati¢ne znacilnosti
hoje, &eprav so razlike glede na hojo z dOGS majhne. Sest
mesecev po zacetku uporabe je bila hoja z ddvOGS bolj
simetri¢na, z boljSo obremenitvijo stopala v precni in vzdolzni
ravnini, blaga hiperekstenzija v kolenu pa je Se ostala.

Zakljucki:

Rezultati kliniéne analize hoje so pokazali, da uporaba
ddvOGS v primerjavi z dOGS nekoliko bolj ugodno vpliva
na vzorec hoje. Za bolj trdna priporocila uporabe ddvOGS
bi bilo potrebno opraviti Studijo na vecjem vzorcu otrok s
CP, natancneje opisati protokol namestitve in morebitnih
prilagoditev OGS ter ob tem analizirati tudi vzorec hoje brez
ortoze in eventualno podaljsati obdobje opazovanja.

Kljuéne besede:
otrok; cerebralna paraliza; ortoza za glezenj in stopalo; sklep
z dvojno tlac¢no diskasto vzmetjo

uvobD

Cerebralna paraliza (CP) predstavlja klini¢ni izraz za zelo razno-
liko skupino otrok s tezavami na podroc¢ju nadzora miSicnega
tonusa, drze in koordinacije gibanja, obcutenja, u¢enja, hranjenja
in komunikacije, izvedbe vsakodnevnih dejavnosti in sodelovanja
v ozjem in SirSem socialnem okolju. Skupina otrok s CP je zelo
heterogena in vsak od otrok ima svoj spekter nastetih tezav (1).
Glede na grobe zmoznosti gibanja lahko otroke s CP razvrstimo
v eno od petih stopenj lestvice za razvr§¢anje (angl. The Gross
Motor Function Classification System Expanded & Revised, v
nadaljevanju GMFCS) (2, 3). Otroci in mladostniki v I. in II.
stopnji GMFCS zmorejo uc¢inkovito hoditi in premagovati daljse

gait pattern with ddsOGS was more symmetrical, with better
alignment of the feet in the transverse and longitudinal plane,
but with knee hyperextension still present.

Conclusions:

Clinical gait analysis showed that the use of ddsAFO is slightly
more favourable compared to dAFO in terms of symmetry of
gait pattern. For more reliable recommendations for ddsAFO
use, a further study should be carried out on a larger sample
of children with cerebral palsy, with more precise application
and adjustment protocol, additional comparison to bare feet gait
pattern and extended observation period for possible long-term

effects.

Key words:
child; cerebral palsy; ankle foot orthosis,; dual pneumatic discs
spring joint

razdalje, za kar ne potrebujejo pripomockov. Tisti v stopnji II1.
in IV. za hojo ali vsaj nekaj korakov ob vodenju potrebujejo
razli¢ne pripomocke, najpogosteje ortoze. Vendar se vzorci hoje
lahko precej razlikujejo, zato je v preteklosti ve¢ avtorjev zelelo
razviti sistem za razvr$¢anje otrok glede na vzorec hoje (4). V
uporabi sta Wintersov za osebe s hemipareti¢no obliko (5) in
sistem Sutherlanda in Davidsa za osebe z dipareticno obliko
CP (6), oz. prilagojeni sistem Rhode in Grahama (7). Poleg teh
se v praksi uporablja tudi Amsterdamski sistem za razvr$¢anje
glede na vzorec hoje, ki so ga razvili v Vrije Universiteit Medical
Center v Amsterdamu (8). Glede na polozaj kolena in stopala
ob dostopu Grunt predlaga pet razli¢nih tipov hoje za osebe s
hemiparezo in diparezo (Tabela 1). Sistem naj bi olajsal odlo¢anje

Tabela 1: Amsterdamski sistem za razvrscanje glede na vzorec hoje pri osebah s cerebralno paralizo in predlagani modeli ortoz (8, 9).

Table 1: Amsterdam gait classification system for persons with cerebral palsy and suggested types of orthoses (8, 9).

Tip hoje/
Gait pattern

Tip1
Type 1

Tip 2
Type 2

Tip 3
Type 3

Tip4
Type 4

Tip5
Type 5

Shematski prikaz/
Illlustration

Polozaj kolena/ N | Pretiran izteg Pretiran izteg Pokréeno v Pokréeno v
ormalen
Knee position v fazi opore v fazi opore fazi opore fazi opore
Stik stopala s . .
Celo stopalo Celo stopalo Sprednji del stopala  Sprednji del stopala Celo stopalo

tlemi/ Foot contact




interdiscpilinarnega tima pri opremi z ustreznim modelom ortoze,
vendar o njegovi uporabi v dostopni literaturi ni podatkov. Na
voljo je le zlozenka, ki so jo pripravili v enem od podjetij za
ortotiko in protetiko (9).

Funkecijsko uéinkovita hoja je pomemben terapevtski cilj pri
otrocih s CP in uporaba ortoz je splosno sprejet terapevtski ukrep
za vzpostavljanje ali izboljSanje vzorca hoje. Najpogosteje je
pri otrocih s CP predpisana ortoza za glezenj in stopalo (OGS)
(10). Z uporabo OGS zagotovimo primerno poravnavo gleznja
in stopala, preprecimo patolosko gibanje sklepov ter zmanj$amo
vpliv patoloskih refleksnih vzorcev (11). V terapevtskih programih
uporabljamo ve¢ vrst OGS (Slika 2): rigidna OGS, ki pri hoji
preprecuje ekvinusni polozaj stopala med fazo zamaha kot tudi
med fazo opore (5); OGS z listnato vzmetjo (angl. posterior leaf
spring ankle-foot orthosis (plAFO)), ki preprecuje ekvinusni
polozaj med fazo zamaha (5); dinami¢na OGS, ki dovoljuje
prosto gibanje Ahilove tetive in miSice soleus (angl. dynamic
AFO, dAFO) (12); OGS s preklopnim, elatomernim kovinskim
sklepom (angl. hinged AFO, hAFO) (12) in antigravitacijska
OGS (angl. floor-reaction force AFO) (13). Dinami¢ne ortoze
in ortoze s sklepom naj bi sicer zagotavljale manjSo podporo
in stabilnost stopala, hkrati pa naj bi dovoljevale ve¢ aktivnosti
otroka v procesu ucenja hoje in krepitve misic (12) ter izboljsale
nadzor drZe in ravnotezje (14).

Mednarodno zdruzenje za protetiko in ortotiko (ang/. International
Society for Prosthetics and Orthotics, ISPO) je na konferenci
leta 2008 pripravilo skupni dokument o z dokazi podprti uporabi
ortoz (15). Pripravili so pregled ucinkovitosti uporabe ortoz za

Groleger Srsen, Osrecki, Flander, Cikajlo / Rehabilitacija - letnik X VIII, §t.1 (2019)

spodnje ude s stalis¢a kinetike in kinematike hoje, vpliva na telesne
zgradbe (dolzina misic, preprecevanje izpaha kolka) in funkcije
gibanja, vpliva na dejavnosti in zbrali rezultate raziskav o tem,
kako uporabo ortoz sprejemajo uporabniki (15). Povzeli so, da
pri otrocih s CP, ki hodijo, uporaba OGS preprecuje plantarno
fleksijo ter lahko izboljsa ucinkovitost hoje (izboljSanje casovnih
in prostorskih parametrov hoje, kot so hitrost hoje, kadenca,
dolzina koraka, ¢as enojne in dvojne opore ter kinematiko sko¢-
nega sklepa). Poraba energije pri hoji se ob uporabi OGS lahko
zmanjsa (15). Prav natan¢nih navodil za izbiro modela glede na
znacilnosti hoje pa niso zapisali. Prav tako tega nismo nasli v
pregledu ¢lankov o uc¢inkovitosti ortoz za otroke s CP, ki smo ga
objavili pred kratkim (16).

Veljaven in zanesljiv sistem za razvrs¢anje oseb s CP glede na
vzorec hoje in z vzorcem hoje povezan standardiziran proces
oskrbe z ortozami bi lahko precej olajsal redno klini¢no prakso.
V nadaljevanju povzemamo model, ki so ga pripravili v enem
od podjetij, ki je za otroke s CP izdelalo OGS z dvojno vzmetjo.
Glede na vzorec hoje (Amsterdamski sistem za razvr$¢anje (8))
predlagajo izdelavo OGS z razlicno mo¢nimi vzmetmi in obsegi
diba v smeri dorzalne in plantarne fleksije, ki naj bi kar najbolje
popravile vzorec hoje. Priporocila povzemamo v Tabeli 2 (9).

V redni klini¢ni praksi se na oddelku za rehabilitacijo otrok
Univerzitetnega rehabilitacijskega instituta — Soc¢a (URI — Soca)
kar pogosto srecujemo z otroki s CP, ki imajo pri hoji izrazito
pomanjkljiv odriv in dvig stopala, hkrati pa imajo Se ohranjen
obseg gibljivosti v skoénem sklepu. Pri otrocih s CP se z rastjo
skeletnega sistema pogosto zgodi, da miSice ne uspejo slediti

Tabela 2: Predlagani modeli ortoz glede na Amsterdamski sistem za razvrscanje oseb s cerebralno paralizo glede na vzorec hoje (9).

Table 2: Suggested models of orthoses based on Amsterdam gait classification system for persons with cerebral palsy (9).

Tipi hoje/ Tip1 Tip2 Tip3 Tip4 Tip5
Gait pattern Type 1 Type 2 Type 3 Type 4 TypeS
. |‘— dOGS s sprednjo
. dOGS s sprednjo .
Predlagani model 0GS/ . . . plosco;
ploSco; dolg in pod prsti
Suggested AFO model B ) dolg trden
prozen stopalni del; .
stopalni del;

%

sklep z vzmetjo;

% sklep z vzmetjo;

4
Togost zadajSnje vzmeti/ . srednje . . ) .
. 3 osnovna zelo mocéna B srednje mocna srednje mocna
Strenght of posterior spring mocna
Dovoljeni obseg giba DF
! 9 giba DF/ 20° 10° 15° 15° 15°
Allowed range of DF
Togost sprednje vzmeti/ srednje . . .
i 3 B zelo mocéna zelo mocna zelo mocéna
Strenght of anterior spring mocna
Dovoljeni obseg PF/
20° 15° 10° 10° 5

Allowed range of PF

Legenda/ Legend: OGS — ortoza za lezenj in stopalo / AFO —ankle foot orthosis; dOGS — dinami¢na / dynamic; DF — dorzalna fleksija / dorsal flexion; PL — plantarna

fleksija/ plantar flexion




tej rasti in se razvijejo kontrakture (17). Danes vemo, da to ni le
posledica pomanjkljivega raztega misic ob patoloskem vzorcu
gibanja, temve¢ tudi posledica pomanjkanja satelitskih celic v
miSicah (18).

Ker na to dejstvo ne moremo vplivati, je oprema z ortozami Se
vedno pomemben del klinicne prakse. Proizvajalci sklepov za
OGS s sklepom z dvojno vzmetjo, ki je individualno prilagojena
in izbrana glede na tezo otroka, stopnjo spasti¢nosti in vzorec
hoje, zagotavljajo ucinkovitost in izboljSanje hoje v celotnem
ciklu hoje (9). Po nekaj primerih otrok, ki smo jih opremili s takim
modelom OGS, smo Zzeleli preveriti, kako se vzorec hoje s tako
ortozo razlikuje od hoje z obic¢ajno dinami¢no OGS. Poleg tega
smo zeleli oceniti tudi dolgoro¢ni u¢inek uporabe take ortoze na
vzorec hoje in obseg gibljivosti v sko¢nem sklepu pri otroku s CP.

METODE
Preiskovanec

Otrok je bil rojen po normalno potekajoci nosecnosti, ob izra-
¢unanem terminu poroda, po naravni poti, s porodno tezo 3700
g, porodno dolzino 52 c¢cm, obsegom glave 34 c¢cm in oceno po
Apgarjevi 9/10. Zgodnji razvoj je potekal brez posebnosti. Otrok je
shodil v starosti 12 mesecev, vendar po prstih. Starsi so povedali,
da je levo stopalo kmalu po tem zacel spuscati na podlago, desno
pa je Se naprej dostopal na prste. Zaradi suma na ekvinovarus je
bil pregledan pri ortopedu. Opravljena je bila elektromiografija,
ki ni pokazala posebnosti. Otrok v doma¢em okolju ni bil napoten
v programe fizioterapije.

V starosti treh let je bil prvi¢ napoten na pregled v URI-Soca. Pri
hoji je desno dostopal na sprednji del stopala, z manj$o notranjo
rotacijo in addukcijo v desnem kolku in hiperekstenzijo v desnem
kolenu. Poravnava v kolkih je bila nekoliko pomanjkljiva, prav
tako ravnotezje. Glede na pretirano zivahne patelarne reflekse in
povisan miSicni tonus, predvsem desno, smo domnevali, da gre za
cerebralno paralizo. Glede na zmoznost hoje smo otroka uvrstili
v L. stopnjo GMFCS. Zaradi omejene gibljivosti v gleznju smo
opravili program serijskega mavéenja. Z izbolj$anim obsegom gib-
ljivosti je v domacem okolju izvajal vaje za raztezanje. Ob kontroli
¢ez tri mesece smo ugotovili, da se vraca vzorec hoje z dostopom
na prste, pomanjkljivo dorzalno fleksijo stopala, notranjo rotacijo
v kolku in hiperekstenzijo v kolenu na desni strani. Glede na to
smo se odlocili za opremo s plasti¢cno OGS z gibljivim sklepom
(dOGS) za desni glezen; in stopalo, ki je dopuscala gibanje stopala
v smeri dorzalne fleksije. V domacem okolju jo je otrok uporabljal
Sest do sedem ur dnevno. V naslednjih dveh letih je otrok vsake
tri mesece redno prihajal na kontrolne preglede. Obseg gibljivosti
v desnem sko¢nem sklepu se ni bistveno spreminjal.

Oprema z ortozo za glezenj in stopalo s
sklepom z dvojno vzmetjo

Ker je vzorec hoje z dostopom na prste desno in hiperekstenzijo
v kolenu v fazi opore v starosti pet let in pol Se vztrajal (januar
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2017), smo se odlocili za opremo z novo dOGS za desni gleZenj in
stopalo. Ta je bila izdelana po modelu iz plastike, 3 mm debelega
polipropilena, z zadaj$njim naslonom z gibljivim elastomernim
sklepom v smeri dorzalne fleksije brez omejitve in z omejitvijo za
plantarno fleksijo (Slika 1). Ortoza je popravila polozaj stopala,
ki je bil v fazi opore v valgusu. Po Amsterdamski lestvici smo
otroka zaradi hoje s hiperekstrenzijo kolena in dostopom na prste
uvrstili v tip 3 hoje po Amsterdamskem sistemu (Tabela 1). Nato
smo izdelali $e drugo OGS, ki je imela namescen sklep z dvojno
vzmetjo (ddvOGS). Velikost sklepa in togost vzmeti predlaga
proizvajalec na podlagi osnovnih znacilnosti otroka (v oklepajih
so dejanski podatki vkljucenega otroka): viSina (119 cm), teza (25
kg), spol (), stran okvare (desna), diagnoza (cerebralna paraliza),
velikost ¢evlja (30), debelina podplata, obseg giba v sko¢nem
sklepu v smeri dorzalne fleksije in plantarne fleksije, tip hoje
po Amsterdamskem sistemu (tip 3), raven aktivnosti - okolje, v
katerem oseba hodi (brez omejitev gibanja na prostem). Glede
na izbrane podatke konfigurator na spletni strani (19) ponudi
tip ortoze (OGS), predlaga tehnologijo izdelave ortoze, izbiro
enostranskega sklepa, oz. sklep s pomoznim parnim sklepom,
sprednji oz. zadnji naslon, nacin pritrditve sklepa na ortozo in
osnovni material sestavnih delov sklepa (titan, jeklo ...), ponudi
moznost za nadzor obsega giba v sklepu, togost vzmeti v sklepu
(sprednja vzmet srednje moci, zadnja vzmet zelo mocna) in
model sklepa (»neuro-swing«). Ortozo smo izdelali iz 3 mm
debele plastike (polipropilen), s sprednjim naslonom s pomoznim
medialnim parnim sklepom. Oba sklepa, notranji in zunanji, sta
bila izdelana iz titana. Notranji, medialni sklep, je imel obseg
plantarne fleksije omejen na 10°, obseg dorzalne fleksije pa na
15° (Tabela 2). Sprednjo in zadnjo diskasto vzmet zunanjega
sklepa (Slika 2) je bilo mogoce nastaviti in prilagajati glede na
vzorec hoje, kar smo opravili ob prevzemu ortoze. Otrok je nato
naslednjih Sest mesecev uporabljal le ddvOGS za desni glezenj
in stopalo. Ortozo smo izdelali v okviru internega projekta, ki ga
je odobrila eticna komisija URI Soca.

Slika 1: Dinamicna ortoza za glezenj in stopalo z gibljivim
sklepom v smeri dorzalne fleksije.
Figure 1: Dynamic ankle foot orthosis with mobile joint in the

direction of dorsal flexion.
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Slika 2: Dinamicna ortoza s sklepom z dvojno vzmetjo za
pomoc dorzalnim in plantarnim fleksorjem (sklep gibljiv v obe
smeri).

Figure 2: Dynamic orthosis with double spring joint for
helping dorsal and plantar flexor muscles (two-way mobile
joint).

Ocenjevalni instrumenti

Pri otroku smo v fizioterapiji opravili klini¢no analizo hoje,
meritve dolzine spodnjih udov, meritve obsega gibljivosti skocnih
sklepov pri iztegnjenem in pokréenem kolenu ter teste hoje (6
minutni test hoje (20) in test hoje na 10 m (21)) najprej ob uporabi
dOGS, nato se ddvOGS.

Racunalniska analiza hoje

Biomehansko analizo hoje v nadzorovanem okolju smo opravili s
sistemom Vicon MX (Oxford Metrics Ltd, Oxford, VB). Pri tem
sistemu Sest infrardecih kamer pokriva celotno obmocje hoje, tako
da je vsak odbojni marker, namescen na gibajocem se telesu, viden
z vsaj dvema kamerama (0,3 Mpix, 50 Hz). Odbojni oznacevalci
so na telo pritrjeni po modelu Plug-in-Gait (22), torej na sklepih in
segmentih, ter dolocajo tridimenzionalni (3D) polozaj lokalnega
koordinatnega sistema. Z matemati¢nim modelom povezemo
segmente in tako izracunamo 3D kinematiko v Zelenih sklepih.
Med hojo preiskovanec stopa na Sest-dimenzijske plos¢e (AMTI
OR6, Advanced Mechanical Technology, INC., Watertown, MA,
ZDA), kar omogoca 3D zajem sil in navorov med hojo ter v

Tabela 3: Rezultati testov hoje z obema modeloma ortoze.

Table 3: Gait measurement test results with both types of orthosis.

Groleger Srsen, Osrecki, Flander, Cikajlo / Rehabilitacija - letnik XVIII, §t.1 (2019)

kombinaciji s kinematiko izracun kineti¢nih parametrov (navorov
in moc¢i v posameznih sklepih, reakcijske sile, idr). Kinemati¢ne
in kineti¢ne parametre hoje normiramo na starost, vi§ino in tezo
preiskovanca ter primerjamo med sabo in z normativom zdrave
hoje (23, 24).

Analizo hoje smo opravili 14 dni po prevzemu ddvOGS, ko smo
pri¢akovali, da se bo otrok na novo ortozo ze prilagodil in pri
uporabi ne bo imel tezav. NevrofizioloSka asistentka je otroku
namestila odbojne oznacevalce po modelu Plug-in-Gait (22).
Najprej smo opravili analizo hoje v laboratoriju za biomehansko
analizo hoje z ddvOGS, nato Se analizo hoje z dOGS. Izmerjene
vrednosti smo normirali na starost in predhodno izmerjeno vi-
§ino in tezo preiskovanca. Izra¢unali smo ¢asovne in dolzinske
parametre (hitrost, kadenco, dolZino dvojnega koraka in simetrijo
hoje) in kinematiko v sklepih (gleznju, kolenu in kolku), medenici
in trupu v sagitalni, frontalni in transverzalni ravnini. Za boljse
razumevanje principov hoje smo izracunali propulzijo, ki jo
navadno pridobimo iz odrivne mo¢i v glezenjskem sklepu, gibanja
prijemalisca reakcijske sile ter porazdelitve navorov in sil po
posameznih sklepih.

Vse meritve, klini¢ne teste in racunalnisko analizo hoje smo
ponovili ¢ez Sest mesecev in primerjali rezultate za obe ortozi.

REZULTATI
Kliniéna ocena hoje in meritve gibljivosti

V primerjavi z dOGS, ki je sicer primerno korigirala dostop pri
hoji (na celo stopalo) in polozaj kolena (brez hiperekstenzije),
je bila hoja z ddvOGS bolj enakomerna, teko¢a, mehkejsa, z
ve¢ dinamike v gleznju in kolenu. Tudi tek z ddvOGS je bil bolj
enakomeren. Pri uporabi obeh OGS je bila vidna notranja rotacija
spodnjega uda v desnem kolku. Otrok je uporabljal ddvOGS ne
le brez tezav, temve¢ raje kot dOGS. Redno jo je uporabljal tudi
v vrtcu. Meritve gibljivosti sklepov spodnjih udov se v obdobju
spremljanja niso spremenile. Meritve dolzine spodnjih udov so
pokazale, da je desna noga krajSa za 1 cm (absolutno in relativno).

Zacetna ocena/
Initial assessment

Ocena po 6 mesecih/
Assessment after 6 months

dOGS/ ddvOGS/ dOGS/ ddvOGS/
dAFO dsdAFO dAFO dsdAFO
Test hoje & min (m)/ 329 M4 430 422
6-minute walk test (m)
Test hoje na 10 m (sek)/ 979 81 8o 81

10-metre walk test (s)

Legenda/Legend: ddvOGS — dinamicna ortoza za glezenj in stopalo s sklepom z dvojno vzmetjo/ dsdAFO — double spring dynamic ankle foor orthosis; dOGS —

dinami¢na OGS/ dAFO — dynamic AFO




Testi hoje

Ob prvem testiranju, ko se je otrok navadil na uporabo obeh ortoz,
so testi hoje pokazali, da lahko z ddvOGS v Sestih minutah prehodi
vecjo razdaljo. Rezultati hoje so ostali prakticno enaki tudi po
Sestih mesecih uporabe te ortoze. Hkrati pa smo ugotovili, da
se je hitrost hoje z dOGS povecala, prav tako pa tudi prehojena
razdalja v Sestih minutah. Slednja je bila celo vecja kot hoja z
ddvOGS (Tabela 3).

Racunalniska analiza hoje

Casovni in dolZinski parametri

Ob prvi meritvi je bila hoja z ddvOGS glede na normativ hitrejsa,
predvsem z dalj$im dvojnim korakom in enako kadenco (Tabela 4).
Hoja je bila asimetri¢na, z indeksom 1,10 levo. Ob ponovni
meritvi, Sest mesecev kasneje, je analiza pokazala, da se hoja
minimalno razlikuje v hitrosti v korist ddvOGS, ob enaki kadenci,
a daljSem dvojnem koraku.

Kinematika in kinetika

Primerjava obeh ortoz sicer ni pokazala ocitnih razlik v vzorcu
hoje (Tabela 4). DdvOGS se je bolje obnesla pri dostopu, kar je
bilo videti v gibanju gleznja in stabilnejSem plantarnem mom-
entu tudi na levi strani (Slika 3) v ¢asu, ko je na desni nastopila
hiperekstenzija v kolenu (Slika 4). Prav tako je bila z ddvOGS
amplituda gibanja in anteriornega nagiba trupa manjsa.

Ob ponovni meritvi, Sest mesecev kasneje, je analiza pokazala, da
je hoja simetri¢na, gibanje medenice poravnano v frontalni ravnini
z normativom, v sagitalni ravnini pa je tudi anteriorni nagib manjsi.
Za doseganje enake hitrosti otrok opravlja daljSe korake in hodi
z manjso kadenco (Tabela 4). Se vedno pa ostaja hiperekstenzija
v desnem kolenu (Slika 4). Razlika med ortozama je v funkciji
minimalna; stabilnej$a je obremenitev v desnem kolku v fazi
opore in primernej$e vzdolzno obremenjevanje stopala med hojo.

Prijemalisce reakcijske sile (angl. center of pressure (COP)) ob
zacetni oceni vzdolzno kaze na dostop na levo in desno peto
(slika 4). Pre¢na obremenitev na desni preide v osrednji fazi
opore na lateralno stran, nato pa v zaklju¢ni fazi spet na medialno.
Na levi obremenitev preide iz medialne proti lateralni. COP
Sest mesecev kasneje: vzdolzno kaze na dostop na peto na levi
in desno v obeh meritvah. Pre¢no obremenjevanje na desni je
bolj medialno, predvsem v konéni fazi opore in pred odrivom.
Na levi obremenitev preide iz medialno proti lateralno, a je za
razliko tokrat v skladu z normativom in od dostopa do srednje
faze opore enaka kot na desni. Vzdolzni COP kaze na zgodnejse
napredovanje reakcijske sile proti vrhu desnega stopala v fazi
opore, kar je blizje normativu (Slika 4).

RAZPRAVA

Z analizo prikazanega primera smo zeleli preveriti, kako se vzorec
hoje z ddvOGS razlikuje od hoje z dOGS. Poleg tega smo zeleli
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oceniti tudi morebitni dolgoro¢ni u¢inek uporabe take ortoze na
vzorec hoje in obseg gibljivosti v sko¢nem sklepu pri otroku s CP.

Klini¢éna analiza hoje

Klini¢na ocena hoje je potrdila dober uc¢inek obeh ortoz, dOGS
in ddvOGS, s pomocjo katerih je otrok dostopal na celo stopalo,
brez pretirane hiperekstenzije kolena. Ob tem pa smo ocenil, da
je hoja z ddvOGS bolj enakomerna in tekoca. Pri obeh ortozah
je bila vidna notranja rotacija v kolku, morda z dOGS nekoliko
manj. Otrok je lahko tekel z obema ortozama, pri igranju in
premagovanju ovir in klanéin pa je bil bolj spreten z ddvOGS. V
prid temu, da je bil u¢inek ddvOGS bolj ugoden, govori dejstvo,
da je otrok to ortozo po prevzemu uporabljal raje kot dOGS v
preteklem obdobju.

Testi hoje

Ugoden ucinek je nakazal test hoje na Sest minut (angl. Six minutes
walk test, GOMWT) (20) na zacetku uporabe, ko je otrok z ddvOGS
prehodil 85 m vec. Otrok je ob tem povedal, da je manj utrujen in
da to ortozo raje nosi, ceprav je Se enkrat tezja od dOGS. Vendar
pa tega ucinka (dalj$e prehojene razdalje) Sest mesecev kasneje
nismo ve¢ videli, saj je otrok z dOGS v Sestih minutah prehodil
osem metrov ve¢ (Tabela 3), kar pa ni klinicno pomembna razlika
in sodi v okvir standardne deviacije za hojo zdravih Sestletnikov
(25) in otrok s CP GMFCS 1. stopnje (26).

V literaturi je sicer na voljo kar nekaj podatkov o tem, da je
6MWT veljaven in zanesljiv test za zdrave otroke. Za slednje
so Rodriguez-Nuiez in sodelavci (27) opravili obsezen siste-
maticni pregled in analizo Sestih elektronskih zbirk podatkov z
normativnimi vrednostmi (vkljucili so podatke 10 ¢lankov, 5352
preiskovancev; 51,9 % moskega spola). Obtezeno povprecje
prehojene razdalje v Sestih minutah je bilo 619,8 m, pri cemer
je meta analiza naklju¢nih u¢inkov pokazala zmerno povezanost
med prehojeno razdaljo, visino, teZo in starostjo. Nsenga Leunke
in sodelavci (28) so potrdili ponovljivost in veljavnost testa za
otroke s CP, ki lahko hodijo (GMFCS stopnji L. in IL.).

Ce primerjamo rezultate predstavljenega otroka z normativi za
petletne zdrave otroke, je otrok z dOGS ob zacetni oceni dosegel
rezultat pod 10. percentilo (376 m), medtem ko je z ddvOGS
dosegel rezultat nad 75. percentilo (25). Sest mesecev kasneje
je z obema ortozama dosegel rezultat med 10. in 25. percentilo
normativne vrednosti za Sestletne zdrave otroke (25). V prehojeni
razdalji je bil po Sestih mesecih viden napredek, kar je najbolj
verjetno povezano z otrokovo rastjo v obdobju spremljanja. Fitz-
gerald in sodelavci so v raziskavo o uporabi 6MWT pri otrocih s
CP vklju¢ili so 145 otrok s CP s stopnjami GMFCS od I. do III.
(povprecna starost 8,98 let, SO 3,8). Analizirali so morebitni vpliv
starosti, telesne visine in teze. Za otroke v GMFCS stopnji . se
je pokazalo, da so s kombinacijo teh spremenljivk lahko pojasnili
26,2 % variance. ViSina je bila edina neodvisna spremenljivka, ki
je pomembno (p<0,05) vplivala na rezultate 6GMWT. V povprecju
so otroci z GMFCS I. prehodili 439 m (SO 49), kar pomeni, da
je nas$ otrok v starosti 5,5 let dosegel podpovpreéni rezultat, Sest
mesecev kasneje pa boljsi rezultat, manj pod povprecjem. Ker
Fitzgerald in sodelavci (26) niso pripravili normativnih vrednosti
po starosti, je ta primerjava lahko le posredna.
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Tabela 4: Primerjava casovnih in dolzZinskih parametrov, kinematike in kinetike hoje z obema ortozama.

Table 4: Comparison of time and length parameters, kinematics and kinetics of gait with both orthoses.

Zacetna ocena
Initial assessment

Ocena po Sestih mesecih
Assessment after 6 months

Casovni in dolzinski parametri

i dOGS ddvOGS dOGS ddvOGS
Time and length parameters
Hitrost hoje (m/s) - povprecje (SO) 111 (011) 1.22 (014) 1,08 (0,08) 112 (015)
Dvajni korak (m) - povprecie (SO) 1,02 (0,07) 117 (0,01) 111 (0,03) 114 (0,08)
Kad korak

adenca (korakov/ 130 (7) 124 (8) 117 (8) 119 (12)

min) - povprecje (SO)

Kinematika in kinetika
Kinematics and kinetics

Gibanje medenice /sagitalno

protifazno na levi strani;

anteriorno nihanje bolj izrazeno pri dOGS

man;jsi anteriorni nagib medenice v celotnem

ciklu hoje; z dOGS je manjsi v fazi opore,

vedji v fazi zamaha, z ddvOGS obratno

/frontalno

medenica dvignjena levo

simetricno in v skladu z normativom

Rotacija medenice

desno - notranja, levo zunanja;
manj izrazito z dOGS

enako kot pri 1. meritvi;

Fleksija/ ekstenzija kolkov

vecja

Abdukcija/addukcija

ni sprememb

Notranja rotacija

manjsa

Ekstenzijski moment

v okviru normativa

razlike med ortozama | in Il so minimalne;

manjsa potreba po fleksijskem momentu

Fleksijski moment vedji v desnerm kolku z ddvOGS:
Absorpcija moci kolkov v fazi opore velika
Generiranje moci kolkov pred .
veliko
prehodom v zamah
Polozaj kolena pri dostopu pokréen rahlo pokréen
|zteg kolena v fazi opore slabsi nepopoln nepopoln

Koleno v fazi opore

hiperekstenzija desno

enako kot pri 1. meritvi;

v fazi opore manjSa potreba po ekstenzijskemu

Ekstenzijski moment vedji momentu na obeh straneh z ddvOGS;
spremembe so v mejah normativa

Absorpcija moci v kolenih vecja enako kot pri 1. meritvi;

Generiranje moci v kolenih vecje enako kot pri 1. meritvi;

Dostop na peto enako kot pri 1. meritvi;

Plantarna fleksija odsotna enako kot pri 1. meritvi;

Odrivha mo¢ boljsa dobra odrivna moc na levi je dobra;

Absorpcija moci v fazi opore velika velika

Plantarna obremenitev sledi normativu do manj enako kot pri 1. meritvi;

skocnega sklepa polovice faze opore, kompenzacij

nato je manjsa;
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Slika 3: Krcenje in izteg kolena.

Picture 3: Knee flexion and extension.
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Legenda/ Legend: kréenje — fleksija/ flexion; Ext. — iztegovanje/ extension; ddvOGS — dinami¢na ortoza za glezenj in stopalo s sklepom z dvojno vzmetjo/
dsdAFO — double spring dynamic ankle foor orthosis (¢rtkana ¢rta/ dotted line); dOGS — dinami¢na OGS/ dAFO — dynamic AFO (polna ¢rta/ full line); modra/
blue — desno/right, ¢rna/black — levo spodnji ud/left lower limb, sivo/grey — normativ/normative, X os/axis — normiran cikel hoje/normalised gait cycle.




Slika 4: Odrivna mo¢ v skocnem sklepu.

Picture 4: Ankle power.
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Legenda/ Legend: glej Sliko 3; see Figure 3.

Morebitno tezavo pri interpretaciji rezultatov predstavlja tudi
dejstvo, da za 6MWT v dostopni literaturi nismo nasli podatkov
o minimalni kliniéno pomembni razliki za otroke s CP. Glede na
rezultate raziskave Pina s sodelavci bi bilo morda bolje uporabiti
dve-minutni test hoje (29). Ti so pred kratkim preverili veljavnost,
zanesljivost, minimalno klini¢no pomembno razliko in pripravili
normativne vrednosti za otroke v starosti od Sest do 12 let. V
Studijo so vkljucili 716 zdravih otrok, v analizo veljavnosti pa Se 64
otrok z okvaro zZiv€evja, od tega 63 % otrok s cerebralno paralizo.
Hodili so po ravni povrsini, na 15-metrski razdalji. Povprec¢na
prehojena razdalja v dveh minutah je bila 152,8 m (SO 27,5). Ob
ponovnem testiranju niso nasli pomembnih razlik (p>0,05). Zane-
sljivost med ocenjevalci je bila visoka (vsi intraklasni koeficienti
so bili vi$ji od 0,8). Prehojena razdalja pri zdravih otrocih ni bila
odvisna od starosti, spola, viine ali teze otrok. V skupini otrok
z okvaro ziv€evja je bila minimalna kliniéno pomembna razlika
23,2 m (95 % interval zaupanja) za vso skupino otrok, 16,6 m za
tiste, ki so hodili samostojno in 15,7 m za otroke, ki so hodili s
pripomocki. Zakljucili so, da je dve-minutni test hoje uporaben,
zanesljiv in veljaven test za otroke z okvaro zivcevja (29).

18

" 0 100

Normiran cikel hoje (%6)/ Normalized gait cycle (%)

mn =0

Nekoliko boljsi so bili tudi prvi rezultati testa hoje na 10 metrov
(angl. 10 meters walk test; I0mWT) z ddvOGS glede na dOGS
(Tabela 3), ob ponovnem testiranju razlik v hitrosti hoje nismo
veé nasli. Ce rezultate primerjamo z normativnimi vrednostmi za
zdrave otroke (30), ugotovimo, da je otrok hodil s hitrostjo, ki
je povsem primerljiva z zdravimi otroki. Povprecje za petletnike
zna$a 10,35 s (max 12,12; min 8,58; SO 1,77), povprecje za
Sestletnike pa 10,11 s (max 12,47; min 7,75; SO 2,36) (30).

Po podatkih raziskave Thompsona in sodelavcev, 10mWT ni
dovolj zanesljiv za otroke s CP (31). Bili so mnenja, da je bil 95
% interval zaupanja prevelik (31). Vendar so v raziskavo vkljucili
majhen vzorec (31 otrok s CP, s stopnjami GMFCS od L. do I11.),
kar bi lahko vplivalo na rezultate zanesljivosti. Po drugi strani
pa novejsi podatki govorijo v prid uporabi 10mWT za otroke s
CP (32). Chrysagis in sodelavci so leta 2014 objavili rezultate
raziskave, v katero so vkljucili 35 otrok s CP in pokazali dobro
pozitivno povezanost z rezultati ocene grobih zmoznosti gibanja
(angl. Gross Motor Function Measure, GMFM) (33)). Podobno
so pred ¢asom zakljucéili tudi McDowell s sodelavci (34).




Slika 5: Prijemalisce reakcijske sile.

Picture 5: Center of pressure.
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Legenda/ Legend: glej Sliko 3; see Figure 3.

V dostopni literaturi nismo nasli podatka o najman;jsi klini¢no
pomembni razliki za otroke s CP, kar tudi omejuje uporabnost
tega testa za interpretacijo dobljenih rezultatov.

Racunalniska analiza hoje

Analiza ¢asovnih in dolzinskih parametrov je pokazala, da otrok
z ddvOGS hodi hitreje tako ob zacetni kot kontrolni analizi hoje,
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Ceprav se je razlika glede na parametre hoje z dOGS zmanjsala.
Ob tem je zacetna analiza kinematike in kinetike pokazala boljsi
dostop z ddvOGS in man;j$i nagib trupa. Izbolj$ana je odrivna mo¢
ob uporabi ddvOGS, vendar je razlika med u¢inkom obeh ortoz ob
ponovni analizi manjsa (Slika 4). Analiza ob zakljucku je pokazala
bolj simetri¢no hojo, z bolj§im gibanjem medenice. Se vedno je
bila vidna hiperekstenzija kolena v fazi opore (Slika 3). Blizje
normativu je tudi pre¢no in vzdolzno obremenjevanje stopala




(Slika 5). Razlika med ortozama je tu minimalna. Glede na to
lahko zaklju¢imo, da je uporaba obeh dinami¢nih OGS na vzorec
otroka s CP ugoden, u¢inki ddvOGS pa ve¢ji predvsem ob zacetku
uporabe. Po Sestih mesecih uporabe ddvOGS se je izboljsala
simetrija hoje, kar je za otroka z asimetrijo hoje zelo pomembno.
O dolgoro¢nih ucinkih tak§ne OGS v dostopni literaturi nismo
nasli zapisov, z izjemo povzetka samih avtorjev ortoze, ki so so ga
predstavili na 25. letnem srecanju zdruzenja za analizo gibanja pri
otrocih in odraslih (angl. European Society of Movement Analysis
in Adults and Children, ESMAC) v Lizboni leta 2016 (35). Ob
predstavitvi primera so porocali, da so bili rezultati testov hoje in
kinematike gibanja kolka, kolena in gleznja ob uporabi ddvOGS
izboljsani. Izboljsanje vzorca hoje so opazili tudi ob analizi hoje
brez ortoze po treh mesecih uporabe (35).

V stevilnih raziskavah in preglednih ¢lankih je u¢inek dinamic¢ne
ortoze pri otrocih s CP ze dokazan tako pri ¢asovnih parametrih
hoje kot pri kinemati¢nih in kineti¢nih parametrih racunalniske
analize hoje (16). Avtorji porocajo o podaljsanju dolzine koraka,
zmanjSanju kadence, povecanju ¢asa enojne opore in izboljSanju
simetrije hoje. Pri kinemati¢nih parametrih je z dOGS mogoce
prepreciti hiperekstenzijo v kolenu, povecati dorzalno fleksijo
stopala v fazi zamaha in zmanjsati plantarno fleksijo v fazi opore.
Pri kineticnih parametrih hoje je mogoce povecati generiranje
moci v fazi pred zamahom in povecati plantarni fleksijski moment.
Wren in sodelavci so porocali, da je ob uporabi dOGS prislo do
zmanjSane mo¢i odriva (36), Balaban in sodelavci (37) pa, da se
zmanjSala najvecja moc¢ v gleznju v fazi opore.

ZAKLJUCGEK

Rezultati klini¢ne analize hoje pri otroku s CP so pokazali, da
uporaba ddvOGS v primerjavi z dOGS nekoliko bolj ugodno
vpliva na vzorec hoje. To podpirajo tudi rezultati testov hoje ob
zacetku Studije, nekoliko manj pa je to jasno ob ponovni oceni
po Sestih mesecih. Podobno prednost uporabe ddvOGS podpi-
rajo rezultati racunalniske analize hoje, Ceprav so tudi tu razlike
relativno majhne. Predvsem se nam zdi pomembno izbolj$anje
vzorca hoje z boljSo simetrijo in boljSo obremenitvijo stopala ob
zakljucku $tudije. Za bolj trdna priporocila uporabe ddvOGS bi
bilo potrebno opraviti Studijo na ve¢jem vzorcu otrok s CP, ob tem
analizirati tudi vzorec hoje brez ortoze in eventualno podaljSati
obdobje opazovanja.
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REPORT

dr. Katja Groleger Srsen’2, dr. med.

lzvlecek

Rehabilitacija otroka s popolno odsotnostjo zgornjega uda
zahteva celostni timski pristop. Nacrt obravnave pripravimo
in sproti prilagajamo glede na oceno funkcijskega stanja.
Zgodnja obravnava vkljucuje razvojno nevrolosko obravnavo
z biomehanskim pristopom, kasneje pa obravnava vkljucuje
tudi iskanje in razvijanje nadomestnih strategij za u¢inko-
vito izvedbo vsakodnevnih aktivnosti. Dolgorocni cilj je
osamosvojitev otroka na vseh podro¢jih zivljenja. V ¢lanku
predstavljamo primer otroka z obojestransko prirojeno disme-
lijo roke, njegov razvoj funkcijskih sposobnosti, opremo s
pripomocki in nadomestne strategije pri uc¢enju vsakodnevnih
aktivnosti. Opremljen je bil z mehansko protezo za eksarti-
kulacijo v ramenskem sklepu na desni strani. Funkcija dveh
prstov, ki sta izrascala iz leve rame, se je postopno izboljsala.
Ob vkljucevanju v programe habilitacije je osvojil vecino
vsakodnevnih aktivnosti, ¢eprav z zamudo Sest mesecev do
dveh let. Glede na rezultate ocene z Vprasalnikom za oceno
funkcijskih sposobnosti je na podro¢ju skrbi zase (PEDI)
pomembno zaostajal za vrstniki (rezultati med 10. in 19.
percentilom). Nekaterih ves¢in ni osvojil niti do starosti 12 let.

Kljucne besede:
obojestranska dismelija; zgornji ud; otrok; habilitacija; dnevne
aktivnosti
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DEVELOPMENT OF DAILY LIFE ACTIVITIES
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Abstract

Rehabilitation of a child with complete absence of the upper
limb requires a comprehensive team approach. The plan of
rehabilitation is prepared and adjusted based on initial and
follow-up assessments of functional abilities. It comprises the
neurodevelopmental program with a biomechanical approach

and later on, development and searching for alternative strategies
for activities of daily life. The long-term goal is the independence
of the child in all areas of life. In the article, we present a case of
a child with bilateral congenital upper limbs dysmelia. He was

fitted with body-powered prosthesis for disarticulation in right
shoulder. The function of two long fingers, growing out of left
shoulder, improved over time. The analysis of his development
of daily life activities showed significant delay from six months

up to two years in comparison to the normal development.

Based on results of evaluation with the Paediatric Evaluation

of Disability Inventory (PEDI), he was significantly delayed in

the self-care domain (results between 10th to 19th percentile).

By the age of 12 years, he was still not able to be independent
in some activities of daily life.

Keywords:
bilateral dysmelia; upper limb; child; habilitation; daily life
activities
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Prirojena odsotnost uda je opredeljena kot popolna (amelija) ali
delna odsotnost roke ali noge (dismelija) zaradi motnje v razvoju.
Kadar gre le za delno odsotnost uda, razlikujemo med vzdolznimi
in precnimi okvarami. V primeru, da manjka le srednji del uda,
govorimo o fokomeliji (1).

Prirojena odsotnost uda je lahko posledica okvare zaradi am-
nijskih trackov, izpostavljenosti teratogenim snovem, posledica
genetskih dejavnikov ali drugih vzrokov (1). Pojavnost prirojenih
odsotnosti zgornjega uda v Zdruzenih drzavah Amerike, Kanadi
in Zdruzenem kraljestvu je ocenjena na 1: 9400 zivorojenih
otrok (1). Avtorji 11-letne Studije celotne populacije v zahodni
Avstraliji, ki je preucevala razsirjenost in epidemiologijo prirojenih
odsotnosti zgornjih udov, so porocali o pojavnosti 1 /506 vseh
prirojenih okvar (2). V severni Nizozemski je bila od leta 1981
do 2010 prevalenca prirojenih amputacij zgornjih udov 5/ 10.000
zivorojenih otrok (3). Obojestranska delna ali popolna odsotnost
zgornjega uda je zelo redka. Natan¢nih podatkov o pojavnosti v
dostopni literaturi nismo nasli. V zadnjih 18 letih sta bila po nasih
podatkih v Sloveniji dva tak$na primera.
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Sodobni pristop k habilitaciji otroka s prirojeno delno ali popolno
odsotnostjo zgornjega uda pomeni, da otroka vklju¢imo v multi-
disciplinarno obravnavo v specializirani rehabilitacijski ustanovi
ze v prvih §tirih mesecih zivljenja. Zgodnje ucenje namescanja
in uporabe proteze je pomembno tako za osebe s prirojeno od-
sotnostjo zgornjega uda kot za osebe s pridobljeno amputacijo.
Cilj je natancna ocena funkcijskega stanja, zgodnja namestitev
proteze (4, 5) in program celostne habilitacije. Kuyper in sodelavci
so porocali, da je med otroki z obojestransko amputacijo zgornjega
uda s protezo opremljen zelo majhen delez otrok (3 %) (6), zato
so Se posebej poudarili pomen zgodnje vkljucitve in obravnave.
Zgodnja (re)habilitacija otroka z amputacijo pomeni, da so vsi
postopki od napotitve in ocene funkcijskega stanja, do opreme
s protezo in (re)habilitacije za osamosvajanje v vsakodnevnih
aktivnostih izpeljani v enem letu od prirojene ali poSkodbene
izgube uda (6). Po mnenju Currana naj bi otroci s prirojeno tran-
sradialno odsotnostjo zgornjega uda prejeli prvo pasivno protezo
ze v starosti dveh mesecev, s transhumeralno odsotnostjo pa v
starosti Sest do devet mesecev (5). Ob naértovanju (re)habilitacije
je potrebno upostevati znacilnosti otrokovega razvoja in pridobi-
vanja osnovnih ve$¢in dnevnih aktivnosti (7). Te so podrobneje
opisane v Tabelah 1 in 2. Na podroc¢ju vsakodnevnih aktivnosti

Tabela 1: Razvoj osnovnih vescin dnevnih aktivnosti v starosti od 0 do 3 leta (7).

Table 1: Development of basic activities of daily life in the age from 0 to 3 years (7).
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Tabela 2: Razvoj osnovnih vescin dnevnih aktivnosti v starosti od 3 do 8 let (7).

Table 2: Development of basic activities of daily life in the age from 3 to 8 years (7).
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otroku z enostransko odsotnostjo zgornjega uda oprema s protezo
omogoca razvoj soro¢nih spretnosti, ki so tudi del dobre telesne
sheme. Zgodnja oprema prispeva k boljS§emu sprejemanju in
uporabi proteze, hkrati pa lahko prepreci asimetri¢no drzo telesa
in zato ukrivljenost hrbtenice (8-14). Sestnajstkrat bolj verjetno
je, da bodo otroci protezo uporabljali, e so prvo protezo dobili
do starosti dveh let (15).

V primerjavi z enostransko odsotnostjo zgornjega uda je ob-
vladovanje obojestranske odsotnosti v rehabilitaciji precej bolj
zahtevno. V literaturi so opisani dojencki in otroci s prirojeni-
mi obojestranskimi odsotnostmi zgornjih udov, ki na splosno
razvijejo dobre sposobnosti prilagajanja svojim zmoznostim in
okolis¢inam (14), zato taki otroci morda ne Cutijo potrebe po
opremi s protezo, tudi iz estetskih razlogov ne. Mnogi se raje
zanasajo na funkcijo spodnjih udov in se z njimi naucijo opravljati
dejavnosti vsakodnevnega zivljenja, kot so kopanje, oblacenje in
hranjenje (14). Edelsteinova opozarja, da je tudi v primeru, ko
se posameznik po prirojeni odsotnosti ali kasnej$i amputaciji ne
odloci za uporabo proteze, zelo pomembno, da mu v programu (re)
habilitacije pomagamo doseci samostojnost na vseh podrocjih, od
vsakodnevnih aktivnosti do zaposlitve in Sportnih dejavnosti (16).

V nadaljevanju so opisani pripomocki in strategije, ki pridejo v
postev pri osebah z obojestransko odsotnostjo zgornjih udov za
posamezna podrocja vsakodnevnih aktivnosti (16, 17). Ker veljajo
enake strategije tudi za osebe po pridobljeni amputaciji, bomo v
nadaljevanju uporabljali ta skupni izraz.

e Prilagoditve oblacil in obla¢enje: V primeru daljSega
krna pride vpostev ucenje stabilizacije prijema v komol¢ni
jami, sicer pa v pazdusni jami ali drzanje oblacila z zobmi,
med stegni ali s stopali. Otroka s prirojeno odsotnostjo
obeh zgornjih udov je potrebno uciti aktivnosti s stopali,
ki zagotavljajo tudi dobro obcutenje. Pomembna je izbira
ustreznih oblacil (mehka, raztegljiva, z zankami na pasu,
prilagojeno spodnje perilo z razporkom za lazje odvajanje
ali za namestitev plenice).

Intimna higiena: V primeru transradialne amputacije za
umivanje pride v posStev uporaba gobe, ki je namescena na
podlaket. Pri tusiranju lahko uporabimo daljso ozjo brisaco,
ki je v obliki zanke pritrjena na steno (obracanje telesa ali
delo telesa v zanki). Ve€ina posameznikov se nauci odpirati in
zapirati rocaj za pipo (enako velja za kopalno kad). Uporaba
kopalnega plasc¢a pomaga pri brisanju. Za lazje odvajanje je
pri deckih/moskih zadrga lahko ves ¢as delno odprta, preko pa
je spuscena srajca ali majica; uporabne so elasticne naramnice
za hlace. Nekateri posamezniki urejajo rezim prehrane tako,
da blato odvajajo le zjutraj ali zveer v domacem okolju.
Perinealni predel si lahko o¢istijo s pomoc¢jo stopala in gibanja
trupa. Toaletni papir drzijo s prsti ali si ga namestijo na peto;
toaletni papir je mogoce namestiti tudi nad odprtino stranisca,
ki ga zajahajo in se nato obriSejo. V domacem okolju je
uporaben tudi bide ali posebno prilagojeno stranisce z vodnim
curkom za umivanje in tokom zraka za susenje.
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e Hranjenje: V primeru transradialne amputacije je mogoce
uporabljati pripomocek za drzanje pribora (vilic ali Zlice),
ki ga sicer uporabljajo osebe s tetraparezo.

 Pisanje in risanje: V primeru transradialne amputacije je
mogoce uporabljati pripomocek za drzanje pisala, ki ga sicer
uporabljajo osebe s tetraparezo. Druge moznosti so drzanje
pisala z obema rokama ali vpetje lista, da se le-ta pri pisanju
ali risanju ne premika. V primeru visje ravni amputacije na
obeh udih pride v postev uporaba zob in prstov na nogah.

* Gospodinjske aktivnosti: Pri transradialni amputaciji so na
voljo enake resitve kot pri osebah s tetraparezo. Pri visjih
amputacijah pa je na voljo malo tehni¢nih resitev, razen
uporabe palice, ki jo oseba drzi z usti, ter uporaba nog/prstov
na nogah.

* Igranje inStrumenta: Mozno je prilagojeno drzanje inStru-
mentov (igranje trobente, ustne harmonike, triangla, zvonc-
kov, gonga) in igranje z nogami (drzalo za lok na sandalu za
igranje godal, trzalica za igranje brenkala).

Izvajanje $tevilnih vsakodnevnih aktivnosti z nogami, za katere
je potrebna asimetri¢na drza trupa, lahko vodi v razvoj skolioze.
Retrospektivna raziskava o pojavnosti deformacije hrbtenice pri
bolnikih s skeletnimi pomanjkljivostmi zgornjih udov je pokazala,
da je pri bolnikih z obojestransko amelijo pojavnost skolioze
100 % (18). Powers Se navaja, da so bili rezultati opreme s ste-
znikom slabi zaradi slabega sodelovanja bolnikov (18). Slednje je
gotovo povezano z dejstvom, da steznik tako omeji gibanje trupa,
da je funkcijska uporaba nog zelo otezena, ¢e ne celo nemogoca.

Na splosno torej velja, da je odlocCitev starSev in kasneje otroka,
ali bo dolgoro¢no uporabljal protezo za zgornje ude, odvisna
od posameznika. Vloga ¢lanov rehabilitacijskega tima je, da
starSe in otroka seznani z moznostmi oskrbe s protezo, realnimi
funkcijami, ki jih le-ta nudi, jih nauci pravilne uporabe in nato
otroka redno spremlja. Ce se starsi odlo¢ijo za oskrbo s protezo,
je pomembno, da otroka spodbujajo, da protezo uporablja pri vseh
smiselnih dejavnostih.

Ker smo se v klini¢ni praksi na oddelku za (re)habilitacijo
otrok Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu Republike
Slovenije - So¢a (URI - Soca) srecali z enim primerom otroka
z obojestransko prirojeno odsotnostjo zgornjih udov, smo zbrali
podatke o celotnem poteku programa celostne obravnave in nje-
gov razvoj vsakodnevnih vescin in drobno-gibalnih spretnosti
primerjali z razvojem zdravih vrstnikov.

METODE

Iz dokumentacije smo zbrali podatke o deckovem rojstvu, zgo-
dnjem razvoju vescin grobega gibanja ter razvoju vsakodnevnih
vescin in drobno-gibalnih spretnosti v programu (re)habilitacije.
Poiskali smo podatke o tem, v kateri starosti je osvojil posamezno
ves¢ino vsakodnevnih aktivnosti in to primerjali s starostjo, v
kateri jo sicer osvojijo zdravi otroci. Zaostanek na podroc¢ju skrbi
zase smo ocenili z Vprasalnikom za oceno funkcijskih sposobnosti




(angl. Paediatric Evaluation of Disability Inventory, PEDI) (19).
Zbrali smo tudi podatke o procesu ucenja uporabe mehanske
proteze in razli¢nih nastavkov za izvedbo aktivnosti.

REZULTATI
Zgodnji razvoj

Decek se je rodil po normalno potekajo¢i nose¢nosti, osem dni
pred izraGunanim terminom poroda, s primernimi obporodnimi
merami. Ob rojstvu so ugotovili obojestransko odsotnost vecjega
dela zgodnjih udov. Na desni rami sta bila prisotna dva kratka prsta
iz ramena, na levi strani pa 10 cm dolg nastavek roke z dvema
daljsima prstoma. Slikovna diagnostika je pokazala, da ima na
desni strani prisotno le kratko nadlaktnico, kratko kozeljnico in
dve dlancnici; na levi strani je bila odsotna nadlaktnica, vidni pa
sta bili kratka kozeljnica in podlaktnica, dve dlan¢nici in kosti
dveh prstov.

Na URI — Soca je bil prvi¢ napoten v starosti osem mesecev.
Strokovna skupina (specialistka fizikalne in rehabilitacijske
medicine, delovna terapevtka in fizioterapevtka) je opravila po-
drobno oceno funkcijskega stanja. V nevroloskem statusu ni bilo
posebnosti. Razvoj grobega gibanja je bil nekoliko upoc¢asnjen.
V tej starosti se je zacel obracati po vzdolzni osi, s pomocjo je
zmogel posedanje ter z nekaj opore vzdrzeval sedeci polozaj.
Vkljucen je bil v program fizioterapije, ker smo ga zeleli podpreti
pri uéenju samostojnega prehajanja med polozaji in uporabe
nog v razli¢nih dejavnostih. V starosti 15 mesecev Se vedno ni
zmogel samostojno preiti iz sede¢ega polozaja v stojo. Za igro
z razlicnimi predmeti je uporabljal nogi. Shodil je v starosti 19
mesecev. Kasneje z osvajanjem vescin grobega gibanja (hoja, tek,
skakanje) ni imel tezav.

Osvajanje funkcije rok

Glede na to, da je imel decek na levi strani dva dolga prsta, je
bilo v razvoju mogoce pricakovati, da se ju bo postopno naucil
uporabljati za nekatere od funkcij rok. Decek je imel v zgodnjem
razvoju zaradi zmanjSane miSi¢ne moci obeh prstov in nespretnosti
precej tezav pri osvajanju teh vescin. V Tabeli 3 so zapisane
posamezne vescine, ki jih pricakujemo v normalnem razvoju
(7), vescine, ki jih je decek osvajal z zamudo in pripomocki
ter nadomestne strategije, ki smo jih z deCkom razvijali v casu
habilitacijske obravnave.

Tabela 3. Razvoj spretnosti rok pri otroku z obojestransko
prirojeno odsotnostjo zgornjih udov.

Table 3. Development of fine motor skills in the child with
congenital absence of both arms.

Osvajanje vsakodnevnih veséin

Vsakodnevne veséine je zaradi prirojene odsotnosti rok in
zmanjSane misi¢ne mo¢i dveh prstov na levi strani osvajal s
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precejsnjim zaostankom, kar je razvidno iz rezultatov spremljanja
z vprasalnikom PEDI (19). V starosti $tirih let je na podrocjih
gibanja in socialnih ves$¢in dosegal rezultate, ki so bili primerljivi z
zdravimi vrstniki, medtem ko je na podroCju skrbi zase dosegel
rezultat 32 tock (14,8 percentilov; meja za zdravo populacijo je
30. percentil). Deset mesecev kasneje je bil zaostanek za vrstniki
na tem podroc¢ju Se vedji, rezultat 36 tock ga je uvrscal pod 10.
percentilo. V naslednjem letu je na tem podroc¢ju nakoliko bolj
napredoval in v starosti Sestih let dosegel 47 tock (19. perc.).
Kasneje ocene z vprasalnikom PEDI nismo ve¢ ponavljali, ker
je prihajal le na kontrolne preglede, po sedmem letu in pol pa
ocenjevanje ni ve¢ mogoce (normativne vrednosti so pripravljene
le do starosti sedem let).

Za podporo u¢enju vsakodnevnih aktivnosti in spretnosti rok smo
decka opremili s Stevilnimi individualno izdelanimi drobnimi
ortotskimi pripomocki, ki so predstavljeni v Tabeli 3. V staros-
ti treh let in pol je decek dobil desno funkcionalno mehansko
protezo s pasivno gibljivo ramo (uporabljeno otrosko zapestje),
pasivno gibljivim komolcem ter aktivno kljukico (krokodilckom)
za aktiven prijem v poloZaju v ramenu in komolcu. Slednjo so
morali star$i ali skrbniki pred uporabo najprej nastaviti. Poleg
ucenja uporabe teh pripomockov v okviru bolni$ni¢nega programa
habilitacije (14-dnevni program, 5x od starosti tri leta in pol do
Sest let) smo s strokovnimi sodelavci vrtca izpeljali dva sestanka;
prvic v starosti tri leta in pol, nato Se v starosti §tiri leta in 10 me-
secev. Na sestanku smo predstavili deckove funkcijske zmoznosti
in uporabo pripomockov. Deckova spremljevalka, ki je bila v
program vrtca in kasneje osnovne Sole dodeljena z odlocbo Zavoda
za Solstvo Republike Slovenije, se je decku veckrat pridruzila v
¢asu bolni$ni¢ne obravnave. Tako je v programu vrtca in kasneje
osnovne Sole lazje pomagala decku pri izvedbi vsakodnevnih
aktivnosti in uporabi pripomockov.

Kljub temu je decek glede na vrstnike precej zaostajal pri osamo-
svajanju vsakodnevnih vescin. Poseganje po predmetih je zacel
uporabljati vsaj Sest mesecev kasneje. Igro z rokami je nadomestil z
igro z nogami, kasneje je roki vkljuceval le v igro z racunalnikom.
Pri obla¢enju in slacenju je zacel sodelovati vsaj eno leto kasneje.
Pri teh ves¢inah se ni uspel povsem osamosvojiti, kljub vsem
uporabljenim strategijem in pripomockom (Tabela 3). Drzanje
svicnika je s pripomockom osvojil vsaj dve leti kasneje kot zdravi
otroci, pisanje s pripomockom vsaj eno leto kasneje. Zaostajal je
tudi pri osvajanju ves¢in hranjenja in pitja. Te ves¢ine je osvojil
vsaj eno leto in pol kasneje kot vrstniki. Predlagali smo tudi
opremo s strani$¢no Skoljko, ki omogoca avtomati¢no umivanje
in susenje intimnih predelov. Decku po nasih informacijah tega
niso uspeli urediti, zato se pri intimni negi Se ni osamosvojil.
Bolj natan¢no je casovno zaporedje osvajanja posameznih veséin
predstavljeno v Slikah 1 in 2.

Ocena drze in morebitni razvoj skolioze

V starosti treh let smo ugotavljali, da je hrbtenica ravna, vendar
se je ob minimalni obremenitvi leve rame ukrivila v desno. Zaradi
asimetrije drze bi lahko oprema s protezo predstavljala tezavo,
vendar se je na levi strani postopno razvijal funkcionalni prijem,




Tabela 3: Razvoj spretnosti rok pri otroku z obojestransko prirojeno odsotnostjo zgornjih udov.
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Table 3: Development of fine motor skills in the child with congenital absence of both arms.

Starost/
Age

Pricakovane spretnosti in vescine glede na
starost/
Expected skills and abilities

Deckove spretnosti/
Boy's skills

Nadomestne strategije in
pripomocki/

Substitutive strategies and aids

0-6
mesecev/
0 - 6 months

Refleksni prijem, ko je predmet v roki. Poseganje
in prijemanje predmeta.
Drzanje predmeta z dvema in z eno roko.

Mama pove, da je decek sprem-
ljal predmete s pogledom,
dotikal in posegal ni.

6 -12
mesecev/

6-12
months

Poseganije, priiemanje, spuscanje predmetov in
nosenje v usta. Pobiranje majhnih predmetoy, s
palcem in Se enim prstom.

PrenaSanje predmetov iz ene roke v drugo.
Udarjanje dveh predmetov enega ob drugega.
Kazanje s kazalcem.

8 mesecev: Priiemanja s prisot-
nima prstoma na levi strani ne
zmore.

Predmete je prijemal z nogama ob
podprtem sedenju.

1 - 2 leti/
1 -2 years

Gradi stolp iz treh kock, lista knjigo, nosi Zlico v
usta. Je z minimalno pomocjo, samostojno drzi
skodelico in pije. Pobira majhne predmete s
palcem in e enim prstom. Obraca gumbe.

15 mesecev: S prstoma na
levi prilema majhne in lahke
predmete ter majhne koscke
hrane.

Zaigro uporablja nogi; za drzanje Zlice
ima individualno izdelan nastavek za
prsta na levi strani.

2 -3 leta/
2 - 3 years

3 -4 leta/
4 - 4 years

Gradi stolp, niza kroglice, zareze s skarjami.
Svincnik drzi s celostnim prijemom. Hrani se
samostojno. Pobira majhne predmete.

Gradi stolp, odpira zadrgo, niza kroglice v
zaporedju. Za vecino dejavnosti dosledno uporablja
eno roko. Drzi svinénik in narise krog in kriz. Drugo
roko uporabi za stabilizacijo predmetov. Reze s
Skarjami. Umiva si zobe, se samostojno oblece in

zapne vecje gumbe.

3,5 let: S prstoma na levi strani
drzi svinénik, vendar ne rise, ker
je stabilizacija pisala presibka. S
prstoma drzi Zlico, ni samostojen
pri hranjenju. S prstoma pritiska
tipke na racunalniku in igra
igrice.

Z nogama se igra, manipulira s
predmeti; s prsti desne noge drzi
flomaster in rise kroge, ¢rte.

Opremljen je z mehansko protezo za
desno stran, z njo vozi prilagojeno
trokolo, prenasa lahke predmete,
gradi stolp
racunalniski tipkovnici. Hrani se z

in jo uporabi pri

individualno izdelanim nastavkom

za Zlico.

4-5let/
4 -5 years

Reze s skarjami, umiva si zobe. Igra se s
kockami. Svinénik drzi troprstno, barva do crte,
sledi ¢rti. Uporablja prednostno roko za vecino
dejavnosti. Samostojno se oblece in slece.

4 leta: S prstoma na levi
strani posega in drzi lahke,
majhne predmete in jih
namesca; samostojno upravlja
racunalnisko misko z dvema
prstoma.

4 leta 10 mesecev: S prstoma
na levi strani samaostojno drzi
Zlico in vilice, drzi flomaster in

samaostojno rise.

4 leta: Individualno izdelan nastavek
za Zlico, vilice in svincnik.

4,5 let: Individualno izdelan nastavek
za zobno Scetko.

4 leta 10 mesecev: Individualno
izdelan nastavek za noz; z nogami
tipka na racunalnisko tipkovnico.

5-6let/
5 - 6 years

Izrezuje preproste oblike s skarjami. Troprstni
prilem pisala in risanje osnovnih oblik. Drzi noz
in vilice.

5,5 let: Drzi Zlico in vilice in se
samaostojno hrani.

Protezo uporablja samo pri voznji
kolesa, z njo lahko prenasa lazje
predmete.

6-7let/
6 -7 years

Dober nadzor pisala, pisanje na crto.
Drzanje in uporaba noza in vilic. Zavezovanije vezalk.

6 let: S prstoma prijema majhne
in lahke predmete;
drzi Zlico in vilice ter piSe.

Za zahtevnejse aktivnosti in
manipulacijo s predmeti uporabi
prste na obeh nogah.

Barvice, flomastre, Copice drzi s prsti

na desni nogi in rise. Protezo zavraca.

7 - 8let/
7 - 8 years

Dobro obvladovanje pisala in pisanje.
Uporaba skarij in Solskega pribora. Uporaba noza
in vilic za vecino Zzivil. Risanje podrobnih slik.

8 let: S prstoma upravlja racu-
nalnisko misko in tipkovnico; s
prstoma drzi svinénik in pise,
vendar pocasneje, se utruja.

Za igro uporablja prste na nogah.
Prilagoditev Solske opreme (miza
stol, nastavek na tleh z naklonom).




zato proteza ni bila potrebna. Kljub asimetriji pri izvedbi aktiv-
nosti z nogama ali pri delu s prstoma na levi strani se skolioza
tudi kasneje ni razvila. Ob zadnjem pregledu v starosti 12 let je
bila hrbtenica primerno poravnana, pri predklonu sta bila oba
hemitoraksa enako visoko. Desno ramo je drzal nekoliko visje,
vendar jo je zmogel tudi poravnati.

Ocena funkcioniranja ob zakljucku
osnovnosolskega programa

Decek je v Centru za poklicno rehabilitacijo opravil celostno oceno
funkcioniranja v starosti 14 let. Po zakljucku programa osnovne
Sole je zelel Solanje nadaljevati na Srednji Soli za oblikovanje
in fotografijo (poklic grafika), Srednji medijski in grafi¢ni Soli
(smer medijski tehnik) ali Srednji reCunalniski Soli (programer).
Vse preiskuse je opravil v skladu z navodili in bil zelo u¢inkovit.
Bolj je bil u¢inkovit pri uporabi sledilne puscice kot pa pri uporabi
racunalniske miske. Delovne naloge si je ve¢inoma uspes$no
pripravil in ve¢ino ne-racunalniskih preiskusov izvajal z nogama,
pri cemer je bil zelo spreten. Seganje po predmetih v neposredni
blizini je zmogel brez vecjih tezav. Z lahkimi predmeti je rokoval
zanesljivo in zelo spretno. Soro¢ne aktivnosti je izvajal z nogama.
Groba moc¢ nepopolnega lateralnega prijema (merjena s pinch
dinamometrom) je bila funkcionalno zadovoljiva (3. in 5. prst
levice — 5 kg; normativ 11 kg). Zelo je bil spreten pri uporabi
racunalnika, pri ¢emer je bila za dobro funkcijo obeh prstov na
levi strani zelo pomembna ustrezna visina mize in stola. Kreativne
delovne preskuse je izvajal sede na tleh. Vse aktivnosti, potreb-
ne za slikanje in risanje, je izvajal z nogama (drzanje Copica,
namescanje platna, iztiskanje barv iz tub, odpiranje tub, ¢iscenje
copica). Decek za likovno ustvarjanje zaradi izjemne nadarjenosti
prejema Stipendijo.
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Ob zakljucku je bila podana ocena, da je ob upostevanju zdravstve-
nih omejitev in ob ustrezni dodatni strokovni pomo¢i sposoben
dokoncati katerokoli od izbranih smeri $olanja.

RAZPRAVA

Z analizo primera otroka s prirojeno obojestransko odsotnostjo
zgornjih udov smo zeleli ugotoviti, kakSen je bil zaostanek pri
osvajanju vsakodnevnih aktivnosti glede na zdrave vrstnike. Decek
se je precej pozno vkljucil v celostno bolnisni¢no habilitacijsko
obravnavo. Sele v starosti treh let in pol je bil opremljen s funk-
cionalno mehansko protezo za eksartikulacijo v desnem ramenu.
Oprema s protezama za obe strani po mnenju tima ni bila smiselna.
Decku bi lahko na ta nacin na zac¢etku omogocili le aktivni prijem
v dolocenem polozaju protez, ki bi mu ga nekdo prej nastavil.
Tezavo bi predstavljalo dejstvo, da ne bi ¢util moci prijema in bi
protezi moral ves ¢as nadzorovati z o¢mi. To je v ¢asu zacetne
obravnave ze obvladal s prstoma na levi strani ter z nogami.

V primeru, da bi osvojil delovanje protez in ju sprejel za prijeman-
je, bi lahko postopoma zaceli dodajati tudi druge aktivne funkcije.
Ob tem se pojavlja tudi vprasanje, ali bi imel za obvladovanje
protez dovolj mo¢i. Glede na raven odsotnosti obeh zgornjih
udov vemo, da vecine funkcij zgornjih udov s protezama ne bi
mogli povrniti. Hkrati bi de¢ku z obema protezama zelo omejili
gibljivost zgornjega dela trupa ter mu odvzeli aktiven prijem s
prstoma na levi strani.

8 mesecev:
obraca se po
vzdolzni osi;

sedenje Se ni
samostojno;

ne posega po
predmetih,
hrani ga mama;

15 mesecev:
koscke hrane
prijema z dvema
prstoma na levi
strani telesa;

nogi uporablja za

igro;

nesamostojen je

pri skrbi zase; uci

se uporabljati

3,5 let:
drzi Zlico z dvema
prstoma na levi
strani, ne hrani

nastavkom za
zlico in vilice;

‘ 4,5 let:
z individualno
izdelanim
‘ 4 leta: _ . nastavkom za
samostojno poje . xxatko
del obroka s si delno umije
prilagojenim

zobe;

sam se hrani z
malimi

nastavek za Zlico;

samostojno; sam si sezuje o
T vilicam; pije iz

ponudi dele nogavice N yozareka; pri

telesa pri Cevlje, pomoc o st rebuje

oblaéenju in potrebuje pri pomo,

slagenju; olblvace.nj‘u in pogoSto

s protezo se udi slacenju; uporablja nogi

voziti kolo in igra igrice na za rokovanje s

prenasati lazje ratunalnik, z predmeti;

predmete; individualno

. . izdelanim
pri igri potrebuje nastavkom;

pomoc; rad igra

racunalniske

igrice;

nogi uporablja za
igro z igracami;

Slika 1: Osvajanje dnevnih vescin pri otroku z obojestransko prirojeno odsotnostjo zgornjih udov do starosti stiri leta in pol.

Figure 1: Development of daily life activities in the child with congenital absence of both arms until the age of 4.5 years.




5,5 let:

samostojno si sezuje
nogavice in Cevlje;

4 leta in 10 mes:
samostojno drzi
Zlico, vendar ne
zmore samostojnega

sam se hrani z manjso
Zlico in vilicami in pije;

pomoc potrebuje pri

hranjenja; oblacenju, slacenju in

hrani se z obuvanju;

individualno za hranjenje z vecjo

izdelanim Zlico in vilicami

nastavkom za Zlico potrebuje

in vilice; individualno izdelan
nastavek;

nogavice obuje s
pripomockom za
obuvanje nogavic;

z mehansko protezo
vozi kolo
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11,5 let:

oprema s
pripomocki za
osebno higieno
(prilagojena WC
deska);

preverjanje in
testiranje opreme
za Solo (miza, stol,
nastavki);

8 let:

sam se hraniin
pije; sam se
sezuje;

z dvema prstoma
na levi strani
telesa rokuje z
lazjimi predmeti
(Zlica, vilice,
pisala...);

za izvajanje
prostocasnih
aktivnosti
uporablja nogi
(racunalnik,
risanje);

Slika 2: Osvajanje dnevnih vescin pri otroku z obojestransko prirojeno odsotnostjo zgornjih udov od starosti stiri leta in pol do

starosti osem let.

Figure 2: Development of daily life activities in the child with congenital absence of both arms from the age of 4.5 years until the

age of eight years.

Glede na to, da po podatkih v literaturi (6) protezo uporablja le tri
odstotke otrok s prirojeno odsotnostjo obeh zgornjih udov in smo
pri sami izdelavi protez omejeni s komponentami, ki so dostopne
na trziscu, se nam je zdelo bolj smiselno, da decek doseze kar
najvecjo samostojnost brez protez. Znano je, da zgodnja obravnava
in oprema s protezo pomembno prispeva k sprejemanju proteze
(15, 20, 21), vendar smo pri decku najbolj zgodnje obdobje Ze
zamudili. Decek se je zelo hitro naucil aktivnosti z nogami in ni
¢util potrebe po uporabi proteze za desni zgornji ud. Sele pri uéenju
voznje s kolesom je videl smisel v uporabi proteze in je pri uporabi
tudi vztrajal. To se je kazalo tudi kasneje v razvoju, ko je uporabo
proteze za desni zgornji ud veckrat povsem zavrnil. Precej bolj
je bil motiviran za uporabo razli¢nih nastavkov in za razvijanje
strategij za boljSo funkcijo obeh prstov na levi roki, kar je bilo
smisleno tudi po mnenju ¢lanov rehabilitacijskega tima. Decko-
vo vedenje in razvoj sta skladna z ugotovitvami, da je stopnja
zavrnitve uporabe proteze odvisna od viSine amputacije, starosti
v ¢asu amputacije, spola, razlikami med zaznanimi potrebami in
zmoznostmi dela s protezo (22 - 25) in od posameznih aktivnosti
ter ciljev uporabe (26). Stopnja zavracanja proteze pri osebah po
amputaciji zgornjega uda sega od 30 % do 80 %, z znacilno nizjo
stopnjo zavracanja pri osebah s transradialno amputacijo (26) in
najvisjo pri osebah s transhumeralno amputacijo ali amputacijo
v ramenskem sklepu (22, 25). Zavrnitev proteze za tak§no am-
putacijo je povezana z vecjo tezo proteze, vecjo porabo energije
za nadzor proteze in bolj omejenim izboljSanjem funkcije (25).

Ob uporabi posameznih pripomockov in strategij, ki smo jih z
deckom razvijali pri uéenju spretnosti rok in vsakodnevnih aktiv-

nosti (Shemi 1 in 2, Tabela 3), je dec¢ek postopno napredoval, kljub
temu pa je ves Cas zaostajal za vrstniki. U¢enje smo podprli tudi s
prenosom informacij v vrtec in $olo. S strokovnimi sodelavci smo
imeli dva sestanka. Deckova spremljevalka se je veckrat vkljucila
v program rehabilitacije, tako da je decku v vrtcu in kasneje
v Soli lahko primerno pomagala ter ga spodbujala pri uporabi
pripomockov in strategij. Da je bilo u€enje ucinkovito, je potrdila
ocena deckovih spretnosti v Centru za poklicno rehabilitacijo ob
zakljucku programa osnovne Sole.

V literaturi nismo nasli podatkov o stopnji zaposljivosti oseb
s prirojeno dismelijo obeh zgornjih udov. Ve¢ je podatkov o
tem, da se na delo vrne le od 50 % do 75 % oseb po travmatski
amputaciji zgornjega uda (28, 29). Postema s sodelavci je porocal
o raziskavi, ki so jo opravili na Nizozemskem. Ugotovili so, da so
imele osebe z amputacijo za 57% nizji osebni dohodek v primeru
pridobljene amputacije in 74 % v primeru amputacije zgornjih
udov v primerjavi z vrstniki iste starosti in spola, kljub enaki
produktivnosti. V isti raziskavi so ugotovili tudi, da je proteza
napovedni dejavnik za zaposlitev (30).

Cas, ki je obi¢ajno potreben za uéenje uporabe proteze po pridob-
ljeni amputaciji pri odrasli osebi, je odvisen od mesta amputacije,
vrste proteze in morebitnih socasnih bolezni. Podatkov o najbolj
primerni pogostosti vadbe, intenzivnosti in trajanja vadbe, da bi
dosegli polno uporabo proteze, v literaturi nismo nasli. Dakpa in
Heger (31) sta menila, da oseba s transradialno amputacijo za ucen-
je uporabe proteze potrebuje povpreéno tri do pet tednov, medtem
ko je Atkins predlagal, da zadosca pet ur pri osebah s transradialno




amputacijo, 10 ur za osebe s transhumeralno amputacijo in 12
do 20 ur pri osebah z obojestransko amputacijo (32). Johnson
in Mansfield (33) menita, da je ¢as, ki je potreben, da oseba po
amputaciji dobro obvlada protezo, razlicen in znasa od nekaj dni
do ve¢ mesecev. Podatkov o ¢asu, ki je potreben za ucenje uporabe
proteze za eksartikulacijo rame pri otroku s prirojeno odsotnostjo
roke, v dostopni literaturi nismo nasli. Vsekakor je potrebno
upostevati otrokovo starost in slediti pricakovanemu razvoju. To
pomeni, da se uporabe proteze uci po korakih glede na vescine,
ki si sledijo v razvoju in so vezane na njegovo motivacijo. Dec¢ek
je bil ves Cas redno spremljan, dvakrat tudi sprejet za intenzivno
vadbo uporabe proteze. S Slik 1 in 2 ter Tabel je razvidno, da je
razvoj veséin potekal pocasneje, vendar v logi¢énem zaporedju,
kot je to sicer v normalnem razvoju z upo$tevanjem tezavnosti
posameznih ves¢in. Uspesno smo uvedli mozne prilagoditve, ki so
sicer na voljo v programih (re)habilitacije za osebe z obojestransko
amputacijo zgornjih udov (16, 17). Decek se je na podrocju
prostocasnih dejavnosti odlocil za slikanje, pri ¢emer je zelo
uspesen. Vkljucuje se tudi v nekatere od Sportnih dejavnosti v
okviru $olskega programa.

Glede na podatke o pogosti skoliozi pri bolnikih s skeletnimi
pomanjkljivostmi zgornjih udov (18) smo zelo zadovoljni, da
se pri decku le-ta ni razvila. Morda gre zasluga deloma tudi
celostnemu pristopu v habilitaciji, kjer smo v programu delovne
terapije iskali moznosti za ¢im bolj simetri¢en polozaj trupa
med aktivnostmi, v fizioterapiji pa dec¢ka vkljuéevali v vadbo za
krepitev simetri¢ne telesne sheme. Pomemben dejavnik je tudi ta,
da je bila deckova hrbtenica brez prirojenih okvar, ki pomembno
prispevajo k razvoju skolioze (34).

ZAKLJUCEK

(Re)habilitacija otroka s prirojeno obojestransko odsotnostjo
zgornjih udov je zelo kompleksna. Predstavljeni primer je pokazal,
da je otrok z rednim spremljanjem in vklju¢evanjem v terapev-
tske programe uspesno napredoval pri osvajanju vsakodnevnih
aktivnosti, ¢eprav je glede na razvoj zdravih vrstnikov zaostajal
in nekaterih vesc¢in tudi do starosti 12 let ni osvojil. Ob dobrih
kognitivnih sposobnostih lahko otrok s tako okvaro zgordnjih udov
z nadomestnimi strategijami in drobnimi ortotskimi pripomocki
osvoji vecino aktivnosti vsakodnevnega zivljenja.
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POMOCNIKA

Natasa Ogrin Jurjevic, dipl. del. ter.

Izvlecek

Pes pomocnik je ena od moznosti, ki invalidni osebi vraca
samostojnost v SirSem pomenu. Pretekle raziskave so pokazale
povezanost med dolocenimi vidiki osebnosti lastnika in njego-
vim psiholoskim stanjem ter vedenjskimi tezavami njihovih
psov. S tega vidika je potrebno pri invalidih, ki kandidirajo za
pridobitev psa pomocnika, s pomocjo psiholoskih preizkusenj
preveriti osebnostno strukturo, Custvovanje in kognitivne spo-
sobnosti. Vloga delovnega terapevta v procesu pridobivanja
psa pomocnika je analiza aktivnosti, kjer lahko sodeluje pes
pomocnik, ovrednotenje posameznikove spretnosti in potrebe
ter vkljucitev psa pomocnika v vsakodnevne aktivnosti. V
prispevku so predstavljene ugotovitve preteklih raziskav
o pomenu razli¢nih psiholoskih ter delovno-terapevtskih
dimenzij, ki so odlocujoce pri pridobitvi psa pomocnika ter
pregled klini¢no-psiholoskih preizkusenj in vprasalnikov, ki
jih v ta namen uporabimo.

Kljuéne besede:
psi pomocniki; psihologija; delovna terapija; gibalna ovira-
nost; ocena

uvoD

V letu 2018 je Ministrstvo za delo, druzino, socialne zadeve in
enake moznosti izdalo Pravilnik o psih pomoc¢nikih (1), kjer je Uni-
verzitetni rehabilitacijski institut Republike Slovenije naveden kot
institucija, ki bo podala izvedenisko mnenje glede izpolnjevanja
pogojev za pridobitev psa pomocnika. Pravico do psa pomocnika
ima po tem pravilniku invalid, ki je tezje ali tezko gibalno oviran.
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POMEN PSIHOLOSKE IN DELOVNO-
TERAPEVTSKE OCENE ZA PRIDOBITEV PSA

THE IMPORTANCE OF PSYCHOLOGICAL AND
OCCUPATIONAL-THERAPY ASSESSMENT
FOR ACQUIRING AN ASSISTANCE DOG

asist. dr. Ursa Cizman Staba, spec. klin. psih., dr. Lea Suc, dipl. del. ter., Tara Klun mag. psih.,

Univerzitetni rehabilitacijski institut Republike Slovenije - Soca

Abstract

Assistance dog is one of the possible interventions that restitute
independence to a disabled person in a broader sense. Research
has shown correlation of certain personality traits of the owner
and their psychological state with behavioural problems of their
pet dog. For these reasons, it is important that disabled persons
who are candidates for acquiring an assistance dog are assessed
for their personality structure, emotional state and cognitive
abilities. The role of occupational therapist in the process of
acquiring the assistance dog is assessment of activities where
the dog can collaborate with its owner, assessing individuals’
skills and the general benefit of including the assistance dog in
their everyday activities. Our review focuses on past research
on the subject of importance of psychological and occupational
assessment which affects the decision process of acquiring
assistance dog.

Key words:
assistance dogs, psychology; occupational therapy, disabilities;
assessment

To pomeni, da se ne more gibati brez medicinskega pripomocka,
ima moteno finomotoriko oziroma ima tezko funkcijsko motnjo
obeh rok ali je brez rok in je odvisen od tuje pomo¢i. Invalid mora
biti samostojno pomicen z invalidskim vozi¢kom ali podobnim
pripomockom, ga znati upravljati in voziti brez pomoci drugih
oseb, biti psihi¢no stabilen in sposoben za vodenje psa ter sprejeti
sobivanje s psom kot trajen odnos (1). Izvedensko mnenje o
fizi¢nih, osebnih in drugih znacilnostih invalida bo izdelal izve-




denski tim instituta s podrocja fizikalne, rehabilitacijske stroke,
psihologije in delovne terapije. V nadaljevanju prispevka je opisan
pregled literature s podrocja psihologije in delovne terapije.

Povezanost osebnostnih lastnosti lastnika,
custvovanja in vedenjskih tezav psa

Kot vsak drugi odnos lahko tudi odnos med lastnikom in psom,
v optimalnih okoli§¢inah, obema nudi zas¢ito ali pa predstavlja
dejavnik ranljivosti/tveganja, kadar je katerikoli od ¢lanov v
fizi¢ni ali psiholoski stiski. Telesno blagostanje psa pogosto po-
zitivno vpliva na lastnika, medtem ko psihopatologija lastnika
lahko negativno vpliva na vedenje psa (2). Glede na to, da so
osebnostne lastnosti relativno stabilne skozi daljse obdobje, bolj
verjetno vzro¢no vplivajo na vedenje psa kot obratno. Raziskave
so pokazale, da nekatere osebnostne lastnosti, kot je nevroticizem,
vestnost in odprtost pomembno vplivajo na interakcijski stil
s psom (3, 4). S tega vidika je pri invalidih, ki kandidirajo za
pridobitev psa pomoc¢nika, smiselno preveriti osebnostno strukturo
in ¢ustvovanje.

Dodman in sodelavci (5) so ugotovili, da sta lastnikova osebnost in
izrazanje vedenjskih problemov pri psih povezana. Bolj samoza-
vestne in neodvisne osebe se v manjsi meri soocajo z vedenjskimi
tezavami psa. O’Farrell (6) je v raziskavi ugotovila pogostejso
pojavnost doloCenih vedenjskih tezav psov pri lastnikih, ki so
ob oceni z Eysenckovem osebnostnim vprasalnikom na lestvici
nevroticizma dosegali vi§je vrednosti. Do podobnih ugotovitev
sta pri§la Podberscek in Serpell (7), katerih rezultati analiz so
pokazali, da so lastniki zelo agresivnih psov bolj napeti, Custveno
manj stabilni, bolj srameZljivi in manj disciplinirani kot lastniki
psov, ki kazejo le malo agresije.

Spet druge raziskave (8) so se osredotocale na povezavo med
nizkimi dosezki na dimenzijah custvene stabilnosti, vestnosti,
ekstravertnosti ter sprejemljivosti lastnikov psov in nezelenimi
oblikami vedenja psov, kot je agresivnost, strah pred tujci, urini-
ranje ali iztrebljanje v notranjem prostoru v odsotnosti lastnika.
Pri psih, katerih lastniki so dosegali nizke dosezke na lestvici
vestnosti in ekstravertnosti, se je pogosteje pojavil strah pred
po vsej verjetnosti tudi njihovi psi manj socializirani. Ljudje z
nizko stopnjo vestnosti so prepoznani kot neorganizirani, psi pa
se na splosno bolje pocutijo v predvidljivih okoljih. Izkazalo se
je tudi, da psi manj sprejemljivih lastnikov pogosteje urinirajo v
njihovi odsotnosti. Ker so ti lastniki bolj prepirljivi in kriti¢ni, je
vecja verjetnost, da so njihovi psi nanje anksiozno navezani. Zato
lahko fizi¢na odsotnost lastnika pri taksnih psih vodi v separacijsko
anksioznost in uriniranje.

Nedavna raziskava Univerze na Dunaju (9) je pokazala, da so
nevroti¢ni ljudje pogosteje lastniki psov, ki se manj u¢inkovito
spoprijemajo s stresom. Raziskovalci so primerjali raven kor-
tizola, hormona, ki je povezan z odzivom na stres. Poleg tega so
uporabili tudi osebnostni vprasalnik NEO-FFI (angl. Nevroticism
Extraversion Openness Personality Inventory Revised), ki meri
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pet glavnih osebnostnih lastnosti in $e nekatere druge mere. V
raziskavi so merili raven stresnega hormona kortizola v slini v
razli¢nih, novih situacijah, ki naj bi vzbujale blago anksioznost.
Rezultati so pokazali, da so lastniki psov, ki so dosegali visoke
rezultate na lestvici nevroticizma, imeli pse z manj variabilno
ravnijo kortizola (9). To pomeni, da so psi visoko nevroti¢nih
lastnikov v manjsi meri sposobni ustreznega soocanja s pritiskom
in stresom. Mozno je, da psi ustrezno prepoznavajo ¢ustvena
stanja svojih lastnikov in dojemajo svet kot nevaren, zato so tudi
bolj reaktivni. Visoko sprejemljivi lastniki pa so imeli pse z bolj
spremenljivo ravnijo kortizola, kar pomeni, da so se psi lazje
soocali s situacijami, ki so povezane z napetostmi in obremenit-
vami (9). Pretekle raziskave porocajo tudi o povezavi osebnostnih
lastnosti in verjetnostjo pasjega ugriza. Westgarth in sodelavci
(10) so ugotovili, da so imeli posamezniki z visokimi dosezki na
lestvici nevroticizma kar 22 % vecjo verjetnost, da jih bo ugriznil
pes v primerjavi s posamezniki, ki so bili bolj ¢ustveno stabilni.

Rezultati vzdolzne raziskave (2), kjer so vzorec predstavljali rese-
valni psi in njihovi lastniki, ki so pomagali po teroristicnem napadu
»9/11« v New Yorku, so pokazali, da lastnikova potravmatska stre-
sna motnja in depresivni simptomi eno leto kasneje napovedujejo
vedenjske tezave pri njihovih psih (iskanje pozornosti, separacijska
anksioznost, agresivnost). Avtorji so kot najbolj smiselno razlago
opredelili moznost, da depresivni in anksiozni simptomi lastnikov
neposredno vplivajo na Custveno stanje njihovih psov, le-ti pa se
odzovejo s povisano anksioznim vedenjem (vecja separacijska
anksioznost in iskanje pozornosti) (2).

Prav zato menimo, da je pri invalidih, ki kandidirajo za prido-
bitev psa pomocénika, potrebno preveriti osebnostno strukturo in
Custvovanje s pomocjo klini¢no psiholoskih preizkusenj oseb-
nosti, z Vprasalnikom za oceno osebnosti (angl. Personality
Assessment Inventory, PAI) (11) ali Vprasalnikom za merjenje
osebnostne strukture po modelu »velikih pet« (angl. Big Five
Questionnaire, BFQ) (12). Po potrebi lahko uporabimo vprasal-
nike za oceno Custvovanja Klini¢na ocena depresivnosti (angl.
Clinical Assessment of Depression, CAD) (13), Beckova lestvica
depresivnosti (angl. The Beck Depression Inventory, BDI) (14),
Beckova lestvica anksioznosti (angl. The Beck Anxiety Inventory,
BAI) (15, 16).

Pretekle izkuSnje in uporaba averzivnih/
kaznovalnih tehnik uravnavanja vedenja

Pomemben dejavnik pri presoji primernosti za dodelitev psa
pomocnika je tudi predvidevanje o uporabi neustreznih tehnik
kaznovanja psa. Dodman in sodelavci (8) so ugotovili pomemben
vpliv Custvovanja na pojavnost vedenjskih tezav pri psih. Moski,
ki so dosegali visje dosezke na Beckovi lestvici depresivnosti
(BDI), so metode kaznovanja pri svojih psih uporabljali kar petkrat
pogosteje. Ravno ta skupina moskih pa je porocala o pogostejsi
agresivnosti psa in uriniranju ter iztrebljanju v hisi. Ne moremo
z gotovostjo trditi, ali so kaznovalni ukrepi simptom ali razlog
za pasje vedenjske tezave, vendar izstopa velika razlika med
spoloma lastnikov.




Uporaba kazni ali drugih averzivnih metod za nadzor pasjega
vedenja je povezana z ve¢ vedenjskimi tezavami psa, kot na primer
z agresijo, anksioznostjo (8, 17-19), z zmanj$ano zmoznostjo
ucenja (18, 20) ter zmanjSano verjetnostjo interakcije s tujci (3, 20).
Hiby in Rooney (18) sta zaklju¢ili, da izrazenost problemati¢nih
vedenj pri psih lahko nakazuje na ogrozeno blagostanje, ki je
lahko posledica tesnobe. Ker je kaznovanje povezano z vecjo
pojavnostjo problemati¢nega vedenja, ponavadi predstavlja veliko
tezavo brez koristi. Stroka predlaga uporabo metod pozitivnega
podkrepljevanja (nagrajevanje psa z igro, hrano, pohvalo), ki so
pozitivno povezane s poslusnostjo. Odnos invalida do averzivnih/
kaznovalnih metod (kvalitativna ocena) lahko preverimo s po-
mocjo Vprasalnika odnosa do treninga (ang/. Attitude to Training
Questionnaire, ATQ) (18).

Avtorji raziskav omenjajo tudi pomen preteklih izkuSenj lastniStva
psa (21). Lastniki, ki so imeli prvega psa, so poroc¢ali o pogostejsi
agresivnosti psa, separacijskih tezavah, strahu pred glasnimi zvoki
ipd. Do podobnih ugotovitev sta prisla Bennet in Rohlf (22), ki
navajata, da so pretekle izkusnje z lastni$tvom psa in visja stopnja
skupnih aktivnosti povezana z manj problemati¢nimi vrstami
vedenja psov. Mozno je, da lastniki prvega psa nimajo dovolj
izkusenj pri vzgoji, komunikaciji in zato njihovi neustrezni odzivi
na vzorce pasjega vedenja podkrepljujejo neustrezno vedenje psov.

Nacrtovanje vsakdanjih aktivnosti in skrbi za
psa

Pri izvedenskem mnenju za pridobitev psa pomocnika je potrebno
biti pozoren tudi na druzinsko situacijo, odnose ter kognitivne
sposobnosti posameznika, ki bo prevzel skrb za psa. Bennet in
Rohlf (22) sta raziskovala vpliv druzinske situacije na vedenje
psa. Psi iz ve¢jih druzin so bili bolj neubogljivi in agresivni. To je
lahko posledica razprsene odgovornosti glede treninga, povecane
tolerance za nezelena vedenja ali enostavno pomanjkanja ¢asa
odraslih ¢lanov druzine. Podobne rezultate navajata tudi Hsu
in Sun (19). Psi v ruralnih obmo¢jih, psi ¢uvaji, psi v hiSah z
velikim dvoris¢em in z ve¢ ¢lani gospodinjstva so izkazovali
vec agresivnosti do tujcev. Visje ocene agresivnosti, usmerjene v
lastnika, pa so bile pogostejse pri starejsih psih in psih moskega
spola, ki so bili kastrirani; pri psih, katerih lastnice so bile Zenske;
kjer je bilo ve¢ psov v gospodinjstvu ali so ziveli zunaj hise.
Po drugi strani pa je bila na psa usmerjena agresija povezana z
zivljenjem v hisah z velikim dvoris¢em, z ve¢ gospodinjskimi
¢lani in s prezivljanjem manj ¢asa z lastniki.

Zaradi vseh nastetih razlogov je zelo pomembno, da ima oseba
ustrezno ohranjene kognitivne sposobnosti, §e posebej izvrsilne
sposobnosti (nacrtovanje, organiziranje in izvajanje aktivnosti)
in spominski sistem, kar predstavlja predpogoj za odgovorno
lastni$tvo psa. Za oceno kognitivnih sposobnosti uporabimo
standardizirane nevropsiholoske preizkusnje. Izvrsilne sposobnosti
preverjamo ze sproti skozi intervju; pri tem ugotavljamo, v koliksni
meri je klient sposoben nacrtovati zivljenje s psom; kaksen bo njun
dnevni razpored ipd. Pri tistih, kjer se med anamnezo nakazuje
primanjkljaj na podro¢ju izvrsilnih sposobnosti, uporabimo Test
Tower of London (TOL) (23) ali Wisconsinski test razvr§¢anja
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kart (angl. Wisconsin Card Sorting Test, WCST) (24). Spominske
sposobnosti merimo s pomoc¢jo neverbalnih testov, npr. Kalifor-
nijski test besednega ucenja (angl. California Verbal Learning
Test, CVLT) (25, 11).

Pes pomocénik z vidika delovne terapije

Vloga delovnega terapevta v procesu pridobivanja psa pomoc¢nika
je ocena in analiza aktivnosti ter posredovanje manjkajocih delov
izvedbe aktivnosti (26, 27). Pes pomo¢nik je ena od moznosti,
ki posamezniku vraca samostojnost v §irSem pomenu. Delovnim
terapevtom so aktivnosti orodje za razumevanje in delo s posame-
znikom in so vedno postavljene v samo sredisce obravnave (28).
Na kaksen nacin izvajamo aktivnosti, je odvisno od posamezni-
ka, vrste aktivnosti in okolja. Samostojna izvedba aktivnosti ne
pomeni samo, da jo ¢lovek izvede sam, ampak pomeni, da ima
moznost izbrati aktivnost, imeti nad njo nadzor in okolje, ki to
izvedbo omogoca (29). Pomembno je, da aktivnost izvede do
ravni zadovoljstva. Posameznik lahko izvaja aktivnost sam ali v
soodvisnosti z drugim zivim bitjem oziroma podporno tehnologijo.

Pes pomocénik kot razbremenitev druzinske
situacije

Druzinsko razbremenitev, ki jo lahko prispeva pes pomocnik,
lahko v grobem delimo na fizi¢no, psihi¢no in ekonomsko. S
psihi¢nega stalis¢a se veliko uporabnikov psov izjemno naveze
na psa pomoc¢nika in jim prisotnost psa pomeni ve¢ kot blizina
druzine, kar lahko za druzino pomeni psihi¢no razbremenitev (26).

Stevilne raziskave (30, 27) navajajo razbremenitev na ravni fizi¢ne
pomoci, saj so psi pomoc¢niki nauceni, da pomagajo pri upravljanju
invalidskega vozicka, odpiranju vrat, pobiranju predmetov, pa
tudi pomoci pri vzdrZzevanju ravnotezja in ohranjanju energije.
Prisotnost psa pomeni veliko razbremenitev druzine in ostalih
pomocnikov (27, 31). Druge raziskave (22) navajajo, da so osebe,
ki so dobile psa pomoc¢nika, manj osamljene in bolj srecne ter se
pocutijo bolj sprejete. Pes pomoc¢nik omogoéa osebam z motnjo
gibanja moznost nadaljevanja izvajanja navad in rutin, ki so jih
opravljali prej (30).

O ekonomski razbremenitvi sta pisala avtorja Allen in Blascovich
(32), ki sta pri skupini odraslih udelezencev s tezjo gibalno motnjo
z vkljucitvijo psa pomocnika ugotovila, da se je zmanjsala pot-
reba po placljivi ali prostovoljni pomoci za 68 % asistentskih ur.
Enake ugotovitve navajajo tudi drugi avtorji (30, 33). Fairman in
Huebner (31) ugotavljata, da prisotnost psa pomoc¢nika zmanjsa
prisotnost asistenta za dve uri na teden, kar pomeni na letni ravni
600 dolarjev. Herlache-Pretzer s sodelavci (30) omenja stroske
za $olanje in vzdrzevanje psa pomoc¢nika, vendar navajajo, da se
to ne da primerjati z vsemi ostalimi prednostmi psa pomocnika.

Podporna tehnologija - individualni pripomocki
Podporna tehnologija so tehni¢ni pripomocki in tehnoloske resitve,

ki so v pomo¢ invalidom pri vsakdanjih opravilih in neodvisnem
zivljenju (34). Psi pomoc¢niki so lahko oblika podporne tehno-




logije, ki zagotavlja kompenzacijske funkcije v domacem in
sirsem okolju (30, 35). Solanje psov pomoénikov je usmerjeno
na posameznikove omejitve in potrebe. Naloge, ki jih opravljajo,
so razli¢ne in posamezniku z omejitvami povecajo, vzdrzujejo
in izboljSujejo zmoznosti funkcioniranja (26). Delovni terapevti
zagovarjajo uporabo psov pomoc¢nikov kot podporno tehnolo-
gijo pri osebah z omejitvami, saj pes pomo¢nik omogoca vecjo
samostojnost pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti, hkrati pa
pes pomoc¢nik vpliva tudi na zmanjSano predpisovanje druge
podporne tehnologije, ki je velikokrat neuporabljena (33). Her-
lache-Pretzer (30) omenja vrednost psa pomocnika kot obliko
podporne tehnologije pri izvajanju vsakodnevnih aktivnosti, ki
so izvedene varneje, hitreje in z manj energije.

Psi pomo¢niki omogocajo osebam z omejitvami v gibanju, da
dosezejo vecjo samostojnost v razlicnih dejavnostih, vklju¢no z
izvedbo dnevnih aktivnosti, obvladovanja domacega okolja, giba-
nja, socializacije, priklic nujne medicinske pomoci in obvladovanja
okolja. Gibalno oviranem posamezniku pomagajo pri gibanju,
vstajanju, odpiranju predalov, vrat, priziganju, ugaSanju stikal,
prinasanju telefona, Casopisa, namesc¢anju oblek in perila ter drugih
vsakodnevnih aktivnostih, pomembnih za posameznika (26).
Prav tako prisotnost psa pomoc¢nika gibalno oviranim omogoca
izvedbo Stevilnih prostocasnih aktivnosti, saj jih lahko izvajajo z
manj napora (26, 27). Fairman s sodelavci (31) poroca, da lastniki
psov pomoc¢nikov navajajo, da jim psi pomo¢niki pomagajo pri
28 funkcionalnih aktivnostih, da se s psom pocutijo bolj varne in
imajo vec socialnih stikov.

Allen in Blascovich (32) sta pri skupini odraslih udelezencev
s tezjo gibalno motnjo z vkljucevanjem psa pomocnika opazili
povecano vkljuéevanje v Solski sistem, ve¢ delnih zaposlitev,
povecano uporaba javnega transporta in vec¢je vkljuéevanje v
skupnost. Kot pozitivne situacije omenjajo pridobivanje pozornosti
s strani drugih oseb ter poucevanje SirSe javnosti o pomenu psov
pomoc¢nikov. Povecano vkljucevanje v ozje in SirSe okolje ome-
njajo Stevilni avtorji (30, 36). Foreman s sodelavci (37) navaja, da
je vedno vec psov pomoc¢nikov prisotnih tudi na delovnih mestih.

Analiza izvedbe aktivnosti po spretnostih je eno izmed orodij
delovne terapije in terapevtu pomaga raziskati, kaj zavira in
kaj spodbuja posameznikovo sodelovanje v aktivnostih (38).
Delovni terapevt analizira aktivnosti, kjer lahko sodeluje pes
pomocnik, ovrednoti posameznikove spretnosti in potrebe ter
vkljuéi psa pomocnika v vsakodnevne aktivnosti. Poleg tega
prilagodi pripomocke, ki so potrebni za skrb psa (36).

Kakovost zZivljenja

Raziskava Allen in Blascovich (32) je pokazala, da se je pet
udeleZenceyv, ki so dobili psa pomocnika, odlo¢ilo za samostojno
zivljenje v lastnem stanovanju. Posameznikom psi pomo¢niki
pomagajo pri nadomescanju telesnega primanjkljaja, kot so ome-
jitev v obsegu giba, moci, kontrole in vzdrzljivosti. V kvalitativni
Studiji (26) so intervjuvanci navajali pomo¢ psa pomocnika tudi
pri izvedbi razli¢nih $portnih aktivnostih. Herlache-Pretzer (30)
navaja, da psi pomo¢niki pomagajo posameznikom pri dokoncanju
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osnovnih dnevnih aktivnosti (oblacenje, gibanje, prinasanje) in
razSirjenih dnevnih aktivnostih (skrb za druge, vkljucevanje v
skupnost, delo, igro in prosti Cas).

V raziskavi, ki jo je izvedel Camp s sodelavci (26), uporabniki
psov pomoc¢nikov navajajo vecje Stevilo interakeij v okolju,
premagovanje ovir pri navezovanju stikov kot pred uporabo psa
pomoc¢nika. Druga raziskava (39) je pokazala, da ob dnevnem
sprehodu brez psa vodnika pride v povprecju do ene socialne
interakcije, medtem ko je ob prisotnosti psa povpre¢no osem
interakcij. Otroci so veckrat pristopili k invalidni osebi, ¢e je
ta imela psa vodnika. Ce je ista oseba §la na sprehod brez psa
vodnika, so bili rezultati ponovno znizani. Tudi Foreman (37)
navaja dvakrat ve¢ verbalne in neverbalne interakcije v prisotnosti
psa. Stevilo ve¢ernih sprehodov je bilo v druzbi psa vedje. Pes ima
vlogo pri vsakodnevnih socialnih stikih v okolju in pri kreiranju
socialnega sprejemanja ljudi s posebnimi potrebami (37). Foreman
(37) navaja, da je pes pomo¢nik velikokrat vecja socialna podpora
kot sorodnik ali dober prijatelj. Herlache-Pretzer (30) omenja
ve¢ socialnih interakceij pa tudi samozavedanje za lastno zdravje.

Camp (26) navaja, da je posameznikom pes vodnik dvignil
samozavest, dal obcutek varnosti in oblutek, da zmorejo izva-
jati aktivnosti kot ostali zdravi ljudje. Poleg tega so uporabniki
ponovno izkazovali ve¢ razli¢nih Custev kot pred prisotnostjo
psa. Razvili so tudi ¢ut odgovornosti do skrbi za psa. Interakcija
med posameznikom in psom pomoc¢nikom ima pozitivne u¢inke
tudi pri izboljSanju psiholoskih dejavnikov, kot so samopodoba,
samokontrola, asertivnost, zmanjSanje depresivnih obdobij in
osamljenosti (32).

ZAKLJUCEK

Psi pomocniki imajo velik pomen za osebo z gibalno motnjo,
tako na podroc¢ju samostojnosti, konkretne pomoci v vsakdanjem
zivljenje ter na njegovo samozavest, socialno interakcijo ter
splosno zadovoljstvo v zivljenju. Skrbeti za psa je odgovornost in
hkrati zahteva posameznikovo kognitivno, Custveno ter osebnostno
intaktnost. Pomen sodelovanja in ocenjevanja psihologov ter
delovnih terapevtov v procesu pridobivanja psa pomocnika je
pomembno s staliS§¢a ocene primernosti osebe in predvidevanja
0 zmoznosti prevzema odgovornosti ter skrbi, ko sprejmejo psa
pomo¢nika v njihovo zivljenje.
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Kaj testiramo s sprednjim predal¢nim testom v sko¢nem
sklepu?

A. Kalkaneofibularni ligament,
B. sprednji talofibularni ligament,
C. zadnji talofibularni ligament,
D. deltoidni ligament.

Kaj tvori notranji gleZenj?

A. Skocnica in petnica,
B. spodnji del golenice,
C. spodnji del mecnice,
D. klinaste kosti.

Hill-Sachsova okvara rame:

A. je lahko povezana z izpahom rame nazaj,

B. lahko povzrodi nestabilnost rame, ¢e je okvarjene vsaj
10 % sklepne povrsine,

C. je kompresijski zlom posterolateralnega dela glavice
nadlahtnice, ki jo povzro¢i udarec glavice v sprednji
rob glenoidne jame,

D. ugotavljamo s Speedovim testom.

Kaj je kon¢na faza rehabilitacije Sportnika?

A. Zmanjsanje bolecine in vnetnega dogajanja,
B. vzpostavitev popolnega obsega gibljivosti,
C. proprioceptivni trening,

D. S$portne/specifi¢ne aktivnosti.

Katera kost tvori skupaj s prvo metakarpalno kostjo
sedlast sklep?

A. Os trapezium,
B. os trapezoideum,
C. os triquetrum,
D. os scaphoideum.

Katera miSica sodeluje pri iztegu v rami?

A. Sternokostalni del velike prsne misice,
B. miSica teres major,

C. zadnji del deltoidne miSice,

D. vse nastete.

Skoliozo lahko razvrstimo kot strukturno ali funkcionalno.
Kaj od nastetega Ni znacilnost funkcionalne skolioze?

A. Lahko nastane zaradi miSi¢nega krca,
B. lahko je sekundarna zaradi zdrsa medvreten¢ne plo-
Scice,
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TEST ZA SAMOOCENJEVANJE
SELF-ASSESSMENT TEST

(Pravilni odgovori bodo objavljeni v naslednji stevilki revije)

C. lahko nastane zaradi starostnih sprememb na hrbtenici,
D. lahko je posturalna.

Kateri od nastetih Zivcev NI veja trovejnega Zivca?

A. Veliki okcipitalni zivec,
B. oftalmicni Zivec,

C. maksilarni Zivec,

D. mandibularni zivec.

Intrinzi¢ne miSice hrbta so pomembne za vzdrZevanje
drZe in nadzor nad hrbtenico. OZiv¢ujejo jih zadnje veje
spinalnih Zivcev. Katera(e) od nastetih miSic ne spada(jo)
v srednji sloj?

A. MiSica iliokostalis,
B. miSica longissimus,
C. spinalne miSice,

D. semispinalne miSice.

Kam se pripenjajo kite miSice povrhnje upogibalke pr-
stov?

A. Na metakarpofalangealni sklep,
B. na bliznjo prstnico,

C. nasrednjo prstnico,

D. na oddaljeno prstnico.

Kaj je Smithov zlom?

A. Zlom distalnega dela kozeljnice z dorzalno dislokacijo,

B. zlom distalnega dela podlahtnice z dorzalno disloka-
cijo,

C. zlom distalnega dela kozeljnice z volarno dislokacijo,

D. zlom distalnega dela podlahtnice z volarno dislokacijo.

Kaj od nastetega DRZI za sprednjo kriZno vez?

A. Preprecuje zdrs stegnenice nazaj,

B. omejuje notranjo rotacijo stegnenice pri fiksiranem
stopalu,

C. Cvrsta je pri upogibu in zrahljana pri iztegu kolena,

D. pri njeni Sibkosti je vecji pritisk na sprednji del me-
niska.

Kateri od testov je najbolj specificen za pretrganje spre-
dnje KkriZne vezi?

Test pivot-shift,
Lachmanov test,
Sprednji predaléni znak,
Eg-ov test.

oo wp




14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Katera od naStetih miSic Ni oZiv€ena iz ravni L4?

A. Sprednja tibialna miSica,

B. velika zadnji¢na miSica,

C. krojaska miSica,

D. miSica velika primikalka.

Ce sta pri cerebralni paralizi prizadeta zgornji in spodnji
ud na isti strani, govorimo o:

A. spasti¢ni hemiplegiji,

B. spasti¢ni diplegiji,

C. spastiéni triplegiji,

D. spasticni tetraplegiji.

ZozZenje poZiralnika na neobi¢ajnem mestu oziroma njegov
nedelujo¢ del imenujemo:

A. divertikel,

B. fistula,
C. ahalazija,
D. sfinkter.

Najpogostejsi tip disfagije je:
A. disfagija oralne faze,

B. disfagija faringealne faze,
C. disfagija dupragloti¢ne faze,
D. disfagija ezofagealne faze.

Katera od nastetih je afazija netekocega tipa?

A. Werickejeva afazija,
B. Brocova afazija,

C. anomicna afazija,
D. prevodna afazija.

Pogost neZeleni u¢inek antiparkinsonskih zdravil je:

A. rdecica na obrazu,

B. erektilna disfunkcija,
C. tahikardija,

D. posturalna hipotenzija.

Kateri od nastetih je dober napovedni kazalnik pri paci-
entih z multiplo sklerozo?

A. Starost ob pojavu vecja od 35 let,
B. hitro napredovanje bolezni,
C. opti¢ni neuritis in/ali motnje obcutljivost ob odkritju

bolezni,
D. moski spol.
S ¢im je povezana Arnold-Chiarijeva deformacija tipa I1?
A. S spino bifido occulto,
B. z meningokelo,
C. zmielomeningokelo,
D. zvsemi nastetimi.
Botulizem povzroca:

toksin bakterije Clostridium botulinum,
kolonije bakterije Clostridium botulinum,
toksin bakterije Campylobacter botulinum,
bakterija Staphylococcus aureus.

oWy

Rehabilitacija - letnik XVIII, §t. 1 (2019)

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

Utrudljivost se pri pacientih z multiplo sklerozo poveca ob:

A. vrodini,

B. hladu,

C. veliki vlaznosti,
D. suhem okolju.

Kateri od navedenih testov je najbolj uporaben kot na-
povednik sposobnosti za voZnjo:

A. Bostonski test poimenovanja,
B. testrisanja ure,

C. testsledenja,

D. Rorschachov test.

Katero demenco najpogosteje spremlja periferna nevro-
patija?

A. Alzheimerjevo demenco,

B. vaskularno demenco,

C. demenco po nezgodni mozganski poskodbi,
D. demenco Wernicke-Korsakoff.

Pri kateri od naStetih bolezni je pojavljanje depresije
najpogostejse?

A. Alzheimerjevi bolezni,
B. Parkinsonovi bolezni,
C. Huntingtonovi bolezni,
D. mozganski kapi.

Popolna okvara hrbtenjace je definirana kot:

A. presekanje hrbtenjace,

B. ni ohranjene motori¢ne in senzori¢ne funkcije v kriz-
ni¢nih segmentih S4 in S5,

C. ni ohranjene motori¢ne funkcije, ohranjena pa je ob-
cutljivost pod okvaro,

D. moc misic slabsa od ocene 3 pod ravnijo okvare.

S ¢im srce fizioloSko kompenzira poviSan kon¢ni diasto-
li¢ni volumen?

A. Z vecjim perifernim uporom,

B. zvecjo frekvenco dihanja,

C. zvecjo sistolno kontraktilnostjo,
D. zmanjSo sistolno kontraktilnostjo.

Katere od nastetih vadb so dovoljene med 1. fazo sréne
rehabilitacije?

A. Izometri¢ne vaje,

B. Valsalvin manever,

C. dvigovanje nog nad raven srca,

D. spuscanje nog iz postelje.

Kateri Zivec oZivcuje trebusno prepono?
A. Dolgi prsni zivec,

B. torakodorzalni zivec,

C. lateralni prsni zivec,
D. freni¢ni zivec.
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Pravilni odgovori na vprasanja iz prejsnje stevilke / Answers to self - assessment questions from previous issue:

1. C 16. A
2. B 17. D
3. B 18. C
4. A 19. C
5. D 20. C
6. C 21. C
7. A 22. B
8. D 23. B
9. C 24. A
10. B 25. D
1. D 26. D
12. B 27. A
13. C 28. B
14. D 29. C
15. B 30. D




NAVODILA AVTORJEM

Navodila so usklajena z mednarodnim dogovorom Uniform Requirements
for Manuscripts Submitted to Biomedical Journals, ki ga je pripravil

International Committee of Medical Journal Editors. Popolna
navodila so objavljena v N Engl J Med 1997;336:309-15 in v Ann Intern
Med 1997;126:36-47 ter na spletni strani http://www.icmje.org.

Naslov urednistva: Univerzitetni rehabilitacijski institut Republike Slovenije
- Soca, Linhartova 51, 1000 Ljubljana,

telefon: (01) 4758 100, telefaks: (01) 4376 589,

e-posta: revija.rehabilitacija (at) ir-rs.si.

Splosna nacela

Casopis objavlja izvirna, $e ne objavljena dela. Osnova temu so mednarodni
zakoni o avtorskih pravicah, eti¢na nacela in stroSkovno u¢inkovita uporaba
virov. Avtor je odgovoren za vse trditve, ki jih v prispevku navaja. Ce je
¢lanek pisalo ve¢ soavtorjev, je treba navesti natancen naslov (s telefonsko
stevilko) tistega avtorja, s katerim bo urednistvo sodelovalo pri urejanju
teksta za objavo ter mu posiljalo prosnje za odtis. Avtor je dolzan urednika
opozoriti, ¢e so v prispevku vsebine, o katerih je bilo objavljeno predhodno
porocilo. Vsak tak prispevek naj bo omenjen in naveden kot vir v novem
¢lanku. Kopije takSnega gradiva naj bodo prilozene oddanemu ¢lanku, da se
bo urednik lahko odlo¢il, kaj storiti v zvezi s tem. Druga objava v istem ali
tujem jeziku, predvsem v drugih drzavah, je upravicena in je lahko koristna,
¢e so izpolnjeni naslednji pogoji:
1. Avtor(-ji) je prejel pisno dovoljenje urednikov obeh revij; urednik, ki
skrbi za drugo objavo, mora imeti fotokopijo ali separat prve objave.
2. Clanek, predviden za drugo objavo, je namenjen drugi vrsti bralcev;
zadosca lahko krajsa verzija.
3. Druga objava natan¢no odraza podatke in interpretacije prve objave.
4.V opombi pod ¢rto na naslovni strani druge objave mora biti navedeno
kje in kdaj je bil ¢lanek prvi¢ objavljen.
Ce prispevek obravnava raziskave na ljudeh, mora biti iz besedila razvidno, da
so bile raziskave opravljene skladno z naceli Kodeksa medicinske deontologije
in Deklaracije iz Helsinkov/Tokija. Pisec mora pridobiti informirani pristanek
preiskovancev.

Prispevki bodo razvrs¢eni v eno od naslednjih rubrik:

* raziskovalni prispevki,

* prikazi primerov,

» komentarji in razprave,

* pregledni prispevki,

* strokovni prispevki,

* pisma uredniStvu.
Prispevki morajo biti napisani bodisi v slovens¢ini bodisi v angles¢ini, jedrnato
ter strokovno in slogovno neopore¢no. Pri raziskovalnih prispevkih, prikazih
primerov, komentarjih in razpravah ter preglednih prispevkih v slovenséini
morajo biti naslov, izvlecek in kljucne besede prevedeni v angles¢ino.

Clanki so lahko dolgi najveé 12 strani (po 30 vrstic) s tabelami in literaturo
vred.

V besedilu se uporabljajo le enote Sl in tiste, ki jih dovoljuje Zakon o merskih
enotah in merilih.

Spremni dopis

Spremni dopis mora vsebovati izjavo:

1. daposlano besedilo ali katerikoli del besedila (razen povzetka
oziroma izvlecka) ni bilo poslano v objavo nikomur drugemu;

2. daso vsi soavtorji besedilo prebrali in se strinjajo z njegovo vsebino
in navedbami;

3. kdaj je raziskavo odobrila pristojna eti¢na komisija;

4.  daso preiskovanci dali pisno soglasje k sodelovanju pri raziskavi
(oziroma, da ni bilo potrebno);

5. pisno dovoljenje za objavo slik, na katerih bi se morebiti lahko
prepoznala identiteta oseb;

6. pisno dovoljenje zalozbe, ki ima avtorske pravice, za ponatis slik,
shem ali tabel,
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7. pisno izjavo o morebitni finan¢ni ali materialni podpori s strani
farmacevtske industrije ali proizvajalca medicinske opreme;
8.  pisno navedbo morebitnih nasprotij interesov.

Tipkopis

Prispevki morajo biti poslani po e-posti v elektronski obliki na zgoraj navedeni
elektronski naslov urednistva. Med vrsticami mora biti dvojni razmik (po 30
vrstic na stran), strani morajo biti oStevilCene, na vseh straneh pa mora biti
rob Sirok najmanj 30 mm.

V besedilu so dovoljene kratice, ki pa jih je treba pri prvi navedbi razloziti. Ze
uveljavljenih okrajSav ni treba razlagati (npr. L za liter, mg za miligram itd.).
Naslovna stran ¢lanka naj vsebuje slovenski naslov dela, ki jedrnato zajame
bistvo vsebine ¢lanka, angleski naslov dela, ime in priimek avtorja z natan¢nim
strokovnim in akademskim naslovom, popoln naslov ustanove, kjer je bilo
delo opravljeno (Ce je delo skupinsko, naj bodo navedeni ustrezni podatki
za soavtorje), ter ime in naslov avtorja, ki je odgovoren za dopisovanje v
zvezi s ¢lankom.

Na naslovni strani naj bo navedenih tudi po pet kljucnih besed v slovens¢ini
in angleséini (uporabljene naj bodo besede, ki natan¢neje opredeljujejo
vsebino prispevka in ne nastopajo v naslovu; uporabljajte strokovne izraze
iz seznama medicinskih predmetnih oznak - MESH) ter morebitni financerji
ali sponzorji raziskave (s Stevilko pogodbe).

Druga stran naj vsebuje slovenski in angleski izvle€ek (dolzine do 250 besed),
ki morata biti strukturirana in naj vsebujeta naslednje razdelke in podatke:

Izhodis¢a (Background). Navesti je treba glavni problem in namen raziskave
in glavno hipotezo, ki se preverja.

Metode (Methods). Opisati je treba glavne znacilnosti izvedbe raziskave,
opisati vzorec, ki se preucuje (npr. randomizacija, dvojno slepi poizkus,
navzkrizno testiranje, testiranje s placebom itd.), standardne vrednosti za
teste in Casovni odnos (prospektivna, retrospektivna studija). Navesti je treba
nacin izbora preiskovancev, kriterije vkljucitve, kriterije izkljucitve, stevilo
preiskovancev, vkljucenih v raziskavo, in koliko jih je vkljucenih v analizo.
Opisati je treba posege, metode, trajanje terapije.

Rezultati (Results). Opisati je treba glavne rezultate Studije. Pomembne
meritve, ki niso vkljuene v rezultate Studije, je treba omeniti. Pri navedbi
rezultatov je treba vedno navesti interval zaupanja in natan¢no raven statisticne
znacilnosti. Pri primerjalnih §tudijah se mora interval zaupanja nanasati na
razlike med skupinami. Navedene morajo biti absolutne Stevilke.
Zakljucki (Conclusions). Navesti je treba le tiste zakljucke, ki izhajajo
iz podatkov, dobljenih pri raziskavi; treba je navesti morebitno klini¢no
uporabnost ugotovitkov.

Ker nekateri prispevki (npr. pregledni prispevki) nimajo obic¢ajne strukture
¢lanka, naj bo pri teh strukturiranost izvlecka ustrezno prilagojena. Dolg naj
bo od 50 do 200 besed.

Na naslednjih straneh naj sledi besedilo ¢lanka, ki naj bo smiselno razdeljeno
v poglavja in podpoglavja (Uvod, Metode, Rezultati, Razprava, Zakljucki),
kar naj bo razvidno iz pisave naslova oz. podnaslova, morebitna zahvala in
literatura. Odstavki morajo biti oznaceni s spusceno vrstico. Tabele, podpisi
k slikam in razlaga v tekstu uporabljenih kratic morajo biti napisani na
posebnih listih.

Tabele

Napisane naj bodo na posebnem listu. Vsaka tabela mora biti oStevil¢ena z
zaporedno $tevilko (Tabela 1, ...). Imeti mora najmanj dva stolpca. Vsebovati
mora: naslov (biti mora dovolj poveden, da razlozi, kaj tabela prikazuje, ne da
bi bilo treba brati ¢lanek; ¢e so v tabeli podatki v odstotkih, je treba v naslovu
navesti osnovo za racunanje odstotka; navesti je treba, od kod so podatki iz
tabele, morebitne mere, ¢e veljajo za celotno tabelo, razloziti podrobnosti
glede vsebine, Cela, glave, morebitnega zbirnega stolpca in zbirne vrstice ali
pa legendo uporabljenih kratic v tabeli. Vsa polja tabele morajo biti izpolnjena
in jasno mora biti oznaceno, ¢e kje podatki manjkajo.

Ce uporabljate podatke drugega avtorja, zaloznika ali neobjavljenega vira,
si pridobite njihovo pisno dovoljenje in to v naslovu tabele tudi navedite.
V besedilu prispevka je treba oznaciti, kam spada posamezna tabela.
Naslov, glavo (tj. prvo vrstico), ¢elo (tj. prvi stolpec) in legendo tabel v
slovenskih prispevkih je potrebno prevesti v angle§¢ino. Po moznosti naj
bosta glava in Celo tabele dvojezi¢na. Angleski prevod legende je lahko
obseznejsi od slovenskega izvirnika, ¢e je potrebno prevesti izraze, kratice

ali oznake, ki so v sloven$¢ini same po sebi razumljive.



Slike

Crke, $tevilke in simboli naj bodo jasni in enotni skozi vse besedilo ter
primerne velikosti, da bodo Se Citljivi po pomanjSavi za objavo. Naslovi
in podobne razlage spadajo v legendo slik in ne na slike same.

Ce uporabljate slike ljudi, morajo biti neprepoznavni, ali pa morajo biti
njihove slike opremljene s pisnim dovoljenjem o uporabi fotografij.
Slike naj bodo ostevil¢ene v zaporedju, v katerem so omenjene v bese-
dilu. Ce je bila slika Ze objavljena, mora biti zapisan prvotni vir in za
ponatis gradiva predlozeno pisno dovoljenje imetnika avtorske pravice.
Dovoljenje se zahteva ne glede na avtorstvo ali zaloznika, razen za
dokumente v javni rabi.

Podpisi k slikam

Na posebnem listu navedite podpise k slikam v slovenskem in angleSkem
jeziku. Slike ostevilCite z arabskimi §tevilkami. Kadar uporabljate simbole,
puscice, Stevilke ali oznacevanje delov slike, jih jasno oznacite in razlozite
v legendi.

Oznake na slikah so lahko dvojezi¢ne, Ce to ne zmanjSuje jasnosti slike;
sicer lahko angleska legenda vsebuje prevode oznak in dodatna pojasnila.

Literatura

Vsako trditev, dognanje ali misel drugih je treba potrditi z referenco. Navedke
v besedilu je treba ostevil¢iti po vrstnem redu, v katerem se prvi¢ pojavijo, z
arabskimi $tevilkami (v oklepaju). Ce se pozneje v besedilu znova sklicujemo
na ze uporabljen navedek, navedemo Stevilko, ki jo je navedek dobil pri prvi
omembi. Navedki, uporabljeni v tabelah in slikah, naj bodo ostevil¢eni po
vrstnem redu, kakor sodijo tabele in slike v besedilo. Vsi navedki iz besedila
morajo biti vsebovani v seznamu literature. Potrebno se je izogibati citiranju
,»,osebnih sporo¢il®; ¢e je citiranje neogibno, navedite na ustreznem mestu v
tekstu v oklepaju ime in tocen datum pogovora ter prilozite pisno dovoljenje
in potrdilo o to¢nosti navedbe.

Literatura naj bo zbrana na koncu ¢lanka po zaporednih §tevilkah navedkov.
Ce je citirani ¢lanek napisalo 6 avtorjev ali manj, navedite vse; e je avtorjev
7 ali vec, je treba navesti prvih 6 in dodati ,,et al.*“. Naslove revij, iz katerih
je navedek, je treba krajsati kot dolo¢a Index Medicus. Seznam lahko najdete
preko spletne strani http://www.nlm.nih.gov.

Izogibajte se uporabi izvleckov kot virov. Ce so med viri ¢lanki, ki so sprejeti
za objavo, a §e ne objavljeni, naj bodo v seznamu oznaceni z ,,v tisku®“. Avtor
mora pridobiti pisno dovoljenje za citiranje tak$nih virov, prav tako potrditev
tega, da so bili sprejeti za objavo.

Osebno sporocilo citirajte izjemoma, ¢e vsebuje bistvene informacije, ki
jih ne morete pridobiti iz javno dostopnega vira. V tem primeru naj bosta v
besedilu v oklepaju navedena ime osebe in datum sporocila. Za znanstvene
¢lanke pridobite pisno dovoljenje in potrdilo o to¢nosti navedbe.

Primeri citiranja

1. CLANKI, PRISPEVKI V ZBORNIKIH, POGLAVJA V KNJIGAH

* Clanek v reviji (do 6 avtorjev):
Burger H, Marinéek C. Upper limb prosthetic use in Slovenia.Prosthet
Orthot Int. 1994; 18(1): 25-33.
« Clanek v reviji (vec kot 6 avtorjev):
Sigelman CK, Schoenrock CJ, Spanhel CL, Hromas SG, Winer JL, Budd
EC, et al. Surveying mentally retarded persons: responsiveness and
response validity in three samples. Am J Ment Defic. 1980; 84(5): 479-86.
« Clanek v reviji s suplementom:
Borg G. Psychophysical scaling with application in physical work and
the perception of exertion. Scand J Work Environ Health. 1990; 16
Suppl 1: 55-8.
o Clanek v reviji (v tisku, z doi Stevilko):
Novak P, Smid S, Vidmar G. Rehabilitation of Guillain-Barré syndrome
patients: an observational study. Int J Rehabil Res. 2017 [v tisku]. Doi:
10.1097/MRR.0000000000000225.
* Clanek na spletni strani:
McRea J. The hidden Dysphagia: exploring dysphagia in acute cer-
vical spinal cord injury. 2014. Dostopno na: http://dysphagiacafe.
com/2014/07/21/the-hidden-dysphagia-exploring-dysphagia-in-acutcer-
vical-spinal-cord-injury/ (citirano 18. 5. 2016).
Prispevek s strokovnega srecanja, objavljen v zborniku:
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Goljar N. Ortoze v rehabiltaciji bolnikov po mozganski kapi. In: Bur-
ger H, ur. Ortopedska obutev in ortoze: zbornik predavanj: 12. dnevi
rehabilitacijske medicine, 16. in 17. marec 2001. Ljubljana: Institut
Republike Slovenije za rehabilitacijo; 2001: 145-50.

» Poglavje v knjigi (uredniski monografiji):
Sinaki M. Prevention and treatment of osteoporosis. In: Braddom RL, ed.
Physical medicine & rehabilitation. London: WB Saunders; 2000: 894-912.

2. KNJIGE

* Knjiga v celoti:
Hocevar Boltezar I. Fiziologija in patologija glasu ter izbrana poglavja iz
patologije govora. 1.1izd., 2. natis. Ljubljana: Pedagoska fakulteta; 2008.

* Knjiga z letom ,,copyrighta“:
Goldberger L, Breznitz S, eds. Handbook of stress: theoretical and clincal
aspects. 2nd ed. New York: The Free Press; ©1993.

* Knjiga v vec delih (zvezkih):
Krajbich JI, Pinzur MS, Potter BK, Stevens PM, eds. Atlas of amputations
and limb deficiencies : surgical, prosthetic, and rehabilitation principles.
4th ed. Vol 1, General topics, Upper limb. Rosemont: American Academy
of Orthopaedic Surgeons; 2016.

3. DIPLOMSKA IN MAGISTRSKA DELA, DOKTORSKE DISERTACIJE

* Diplomska naloga:
Bozi¢ M. Uporaba ortoz za glezenj in stopalo ter drugih pripomockov
za hojo pri osebah po preboleli mozganski kapi [diplomska naloga].
Ljubljana: Univerza v Ljubljani, Zdravstvena fakulteta, Oddelek za
protetiko; 2001.
* Magistrsko delo:
Frangez, I. Amputacija spodnje okoncine: primerjava bolnikov s slad-
korno boleznijo z bolniki brez sladkorne bolezni [magistrsko delo].
Ljubljana: Univerza v Ljubljani, Medicinska fakulteta; 2009.
Doktorska disertacija:
Takac 1. Barvni doplerjev ultrazvok tumorjev jajénikov [doktorsko delo].
Ljubljana: Univerza v Ljubljani, Medicinska fakulteta; 1997.

4. GRADIVO S SPLETA

* Knjiga s spleta:

Fragility Fracture Network. The Pilot Phase of the Fragility Fractu-
re Network Hip Fracture Audit Database. Zurich: Fragility Fracture
Network; 2015. Dostopno na: http://fragilityfracturenetwork.org/files/
fin-hfad_pilot_phase_2nd_report.pdf (citirano 26. 10. 2016).

Clanek s spleta:

Tostovrsnik K. Motnje gibanja in ravnotezja pri Parkinsonovi bolezni.
2007. Dostopno na: http://www.trepetlika.si/upload/pdf/1270654447.
pdf (citirano 1. 6. 2016).

Spletna stran:

International disphagia diet standardization initiative. Dostopno na:
http://iddsi.org/ (citirano 18. 5. 2016).

5. ZAKONI, PRAVILNIKI IN DRUGI PRAVNI DOKUMENTI

e Zakon o pacientovih pravicah. Uradni list RS §t. 15/2008.

» Pravilnik o sestavi, nalogi in pristojnostih in nac¢inu dela komisije za
medicinsko etiko. Uradni list RS §t. 30/1995, 69/2009.

» Kodeks zdravniske etike. Ljubljana: Slovensko zdravnisko drustvo,
Zdravniska zbornica Slovenije; 2016. Dostopno na: https://www.
zdravniskazbornica.si/docs/default-source/zbornicni-akti/kodeks-2016.
pdf?sfvrsn=4 (citirano 1. 6. 2016).

Sodelovanje avtorjev z urednistvom

Prispevke posljite le na naslov revija.rehabilitacija (at) ir-rs.si. Vsak clanek
daje urednistvo v strokovno recenzijo. Po kon¢anem redakcijskem postopku
in strokovni recenziji vrnemo prispevek avtorju, da popravke odobri, jih
uposteva in pripravi ¢istopis, ki ga vrne s popravljenim prvotnim izvirnikom.
Med redakcijskim postopkom je zagotovljena tajnost vsebine ¢lanka.




INSTRUCTIONS FOR AUTHORS

The instructions are synchronised with the internationally agreed Uniform
Requirements for Manuscripts Submitted to Biomedical Journals pre-
pared by the International Committee of Medical Journal Editors. Detailed
requirements are published in N Engl J Med 1997;336:309-15 and Ann
Intern Med 1997;126:36-47, as well as at the http://www.icmje.org website.
Address for correspondence: University Rehabilitation Institute, Republic
of Slovenia, Linhartova 51, SI-1000 Ljubljana,

phone: +386 1 4758 100, fax: +386 1 4376 589,

e-mail: revija.rehabilitacija (at) ir-rs.si.

General Principles

The journal publishes original, previously unpublished work. This policy
is based on international copyright regulations, ethical principles and cost-
-efficient resource utilisation. The authors are fully responsible for all the
claims made in their manuscripts. If a manuscript is co-authored by several
authors, exact contact details (including telephone number) of the author
that will co-operate with the editorial board in preparing the manuscript for
publication must be given. The authors should notify the editor if a manuscript
includes previously reported content. Each such source should be cited as
reference in the submitted manuscript. Copies of the previously published
material should be included in the submission so that the editor can make
the decision regarding the submission. A related publication in the same
or other language, especially in a foreign journal, is justifiable and can be
beneficial provided that:

1. The author(s) obtain written permission from editors of both journals
and the editor of the subsequent submission receives a copy of the
previous publication.

2. The subsequent submission is targeted at a different audience; a shorter
version is also acceptable.

3. The subsequent submission reflects on data and interpretation in the
previous publication.

4. A footnote on the title page of the subsequent submission indicates
where and when the first publication was made.

If a manuscript presents research on humans, the text must clearly indicate

that the code of medical ethics and the Declaration of Helsinki were adhered

to. The authors must obtain informed consent from the participants.

The manuscripts will be classified into one of the following categories:

* research papers,

* case reports,

¢ commentaries and debates,
* review papers,

* technical papers,

* letters to the editor.

The manuscripts must be written either in Slovenian or in English, using
concise and technically and stylistically correct language. In research pa-
pers, case reports, commentaries and debates, and review papers written in
Slovenian, the title, abstract and key words must be translated into English.

The manuscripts can have up to 12 pages (30 lines each), including tables
and references.

Only the SI measurements units and others permitted by Slovenian legislation
can be used.

Cover Letter

The cover letter must include
1. astatement that the submitted manuscript or any of its parts (except for
the abstract) had not been submitted for publication elsewhere;

2.  astatement that all the authors read the manuscript and agree with its
contents;

3. the information when was the study approved by the ethics committee;

4.  astatement that the participants gave written consent to participate in
the study (or that such consent was not required);

5. written permission to publish pictures that could reveal personal identity;
6. written permission from the publisher allowing reproduction of copyrigh-
ted figures or tables;
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7.  astatement on financial or material support from pharmaceutical com-
panies or medical device manufacturers;

8.  astatement regarding conflict of interest.

Typesetting

The manuscripts should be submitted by e-mail in electronic format to the
Managing Editor (see the address at the beginning and end of these Instru-
ctions). They should be typed in double-space (30 lines per page), the pages
should be numbered, and all page margins should be at least 30 mm wide.
Abbreviations are allowed, but they should be explained upon first use.
Well-established abbreviations need not be explained (e.g., L for litre, mg
for milligram, etc.).

The title page of the manuscript should contain the title (which should conci-
sely capture the essence of the manuscript's content) in Slovenian and English,
the name and family name of the author(s) including exact professional and
academic titles, full address of the institution(s) of all authors, and contact
details of the corresponding author.

The title page should also contain five key words in Slovenian and English
(words that summarise the paper in more detail and do not appear in the title
should be used; use terms from the Medical Subject Headings - MESH) and
list any grants or sponsors (including contract no.).

The second page should contain the abstract (up to 250 words) in Slovenian
and English. The abstract should be structured and contain the following:
Background. State the main topic and aim of the study, and the main
hypothesis being tested.

Methods. Describe the main characteristics of the methodology applied in
the study: describe the sampling (e.g., randomisation, double-blind trial,
cross-over trial, placebo control group, etc.), give standard/reference values
of tests, define time perspective (prospective or retrospective study), describe
selection of participants (inclusion and exclusion criteria), state the number of
participants included in the study and in the analysis, describe the interventions
and duration of therapy.

Results. List the main results of the study. Important measurements not
included in the results should be mentioned. In the results, always report
confidence intervals and precise level of statistical significance. In comparative
studies, report confidence intervals for the differences between the groups.
Report absolute rather than relative quantities.

Conclusions. List only the conclusions supported by the data. Comment on
clinical utility of the findings.

Some manuscripts (e.g., review papers) do not have the standard article
structure, so the structure of their abstract should be adjusted accordingly.
The abstract should have between 50 and 200 words.

The following pages should contain the manuscript divided into meanin-
gful sections and subsections (Introduction, Methods, Results, Discussion,
Conclusions) that should be apparent from the typesetting of the headings
and subheadings, acknowledgements, and references. Paragraphs must be
separated by an empty line. Tables, figure captions and abbreviations should
be listed on separate pages.

Tables

Tables should be typeset on separate pages and numbered. Each table should
have at least two columns. A table should have a caption (informative enough
to explain what is presented without the need to read the manuscript; if data
is given as percentages, the caption should state the base for percentage
calculation; the data source should be listed, measurement units if they apply to
the entire table, and details regarding header), a header, an optional summary
column, and a footnote or a legend explaining the abbreviations. All cells
in the table should be filled and missing data should be clearly indicated.
If data from another author, publisher or unpublished source are used, written
permission should be obtained and mentioned in the table caption.

The text should indicate where each table should be placed.

Table title, header row, header column and legend in English manuscripts
should be translated into Slovenian. If possible, the header row and header
column should be bilingual. The English translation of the legend can be
more extensive than the Slovenian original if some terms, abbreviations or
acronyms that are generally understood in Slovenian must be translated.

Figures

Letters, numbers and symbols should be clear and consistent throughout the
manuscript, and large enough to remain legible once the figure size is reduced
for publication. Captions and explanations belong to the list of figures and




should not be placed into the figures themselves.

If pictures of people are used, their identity should be concealed or written
permission should be included with the figures.

Figures should be numbered as they appear in the text. If a figure had been
previously published, the original source should be cited and written per-
mission for reproduction by the copyright holder should be included with the
figure. The permission is required regardless of who is the author or publisher
except for documents in public domain.

Figure captions

A separate page should list the figure captions in Slovenian and English.
Number the figures using Arabic numerals.

When using symbols, arrows or numbers, or labelling parts of the figure,
explain that clearly in the figure legend.

Text labels on the figures can be bilingual if that does not reduce the clarity
of the figure; otherwise, the English figure legend can include translations
of text labels and additional explanations.

References

Each claim, finding or thought by others should be supported by a reference.
Citations in the manuscript should be numbered as they appear in the text using
Arabic numerals (in parentheses). If a previously used reference is used later
in the text, the originally assigned reference number should be used. Citations
in tables in figures should be numbered according to the placement of the
tables and figures in the text. All references cited in the text should be listed
in the reference list. Citing “personal communication” should be avoided; if
inevitable, give the exact title and date of the communication in parentheses
instead of a reference in the list, and include written permission to cite the
communication confirming the accuracy of the citation with the manuscript.
References should be listed at the end of the manuscript in the correct order.
If a cited article was written by 6 or fewer authors, list them all; if there are
7 or more authors, list the first 6 followed by “et al.”. Journal titles should
be abbreviated according to /ndex Medicus. The list of abbreviations can be
found through the http://www.nlm.nih.gov website.

Avoid using abstracts as references. If articles accepted for publication but not
yet published are cited, they should be labelled as “in press”. The manuscript
authors should obtain written permission to cite such work, including a
confirmation of acceptance for publication.

Personal communication should be cited only in exceptional cases if it
contains essential information that cannot be obtained from publicly available
sources. In such cases, the name of the person and the date of communication
should be given in parentheses. For scientific papers, a written permission
and confirmation of accuracy is also required.

Sample References

1. JOURNAL ARTICLES, PAPERS IN PROCEEDINGS, BOOK CHAPTERS

» Journal article (up to 6 authors):
Burger H, Marincek C. Upper limb prosthetic use in Slovenia. Prosthet
Orthot Int. 1994; 18(1): 25-33.

» Journal article (more than 6 authors):
Sigelman CK, Schoenrock CJ, Spanhel CL, Hromas SG, Winer JL, Budd
EC, et al. Surveying mentally retarded persons: responsiveness and
response validity in three samples. Am J Ment Defic. 1980; 84(5): 479-86.

» Journal article in a supplement:
Borg G. Psychophysical scaling with application in physical work and
the perception of exertion. Scand J Work Environ Health. 1990; 16
Suppl 1: 55-8.

» Journal article (in press, doi assigned):
Novak P, Smid S, Vidmar G. Rehabilitation of Guillain-Barré syndrome
patients: an observational study. Int J Rehabil Res. 2017 [in press]. Doi:
10.1097/MRR.0000000000000225.

* Article on a website:
McRea J. The hidden Dysphagia: exploring dysphagia in acute
cervical spinal cord injury. 2014. Available at: http://dysphagiacafe.
com/2014/07/21/the-hidden-dysphagia-exploring-dysphagia-in-acute-
cervical-spinal-cord-injury/ (cited 18. 5. 2016).

* Paper in proceedings:
Goljar N. Orthoses in rehabilitation of patients after stroke. In: Burger
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H, ed. Orthopaedic footwear and orthoses: proceedings: 12th Rehabilita-
tion Days, 16 and 17 March, 2001. Ljubljana: University Rehabilitation
Institute, Republic of Slovenia; 2001: 145-50.

* Book chapter (in an edited monograph):
Sinaki M. Prevention and treatment of osteoporosis. In: Braddom RL,
ed. Physical medicine & rehabilitation. London: WB Saunders; 2000:
894-912.

2. BOOKS

* Book:
Hocevar Boltezar 1. Physiology and pathology of voice and selected
topics in speech pathology. 1st ed., 2nd print. Ljubljana: Faculty of
Education; 2008.

* Book with year of copyright:
Goldberger L, Breznitz S, eds. Handbook of stress: theoretical and clincal
aspects. 2nd ed. New York: The Free Press; ©1993.

* Book in several volumes:
Krajbich JI, Pinzur MS, Potter BK, Stevens PM, eds. Atlas of amputations
and limb deficiencies : surgical, prosthetic, and rehabilitation principles.
4th ed. Vol 1, General topics, Upper limb. Rosemont: American Academy
of Orthopaedic Surgeons; 2016.

3. THESES AND DISSERTATIONS

*  Bachelor thesis:
Bozic M. The use of ankle-and foot orthoses and other walking aids for
persons after stroke [BSc thesis]. Ljubljana: University of Ljubljana,
Faculty of Health Sciences, Department ; 2001.

*  Masters thesis:
Frangez, I. Lower limb amputation: comparison of patients with and
without diabetes [MSc thesis]. Ljubljana: University of Ljubljana,
Faculty of Medicine; 2009.

*  Doctoral disseration:
Takac 1. Color doppler ultrasound investigation of ovarian tumors [PhD
thesis]. Ljubljana: University of Ljubljana, Faculty of Medicine; 1997.

4. DOCUMENTS ON THE INTERNET

* Book on the internet:
Fragility Fracture Network. The Pilot Phase of the Fragility Fractu-
re Network Hip Fracture Audit Database. Zurich: Fragility Fracture
Network; 2015. Available at: http:/fragilityfracturenetwork.org/files/
fin-hfad_pilot_phase 2nd_report.pdf (cited 26. 10. 2016).
Article on the internet:
Tostovrsnik K. Movement disorders in Parkinson’s disease. 2007. Av-
ailable at: http://www.trepetlika.si/upload/pdf/1270654447.pdf (cited
1. 6.2016).
Website:
International disphagia diet standardization initiative. Available at:
http://iddsi.org/ (cited 18. 5. 2016).

5. LEGISLATION, REGULATIONS AND OTHER LEGAL DOCUMENTS

» Law on patient rights. Official Gazette RS, No. 15/2008.

» Rules on the composition, duties, responsibilities and working methods
of the Commission for Medical Ethics of the Republic of Slovenia.
Official Gazette RS, No. 30/1995, 69/2009.

* Code of medical ethics. Ljubljana: Slovenian Medical Association,
Medical Chamber of Slovenia; 2016. Available at: https://www.zdrav-
niskazbornica.si/docs/default-source/zbornicni-akti/kodeks-2016.
pdf?sfvrsn=4 (cited 1. 6. 2016).

Correspondence

Manuscripts should be sent via e-mail to revija.rehabilitacija (at) ir-rs.si. Each
manuscript will be peer-reviewed. After the review and editorial process is
completed, the manuscript is returned to the author to confirm and implement
the suggested amendments and prepare the corrected version, which should be
resubmitted together with the corrected original. During the editorial process,
confidentiality of the manuscript contents is guaranteed.






