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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:






