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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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

Korelc, Groleger SrSen / Rehabilitacija - letnik XVIIL, st. 1 (2019)

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?
12 345 678 910
IMAM VELIKO TEZAV IMAM MALO TEZAV OPRAVIM DOBRO OPRAVIM ZELO DOBRO

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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