RAZISKAVA

Povzetek

Izhodiséa:

ZmanjSane zmoznosti gibanja in druge tezave pri otroku s ce-
rebralno paralizo (CP) lahko vplivajo na kakovost njegovega
zivljenja. V Sloveniji je bila do sedaj opravljena le ena obsirnejsa
raziskava na tem podro&ju. Zeleli smo poiskati enostaven test za
oceno kakovosti zivljenja otrok s CP, ki je dostopen brezplacno in
nato preveriti njegovo klini¢no uporabo pri majhni skupini otrok.
Ugotoviti smo zeleli tudi, ali se ocene kakovosti zivljenja otrok in
njihovih starSev razlikujejo.

Metode:

Po prevodu Vprasalnika za ocenjevanje kakovosti zivljenja otrok
s CP (angl. The Cerebral Palsy Quality of Life-Child, CP QOL-
-Child) smo v raziskavo povabili otroke s CP, ki so bili vkljuceni v
program rehabilitacije na Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu
Republike Slovenije ter njihove starse. Izpolnili so razliCico vpra-
Salnika CP QOL-Child za otroke, oz. za starSe.

Rezultati:

Vkljucili smo 10 otrok v starosti od devet do 12 let in njihove starse.
Otroci so kakovost svojega zivljenja ocenili kot dobro, ve¢inoma
pa visje kot njihovi starsi. Ocene kakovosti zivljenja so bile visje
pri otrocih, ki imajo manj tezav na podrocju grobega gibanja. Starsi
so kakovost zivljenja v primerjavi z otroki ocenili vi§je pri tistih,
ki so imeli manj tezav pri grobem gibanju.
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Abstract

Background:

Impaired gross motor function and other problems of a child
with cerebral palsy (CP) can influence his/her quality of life.
Only one broader study on the possible impact of CP on health
related quality of life (HRQoL) has been run in Slovenia. We
wanted to analyse what impact cerebral palsy has on a child’s
quality of life. We wanted to find a simple, free-of-charge HRQoL
test for children with CP and check its clinical use in a small
group of children. We also wanted to find if HRQoL evaluation
scores differ among children and their parents.

Methods:

After the translation of the Cerebral Palsy Quality of Life-Child
questionnaire (CP QOL-Child) into Slovene language, we invited
children and their parents who were referred to the rehabilitation
program at the University Rehabilitation Institute of the Republic
Slovenia. They filled in the CP QOL-Child self-report version
for children or primary caregiver version.

Results:

We included 10 children (aged from nine to 12 years) and their
parents. Children and their parents rated their quality of life as
good. A fair share of parents rated the quality of life lower in
comparison with their children, especially parents of children
with lower gross motor function. Children with higher gross
motor function scored their HRQoL higher in comparison to
children with lover gross motor function.
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Zakljucek:

Rezultati pilotske raziskave kazejo, da je slovenski prevod vprasal-
nika CP QOL-Child za otroke in starSe uporaben v klini¢ni praksi.
Pred nadaljnjo uporabo bi morali oceniti njegove psihometricne
lastnosti v raziskavi z ve¢jim Stevilom otrok s cerebralno paralizo.

Kljucne besede:
vprasalnik; cerebralna paraliza; otrok; druzina; kakovost
zivljenja

uvoD

Izraz cerebralna paraliza (CP) je klini¢ni izraz, ki opisuje skupino
motenj v razvoju gibanja in drze, ki nastanejo zaradi okvare
razvijajoCih se mozganov otroka. Ta, sicer nenapredujoca okvara
mozganov, nastane zaradi razliénih vzrokov (1). Otroci s CP se
lahko soocajo s tezavami, kot so miSi¢na Sibkost, zvisan misi¢ni
tonus, tezave pri koordinaciji gibanja, motnje obCutenja, tezave
pri hranjenju, komunikaciji in kognitivnih funkcijah. V primerjavi
z zdravimi vrstniki so pri njih Stirikrat pogostejse tudi Custvene in
vedenjske tezave (2). Pogosto imajo tezave pri izvajanju aktivnosti
in sodelovanju v socialnem okolju (3), po mnenju njihovih starSev
je znizana tudi ocena z zdravjem povezane kakovosti zivljenja v
primerjavi z zdravimi vrstniki (4, 5).

Svetovna zdravstvena organizacija je kakovost zivljenja z vidika
kulture, vrednot ter osebnih pricakovanj opredelila kot posame-
znikovo blaginjo in splosno zadovoljstvo v zivljenju (6). Gre za
sirok koncept, na katerega vplivajo posameznikovo telesno in
dusevno zdravje, stopnja samostojnosti, socialni odnosi, osebna
prepric¢anja in njegov odnos do glavnih znacilnosti okolja (6). Po
poroc¢anju vec avtorjev cerebralna paraliza pomembno vpliva na
otrokovo zivljenje, vendar ne sama diagnoza (7), temvec predvsem
stopnja teZzav na podrocju gibanja (5).

Mohammed in sodelavci so ugotovili, da imajo otroci s CP v pri-
merjavi z zdravimi vrstniki podobno kakovost zivljenja, predvsem
tisti otroci, ki so vkljuceni v Solski program (8). Solsko okolje
predstavlja pomembno moznost za navezovanje novih socialnih
stikov in prijateljstev, hkrati pa ima otrok moznost doziveti razlicne
socialne in osebne izkusnje (8). Tessier in sodelavci so raziskovali
psihosocialno podro¢je kakovosti zivljenja otrok s CP, ki se nanasa
na dusevnost in druzabnost v medsebojnem odnosu (9). Ugotovili
s0, da med starostjo, spolom, raso in katerim koli psihosocialnim
podroc¢jem kakovosti zivljenja ni pomembne povezanosti. Prav
tako niso nasli pomembne povezanosti med stopnjo grobih gibal-
nih zmoznosti pri otroku s CP (angl. The Gross Motor Function
Classification System, GMFCS) (10) in psihosocialnim vidikom
kakovosti zivljenja (9). V primerjavi s stopnjo telesne okvare
na otrokovo kakovost zivljenja pomembneje vplivajo socialni
in okoljski dejavniki. Ceprav otroci svojo kakovost Zivljenja na

Conclusion:

Slovenian translation of the CP QOL-Child questionnaire is
useful in clinical practice. Before its further use, psychometric
properties should be assessed in a larger number of children
with cerebral palsy.
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socialnem in dusevnem podrocju ocenjujejo kot dobro, omejene
zmoznosti funkcioniranja negativno vplivajo na druga podrocja,
kot so telesna dejavnost, zdravje (zlasti v zvezi s prisotnostjo
bolecine) in obcutki glede njihovih zmanjsanih zmoznosti (9). Ob
tem velja omeniti t.i. paradoks zmanj$ane zmoznosti, ki govori o
tem, da veliko posameznikov z zmanjSano zmoznostjo poroca o
dobri kakovosti zivljenja, pri cemer se zunanji opazovalci s tem
vecinoma ne strinjajo oz. se njihovo osebno dojemanje zdravja in
zadovoljstva z zivljenjem ne ujema z objektivnim zdravstvenim
stanjem in zmanjSanimi zmoznostmi (11, 12).

Za oceno od zdravja odvisne kakovosti Zivljenja otrok je na voljo
nekaj vprasalnikov, vendar je le malo namenjenih dejanski su-
bjektivni oceni otrokove kakovosti zivljenja (13-16). O kakovosti
zivljenja otrok s CP v Sloveniji je porocala Radslova s sodelavci
(17). Za raziskavo so uporabili vprasalnik DISABKIDS (13, 14),
ki je bil sicer prvi tak vprasalnik za oceno kakovosti Zivljenja pri
otrocih s kroni¢nimi boleznimi, vklju¢no z razli¢ico za CP. Fayed
in sodelavci so bili mnenja, da vprasalniki DISABKIDS najbolje
ocenjujejo od zdravja odvisno kakovost zivljenja (18). Razlicica,
ki je na voljo posebej za otroke s CP, vkljucuje 12 vpraSanj o
vplivu bolezni in socialnih vidikih. Vprasalnik je dostopen proti
placilu. Drugi od pogosto uporabljenih vprasalnikov za oceno
kakovosti zivljenja otrok je Kidscreen, ki omogoca tudi oceno
zdravih otrok (16). Vendar so Gustke in sodelavci v raziskavi o
primerjavi obcutljivosti na spremembo pri vprasalnikih Disab-
kids in Kidscreen ugotovili, da je slednji obcutljiv le pri eni od
podlestvic, medtem ko je pri Disabkids do pomembne razlike v
ocenah prislo pri §tirih od Sestih podlestvic (19).

Za uporabo v klini¢ni praksi smo zeleli najti vprasalnik, ki je bil
izdelan posebej za otroke s CP, dostopen brezplacno, brez posebne
licence za uporabo, ocenjevanje kakovosti zivljenja pa bi bilo
razmeroma hitro in enostavno. Po pregledu dostopne literature
smo ocenili, da ta merila izpolnjuje Vprasalnik za oceno kakovosti
zivljenja otrok s CP (angl. The Cerebral Palsy Quality of Life
for Children, CP QOL-Child) (20). Vprasalnik CP QOL-Child
je leta 2007 razvila avstralska skupina zdravnikov in klini¢nih
raziskovalcev. Je zanesljiv in veljaven ocenjevalni instrument
(20). Chen in sodelavci so prevedli CP QOL-Child in v raziskavi
na Kitajskem potrdili konstruktno veljavnost vprasalnika (21).




Glede na te podatke smo se odlo¢ili, da CP QOL-Child izberemo
za prenos v slovensko kulturno okolje.

V raziskavi smo najprej zeleli preveriti klinicno uporabnost v
manjsi skupini otrok s CP. Zanimalo nas je, ali otroci svojo ka-
kovost zivljenja ocenjujejo drugace kot njihovi starsi in ali je to
odvisno od stopnje njihovih tezav pri grobem gibanju (stopnja
GMFCS).

METODE
Preiskovanci

V pilotsko raziskavo za oceno uporabnosti slovenskega prevoda
CP QOL-Child smo vkljucili otroke s CP, stare od devet do 12
let, ter njihove starSe. Otroci s CP so bili vkljuceni v program
rehabilitacije na Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu Re-
publike Slovenije — So¢a v obdobju od maja do junija leta 2019.
Otroke in starSe, ki so potrdili sodelovanje v raziskavi, smo najpre;j
seznanili s samim vprasalnikom. Obves§ceni so bili tudi o popolni
zaupnosti podatkov in informacij, ki smo jih pridobili v raziskavi.

Ocenjevalni instrument

Vprasalnik CP QOL-Child je namenjen oceni kakovosti zivljenja
otrok s CP (20). Na voljo je v dveh razli¢icah. Razli¢ica za otroke
(v starosti od 9 do 12 let) vsebuje 52 postavk, medtem ko je
razliCica za starSe nekoliko daljSa, saj vsebuje 66 postavk (20). Z
njim lahko ovrednotimo ve¢ vidikov otrokovega zivljenja: telesno,
socialno in ¢ustveno pocutje, dostop do storitev ter sprejemanje
otroka s strani drugih. Razli¢ica za starSe (izpolnijo jo za otroke,
mlajSe od devet let, sicer pa po potrebi) vsebuje Se dve dodatni
podrocji: dostop do storitev in vaSe zdravje (zdravje starSa ozi-
roma primarnega skrbnika). Waters in sodelavci (20) so raziskali
strukturno razseznost in konstruktno veljavnost vprasalnika CP
QOL-Child. Potrdili so, da ima razli¢ica vprasalnika za starSe
visoko zanesljivost in veljavnost. Za razliico vprasalnika za
otroke zgodnji rezultati kazejo, da ima dobre psihometri¢ne zna-
¢ilnosti, vendar so potrebne nadaljnje raziskave z ve¢jim vzorcem
preiskovancev (20).

Zasnova ocenjevalnega vprasalnika CP QOL-Child zagotavlja,
da lahko dosezke razli¢nih podro¢ij in postavk zdruzimo v pov-
pre¢no oceno. Ve€ina postavk v vprasalniku je zasnovana tako,
da otrok oz. eden od starSev na posamezno vprasanje (npr. »Kako
mislite, da se vas otrok pocuti glede ...« oziroma »Kako se pocutis
glede ...«) odgovori s pomocjo 9-tockovne lestvice. Ocena 1
pomeni »zelo nesreéen«, ocena 3 »nesrecen, ocena 5 »niti srecen,
niti nesre¢en«, ocena 7 »srecen« in ocena 9 »zelo sre¢en«. Enako
lestvico so avtorji pripravili tudi za oceno vznemirjenosti zaradi
bolecine (Priloga 1). Za izpolnjevanje vprasalnika otrok oz. starsi
potrebujejo priblizno od 15 do 25 minut. Rezultate ocene kakovosti
zivljenja lahko interpretiramo le opisno, razlagamo pa si jih lahko
v primerjavi z ugotovitvami drugih raziskav. V sploSnem nizek
rezultat pomeni slabSo kakovost zivljenja, visok rezultat pa visjo
kakovost zivljenja (20). Vprasalnik je raziskovalcem dostopen
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brezplacno na uradni spletni strani AusACPDM (angl. Australasian
Academy of Cerebral Palsy and Developmental Medicine). Poleg
vprasalnika sta na spletni strani dostopna Se dva priro¢nika, prvi za
uporabo vprasalnika, drugi za pomoc¢ pri prevodu vprasalnika (22).

Protokol dela

Vprasalnik CP QOL-Child je bil izdelan v angleskem jeziku
(20). Pred zacetkom raziskave smo pridobili dovoljenje avtorjev
za prevod vpraSalnika v slovenscino (osebna korespondenca
prve avtorice). Prevod je opravila Studentka delovne terapije.
Ustreznost slovenskega prevoda je preverila specialistka fizikalne
in rehabilitacijske medicine z dolgoletnimi izkusnjami na podroéju
prenosa ocenjevalnih instrumentov v slovensko kulturno okolje.
Prevod nazaj v anglesc¢ino je opravila tretja oseba, ki ni poznala
izvirnega besedila, zaradi Studija v tujini pa dobro obvlada angleski
jezik. Prevod nazaj v anglescino se je dobro ujemal z izvirnim
besedilom, potrebnih je bilo le nekaj manjsih popravkov slovenske
razli¢ice vprasalnika. Po opravljenem prevodu smo pri §tirih
zdravih otrocih v starosti od 9 do 12 let preverili razumevanje in
dojemanje vprasalnika. Otroci so vprasalnik reSevali ob prisotnosti
delovnega terapevta. Ocenili smo, da pri izpolnjevanju niso imeli
posebnih tezav in so na vprasanja odgovarjali smiselno. Dodatni
popravki prevoda CP QOL — Child niso bili potrebni.

Vprasalnik CP QOL — Child smo nato razdelili desetim otrokom v
starosti od devet do 12 let (razli¢ica za ortoke) in njihovim starSem
(razlicica za starSe). Za kasnejSo analizo smo za te otroke poleg
podatka o starosti zbrali Se podatke o stopnji GMFCS.

Raziskavo je odobrila eti¢na komisja URI — Soca.
Statisticna analiza

Zaradi nizkega Stevila vkljucenih udelezencev v pilotsko Studijo
smo za zbrane podatke izracunali le opisne statistike.

REZULTATI

V raziskavo je bilo vkljucenih 10 otrok s CP (tri deklice, sedem
deckov) in njihovi starsi. Povprecna starost otrok je bila 10,2 leta.
Otroci so bili razvr$¢eni v 2. do 4. stopnjo GMFCS (Tabela 1).
Glede na anatomsko razporeditev tezav pri gibanju je imela velika
vecina otrok spasti¢no diparezo.

Rezultate ocen z vprasalnikom CP QOL — Child smo s pomoc¢jo
lestvice, vkljucene v prirocnik za uporabo vprasalnika, pretvorili
in jih izrazili z deleZzem v odstotkih (Tabela 1). Ugotovili smo, da
so otroci svojo kakovost zivljenja v povprecju ocenili kot dobro
(67,2 %). Tudi starsi so otrokovo kakovost zivljenja v povprecju
ocenili kot dobro, vendar vec¢inoma nizje kot njihovi otroci v
3. in 4. stopnji GMFCS. Natan¢nejS$a analiza ocen kakovosti
zivljenja je pokazala, da je bilo Sest od desetih otrok taksnih,
ki so svojo kakovost zivljenja ocenili vi§je od svojih starSev.
Najvi§je odstopanje med rezultatoma ocene otroka in starsa je
bilo pri otroku v 3. stopnji GMFCS (Tabela 1). Starsi so visje
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Tabela 1: Rezultati ocene kakovosti Zivljenja otrok s cerebralno paralizo.

Table 1: Results of evaluation od quality of live in children with cerebral pasly.

D Starost (leta)/ Spol/ Oblika CP/ GMFCS Ocena otroka/ Ocena starsa/ Razlika/
Age (years) Gender Form of CP Child score Parental score Difference

1 9 M DP 2 71,8 % 774 % 5,6 %
2 9 z DP 2 714 % 782 % 6.8 %
3 1 z DP 2 74,0 % 76,2 % 22 %
q 11 M DP 3 774 % 56,8 % 20,6 %
5 9 M DP 4 66,6 % 63,0 % 3.6 %
6 9 M DP 4 62,3 % 64,7 % 24 %
7 9 z DP 4 62,7 % 538 % 8.9 %
8 11 M DP 4 58,2 % 42,3 % 15,9 %
9 12 M TP 4 74,8 % 61,3 % 13,3 %
10 12 M DP 4 67,2 % 60,8 % 6.4 %
Povprecje/ Average 67,2 % 60,8 % 6.4 %

Legenda: M — moski, Z — 7enska, CP — cerebralna paraliza, DP — dipareti¢na oblika CP, TP — tetrapareti¢na oblika CP, GMFCS — stopnja Sistema za razvrianje

otrok s CP glede na grobe zmoznosti gibanja

Legend: M — male, Z — female, CP — cerebral palsy, DP — diparesis, TP — tetraparesis, GMFCS — level of Gross Motor Function Classification System

ocenili kakovost zivljenja predvsem pri otrocih, ki so imeli boljse
zmoznosti gibanja (2. stopnja GMFCS), medtem ko je velika
vecina otrok, ki so imeli pri gibanju vec tezav, kakovost svojega
zivljenja ocenila visje, kot so jo ocenili njihovi starsi (Tabela 1).

RAZPRAVA

Vprasalnik CP QOL-Child smo zeleli prenesti v slo-
venski prostor in uporabo preveriti najprej v manjsi
skupini otrok s cerebralno paralizo. Zanimalo nas je,
ali otroci svojo kakovost Zivljenja, povezano z zdrav-
jem, ocenjujejo drugace kot njihovi starsi in ali se
ocena razlikuje glede na stopnjo GMFCS.

Ugotovili smo, da so otroci svojo kakovost Zivljenja
ocenili kot dobro ter da so jo v ve€ini primerov oce-
nili vi§je kot njihovi star$i. Shikako-Thomas in sode-
lavei v svojem delu navajajo, da otroci s CP menijo,
da imajo bolj kakovostno Zivljenje, kadar jim je na
voljo moZnost lastne izbire, ¢e so v dobrih druzinskih
odnosih ter Zivijo v pozitivnem okolju (23).

Odstopanje med povprecjema ocen otrok in starSev je
sorazmerno majhno (Tabela 1). Lahko bi sklepali, da
starSi otrokovo kakovost Zivljenja poznajo dobro in
jo ocenjujejo podobno kot otroci sami (23). Tessier

in sodelavci navajajo, da otroci obic¢ajno podajo
visje ocene za svojo kakovost zivljenja kot njihovi
star$i (9). Shrestha in sodelavci so med raziskova-
njem kakovosti zivljenja otrok s CP v Nepalu prav
tako prisli do ugotovitve, da otroci svojo kakovost
zivljenja ocenjujejo visje kot njihovi starsi. To pove-
zujejo z dejstvom, da starSi pri ocenjevanju otrokove
kakovosti zivljenja morda vkljucujejo tudi svoj lasten
vidik o tezavah, s katerimi se srecujejo zaradi druzin-
skega ¢lana z zmanjSanimi zmoznostmi (24).

Calley in sodelavci so ugotovili, da imajo otroci s CP
nizjo raven vkljucenosti v primerjavi z zdravimi vr-
stniki, vendar to ni vplivalo na njihovo splo$no ka-
kovost zivljenja, temve¢ na oceno telesnega zdravja
in delovanja (25). Avtorji navajajo, da imajo otroci
s CP, kljub razlikam v zmogljivosti in funkcijskim
zmoznostim, podobno kakovost Zivljenja kot njihovi
zdravi vrstniki. Nizja kakovost Zivljenja pri otrocih s
CP se kaze na podrocju telesnih aktivnosti (25).

Pashmdarfard in sodelavci porocajo, da je kakovost
zivljenja otrok s CP in njihovih starSev slabSa od
kakovosti zivljenja zdravih vrstnikov (26). A dejav-
niki, ki vplivajo na otrokovo kakovost zivljenja, se
razlikujejo od tistih, ki vplivajo na kakovost Zivljenja




starSev. Pozorni moramo biti na dejavnike, ki lahko
negativno vplivajo na otrokovo kakovost Zivljenja, na
primer bolecina. Ta je najveckrat razlog za nizko ka-
kovost zivljenja otrok s CP. Pricakovali bi lahko, da
je pojavnost bolecine povezana s funkcijsko stopnjo
grobega gibanja. Pri otrocih v vi§jih stopnjah GM-
FCS (4. in 5.) so namre¢ spasticnost, verjetnost defor-
macij in kréev pogostejSe in bolj izrazene, ti dejavniki
pa lahko okrepijo bolecino (26).

Glede na rezultate ocene kakovosti zZivljenja in od-
zive otrok s CP ter njihovih starSev ob ocenjevanju
menimo, da se je prevod CP QOL-Child v slovensci-
no pokazal kot primeren instrument. Otroci so pove-
dali, da se ob izpolnjevanju vprasalnika niso pocutili
neprijetno, izpolnjevanje vprasalnika in sama vprasa-
nja se jim niso zdela tezka. Starsi so izpolnjevanje
vprasalnika z veseljem sprejeli. Povedali so, da se
jim dolocena vprasanja zdijo podobna, na splo$no pa
vprasalnik zajema tista podrocja in teme, o katerih se
zelijo pogovarjati.

Ker smo pilotsko raziskavo izpeljali v strokovni sku-
pini delovne terapije, smo lahko ocenili morebitne
prednosti le s tega vidika. Zdi se nam, da je delovni
terapevt z vpraSalnikom pridobil pomembne podatke
o otrokovi kakovosti zivljenja. Dobil je tudi vpog-
led v razli¢na podrocja in preko postavk vpraSalnika
ugotovil, na katerih podrocjih prihaja do tezav. To de-
lovnemu terapevtu pomaga pri nacrtovanju nadaljnje
obravnave. Terapevt lahko pripomore k izboljSanju
otrokove kakovosti Zivljenja, saj vkljuci razli¢ne kon-
cepte kakovosti Zivljenja, na primer okoljske prilago-
ditve in izobraZevanje starSev ter negovalcev (26). Se
bolj bi veljalo tudi v primeru, da bi dobljene rezultate
predstavili ostalim ¢lanom multidisciplinarnega tima,
ki bi lahko bolj celovito in poglobljeno pristopil k
reSevanju tezav. Skrbi, s katerimi se srecujejo starsi
otrok s CP, prikazujejo, kako otrokova diagnoza vpli-
va tudi nanje. Kljub celostnemu pristopu, ki ga danes
omogoca vklju¢evanje multidisciplinarnega tima, je
druzina $e vedno pretezno v ozadju. Menimo, da je
celotni druzini treba nuditi Se ve¢jo oporo ter prepo-
znati njihove potrebe, jim prisluhniti in svetovati, ka-
dar naletijo na teZave.

Ker smo v zacetku zasnovali le pilotsko raziskavo, je
Stevilo vkljucenih preiskovancev majhno, zanesljivost
rezultatov pa manjSa. Kljub temu ugotavljamo, da
so rezultati skladni z ugotovitvami Ze omenjenih
raziskav. Zavedamo se, da je potrebno nacrtovati na-
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daljnje raziskave o uporabi ocenjevalnega instrumen-
ta CP QOL-Child, da bomo preverili psihometri¢ne
lastnosti slovenskega prevoda, kasneje pa zastavili
tudi raziskovalno delo na tem podrocju; tako bi dol-
gorocno lahko izboljsali kakovost Zivljenja otrok s
cerebralno paralizo.

ZAKLJUCEK

Vprasalnik CP QOL-Child je v izvirni zasnovi za-
nesljiv in veljaven ocenjevalni instrument, ki sluzi
ocenjevanju kakovosti Zivljenja otrok s CP. Prevod
v slovens¢ino je uporaben v klini¢ni praksi in kaze
na pricakovano negativen vpliv tezav na podrocju
grobih gibalnih zmozZnosti. StarSi kakovost Zivljenja
otrok s CP ve¢inoma ocenjujejo nizje kot otroci sami.
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Priloga 1:

VPRASALNIK O KAKOVOSTI ZIVLJENJA (CP QOL-Child)

Razlicica za otroke v starosti od 9 do 12 let

Zelimo ti postaviti nekaj vprasanj o tvojem Zivljenju, ki se navezujejo na tvojo druzino, prijatelje, tvoje zdravje in $olo.
Vsako vprasanje se zac¢ne s »Kako se pocuti§ glede ...7«

Prosimo te, da pri vsakem vprasanju obkrozis Stevilko, ki najbolje prikaze, kako se pocutis. Obkrozis lahko katero koli
Stevilko od 1 (zelo nesrecen) do 9 (zelo srecen). Ta vprasalnik ne ocenjuje tvojih sposobnosti, temve¢ nam bo pomagal
razumeti tvoje pocutje.

Tukaj je primer:

st | " | ineen | 2 |

i i i :
V Kako se pocutis glede... n
svojih zmoznosti igranja z drugimi otroki?

DruZina in prijatelji

V Kako se pocutis glede tega, kako ...

... se na splos$no razumes z ljudmi?

.. se razumes z ljudmi, ki skrbijo zate?

.. se razumes z brati in s sestrami?
ALI|:| (oznaci) nimam bratov ali sester.

.. se razumes z drugimi otroki v Soli?
(Ce obiskujes vec kot eno Solo, oceni za tisto Solo,
v kateri preZivis najvec casa.)

.. se razumes z drugimi otroki zunaj Sole?

.. se razumes z odraslimi?

... se razumes z ucitelji in/ali skrbniki?

V Kako se pocutis glede ...

... svojih zmoznosti, da se igras sam/a?

.. svojih zmoznosti, da se igras s prijatel;ji?

.. izletov, na katere odides s svojo druzino?

.. tega, kako te sprejema tvoja druzina?

.. tega, kako te sprejemajo drugi otroci v $oli?
(Ce obiskujes vec kot eno Solo, oceni za tisto solo,
v kateri prezivis najvec casa.)

= : &l
o + el
o s B EE
| Y B EE

.. tega, kako te sprejemajo drugi otroci zunaj Sole?
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DruZina in prijatelji

V Kako se pocutis glede ...

... tega. kako te sprejemajo odrasli?

... tega. kako te sprejemajo ljudje na splosno?

... tvojih zmoznosti, da delas stvari, ki jih Zeli§ delati?

Sodelovanje

V Kako se pocuti§ glede svojih zmoZnosti ...

.. sodelovanja v Soli?
(Ce obiskujes vec kot eno Solo, oceni za tisto Solo,
v kateri prezivis najvec casa.)

.. sodelovanja pri prostocasnih aktivnostih?

.. sodelovanja pri Sportnih aktivnostih?
(To vprasanje te sprasuje, kako se pocutis glede
svojih zmoznosti za sodelovanje pri Sportu in ne,
ali si zmozen sodelovati).

.. sodelovanja pri druzbenih dogodkih zunaj Sole?

.. sodelovanja v tvoji skupnosti?

Komunikacija

V Kako se pocuti§ glede nacina ...

.. komuniciranja z ljudmi, ki jih dobro poznas?
(uporaba kakrsnega koli nacina komunikacije)

.. komuniciranja z ljudmi, ki jih ne pozna§ dobro?
(uporaba kakrsnega koli nacina komunikacije)

.. kako drugi ljudje na splo$no komunicirajo s teboj?

zelo
nesrefen

nesrecen

N
w

1 2 3

1

- nesrecen
nesrefen

BT

1 2 3

1 2 3

1 2 3

1 2 3

- nesrecen
nesrefen

BT

N
w
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Zdravje

V Kako se pocutis glede ...

zelo
nesrecen

|

.. svojega telesnega zdravja?

[N
N
w

[N
N
w

.. nacina, s katerim se gibljes naokoli?

.. svojega spanja?

.. svojega videza?

.. svojih zmoznosti, da sledi$ vrstnikom na
ravni izobrazevanja?

.. svojih zmoznosti, da sledi$ vrstnikom na
fizi¢ni/telesni ravni?

.. Zivljenja na splosno?

.. samega sebe?

.. svoje prihodnosti?

.. svojih priloznosti v Zivljenju?

Naslednja tri vprasanja te sprasujejo o tem, kako se pocutis ob uporabi razlicnih delov svojega telesa in
ne, ali lahko uporabljas ta del telesa.

V Kako se pocutis glede ...

... nacina uporabe zgornjega dela svojih rok?

... na¢ina uporabe svojih nog?

[N
N
w

... nacina uporabe svojih dlani in prstov?

Naslednja tri vprasanja te sprasujejo o tem, kako se pocutis o svojih zmoznostih, da dokoncas dnevne
aktivnosti in ne, ali jih lahko dokoncas.

V Kako se pocutis glede ...

... svojih zmoznosti, da se obleces?

... svojih zmoznosti, da samostojno pijes?

[N
N
w

... svojih zmoznosti, da gre§ sam/a na stranisce?
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Pripomocki

V Kako se pocutis glede ...

nesrecen
b ~ 111 1 S 1 nn | |
... pripomockov, ki jih ima§ doma?

(npr. posebni sedez, stojka, invalidski vozicek, hodulja)

AL (oznaci) doma ne potrebujem pripomockov.

.. pripomockov, ki jih imas$ v $oli?
(npr. posebni sedez, stojka, invalidski vozicek, hodulja)

AL (oznaci) v $oli ne potrebujem pripomockov.

skupnosti? (npr: klancina, tekoce stopnice, dostop z
invalidskim vozickom)?

ALD (oznaci) v skupnosti ne potrebujem pripomockov.

Bolecina in stvari, ki te morda motijo

. . . . . . 1| 2
. pripomockov/prilagoditev, ki so na voljo v tvoji ’

Ali te motijo obiski v bolnisnici?

Ali te moti, da zamudi$ pouk zaradi zdravstvenih
razlogov?

Ali te moti, da se s teboj ukvarjajo drugi ljudje?

Ali te skrbi, kdo bo v prihodnje skrbel zate?

Se zadnjih nekaj vprasanj o tebi

| sploh ne |
kb, kor s - a5
Ali si zaskrbljen, ker ima$ cerebralno paralizo? -
. o N 1] 2
Koliko bolec¢ine obcutis?
1] 2

Kako si vznemirjen glede koli¢ine bolecin, ki jih imas?

Koliko nelagodja obc¢utis?

zelo
nesrecen

Kako srecen si?

Ali so ti vprasalnik pomagali izpolniti star$i? | i I da, malo I_




