MLADOSTNIKOV

Povzetek

Kroni¢na nerakava bolecina povzroc¢a trpljenje in trajnejse
posledice v delovanju in kakovosti zivljenja od 3 do 5 od-
stotkov otrok, mladostnikov in njihovih druzin. V svetu je
ze uveljavljen, pri nas pa vzpostavljamo interdisciplinarni
program, ki obsega izobrazevanje, pridobivanje vpogledov
v bolecinsko simptomatiko ter njeno pojavnost, razumeva-
nje bolecine in proces pojavljanja sprememb v terapiji. Pri
tem nam je lahko ze v ¢asu obravnave ter tudi pri prenosu
in utrjevanju pridobljenih ves¢in v pomo¢ tehnologija. V
prispevku opisujemo najbolj uveljavljene oblike tehnolo-
ske podpore: navidezno resni¢nost, aplikacije za podporo
spremembi bole¢inskega vedenja in tehnolosko podporo pri
ucenju sproscanja in zavedanja. Predstavljamo tudi moznosti
uporabe tehnologije v podporo druzini in SirSemu okolju.

Kljuéne besede:
otroci; kroni¢na bolec¢ina; tehnologija

uvobD

Stevilni otroci in mladostniki se skozi razvoj in odras¢anje spop-
rijemajo s prirojenimi ali pridobljenimi bolezenskimi stanji, ki
povzrocajo akutno ali kroni¢no bole¢ino. Zadnje ocene kazejo, da
naj bi se eden od stirih otrok v ¢asu svojega otroStva spoprijemal
z vsaj eno epizodo kroni¢ne nerakave bolecCine, ki traja tri mesece
ali dlje in ni telesnega izvora (1-3). Od 3 do 5 odstotkov otrok in
najstnikov trpi tudi zaradi posledic tovrstne kroni¢ne bolecine (4, 5).
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Abstract

Chronic non-malignant pain causes suffering and lasting conse-
quences in the functioning and quality of life of 3-5 % of children,
adolescents and their families. Interdisciplinary rehabilitation
treatment is already established in some other countries, and we
are in the process of establishing it at our institute. It includes
education, gaining insights into pain symptoms and their oc-
currence, understanding of pain and the process of changes in
therapy. Technology can help us with this already during the
treatment, as well as in the transfer and consolidation of the
acquired skills. In this paper, we describe the most established
forms of technological support: virtual reality, applications
to support the change of pain behaviour and technological
support in learning relaxation and awareness. We also present
the possibilities of using technology to support the family and
wider environment.

Key words:
children; chronic pain; technology

V skupino kroni¢ne nerakave bolecine umes¢amo glavobole,
bolecine v trebuhu, udih, hrbtu in krizu, nevropatsko bolecino,
kroni¢no razsirjeno bolecino, kompleksni regionalni bolecinski
sindrom (KRBS), juvenilno fibromialgijo in bole¢ine, ki so
posledica drugih zdravstvenih stanj, na primer spasticnosti in
kontraktur pri cerebralni paralizi (6).

Tako bolecina kot tudi zdravstveni postopki lahko delujejo ogro-
zajocCe ter krepijo stisko, anksioznost in tesnobo. Ne vplivajo le




na trenutno raven udobja, temvec so povezani s skodljivejSimi
in dolgoro¢nejsimi posledicami; so dejavnik tveganja za razvoj
vedenja, kot je izogibanje, zavirajo okrevanje, povzroc¢ajo motnje
prehranjevanja in spanja, v najhujsi obliki pa tudi razpolozenjske
in stresne motnje (7-9).

Dozivljanje in razumevanje boleéine je pri otrocih in mladostnikih
omejeno in je odvisno od njihove razvojne stopnje in predhodnih
izkusenj z bolecino. Obravnava bole¢ine mora biti zato v tej po-
pulaciji Se posebno prilagojena, kar pomeni, da mora vkljucevati
tehnike, ki temeljijo na odvracanju pozornosti od bolecine in njenem
razumevanju. Poleg tega je zelo pomembno, da za u¢inkovitejsi pre-
nos teh tehnik v domace okolje v obravnavo bolec¢ine vkljuéujemo
otrokov §irsi socialni sistem (druZina, Sola) (3, 5, 7-9).

Razlogi za vkljuéevanje tehnoloske podpore

Interdisciplinarna obravnava kroni¢ne bolecine je v tujini ze dobro
uveljavljen pristop zdravljenja pediatri¢ne kroni¢ne bolecine,
pri nas pa ga vzpostavljamo v zadnjih letih (10). Medtem ko je
tovrstno specializirano zdravljenje za Stevilne otroke in mlado-
stnike dolgoroc¢no ucinkovito, nekateri bolniki nimajo trajnejse
koristi (11). Zadostnih raziskovalnih podatkov o vzrokih slabse
ucinkovitosti sicer ni, na podlagi klininega opazovanja pa avtorji
navajajo ve¢ verjetnih dejavnikov tveganja za neuspeh zdravljenja
(9, 12), ki jih povzema transteoreti¢ni model (13).

Omenjeni model opisuje izzive, ki spremljajo spreminjanje
neprilagojenega zdravstvenega vedenja. Po kratkem intenzivnem
zdravljenju od treh do Stirih tednov imajo lahko bolniki med preho-
dom od visoko strukturirane podpore, ki jo vodi tim, k samostojni
uporabi v vsakdanjem zivljenju, tezave pri posplosevanju in
ohranjanju individualnih ciljev terapije (9, 13). Nadalje, bolniki
s socasnimi psiholoskimi tezavami po interdisciplinarnem reha-
bilitacijskem programu pogosto ne zmorejo ali nimajo priloznosti
za nadaljnjo psiholosko obravnavo ali nimajo zadostne podpore
v okolju, ¢eprav je to priporocljivo. Demografske, socialno-eko-
nomske, v zadnjem obdobju pa tudi epidemioloske razmere lahko
otezujejo dostopnost do ustrezne obravnave (9—12).

Z namenom utrjevanja, pomoci in podpore pri prenosu naucenih
tehnik in strategij za obvladovanje kronic¢ne bolecine v vsakdanje
zivljenje ter tudi z namenom po preusmerjanju pozornosti ob
spoprijemanju z bole¢ino se v rehabilitacijo in obravnavo otrok
ter mladostnikov vse bolj vkljuéuje tudi tehnologija (11). Glavni
cilji take uporabe tehnologije so:
1. povecati dostop do zdravljenja,
2. povecati u¢inkovitost zdravljenja,
3. zmanj$ati stroske zdravljenja ter
4. omogoditi podaljSano podporo pri prenosu znanja in krepitvi
samonadzora (angl. self-management) v domacem okolju
(11, 14, 15).
Obravnava kroniéne bolecine je proces, ki obsega:
a.) pridobivanje vpogleda v simptomatiko,
b.) razumevanje bolecinskega vedenja,

¢.) spreminjanje vzorca delovanja kot tudi bolecinskega vedenja.
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Obravnava vkljucuje elemente razlicnih psihoterapevtskih pristo-
pov in tehnik, med katerimi so z dokazi najbolj podprti vedenjsko
kognitivni pristop, tehnike sproscanja, cujecnost ter elementi
drugih terapevtskih smeri, na primer transakcijsko analiticna in
druzinska psihoterapija (9, 16).

Tehnolosko podporo pri obravnavi kroni¢ne bole¢ine pri po-
pulaciji otrok in mladostnikov lahko vklju¢ujemo v prav vse
omenjene stopnje obravnave ter z njimi podpremo izvajanje
posameznih terapevtskih pristopov (9, 14). V nadaljevanju
prispevka smo opisali v praksi najpogosteje uporabljeno teh-
nolosko podporo pri obravnavi kroni¢ne boleéine pri otrocih in
mladostnikih: navidezno resni¢nost, aplikacije za spreminjanje
bolecinskega vedenja, bioloske povratne zanke pri uéenju
sproscanja ter tehnik zavedanja.

NAJPOGOSTEJE UPORABLJENA
TEHNOLOSKA PODPORA

Navidezna resnicnost

Navidezna resni¢nost (NR) je razmeroma nova tehnika za obravna-
vo kronicne bolecine. V proces zdravljenja so jo zaceli vkljucevati
na zacetku 21. stoletja, ko je Hoffmen s sodelavci (17) dokazal,
da uporaba navidezne resni¢nosti (program Snezeni svet, angl.
SnowWorld) vpliva na zaznano nizjo jakost bole¢ine pri bolnikih z
opeklinami, tako pri odraslih kot tudi pri najstnikih (18). Od takrat
je raziskovanje ucinkovitosti NR v obravnavi kroni¢ne bolecine
pri otrocih in mladostnikih v porastu (11, 18-21).

NR je sestavljena iz racunalni$ko ustvarjenega okolja, ki omo-
goca orientacijo in tridimenzionalno (3D) interakcijo. To okolje,
vkljucno s Sirokim vidnim poljem in sistemi za sledenje gibanju,
je projicirano pred uporabnikove o¢i prek naprednih zaslonov,
ki so namesceni na njegovi glavi (angl. Head-mounted display).
Vsebina 3D projekcij so posnetki naravnih okolij ali iger, ki otroke
in mladostnike $e posebej privlacijo (6, 18).

NR je za otroke in mladostnike Se posebno privlacna, ker:

* lahko ustvari popolno vZivljanje, ki se kaze skozi subjek-
tivni obcutek prisotnosti v navideznem okolju. Ta obcutek
lahko vrednotimo prek samoporocanja, prav tako pa tudi s
fizioloskimi odzivi (npr. sprememba frekvence srénega utripa
ali prevodnosti koze) in vedenjskimi spremembami (npr.
neodzivnost na drazljaje iz zunanjega, realnega okolja) (6);

¢ spodbuja interakcijo. Nekateri programi NR ponujajo varno
okolje za izvajanje gibov, ki si jih otroci v realnih okolis¢inah,
ki jih dozivljajo kot nevarne, ne bi upali izvajati (19). Bolj
ko se posameznik vzivi v navidezno okolje, manj pozornosti
namenja bolecini, posledi¢no pa je uc¢inek zmanjsanja boleCine
vedji (6);

* sejim prilagodi. Nekateri programi NR imajo moznost indivi-
dualizacije — otroci in mladostniki si sami izbirajo navidezno
okolje in elemente v njem, pa tudi svojo racunalnisko grafi¢no
podobo (avatar). Slednje krepi motivacijo (6, 15);




» nekateri programi NR omogocajo uteleSenje (angl. embodi-
ment), kar pomeni, da so oni del NR in tako lahko opazujejo
sebe. Ce Zelijo svojemu avatarju omogoditi gibanje, se morajo
tudi sami gibati, kar szpodbuja gibanje in telesno dejavnost
(6, 15).

Ob predstavljenih prednostih pa ima NR tudi omejitve. Uporaba
metode je omejena glede na otrokovo razvojno stopnjo in je
priporocljiva predvsem za otroke, starejSe od osem let. Mlajsi
za uporabo NR potrebujejo stalno pomo¢ in vodenje odrasle
osebe. Pred uporabo je treba izkljuciti tezave z vidom. Tezavo
z uporabo NR lahko predstavljajo nekateri stranski ucinki, ki se
lahko pojavljajo neposredno po uporabi, na primer omoti¢nost,
slabost, tezave s presojanjem razdalje in zaletavanje v bliznje
predmete. Pri mlajsih otrocih lahko pride do tvorjenja laznih
spominov (6).

Studije, v katerih proudujejo u¢inkovitost NR, so v porastu. Avtorji
ugotavljajo, da gre za uéinkovit nefarmakoloski pristop, ki odvraca
pozornost od bolecine, posledi¢no niza subjektivno zaznano jakost
bolecine, obcutke anksioznosti in katastrofiranja, krepi sproscenost
in omogoca izboljsanje telesnih funkcij (6, 14, 18, 20). Ob uporabi
NR so nasli tudi zmanj$ano uporabo medikamentozne, predvsem
protibolecinske terapije, otroci in mladostniki pa so dostopne;jsi za
hkratno terapevtsko obravnavo (npr. fizioterapevt lazje premika
bolece dele telesa, ki jih sicer varujejo) (6, 14, 15, 18-21).

Pri kroni¢ni nerakavi bolecini v populaciji otrok in mladostnikov
se je uporaba NR izkazala kot u¢inkovita pri obravnavi glavobolov,
KRBS (6, 15), razsirjene bolecine, nevropatske bolecine (6, 22)
ter bolecine pri cerebralni paralizi (19).

Primer uporabe pri rehabilitaciji otrok in mladostnikov s kronic¢-
no bolecino je uporaba aplikacije NR FruityFeet (slika 1) (15).
Posebej uporabna je pri tistih posameznikih, ki porocajo o in-
tenzivnejSem strahu pred gibanjem, saj je namenjena aktivaciji
zgornjih in spodnjih udov (zato Se posebno ucinkovita pri KRBS)
ter premagovanju strahu pred gibanjem.
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Igralec utelesi avatarjeve roke in noge za stiskanje navideznega
sadja. Njegova naloga je, da potepta ¢im vec sadja pred iztekom
Casa. Nagrajen je s Stevilom to¢k glede na hitrost in $tevilo
pretlacenih sadezev. Igralec lahko ves Cas spremlja Cas in ga
primerja s predhodnimi, ob tem pa si prizadeva za postavljanje
novih rekordov.

Desna slika ponazarja moznost nastavitev, ki omogoca individuali-
zacijo igre. Strokovnjak izbere stopnjo zahtevnosti, to je pogostost
pojavljanja sadja. Funkcija levo-desno omogoca usmerjanje
igre na tisto telesno stran bolnika, na kateri ima bolecine in je
posledi¢no slabse funkcionalna. Velikost sadja vpliva na visino
dvigovanja udov. Nastavitve omogocajo tudi usmerjanje in s tem
vedji poudarek na zgornje ali spodnje ude. Zrcaljenje udov omo-
goca eksperimentalni nacin, ki zrcali navidezni ud, podobno kot
terapija z zrcali. Povecevanje stopal/rok ponuja eksperimentalni
nacin, ki vpliva na povecanje gibanja stopal in rok navideznega
avatarja (povecava povzroci, da se navidezni avatar premakne
dlje, kot se je bolnik premaknil v resni¢nem svetu, pomanjSanje
pa povzroéi, da se navidezni avatar premakne manj kot bolnik v
resni¢nem svetu) (15).

Aplikacije za podporo spremembi bolecinskega
vedenja

Samoupravljanje (angl. self-management) je opredeljeno kot
medsebojno delovanje na zdravje vezanega vedenja in s tem po-
vezanih procesov, v katerih sodelujejo bolniki in njihove druzine,
da bi poskrbele za kroni¢no stanje. Samoupravljalni posegi za
spoprijemanje s kroni¢no bolecino posameznikom zagotavljajo
kombinacijo znanja (edukacija), strategije za obvladovanje
simptomov (npr. razli¢ne tehnike kognitivno-vedenjske terapije)
in socialno podporo. Pomembno podporo ucenju in treningu
samoupravljanja ponudijo na tehnologiji temeljece zdravstvene
intervencije, kot so pametni telefoni in spletne strani. Postajajo
namre¢ ucinkovit nacin v procesu zdravljenja in rehabilitacije
kroni¢ne nerakave bolecine pri otrocih in mladostnikih. Dostop
do interneta in tehnologije (npr. pametni telefoni) je v populaciji

Fruity Feet
Stomp, kick, punch, and chomp as much fruit as you can. It’s time to
S| make some tasty juicel

Intensity:

Left/Right Focus:
Advanced Settings
Fruit Size:

Extremity Focus:

Foot Mirroring:
Hand Mirroring:

Foot Exaggeration:
Hand Exaggeration:

Slika 1: Primer igre FruityFeet (levo) in prikaz moznosti individualnega prilagajanja nastavitev (desno) (14).
Figure 1: Example of a game FruityFeet (left) and demonstration of individual settings (vight) (14).




razsirjen in dostopen tudi posameznikom razli¢nih razvojnih
skupin in socialno-ekonomskih okolij (23-25).

Prednosti tovrstnih aplikacij so, da so visoko strukturirane, indivi-
dualno zasnovane, interaktivne, krepijo samovodenje, so dostopne
(¢asovno, geografsko in cenovno) in z dokazi podprte (26). Vse
bolj izpopolnjeno programiranje je podprlo razvoj interaktivnih
programov, ki se lahko prilagajajo posameznikovim odzivom
in ustvarjajo prilagojene vsebine. Da bi spodbudili sodelovanje
bolnikov, se lahko uporabljajo tudi aplikacije za pametne telefone,
interakcije, podobne igri, znane kot »gamifikacija«, na primer
imeti avatarja in prisluziti tocke, ki so lahko Se posebno zanimive
za otroke in mladostnike (23, 25-27). Njihova najveéja pomanj-
kljivost je premajhna vkljucenost strokovnjakov, terapevtov.
Prav zaradi razvojnih sposobnosti otrok je zato uporaba aplikacij
priporocljiva le za otroke, starejSe od 10 let (23).

Aplikacije za spoprijemanje s kroni¢no bolecino so zelo razli¢ne.
Najosnovnejse so usmerjene v edukacijo in dajejo informacije
o razli¢nih temah s podro¢ja kroni¢ne bolecine. Nadgradnjo
edukativnih aplikacij predstavljajo dodana orodja, ki omogocajo
izbiro in odlocanje ter tako izboljSujejo upostevanje smernic na
dokazih podprte klini¢ne prakse, ki temeljijo na dokazih (28).
Najbolj ucinkovite so kompleksnejse aplikacije (npr. iCan-
CopewithpainTM (27), WebMAPmobile (26)), katerih cilj je
aktivacija bolnika. Kompleksnej$e aplikacije temeljijo na nac¢elu

Horvat Rauter, Logar, Groleger Srsen / letnik XXI, supl. 1 (2022)

interdisciplinarnega programa in se mu poskusajo priblizati tako
po vsebini kot po ¢asovnem obsegu. Poskusajo jih namre¢ opol-
nomociti ter spodbuditi k prevzemanju aktivnej$e vloge v skrbi
in pri obvladovanju bolecin ter vraanju v vsakdanje zivljenje
(23, 26-28). Tovrstne kompleksnejse aplikacije sledijo nacelom
interdisciplinarnega pristopa in zdruzujejo bioloSke procese,
psiholoske in sociokulturne dejavnike ter vkljucujejo strategije
za obvladovanje simptomov (npr. vedenjsko kognitivna terapija,
spros¢anje) ter z namenom spodbujanja optimalnih rezultatov
vkljucujejo tudi socialno podporo. Njihov ¢asovni razpon je tri
mesece, omogocajo pa tudi daljSe obdobje spremljanja (26-28).

V nadaljevanju je predstavljen primer kompleksnejse aplikacije za
spoprijemanje z bole¢ino iCanCopewithPainTM, ki je namenjena
mladostnikom (26) (slika 2). Tako kot pri interdisciplinarnih
programih se krepitev samonadzora tudi pri tej aplikaciji zacne s
teorijo vedenjske aktivacije, prek katere poskusamo mladostnika
spodbuditi za nadaljnje sodelovanje. Opisana prva stopnja apli-
kacije mladostnikom prek nadzorovanega spremljanja omogoci
in jih uci prepoznavanja, spremljanja ter razumevanja vzorcev
lastnega bolecinskega vedenja in pridruzenih simptomov v ¢asu
in glede na okolis¢ine. Spremenljivke, ki jih aplikacija spremlja,
so bolecina, spanje, razpolozenje, telesna aktivnost in socialna
aktivnost. Te so se v zaCetnih intervjujih izkazale kot pomembne.
Prek grafov in zanje prilagojenih porocil aplikacija otrokom daje
povratno informacijo.

Telefonska aplikacija

iCanCope with Pain™

Spletna stran

Moj Sledilnik | I
Bolecina Spremljanje sebe
Spanje (sledenje
Razpolozenje simptomom)
Telesna dejavnost Vedenisia akdivach
Socializacija fy5ia &divacha
SMART cilji ( I i

Specificni Postavljanje ciljev za
Merljivi vplivanje na bolec¢ine
Dosegljivi in funkcioniranje
Realisticni - - -
CGasovno omejeni | S2MQUEInKoVIoS!
Spro$c¢anje ) * .
Vodena vizualizacija UCenje strategij
Cujecnost spoprnjemanja
Trebu$no dihanje =
VKT
Diskusija ) :
Skupinski izzivi Socialna podpora
Delitev gi/jev Ulenje soc. vestin,
VpraSanja za podpora
strokovnjaka

C] Teorija v ozadju

| Moja bolegina |
Tipi bolecine, diagnoza,
Strategije spoprijemanja
 Moje spanje l
Higiena spanja, motnje
spanja
V. Woje razpolotenje
Poglobliena Spop/ijemavnje s §Iresom,
edukacija o bole&ini te:snobo, Custvi
in o ravnanju z | Moje telesne aktivnosti |
aplikacijo

Telovadba, zdrava prehrana

Komunikacija, odnosi, spolnost

 Moje zdravje |

Na zdravje usmerjeno vedenje

| Kaj ste se naugili
Kviz

Op.: *Vedenjsko kognitivna terapija

Slika 2: Primer poteka dela po aplikaciji iCanCopewithPainTM(26).
Figure 2: Example of workflow in aplication iCanCopewithPainTM (26).




Sledi naslednji del, to je postavljanje ciljev, ki je zasnovano z
namenom, da mladostnike spodbuja k ustvarjanju Zelenih u¢inkov
pri nalogi ali vedenju, ki vpliva na njihovo Zivljenje. Vodi jih
pri postavljanju strukturiranih ciljev, da bi zmanjsali bolecino
in izboljsali delovanje (spanje, razpolozenje, telesno in socialno
dejavnost ter vkljucevanje v zdravstveno varstvo). Pri tem se
ucijo tehnike SMART. Ime je akronim za specificne, merljive,
dosegljive, realne in ¢asovno omejene cilje (angl. specific, me-
asurable, achievable, realistic, timed). Aplikacija uporabnikom
ponuja opomnike in pozitivne povratne informacije o njihovem
napredku ter doseganju ciljev.

Glede na posameznikove individualno postavljene cilje aplikacija
omogoca tudi prilagojene tehnike in vaje, ki izhajajo iz vedenjsko
kognitivnega terapevtskega pristopa in vkljucuje strategije, kot so
misicno spros€anje, vizualizacija in globoko trebusno dihanje, pa
tudi vadbo resevanja problemov in socialnih ves¢in.

Del aplikacije, namenjen socialni podpori, izhaja iz teorije soci-
alnega ucenja, ki opisuje ucenje v interakciji skozi neposredno
izku$njo, opazovanje in prek povratne informacije. Mladostniki
dobijo tukaj priloznost, da prek vodenih diskusijskih skupin
vstopajo v interakcije z vrstniki in medsebojno delijo izkusnje
s spoprijemanjem s kroni¢no bolec¢ino. Imajo tudi priloznost za
pogovor s strokovnjaki (26).

Raziskave kazejo, da izvajanje terapij v navideznem okolju
pomembno izboljSa dostopnost do obravnave, saj zmanjsajo
geografske in ekonomske omejitve ter zagotavljajo 24-urni dostop
do informacij o bolezni in do strategij za obvladovanja bolecine.
Vse vec je tudi dokazov, da so po u€inkovitosti (izboljsanje funk-
cionalnosti, upad intenzitete bole¢ine in bole¢inskega vedenja)
primerljive z obravnavami, ki potekajo v Zivo (24, 26-28).

Tehnike sproscanja in zavedanja

Tehnike sprosc¢anja (npr. globoko trebusno dihanje, napredujoce
spros¢anje misic, vizualizacija) in tehnike zavedanja (npr. razli¢ne
oblike Cujecnosti) predstavljajo v rehabilitaciji kroni¢ne nerakave
bolecine pri otrocih in mladostnikih z dokazi podprte u€inkovite
nefarmakoloske pristope. U¢inkovite so pri zmanjSevanju jakosti
bolecine, anksioznosti in depresije ter omejujejo in zmanjsujejo
uporabo zdravil. Spodbujajo plasti¢énost mozganov, kar prispeva
k doseganju terapevtskih sprememb (29).

Pomembno tehnolosko podpira uc¢enje sprosc¢anja »biofeedback«
ali bioloska povratna zanka, ki pomaga pri uc¢enju samoregulacije.
Istoimenski instrument je prek elektrod povezan s posameznikovo
kozo ter oddaja svetlobne ali zvoéne signale dolo¢enih frekvenc,
ti pa nam porocajo o posameznikovi vznemirjenosti oziroma
sproscenosti (sréni utrip, temperatura in misi¢na napetost). Tako
omogoca vpogled v notranje dozivljanje in krepi stik z njim, kar
je pri otrocih in mladostnikih s kroni¢no bolec¢ino lahko pogosto
omejeno. Metoda poteka tako, da se oseba udobno namesti, pri
tem pa se poskusa sproscati. Vseskozi dobiva povratno informacijo
0 svoji vznemirjenosti ali spros¢enosti. Ko se posameznik nauci
spros¢anja, lahko to naredi brez naprave z biolo§ko povratno
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zanko, svojo sprostitev pa lahko tudi poglobi (30, 31). Poznamo
dve vrsti bioloske povratne zanke:

1. Klasi¢no pogojevanje in ucenje povratnih informacij: to je
model uéenja, ki uporablja posledice kot sredstvo za spre-
minjanje vedenja. Bioloska povratna zanka poda povratno
informacijo (ojacitev signala), ki spodbudi bolnike k spre-
membi svoje telesne reakcije. Ugodno telesno delovanje, ki
kaze na sproscenost, je »nagrajeno« z drugacnim signalom
(pozitivna okrepitev).

2. Del psihofizioloske psihoterapije: bolnikom, ki trpijo za
stresno pogojeno boleznijo, lahko bioloska povratna zanka
pomaga z uporabo psihofizioloskega psihoterapevtskega
modela ucenja, v katerem je bistveno razumevanje pacienta
kot posameznika. Tehnike za obvladovanje stresa in drugi
psihoterapevtski ukrepi se lahko uporabljajo v kombinaciji z
biolosko povratno zanko. Ta pomaga bolnikom prepoznavati,
kako stres vpliva na njihovo telesno delovanje. Ta model
vkljuéuje tudi poglobljeno psiholosko delo na prepoznavanju
posameznikovih misli in vedenjskih vzorcev, ki prispevajo k
fizioloski ranljivosti pacienta (31).

Najvec raziskav o u¢inkovitosti bioloske povratne zanke s podrocja
kroni¢ne nerakave bole¢ine v populaciji otrok in mladostnikov
je bilo narejenih na podrocju glavobola, pri katerem se je pristop
izkazal kot zelo u¢inkovit (29, 32). Prav tako je pristop uc¢inkovit
v obravnavi razsirjene bole¢ine in kompleksnega regionalnega
sindroma (30).

Na Oddelku za (re)habilitacijo otrok uporabljamo biolosko
povratno zanko predvsem pri tistih otrocih in mladostnikih, ki
imajo SibkejSe zmoznosti vpogleda vase in mentalne predstave.
Vecinoma za¢nemo z biolosko povratno zanko, ki temelji na
klasi¢nem pogojevanju in tako otrokom in mladostnikom omogo-
¢imo, da za¢nejo prihajati v stik z lastnimi telesnimi odzivi in se
jih zavedati. Ko ze dobro prepoznavajo svoj lastni vpliv (pomen
samoregulacije) na telesno odzivanje, preidemo na psihofiziolosko
psihoterapijo, pri cemer se u¢imo prepoznavanja vplivov misli in
Custev na fizioloske odzive.

Podpora druzini, Soli

Vpliv kroni¢ne bolezni na otroka ali mladostnika in celotno dru-
zino ter SirSe okolje je dobro prepoznan. Kroni¢no bolezensko
stanje, kot je kroni¢na bolec€ina, je pomemben stresni dejavnik, ki
povzroca Stevilne spremembe v druzinskem sistemu. Pomembno
vpliva na vse ¢lane druzine in doZivljanje stiske. Stevilne raziskave
poudarjajo medsebojno povezanost ¢lanov druzine, kar vpliva
tako na psihosocialno delovanje celotne druzine kot delovanje
posameznega ¢lana v druzini. Terapevtski ukrepi, ki vkljucujejo
druzinski sistem in $irSe socialno okolje, so zato pri obravnavi
kroni¢ne bolezni in rehabilitaciji kroni¢ne bolecine pri otrocih
in mladostnikih nujni. So pomembna komponenta optimalne
psihosocialne obravnave. Vkljucevanje druzine in SirSega okolja
omogoca, da smo v pomo¢ vsem: otroku, druzini in SirSemu
okolju, s ¢imer optimiziramo ucinke terapevtskih ukrepov za
otroka/mladostnika (33-35).




Tehnologija, kot so elektronske in mobilne naprave ter medmrezje,
v primerjavi z obi¢ajnim nac¢inom z osebnim stikom, omogocajo
drugacne in dostopnejse nacine izvajanja terapevtskih ukrepov,
usmerjenih k druzini in v SirSe okolje. Terapijo z osebnim stikom
lahko podpirajo, dopolnjujejo ali pa se izvajajo namesto tovrstne
terapije. Uporaba tehnologije omogoca preseganje Stevilnih ovir,
znacilnih za terapijo z osebnim stikom, saj omogoca vecjo Casovno
in krajevno prilagodljivost. Prav tako omogoca vkljucevanje
vecjega Stevila druzinskih ¢lanov, vklju¢evanje tistih ¢lanov dru-
zine, ki so v drugem kraju ali imajo do obicajnega terapevtskega
ukrepa (z osebnim stikom) zadrzke. Primerna je tudi za tiste ¢lane
druzine ali SirSega okolja, ki menijo, da bi jih obisk v zdravstveni
ustanovi stigmatiziral. Ukrepi s pomocjo tehnologije izboljsujejo
tudi dostopnost in ucinkovitost z dokazi podprtih terapevtskih
ukrepov. Star$i navadno uporabljajo medmrezje za pridobivanje
informacij, povezanih z zdravjem, komunikacijo z zdravstvenimi
delavci in povezovanje v podporne starSevske skupine (33).

V raziskavi Canterjeve in sodelavcev (33) so zaradi naras¢anja
Stevila uporabe terapevtskih ukrepov s pomocjo tehnologije zeleli
predstaviti njihovo u¢inkovitost za druzine in otroke s kroni¢nimi
boleznimi. Rezultati vkljucenih Studij kazejo, da so ukrepi prek
elektronskih naprav v splosnem ucinkoviti in pozitivno vplivajo
na druzinske konflikte, spreminjanje vedenja starSev, uc¢inkovitost
starSev, starSevske vescine reSevanja problemov, odnos stars§i —
otrok in sodelovanje s star$i. Vecina raziskav je dopolnjevala
terapevtske ukrepe z osebnim stikom z ukrepi prek elektronskih
naprav (33).

Eden od pomembnih terapevtskih ukrepov pri obravnavi kroni¢ne
bolecine je poucevanje, izobrazevanje druzine in $irSega okolja.
Vkljucevanje spoznanj nevroznanosti in biopsihosocialnega
modela bolecine starS§em in pomembnim drugim omogoca razu-
mevanje pomembnih dejstev o kroni¢ni bole€ini, kako so razli¢ni
dejavniki med seboj povezani in prispevajo k dozivljanju in
obravnavi bolecine ter pomen in ucinek psiholoskih ukrepov
(34, 35). Pomembno je, da star$i razumejo in podprejo koncept
bolecine v obravnavi, da bi lahko sprejemali terapevtske ukrepe
in nasvete in bili v pomo¢ otroku/mladostniku, ga spodbujali v
vkljucevanje v aktivnosti kljub prisotnosti bolecine, ga spomnili
in vodili, da uporablja vesCine spoprijemanja, ki se jih uci in ki
podpirajo njegovo delovanje. Poucevanje je pravzaprav dalj casa
trajajo¢ proces in v ¢asu terapevtske obravnave se lahko tudi
veckrat ponovi. Intenzivnost vklju¢evanja starSev v izobrazevanje
je odvisna od otrokove starosti in razvojne ravni (34).

Vsebine, povezane z zdravjem, so od zacetka obstoja medmrezja
SirSe dostopne in predstavljajo pomemben nacin pridobivanja
informacij glede obvladovanja zdravja in svojega stanja ter
odlocitev, povezanih z zdravjem, vkljuéno z informacijami o
bolecini. Preden video vsebine ponudimo uporabnikom, je nujno,
da pregledamo trenutne in svetujemo glede ogleda primernih
vsebin ter se pogovorimo o ze pogledanih vsebinah. Heathcotova
(36) je s kolegi sistematic¢no raziskala kakovost objavljenih video
vsebin na Youtube strani. Dostopnih je veliko video vsebin, iz
gledanosti pa je razvidno, da ljudje pridobivajo informacije o
bole¢ini na ta nacin. Videi, ki so bili kratki, in videi, ki so vklju-
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¢evali animacije, so bili bolj gledani. Le malo jih je vkljucevalo
vsebine o nevroznanosti o bolecini, le en video je vkljuceval vseh
sedem bistvenih konceptov o nevroznanosti o bole¢ini —»Tame the
Beast: It's Time to Rethink Persistent Pain«. Dodatne raziskave so
nujne, da bi ugotovili, katere video vsebine pritegnejo uporabnike
in ali jih lahko uporabljamo za spodbujanje uc¢inkovitega ucenja
in spremembe vedenja (36).

Izobrazevalne video vsebine na spletu, prosto dostopne vsebine na
spletu ali terapevtska srecanja prek spletne povezave so priloznosti
za poucevanje druzine in SirSega okolja o bolecini.

Kroni¢na bolecina pri mladih lahko pomembno negativno vpliva
tudi na razli¢na Zzivljenjska podroc¢ja in SirSe socialno okolje,
kot je obiskovanje Sole, slabse sodelovanje pri vsakodnevnih
aktivnostih, zunajSolskih dejavnostih, odnosih in druzenju z
vrstniki (35). Poucevanje strokovnih delavcev $ol in vrstnikov
o kroni¢ni bolecini (kaj dozivlja mladostnik, kako se to odraza,
kaj mu je v pomo¢ itn.) lahko pomembno vpliva na otrokovo/
mladostnikovo pocutje in dozivljanje bolecine ter vkljuevanje
v dejavnosti v druzini in SirSem okolju.

Pomembno je, da starSe, strokovne delavce Sol ali druge pomembne
osebe v SirSem okolju seznanimo s tem, da otrok/mladostnik
uporablja neko mobilno aplikacijo, pametno uro ali vsebine na
medmrezju, kaks$na sta pomen in namen uporabe tehnologije ter
kako lahko otroka/mladostnika spodbujajo k njihovi uporabi.

Za starse so na Seattle Childrens' hospital s premislekom (za otroke
in mladostnike so raje razvili mobilno aplikacijo) razvili spletno
stran WebMAP Internet Program (26, 37), da bi omogo¢ili vecjo
dostopnost obravnave kroni¢ne bolecine. Na spletni strani so star-
Sem na voljo moduli, ki temeljijo na vedenjsko kognitivni terapiji
in katerih cilj je sprememba vedenja, povezanega z bole¢ino. Teme,
ki so starSem na voljo v osemtedenskem programu, so poucevanje
o kroni¢ni boleCini, prepoznavanje stresa in negativnih Custev,
strategije ojacevanja 1 (uporaba pozornosti in pohvale za spodbu-
janje pozitivnega spoprijemanja), strategije ojacevanja 2 (uporaba
nagrad za spodbujanje pozitivnega spoprijemanja, strategije za
podporo doseganja Solskih ciljev), modeliranje, higiena spanja
in zivljenjski stil, komunikacija, preventiva pred ponovitvijo
tezav (26, 37). Izsledki raziskave, ki so jo izvedli Palermo in
sodelavci (37) o uc¢inkovitosti spletne strani, kazejo, da je vecina
mladih in starSev uporabljala spletno stran, vendar jih je samo
30 odstotkov dokoncalo program. Vecja vklju¢enost v program
je bila povezana z ve¢jim zmanjSanjem bolecine in zmanjSanimi
funkcijskimi zmoznostmi, povezanimi z bolecino. Mladi, ki so
uporabljali aplikacijo, so porocali o ve¢jem izboljsanju (splosni
vtis spremembe) (37). Aplikacija in spletna stran v Sloveniji
nista na voljo. Za izobrazevanje star$ev in drugih v SirSem okolju
prek spleta, ki dopolnjuje obi¢ajni naéin izobrazevanja v zivo,
uporabljamo vsebine, ki smo jih sami pripravili za predvajanje
na rac¢unalniku in jih prilagodili potrebam uporabnika ter so nam
veckrat v pomoc.




ZAKLJUGEK

Navidezna resni¢nost, aplikacije za spreminjanje bolecinskega
vedenja in uporaba bioloske povratne zanke za ucenje spro-
S¢anja so tri temeljne oblike tehnoloSke podpore pri obravnavi
kroni¢ne bolecine, ki jih v omejenem obsegu vklju¢ujemo tudi v
rehabilitacijo otrok in mladostnikov pri nas. Kljub nekaterim po-
manjkljivostim tehnolosko podporo prepoznavamo kot pomemben
prispevek v rehabilitaciji otrok in mladostnikov, ki se spoprijemajo
s kroni¢no bole¢ino, zato si bomo $e naprej prizadevali vpeljevati
tehnologijo kot pomemben podporni del obravnave in ga umestili
v klini¢no pot.
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