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Povzetek

Osebe, ki so v otrostvu prezivele raka, imajo fahko obd&utne pozne posledice
zaradi same bolezni ali pa nacina zdravljenja. Model, ki ga prinada mednarodna
klasifikacija funkcioniranja, zmanj$ane zmoZznosti in zdravija, nam pomaga pri
razumevanju celostnega pogleda na zdravje. Ker se otroci v svojem normalnem
razvoju zelo spreminjajo in se njihove dejavnosti zelo razlikujejo od tistih, ki so
znalilne za odrasle, so za njih razvili prilagojeno kiasifikacijo. MoZnosti za izbor
ocenjevainih instrumentov za otroke z rakom so v danasnjem &asu, ko je na
volioc mnoZica testov, Siroke. V prispevku je predstavljenih nekaj ocenjevalnih
inStrumentov s podro¢ja ocenjevanja delovanja, sodelovanja in kakovosti Ziv-
lienja, ki jih za ocenjevanje otrok z rakavim obolenjem uporabliamo na In&titutu
za rehabilitacijo ali pa so navedeni v tuji literaturi. Uporaba ocenjevalnih indtru-
mentov je postala nuja pri ocenjevanju otrokovih sposobnosti in omejenih
zmoznosti, iskanju ciliev rehabilitacijske obravnave, spremljanju otrokovega na-
predka in uspesnosti terapevtskih postopkov.

Uvod

Osebe, ki so v otroStvu preZivele raka, imajo lahko pomembne pozne po-
sledice zaradi same bolezni ali pa nagina zdravljenja. Zaradi osnovne bolezni
ali postopkov zdravljenja imajo otroci lahko teZave zaradi motenj delovanja
Zlez z notranjim izlo&anjem, zmanj8ane rasti, motenj pozornosti, spoznavnih
sposobnosti, procesnih sposobnosti, izvrilnih funkcij, vidno prostorske koor-
dinacije, spomina in ugenja, jezikovnega sporazumevanja, Sustvovanja, mo-
tenj na gibalnem podrogju, posledi¢no pa teZave pri izvajanju vsakodnevnih
aktivnosti in skrbi zase, pri vkljucevanju v $olske programe, navezovanju so-
cialnih stikov in zaposlovanju. Nastete omejene zmoZnosti so pogosto pri-
sotne predvsem pri otrocih s tumorji mozganov, hrbtenjade in misiéno-skelet-
nega sistema ter krvnega sistema.

Model mednarodne klasifikacije funkcioniranja za otroke

Model, ki ga prinasa mednarodna klasifikacija funkcioniranja, zmanj$anih
zmoznosti in zdravia (v nadaljevanju MKF), nam pomaga pri razumevanju
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celostnega pogleda na zdravie. Novost, ki jo prinada MKF v primerjavi s
prejénjimi klasifikacijami, je premik od negativnih k pozitivnim izrazom ter
sprememba v pojmovanju prizadetosti oz. zmanj$ane zmoznosti. Pomembna
novost je tudi razumevanje dinami¢ne soodvisnosti med ¢lovekom in njegov-
im okoljem, kadar ocenjujemo zmanj$ane zmoznosti. Ker se otroci v svojem
normalnem razvoju zelo spreminjajo in se njihove dejavnosti precej razlikujejo
od tistih, ki so znadiine za odrasle, so za njih razvili prilagojeno razli¢ico. MKF
sama po sebi ni ocenjevalni indtrument, nam pa predstavlja nekaksno osnovo
in ogrodje pri izboru posameznih ocenjevalnih indtrumentov za ocenjevanje
po posameznih kategorijah.

Izbor ocenjevalnih inStrumentov

Pri izbiri ustreznega ocenjevalnega instrumenta si moramo odgovoriti na
Kkljudna vprasanja: koga, zakaj (lo¢evanje v skupine, sledenje spremembam,
napoved izida) in kaj bomo ocenjevali (telesna zgradba, funkcile, delovanje,
sodelovanje, dejavniki okolja in osebni dejavniki...). MoZnosti za izbor dobre-
ga ocenjevalnega intrumenta so v dana$njem Casu kar Siroke. Potrebno je
omeniti, da so zaradi primerljivosti rezultatov studij smiselno primerni testi, ki
S0 Ze v uporabi tudi v drugih centrih.

V nadaljevanju bomo predstavili nekaj ocenjevalnih ingtrumentov s podrocja
ocenjevanja funkcijskin sposobnosti, delovanja, sodelovanja in kakovosti Zivl-
jenja, ki jin za ocenjevanje otrok z rakom uporabliamo na Institutu za rehabil-
itacijo ali pa so navedeni v tuji literaturi:

¢ Vprasalnik za ocenjevanje funkcijskih sposobnosti (v nadaljevanju PEDI)
je namenjen oceni funkcijskih sposobnosti kroniéno bolnih otrok v starosti
od 6 mesecev do 7,5 let. Vkljuduje podrogje skrbi zase, gibanja in socialnih
vesgin. Vprasalnik izpolnimo s pomogjo vodenega intervjuja starSev. Rezul-
tate na osnovi izdelanih normativov primerjamo z rezultati enako starih
zdravih vrstnikov in tako ocenimo otrokov zaostanek. PEDI rutinsko
uporabljamo Ze nekaj let. Predstavlja nam osnovo za pogovor o ciljih reha-
bilitacije, za nadrtovanje programa in sledenje otrokovega napredka.

s Lestvica WeeFIM je otrokom namenjena izpeljanka testa Functional Inde-
pendence Measure. Namenjena je oceni moten] pri izvajanju vsakodnevnih
dejavnosti otrok (0od 6 mesecev do 7 ali celo 21 let), ki imajo kakrénokoli
napredujo&o ali nenapredujoco nevrolo$ko, misiéno-skeletno ali drugo mot-
njo. Pomanijkijivost lestvice je slab8e ocenjevanje spoznavhih sposobnosti
in sposobnosti sporazumevanja pri osebah po poskodbi moZganov. Kothari
in kolegi trdijo, da ima PEDI vendarle bolj$e psihometriCne lastnosti in je
zato vprasalnik prvega izbora za otroke po podkodbi mozganov. Lahko
sklepamo, da nekaj podobnega velja za otroke s tumoriji v podroc¢ju mozga-
nov.

s Ocenjevanje motoriénih in procesnih sposobnosti je standardiziran test

za ocenjevanje izvajanja pacientu pomembnih in smiselnih dnevnih aktivno-
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sti in nacrtovanje programa rehabilitacije. Namenjen je ocenjevanju nivoja
delovanja in sodelovanja pacienta pri izvajanju standardiziranih motoriénih
in procesnih veséin, pri emer si pacient sam izbere tisti dve ve&cini, ki sta
mu v njegovem trenutnem bivalnem okolju pomembni. Test je veljaven,
zanesljiv in ob&utljiv Ze za manjSe spremembe v izvedbi dnevnih aktivhosti,

V tuji literaturi za ocenjevanje kakovosti Zivijenja priporotajo Pediatric
Quality of Life Inventory (v nadaljevanju PedsQL). Sestavljen je iz splosne-
ga skupnega dela in za razli¢na bolezenska stanja posebej izdelanih dodat-
nih delov. PedsQL tako med drugim vkljuduje poseben del za otroke z
rakom. Sestavlja ga 23 postavk v splodnem delu in 16 postavk v delu za
otroke s tumorjem moZganov. Pripravijen je za ocenjevanje razli¢nih starost-
nih skupin od 2 do 18 let. Vkljucuje podrogja telesnega funkcioniranja,
¢ustvovanja, socialnega delovanja in funkcioniranja v $olskem okolju. Je
zanesljiv, razlikuje med zdravimi, akutno in kroni¢no bolnimi, je ob&utljiv na
spremembe in preveden v ve¢ jezikov. Palmer s sodelavci je objavil rezultate
primerjave otrok z akutno limfoblastno levkemijo in tumorjem mozganov.
Ugotovili so, da so imeli otroci s tumorjem moZganov ved tezav tako na
telesnem, socialnem, psihosocialnem, kognitivnem podro&ju kot pri naporu.

Zakljucek

Preziveli po raku v otroskem obdobju imajo fahko pomembne pozne
posledice zaradi same bolezni ali pa nagina zdravijenja. Uporaba ocenjevalnih
indtrumentov je nujna za oceno stanja, ki nam predstavija osnovo za pogovor
o programu in ciljih rehabilitacije.
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