Povzetek

Izhodiséa:

V raziskavi smo zeleli prevesti vprasalnik za oceno funkcije
rok pri otrocih s cerebralno paralizo (ABILHAND-Kids) in ga
nato uporabiti za oceno pri majhni skupini otrok. Preveriti smo
zeleli, ali so dosezki pri tem vprasalniku sorazmerni stopnji
zmoznosti grobega gibanja (GMFCS) in stopnji funkcije
rok (MACS).

Metode:

V raziskavo smo vkljucili starSe otrok s CP, ki so bili vkljuceni
v program rehabilitacije na Univerzitetnem rehabilitacijskem
Institutu Republike Slovenije — Soca. Glede na obicajno funk-
cioniranje otroka so izpolnili vprasalnik ABILHAND-Kids.

Rezultati:
Vkljucili smo starSe 10 otrok. Dosezki pri vprasalniku ABIL-
HAND-Kids so bili sorazmerni stopnji MACS in GMFCS.

Zakljueki:

Za slovenski prevod vprasalnika ABILHAND-Kids je pred
uporabo v klini¢ni praksi in raziskovalnem delu potrebno
oceniti psihometri¢ne lastnosti v raziskavi z ve¢jim Stevilom
otrok s CP.
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otrok; ocenjevanje; rocne spretnosti; razvoj roke; zmoznost
izvedbe aktivnosti
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Abstract

Background:

We wanted to translate the ABILHAND-Kids questionnaire
into Slovenian and then use it with a small group of children
with cerebral palsy (CP) to evaluate the children’s ability to
perform various activities. We also wanted to check whether the
results correspond to the assigned level of gross motor function
(GMFCS) and manual ability (MACS).

Methods:

We included parents of children with CP who were included in the
rehabilitation program at the University Rehabilitation Institute
in Ljubljana. They filled-in the ABILHAND-Kids questionnaire
based on usual performance of their child.

Results:

We included parents of 10 children. Results of ABILHAND-Kids
questionnaire were in agreement with the levels of MACS in
GMFCS.

Conclusions:

Before we start using the Slovenian translation of the ABIL-
HAND-Kids questionnaire in clinical practice and research,
we have to evaluate its psychometric features in a larger study
on children with CP.

Key words:
child; assessment, manual abilities,; development of the hand;
ability to perform various activities




UvoD

Funkcija roke je pomembno okvarjena pri vsaj polovici otrok s
cerebralno paralizo (CP) (1). Otroke s CP lahko glede na funkcijo
rok razvrstimo v eno od petih stopen; sistema za razvr$éanje (angl.
Manual Ability Classification System, MACS (2). Te tezave naj
bi bile v veliki meri posledica okvare obcutenja in zmanjSanih
zmoznosti gibanja zaradi okvare mozganov, do katere je prislo
zelo zgodaj v njihovem razvoju (3). Z ozirom na to predstavo
je bilo v preteklosti veliko terapevtskih pristopov, usmerjenih
v izboljsanje funkcije roke, s predpostavko, da bo to izboljsalo
tudi izvedbo razli¢nih aktivnosti (4). V klini¢ni praksi imamo
tako na voljo razli¢ne terapevtske pristope za izboljSanje funkcije
roke, vendar ucinkovitost Se ni povsem jasna. Novakova med
zanesljivo ucinkovitimi terapevtskimi pristopi za izbolj$anje
funkcije rok navaja terapijo z omejevanjem funkcije neokvarjene
roke, ucenje soro¢nih aktivnosti, programe v domacem okolju in v
cilje usmerjene terapevtske programe (5, 6). Da bi lahko ¢im bolj
jasno opredelili u¢inkovitost obstojecih, pa tudi morebitnih novih
terapevtskih pristopov za izboljSanje funkcije rok, potrebujemo
ocenjevalne instrumente z dobrimi psihometri¢nimi lastnostmi.
V literaturi je na voljo nekaj raziskav o ocenjevanju funkcije rok,
vendar je veCina omejena na biomehani¢ne lastnosti prijema in
rokovanja s predmeti ali pa na otroke s hemipareti¢no obliko CP
(7-10).

Penta s sodelavci je mnenja, da je zmoznost uporabe rok prav-
zaprav vedenje, ki ga je mogoce opredeliti kot zmoznost, da
obvladujemo vsakodnevne aktivnosti, za katere je potrebna
uporaba zgornjih udov, ne glede na uporabljene strategije (11).
Hkrati pa je ta zmoznost odvisna tudi od osebnih dejavnikov in
dejavnikov okolja (12), zato so menili, da je ne moremo opazovati
le neposredno, temvec tudi s stalis¢a bolnika in njegovega mnenja
o tem, kako tezavna je zanj doloc¢ena aktivnost (11). Skupaj z
Arnouldovo so glede na to razmisljanje razvili vprasalnik za
starSe ABILHAND-Kids, ki se osredoto¢a na podrocje skrbi zase
in ocenjuje otrokove sposobnosti izvajanja vsakodnevnih aktiv-
nosti (13). Namenjen je ocenjevanju otrok z razlicnimi motnjami
in okvarami, med drugim tudi otrokom s CP v starosti od Sest
do 15 let. Z njegovo pomocjo lahko razis¢emo reprezentativen
nabor vsakodnevnih dejavnosti. Nekatere od njih izhajajo iz
poznavanja funkcije rok pri odraslih po mozganski kapi, druge
pa iz Ze znanih lestvic ali pa so jih avtorji razvili na novo (13).
Za vprasalnik so avtorji opravili tudi kalibracijo na skupini otrok
CP, pri ¢emer so upostevali tezavnost izvedbe posameznih vescin,
kot jo vidijo star$i. Ocena psihometri¢nih lastnosti vprasalnika je
pokazala, da je le-ta veljaven, zanesljiv in ob¢utljiv na spremembe
(14, 15). Burgess in sodelavci so pregledali pet elektronskih zbirk
o ocenjevalnih instrumentih za oceno funkcije roke pri otrocih
z dipareticno obliko CP v starosti od pet do 18 let. Nasli so 48
ocenjevalnih instrumentov, vendar jih je le osem izpolnjevalo
merila veljavnosti in zanesljivosti. ABILHAND-Kids je bil eden od
stirih instrumentov, v katerem o funkciji rok porocajo uporabniki
ali njihovi starsi (16).

Vprasalnik je enostaven za uporabo in zato ga avtorji razli¢nih
raziskav pogosto uporabljajo za oceno ucinkovitosti pri izboljSanju

Groleger Srien, Habi¢, Suc / Rehabilitacija - letnik XIX, §t.1 (2020)

funkcije rok (13). Hines in sodelavci (17) so potrdili u¢inkovitost
intenzivne soro¢ne vadbe (HABIT). Caspar-Teuscher in sodelavci
so potrdili povezanost kakovosti zivljena in funkcije rok pri skupini
29 otrok s hemipareti¢no obliko CP v starosti pet let (18). Klingels
in sodelavci so ve¢ let spremljali funkcijo podporne roke pri 81
otrocih s hemipareti¢no obliko CP. Poleg razli¢nih testov za oceno
funkcije roke so uporabili tudi vprasalnik ABILHAND-Kids.
Ugotovili so, da se je v petih letih spremljanja poslabsal obseg
gibljivosti sklepov zgornjega uda in funkcija podporne roke s
testom AHA (angl. Assistive Hand Assesment), hkrati pa se je sta-
tisti€no znacilno izboljSala mo¢ prijema, rezultati Melbournskega
testa, Jebsen-Taylorjevega testa in vprasalnika ABILHAND-Kids.
Spontana uporaba podporne roke v soro¢nih aktivnostih se je
poslabsala po devetem letu starosti (19). Alhusaini in sodelavcei so
preverili u¢inkovitost transkutane elektri¢ne stimulacije (TENS)
v kombinaciji z vadbo za zmanjsevanje spasti¢nosti (20). Otroci
v raziskovalni skupini so TENS uporabljali 30 minut, tri dni na
teden, osem tednov (trajanje pulza 250 ps; frekvenca 100 Hz)
in bili hkrati vkljuceni tudi v fizioterapijo (kontrolna skupina je
imela le fizioterapijo). Cas za izvedbo Jebsen Taylorjevega testa
se je pri otrocih v raziskovalni skupini skrajsal za 48 %, rezultat
ABILHAND-KIids se je izboljsal za 23 %, zato so avtorji raziskave
zakljucili, da TENS v kombinaciji s fizioterapijo lahko izboljsa
moc¢ prijema in funkcijo rok (20).

Nekateri avtorji so vprasalnik uporabili tudi pri drugih skupinah
otrok, npr. z Duchennovo misi¢no distrofijo (21) ali po okvari
brahialnega pleteza v obdobju novorojencka (22, 23). Pri slednjih
so Longo in sodelavci test uporabili kot merilo za funkcijo rok in
pokazali, da okvara brahialnega pleteza v obdobju novorojencka
in s tem povezana manj$a zmoznost gibanja roke vpliva na razvoj
mozganov (23). Magnetno-resonanéno slikanje mozganov z bli-
znjo infrardeco spektroskopijo (angl. near-infrared spectroscopy,
fNIRS) je pokazalo manjsi volumen primarne motori¢ne skorje v
obeh poloblah. Vecjo asimetrijo so nasli v somatosenzornih delih
skorje pri otrocih, ki so dosegli nizji rezultat pri oceni z ABIL-
HAND-Kids. Ob poseganju z okvarjeno roko so nasli razsirjeno
aktivnost mozganske skorje, kar kaze na reorganizacijo obeh
polobel (23). Buffart in sodelavci so uporabo vprasalnika predla-
gali tudi za skupino otrok s prirojeno amputacijo zgornjega uda,
vendar so svetovali dodatno analizo psihometri¢nih lastnosti (24).

Vprasalnik so prenesli v uporabo v ve¢ drugih drzavah (25-28). Za
prenos vprasalnika v Turéijo so v oceno vkljucili starSe 93 otrok
z zivéno-misi¢nimi boleznimi in potrdili njegovo veljavnost in
zanesljivost (25). Ob prenosu vprasalnika v Ukrajini so avtorji
ob testiranju 113 otrok s CP ugotovili neskladnost pri vesc¢ini
»Zavihati rokav puloverja«, zato so jo izkljucili. Pri ves¢ini »Na
ramo si da nahrbtnik/Solsko torbo« so ugotovili, da jo deklice
izvedejo pomembno lazje kot decki, zato so uvedli loceno oce-
njevanje glede na spol. Ostale ves¢ine so ostale nespremenjene
(26). Alnahdi in sodelavci so psihometri¢ne znacilnosti preverili
za arabsko razli¢ico (27). Vkljucili so 154 otrok s CP s povprecno
starostjo 7,4 let. Tudi tu so morali izlo€iti dve ves¢ini, da so dosegli
ustrezne psihometri¢ne znacilnosti (27). Vprasalnik so v uporabo
prenesli tudi v Iranu (28). Pri prenosu so v analizo psihometri¢nih
lastnosti vkljucili odgovore 50 starSev otrok s CP in 50 starSev




zdravih otrok. Tudi tu je bilo potrebno spremeniti dve od postavk,
da so zadrzali dobre psihometri¢ne lastnosti (28).

Glede na to smo zeleli prenesti vprasalnik ABILHAND-Kids v
slovenski prostor in preveriti uporabo v manjsi skupini otrok s
cerebralno paralizo. Zanimalo nas je, ali bodo dobljeni rezultati
skladni s stopnjo MACS, v katero so bili razvr§¢eni otroci.

METODE

Vprasalnik ABILHAND-Kids je v bil originalno izdelan v franco-
§¢ini (13), zato smo pred zacetkom raziskave pridobili dovoljenje
avtorjev za prevod vprasalnika ABILHAND-Kids v slovens§¢ino.
Vprasalnik smo prevedli v slovenski jezik (Studentka delovne
terapije), nato sta prevod preverili in uredili diplomirana delovna
terapevtka in specialistka fizikalne in rehabilitacijske medicine,
obe z dolgoletnimi izku$njami pri delu z otroki s cerebralno
paralizo (Priloga 1).

Udelezenci

Vprasalnik ABILHAND-Kids smo razdelili starSem desetih otrok
s cerebralno paralizo, ki so bili v ¢asu raziskave, od 16. 10. 2018
do 20. 11. 2018, vkljuceni v bolni$ni¢ni program rehabilitacije na
Oddelku za (re)habilitacijo otrok URI — Soca. Starsi so podpisali
obrazec o obves¢enem pristanku.

Ocenjevalni instrument

Avtorji so za razvoj vprasalnika ABILHAND-Kids uporabili
Raschev model, ki omogoca pretvorbo ordinalnih rezultatov v
linearno merilo na eno-dimenzionalni lestvici (13). Vprasalnik
sestavlja 21 aktivnosti razli¢nih stopenj tezavnosti, v razponu 9
logitov (std. napaka znasa 0,42 logitov). Logit je linearna enota,
ki izraza verjetnost za uspeh posameznika pri katerikoli nalogi.
Lestvica ro¢nih spretnosti je osredoto¢ena na povprecno tezavnost
naloge (logit 0). Zanesljivost pri lo¢evanju med posameznimi
preiskovanci znasa 0,94. Hierarhija vkljucenih ves¢in ni odvisna
od spola, starosti, strani dominantne roke, stopnje izobrazbe
in oblike CP (tetra-, di-, hemi-pareza). Najtezji med nalogama
sta zapenjanje hlacnega in srajénega gumba, najlazji nalogi pa
odvijanje ¢okoladne tablice in priziganje oz. ugasanje stikala
za luc (13).

Protokol dela

StarSe smo zaprosili, naj izpolnijo vpraSalnik ABILHAND-Kids
tako, da ocenijo tezavnost ali enostavnost izvedbe vsake po-
samezne aktivnosti, ko jih otrok dejansko izvaja brez fizicne
pomodi ali pripomockov (tudi ¢e otrok to pomoc¢ sicer potrebuje
v vsakodnevnem zivljenju), ne glede na to, katero roko(i) otrok
uporabi pri izvedbi aktivnosti in ne glede na strategijo, ki jo otrok
uporabi (dovoljena je kakrSnakoli nadomestna strategija).

Starsi so ocenili aktivnosti glede na lastno opazanje in razumevanje
na tristopenjski lestvici:
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* »ne izvede« (otrok brez pomoc¢i aktivnosti ne zmore izvesti),

* wizvede s tezavami« (otrok izvede aktivnost brez pomo¢i, vendar
ima pri tem nekaj tezav) ali

* »izvede« (otrok aktivnost izvede brez pomoci in brez tezav).

Za aktivnosti, ki jih otrok v zadnjih treh mesecih ni izvajal, so starsi
dobili navodilo, naj jih ne ocenijo, temvec¢ oznacijo z vprasSajem
(»?« pomeni manjkajo¢i odgovor). Navodila o izpolnjevanju so
dobili na zacéetku, nato pa za vajo ocenili pet postavk. Tako so
lahko bolje razumeli ocenjevalno lestvico in vse mozne ocene.

Aktivnosti, ki so jih ocenili, so v vprasalniku (Priloga 1) zapisane
v naklju¢nem vrstnem redu. Na ta nacin so se avtorji izognili
morebitnemu sistemati¢nemu ucinku zaporedja postavk. Avtorji
vpraSalnika so pripravili deset razli¢ic, v katerih so aktivnosti
nanizane v nakljunem vrstnem redu. Raziskovalka (Studentka
delovne terapije) je za vsako naslednje testiranje izbrala naslednjo
razlicico, ki je bila na vrsti, ne glede na to, katerega otroka smo
ocenjevali. Ocene posameznih nalog, ki so jih za otroka podali
star$i, smo vnesli v formular na spletni strani in dobili rezultat na
linearni lestvici (29). Vprasalnik je na tej spletni strani na voljo
v slovens¢ini.

Za vsakega od otrok smo zbrali Se podatke o starosti, spolu,
stopnji funkcijskih tezav na podroc¢ju grobega gibanja (angl. The
Gross Motor Function Classification System, GMFCS) (30) in
stopnji MACS (2). Otroci v 1. stopnji zmorejo s predmeti rokovati
lahkotno in uspe$no, medtem ko je v II. stopnji rokovanje manj
kakovostno in/ali je hitrost rokovanja nizja. Otroci v III. stopnji
imajo tezave pri rokovanju s predmeti in potrebujejo pomoc¢ za
pripravo ali/in prilagoditev aktivnosti. Otroci v IV. stopnji zmorejo
le rokovanje z enostavnimi predmeti, ¢e so okolis¢ine prilagojene.
Otroci v V. stopnji s predmeti ne zmorejo rokovati (2).

Komisija za medicinsko etiko URI-Soca je odlocbo o eti¢ni
ustreznosti raziskave izdala 5. 11. 2018 (st. odlo¢be 78/2018).

Statisticna analiza

Zaradi majhnega $tevila vkljucenih otrok v pilotsko §tudijo smo
za zbrane podatke in dobljene linearne rezultate izracunali le
opisne statistike.

REZULTATI

V raziskavo je bilo vkljucenih 10 starSev otrok s CP (od tega 7
deckov), v starosti od Sest do 12 let (povprecno 8,0 let). Vecina
otrok je imela dipareti¢no obliko spasti¢ne CP. Vecina je zmogla
hoditi brez dodatnih pripomockov, vendar s tezavami (GMFCS
stopnja II.). Le eden od otrok je imel dobro funkcijo rok, kar
pomeni, da je s predmeti zmogel rokovati lahkotno in uspesno
(MACS stopnja I.). Vecina otrok je bila uvrs¢enna v II. ali III.
stopnjo MACS, le eden je imel pri funkciji rok toliko tezav, da
je bil uvrscen v IV. stopnjo (Tabela 1).




Tabela 1: Splosni podatki o vkljucenih otrocih.
Table 1: General data on included children.
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Zap. 8t/ Starost (leta)/ Spol/ Gender Difagnozal/ MACS GMFCS
No. Age (years) Diagnosis Stopnja/ Level Stopnja/ Level
1 12 M DP l. l.
2 6 M HP Il. l.
3 9 M DP Il. Il.
4 8 z DP Il. Il.
B " M DP Il. Il.
6 10 z DP Il. Il.
7 6 z DP M. Mll.
8 6 M DP M. Il.
9 §] M DP M. Il.
10 §] M TP V. V.

Legenda/Legend: M — de¢ki/boys; Z — deklice/girls; GMFCS — Sistem za razvri¢anje otrok s cerebralno paralizo glede na zmoznosti grobega gibanja/The Gross Motor Function Classification
System; MACS — Sistem za razvricanje otrok s cerebralno paralizo glede na funkcijo rok/The Manual Ability Classification System; CP — cerebralna paraliza/cerebral palsy; DP — dipareti¢na

oblika/diparesis; HP — hemipareti¢na oblika/hemiparesis; TP — tetrapareti¢na oblika/tetraparesis

Za pretvorbo podatkov smo uporabili rezultate Raschevega
modela, ki omogoca pretvorbo ocene posamezne vescine v
vrednosti, ki opredelijo uspesnost otroka pri tej aktivnosti in je
izrazena v odstotkih (13, 29). Vecina starSev je za svoje otroke
lahko ocenila skoraj vse vkljucene vescine. Pri tem med otroki
v razli¢nih stopnjah MACS ni videti pomembnih razlik (Tabela
2). Izjema je otrok s tetrapareti¢no obliko CP (MACS IV.), za
katerega starsi niso mogli oceniti izvedbe kar za Sest ves¢in.
Ker je Stevilo otrok premajhno, da bi lahko primerjali rezultate
otrok glede na posamezno stopnjo MACS ali GMFCS, lahko
opisemo le trend rezultatov, ki pa nakazuje, da bi te razlike
lahko bile pomembne (Tabela 2). Otrok v I. stopnji MACS je

FRORN

MACS v povprecju le 71 % vseh tock. Otroci v III. stopnji
MACS so dosegli $e nizji povpreéni rezultat, le 58 %, otrok v
IV. stopni MACS pa sploh zelo nizkega (Tabela 2).

Primerjava rezultatov z vprasalnikom ABILHAND-Kids glede
na stopnjo GMFCS kaze podoben trend, ¢eprav je primerjava
Se bolj groba, saj je vedji del otrok v II. stopnji. Pri tem sta dva
od otrok (zap. §t. 8 in 9) dosegla celo nizji rezultat kot otrok
(zap. $t. 7), ki je uvrs¢en v GMFCS stopnjo III. in ima torej
vec tezav pri grobem gibanju (za hojo potrebuje pripomocke)
(Tabeli 1 in 2).

Tabela 2: Dosezki otrok, ocenjenih z vprasalnikom ABILHAND-Kids.
Table 2: Results of children evaluated with ABILHAND-Kids questionnaire.

“ha’ wessetom  (ROTETT eloge  Poona0h)
1 I 20/21 6.563 99
2 II. 20/21 4.375 83
3 II. 21/21 3.912 76
4 II. 18,/21 2.357 68
3] Il 18,/21 2.264 67
6 II. 21/21 1.203 59
7 M. 20/21 1.844 64
8 M. 20/21 1.244 60
g M. 20/21 -0.022 50
10 V. 15/21 -1373 40

Legenda/ Legend: MACS — Sistem za razvr§¢anje otrok s cerebralno paralizo glede na funkcijo rok/The Manual Ability Classification System




RAZPRAVA

Vprasalnik ABILHAND-Kids smo torej Zeleli prenesti v slovenski
prostor in uporabo preveriti najprej v manjsi skupini otrok s
cerebralno paralizo. Zanimalo nas je, ali bodo dobljeni rezultati
skladni s stopnjo MACS, v katero so bili razvr§¢eni otroci. Viden
je jasen trend nizjih dosezkov pri vprasalniku ABILHAND-Kids
pri vi§jih stopnjah MACS (Tabela 1) in ob upostevanju povprecij
dosezkov otrok v isti stopnji MACS. To je skladno z rezultati raz-
iskave Makki in sodelavecev (31), ki so med temi spremenljivkami
nasli mo¢no povezanost. Nasli so tudi jasno povezanost s stopnjo
GMFCS, vendar pri nasi skupini otrok ta trend ni povsem jasen.
To je morebiti povezano z dejstvom, da imajo predvsem otroci s
hemipareti¢no obliko CP lahko ve¢ tezav pri funkciji rok kot pri
grobem gibanju (Tabela 1 in 2, zap. §t. 2). Prav iz tega razloga
so Eliasson in sodelavke razvile sistem MACS, saj GMFCS
za otroke s hemipareti¢no obliko CP ni dovolj jasno opredelil
njihovih tezav na podroc¢ju gibanja (2). Nizji dosezek sta imela
tudi dva otroka (zap. $t. 8 in 9), ki sta bila uvrs¢ena v GMFCS
II. stopnjo in MACS III. stopnjo kot otrok (zap. st. 7), ki je v
obeh sistemih razvrscen v III. stopnjo. Tudi tu je videti, da nam
stopnja MACS lahko bolje napove dejanske funkcijske zmoznosti
posameznega otroka na podro¢ju vsakodnevnih aktivnosti kot
pa stopnja GMFCS. Enak trend nizjih dosezkov nadaljuje tudi
otrok, ki je bil uvrs¢en v GMFCS in MACS 1V. stopnjo. Glede
na ostale otroke je dosegel zelo nizek rezultat (Tabela 2). Poleg
tega pri tem otroku starsi niso mogli oceniti Sestih ves¢in, ker jih
otrok ni niti poskusil izvesti v zadnjih treh mesecih (glej navodila
za izpolnjevanje). To so morda vendarle le izjeme, saj so Makki
in sodelavci (31) v raziskavo vkljucil 100 otrok s CP. Po drugi
strani pa se delezi otrok glede na tip CP razlikujejo od splosnih
trendov — vkljucili so relativno visok delez otrok s tetraparezo
in nizji delez otrok z diparezo (32). O jasni povezanosti med
stopnjo GMFCS in dosezki ABILHAND-Kids so sicer porocali
tudi avtorji vprasalnika (33).

V pilotski skupini je bilo ve¢ de¢kov, vendar to zelo verjetno
ne vpliva na rezultate (13). Razlike med spoloma so nasli le ob
testiranju vprasalnika v Ukrajini, kjer so uvedli lo¢eno ocenjevanje
glede na spol pri postavki »Na ramo si da nahrbtnik/Solsko torbo«.
Ugotovili so, da jo deklice izvedejo pomembno lazje kot decki
(26). Vzorec vkljucenih otrok je reprezentativen tudi glede na
starost, Ceprav ta ne vpliva pomembno na dosezeni rezultat (13).

Vkljuceni otroci so se sicer razlikovali glede na dominanco roke
(Sest otrok je imelo dominantno levo roko, Stirje otroci desno
roko). Pri analizi rezultatov dominantnosti roke nismo namenjali
pozornosti, ker lahko otrok za izvedbo aktivnosti v ABILHAND-
-Kids uporabi katerokoli nadomestno tehniko ali strategijo (13).

Pri vkljuceni skupini otrok nismo ocenjevali njihovih kognitivnih
zmoznosti, saj je §lo le za pilotsko Studijo. Hoare in sodelavci so
objavili protokol nacrtovane raziskave, s katero bodo raziskali
povezanost izvrSilnih kognitivnih funkcij (obvladovanje pozor-
nosti, delovni spomin, naértovanje, reSevanje tezav) z dosezki
testiranja z ABILHAND-Kids (34). Pricakujejo, da bodo nasli
jasno povezanost med funkcijo rok in izvrsilnimi funkcijami,
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Ceprav so Kirkpatrick in sodelavei pred ¢asom Ze porocali, da
povezanosti med delovnim spominom in funkcijo rok, ki so jo
ocenili z vpraSalnikom ABILHAND-Kids v skupini 76 otrok s
hemipareti¢no obliko CP, niso nasli (35).

Morda bi bilo zanimivo primerjati rezultate otrok in starSev,
vendar tega v prvotni zasnovi pilotske Studije nismo nacrtovali.
Arnouldova in sodelavci so namre¢ Ze primerjali odgovore otrok
in njihovih starSev in ugotovili, da so odgovori starSev precej bolj
zanesljivi (13). Manjkajoc¢i odgovori otrok so precej zmanjsali
natancnost in zanesljivost pridobljenih rezultatov. Prav tako so
bili manj zanesljivi pri oceni stopnje tezav. Izkazalo se je, da se
zmorejo otroci odlocati bolj dihotomno, torej najveckrat izberejo
moznost »z lahkoto« ali pa »nemogoce«, medtem ko zmorejo
star$i izbrati tudi vmesne odgovore (»tezko«) (13).

De Jong in sodelavci so zeleli natancneje preveriti zanesljivost
vprasalnika ABILHAND-Kids in najti morebitne dejavnike, ki
bi lahko vplivali na raznolikost odgovorov oz. dosezkov (36). V
raziskavo so vkljucili zdravnika, delovnega terapevta in starSe
27 otrok s CP, ki so lo¢eno izpolnili vprasalnik na podlagi vi-
deo-posnetkov izvajanja 21 ves¢in. Oceno so ponovili po treh
tednih. Poleg tega so star$i svoje otroke ocenili tudi glede na
lastno videnje otrokovih zmoznosti. Analiza rezultatov (osem
ocen za posameznega vkljucenega otroka) je pokazala, da je
bilo ujemanje najvecje pri ocenah starSev, kadar so jih izvedli na
podlagi video-posnetkov (ocena dejanske izvedbe, angl. capacity),
manjSe pa takrat, kadar so ocenjevali splo$no sposobnost izvedbe
aktivnosti (angl. performance). V splosnem je bila zanesljivost
ocenjevanja visoka (36).

V raziskavo nismo vkljucili otrok z distonijo ali s horeoatetozo, saj
smo zeleli v zaCetku pridobiti rezultate, ki bi se jih dalo preprosto
razloziti. Monbaliu in sodelavci so tako skupino 54 otrok s CP
ze analizirali (37). Ugotovili so statisticno znacilno negativno
povezanost med stopnjo distonije, funkcijo rok in kakovostjo
zivljenja, medtem ko je bila povezanost med temi spremenljivkami
pri otrocih s horeoatetozo Sibka (37).

Glede na ugotovitve ob prenosu vprasalnika ABILHAND-Kids v
novo kulturno okolje (25- 28) bi bilo potrebno v nadaljnjo analizo
vkljuciti vecjo skupino otrok s CP in preveriti psihometricne
aktivnosti slovenskega prevoda, tako notranjo skladnost kot za-
nesljivost ocenjevanja. Glede na rezultate ze opravljenih raziskav
o ucinkovitosti razli¢nih terapevtskih programov za otroke s CP
(17-23) in enostavnost ocenjevanja z vprasalnikom ABILHAN-
D-Kids menimo, da je tak$na analiza vsekakor smiselna.

ZAKLJUCEK

Okvara roke pri otrocih s cerebralno paralizo v veliki meri vpliva
na izvedbo aktivnosti v vsakdanjem zivljenju. Vpliv je tudi v nasi
pilotski raziskavi videti sorazmeren stopnji MACS in GMFCS.
Za uporabo vprasalnika v redni klini¢ni praksi in raziskavah je
potrebno opraviti obsirnej$o analizo psihometri¢nih lastnosti
prevoda vprasalnika ABILHAND-Kids.
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Priloga 1

Vprasalnik ABILHAND-Kids (Vprasalnik za oceno funkcije rok)

Prosimo, oznacite ustrezno in odgovorite na vsa vpraSanja.

Ime in priimek otroka: Datum:
St. Kako tezko otrok izvede naslednje aktivnosti? Nemogoce Tezko Lahko ?
1. Odpre kozarec z marmelado
2. Si namesti nahrbtnik/Solsko torbo
3. Odvije pokrovcek na tubi kreme za zobe
4. Odvije ¢okoladno ploscico
5}, Si umije zgornji del telesa (trupa)

6. Si zaviha rokav puloverja

7. Qsili svinénik

8. Si sle¢e majico s kratkimi rokavi
9. Iztisne kremo za zobe na zobno Séetko
10.  Odpre Skatlo za kruh

1. Odvije zamasek na steklenici
12.  Zapne zadrgo na hlacah

13.  Zapne gumbe na srajci/jopici
14.  Napolni kozarec z vodo

15.  Prizge lu¢ na noéni omarici

16.  Sinadane kapo

17. Zapne sponke na jakni

18.  Zapne gumb na hlacah

19.  Odpre vrecko Cipsa

20. Zapne zadrgo na jakni

21.  Vzame kovanec iz Zepa




