Povzetek

Izhodisce:

Pri testiranju ustreznega invalidskega vozicka sodeluje tim
strokovnih delavcev. Z raziskavo smo zeleli ugotoviti, kako
so stars$i otrok z Duchennovo misi¢no distrofijo (DMD) in
s spinalno misi¢no atrofijo (SMA) zadovoljni s tehni¢nimi
lastnostmi vozic¢kov in strokovnimi storitvami. Zanimalo nas
je tudi, pri kateri starosti v redni klini¢ni praksi otroku s temi
tezavami prvi¢ predpisemo vozicek na elektromotorni pogon.

Metode:

Starsi, ki so z otrokom prisli na testiranje novega invalidskega
vozicka v obdobju od novembra 2013 do novembra 2019, so
ocenili zadovoljstvo z uporabo obstojecega vozicka z vprasal-
nikom QUEST 2.0 (Quebec User Evaluation of Satisfaction
with assistive Technology, version 2.0). Iz dokumentacije smo
retrogradno poiskali podatke o zadovoljstvu starSev otrok z
DMD in s SMA in splosne podatke otrok.

Rezultati:

Analizirali smo 16 vprasalnikov 13 starSev (trije so v tem
obdobju ocenili zadovoljstvo z dvema vozickoma). Vecina
otrok je uporabljala vozicek na elektromotorni pogon. Starsi so
bili najbolj zadovoljni z dimenzijami vozicka, enostavnostjo
uporabe in prilagoditvami, najmanj pa s tezo in trajnostjo
vozicka. Zadovoljni so bili tudi s postopki oskrbe, vendar
je analiza glede na dobavitelja vozickov pokazala, da so bili
star§i z enim od Stirih dobaviteljev zadovoljni precej manj.
Analiza podatkov je Se pokazala, da smo otrokom s SMA
elektromotorni vozicek predpisali povprecno pri 5,3 leta,
otrokom z DMD pa pri 8,2 leta.
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Abstract

Background:

A team of professionals participates in the testing of a suitable
wheelchair. The aim of our research was to find out how parents
of children with Duchenne muscular dystrophy (DMD) and
spinal muscular atrophy (SMA) are satisfied with the technical
characteristics of wheelchairs and associated professional
services. We were also interested in the age at which a child
with these problems is first prescribed a powered wheelchair.

Methods:

Parents who came with their child to test a new wheelchair
between November 2013 and November 2019 were asked to
fill in the QUEST 2.0 questionnaire (Quebec User Evaluati-
on of Satisfaction with assistive Technology, version 2.0). We
retrospectively searched for specific data on the satisfaction of
parents of children with DMD and SMA and general data of
the children.

Results:

We analysed 16 questionnaires from 13 parents (three rated
their satisfaction with two wheelchairs during this period).
Most of the children used a powered wheelchair. Parents were
most satisfied with the dimensions of the wheelchair, ease of use
and adjustments, and least with its weight and durability. They
were also satisfied with the care provision. Further analysis
showed that parents were much less satisfied with one of the
four suppliers. We also observed that the children with SMA
were prescribed an electric wheelchair at the average age of
5.3 years, whereas the children with DMD at the average age
of 8.2 years.
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Razprava:

Analiza ocen starSev o zadovoljstvu s tehni¢nimi lastnostmi
vozi¢kov in postopki oskrbe pri otrocih z DMD in s SMA
tip 2 je pokazala, da so starSi zadovoljni. Glede na ocene
ustreznosti vozicka lahko sklepamo, da je delo v okviru
tima strokovnjakov za testiranje vozickov strokovno zelo
dobro opravljeno. Moznosti izboljSav zaradi nizjih ocen teze
vozicka in njegove vzdrzljivosti so omejene zaradi omejenega
cenovnega standarda, ki ga dolo¢a Zavod za zavarovanje
Slovenije. V prihodnosti bi v redni klini¢ni praksi pri otrocih
s SMA tip 2 o opremi z vozi¢kom na elektromotorni pogon
lahko razmisljali prej in ne Sele tik pred vstopom v Solo.

Kljucne besede:
otrok; testiranje; vozicek; zadovoljstvo; QUEST

uvoD

ZmanjSane zmoznosti gibanja so klju¢na ovira pri vkljucevanju
otrok v vsakodnevne aktivnosti (1). Otroku, ki ne zmore samo-
stojnega gibanja ali pa ime pri tem hujse tezave, lahko ponudimo
razlicne modele vozickov: transportni, aktivni na rocni pogon,
aktivni vozicek z dodatnim elektromotornim pogonom, vozic¢ek
na elektromotorni pogon ali individualno izdelan pocivalnik. O
razli¢nih tipih vozickov se odlo¢amo glede na stopnjo zmanjSanih
zmoznosti gibanja, zmoznost vzdrZevanja polozaja glave in trupa
ter funkcijo rok. Postopek testiranja in predpisa vozicka tece znot-
raj rehabilitacijskega tima s pooblastilom Zavoda za zdravstveno
zavarovanje Slovenije (ZZZS), ve¢inoma na Univerzitetnem
rehabilitacijskem institutu RS (URI-Soca). Rehabilitacijski tim po
potrebi predlaga tudi dodatne individualne prilagoditve vozicka,
Ce je to potrebno glede na funkcijsko stanje posameznika.

Testiranju in predpisu sledi odobritev na ZZZS. Pravico do vozicka
in drugih pripomockov dolocata Zakon o zdravstvenem varstvu in
zdravstvenem zavarovanju in Pravila obveznega zdravstvenega za-
varovanja (2, 3). Po odobritvi predlaganega vozicka sledi naro¢anje
in dobava, nato pa dokon¢na priprava vozicka glede na mere in po-
sebne potrebe bodocega uporabnika. Prevzem zahtevnega vozicka,
ki ga je testiral tim na URI-Soca, poteka ponovno v sodelovanju
z istim timom, ki preveri ustreznost vozicka. Po prevzemu naj bi
imel uporabnik po priporocilih Svetovne zdravstvene organizacije
(SZO) (4) in Zdruzenja za rehabilitacijski inZeniring in podporno
tehnologijo severne Amerike (angl. Rehabilitation Engineering
and Assistive Technology Society of North America, RESNA)
(5) moznost, da ga o uporabi vozicka pouc¢imo in ima nato tudi
moznost, da vadi njegovo uporabo. V ¢asu po prevzemu je po
pravilih ZZZS v ¢asu trajnostne dobe uporabniku vozicka na voljo
redno vzdrzevanje, prilagoditev vozicka v primeru spremenjenega
funkcijskega stanja in spremljanje znotraj rehabilitacijskega tima (3).

Discussion:

An analysis of parents’ assessments of satisfaction with the
technical characteristics of powered wheelchairs and care
procedures in children with DMD and SMA type 2 showed that
parents are satisfied. Based on the assessments of the suitability
of the wheelchair, we can conclude that the work within the team
of experts for testing wheelchairs is done very professionally. The
possibilities for improvement due to lower scores of the weight
of the wheelchairs and their durability are limited because of
the limited price-standard set by the national health insurance
company. In the future clinical practice in children with SMA type
2, electric-powered wheelchair equipment could be considered
sooner rather than just before entering school.

Key words:
child; testing; wheelchair, satisfaction; QUEST

Tehnicno najbolj zapleteni in tudi najdrazji so vozicki na elektro-
motorni pogon. Za testiranje in predpis se na splo$no odlo¢imo
pri otroku, ki ne more hoditi ali se pri tem zelo utruja ter ima tako
Sibko funkcijo rok, da vozicka na ro¢ni pogon ne more poganjati
ucinkovito. Livingstonova in Palegova sta opisali $tiri skupine
otrok, ki jim uporaba taksnega vozicka lahko koristi bolj kot upo-
raba voziCka na ro¢ni pogon ali uporaba drugih pripomockov za
samostojno premikanje (6):

1. otroci, ki ne bodo nikoli hodili zaradi okvare zelo zgodaj v
razvoju, npr. otroci s cerebralno paralizo (CP) IV. in V. stopnje
Sistema za razvrscanje otrok s CP glede na grobe gibalne
zmoznosti (angl. Gross motor function classification system,
GMFCS), otroci s spinalno misicno atrofijo (SMA) tipa | in
2 ali prirojeno misi¢no distrofijo, otroci z okvarami ve¢ udov,
hujso obliko artrogripoze, prirojenimi okvarami vi§jih ravni
hrbtenjace;

2. otroci, ki pri premikanju niso ucinkoviti, npr. otroci s CP v
III. stopnji GMFCS, otroci po poskodbi hrbtenjace, otroci z
mielomeningokelo in delno parezo spodnjih udov;

3. otroci, ki so v zgodnjem otrostvu osvojili funkcijo hoje, kas-
neje pa jo izgubili oz. je postala neucinkovita, npr. otroci po
svezi poskodbi ali bolezni mozganov ali hrbtenjace, otroci z
razlicnimi napredujocimi Zivéno-misi¢nimi boleznimi;

4. otroci, ki v zgodnjem otroStvu potrebujejo pomo¢ pri pre-
mikanju, kasneje pa ne vec, npr. otroci z lazjimi oblikami
artrogripoze ali po kirurSkem posegu, otroci z mielomeningkelo

ledvene hrbtenice in delno parezo misic spodnjih udov, otroci
s CP v IIL. stopnji GMFCS (6).

Kot smo zapisali uvodoma, je postopek pridobitve in kasnejse
uporabe in vzdrzevanja vozic¢ka kar dolgotrajen in zapleten, Se
toliko bolj, ¢e gre za vozic¢ek na elektromotorni pogon za otroka
z zivéno-misi¢no boleznijo, kot sta Duchennova misi¢na dis-




trofija (DMD) in SMA. Pri obeh velja, da sta redki bolezni (7).
Duchennova misi¢na distrofija (DMD) je na X — vezana recesivna
zivéno-misi¢na bolezen, ki jo povzro¢a mutacija v genu za di-
strofin in ki primarno povzro¢i okvaro skeletnih misic in sréne
misice (8). Pri vec¢ini deckov se klini¢ni znaki bolezni izrazijo z
napredujoco misi¢no Sibkostjo med tretjim in petim letom starosti.
Po 11. do 12. letu starosti se zmoznosti gibanja ve¢inoma Ze tako
poslabsajo, da otroci potrebujejo vozicek (8). Za SMA je znacilna
dedna, avtosomno-recesivna degeneracija motori¢nih nevronov v
hrbtenjaci, ki je posledica mutacije v genu SMNI1 (angl. survival
of motor neuron 1 gene) (9). Znana je velika raznolikost med
bolniki, od novorojenckov oz. dojenckov v prvem letu zivljenja
s hudo obliko in zgodnjo umrljivostjo, do oblik, ki se pokazejo
Sele v poznem otroskem ali celo odraslem obdobju in bolnika
ovirajo pri vsakodnevnih aktivnostih, ni pa ogrozeno njihovo
zivljenje (9, 10).

Birnkrant in sodelavci so v novih priporocilih za obravnavo otrok
z DMD (11) med drugim poudarili pomen tudi opreme z ustreznim
vozickom na elektromotorni pogon, ki ima prilagojen naslon za
glavo, podpore za roke in trup, trden sedezni in hrbtni del, ki ju je
mogoce nagniti, podnoznike, ki jih je mogoce dvigniti, moznost
dviga sedeznega dela, podpore za namescanje v stojeci polozaj.
Enako zahteven vozicek na elektromotorni pogon je potreben pri
otrocih s SMA tip 1 ali 2.

Pri kateri starosti se odlo¢imo za testiranje vozic¢ka na elektro-
motorni pogon? Ve¢ raziskav, v katere so bili vklju€eni otroci z
drugimi tezavami, je pokazalo, da je to mogoce Ze zelo zgodaj v
razvoju. Lyncheva s sodelavci je porocala o otroku z mielome-
nigokelo, ki so ga voznje z vozickom zaceli uciti Ze pri sedmih
mesecih (12). Jonesova s sodelavkami je porocala o 28 otrocih,
ki so se uporabe vozic¢ka na elektromotorni pogon zaceli uciti
pri 14 mesecih ter ga osvojili do starosti 20 mesecev (13). Starse
pogosto skrbi, da se otrok ne bo naucili hoditi, ¢e mu bodo ponudili
vozicek na elektromotorni pogon. Raziskave potrjujejo, da raba
takSnega vozi¢ka nima negativnega vpliva na kasnej$i razvoj
gibanja (13, 14). Kenyonova je s sodelavkami preverila, kako se
odlocajo kanadski in ameriski delovni terapevti. Izkazalo se je,
da je praksa zelo raznolika; vecinoma upostevajo otrokovo starost
0z. stopnjo v razvoju, otrokove kognitivne zmoznosti, predvsem
pa njegovo zavedanje morebitnih nevarnosti voznje (15, 16).
Predvidevamo, da otroci z DMD dobijo vozicek kasneje, saj se
zmoznost hoje slabsa postopno. V nasprotju s to skupino otrok,
otroci s SMA tip | in 2 ne razvijejo zmoznosti hoje, zato jih z
vozickom opremimo ze v zgodnjem otrostvu. Obicajno najprej
predpisemo individualno izdelan pocivalnik, kasneje pa, odvisno
od tipa SMA, zahtevnejsi transportni vozicek ali pa vozicek na ele-
ktromotorni pogon. Starost ob predpisu vozicka ni nepomembna.
Livingstonova in Fieldova sta v pregledu raziskav o vplivu uporabe
vozicka na elektromotorni pogon pri otrocih in mladostnikih z
zmanjSanimi zmoznostmi gibanja porocali o pozitivnem vplivu
na celostni razvoj otrok in razvoj gibanja (17). Kljub temu, da je
bila vecina raziskav na ravni §ibkih dokazov (raven IV in V), so
njihovi rezultati govorili v prid pozitivnemu vplivu na podrocju
telesnih struktur in funkcij, dejavnosti in sodelovanja (18). Znano
je tudi, da uporaba vozicka na elektromotorni pogon pri odraslih
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uporabnikih z razli¢nimi boleznimi in okvarami zmanjsa fizi¢no
obremenitev druzine, hkrati pa poveca samostojnost uporabnika
in obcutek svobode (18). Paguintova s sodelavkami je v ¢lanku o
pregledu literature porocala, da nobena od vkljucenih 67 raziskav
ni analizirala obcutkov starSev ob predpisu vozicka na elektro-
motorni pogon (19). Od tega je bilo le 10 raziskav, v katere so
vkljucili starSe otrok z zivéno-misi¢nimi boleznimi. Salatino in
sodelavci so v raziskavo vkljucili 79 odraslih uporabnikov, ki so
v obdobju od leta 2008 do leta 2013 dobili vozicek na elektro-
motorni pogon (20). Porocali so, da so z uporabo pripomockov
zadovoljni. Za oceno zadovoljstva so uporabili Vprasalnik za
oceno zadovoljstva s podporno tehnologijo (angl. Quebec User
Evaluation of Satisfaction with Assistive Technology, QUEST 2.0)
(21, 22). Podatkov o tem, kako so starsi otrok z DMD ali s SMA
zadovoljni s postopki opreme z vozi¢kom, v dostopni literaturi
nismo nasli. Zadovoljstvo starsev je pomemben vidik v procesu
(re)habilitacije, saj bi lahko glede na mnenje starSev izboljsali
posamezne postopke oskrbe in vplivali na nadaljnje izboljSanje
tehni¢nih lastnosti vozickov.

Ocenjevanje zadovoljstva starSev z uporabo vozickov in z vo-
zickom povezanimi postopki oskrbe na Oddelku za (re)habili-
tacije otrok na Univerzitetnem rehabilitacijskem institutu RS
(URI—Soca) tece kot del redne klini¢ne prakse od novembra leta
2013. Za oceno zadovoljstva uporabljamo Vprasalnik za oceno
zadovoljstva s podporno tehnologijo QUEST 2.0 (21, 22), ki je
veljaven in zanesljiv instrument (21, 22). Do sedaj smo opravili
le nekaj osnovnih analiz rezultatov ocenjevanja. Rezultatov ocen
zadovoljstva starSev otrok z DMD in s SMA §e nismo analizirali,
zato nas je tokrat zanimalo, kaksne vozicke smo predpisali za
otroke z DMD in s SMA ter kako so bili star$i zadovoljni z uporabo
vozi¢kov, $e posebej z uporabo vozi¢kov na elektromotorni pogon.
Zanimalo nas je, kako so bili zadovoljni s postopki vzdrzevanja
vozicka po prevzemu in s kasnejSo pomocjo strokovnjakov. Na
koncu smo Zeleli izvedeti Se, pri kateri starosti so otroci z DMD
in s SMA prvi¢ dobili vozic¢ek na elektromotorni pogon.

METODE
Preiskovanci in protokol dela

1z oddel¢ne dokumentacije smo zbrali vse izpolnjene vprasalnike
starSev otrok z DMD ali s SMA, ki so v obdobju od novembra
2013 do novembra 2019 prisli na testiranje naslednjega, novega
vozicka in so se strinjali z izpolnjevanjem vprasalnika QUEST 2.0.
Tega vprasalnika nismo ponudili starSem, ki so z otrokom prisli
na testiranje prvega vozicka (z vozi¢kom in s postopki opreme
e niso imeli izkusenj) in tistim, ki niso dovolj dobro razumeli
slovenskega jezika, da bi razumeli vprasanja. Poleg rezultatov ocen
zadovoljstva smo za nadaljnjo analizo zbrali $e podatke o spolu
in starosti otroka v casu, ko so star$i odgovarjali na vprasanja.
Iz dokumentacije smo poiskali Se podatke o tem, koliko so bili
otroci stari, ko smo prvi¢ opravili testiranje in predpis za opremo
z vozi¢kom na elektromotorni pogon. Za izvedbo raziskave smo
pridobili soglasje Komisije za medicinsko etiko URI — Soca.




Ocenjevalni instrument

Za oceno zadovoljstva smo uporabili slovenski prevod vprasalnika
QUEST 2.0 (21, 22). Sestavlja ga osem vprasanj o zadovoljstvu
z lastnostmi vozicka (dimenzije, teza, prilagodljivost, varnost,
vzdrzljivost, enostavnost uporabe, udobnost in uc¢inkovitost)
in §tiri vprasanja o postopkih v zvezi z dostavo, s popravili in
servisiranjem, ki je na voljo, kakovostjo strokovnih storitev,
z nadaljnjimi storitvami in s spremljanjem vozicka. Starsi so
zadovoljstvo vsake od 12 postavk ocenili na 5-stopenjski lestvici
zocenami od 1 do 5 (1 —povsem nezadovoljen, 2 —nezadovoljen,
3 — bolj ali manj zadovoljen, 4 — dokaj zadovoljen, 5 — zelo
zadovoljen). Pri vsaki postavki so obkrozili le tisto Stevilko, ki je
najbolje predstavljala stopnjo njihovega zadovoljstva. Odgovori
starSev so bili za nadaljnjo analizo anonimizirani.

Analiza podatkov

Za zbrane podatke smo izracunali opisne statistike.

REZULTATI

V obdobju od novembra 2013 do novembra 2019 je vprasalnik
QUEST izpolnilo 13 starSev otrok z DMD ali s SMA tip 2 (nihce
imel SMA tip 1 ali 3). Od tega so starsi dveh otrok z DMD in enega
otroka s SMA otrok zadovoljstvo z vozickom ocenili dvakrat, ker
so ocenjevali dva zaporedna vozicka. Skupaj smo tako pridobili
ocene za 16 vozickov. Otroci (osem deckov in pet deklic) so bili
ob oceni povprecno stari 10,8 leta. Najmlajsi otrok je bil star
3,6 leta, najstarejsi pa 17,9 leta. Vecina, 11 od 13 otrok je v ¢asu
ocene zadovoljstva uporabljala vozicek na elektromotorni pogon.
Otroci, katerih starsi so oceno podali dvakrat, so imeli vozicek na
elektromotorni pogon. Enemu od otrok smo predpisali individualno
izdelan pocivalnik, enemu transportni vozicek, nikomur od otrok
pa nismo predpisali vozicka na aktivni pogon. Otroci s SMA so
uporabljali vozicke §tirih razli¢nih dobaviteljev, medtem ko so otroci
z DMD uporabljali vozicke dveh razli¢nih dobaviteljev (Tabela 1).

Tabela 1: Vrste vozickov glede na dobavitelja.
Table 1: Wheelchairs by type and supplier.

Dobavitelj / Supplier DMD SMAtip2 Skupaj/ Total
1 0 4 4
2 0 1 1
3 3 2 5
4 4 1 5
Skupaj/ Total 16

Legenda/Legend: DMD — Duchennova misi¢na distrofija/Duchenne muscular dystrophy;
SMA — spinalna mi$i¢na distrofija/spinal muscular atrophy

Opomba/Note: Zaradi varovanja podatkov so imena dobaviteljev vozickov skrita in dostopna
pri avtorjih clanka./ Names of wheelchairs suppliers are anonymised due to General Data
Protection Regulation; they are available from the authors upon reasonable request.
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Starsi otrok so bili na splosno zelo zadovoljni s tehni¢nimi lastnost-
mi vozicka. Povprecje ocen posameznih postavk je bilo med 4,1
in 4,6 tocke (najvisja mozna ocena 5 tock), povprecje skupnega
seStevka pa 34,8 tocke (najnizja ocena 25 tock, najvisja ocena 40
tock). Analiza povpreéij posameznih ocen starSev je pokazala kar
nekaj razlik v zadovoljstvu (Tabela 2). Najbolj so bili zadovoljni z
dimenzijami vozicka, enostavnostjo uporabe in s prilagoditvami,
najmanj pa s tezo in trajnostjo vozicka. Ob bolj podrobni analizi se
je pokazalo, da so bili z vozickom najmanj zadovoljni starsi otroka
s SMA, starega 12,9 leta (povprecje ocen 3,0) in starsi otroka z
DMD, starega 15,4 leta (povprecje ocen 3,1). Po drugi strani pa
so bili s tehni¢nimi lastnostmi vozicka najbolj zadovoljni starsi
dveh otrok z DMD, starih 12 in 17,9 leta (povprecje ocen 5,0).
Vsi §tirje otroci so uporabljali vozi¢ek na elektromotorni pogon.

Tabela 2: Ocene zadovoljstva s tehnicnimi lastnostmi vozicka.

Table 2: Parental evaluation scores of technical features of
wheelchairs.

Tehniéna znacilnost vozicka/ Povprecna ocena (razpon)/

Technical feature of wheelchair Mean score (range)

Dimenzije/dimensions 4,6 (3; 9)
Teza/weight 41 (1;5)
Prilagoditve /adjustments 4,4 (3; 9)
Varnost/ safety 4,3 (3; 5)
Trajnost/ durability 4.2 (1;9)
Enostavna uporaba/ease of use 4,6 (3; 9)
Udobnost/comfort 4,3 (3; 5)
Ucinkovitost/ efficiency 4,5 (3; 9)
Povprecje ocen,/Overall mean 4,4 (3,0: 5,0]

Na splosno so bili starsi zadovoljni tudi s storitvami v zvezi z
vozi¢kom (Tabela 3). Povprecje posameznih postavk je bilo enako
visoko kot pri ocenah zadovoljstva s tehni¢nimi znaéilnostmi,
vendar je bil vecji tako razpon ocen posameznih kategorij kot
tudi razpon povprecij ocen posameznih starSev (med 1,5 in 5,0
tock) (Tabela 3). Najnizje so postopke oskrbe ocenili starsi otroka
s SMA, ki je bil star 12,9 leta (povpreéje ocen 1,5 tocke). Sicer so
Se trije star$i podali skupno oceno za to podrocje, ki je bila nizja
od 15 tock (75 % vseh moznih tock). Po drugi strani pa je najvisje
mozne ocene za to podrocje podalo kar devet starSev (sestevek 20
tock). To so bili tako star$i otrok s SMA kot starsi otrok z DMD.

Ker se ti otroci niso bistveno razlikovali po starosti, smo preverili
morebitne razlike v ocenah med dobavitelji vozi¢kov. Izkazalo
se je, da so bile povprecne ocene starSev za pripomocke, ki jih je
dobavil dobavitelj pod zaporedno Stevilko 1, nizje kot za ostale
dobavitelje (Tabela 4).
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Tabela 4: Ocene zadovoljstva s storitvami v zvezi z vozickom glede na dobavitelja.

Table 4: Parental evaluation scores of wheelchair-service support by supplier.

Storitve v zvezi z vozickom / Wheelchairs services support

Dobavitelj vozickov/

Popravila, servis/

) Spremljanje,
Strokovne storitve/

) A N Dostava/ Delivery ) L ) podpora/ Follow- M
Wheelchair supplier Repairs and servicing Professional help
up, support
1 4 3.3 3.8 3.8 3.8 3,6
2 1 5 B 5 5 5
3 5 4.6 4,6 4,8 4.4 4,6
4 6 4.8 4,5 4,5 4,5 4,4

Tabela 3: Ocene zadovoljstva s storitvami v zvezi z vozickom.

Table 3: Parental evaluation scores of wheelchair-service support.

Storitve v zvezi z vozickom/ Povpreéna ocena

(razpon)/

Wheelchair-service support Mean score (range)

Dostava/ Delivery 44 (2;95)
Popravila, servis/Repairs and servicing 44(1;9)
Strokovne storitve/Professional help 44(1;9)
s s
Povprecje ocen/Overall mean 4,4 (1,5; 5,0)

Za dva od otrok je bil to prvi vozicek, ostali so imeli vozicek
ze prej, vecinoma transportni vozi¢ek (sedem otrok), v enem
primeru vozicek na aktivni pogon, v dveh primerih vozicek na
elektromotorni pogon, v treh primerih pa individualno izdelan
pocivalnik. Analiza podatkov o starosti otrok ob prvem testiranju
in predpisu vozic¢ka na elektromotorni pogon je pokazala, da so
bili otroci s SMA tip 2 stari povprecno 5,3 leta (min 3 leta, max
7 let), medtem ko so bili otroci z DMD ob tem stari povprecno
8,2 leta (min 5, max 9 let).

RAZPRAVA

V raziskavi smo zeleli izvedeti, kaksne vozicke smo predpisali
otrokom z DMD in s SMA ter kako so bili star$i zadovoljni
z uporabo vozic¢kov. Analiza podatkov je pokazala, da so bili
vsi otroci s SMA opredeljeni kot SMA tip 2, kar je funkcijsko
podobno napredovali klini¢ni sliki pri mladostniku z DMD. Glede
na to se nam je zdelo smiselno, da rezultate ocen zadovoljstva z
vozicki analiziramo skupaj. Ker se ocene starSev za transportni
vozicek in individualno izdelani pocivalnik (povpreéje ocen
4,5) niso bistveno razlikovale od ostalih ocen zadovoljstva z
elektromotornimi vozicki, smo opisne statistike izracunali za
vse vozicke skupaj. Analiza je pokazala, da so bili starsi zelo
zadovoljni z dimenzijami vozicka, enostavnostjo uporabe in s
prilagoditvami. Glede na to, da so to glavne znacilnosti vozicka,
ki jih med testiranjem posebej preverimo in izberemo tako, da

kar najbolj ustrezajo otroku, je tak rezultat lahko pricakovan.
Hkrati so te visoke ocene tudi potrditev, da strokovni tim dobro
opravi postopek testiranja in predpisa. Primerljivih podatkov za
ocene starSev otrok z DMD ali s SMA o zadovoljstvu z vozickom
nismo nasli. O podobno visokih ocenah zadovoljstva z lastnostmi
vozicka so porocali de Groot in sodelavci (23), ki so v raziskavo
vkljucili odrasle osebe po poskodbi hrbtenjace. Nekoliko visje
ocene zadovoljstva z dimenzijami vozicka in vi§jo skupno oceno
so ugotovili pri udelezencih, ki so imeli bolj aktiven Zivljenjski
slog. Ugotovili so tudi, da so udelezenci, ki so bili bolj zadovoljni
z enostavnostjo uporabe vozicka, pogosteje sodelovali v razli¢nih
dejavnostih (23). Batavia in sodelavei so menili, da so nizje
ocene zadovoljstva z lastnostmi vozicka pri odraslih uporabnikih
posledica slabsih postopkov pri predpisu vozicka (24), saj so bili
starejSi preiskovanci, ki so dobili vozicek po principu »en model
za vse« (angl. one size fits all) z njim manj zadovoljni. Enako so
zakljucili tudi Karmarkar in sodelavci (25).

Di Marco in sodelavci (26) so zapisali pet moznih vzrokov za
neuspeh pri predpisu vozicka:

1. uporabnik ni vkljucen v postopke testiranja in odlo¢anja ob
predpisu;

2. pomanjkanje strokovnega znanja, kompetenc in uénega pro-
cesa za tim strokovnih sodelavcev, ki testirajo vozicke;

3. spremenjeno funkcijsko stanje uporabnika po prevzemu
pripomocka;

4. slab pripomocek;

5. neprimerno oblikovanje pripomocka in neustrezno izbrana
tehnologija glede na potrebe uporabnika (26).

Tudi Plummer priporoca, da testiranje vozicka opravi ves¢ tim
strokovnjakov v sodelovanju z uporabnikom, druzino in drugimi,
za uporabnika pomembnimi osebami (27), kar se ujema s postopki
v uporabnika/druzino usmerjene obravnave, ki so standardizirani
in zanesljivi.

Starsi so bili glede na povprecje ocen zadovoljni tudi z uéinko-
vitostjo vozic¢ka in varnostjo uporabe, medtem ko so bili manj
zadovoljni s trajnostjo in tezo vozicka. Oboje bi za izdelovalce
vozi¢kov moralo predstavljati izziv, da bi v prihodnosti izdelali




bolj trpezne in lazje modele. Pri tem se moramo zavedati tudi,
da je cena pomemben dejavnik. Ve€ina otrok je imela vozi¢ek
na elektromotorni pogon, pri katerem je tezo zaradi zahtevnosti
konstrukcije in motorja za pogon tezko zmanjsati. Po drugi strani
pavemo, da ZZZS, poleg pogojev za predpis posamezne kategorije
vozicka, postavlja zanjo tudi cenovni standard. Gotovo so na trgu
na voljo tudi bolj vzdrzljivi in lazji modeli vozic¢kov, ki pa so
drazji in jih zato dobavitelji v Sloveniji niso (ne morejo) vkljucili
v pogodbeni seznam z ZZZS.

Starsi so bili sicer v povprecju enako zadovoljni s postopki vzdrze-
vanja vozicka po prevzemu in s kasnejSo pomocjo strokovnjakov
(Tabela 3), vendar smo nasli razlike med dobavitelji. Pri nizjih
ocenah je izstopal eden od dobaviteljev, ki je nizje ocene dosegel
pri vseh stirih postavkah o zadovoljstvu s postopki po prevzemu
vozicka (Tabela 4). Zaradi manjSega Stevila vkljucenih starSev
sicer ne moremo govoriti o statisticno pomembnih razlikah,
moramo pa na tem mestu povedati, da je to skladno s pritozbami
starSev, ki so nam jih podali ustno ob kontrolnih srecanjih in
testiranju novih pripomockov. V Sloveniji je po nasih podatkih
devet razlicnih dobaviteljev vozickov, vendar vsi nimajo ustreznih
modelov za testiranje in predpis pri otrocih, e posebej ne pri
tistih z DMD. Dobavitelj, katerega delo so starsi ocenili slabse,
je oskrbel stiri otroke s SMA tip 2 in nikogar z DMD. Glede
na podobno funkcijsko stanje enih in drugih otrok menimo, da
so razlike v ocenah zadovoljstva s postopki oskrbe dejansko
posledica razlik v delu posameznega dobavitelja. Bolj zanesljivo
bi te razlike lahko ovrednotili ob ve¢jem Stevilu otrok, vendar je
teh otrok z redko boleznijo tudi sicer zelo malo. Podatka o tem,
koliko starSev je zavrnilo oceno zadovoljstva z vozickom, nimamo.
O sicer nizjih ocenah zadovoljstva s postopki oskrbe je porocal
de Groot (23) s sodelavci, Se posebej pri uporabnikih po popolni
okvari hrbtenjace. Primerljivih podatkov za otroke z DMD ali s
SMA tip 2 nismo nasli.

Na koncu smo Zzeleli izvedeti $e, pri kateri starosti otrok smo prvi¢
opravili testiranje za vozicek na elektromotorni pogon. Pri¢ako-
vano smo nasli razlike med otroki s SMA tip 2 in otroki z DMD.
Slednji Sele kasneje v razvoju izgubijo zmoznost samostojne
hoje, obic¢ajno med 11. in 12. letom (11), zato je predpis vozicka
na elektromotorni pogon v starosti devet let pricakovan. Le pri
enem od otrok smo predpis opravili prej. Otroci s SMA tip 2 so
imeli prej v dveh primerih individualno izdelan pocivalnik, sicer
pa transportni vozicek. Ob testiranju naslednjega je tim skupaj s
star$i in z otrokom presodil, da bi otroka opremili s pripomockom,
s katerim bo bolj samostojen. V vecini primerov je bil to Cas
pred vkljuéitvijo v Solski program, pri enem od otrok celo prece;j
prej (tri leta). Ob poznavanju otrokove diagnoze se starsi v teh
primerih gotovo ne bojijo, da otrok zaradi uporabe vozicka na
elektromotorni pogon ne bo ve¢ hodil. V tej starosti se otroci
ze zavedajo morebitnih nevarnosti ob voznji z vozi¢kom, kar
je tudi po mnenju kanadskih in ameriskih delovnih terapevtov
Cas, ko se odlocajo za test vozicka na elektromotorni pogon (15,
16). Kot smo ze omenili v uvodu, naj bi uporaba vozic¢ka na
elektromotorni pogon pri otrocih in mladostnikih z zmanjSanimi
zmoznostmi gibanja pozitivno vplivala na celostni razvoj otrok
in razvoj gibanja (17). Podobno so porocali tudi Guerrettova in
sodelavci (28).
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Dunawayjeva je s sodelavci raziskovala moznosti, da bi s ¢im bolj
zgodnjo uporabo vozicka na elektromotorni pogon pri otrocih s
SMA preko uéenja gibanja, razvoja prostorske zaznave, lastnega
raziskovanja, razvoja kognitivnih in socialnih ves¢in spodbudili
otrokov razvoj in zmanjsali njegove tezave (29). V program
ucenja uporabe vozicka na elektromotorni pogon so vkljucili Sest
otrok (pet s SMA, enega z misi¢no distrofijo), ki so bili mlajsi
od dveh let. Stirje od teh otrok so se nauéili voznje z vozi¢kom
v sorazmerno kratkem obdobju (razpon od 73 dni do 458 dni),
zagotovo pa pred starostjo Sest let, ko se tem otrokom obicajno
predpise vozicek na elektromotorni pogon (29).

Slabosti raziskave

Prva od slabosti raziskave je gotovo majhen vzorec vklju¢enih
starSev. V opazovanem obdobju smo sicer zbrali ocene ve¢ kot
200 starsev, vendar je bilo med njimi le malo starSev otrok z
DMD ali s SMA, kar je skladno s tem, da sta to redki bolezni (7).
Morda $e vecja pomanjkljivost je, da smo na URI Soca zaceli v
redni kliniéni praksi uporabljati QUEST 2.0, ob tem pa ni bila
narejena ocena veljavnosti in zanesljivosti po prevodu in prenosu v
slovensko kulturno okolje. Glede na vsebino postavk se sicer zdi,
da se psihometri¢ne lastnosti po prevodu ne bi smele pomembno
spremeniti. Temu v prid govorijo podati o prenosu vprasalnika
QUEST 2.0 v ve¢ drugih drzav, na primer na Svedsko (30), v
Italijo (31), Korejo (32) in Gr¢ijo (33).

O uporabi vprasalnika QUEST 2.0 je bilo zapisanih tudi nekaj
kriti¢nih misli. Samuelsson in sodelavci (34) so menili, da v
vprasalniku manjkajo podatki o uporabniku, kot so starost, nje-
govem okolju, okolis¢inah zivljenja, sicerSnji uporabi podporne
tehnologije ter morebitnem vplivu le-te na izvajanje dejavnosti in
sodelovanje. Pearson (35) ocenjuje, da bi bilo ocenjevanje udobja
pri uporabi vozicka potrebno vkljucevati s previdnostjo, saj izraz
udobje lahko pomeni cel spekter obcutij, od ugodja do nelagodja
ali celo bolec¢ine. Kenny and Gowran (36) so tako priporo¢ili, da
bi za ocenjevanje zadovoljstva z vozickom namesto QUEST-a raje
uporabljali Lestvico doseganja cilja (angl. Goal attainment scale)
(37) ali pa za voziéek specifi¢ni test WhOM (angl. Wheelchair
Outcome Measure) (38).

ZAKLJUCEK

Analiza ocen starSev o zadovoljstvu s tehni¢nimi lastnostmi
vozickov in postopki oskrbe pri otrocih z DMD in s SMA tip 2
je pokazala, da so starsi zadovoljni. Glede na ocene ustreznosti
vozicka lahko sklepamo, da je delo v okviru tima strokovnjakov
za testiranje vozickov strokovno zelo dobro opravljeno. Moznosti
izbolj$av zaradi nizjih ocen teze vozicka in njegove vzdrzljivosti
so omejene zaradi omejenega cenovnega standarda, ki ga doloca
Z778S. Kasnejse postopke oskrbe, ki so jih starsi pri enem od
dobaviteljev ocenili nizje, bi bilo gotovo mogoce izboljsati.
Za povsem zanesljivo oceno zadovoljstva z vozicki v nadaljnji
klini¢ni praksi nacrtujemo raziskavo, v kateri bomo preverili
psihometri¢ne lastnosti vprasalnika QUEST 2.0 po prevodu v
slovenski jezik. V prihodnosti bi v redni klini¢ni praksi pri otrocih




s SMA tip 2 o opremi z vozickom na elektromotorni pogon lahko
razmisljali prej in ne Sele tik pred vstopom v Solo.
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