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Povzetek
osebe, ki so v otroštvu preživele raka, imajo lahko občutne pozne posledice
zaradi same bolezni ali pa načina zdravljenja. Model, ki ga prinaša mednarodna
klasifikacija funkcioniranja, zmanjšane zmožnosti in zdravja, nam pomaga pri
razumevanju celostnega pogleda na zdravje. Ker se otroci v svojem normalnem
razvĄu zelo spreminjajo in se njihove dejavnosti zelo razlikujĄo od tistih, ki so
značilne za odrasle, so za njih razvili prilagojeno klasifikacijo. MoŽnosti zaizbor
ocenjevalnih inštrumentov za otroke z rakom so v današnjem času, ko je na
voljo mnoŽica testov, široke. V prispevku je predstavljenih nekaj ocenjevalnih
inštrumentov s področja ocenjevanja delovanja, sodelovanja in kakovosti Živ-
ljenja' ki jih za ocenjevanje otrok zrakavim obolenjem uporabljamo na lnštitutu
za rehabilitacijo ali pa so navedeni v tuji literaturi. Uporaba ocenjevalnih inštru-
mentov je postala nuja pri ocenjevanju otrokovih sposobnosti in omejenih
zmožnosti, iskanju ciljev rehabilitacijske obravnave, spremljanju otrokovega na-
predka in uspešnosti terapevtskih postopkov.

Uvod
osebe, ki so v otroštvu pleŽivele raka, irtlajo lahko pomembne pozne po-
sledice zaradi same bolezni ali pa načina zdravljenja. Zaradi osnovne bolezni
ali postopkov zdravljenja imajo otroci lahko težave zaradi motenj delovanja
Žlez z notranjim izločanjem, zmanjšane rasti, motenj pozornosti, spoznavnih
sposobnosti, procesnih sposobnosti, izvršilnih funkcij, vidno prostorske koor-
dinacije, spomina in učenja, jezikovnega sporazumevanja, čustvovanja, mo-
tenj na gibalnem področju, posledično pa teŽave pri izvajanju vsakodnevnih
aktivnosti in skrbi zase, pri vključevanju v šolske programe' navezovanju so-
cialnih stikov in zaposlovanju. Naštete omejene zmoŽnosti so pogosto pri-
sotne predvsem pri otrocih s tumorji možganov, hrbtenjače in mišično-skelet-
nega sistema ter krvnega sistema.

Model međnaľodne klasĺÍĺkacĺje funkcĺoniľanja za otľoke
Model' ki ga prinaša mednarodna klasĺfikacĺja funkcioniranja, zmanjšanih
zmoŽnosti in zdravja (v nadaljevanju MKF), nam pomaga pri razumevanju
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celostnega pogleda na zdravje. Novost, ki jo prinaša MKF v primerjavi s
prejšnjimi klasifikacijami, je premik od negativnih k pozitivnim izrazom ter
sprememba v pojmovanju prizadetosti oz. zmanjšane zmoŽnosti. Pomembna
novost je tudi razumevanje dinamične soodvisnosti med človekom in njegov-

im okoljem, kaclar ocenjujemo zmanjšane zmoŽnosti. Ker se otroci V svojem

normalnem razvoju zelo spreminjajo in se njihove dejavnosti precej razlikujejo

od tistih, ki so značilne za odrasle, so za njih razvili prilagojeno različico. MKF
sama po sebi ni ocenjevalni inštrument, nam pa predstavlja nekakšno osnovo
in ogrodje pri izboru posameznih ocenjevalnih inštrumentov za ocenjevanje
po posameznih kategorijah.

|zb or ocenj evalnih ĺnštľumentov
Pri izbiri ustreznega ocenjevalnega inštrumenta si moramo odgovoriti na

ključna vprašanja: koga, zakai (ločevanje v skupine, sledenje spremembam,
napoved izida) in kaj bomo ocenjevali (telesna zgradba, funkcije, delovanje,

sodelovanje, dejavniki okolja in osebni dejavniki...). Možnosti zaizbor dobre-
ga ocenjevalnega inštrumenta so v današnjem času kar široke. Potrebno je

omeniti, da so zaradi primerljivosti rezultatov študij smiselno primerni testi' ki

so že v uporabi tudi v drugih centrih.

V nadaljevanju bomo predstavili nekaj ocenjevalnih inštrumentov s področja

ocenjevanja funkcijskih sposobnosti, delovanja, sodelovanja in kakovosti Živl-

jenja, ki jih za ocenjevanje otrok z rakom uporabljamo na lnštitutu za rehabil-

itacijo ali pa so navedeni v tuji literaturi:

. vprašalnik za ocenjevanie funkcijskih sposobnosti (v nadaljevanju PEDI)
je namenjen oceni funkcijskih sposobnosti kronično bolnih otrok V Starosti

od 6 mesecev do 7,5 let. Vključuje področje skrbi zase, gibanja in socialnih
veščin. Vprašalnik izpolnimo s pomočjo vodenega intervjuja staršev. Rezul-
tate na osnovi izdelanih normativov primerjamo z rezultati enako starih

zdravih vrstnikov in tako ocenimo otrokov zaostanek. PEDI rutinsko
uporabljamo Že nekaj let. Predstavlja nam osnovo za pogovor o ciljih reha-

bilitacije, za načrtovanje programa in sledenje otrokovega napredka.

o Lestvica WeeFlM je otrokom namenjena izpeljanka testa Functional lnde-
pendence Measure. Namenjena je oceni motenj pri izvalanju vsakodnevnih
dejavnosti otrok (od 6 mesecev do 7 ali celo 21 let), ki imajo kakršnokoli
napredujočo ali nenapredujočo nevrološko, mišično-skeletno ali drugo mot-

njo. Pomanjkljivost lestvice je slabše ocenjevanje spoznavnih sposobnosti
in sposobnosti sporazumevanja pri osebah po poškodbi možganov. Kothari

in kolegi trdijo, da ima PED| vendarle boljše psihometrične lastnosti in je

zato vprašalnik prvega izbora za otroke po poškodbi možganov. Lahko
sklepamo, da nekaj podobnega veljaza otroke s tumorji v področju moŽga-

nov.
. ocenjevanje motoričnih in procesnih sposobnosti je standardiziran test

za ocenjevanje izvajanja pacientu pomembnih in smiselnih dnevnih aktivno-
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sti in načrtovanje programa rehabilitacije' Namenjen je ocenjevanju nivoja
delovanja in sodelovanja pacienta pri izvajanju standardiziranih motoričnih
in procesnih veščĺn, pri čemer si pacient sam izbere tistĺ dve veščini, ki sta
mu v njegovem trenutnem bivalnem okolju pomembni. Test je veljaven,
zanesljiv in občutljiv že za manjše spremembe v izvedbi dnevnĺh aktivnosti.

' V tuji literaturi za ocenjevanje kakovosti življenia priporočajo Pediatric
Qualiý oÍ Life lnventory (v nadaljevanju PedsQL). Sestavljen je iz splošne-
ga skupnega dela in zarazlič,na bolezenska stanja posebej izdelanih dodat-
nih delov. PedsQL tako med drugim vključuje poseben del za otroke z
rakom. Sestavlja ga 23 postavk v splošnem delu in'ĺ6 postavk v delu za
otroke s tumorjem moŽganov' Pripravljen je za ocenjevanje različnih starost-
nih skupin od 2 do 18 let. Vključuje področja telesnega funkcioniranja,
čustvovanja, socialnega delovanja in funkcioniranja v šolskem okolju. Je
zanesljiv, razlikuje med zdravimi, akutno in kronično bolnimi, je občutljiv na
spremembe in preveden v več jezikov. Palmer s sodelavcĺ je objavil rezultate
primerjave otrok z akutno limfoblastno levkemijo in tumorjem moŽganov.
Ugotovili so, da so imeli otroci s tumorjem moŽganov več teŽav tako na
telesnem, socialnem, psihosocialnem, kognitivnem področju kot pri naporu.

Zaključek
Preživeli po raku v otroškem obdobju imajo lahko pomembne pozne
posledĺce zaradi same bolezni a|i pa načina zdravljenja. Uporaba ocenjevalnih
inštrumentov je nujna za oceno stanja, kĺ nam predstavlja osnovo za pogovor
o programu in ciljĺh rehabilitacije.
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