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1. WSTEP

1.1. Pogcie stanu funkcjonalnego cziowieka

Zadowalajca funkcja to obok psychologicznego nastawienia obrdgo samopoczucia
najwaniejszy wykladnik zdrowia. Definiuje sija jako zespot cech zapewnigych zdolnéé
przystosowania gj czyli adaptacji poszczegoinych nadbw i ukladow oraz catego ustroju do
pelnienia czynnéci zyciowych w warunkach danegérodowiska. Jest to zarowno prawidiowa
budowa morfologiczna poszczegblnych nd@w, jak rownie wiasciwe wspotdziatanie wanych
dlazycia uktadéw podczas reakcji fizjologicznych zachamtch w organizmie [1].

Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) opisuje zdrowie wv kontekcie niewystpowania
choroby, lecz traktyg je jako dobre samopoczucie fizyczne i psychicaseby, ktéra pomimo
pewnych deficytéw funkcjonalnych potrafy¢ w sposob zadowalgy [1,2]. WHO zwraca uwag
ze w okrélaniu stanu zdrowia nalg uwzgkdnia stan funkcjonalny cztowieka [3]. Wedlug WHO
upciledzenie funkcji danego ukfadu lub nadlm, inaczej uszkodzenie (impairment) rozumiane
w kategoriach biomedycznych to trwaly defekt fizggzlub psychiczny; trwata dysfunkcja
organizmu, ograniczga w znacznym stopniu funkcig ciowe i zawodowe ok&ana jest mianem
niepetnosprawni (disability); natomiast updtedzenie (handicap) to sytuacja, w ktorej posiadane
ograniczenia unieniiwiaja jednostce petnienie rél spotecznych, niedostos@dm otoczenia oraz
brak mechanizmow adaptacyjny ch @&odowiska izycia [4,5,6].

Wpiyw stanu zdrowia na funkcjonowanie cztowiekazm@ ocenié mierzac wyniki uzyskane
podczas wykonywania zawgldub czynndci zwiazanych zzyciem codziennym [7]. Zeli czgs¢
funkcji pacjenta jest zaburzonych, to rzgtane na umiejnos¢ radzenia sobie z czynfaiamizycia
codziennego. Pefen obraz stanu zdrowia wymaga gdizighia znaczenia przypisywanego przez
dam osolg poszczegdlinym funkcjom nierozerwalnie zmanym z jej stanem zdrowia. Wy nikeq
z tego koncepcja stanu czynoimwedo i funkcjonalnego jest sktadewaréwno pajcia zdrowia jak
i poprawy stanu zdrowia [7].

Cziowiek, z punktu widzenia fizycznego, jest organeém o scisle okre&lonej budowie
i zharmonizowanym funkcjonowaniu. Skiaglagic na to struktura i funkcja nagddw petnacych
specyficzne czynroi. Oznacza toze czynndci jednych narzdéw s zalezne od innych, a kaly
z pojedynczych nasddw ma wpilyw na pracpozostalych. Gdy wszystkie uklady i ngdy s
nienaruszone, dobrze funkcjoaujwzajemnie wspoipracaj wowczas cztowiek czuje sizdrowy,

czylipetnosprawny [8].



Przeciwiéstwem stanu okéanego mianem zdrowie jest choroba, ktéra wslnzdobyczy
patofizjologii ostatnich dziestkdw lat — stanowi naturalne zjawisko zwaéne nierozicznie ze
zjawiskiemzycia, czyli stanem fizycznej i chemicznej rownowalgbwnowaga ta jest chwiejna,
a wzmaona reakcja ustroju na silne hog zewrtrzne naruszage t rownowag stwarza warunki
powstawania choroby. Czynéwm narzdéw stag sii nieskoordynowane, wygtuja uszkodzenia
morfologiczne struktury tkanek i naddw ustroju tj. zespot procesow, ktéry stanowi Zke
zwane chorof[9].

Precyzyjne okrdenie stanu funkcjonalnego pacjenta jest gidwnymynoiiem
determinugcym podejmowanie prawidiowych decyzji terapeutyadny Na podstawie badania
funkcjonalnego i okrdenia ,czynnikéw funkcjonalnych o najekszym potencjale powrotu funkcji”
[10], naley ustal& interdyscyplinarny plan p ogtowania leczniczego [7].

Okreslenie potrzeb i maliwosci pomocy choremu powinno determinaij@ostpowanie lecznicze,
ktére ukierunkowane na funkcje i cele pojedynczeply powinno traktow@a zmniejszenie
uszkodzenia jako element poprawy aktywaiouczestnictwa [7,11,12].

Celami oceny funkcjonalnej chorego moby¢: sprawdzenie wynikOow interwencji medycznej,
dlugoterminowe prognozowanie, ocena samodzielno oszacowanie potrzeb zapewnienia
ewentualnej opieki oraz orzecznictwo [13].

Obecnie, w ujciu rehabilitacyjnym, wyrénia st 4 podstawowe kategorie funkcji, ktére mog
by¢ mierzone obiektywny mi metodami [3,7]:

— funkcje fizyczne — obejmygjfunkcje ruchowe, zdoldé do wykonywania czynri@i zy cia

codziennego, zdolrsé do samoobstugi;

— funkcje umystowe — dotyez szeroko rozumianych zdolf@ do rozumienia zada

rehabilitacyjnych, maliwos¢ zapamitywania, kojarzenia i akceptacji stanu klinicznego;

— funkcje emocjonalne —assilnie zwhzane z funkcjami umystowymi, lecz nafeje ocenié

testami odnosgy mi sk do stanoéw emocjonalnych i jad@ zycia pacjenta;

— funkcje socjalne — obejmaugy ciowe warunki socjalne danego pacjenta.

1.2. Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnospwnosci

| Zdrowia

ICF (ang. International Classification of Functiogi Disability and Health) to
Migdzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnasmaci i Zdrowia opublikowana
w 2001 roku przez WHO [3]. Gtéwnymi celami tego smau klasyfikowania$[6,14]:



— zapewnienie jednolitego i standardowegpyka oraz ptaszczyzny porozumiewania w opisie
zdrowia i standw z nim zwzanych mgdzy badaczami ety ch krajow;

— dostarczenie podstaw naukowych rozumienia i stuaivav zagadnie zwigzanych ze
zdrowiem oraz zwzanych z nim stanow, wy nikéw i czynnikéw determaayich.

Klasyfikacja ICF stanowi dodatek do Mzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Chordb
i Probleméw Zdrowotnych (ICD-10) - jednak system ten unidiwia jedynie klasyfikowanie
choréb, natomiast system ICF dajealiwos¢ sporadzania opisu mdiwosci funkcjonalnych danej
osoby oraz czynnikéw wplywaych na jej funkcjonowanie [14,15].

Klasyfikacja ICF uznaje wplyw choroby na funkcjorame pacjenta w kontégie utraty funkcji
organu, a przez to funkcjonowania, a A@kwiaze to z utrai osobistego funkcjonowania
I ograniczeniem uczestniczeniaayciu spotecznym [16].

Formularz ICF zawiera rOwrienazwe choroby (zgods z ICD-10) oraz ,czynniki zewgtrzne”

i ,czynniki osobiste”, ktére dopeinigjcatego opisu funkcjonowania pacjenta [14]. ,Czyanni
zewretrzne” tworz fizyczne, spotleczne oraz charakteryes) s¢ okrelonymi postawami
srodowiskozycia danej osoby, natomiast ,czynniki osobiste’srazegdlne cechy charakteryaug
dam osolg [14].

Gtowny schemat ICF stanoavB razne perspektywy spojrzenia na funkcjonowanie daseby
[6,14,17,18,19]:

— pierwsza to perspektywa organizmu — zawiera funk@@logiczne i umysiowe oraz

charakterystyczne cechy anatomiczne (body funemhbody structure);

— drugato perspektywa celowych czygaowvy konywany ch wey ciu codziennym (activity);

— trzecia to perspektywa uczestnictwayeiu spotecznym (participation).
Powyzsze elementy stanoaviszeroki obraz funkcjonowania, w ktorym funkcje pczsegoinych
organdw i struktur ciata czlowieka oddzielone zfstad jego funkcjonowania jako anatomicznej
jednostki, a take od jego funkcjonowania wodowisku [18,19]. Dopiero uwzglnienie wszy stkich
trzech pozioméw funkcjonowania tworzy camwy obraz chorego i pozwala océnego stopié
ograniczenia funkcjonalnego w trakcie leczenia. &dwye to, ze planowanie dziata
terapeutycznych powinno ndieszerszy zasg pocawszy od leczenia uszkodzonej struktury czy
zaburzonej funkcji, przez poprawfunkcjonowania pacjenta,zgo polepszenie jego ralbnvOSCi
funkcjonalny ch wsrodowisku [18].

W ICF termin funkcjonowanie/funkcja odnosi¢sdo wszystkich czynri@i organizmu,
aktywnaci zycia codziennego | uczestnictwa w sytuacjadlyciowych, podczas gdy
niepetnosprawn@ obejmuje uszkodzenia, ograniczenia aktyyono partycypacji. ICF zawiera
wszystkie aspekty ludzkiego zdrowia igéz odnosacych s¢ do zdrowia komponentow dobrostanu

oraz opisuje je za pomodomen zdrowia i domen zgzianych ze zdrowiem [18].
7



System kodowania standéw zdrowotnych w ICEyjest w 4 podstawowych komponentach
[6,14]:
— klasyfikacji funkcji organizmu (body-b);
— klasyfikacji struktur organizmu (structure-s);
— klasyfikacji czynndci i uczestnictwa (domain-d);
— liscie czynnikow zewetrznych (external-e).

Autorzy prac opartych na wykorzystaniu ICF zauaja stabe strony klasyfikacji — to m.in.
fakty, ze system nie me by¢ w pemni wywany do oceny funkcjonalnej pacjenta, ale racaej d
klasyfikacji zakresu jego niepelnosprawoiooraz,ze czsciej powinien by uzywany w poiczeniu
z innymi metodami diagnostycznymi [6]. Klasyfikaggko taka nie jest ani hagdziem oceny, ani
systemem rejestracji. Najgkiszym atutem klasyfikacji jest mitwos¢ uzywania jej do wybierania
lub opracowywania naeglzi oceny jakéciowej [14].

W zakresie pogpowania klinimetrycznego ICF w sposéb kompleksowgisoje stan
morfologiczny i czynnéciowy chorego, a tale konsekwencje spoteczne tego stanu oraz wpiyw
srodowiska na przebieg rehabilitacji [6].

Od 2007 roku funkcjonuje klasyfikacja ICF-CY (Imeational Classification of Functioning,
Disability and Health - Children and Youth) [20]t0ka jest przeznaczona do badania dzieci
i mtodzieey w wieku od O do 17 lat. Opracowanie klasyfikakF-CY wynikalo z potrzeby
opisywania funkcjonowania dzieci i miodzie Klasyfikacja ta bardziej szczegblowo opisuje
aspekty i procesy wzrostu i rozwoju tej grupy prigev (zawiera m.in. dziedziny odnege s¢ do
nauki i zabawy). Podobnie jak w ICF opisuje pa@end podstawowych komponentach. Ankiety do
bada opracowaneasdla nas¢p ujacych grup wiekowych: od 0 do 2 lat, od 3 do 6 ¢at,7 do 12 lat
oraz od 13 do 17 lat.

1.3. Przeghd historyczny metod oceny funkcjonalnej

Pokcie funkcji oraz indywidualizacja sposobu zbieranfarmacji o jej zakresach i potrzebach
byly znane od dawna i zmierzaty w kierunku obecnmgélenia o pacjencie.

Zainteresowanie poprawzaburzonych funkcji cziowieka ¢gja staraytnosci — Grecy
i Rzymianie stosowali the zabiegi, w tym gimnastyklecznicz, dla poprawy poszczegblnych
funkcji cztowieka [7,21].

Seyda [9] opisuje Hipokratesa, kiory zwracat uyyadpy przy rozpoznawaniu choréb spojrze
na catd¢ ustroju, poniewa cierpienie jednego nagdu pociga za solp niedomaganie innych

organdw. Z wiasnej obserwacji lekarskiej oraz dkdat/ch informacji funkcjonalnych Hipokrates



wyprowadzat uogoblnienia zaréwno praktyczne jak orég/czne dap tym samym poctek
podstawowej metodzie diagnostycznej w medy cy niglj obserwacii [cyt. w 9].

Ludy sumeryjskie uwaaly, ze skutkiem zaburzenia funkcji organizmu jest charaly nikapca
z negatywnego oddzialywania wegtreny ch i zewitrznych czynnikbéw naturalnych [21].

Egipcjanie zaobserwowali istnienie zriych funkcji organizmu, ktére przyréwnywali do
roznych zjawisk obserwowanych w przyrodzie [21].

Od odkrycia Andreasa Vesaliusa (1514 — 1564), ksfwierdzit,ze oddychanie jest zadane
z funkcp Klatki piersiowej, pajcie funkcji stalo i domen badaczy zwizanych z anatori
i fizjologia. ROwniez w epoce odrodzeniaywo interesowano sip ojgciem funkcji, a jej powr6t byt
celem dziata lekarzy [7,18,21].

Podobnie anatomowie renesansu rozumieli he ciato ludzkie, ktére badali, posiada budpw
ktora sty okreslonej funkcji i konkretnej czynriwi [9].

Dalsze fakty historyczne przemawiajza miejscem obserwacji klinicznej w ocenie
funkcjonalnej:

— Hermann Boerhaave (1668 — 1738) wyznawat medy &iniczna opart na ,jedynej drodze
nauczania medycyny tj. obserwacji” [cyt. w 9];

— Giovanni BattistaMorgagni (1682 — 1771) wnioskowa choroba mize by¢ zlokalizowana
w jednym z nargdéw, co z kolei powoduje zaburzenie jego funkajitbrne wystpowanie
objawow klinicznych obserwowanych przez lekarzd.[ey 21];

— Julien La Mettrie (1709 — 1751) jako pierwszy zamhswal, ze funkcje psychiczneas
w pelni zalene od funkcji somatycznych [cyt. w 21];

— Tytus Chaluhiski (1820 - 1889) podczas terapii indywidualizowabstpowanie
w zaleznosci od zaobserwowanego stanu chorego i warunk@aowiskowych (a nie tylko
na podstawie rozpoznania choroby) [cyt. w 21].

Na przetomie XVIII i XIX wieku w Szwecji powstataowozytna gimnastyka lecznicza
(zapocatkowana przez Henryka Linga i Gustawa Zanderaygkitelem byta m.in. poprawa funkciji
organizmu pacjenta [7,9,18] .

Andrew Taylor Still (1828 — 1917) sformutowat kopag filozoficzna, ktérej gtdwne
zalazenia to m.in. [cyt. w 21]:

— struktura ciata jest powzana z jego funkgj

— zaburzona struktura uktadu kostnosfniowego wptywa na funkejinnych naradow;

— cialo czlowieka w swoich funkcjach mechanicznychegal rGnym zakidéceniom,

wynikajajcym z r&nych przyczyn, tym samym nale dazy¢ do odwrdcenia ich
negatywnych skutkdw; metadna to mae by¢ przywracanie wiciwych stosunkow



anatomicznych, a geednio funkcjonalnych, przez manipulacje na odp dwieh odcinkach
kregostupa i innych elementach uktadu kostno-stawowego

Wiek XIX to rozwoj przyradoéw i urzadzer pomiarowych oraz metod laboratoryjnych, ktore
pozwolity na poznanie i zghienie szeregu nieznanych jeszcze zagadtieegnostyki funkcjonalnej.
Zaczly powstawé najrozmaitsze metody sigce oznaczaniu rozlicznych funkcji poszczegodlnych
narzadéw [9].

Jednak dopiero druga potowa XX wieku data mbek normatywnym zalceniom funkcji i jej
oceny. Coraz cgciej mowiono o funkcjonalrii i stanie funkcjonalnym, a wraz z rozwojem
rehabilitacji zaczly pojawia sie proby obiektywnej oceny efektow usprawniania [18].

Przez dziesiki lat powstawaly skale ocen funkcjonalnych, ktémywy niki stanowily podstaw

orzecznica, kwalifikacyjna, rokownicz oraz porobwnaweg[7,21,22,23].

1.4. Ocena funkcjonalna dziecka

Najistotniejsa koncepcgj rehabilitacji populacji pediatrycznej jest zasadazwojowa,
narzucajca postpowanie zgodne z fizjologicansekwengj rozwoju. W oparciu o powasze,
planupc usprawnianie nakgy najpierw okréli¢ poziom rozwoju funkcjonalnego dziecka [24].
Powyzsza koncepcja jest obayzkowa podczas rozwizywania probleméw poszczegoinych dzieci,
wy magajca indywidualizacji.

Koncepcja ta wymusza uwzgdhienia nasfp ujacy ch elementow [25]:

1. Rozwdj funkcjonalny czlowieka jest procesemaggim, obejmujcym okres od
zaptodnienia do dojrzatci. Nie maze on by rozumiany jako terminowe aggnie tzw.
kamieni milowych, czyli wielkich objawow ruchowycRrzed pojawieniem i po p ojawieniu
sie nowej umiegtnosci funkcjonalnej zachodzi wiele proceséw adaptaostin naradu
ruchu (obejmujcych zaréwno érodkowy ukiad nerwowy, jak i obwodowe efektory
ruchowe i receptory prioprioceptywne - czuciebgkiego), decyduagych o prawidtowsci
procesu uczenia eifunkcji. Obserwacja cadai tych zachowa stanowi podstaw
diagnostyki rozwojowe;.

2. Rozwdj funkcjonalny zaley od dojrzewania i mielinizacji uktadu nerwowegaz€bieg
i zakaiczenie tego procesu warunkuje zdobywanie dalszygbjginosci funkcjonalnych.

3. Rozwoj funkcjonalny jest uwarunkowany filogenetyiezmatomiast kolejrig i szybka¢
zdobywania p oszczegolny ch giie¢ funkcjonalny ch mee r&ni¢ sic osobniczo.

4. Obecnd¢ reakcji odruchowych wyprzedza pojawienie¢ skontrolowanych ruchow

dowolnych. Ich pojawienie siwarunkowane jest zanikiem odruchéw prymitywnych.
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5. Uogdlniona aktywn@& migsniowa okresu noworodkowego i niemaeggo stanowi

podiaze p&niejszych skoordynowanych zachawachowy ch.

W Monachijskiej Funkcjonalnej Diagnostyce Rozwojpvapracowane] przez Hellbriigge
iwsp. [26,27] stworzono tabele rozwoju fizjologemo, na podstawie ktérych wykl@eno tzw.
profil rozwojowy dziecka, przedstawday granice ogigania poszczegolnych umgeposci
ruchowych. Prowadzona na tej podstawie obserwamja@va ruchowych pozwala na wczesne
wykry cie deficytow funkcjonalnych. Skala ta pozbena jest maliwosci obiektywnego poréwnania
uzyskanych wynikbw — ma charakter subiektywny [2SjosujCc ja mozna oszacowapoziom
rozwoju takich funkcji jak: raczkowanie, siadanighodzenie, chwytanie, percegcjmowienie
i uspotfecznienie [28,29]. Wedilug za#h autoréw metody, stwierdzenie dlmowych opénien
w poszczegblnych obszarach funkcyjnych jest wskdadvdndnie niezlgdnych dalszych krokéw

diagnostycznych [30].

1.5. Pogcie niepeiosprawnéci

Pogcie sprawnéci kojarzy s¢ spoleczastwu nierozicznie z optymalnym stanem
funkcjonowania jednostki w wymiarze indywidualnymspotecznym [31]. Dlatego gtéwnymi
uwarunkowaniami oceny spotecznej ,przydaoioludzi o niepelnej sprawrigci sa: mazliwosci
funkcjonalne, umiefnos¢ przystosowania sido zycia, sprawng fizyczna i intelektualna oraz
~produktywna¢” zawodowa [32].

Konsekwengj uszkodze i niepetnosprawnii jest updledzenie, czyli niekorzystna sytuacja
czlowieka, polegaca na ograniczeniu lub unietiiovieniu petnienia rol uwaanych wzyciu za
normalne w danych warunkach kulturowych i spolec@mnyZa podstawowe kryterium w ocenie
niep etnosprawriei, niezalenie od rodzaju schorzenia, przig zdolné¢ do petnienia odp owiednich
rél spotecznych, pracy zawodowej i samodzielnejystnciji. Wyodebniono nasfpujace kryteria
mozliwosci wykonywania przez osemiep etnosp rawaqp odstawowy ch czynidoi zy ciowych [1]:

— utrudnienie — odnosisdo niewielkiego ubytku funkcji

— ograniczenie — wygpuje w przypadkach miernego ograniczenia spraaino

— uniemaliwienie — to stan znacznego ujledzenia funkcii.

Za najczscie] wystkpujace czynniki wywotyce niepelnosprawné przyjmuje s¢ wady
wrodzone, ranorodne schorzenia i urazy oraz fizjologiczny psos¢arzenia gi Wszystkie one
prowadz do ograniczenia sprawm funkcjonalnej poszczegdlnychgzi ciata i organizmu jako
calcsci [1].

Niepetnosprawni scisle koreluje z uszkodzeniem, jest tego skutkiem. Wiazku

z powyzszym uszkodzenie maa definiowé jako brak lub deformagjanatomicznej struktury
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organizmu albo brak lub zaburzenie przebiegu faggmznych lub psychicznych funkcji organizmu
[29,33].

Zjawisko niepemnosprawroi zawiera zaréwno komponenty medyczne, jak i Sxole-
emocjonalne. Powoduje tde z reguly w jego okianiu stosuje gitrzy podstawowe kryteria:

— zmienne Kkliniczne (etiologia, zakres, lokalizacgga kodz @);

— zmienne funkcjonalne (samoobstuga, wykonywanie gosmowy ch);

— zmienne spoteczne (petienie rol spotecznych).

Kryterium Kliniczne stosuje si dla celow leczenia, funkcjonalne pozwala oé€empiotrzeby
opiekwcze i rehabilitacyjne (w tym zapotrzebowanie naegptechniczny), zaspoteczne — zakres
pomocy w aktywizacji spotecznej [5].

Funkcjonalna definicja ,niepelnosprawded — obejmuje réne ograniczenia funkcjonalne
jednostek ludzkich w Kkalym spotecziéstwie, wynikajce z upéledzenia zdolngci wykonywania
jakiej§ czynndci zyciowej w sposOb uwaany za normalny, typowy dlaycia ludzkiego.
Ograniczenia te magmiet charakter staly lub przgiowy, catkowity lub czsciowy, mog
dotyczy¢ sfery sensorycznej, fizycznej i psychicznej. Niepsprawnéc jest tu rozumiana nie jako
rezultat uszkodzenia czy uszczerbku w stanie zdroale jako wynik wielu barier, na jakie cztowiek
napotyka w swoim otoczeniu [31].

Wedlug WHO Kklasyfikacja niepetnosprawsto powinna by rozpatrywana w trzech
ptaszczyznach [34]:

— aspekt uszkodzenia, ktory v by¢ przefciowy lub definitywny (ubytek tkanki,

zaburzenia struktury lub funkcji psychologiczngjdlogicznej lub anatomicznej);

— aspekt funkcjonalny, polegmy na niemanosci czesciowej lub catkowite], wypetniania
czynndci w granicach ogoInie przgty ch norm;

— aspekt sytuacyjny — wynikajy z uszkodzenia lub niemoosci funkcjonalnej, ktére nie
pozwalaj ha zajmowanie odpowiedniego miejsca w sp otesiaeie, nalenego ze wzgdu
na wiek, pté, czynniki kulturowe i spoteczne.

Wedtug ICF z kolei niepelnosprawdiojest pewn konsekwengj zycia, w r&nym stopniu
iw réoznych jego okresach dotykaej danej osoby. Dotyczy zaburzefunkcji na poziomie
organizmu, cztowieka jako osoby i zabutzego relacji z otoczeniem [3]. W ICF zostat omomyio
spoteczny kontekst tematyki niep etnosp rasanov mysl ktérego niepetnosprawié dotyczy catego
spoteczéstwa i nie mana obarczé problemami zwizanymi z niepelnosprawicia mniejszgci
spotecznych, gdy kazdy cztowiek mae dawiadczy¢ pogorszenia stanu zdrowia i &tsie 0soly

niepetnosprawn[32].
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W Polsce upowszechniagsdefinicja okrélajaca niepelnosprawnjednostk, ktorej stan
fizyczny lub psychiczny trwale lub okresowo utruainogranicza albo unierawia wy petnianie
zada zyciowych i rol spotecznych zgodnie z normami prawmyspoteczny mi [31].

Majewski [35] rozwija & definicje zauwaajac, ze osoba niepelnosprawna to taka, u ktorej
uszkodzenie i obmbny stan sprawrigi organizmu powoduje utrudnienie, ograniczenie lub
uniemaliwienie wykonywania zadazyciowych i zawodowych oraz wypelniania rol sp otegeim,
biorac pod uwag jej pt&, stan, wiek, czynnikérodowiskowe, spoteczne i kulturowe [35,36].
Wyroznia on osoby z niepelnosprawdee sensoryczaypy fizyczm, psychicza i osoby
Z niepetnosprawricia ztozona (dotknkte wiecej niz jednym rodzajem niep einospravéed [35].
Wedlug Vaska i Stankowskiego [37] termin ,pemlzenie” mana pojmowa takze jako niedostatek
w integralndci organu lub funkcji, ktéry sprawia trudimd w kognicji, sferze sensorycznej,
komunikaciji, socjalizacji, mobilri@i oraz samoobstudze jednostki. Stwierdzili o, up gledzenie
to zjawisko specjalnopedagogiczne, ktére zapropalievwyrazi wzorem:

U =f(NCp, MK, M)
gdzie:
U — upgledzenie
f — funkcja
NCp — nieusuwalne czynniki patogenne (wywsgaaj uszkodzenie organowej lub funkcjonalnej
integralngci jednostki)
MK — mechanizmy kompensacyjnegdce do eliminacji albo obaénia wptywu tych czynnikdw)

M — czynniki motywugce (wewrtrzne i zewgrtrzne).

Natomiast dziecko niepelnosprawne, wedlug termigoloWHO, charakteryzuje @i
diugotrwah, calkowita lub znacza niezdolndcia do uczestnictwa w grupie prawidiowo
rozwinietych i zdrowych réwignikow. Przewlekly charakter wkszasci schorzé prowadzi w wielu
przypadkach do utraty sprawsicow takim stopniuze konieczne staje gsuruchomienie rdnego
rodzaju form pomocy medycznej i wsparcia spotecanleyg umaliwi¢ dziecku w miag prawidtowe
funkcjonowanie [31].

Z punktu widzenia edukacji - osobami niepetnospsawinsa te jednostki, ktére oprocz
zaspokojenia podstawowych potrzeb wymaghpdz wzmazonej opieki i ustug w zakresie
rehabilitacji edukacyjnej, 4oz nauki w specjalnych warunkach. Takewiw kontekcie skutkow
niepetnosprawniei dla funkcjonowania danej jednostki stusznym wedsk przyjgcie szeroko
rozumianego pegfia niepetnosprawnai jako naruszenia funkcji organizmu ijego sprawanctore
moze wplywa na funkcjonowanie psychiczne i spoteczne cztowiekav odniesieniu do dziecka

rowniez funkcjonowanie szkolne [31].
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Wobec powyszego nowoczesne Role niepetnosprawrgci zardwno w odniesieniu do
dorostych jak i dzieci postrzega cztowieka jakon@stk: biologiczry funkcjonupca w okrelonych
uwarunkowaniach spotecznych, zawodowych i rodzitmyTraktuje go jako ist@t spoteczn,

wiaczorg w rozne formyzy cia spotecznego i kine przejawy jego aktywsao [7].

1.6. MOzgowe poraenie dzieggce

W 1964 roku Bax [38] podat definicjm6zgowego poteenia dziegicego (MPD) — jest to
niep ostpujace uszkodzenie centralnego uktadu nerwowego proyeadio powstania zmienigy ch
sie wraz z wiekiem zaburzeczynndci ruchowych i postawy oraz innych ngsstw wad moézgu
znajdupcego s¢ we wczesnym stadium rozwoju. Rozszerzyt on asgsze definicie MPD
0 mechanizmy integracji w uktadzie nerwowym, tlumg@csprz:zenie deficytow funkcji ruchowe;j
z zaburzeniami innych czyném, w tym z op@nieniem umy stowy m [34].

Miedzynarodowa Komisja Neurologii Dziecej (Lublijana 1992-1994) [34] okiita MPD
jako pogcie zbiorcze, obejmage r&norodne, zmieniagce s¢ wraz z wiekiem zaburzenia ruchu
i postawy, wsp élistnigge z innymi objawami (padaczka, ufemlzenie umystowe), uwarunkowane
trwatym uszkodzeniem mozgu znajgicggo s¢ w stadium niezakieczonego rozwoju. W definicji tej
podkrglony jest charakter dynamicznych objawow, ktoee zalezne od zjawisk dojrzewania
i plastycznéci uktadu nerwowego, tzn. od wieku i rodzaju opjgabmimo stabilnéci samego
uszkodzenia.

Palisano i wsp. [39] w 1997 roku zwrdcili uwaga prognoz funkcjonalry dziecka z MPD
zauwaajac, ze jest ona uzatmiona od zakresu patologicznych objawow klinicznpcbwadzcy ch
do zaburzé rozwoju ruchowego oraz zmiennych zaigch od etiologii, stopnia i topografii
uszkodzenia@odkowego uktadu nerwowego (OUN).

Natomiast w 2007 roku Rosenbaum i wsp. [40] opraiodefinici, wedlug ktérej paicie
MPD opisuje grup trwalych zaburz@ rozwoju ruchu i postawy, powodigych ograniczenie
czynndci, ktére przypisuje giniepostpujacym zaktdéceniom pojawiagym se& w rozwoju mdz gu
ptodu lub niemowdcia. Zaburzeniom motoryki w MPD e¢gto towarzysz zaburzenia czucia,
percepcji, poznania, porozumiewania istachowania, epilepsja oraz wtérne problemgsmowo-
szkieletowe.

MPD nie stanowi wyodbnionej jednostki chorobowej, lecz zespdét objawdwiazanych
z niepostpujacym uszkodzeniem OUN w najwcaeejszych stadiach jego rozwoju
[41,42,43,44,45,46,47,48]. Takie rozumienie moézggweporaenia dziegicego ma charakter

prognostyczny, utatwiagy planowanie leczenia oraz oklenie jego celu [41,48,49,50].
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W badaniach polskich, obejnagych populag dotkngtych ta niepelnosprawrieia
w Poznaniu z MPD odnotowano 2,5 dzieci nha 189@0 urodzonych [28,45,48,50,51].

Na swiecie MPD jest trzegi co do castagci przyczym diugotrwatej niepetnosprawéo
w populacji dziegicej, co kae rozpatrywa MPD nie tylko na gruncie medycznym, ale
i psychospotecznym oraz ekonomicznym [51]. Ciska-Wasilewska [1] dodajeze MPD to
najczsciej spotykany stan, ktory powoduje niepelnospraiéndzieci — wyprzedza dystrofie
miesniowe, rozszczepy kgostupa, opgnienie rozwoju umy stowego, hipotonie i wady wrodeon

Chociaz podstawowe znaczenie w rozwoju funkcjonalnym dadecz MPD odgrywa
anatomiczna lokalizacja i obszar uszkodzenia OUN jetdnak decydagy wplyw na docelowo
oshgane umieitnosci ruchowe may. topografia niedowtaddéw i ich charakter, obegnhodruchéw
przetrwalych, wiek ogbania poszczegdlnych umigposci ruchowych, obecrié schorzé
wsp Olistniegcy ch takich jak: padaczka, wady wzroku i stuchuwikéania ortopedyczne (skolioza,
zwichnkcia stawow) oraz ugledzenie umystowe [41,52,53].

Rozwoj funkcjonalny dzieci z uszkodzeniem centrginggeneratora ruchu zale od cech
uszkodzenia, takich jak: czas, w ktorym doszio dazkodzenia, dynamiki dojrzewania uktadu
nerwowego, charakteru ubytku tkanki nerwowej orédeam@ci mechanizmow kompensacyjnych,
determinugcy ch dojrzewanie dziecka [46].

Kompensacja rozumiana jest w tym przypadku jakadsawanie mechanizméw czynsmowy ch

w celu wytworzenia zespolu cech biologicznych i isponych zapewniggych osobie
niepelnosprawnej optymalne przystosowanie do srodowiska. U 0s6b niepetnosprawnych,
u ktorych w czasie leczenia i rehabilitacji nie dae odtworzy¢ utraconych funkcji, ¢y sie do
wytworzenia mechanizméw kompensacyjnych (czyli gastych). Jednym z efektow rehabilitacji
powinno by doprowadzenie do prazegja sterowania utracanfunkcjp przez érodki dotd
nieuczestnicace w procesie [54].

Zakres kompensacji zale od: stopnia rozwoju filogenetycznego (na jakinajgnje s¢ uszkodzony
ustroj), stopnia filogenetycznej i ontogenetyczrigjrzataici uszkodzonej struktury, stopnia
zréznicowania zaburzonej funkcji, jej zlokalizowania morfologicznie odgbnych strukturach
uktadu nerwowego, wielkmi i charakteru ogniska uszkodzenia oraz czasuypkimt od chwili
zadziatania czynnika szkodliwego do momentu petzegez czenia struktury [55].

Konieczne jest takie sterowanie kompensaapy uzysk& mazliwie najkorzystniejszy stan
funkcjonalny [56].

Poza gldbwnymi objawami uszkodzenia OUN stamowimi kryteria diagnostyczne MPD
wedlug Potatyiskiej [51] do najpowmiejszych objawdw towarzyseych nalea upcsledzenie
umystowe (70%) i padaczka.
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Zauwaalne @ spore rozbienosci miedzy r&nymi badaczami dotyeze zagadnienia
wsp 6lwy stp owania niep etnosprawsad intelektualnej wrod dzieci z MPD:
— wedlug Styer-Acevedo [57] opiienie rozwoju umystowego stwierdza si 40%-60%
dzieci z MPD, w tym szczegdblnie wegkich postaciach tetraplegii, sztywdobi atonii;
— wedlug Borkowskiej i Zabtockiego [28,58,59] upedzenie umystowe wygtuje u 20%-
35% dzieci z MPD i obejmuje najegxiej dzieci z tetraplegj
— wedlug Oeffinger i wsp. [49] oraz Rorat i Ciecharshwe] [60] 66% dzieci z MPD
dotknktych jest upéledzeniem umystowym;
— Wendt [61] zgadza siz Polatyiska [51] twierdzc, ze upaledzenie umystowe wygtuje
u 70% dzieci z MPD;
— wedlug innych autoréw niepetnospravéidntelektualna obejmuje tylko 30%-40% dzieci
z MPD [62,63,64,65];
— W pismiennictwie mana znale¢ rowniez informacje,ze polowa dzieci z MPD ogia
prawidiows inteligencg lub jej pogranicze [41,45].
Wystepujace w populacji dzieci z MPD opéienie rozwoju umystowego spowodowane jest
ograniczonym kontaktem dziecka z otoczeniem fizyaznProces nabywania unggjosci kontroli
glowy, fiksacji wzroku na przedmiotach, przemiesaia i chwytania przedmiotow oraz
manipulowania nimi wydtza sg w toku rozwoju, prowadg do ograniczenia wiedzy o0 otoczeniu

oraz widciwosciach i funkcjach aytkowych obiektow [28].

Klasyfikacja mézgowego patania dzieaicego

Wieksza¢ istniepcych podziatldw ograniczaesido ogolinej charakterystyki topograficznej
patologii, nie odzwierciedla natomiast aktualneggrizysztego stanu funkcjonalnego dziecka
z uszkodzonym centralnym generatorem ruchu [46 ®fJublikowane podzialy uwzglniap rozne
postacie kliniczne MPD. Najbardziej rozpowszechaigest klasyfikacja wg Ingrama [67]
przytaczana w badaniach wielu autoréw [28,41,448,80,68]. Zgodnie z aiMPD dzieli s¢ na:

1. Poraenie kurczowe potowicze (hemiplegia spastica), &tdvyskpuje z czstcscia
0,79/1000, zaniepetnosprawnig intelektualna zwykle niewielkiego stopnia sp oty&gest
rzadko.

2. Obustronne pota@enie potowicze (hemiplegia bilateralis), ktére wypsije u okoto
0,16/1000 i charakteryzujeggiowarzy sacym mu gtbokim upaledzeniem umystowym.

3. Obustronne potaenie kurczowe (diplegia spastica), ktére wgsie z castotliwoscia
0,90/1000, gdzie rozwdj intelektualny na ogoét nibiega od normy.

4. Postaé mdzdzkowa (ataksg), ktora wystpuje u okoto 0,11/1000 (5% przypadkéw MPD),

za rozwgj intelektualny migi sie w normie, jednak z powodu zabufizenowy oraz
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koordy nacji ruchowej osgniecia szkolne g ponizej mazliwosci intelektualnych dzieci zat
postaci.

5. Posté pozapiramidow (dyskinez), ktore wystpuje z castotliwoscia 0,21/1000 (10%
dzieci z MPD), natomiast rozw0j intelektualny zwgklest zrénicowany (ché czesto
wystepuje updledzenie umystowe), a zaburzenia mowy, stuchu iokuarutrudniaj
prawidtowe funkcjonowanie.

6. Posta mieszan, ktora stanowi 10-15% przypadkow dzieci z MPD ,ejvdrupie stwierdza

sie objawy piramidowe, pozapiramidowe i auzkowe o r&nym stopniu nasilenia.

Oczywistym jest,ze od postaci pog@nia mozgowego, a zwlaszcza odebgkdsci
stwierdzanych deficytéw ruchowych i umystowych orazspotistniegcych powikia zalery
W znacznym stopniu rokowanie oraz metody prowadezestiabilitacji [69].

Rehabilitacja dziecka z MPD jest procesem diugoyrma od pocatku wkomponowanym w jego
wychowanie orazy cie catej rodziny. Jej nieodzownym elementem yeistokierunkowa sty mulacja
wszystkich zaburzonych sfer rozwojowych [70].

Kowalski i wsp. [73] zauwaaja, ze niezledny m warunkiem powodzenia rehabilitacji dziecka P
jest niezalenie od stosowanej metody, przestrzeganie zasadnofpelych caloksztalt probleméw
z jakimi boryka si dziecko z tak diagnoz. Najwazniejszymi z nich obok kompleksowa terapii
oraz systematyczioi leczenia & zasada rozwojowa, zasada indywidualnego programu
usprawniania, a tale scista wspoipraca z rodzicami.

Zasadniczym celem rehabilitacji dzieci z MPD jestv@zenie im maliwosci samodzielnego
funkcjonowania w dalszych okresagjcia. Niezwykle wane s wigc ich maliwosci funkcjonalne
[71]. U dzieci z wadami wrodzonymi i dysfunkcjamcaenie nabytymi dzy sie do ksztaltowania
brakupcy ch funkcji i wyréwnywania opinien w rozwoju fizycznym i/lub psychicznym [2].

Celem leczenia dzieci z MPD, zgodnym z ICF, jestickszenie uczestnictwa dziecka iy ciu
codziennym poprzez:

— stworzenie warunkéw do rozwoju fizycznego, spotegon emocjonalnego, intelektualnego
i duchowego [74];

— usprawnianie  funkcji percepcyjno-motorycznych orazmazliwianie  nabywania
odpowiednich umigfnosci i wiadomaci dziki dostosowaniu do mnidiwosci dziecka
procesu dydaktycznego uwgzdhiapcego wykorzystanie odpowiednich pomocy
i specjalistycznych metod pracy;

— zapewnienie adekwatnego poziomu zaradngyciowej, spotecznego przystosowania oraz
wiasciwego organizowania czasu wolnego [74];

— oshkgniecie najlepszych, prawdopodobnych do uzyskanialimosci funkcjonalnych;
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— poprawe jakosci zycia (w tym zapewnienie odpowiedniego zaopatrzertigp edy cznego);

— usamodzielnienie dziecka w podstawowy ch czyniachzy cia codziennego.
W usprawnianiu dziecka z MPD, podobnie jak wzdan innym procesie terapeutycznym,
konieczna jest zarébwno ocena stanu Sepwego, okrélenie celéw rehabilitacji, jak i okresowa
kontrola tego stanu. Pierwsza z nich uflatwia utwoie planu usprawniania i jego \Wtave
roztozenie, natomiast pozostale &u kontroli uzyskiwanych rezultatéw, czyli pepdw
usprawniania [71]. Podstawplanu usprawniania takiego dziecka zawsze powitigé bilans
deficytu jego funkcji ruchowych, zmystowych i umgalych [69,72].
Chocia zadna metoda nie zapewnia dzieciom z MPD wylecz@uawynika z nieodwracalnego
uszkodzenia mézgu), to jednak eki plastycznéci OUN mazliwe jest nauczenie pacjentéw
radzenia sobie przynajmniej w podstawowych czyniach dnia codziennego, a przez to znaczne
poprawienie jakéci ich zycia [69,75,76]. Priorytetami funkcjonalnymi catakattu zastosowanego
leczenia powinny b§z mazliwos¢ chodzenia lub poruszaniagsprzy wykorzystaniu spegu
rehabilitacyjnego, mdiwos¢ komunikowania sioraz poprawa warunkéw codziennegaia [77].

1.7. Niepetosprawné¢ intelektualna

Zgodnie z zapisem WHO od 1968 roku olygxmuije czterostopniowa klasyfikacja ujedzenia
umystowego: lekkie, umiarkowane, znaczne Etbgkie, jednoznacznie elimimg z gzyka
powszechnego i naukowego o¥lemia zawierajce negatywa konotacg [28].

Tym samym dyskryminowanie i izolowanie o0s6b glpdzonych umysiowo uznano za
niedopuszczalne. Obecha tendencja obhbwica we wszystkich programach pomocy
upcsledzonym umystowo polega na przygotowaniu ich twi@niu imzycia w integracji z resat
spofeczastwa. Celem tych dziala jest nauczenie ich bycia niezagmi w otaczajcym
srodowisku. Opgnienie umystowe jest obecnie postrzegane jako pnolipoteczny [78].

Termin ,upcledzenie umystowe” jest nadal daleki od precyzygneggcia, cCO nasuwa pewne
trudnasci w dokladnym wyznaczeniu zaréwno jegostigak i zakresu. Cgto zamienniexzywa se
takich okrglen jak: obnizenie sprawngri intelektualnej, zahamowanie rozwoju umystowego,
niedorozwoj umystowy, ostatnio gaaburzenia w uczeniugsiDaje s¢ zaobserwowatendeng do
preferowania okrdenia niepetnosprawdé umystowa lub intelektualna — co w zaéley ma waza

Sig z nowym podgciem do tego zagadnienia [31].

Niedorozwdéj umystowy nie jest jednostknozologiczm, ale niejednorodn grupa zaburze,
wywotanych przez rine czynniki przyczynowe o0 zionym mechanizmie patogennym,

o niejednorodnym obrazie morfologicznym i klinicanyoraz przebiegu. Niedorozwdoj umystowy
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traktowany jest nie jako cecha, ale jako stan, @rykin funkcjonowanie jednostki jest ograniczone
[31].

Niepelnosprawri intelektualna jest szerokim @ojem obejmujcym swym zakresem zaburzenia
sprawnéci motorycznej, zaburzenia zachowania, motywagepoeonalndci i inne cechy cgsto
towarzysace upéledzeniu umystowemu. Dagie w nim wyr@ni¢ trzy podstawowe komponenty:
organiczny, psychologiczny i spoteczny [31].

Amerykaiskie Towarzystwo ds. Niedorozwoju Umystowego przadsa funkcjonalny model
niedorozwoju umystowego, ktéry dotyczy ogranitzew aktualnym, obserwowalnym
funkcjonowaniu cztowieka - w tym znaczeniu jestngia, a nie cech Tworcy tej koncepcji
podkreglaja wzajemne relacje istnigge medzy maliwosciami czlowieka (inteligeng

I umiegtnosciami przystosowawczy mi), srodowiskiem (domem, szkgtpra@a — spoteczngcia),

w ktorym ona funkcjonuje [31].

Przyczyny updedzenia umysiowego moa klasyfikowa w rézny sposob zaimie od
przyjetego kryterium. Uwzgdniapc pochodzenie czynnikbw patogennych dzielkk $¢ na
wewrktrzne i zewrtrzne, natomiast chronologia pojawienia szynnika patogennego pozwala
wyodrebni¢: gametopatie (dziedziczne), blastopatie i embtiepéokres embrionalny), fetopatie
(okres okotoporodowy oraz poporodowy) [28]. Spml 10 najczstszych przyczyn opdienia
umystowego wymiei nalery: zakaenia i choroby (np. wyczka, kita wrodzona), urazy
(np. okotoporodowe, urazy glowy), choroby o padioautoagresyjnym lub metabolicznym
(np. niedoczynn& tarczycy), choroby moézgu (np. nowotwory  wetvaczaszkowe,
nerwiakowiokniakowat&:), czynniki prenatalne nieznanego pochodzenia (mmdoglowie,
matoglowie), zaburzenia chromosomalne (np. zespd@wra), porody niedojrzale (pordd
przedwczesny, niska masa urodzeniowa), choroby hie oraz wplyw srodowiska
(uwarunkowania rodzinne i kulturowe) [78,79,80].

Upasledzenie umystowe okl sk na podstawie psychologicznego badania iloraz i getecji
(I.1.), mierzonego za pomacspecjalistycznych testow [34,78,80,81]. Do negtszych testow
psychometrycznych nale

1. Dla os6b dorostych — skala inteligencji Bineta][82st Wechslera — WAIS-R (Wechsler
Adult Intelligence Scale - Revised) [83].

2. Dla dzieci — diagnostyczna ocena podstawowych gmi&ci Briggance’a [cyt. w 78],
skala rozwoju matego dziecka Bayley’a [84], testaaliowo-stowny Peabody [85], skala
Denver Il [86] (test przesiewowy wykorzystywany pzzlekarzy),skala inteligencji dla
Malych Dzieci Psyche Cattell [87], skala PPAC (Paisn Progress Assessment Chart) [88],

test Bruneta-Lezine'go [89], test Gesella z zpiéjszymi modyfikacjami [90]
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(wykorzystywany u dzieci do 3 rokwycia), test Termana-Merrill [91] (stosowany u dziec
migdzy 3, a 6 rokieniycia) oraz najpopularniejsza skala inteligencji Wstera (Wechsler
Ineligence Scale for Children - Revised) — WISCIR][(przydatna u dzieci powigj 6 rz).
Wystepuja takze specyficzne skale przeznaczone dla dzieci, wy&hdoprécz niep etnosprawsm
intelektualnej wy sfpuja réznego rodzaju wspotzaburzenia:
— dla dzieci z MPD — Test Dojrzalo Umystowej Columbia [93] oraz skala unggjosci
dziecka McCarthy’ego [cyt. w 78];
— dla dzieci z zaburzeniami stuchu lub rozwoju mowy Micdzynarodowa Skala
Wykonaniowa Leitera [94] oraz , Test matryc” Rav¢aa];
— dla dzieci niewidomych i z wadami wzroku — Test l\fihsa [96];
— do badania dzieci ugtedzonych umystowo w stopniu lekkim — test Zwiergn[97], test
Dwoch Domkow (2HT) [98] oraz test Apercepcji Tematpej dla Dzieci (CAT) [97].
lloraz inteligencji nie zawsze jest wajibm Stah, ponadto moe na przestrzentycia ludzkiego
podlegé wahaniom zarowno w kierunku wzrostu jak i ofamia s¢ [79,99]. Im dziecko starsze
w chwili badania tym z wkszym prawdop odobistwem mana przewidzié jego funkcjonowanie
intelektualne w przyszimi. Wspoiczénie zaleca si coraz czsciej, aby u najmiodszych dzieci nie
uzywat ilorazu inteligencji, a wyniki badapsychologicznych podawawv formie opisowej oceny
mozliwosci dziecka w poszczegblnych sferach [79].
U o0s6b z updedzeniem umystowym obserwowany jest specyficzrgn dunkcjonowania
[36,79,80,81,99] charakteryzoy sk:
— istotnie niszym od przeetnej (pontej dwodch odchylke standardowych) ogdélnym
poziomem funkcjonowania umy stowego;
— istotnymi ograniczeniami w funkcjach adaptacyjny(@o najmniej dwoch) w zakresie:
komunikacji, samoobstugi, umigposci spotecznych, zycia domowego, zycia
w spotecznéci, kierowania sofy zdrowia, bezpieczastwa, wypoczynku ipracy;
— czasem powstania objawow — okres rozwojowy (doZB r
Cechy wspOln wszystkich osob uptedzonych umystowo jest niedorozwéj mszych czynngci
poznawczych — funkcji najmtodszych, najmiej powstajcy ch w filo- i ontogenezie cztowieka [28].
U o0s6b z niepelnosprawstiy intelektualm upciledzone s funkcje myslenia abstrakcyjnego:
procesy analizy, syntezy i uogoblnienia. Bardzogsta wspotwysgpuje niedorozwdj mowy
i zaburzenia motoryki, ktére koreluyv stopniu znacznym zeggokascia up agsledzenia [31].
Do objawow podstawowych ugledzenia umystowego nalg trudnaci spostrzegania, zaburzenia
w rozwoju mylenia, deficyty w strukturze pagai, ograniczenia w komunikacji werbalnej,
ograniczenia w rozwoju emocjonalnym oraz wolne terapzenia i Natomiast struktgrobjawow

towarzysacych twora patologiczne cechy rozwoju emocjonalno-spotecznegaz fizycznego
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(zauwaalne w motoryce, budowie ciala, funkcjonowaniu wktanerwowego). Szczegoinieesto
wystegpuja objawy zaburz& rozwoju motorycznego — charakterystyczne dla 62fesréd
upasledzonych umystowo [28].

Wsrod populacji ogdlinej niep etnosprawétadntelektualna objawia giu 2,5-3% ogdlnej liczby
przypadkéw, przy czym okoto ¥ cél stanows osoby z glbsz (czyli umiarkowan, znaczi
i gleboka) niepelnosprawnieia intelektualry [31]. Rosenhan i Seligman [100] przedstaaviag kiad
niepetnosprawriei intelektualnej w formie tabelarycznej (tabela 1)

Tabela 1. Poziomy ugtedzenia umystowego [100]

Poziom updledzenia % upaledzonych | LI (skala Wechslera)
Lekkie 75,0 55 - 69
Umiarkowane 20,0 40 - 54
Znaczne 3,5 25-39
Giebokie 1,5 <25

Zgorzalewicz i Ignatowicz podapodobne wartai w odniesieniu do populacji dziecej: lekkie —
80%, umiarkowane — 12%, znaczne — 7%¢cbgkie — 1% wszystkich ugledzonych umystowo
[79,80].

Najwyzszy wskanik upowszechnienia ugledzenia umystowego obserwuje si dzieci w wieku
szkolnym (mgdzy 9-14 rz.) i jest to 2-3%. U dorostych wskak ten wynosi od 1 do 2% co wynika
z faktu,ze po zakaéczeniu szkoly osoby te uniezafeajg sic i funkcjonup w sposéb czsto nie
odbiegajicy od normy [79,99].

Jak wynika z powyszych analiz zrinicowanie osob uptedzonych umystowo zwkane jest
Z niejednoroda etiologia zaburzenia, niejednorodnym obrazem Kklinicznym, zmicbwary
gtebokaécia upcsledzenia, a take r&nymi mazliwosciami dotycacymi nabywania kompetencji
intelektualnych, spotecznych, szkolnych oraz matanych [28].

Znacznemu i gbokiemu upéledzeniu umystowemu towarzygszzazwyczaj dodatkowe
obcihzenia chorobowe i zaburzenia zachowania z nim gre [81]. Wystpuje wdwczas tzw.
upcsledzenie sprzone zwane rownie zfazonym, podwojnym, patzonym, wielorakim itp.
[101,102]. Upéledzenia te strudne do zdefiniowania z uwagi na ich zdoe uwarunkowania oraz
nastpstwa [101]. Pojawiaj si¢ wowczas, gdy u danej osoby wystija dwie lub wkcej
niesprawnéci spowodowane przez jeden lub ¢sgj czynnikbw endo- ilub egzogennych,
dziatahcych jednoczeénie lub kolejno w ranych okresachzycia (w tym réwnie w okresie

prenatalnym). Niepelnosprawdéesprzzona nie jest prostsuny sktadagcych s¢ na nh upcsledz e,
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ale stanowi swoiat odrebng i ztozona catas¢ [101]. Wspdlna grupa badaczy zwrdcita uwaag fakt,
ze wystpowanie objawOw wspolistniglych wywiera day wplyw zarébwno na planowanie jak
i przebieg usprawniania leczniczego [45].

Istniejescista zalenos¢ migdzy stopniem updedzenia umystowego, a odchyleniem od normy
rozwoju motorycznego [103] - zaburzenia funkcji owtcznych znacxo wplywap na rozwoj
intelektualny matego dziecka. Wedtug Piageta [Jfidtwszy m etapem rozwoju inteligencji dziecka
jest okres inteligencji sensoryczno-motorycznejazatej St z eksplorag otoczenia oraz
dziataniami na przedmiotach [cyt. w 104,105,106%idbi z zaburzeniami ruchowymi spotykaj
znaczne utrudnienia w prawidlow® przebiegu tej fazy rozwoju, stanaee] podstaw dalszego
ksztattowania si funkcji intelektualnych [106]. Zwizek percepcji i motoryki szczegllnie wy rée
ujawnia s¢ we wczesnych stadiach ontogenezy. Jétinazwoju p sy chiki i motoryki ujawnia sitez
w patologii - proporcjonalnie do ugledzenia rozwoju umystowego zwykle gmiony jest rozwoj
ruchowy. Zjawisko to wykorzy stywane jestesko w p osgp owaniu diagnostycznym [8].

Problem sprawn@i umystowej u dzieci z MPD jest bardzo zémy. Wystpowanie
niedowtadow, poraen konczyn i rznego rodzaju ruchdw mimowolnych oraz zabdroapiecia
migsniowego np. spastyczed powoduje trudngci w zakresie czynnioi statycznych,
manipulacyjnych i lokomocyjnych. Wywiera to wplywamozwdj funkcji poznawczych i limituje
mozliwosci zdobywania déwiadczé [44,60,99].

Analizy ilorazu inteligenciji (1.1.) wréd dzieci z MPD niegspojne:

— Mazanek[64] uwaza, ze u wikszdci pacjentdw ocenia sigo na pordej 70 przy czym

najnizszy |.l. stwierdza giu dzieci z tetraplegj

— wedlug Grochmala [72] I.I. powej 85 stwierdza giu 32% dzieci z MPD, I.I. w granicach

70-84 obserwuje siu 24% tej grupy dzieci, a pamdj 69 u 44% tej grupy dzieci;

— wediug Zgorzalewicz i wsp. [45] I.I. w granicach-B0 prezentuje 20,5% tej grupy dzieci,

natomiast I.I. poriej 50 wystpuje u 34,2% dzieci z MPD;

— Pofatynska i Kepczynski [51] uwaaja, ze plasuje sion ponkej 50;

— a w badaniach przeprowadzonych przez Kutakaw8Kk] u 56% stwierdzono 1.I. = 50-89,

u24% I.I. poniej 49, au 20% I.I. powsej 90.

Wedtug Zgorzalewicz [80] wksza¢ wykrywanych opénien rozwoju psychoruchowego nie
poddaje si leczeniu. Maliwa jest natomiast stymulacja rozwoju psychoruchgw oparta na
indywidualnym oraz dostosowanym do #iwosci dziecka programie terapeutycznym [80].
Upciledzenie umystowe jest stanem, ktory zma, dz¢ki roznym zabiegom poprawi lecz nie
mozna go wyeliminowa [81]. Upasledzenie umystowe jest zaburzeniem trwalym, jedpaky
Zzapewnieniu wisciwego p os¢p owania pedagogiczno-rehabilitacy jnego niegmscy m [28].
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W pracy z upéledzonymi umystowo obowzuja podstawowe zasady wychowania, dydaktyKki

oraz terapii ruchowej, do ktorej naieg[81]:

— zasada akceptacji dziecka — zaak ceptowanie dzweckaz jego ograniczeniami;

— zasada podmiotowoi i indywidualngci — zwrdcenie uwagi na indywidualny catoksztait
mozliwosci, potrzeb oraz oczekiviadziecka,;

— zasada refleksyjrai — analiza podejmowanych dziatafunkcjonowania dziecka (w tym
przyczyn pojawiajcych s¢ probleméw) oraz modyfikowanie prazgych programoéw
i stosowanych metod;

— zasada systematyczed i konsekwencji — przejrzysty przebieg procesiprasvniania
i wychowania;

— zasada komfortu psychicznego — pozytywny wzajentiogunek osoby z ugledzeniem
umystowym i terapeuty/pedagoga;

— zasada liczenia @i z innymi osobami uczestnigzymi w realizacji programu
wychowawczo-usprawnigego — uwzgdnianie potrzeb, mdiwosci i oczekiwa
otoczenia spotecznego (rodziny i najbliego kegu 0sob).

Podsumowujc, podstaw podejmowanych oddziatlywia rewalidacyjnych powinien hy
propagowany przez Komskiego [cyt. w 28] pogt akcentujcy mazliwos¢ rozwoju kadej osoby

upcsledzonej: ,Nie ma takiego ubéstwa umystu, by ksamie nie przyniosto mizadnej poprawy”.

1.8. Pogcie Klinimetrii

Klinimetria (ang. clinimetrics) zapoatkowana przez Feinsteina (1983) i Asplunda (1987)
oznacza pomiar zjawisk klinicznych wystjacych u pacjenta. To dziedzina nauki, zapnaj s¢
konstruowaniem naeglzi badawczych przeznaczonych dosdiowej oceny i analizy zjawisk
klinicznych [17,107,108]. Jest specyfiezaziedzim wiedzy medycznej skupiga sk na konstrukcji
i ocenie wskanikow klinicznych, dywajac licznych specyficznych metod blisko spokrewnidmge
strategi psychometrii [17].

Badania naukowe prowadzone przeznyzh badaczy w wielu soodkach klinicznych,
wymagaj scisle okrglonych, jednakowych kryteriow oceny i interpretaghjawow klinicznych
oraz przetworzenia danych ja@laiowych w ilcsciowe, ktére mena podda analizom
matematycznym. Takie mbwosci stwarza wiénie Klinimetria. Najcgscie] stosowanymi
w prakty ce klinicznej nakgziami badawczymi, w ktorych kryteria oceny objawkiinicznych g
jednoznacznie okéone, a wynik badania ma wagtoliczbowa, sa skale. Obraz Kliniczny choroby

przedstawiony przez &wiadczonego Klinicyst nadal stanowi podstaw posgpowania
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diagnostycznego, ale wybrane najistotniejsze fragynéego obrazu nima zmierzy, wywajac do
tego wigciwie dobranych skal [108].

Charakterystyka klinimetryczna nadzia powinna by znana i zadowalga, a koszty jego
stosowania (finansowe i czasowe) mubgé zrownowaone wyteczndcia uzyskiwanych wynikow
[14].

Istotnym wydaje i wyjasnienie r&nicy miedzy pomiarem, a ocgn Ot& pomiar to
wykorzystanie standardowej skali lub n@izia sprawdzafego dane zmienne, dki czemu
uzyskuje si wartcsci, ktore mana powaza ze soh, co daje nam wynik ogélny. Ocenasz@

proces rozumienia pomiaru w specyficznym koitek[15,109].

1.9. R@norodnos¢ skal i ich cechy

Liczba i r&norodnd¢ dostpnych skalswiadczy o sporym zainteresowaniu badaczy tym
tematem. Wyrénia st skale przeznaczone do badankcji dorostych oraz dzieci. Skale selowo
bardziej lub mniej czute i dokladne. Skale radxy¢ ilosciowe, czyli obiektywne oraz jakoiowe,
czyli subiektywne. Wyspuja skale specyficzne stace do pomiaru stopnia uszkodzenia lub
dysfunkcji pacjentow z jednym, konkretnym schoreemido badania ktorega przeznaczone [54]
oraz skale ogbélne wykorzystywane w badaniu pacentd r&nymi schorzeniami. Mimo
réznorodndci skal wszystkie one posiad&wop teork oraz metody
Podczas wybierania nagdzia oceny naley usystematyzowaproces optymalizacji podejmowanego
wyboru [14]:

1. Poznanie celu(éw) zastosowania rdwza oceny (np. cele diagnostyczne, prognostyczne,

programowe, cele oceny wynikow rehabilitacji).

2. Wybor interesujcych parametrow (w zalaosci od wybranych powsej celdw, istotne $
poszczegoine parametry pomiaru).

3. Znalezienie nargzi, ktdre mog by¢ istotne (odpowied na pytanie - ktore z nagdzi jest
odpowiednie do wybranych powsgj celéw).

4. Okreslenie maliwosci zastosowania, dagingci i wykonalngci (wybor medzy
narzdziami ,generalnymi/ogblinymi’, a nagdziami ,swoistymi dla okrdonej
choroby/stanu” oraz nidiwosci pomiaru zmian obserwowanych w specjalnych grbopac
pacjentéw).

5. Zapoznanie 8i z charakterystyk psychometryczq wybranych nargdzi (najistotniejsze
wiasciwosci to: stosown&é, odtwarzalné¢, powtarzalnéé, stabilngé, wrazliwose,
zgodng¢, wykonalnd¢ oraz sktadowe procesu walidacji czyli tra§torzetelngce).

6. Wybor narzdzi, ktére wydaj sk adekwatne (przeprowadzenie hagastpnych).
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7. Wprowadzenie nakzlzi do wytku, ich stosowanie oraz ewaluacja (ocena czy kiysi
zadowalajce).

Ponadto podczas wyboru skali niglezwroct uwag na dwa zjawiska:

— ,ceiling effect” czyli ,Efekt Graniczny Goérny - EGGo zjawisko zwizane z sytuag)
w ktorej efekt danego leczenia jest dgl@ay przy pomocy nardlzi, ktérych gbérna granica
oceny ustawiona jest zbyt nisko, aby rezié dwie osoby oagapce najwyzszy maliwy
wynik [7];

— floor effect” czyli ,Efekt Graniczny Dolny - EGD'{przeciwieéistwo ,Efektu Granicznego
Goérnego”) - pojawia giw narzdziach badawczych, ktére ograniczajazliwos¢ oceniania
nizszego wyniku riten proponowany w metodzie oceny [7].

Wystepowanie tych dwoch czynnikéw jest zjawiskiem niggaanym i skutkuje defektem
metody cznym przeprowadzonej oceny [7].

Wykonywanie testow wrodowisku os6b niepetnosprawnych podyktowane jestpujacy mi
wzgledami [4]:

— Wzglkdy medyczno-terapeutyczne (oceniamy: stan funkbjgnpacjenta, zakres wplywu
choroby na updedzenie zdrowia i wydolrs@i osobniczej, skutecz§é stosowanych metod
terapeutycznych oraz oktamy stan wydolnéci i sprawndgci chorego w celu przygotowania
odpowiedniego programu usprawniania).

— Wzgkdy prewencji i kontroli zdrowia (oké&amy aktualny stan wydolsoi i sprawngci
badanego).

— Wzgledy spoteczne (oceniamy mlavosci czynngciowe w wykonywaniu czynioi zycia
codziennego oraz olglamy: mazliwosci uczestnictwa wyciu spotecznym i zakres pomocy
spotecznej jaka jest niegdina dozycia osobie niepetnosprawne)).

— Wzgkdy psychologiczne (wyniki bada funkcjonalnych stanowi wany argument
w przekonywaniu chorego lub rodziny do paifh okr&lonego programu rehabilitacji).

Zalecane przez WHOadzenie wprowadzania klasyfikacji ICF z koniegzinformatyzacj

ochrony zdrowia pozwala na zbieranie danych o stagiowia i niepetnosprawéa chorych w taki
sposob, aby tworay[6]:

— Systemy informacyjne wspiesgje dziatania diagnostyczno-terapeutyczne, spaogaich
integrowaniu i zwgkszaniu ich efektywnii.

— Systemy informacyjne dostarczeg danych dla polityki zdrowotnej, spofecznej,

edukacyjnej, zatrudnienia, orzecznictwa lek arskiegmwodowe go.
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1.10. Skale wykorzystywane w badaniu dzieci

Badanie motoryczrigi dzieci z MPD stanowi skomplikowane przesigiccie, zarowno pod
wzgledem organizacyjnym, jak i metodologicznym. Szczegolkiopotliwa jest ocena rozwoju
umiejetnosci ruchowych i zdolnéci motorycznych oraz zmian, jakie mp@k pojaw w toku
posgpowania leczniczo-rehabilitacyjnego. Miwos¢ wczesnego rozpoznania nieprawidiéesio
rozwojowy ch, konieczni@ kontroli rozwoju dziecka w przebiegu stosowanegczenia i potrzeba
okreslenia rokowania funkcjonalnego statye fbodzcem do opracowania wielu systemow i skal
oceny rozwoju dziecka [30,110]. W zateici od celu, w jakim stworzono dany system oceny,
pomiary mog mieé charakter [30,110]:

— réznicujacy (diagnostyka wysgpowania patologii);

— szacunkowy (zmiana umignosci funkcjonalnych w czasie, pegly osagane w trakcie

leczenia);

— prognostyczny (np. oddoie nabywania umiefnosci samodzielnego wykonywaniazidy ch

zada lokomocyjnych).
Uzyskane i przedstawione w danej skali wyniki mbgc¢ ilosciowe lub jakéciowe (w zalenosci od
metodyki i konstrukcji badania), co wplywa gednio na subiektywny dolz obiektywny ich
charakter. Wikszas¢ skal oceny rozwoju psychoruchowego ma char aktieiekty wny . Ogranicza to
ich zastosowanie w celach poréwnawczych [30,110].

Do okr&lenia poziomu rozwoju motorycznego stosugerez maite testy. Wiele z nich pozwala
nie tylko na ocea motorycznéci z uwzgkdnieniem podstawowych jej sfer (postawy i lokomocji
koordynacji, mowy i kontaktow), ale tak& na ustalenie profilu rozwoju. Powtarzane w élrg/ ch
odstpach czasu odpowiednie testy uiiwiaja zorientowanie & w tempie rozwoju badanego
dziecka i § niezwykle przydatne do okdlenia wynikow rehabilitacji dzieci z uszkodzenienu ™.
Okreslenie tempa rozwoju w poszczegdinych okresach wspiamia utatwia prognozowanie
funkcjonalne — pozwala przewidZi€zas pojawiania sikolejnych umiegtnosci. Uzupetnieniem
oceny rozwoju motorycznego dziecka z MPDzeady¢ porownanie jego osgnic¢ na danym etapie
zycia z ogoélnie przyty mi normami lub z poziomem rozwoju dzieci zdrowy&i0].

Pomimo duej réznorodndci skal, wszystkie doghne metody oceny funkcjonalnej, ktore
chciatam zastosowav swojej pracy z dzéeni z MPD oraz niepelnosprawéma intelektuala nie
w petni odpowiadaly moim oczekiwaniom i wymaganistawianym przezat specyficzia grupe
chorych. Wobec tego nie bytam w stanie przeprowaaatelnych badazgodnych z zateeniami
poszczegolnych skal.

Ponie] przedstawiam najegciej stosowane w praktyce klinicznej skale i metatiggnostyczne

dzieci w podziale na 5 grup: testy przesiewowedyteszwoju motorycznego, kompleksowe skale
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rozwojowe, skale oceny zdokw czynndaciowych oraz skale jakeoi zycia. Opis poszczegodlnych
skal i testébw zawiera rowrieanalizz przyczyn wykluczenia ich z mbwosci zastosowania

W niniejszej pracy.

I. Testy przesiewowe (stosowane w celu rozpoznaiedoboréw wskazuagych na potrzepdalszej
diagnostyki, sta do r&znicowania os6b zdrowych od pozostalych):

1. Test Denver (Denver Developmental Screening Tef2DST) opracowany zostat przez
Frankenburga iwsp. w 1967r. [111], a w 1992r. aww jego rewizji i powstat The Revised
Denver Developmental Test w skrocie Denver |l [86jest to test pozwalgy wstgpnie
zorientow& sk w poziomie rozwoju dzieci oraz uzyskeformacje, ktore dziecko wymaga
pogkbionych bada specjalistycznych. Ocenia rozwéj psy chomotory cdniecka w podziale
na 4 sfery: osobniczo-spoteegznmotoryki precyzyjnej i umiefnosci adaptacyjnych,
procesow komunikatywnych i motoryki ziej [112]. Przeznaczony dla lekarzy pediatrow,
neurologbw dzieecych i psychiatrow. Zawiera 326 prob (DDST zawigfb prob), dla
ktorych podano centyle. Foanmoceny umigjtnosci dziecka jest obserwacja. Wyznaczniki
rozwoju & przedstawione w formie graficznej, co pozwala dokeat zapisu kolejnych ocen
I prowadz¢ obserwag dynamiki rozwoju dziecka. Przydatny zwilaszcza ddgzenie
dziecka wymaga wspotpracy wielu specjalistow [48]1WWlasciwym zastosowaniem testu
jest poréwnanie wynikéw uzyskanych przez konkretim@&ecko z wynikami innych dzieci
w tym samym wieku. Populaciasciwa dla testu g dzieci od urodzenia do 6zr. Test
pozwala na identyfikagjdzieci z zaburzonym rozwojem psychomotory czny ntegsnku do
pozostalych oraz stwierdzeniezréc w dy namice ich rozwoju [112].

Test Denver Il to subiektywna metoda oceny rozwpsuchoruchowego, staca do pomiaru
aktywnasci w relacji z ICF. Byt walidowany przez Frankenban wsp. w 1988 roku [113]
oraz przetlumaczony nezjyk polski przesSlenzaka i Michatowicza [114].

Na przeszkodzie wykorzystania go w mojej pracy @yadimit wiekowy badanych dzieci,
brak indywidualizacji, konstrukcja w zaleniach poréwnuaga dzieci m¢dzy sol (zawiera
centyle) oraz faktze sty do wstpnego ranicowania dzieci zdrowych i chorych, a nie
badania dzieci juzdiagnozowanych.

2. Test rozwoju motorycznego wg Milaniego-Comparettiegracowany zostat przez wioskich
neurologébw Milaniego-Comparettiego i Gidoniego [JL1& nasgpnie zmodyfikowany [116]
— rozw0j motoryczny jest oceniany na podstawiecjelmiedzy osagnictym poziomem
sprawnéci motorycznej, a wspoOtzalaymi strukturami odruchowymi dziecka. Test
umazliwia wczesne rozpoznanie apienia i ubytki neuromotoryczne. Populacja seteva

dla testowania obejmuje dzieci w wieku od urodzetvaokoto 2 rz. Badajcy wykonuje
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fizycznie stymulag dziecka w celu otrzymania konkretnych odpowiedztonycznych.
W przypadku dziecka nie wspoOipraguego dopuszcza ¢siwykorzystanie informagji
uzyskanych od rodzicow. Wyniki zapisuje sv specjalnej karcie. Oceniacsivytacznie fakt
wystegpowania lub braku okéeonej reakcji lub odruchu. W rezultacie uzyskuje griaficzny
profil rozwoju motorycznego dziecka. Szeroki rozrnetowa wskazuje zwykle na €isza
dy sfunkcje motoryczailub uszkodzenie specyficzne np. MPD [112].

Test rozwoju motorycznego wg Milaniego-Comparettigegst metod subiektywn, stuzaca
do pomiaru aktywngi (biorac pod uwag zatazenia zawarte w ICF). Nie byt walidowany
ani ttumaczony naryk polski.

Nie mogtam go wykorzystaw mojej pracy ze wzegtlu na: limit wiekowy badanych dzieci,
brak indywidualizacji, zawzom liczbe ocenianych parametréw motorycznych oraz fakt,
sty do badania wczesnego rozpoznania zoyeh, a nie do badania dzieci 7ju

zdiagnozowanych.

II. Testy rozwoju motorycznego (ukierunkowargens konkretne sktadowe stanu funkcjonalnego):
1. Test rownowagi i chodu funkcjonalnego (Functionalkihg Test) opracowany przez Kelly
iwsp. [117] — pozwala ocehitrzy aspekty motoryczhoi: rownowag, szybkdéc
i wytrzymaias¢ [110,117]. Wynik kacowy w postaci sumy ka@wowej punkow za powsze
grupy jest wyznacznikiem pozwaleym ocend poziom motorycznei dziecka. Wyniki
oblicza s¢ i analizuje wieloaspektowo twage indywidualne profile wynikow, ktore

wskazuj na maliwosci dziecka w zakresie poszczegolnych jej sktadowpdzwalajc
rownoczénie sledzic zmiany.

Test rownowagi i chodu funkcjonalnego jest matalibiektywn, shzaca do pomiaru
aktywnasci w relacji z ICF. Nie byt ttumaczony nezyk polski ani walidowany .

Na przeszkodzie wykorzystania go w mojej pracy gyarzbyt mata liczba mierzalnych
parametrow (chod i rownowaga) oraz brak precy zygr@amsu prob i warunkow, w jakichesi
je przeprowadza. Inni naukowcy elbiczastosowado swoich badaten test podejmajsic
jego modyfikacji [118].

2. Skala rozwoju motorycznego Peabody (Peabody Dewetopal Motor Scales — PDMS) wraz
z Kartami Aktywndci (Activity Cards) opracowana przez Folio i Few8Bb] w latach 1969-
1982 — obrazuje nagistwo kolejno uzyskiwanych przez dziecko urtiepsci w duzej (skala
duzej motoryki) i precyzyjnej motoryce (skala precyzgjj motoryki), co pozwala terapeucie
na okrélenie wzgédnego poziomu rozwoju sprawded ruchowej dziecka, na rozpoznanie
umiejetnosci rozwinktych jedynie czsciowo lub nie naleacych do danego poziomu
rozwojowego. Pozwala teplanow& program instruktau rozwoju umigjtnosci. Test
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przeznaczony jest dla dzieci w wieku od urodzemiédz. Maze by¢ stosowany u dzieci
zdrowych 1 niepelnosprawnych. Obie skale poswdagipowiednie kategorie, poziomy
i cechy. Dziecko mze otrzyma 0, 1 lub 2 punkty. Pierwotne wyniki zost@jrzeksztatcone
w wyniki standardowe, wyniki réwnowae dla wieku, wyniki skalowane lub
znormalizowane (przy ayciu tabel normatywnych). Zateniem testu jest unmbwienie
wyraznienia patologii motorycznej spiad normalnej ronorodndci rozwojowej. Giowny m
celem jaki spetnia jest globalne zobrazowanie dkbgn poziomu rozwoju motorycznego
pacjentow [13,119].
Skala Peabody jest metpdubiektywn, stzaca do pomiaru aktywnii (biorac pod uwag
zalazenia zawarte w ICF). Skala byta walidowana przem@aell i wsp. w 2001r. [120], ale
nie byta ttumaczona nazyk polski.
Nie mogtam wykorzystatej skali w mojej pracy ze wzglu na: limit wiekowy badanych
dzieci, brak indywidualizacji, konstrukcjw zalazeniach poréwnaga dzieci z normami
okreslonymi dla dzieci zdrowych (tabele normatywne). Bdto instrukcja testu nie dostarcza
jednoznacznych opiséw dla zadaartasciowanych jako 1, przez co pozostawia ocaaian
decyzg, czy i na ile wykonanie zadania wykazuje podadieso do zaleen. Tym samym
moze by¢ problematyczne z#dicowanie patologii i ogélnej normy [112]. Wynikada
zamieszczone w literaturze wskagw skala jednak nie charakteryzuje siysoka czutcicia
oceny zmiany rozwoju motorycznego w czasie [119h hatomiast zastosowanie dlazgah
grup badawczych.
. Test sprawnii motorycznej Bruininks-Oziereckiego (Bruininks-€stsky Test of Motor
Proficiency - BOT) opracowany przez R.H. Bruininkemaz czsciowo oparty na
amerykaskiej adaptacji testow spraw§e motorycznej Oziereckiego [121] — jest
przeznaczony do oceny i} i precyzyjnej motoryki dzieci tak, aby decyzjymkajaca
z oceny ksztaltowata zadania edukacyjne i terapeuty. Test przeznaczony jest dla dzieci
zdrowych jak i opénionych w rozwoju, w wieku 4,5 do 14,5 lat. Teshodi s¢ do wartgci
prawidtowych i zawiera indywidualnie wykonywane =aa@éh oceniane na podstawie
bezparedniej obserwacji dziecka w zamkiyim $rodowisku. Kady z 8 podtestow jest
przeznaczony do oceny innego, istotnego asp ektuajozamotory cznego. Podtesty pozwalaj
na dobre rozrénienie zdrowej populacji od dzieci niepetnosprawnyouchowo Ilub
intelektualnie. Uzyskane wyniki przetwarzag sha wyniki standardowe i przybbne
rownowaniki wiekowe. Poniewa w zestawie testowym znajdugi takze tabele norm,
poréwnanie standaryzowanych wynikéw wyprowadzonyctindywidualnych iloczynow
umazliwia bezpdrednh interpretag rezultatu osobniczego w odniesieniu do proby
populacyjnej [112,121].
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Test BOT jest metadobiektywny, stuzaca do pomiaru aktywnii w relacji do ICF. Test byt
walidowany przez Kambas’a i wsp. w 2006r. [122F Kyt tlumaczony nazyk polski.
Spore wymagania dotyaze przestrzeni do przeprowadzenia badania [112,k@hjstrukcja
w zalazeniach poréwnuafa pacjentéw do tabel z normami dla dzieci oraz, fa shra do
rozr@&niania zdrowej populacji od niepetnosprawnej — argaty te wyeliminowaly test
z mazliwosci zastosowania w mojej pracy.
. Metoda oceny General Movements (GMs) stworzonazp®eechtla i wsp. [123] —
przeznaczona jest dla ptodéw i niematyla shiy ocenie ruchéw globalnych, maych
istotra wartas¢ prognostyczs w odniesieniu do pahiejszych zaburze neurorozwojowy ch
dzieci. Przetrwale w kolejnych tygodniadlycia dziecka nieprawidiowe wzorce ruchéw
globalnych stanowi czynnik prognostyczny rozwoju MPD [56,124]. Metodaa
zastosowanie w ocenie wszystkich dzieci z zabuanginmherwowo-mgsniowy mi, wikczahc
w to dzieci z MPD [125].
Ocena GMs jest metadsubiektywn. Zgodnie z zalkeniami ICF shdy do pomiaru
aktywnasci. M etoda nie byta walidowana ani ttumaczonagzg k p olski.
Stuzy do badania tylko matych dzieci, co wyklucza zast@anie jej w mojej pracy.
. Test oceny siedzenia dzieci z dysfunkcjami neuranyatz ny mi (Sitting Assessment Test for
Children with Neuromotor Dysfunction - SACND) opoaany przez Reida [126] — sy
ocenie sposobu siedzenia dziecka oraz jego postadgzas siedzenia. Sklada gi modutu
spoczynkowego i ruchowego. W 4dym module oceniane jest nagieé migsniowe,
proksy malna stabilré@, ustawienie i orientacja w przestrzeni oraz baladgysnowaga [110].
SACND jest metog subiektywn, stuzaca do pomiaru aktywriei w relacji z ICF. Wsipm
walidac testu przeprowadzit Reid w 1995r. [126]. Testhyétlumaczony naggyk polski.
Brak maliwosci zbadania tym testem innych umtejosci funkcjonalnych (poza siedzeniem)
ogranicza jego wykorzystanie.
. System klasyfikacji gtbwnych funkcji motorycznyclagoraenia mézgowego (Gross Motor
Function Classification System for Cerebral PalsMFCS) opracowany przez Palisano
iwsp. [39] — shay ocenie umiegjtnosci funkcjonalnych dziecka na q@iiu poziomach,
w odniesieniu do 4 przedzialdbw wieku badanego. ®mozil odznacza uszkodzenie
najtagodniejsze, poziom V najgsze. Przewidziane w nim proby polegap wykonywaniu
zada& zwiagzanych z rozwijajcymi sk samoczynnie w toku rozwoju osobniczego dziecka
aktami ruchowymi. Pozwala sklasyfiko&vanotoryke dziecka i okréli¢ etap jego rozwoju
motorycznego, nie shy natomiast do oceny potencjalu motorycznego oegp jpoprawy
[39]. System jest citinie wykorzystywany i cytowany przez badaczy w [kadjach
[46,63,110,125,127,128,129].
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GMFCS jest metad subiektywn, stuwzaca do pomiaru aktywnéxi (biorac pod uwag
zatazenia zawarte w ICF). Test byt walidowany przez $2aio i wsp. w 2000r. [130]. Nie byt
tlumaczony naggyk polski.

Ocena obejmuje tylko dwie funkcje motoryczne, paoadie mana go wykorzysta do
oceny efektow rehabilitacji, co wyklucza miavos¢ zastosowania w mojej pracy.

. Gross Motor Performance Measure (GMPM) opracowavelidowana przez Boyce'a i wsp.
[131] — to skala &daca uzupetnieniem GMFM, bazicp na ocenie aggnie¢ (sprawndci)
dotyczcych ukladu ciata w przestrzeni, koordynaciji, dyagec (rozdzielania) ruchow,
stabilizacji pozycji i przenoszeniaggaru ciata [56,75,76,124,132,133]. Ocenia zmiany
w jakasci ruchow lub ich wykonania, biec pod uwag 20 szczegotow [125].

GMPM jest metod subiektywmn [132], zgodnie z zaleniami ICF stay do pomiaru
aktywnaci. Nie byta ttumaczona nagyk polski.

Nie mogtam jej wykorzystaw mojej pracy ze wzgtlu na mad liczbe mierzonych funkcji
motorycznych oraz brak indywidualizacji.

. Eurofit to zestaw testow sprawdud fizy cznej, ktére powstaly z inspiracji KomiteRbzwoju
Sportu Rady Europy. aSone owocem wspoipracy naukowej¢diynarodowej grupy
ekspertow oraz wmow europejskich i $ stosowane w calej Europie. Eurofit zostat
przettumaczony nazyk polski przez Grabowskiego i Szopa [134].z$l@lo oceny poziomu
rozwoju motorycznego dzieci zdrowych oraz dziecipnsledzeniem umystowym w stopniu
lekkim do 11-16 rokuzycia [110,135,136,137]. Zawiera 9 préb motory cznyaierzacy ch
zwinngs¢, moc, wytrzymaté¢ krazeniowo-oddechow sike, wytrzymal@d¢ migsniowa,
gibkaos¢, szybkac i rownowag. W zwiazku z niemaénoscia przeprowadzenia go $nod
dzieci mlodszych oraz ludzi ze znacznym stopnienssledzenia zostat zmodyfikowany,
dzieki czemu powstat Eurofit specjalny. Wersja tegotuesostata réwnie przygotowana
w jezyku polskim przez Skowrskiego - powstat polski test spravsobmotorycznej dla
0s0b z upéledzeniem umystowym [138], zrezygnowano w nim 2¢tz zbyt trudnych préb,
a jedry proke zmody fikowano.

Eurofit specjalny jest metadobiektywrn [138]. W relacji z ICF sty do pomiaru
aktywnaci.

Nie mazna go wykorzysta do badania wszystkich dzieci z MPD ze wdgl na zbyt
skomplikowane proby. Ponadto ewentualne zmiany worgozndci dziecka § za pomog
tego testu trudne do uchwycenia ze wdgl na zbyt mat liczbe prob. Powysze
ograniczenia unienmidiwity wykorzystanie testu w mojej pracy.

. The Functional Mobility Scale (FMS) — skala wproweada i walidowana przez zespot

badaczy z Melbourne — Harvey, Graham, Rodda, NsgtrRirpiris w 2004 roku [139]. Sty
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ocenie (od 1 do 6) sposobu poruszania dziecka z MPD oraz okfla zakres pomocy
(wykorzystanie kul, balkonika, wozka). Ocenia clirecka na 3 dystansach — 5 m., 50 m.
oraz 500 m., ktére koresponduy dystansami pokonywanymi przez dziecko w domu,
w szkole oraz w szerszy#nodowisku. FM S jest wykorzystywana do oceny sposcidu
dziecka zaréwno przed jak i po operacjach oraz aiazzmian funkcjonalnych w tym
zakresie.

Jest metoglsubiektywm mierzaca zaréwno aktywn& jak i uczestnictwo w rozumieniu ICF
[140]. Nie byfa ttumaczona nezyk polski.

Pomiar tylko jednej umiefnosci funkcjonalnej (chodu) zdecydowanie ograniczy£iiveo s¢
wykorzy stania skali w moich badaniach.

10. Pediatric Outcomes Data Collection Instrument (BDDRvprowadzona i walidowana przez
Daltroy’a i wsp. [141] znana réwnigako POSNA — to skala miegza stan funkcjonalny ze
szczegOlnym zwréceniem uwagi na funkcjonowanie dikta kostno-misniowego,
przeznaczona zarowno dla dzieci jak i mlodyieZawiera 4 kategorie funkcjonalne: sport
i funkcjonowanie fizyczne, przemieszczanie i matsth funkcjonowanie kaczyn gornych,
bol i jakas¢ zycia oraz 3 kolejne kategorie: odczuwanie kailooznaczenie satysfakcji
i oczekiwania zwizane z leczeniem [140,142,143].

Jest metoglsubiektywm mierzaca zaréwno aktywn& jak i uczestnictwo w rozumieniu ICF
[140]. Nie byfa ttumaczona nezyk polski.

Skala nie jest przeznaczona dla osGbebsgh niep einosprawnieia intelektualm w zwiazku

z koniecznécia wypetnienia kwestionariusza przez osdiadan. Ponadto wyspuje EGD

i EGG, co wyklucza zastosowanie jej w mojej pracy.

11.Functional Assessment Questionnaire (FAQ) zapropana i walidowana przez Novacheck
i wsp. [144] - jest skal adresowasp do rodzicédw/opiekundw dzieci z zaburzeniami
lokomocji (m.in. dzieci z MPD). Obejmuje pomiar spmnaci lokomocyjnej zaréwno
w domu jak i poza nim. Jest czuta na zmiany zachoElzv indywidualnym funkcjonowaniu
pacjenta po operacji. Zawiera 10-cio stoprimkat okreslajaca sposob przemieszczania si
(1 - oznacza brak mbwosci przemieszczania gia 10 — peln umiegtnos¢ chodzenia,
biegania i skakania bez jakiejkolwiek pomocy) [AD1144].

Jest metogl subiektywn mierzaca zarowno aktywn&: jak i uczestnictwo w relacji z ICF
[140]. Nie byta tltumaczona nezyk polski.

Zasadniczym ograniczeniem skali dla wykorzy staniem@ich badaniach jest fakte mierzy
tylko jedra umiejgtnos¢ funkcjonalra — chdd, a kwestionariusz wypetnia rodzic/opiekun,

a nie terapeuta.
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Ill. Kompleksowe skale rozwojowe (st ocenie wszy stkich skladowy ch rozwoju):

1. Tabele rozwojowe Gesella opracowane przez Arnoldasefa [145] podlegaly
mody fikacjom/ uaktualnieniom [146] i stanowily poase dla wszystkich piniejszych skal
rozwojowych. Tabele ocenwj zachowania adaptacyjne, motogykduza, motorylke
precyzyjr, mowe oraz rozwo0j socjalizacji. Magzostg uzyte do rozpoznania nawet
niewielkiej anomalii rozwoju dziecka oraz okienia stopnia osobniczej dojrzé&bd
i integracji grodkowego uktadu nerwowego. Przeznaczone dla dwiesieku od 4 tyg. do
5rz. Tabele odnosz sk do wartdci prawidlowych, oparte asna bezpéredniej ocenie
i obserwacji przez badgego jakéci i integracji zachowadziecka. Na podstawie wynikow
opracowuje siiloraz rozwojowy stanowcy wynik dzielenia wieku dojrzadai przez wiek
kalendarzowy [112].

Tabele § metod, subiektywn mierzaca aktywnag¢ w rozumieniu ICF. Byl walidowane
przez Knoblocha i Pasamanicka [146]. Nie byly ttar@ne nagzyk polski.

Na przeszkodzie wykorzystania ich w mojej pracyngya limit wiekowy badanych, brak
indywidualizacji oraz skomplikowane wskaz éwki teseo[112].

2. Skala rozwoju matego dziecka Bayley (Bayley Scadésinfant Development - BSID)
opracowane przez Nancy Bayley [84] — to metoda Kekgmwej oceny aktualnego stanu
rozwojowego matego dziecka w wieku od 1 do 3@.rfl25]. Sktada si z 3 czsci: skali
rozwoju umystowego, skali motoryki i zapisu zachawdziecka. Skala odnosi¢sido
wartasci prawidtowych, a informacje uzyskujeesa bezpéredniej obserwacji oraz interakcji
z dzieckiem. Wyniki 8 zamieniane na Wskaik Rozwoju Umystowego (MDI) oraz
Wskanik Rozwoju Psychoruchowego (PDI) przez poréwnamienormami dla wieku
badanego [84,112].

Skala Bayley to walidowana [147] subiektywna metoslazaca do pomiaru aktywrgxi

i uczestnictwa w rozumieniu ICF. Nie byfa ttumacaara gzyk polski.

BSID zawiera ograniczanliczbe pozycji testowych dla poszczegblnych etapow romwoj
oraz pomija te stopnie rozwoju motorycznego, k&arpowszechnie akceptowane i oceniane
(np. bieganie). Testagy musi przej¢ specjalne szkolenie i zostaakwalifikowany jako
wykonupcy test [112]. Ponadto uzyskiwane wyniki poréwnywamz przy gty mi normami.
Powyzsze wykluczyto4 skak z mazliwosci zastosowania jej w moich badaniach.

3. Skala oceny zachowianoworodka (Neonatal Behavioral Assessment ScAIBAS) zostata
opracowana przez Brazeltona [148], a ¢@aste unowoczéiona w drugim wydaniu [149] —
stuzy ocenie rozwojowej noworodka (testowg dzieci od urodzenia do 1 m). Arkusz
obejmuje w sumie 37 prob i chwytéw. Jest techmidznicowania charakterystyk zachofva
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zdrowy ch noworodkéw stosowadla celow badawczych i klinicznych. Uzyskany wy ekt
odnoszony do zachodwaczekiwanych u zdrowego noworodka [112].

NBAS to skala walidowana [150] i subiektywna, migra aktywné¢ w rozumieniu ICF. Nie
byta ttumaczona nazyk polski.

Skala wymaga szczegotowego szkolenia - tylkosibakow jest powotanych do szkolenia
0sOb testuicych [112]. NBAS jest przeznaczony tylko do ocemanoworodkéw — nie
mogtam jej zastosowav moich badaniach.

IV. Skale oceny zdolmi czynndciowych (badaj stopiéh opanowania zasadniczych urgiepsci
niezkednych dziecku w naturalny anodowisku — domu, szkole):

1. Skala Pomiaru Niezateosci Funkcjonalnej — The Wee Functional Inventory Nea
(WeeFim) opisana przez Msalla i wsp. [151] — td@ak&szaca opisowi i ocenie niezaerosci
funkcjonalnej wsrodowisku domowym i rowigiczym dzieci przed okresem szkolnym oraz
dzieci z zaburzeniami rozwojowymi. Wedtug tej skldkonuje sj oceny pacjentéw w wieku
od 6 m-cy do 7 lat, zdrowych i z problemami rozwajoni oraz 0osob bez ograniczenia
wiekowego, ale pozostayy ch mentalnie na poziomie parj 7 rz. Jest to skala 18-punktowa
podzielona na 7 pozioméw funkcjonalnych, oceniaigaézynndci jak: samoobstug
kontrok zwieraczy, meéliwosci poruszania §j przemieszczania, zachowaniesmdowisku
spotecznym i jak& komunikacji. Okréla rowniez wymagania pacjenta odérae wielkasci
wysitku i pomocy 0sO6b opiekagych s¢ nim [63,125,140,152].

Skala WeeFim to walidowana [153] subiektywna mejadazaca do pomiaru aktywniei
i uczestnictwa (biaic pod uwag zatazenia zawarte w ICF). Nie byta ttumaczona gayk
polski.

Nie mogtam jej wykorzysiaw moich badaniach ze wzdu na mat indywidualizacg
w stosunku do pacjentow, ponadto zakres pomocy opddkupcych s¢ nie lezat w sferze
moich zainteresowa- zaleato mi na samodzieldoi wykonania poszczegoélnych préb.

2. Profil psychoedukacyjny Schoplera - PEP-R (Psyctioegtional Profile-Revised)e¢lacy
efektem wieloletnich badaSchoplera i wsp. [154] — w zaeniach swych przedstawia
rozwojowa koncepags oceny dzieci autystycznych oraz dzieci z zabuerenirozwoju,
natomiast uzyskane wyniki g ukladaniu indywidualnych programéw nauczania.
Przeznaczony jest dla dzieci mlodszych lub takickiorych funkcje rozwojowe zatrzy maty
sie ponizej poziomu 7-latka. Dostarcza informacji na temdwblrncsci dziecka i maliwosci
jego dalszego nauczania w sferze rozwojélaumwania, percepcji, motoryki matej i zkj,
koordynacji wzrokowo-ruchowej, dziatgpoznawczych, komunikacji i mowy czynnej) oraz

sferze zachowania (naagiywanie kontaktow i reakcje emocjonalne, zabawa
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i zainteresowanie przedmiotami, reakcje na doe)l Test umeliwia réwniez okrelenie
stopnia zaburze zachowania w relacjach wdizyludzkich, w zabawie, w sposobie
reagowania na bade zewrtrzne oraz stopnia zaburzenia rozwoju mowy. Badaryienaga
materiatdw dodatkowych w postaci pomocy edukacylnya wyniki odnotowywane as
w specjalnym arkuszu. Wygtuja 3 mazliwosci oceny badania: zaliczone, niezaliczone
i wynik obiecuacy [118,155].

PEP-R to walidowana [154] subiektywna metodazagda pomiarowi aktywngi oraz
uczestnictwa (biac pod uwag zalazenia zawarte w ICF). W Polsce test zostat
przettumaczony i wydany w 1995 r. przez Stowarzggz®omocy Osobom Autystycznym
w Gdasku [155].

Niemaznos¢ zastosowania jej w moich badaniach wynikata z dake zapis uzyskanych
wynikéw jest dd&¢ skomplikowany, badagy musi ukdéczy¢ szkolenie w zakresie
stosowania PEP-R, a w metodzie vgpsta nieprecyzyjne okidenia typu — ,wynik
obiecupcy”.

. Skala oceny czynrai ruchowych Gross Motor Function Measure (GMFM & BMFM —
66, GMFM - 66 - |IS) — wprowadzona zostata w 1989rzez D.J. Russell, P. Rosenbaum
iwsp. [156]. O popularnei skali, czsto wykorzystywanej w badaniach i opisywanej przez
liczna grupe autoréwswiadczy znaczna liczba publikacji [25,30,39,119,129,142,157,158,
159,160,161]. Skala oparta jest na zasadach nejolofii rozwojowe]. Obejmuje
obserwag funkcji dziecka w 5 wymiarach: | —4enie i toczenie, Il — siedzenie, Il —
pelzanie i chodzenie na kolanach, stanie na jedodge 1V — chodzenie oraz V — bieganie
i skakanie. Istnigj skale oparte na 66 lub 88 pomiarach. Dladeago pomiaru oki&ona jest
pozycja wy$ciowa badania, instruktgprzeprowadzania oceny oraz szczegbélowe kryteria
przyznawania punktéw. GMFM stworzono jako systehdrk pozwala na okiéenie stanu
funkcjonalnego dziecka w danym momencie, porownaeistanem wczaiejszym, pozwala
rowniez na ustalenie celow funkcjonalnych prowadzonegopliaimowanego leczenia oraz na
okreslenie charakteru procesu rozwoju funkcjonalnegoedka. Analiza poréwnawcza
wynikow uzyskanych w kolejnych badaniach pozwalamyaiagniccie wnioskow odngnie
skutecznéci prowadzonego leczenia [30]. Zalecane jest wyhk@naszystkich elementow
testu, nawet fdi starsze dzieci # w stanie wykona zadania bardziej zaawansowane,
aw przypadku wysgpienia trudnéci z powodu braku wspoipracy dziecka agleumiescic
taka informacg w koncowym raporcie [63,157].

Jest skal ilosciowa, ma wec charakter obiektywny [30]. Sty do pomiaru aktywnei
(biorac pod uwag zatazenia zawarte w ICF) [140]. Jest walidowana [1304lpOwiedziala
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za wdraenie do aytkowania przez fizjoterapeutdw polskichenizy narodowej skali GMFM
jest E. Gajewska, ktora z& sk ttumaczeniem skali.

GMFM-88 nie jest odpowiedni dla dzieci bardzazéio uszkodzonych, ktére nie mpg
zrealizowa ktoregokolwiek z testow. Pacjenci z piaiami umiarkowanymi mag
natomiast wy§¢ poza skal odpowiadajca rozwojowi dziecka 5 letniego. GMFM-66 nie
nadaje si natomiast dla pacjentow, ktérzy mogykonywa jakies czynndci tylko lezac,
przewracajcych s¢ na boki i siedzcych z pomog Klasyfikacja bierze pod uwagshgane
czynndci, ale nie jaké¢ ich wykonania, pomija rownieocerg czynngci rak [125]. Pomimo
tak szerokiego i powszechnego stosowania skali GM¥Idadaniach naukowych i praktyce
klinicznej naley pametac o ograniczeniach tej metody [161]. Podstawowy fembto
interpretacja wynikéw. Ze wzglu na konstrukej skali, w ktorej najwiksza liczba zada
ruchowych miéci sk w jej srodkowej czsci, chorzy o skrajnie niskim adz skrajnie
wysokim poziomie rozwoju funkcjonalnego mazang zmient swoje wyniki w stopniu
mniejszym nt ci wykazupcy sk srednimi maliwosciami ruchowymi. Zdarzasize chorzy
uzyskup ta samy wart@g¢é oceny kacowej mimo,ze posiadaj zréznicowane umietnosci

i sa oceniani w odmiennych kategoriach ruchowych. SKN&FM nie znajduje zastosowania
w ocenie dzieci z zaburzeniami zachowania, nieraguaoymi polecé& stownych ani
demonstracji [119].

. System Manual Ability Classification Scale (MACSulgikowany i walidowany przez
Eliasson i wsp. w 2006 roku [162] — jest n@lziem diagnostycznym specjalnie
przystosowanym do klasyfikacji funkcji kozyn gornych u dzieci z MPD podczas
wykonywania czynn€ci codziennych. Jest to nowoczesna, przydatnackime skala
oceniajca funkcg oburczma. Funkcja kaczyn goérnych mioe zosta zakwalifikowana
zgodnie z pdciostopniowy skah funkcjonalra. Ma na celu opisanie udzialu obukr
w czynndciach, a nie ocerkazdej ki z osobna. Przeznaczona jest dla dzieci w wieli 4
lat [128,158,162,163,164].

Jest to subiektywna skala, ale zaprojektowana Ha przejrzyécie, zeby umaliwié
obiektywizacje jej wynikéw [158]. Biac pod uwag zalazenia ICF nalgy stwierdzé, ze
skala ocenia aktywnrci zwiazane z samodzielnym funkcjonowaniem dziecka podczas
wykonywania czynnéci codziennych [163]. Odpowiedziallza wdraenie do aytkowania
przez fizjoterapeutéw polskich elizynarodowej skali MACS jest E. Gajewska [164],rktd
zagla sk rownie jej thumaczeniem.

Zasadniczym ograniczeniem skali dla wykorzy stanien@ich badaniach jest fakte mierzy
tylko jedra umiegtnos¢ funkcjonalr — motoryk mah czyli aktywnac¢ rak.
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5.

Inwentarz PPAC (Primary Progress Assessment Clopntacowany i walidowany przez
Gunzburga [165] — jest przeznaczony do badania ozollgkbokim updledzeniem
umystowym i stanowi nakzlzie oceny pogpu w rozwoju spotecznym tzw. kompetenciji
spotecznej. Naley on do podstawowych formularzy PAC, jako jeden rzeth. Dwa
pozostate, to PAC-1 dla umiarkowanego i znacznegwledzenia umystowego oraz PAC-2
dla stopnia lekkiego. PPAC stanowi zbiér zadgporzdkowanych w czterech dziatach,
z ktérych kady posiada wyodbnione czsci, a w nich zadania umwmne wediug
wzrastajcego stopnia trudrci. Gldwne dzialy i odpowiadae im czsci to: obstugiwanie
siebie (jedzenie, poruszanieg,sitoaleta i mycie, ubieranie ¢¢i komunikowanie s,
uspotecznienie (zawiera 21 zajlazagcia (sprawné¢ manualna — ruchy palcéw,ezznéé —
kontrola motoryki). Wyniki badanego odnotowuje 8 formie diagramu kotowego, ktory
mozna tatwo poréwna z diagramemsrednim, czyli norm. Od razu wida pod jakim
wzgledem badany jest powngj normy, pod jakim w normie, a pod jakim pogjinormy.

PPAC to metoda subiektywna, s4ga pomiarowi aktywriei (biorac pod uwag zalazenia
zawarte w ICF). Polska wersja zostata opracowaradidowana przez Witkowskiego [166].
Nie moglam wykorzysia jej w moich badaniach ze wzdu na: zjawisko braku
indywidualizacji, konieczni@& porownywania wynikow z obowzujacymi normami, zbyt
mak czulg¢ (nieuchwytne drobne zmiany w funkcjonowaniu baddn)y oraz
skomplikowany zapis na diagramie uzyskanych wy nikow

Pediatryczna Ocena Wykazu Niepetnosprasene PEDI (Pediatric Evaluation of Disability
Inventory) zaproponowana przez Haley’a i wsp. w2l88ku [167] jest populami czesto
opisywan, skah [56,75,76,112,124,125,133,140,159]. Stanowi wsatechny, Kkliniczny
instrument oceniagy, ktory sprawdza kluczowe umggposci funkcjonalne i osigniecia
niemowht i mlodszych dzieci. Me by¢ rowniez stosowana dla dzieci starszych, lecz ich
poziom sprawngi funkcjonalnej nargdu ruchu musi b§ ponizej poziomu 7,5-rocznych
dzieci petnhosprawnych [112,167,168]. Skala zoststteworzona dla dzieci z #dymi
problemami funkcjonalnymi. Mze by¢ uzyta do badania dzieci z 20ego rodzaju typami
wrodzonych i nabytych wad wptywsgych na problemy funkcjonalne w zakresie
samoobstugi, mobilrizi i funkcjonowania w spotecastwie [167]. PEDI jest natzliziem
umazliwiajacym identyfikacgg dzieci wykazujcych cechy op#nienia w osiganiu
umiejetnosci funkcjonalnych charakterystycznych dla danegekwi[167]. Stanowi ponadto
narzdzie diagnostyczne do monitorowania realizacji paow leczniczego oraz
dokumentowania poprawy stanu czysciowego, wspomagas decyzje co do wyboru
rodzaju leczenia [112]. Forma zbierania informagjidziecku to wywiad z rodzicami,

obserwacja dziecka przez opiekunéw oraz profesjenateny terapeutow lub nauczycieli.
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Czas potrzebny do przeprowadzenia PEDI zyaled wieku i poziomu niep etnosp randod
funkcjonalnej dzieckastednio 30 min.), natomiast wywiad z rodzicamizaazaj¢ 45-60
min. [167].

PEDI skiada siz formularza z ocenami oraz programu komp uterovekegavp rowadzania danych.

Zawiera trzy czsci skal pomiarowych: Umiefnosci Funkcjonalne, Pomoc Opiekuna i M odyfikacje.

1) Arkusz Skali Umiejtnosci Funkcjonalnych (zatznik 12.2) - arkusz ten zostat szczegbtowo
omowiony w rozdziale 5 — ,Metodyka bada oceny wynikédw” — w podrozdziale 5.3. —
.M etodyka bada z wykorzystaniem skali PEDI”.

2) Arkusz Skali Pomocy Opiekuna [167] mierzy niepeprasvndg¢ dziecka z uwzgdnieniem
pomocy wymaganej do przeprowadzenia akty§entunkcjonalnej w trzech wymienionych
powyzej sferach. To 20 kompleksowych aktywsnoio funkcjonalnych, gdzie wszystkie
elementy musz by¢ zaznaczone. Poziom pomocy opiekuna daje generaltery
niezalenosci oraz ilgci pomocy jakiej potrzebuje dziecko do ukaenia konkretnej
funkcjonalnej czy nnéci wyrazajacej sk w széciostopniowej skali:

5 — niezalry
4 — nadzorowany, wy maga p od@oi
3 — minimalna pomoc
2 — umiarkowana pomoc
1 — maksymalna pomoc
0 — catkowicie zaleny

3) Arkusz Modyfikacji [167] to réwnig zbior 20 kompleksowych aktywac funkcjonalnych,
gdzie wszystkie elementy musbhy¢ zaznaczone. Arkusz jest kalkukagzestotliwosci typu
i rozcihgtosci modyfikacji srodowiskowych, na ktorych dziecko polega w celu ayénia
danej funkciji. Uwzgldnia cztery typy modyfikacji w trzech wy mienionywalyzej sferach:

N — bez modyfikacji

C — modyfikacje niespecjalistyczne lub zorientowaaedziecko (dogpne sprzgty dostosowane dla
potrzeb dziecka np. stomki, stolki ze szczeblami)it

R — wyposaenie rehabilitacyjne (np. chodzik)

E — dodatkowe modyfikacje takie jak eksze architektoniczne zmiany lub specjalistyczne
oprzyrzdowanie (np. wozki inwalidzkie, syntezatory mowy).

Arkusz Modyfikacji, czyli zaopatrzenia w sgtzpomocniczy, w rzeczywiséoi nie jest skal

pomiarows, lecz raczej dostarcza informacji ogsiosci uzycia i rodzaju stosowanych pomocy
niezlkednych dziecku w codziennej aktyw§on[112].
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Otrzymane, pierwotne wyniki zamieniagsna wyniki normatywne standardowe i skalowane
(dostpne w tabelach na kou ksazki lub w programie komputerowym). Wyniki normatywne
standardowe zapewmdajpomiar caiéciowych umiegtnosci dziecka w poréwnaniu z jego
réwiesnikami. Dostpne @ normatywne standardy dla 14 grup wiekowych [16D}ziecko
poréwnywane jest ze zdrowym, prawidiowo rozwiyim rowigsnikiem i oceniane & jego
ograniczenia czynrai [125]. Wyniki skalowane nie poréwnuflziecka do jego rowsaikow, ale
opisup stan osignie¢ funkcjonalnych dziecka w poréwnaniu z maksy malnyynikiem oceny
PEDI [167].

Wedtug jej autorow PEDI jest metopdbiektywry [167]. Skey do pomiaru zaréwno aktywad, jak

i uczestnictwa w rozumieniu ICF. Znajduje sv trakcie walidacji oraz tlumaczenia rayk polski

przez zespot naukowcow z Poznania.

V. Skale jakéci zycia (pozwalaj na ocen jakasci zycia i funkcjonowania chorych, przebiegu
procesu leczenia oraz jego efektow z punktu widz pacjenta):

1. Pediatryczny Kwestionariusz Jako Zycia (Pediatric Quality of Life Inventory —
PedsQLTM) opracowany i walidowany przez McCarthg’egwsp. [169] — shy ocenie
stopnia statusu fizycznego, mentalnego i spoteazrergz funkcjonowania vérodowisku
szkolnym. Zostat utworzony z rilyg o zr&nicowanej populacji dziegetej bez wzgldu na
wiek. Rodzice dzieci miodszych oceniajch funkcjonowanie w sferze fizycznej,
emocjonalnej, spofecznej i poznawczej, natomiagtatley wieku 8-12 lat same wypowiadaj
sie na temat swoich problemow ze zdrowiem i aktywaipfizyczm, uczuciami, kontaktami
z innymi dziémi i sytuacjami w szkole, ustosunkowugi do wystpujacego bolu,
zmeczenia, probleméw zwzanych z jedzeniem, maew komunikowaniem gi Stosowane
okreslenia opisaneasw 5-stopniowej skali [63].

PedsQLTM to metoda subiektywna, zgica pomiarowi uczestnictwa (bigr pod uwag
zalazenia zawarte w ICF). Nie byta ttumaczona¢mryk polski.

W przypadku dzieci z ¢bhoka niepenosprawniwia intelektualm nie ma zastosowania.
Ponadto zawiera nieprecyzyjne otemia kolejnych stopni skali np. ,prawie nigdy nie”

2. Kwestionariusz Kidscreen-52 zaproponowany przezkowaadéw z 13 pastw europejskich,
a opublikowany przez Ravens-Sieberer i wsp. [17@p walidowana [171] metoda oceny
roznych grup wiekowych dzieci i miodzig w poréwnaniu z grupami zdrowych
rowiesnikbw. Obejmuje 52 pytania pogrupowane w 10 sfgcia dotycacych: stanu
fizycznego, psychicznego, emocjonalnego, akcepsaaiecznej, wtasnej autonomii, relacji
z rodzicami i réwiénikami, sytuacji wsrodowisku szkolnym oraz niezakeosci finansowej
[63].
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Kidscreen-52 to metoda subiektywna,zgéa pomiarowi uczestnictwa w relacji z ICF. Byta
walidowana w wielu krajach (Hiszpanii, Korei, Iridin Norwegii, Grecji, Danii), w tym
réowniez w Polsce przez Mazura [172].

Brak indywidualizacji, poréwnywanie wynikbw ze zdsomi dzie€mi oraz konieczn&
opisywania sfer nieistotnych podczas badania dziecigicboka niepenosprawnicia
intelektualn, to gtbwne powody wykluczenia jej z zastosowanimwich badaniach.

3. Child Health Questionnaire (CHQ) zaproponowany przandgrafa i wsp. [173] — sty do
pomiaru psychicznego i psycho-socjalnego funkcjomo dzieci w wieku 5-18 lat
[140,174]. Skiada siz trzech form dla rodzicéw — 28 pyit§PF-28), 50 pyta (PF-50) i 98
pytan (PF-98) oraz kwestionariusza dla dzieci (CF-87).

CHQ to metoda walidowana [175], subiektywnazsbéa pomiarowi uczestnictwa zgodnie
z zalzeniami ICF [140]. Byta walidowana i ttumaczona rayjk polski przez Romick

i wsp. [176].

Nie jest przeznaczona dla dzieci zbgiza niepetnosprawnieia intelektuala, gdyz nie jest
w stanie udziei odpowiedzi na pytania zawarte w Kwestionariuszondelto wyspuje
EGD i EGG.

Przedmiot poréwnania ww. skal w zakresie uzyskamyghikdw oceny funkcjonalnej i jakai
zycia stat st czestym zadaniem walidacji uzyskanych wynikéw. Wiele vav. testéw jest
porownywanych midzy sola — traktug o tym liczne publikacje [140,142,143,174,177].

Analiza skal zamieszczonych pavgj udowadnia,ze nie spetialy one moich oczekiiya
dlatego nie mogtam ich zastosawdezpdérednio wykorzy staw mojej pracy .

Poszukiwatam skali:

— przeznaczonej dla dzieci ze zdiagnozowanym M RDady ch w wieku 7-18 lat;

— uwzgkdniapcej stan umystowy (bez zadawania pypacjentom, obserwacyjnej);

— ujmujacej pacjenta w sposob indywidualny (bez poréfvda zdrowych rowignikdw lub

innych chorych);

— czulej (wraliwej na niewielkie zmiany);

— obiektywnej;

— otwartej;

— dostpnej;

— zgodnej z ICF (wspoOiczesneg));

— obszernej i wielozakresowej;

— przydatnej w ocenie efektéw prowadzonej terapii;

— czytelnej i tatwej w sposobie przeprowadzenia bagan
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— wiarygodnej;
— reaktywnej;
— powtarzalnej;

— komunikatywnej.

Podstawowym celem ksztalcenia specjalnegadkgo dziecka uptedzonego umystowo —
niezalenie od stopnia niepelnospravécd intelektualnej — jest jego przygotowanie do
samodzielnegaycia, w ktorym kdzie petné role zgodne ze swoimi potrzebami i oczekiwaniami
otoczenia spotecznego. Taki cel wyznacza zadanée kstawia s wychowaniu specjalnemu,
zarbwno w domu rodzinnym, jak iplacowkachswiatowych, opiekiczo-wychowawczych
i terapeutycznych [31]. W celu prowadzenia obsejwazwoju funkcjonalnego podopiecznych
i procesu nabywania przez nich kolejnych spraienad umiegtnosci potrzebne s specjalne
narzdzia pomiarowe. Ich brak skionit mnie do poszukiwalalszych badaadaptacyjnych OFC
(Oceny Funkcjonalnej Chorych) do ww. zastoshowa

W Zespole Szkét Specjalnych nr 103 w Poznaniu podejano ju proby opracowania arkusza
posgpow ucznia skorelowanego z Indywidualnym Programidauczania. Dokument ,Zeszyt
Obserwacji Ucznia” [178] shyt okreslaniu kolejnych osignie¢ ucznia w wielu zaproponowanych
odgornie dziedzinach. Jedrriaksposéb gromadzenia danych okazalpsocesenzmudnym i déé
skomplikowanym. Ponadto w dokumencie bylo wiele arhoggy, ktére w przypadku uczniéw
z gkbokim stopniem niepelnosprawdoo intelektualnej nie mialy zastosowania, skutkiezego
obraz stanu funkcjonalnego ucznia stawat sialo czytelny. Spowodowalo to zaniechanie
korzystania z ,Zeszytu Obserwacji Ucznia”.

Réwniez spoleczne Przedszkole Specjalne ,Orzeszek” w Bazna placowka pracaga
z matymi dziémi o podobnych zaburzeniach staralg zinalg¢ skale umaliwiajace ocer
funkcjonalm podopiecznychKielin (dyrektor placowki i autor kskek [179]) zauwayt rowniez, ze
skala Gunzburga, skala Burnet-Lezine, azéakkala Denver, ktorych wcaee] wywano w tyrnie
przedszkolu, & skalami zbyt malo czulymi na zmiany funkcjonalneziedi z MPD
i niepenosprawngeia intelektuala. Skionito to pracownikow placowki do samodzielnego
opracowania odpowiedniej metody oceniania #zimoajacej rejestrag nawet drobnych zmian.
W ten spos6b powstaly ,Karty obserwacyjne” oraz offfrosiagnie¢ ucznia’, ktére g obecnie
wy korzy stywane w tym przedszkolu [179].

Brak odpowiedniej, przydatnej dndd tej grupy chorych skali skionit mnie do rozpewa
dziatan badawczych w kierunku stworzenia odpowiedniej mgt@ceny stanu funkcjonalnego.
Czynnikiem determingcym powstanie arkusza do baddzieci — OFC byly potrzeby kliniczne

w zakresie diagnostyki funkcjonalne;.
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OFC — wersja pediatryczna jako nowe rdzie pomiaru stanu funkcjonalnego odpowiada na
potrzeby zawarte w nowym systemie klasyfikacyjny@¥ lzaproponowanym przez WHO. Nowy
sposb6b spojrzenia na stan funkcjonalny czlowiekprezentowany przez WHO kiadzie nacisk
przede wszystkim na indywidualne pcae do pacjenta w procesie leczenia oraz na prgogzy
okreslenie jego stanu funkcjonalnego. Jedrmksystem ICF nie mi@ by¢ uzywany do oceny
funkcjonalnej chorego, a jedynie do klasyfikacjikesu jego niepetnospraw§od. Nie jest
narzdziem oceny, dlatego powinien dyuzywany w poiczeniu z innymi metodami
diagnostycznymi. Koniecz§é ,wsp otistnienia” oraz ,wspotpracy” ICF z nadziami pomiarowy mi
wynika ze zbyt ogblnych sformulowazawartych w kwestionariuszu ICF wymagajch
szczegoOlowego i indywidualnego doprecyzowania pmdgowiednio wybrane przez klinicyst
narzdzie pomiarowe. Stokes [15] przytacza wiele przgéta hczenia nargdzi pomiarowych
z klasyfikacy ICF. OFC — wersja pediatryczna jest r@izem, ktorego metodyka charakteryzuje si
zindywidualizowanym podggiem do pacjenta oraz, w zgku z maliwoscia konfigurowania
wiasnych pyta dodatkowych, bardzo szczegolpwcera stanu funkcjonalnego - d&i temu hczy

Si¢ z ICF na ptaszcanie kategorii zwjzanych z aktywnécia.

Dziatania badawcze Dudwkiego i Jawiaka [7,180] zmierzaly w kierunku opracowania
zindywidualizowanej, otwartej, reaktywnej, obiektyey, wiarygodnej i dogpnej skali, ktora
dawataby meliwosc¢ wielokierunkowej analizy danych, ich archiwizagraz swobodny przeplyw
informacji migdzy d&rodkami. Skala, ktér stworzyli daje meliwos¢ szczegblowej,
zindywidualizowanej diagnostyki funkcjonalnej jedpmechorego w przedziale czasowym. Jedeak
opracowana przez nich [7,180] skala OFC obejmuggyath populacji dorostej. Wobec powszego
zdecydowatam o dokonaniu modyfikacji OFC i opracowaarkusza przeznaczonego do badania

dzieci.
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2. ZALOZENIA BADAWCZE

Problematyka oceny funkcjonalnej dzieci z niepahragingcia intelektuala wynika
bezpdérednio z mojej praktyki zawodowej i wychodzi napeime potrzebom fizjoterapeutdw
i pedagogbw zajmagych sé¢ ta specyficzm grupa dzieci wymagajcych leczenia. Ogromna
potrzeba rejestrowania zmian stanu funkcjonalneageptéw w przebiegu prowadzonego procesu
rehabilitacji wymaga zastosowania odpowiednich ¢dzz badawczych, ktérych weryfikacja stata
Si¢ przedmiotem mojej pracy.

Postanowitam skonstruowaocer, ktéra pozwolitaby na obserwacjstanu funkcjonalnego

poszczegodlnych pacjentow w przebiegu prowadzonegoesu rehabilitacii.

Zakladam, ze maliwe jest zaprojektowanie oceny obserwacyjnej, &totxdzie
zindywidualizowan, czuh, obiektywra, otwart, dostpna oraz wsp 6iczesnforma okreslania stanu
funkcjonalnego w zakresie czynimd zycia codziennego dzieci z mézgowym paaiem
dzieckcym i niepenosprawniaia intelektualn.

Ocena ta powinna spehdiaastpujace warunki:

1. tatwy sposéb zbierania i analizy uzyskanych danych.

2. Precyzyjnie okrdony stan funkcjonalny dziecka, w zakresie utratgzy skania lub powrotu

danej funkciji.

3. Narzedzie funkcjonujce na bazie wspo6iczesnych technologii informaty chny
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3. CELE PRACY

3.1. Ogolne cele pracy

1. Opracowanie arkusza oceny stanu funkcjonalnemjecid— OFC — (Ocena Funkcjonalna
Chorych — wersja pediatryczna).

2. Sprawdzenieayteczndci klinicznej prototypu skali OFC — wersiji pediatanej.

3. Okrdlenie wartdci diagnostyczne] metody Oceny Funkcjonalnej ChbryrdOFC — wersji
pediatrycznej w procesie usprawniania rehabilitaegp jako metody oké&jacej stopié
utraty, pozyskania lub powrotu funkcji w zakresiymndcci zycia codziennego dzieci
z mOGzgowy m porzeniem dziegicy m i niepetnosprawrigia intelektualm.

3.2. Szczegobtowe cele pracy

1. Przeprowadzenie poréwnania wynikéw uzyskanych z omgstaniem skali OFC — wersji
pediatrycznej oraz skali PEDI w zakresie stanu fjorkainego dzieci.

2. Poréwnanie warta@i klinicznej skali OFC — wersji pediatrycznej or®EDI w zakresie
oceny zmian stanu funkcjonalnego dzieci w trake@cpsu rehabilitacyjnego.

3. Umieszczenie arkusza badatanu funkcjonalnego dzieci — OFC — wersji peditnej

w ogblnodostp ny m systemie informatycznym w ramach platformyroywiej OFC.
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4. MATERIAL

4.1. Charakterystyka grupy badanej

Materiat bada stanowity dzieci z MPD wraz z niepetnospradeie intelektualm
uczeszczajce do Zespotu Szkét Specjalnych nr 103 w Poznaniu.

Do bada zakwalifikowano 54 dzieci. Z grupy tej wykluczemostali chorzy, ktérzy byli
nieobecni podczas pierwszegedb drugiego badania (choroba, zgon, zmiana szkotg)at@cznie
dwukrotnemu badaniu zostato poddanych 50 dziecd{@éwczt oraz 24 chiopcow).

W chwili rozpoczcia badé chorzy byli w wieku od 6 do 18 lagrednia: 12 lat 7 m-cy).
Przedziat wiekowy wynika z faktw,e badania prowadzone bylyssdd ucznidw, ktérzy zgodnie
z Ustawg 0 Systemie @wiaty z dnia 7 wrz@éia 1991r. wraz z pdniejszymi zmianami ole¢i byli
obowgzkiem szkolnym w ww. przedziale wiekowym .

Podczas badania pierwszego wszystkie dzieci zogta§izielone na dwie grupy wiekowe
zgodnie z etapami edukacyjnymi obawajacymi w polskim szkolnictwie. Ten sam podziat
obowhzywat rownie podczas badania drugiego.
Pierwsza grupe (grupa A) stanowity dzieci z | etapu edukacyjnegavieku 6 — 12 latgrednio 9 lat
i 9 m-cy ) w liczbie 23 os6b (w tym 11 dziewat 12 chiopcow).
Druga grupe (grupa B) stanowity dzieci z Il etapu edukacyjnegavieku 13 — 18 latsfednio 15 lat
i 1 m-c) w liczbie 27 os6b (w tym 15 dziewatz 12 chtopcow).

Czas obserwacji milzy badaniami wynosit 12 miesy .

Dane dotycgce materiatu badawczego zawarewstabeli demograficznej (tabela 2).

Tabela 2. Charakterystyka demograficzna badanych

Grupa A Grupa B Razem
Liczba pacjentow 23 27 50
Dziewczta 11 15 26
Chiopcy 12 12 24
Przedziat wiekowy 6 lat - 12 lat 13 lat — 18 lat| laB- 18 lat
Srednia wieku 9lati9 m-cy 151latil m-c 12 lat m-cy
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4.2. Kryteria doboru grupy badane]

Kryteria whczenia uczniéw do badao:
1. Wiek od 6 do 18 lat.
2. Zdiagnozowana niepetnosprawsdointelektualna na podstawie aktualnego ,Orzeczenia
Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej”
a) w stopniu umiarkowanym — 15 dzieci;
b) w stopniu znacznym — 18 dzieci;
c) w stopniu gtbokim — 17 dzieci.
3. Zdiagnozowane moézgowe paemie dziegice na podstawie aktualnego badania
neurologicznego.
Chorzy dobrani zostali do badaiezalenie od prezentowanego stanu funkcjonalnego, a as$écn

schorzé dodatkowy ch nie byta czynnikiem dy skwalifikay m.
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5. METOD YKA BADA N | OCENY WYNIKOW

5.1. Metodyka bada klinicznych

Koniecznd¢é opracowania arkusza do pomiarow stanu funkcjomalndzieci oraz jego
weryfikacja kliniczna wy maga przedstawienia metadydda w dwoch czsciach.

Czesé¢ pierwsza obejmowata:
1. Opracowanie arkusza badaobejmupcego 6 kategorii obserwowanych funkgji.
Zaprojektowanie arkusza byto efektem konsultagiespotem klinicznym skiadagym se
z fizjoterapeutow zatrudnionych w Zespole Szkot ceych nr 103, a tale
z Prof. dr hab. n. med. M arkiemz¥iakiem oraz dr med. Witoldem Dudisikim.
2. Utworzenie definicji kadego zaproponowanego zadania funkcjonalnego z wespgta
podstawowych oraz szczegbtowych definiciiytych okrélen, ktére stanowi integralm

calas¢ wraz z arkuszem bafla

Cze$¢ druga obejmowata:
1. Weryfikacg kliniczna opracowanego arkusza badbedacego po modyfikacji integrain
czescia arkusza skali OFC — wersji pediatrycznej -agahik 12.1.
2. Badanie stanu funkcjonalnego dzieci przy pomocyi 8#eDI - zahcznik 12.2.

3. Korelacg uzyskanych wynikéw pomiaréw ocen funkcjonalnych.

Badania z wykorzystaniem obu skal zostaly przepdawae jednoczasowo, dwukrotnie,
w odstpie 12 miesjcy (patrz harmonogram bada- poniej). Wykorzystane do opracowania
badania kliniczne byly przeprowadzone w ramach motyej oceny funkcjonalnej dzieci
z ZSS nr 103 i zostaly przeprowadzone przez zdspapeutow pracagych w skladzie: mgr Joanna
Baranowska-Bernat, mgr Jacek Zdaik, mgr Janusz Kegel, mgr Katarzyna Klemczak, Mggda
Latosihiska, mgr Hanna Majchrzycka, mgr Grzegorz Marciniaky Dorota Migdalska, mgr lwona
Sieczkarek, mgr Karolina Siuda, mgr Beata Stachurgr Ewa Tuliszkiewicz oraz w ramach
wolontariatu przez mgr Arn Gierszewsk — wowczas studengkV roku Fizjoterapii UM
w Poznaniu. Badania zostaly przeprowadzone w agparden sam zestaw pytaawarty w obu

skalach. M¢dzy badaniami dzieci poddawane byty usprawnianiabgitacyjnemu obejmagemu
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zagcia grupowe w wymiarze 4 godzin tygodniowo orazapeér indywidualra w wymiarze 2 godzin
ty godniowo.

Ze wzgedu nascisle indywidualne podégie do oceny chorego, zrezygnowatam catkowicie
z grupy kontrolnej w m$t zasady Oceny Funkcjonalnej Chorych, gdziezmeajest poréwnanie

wynikéw danego chorego w czasie, a nie przyrownighielo wynikow innych pacjentow.

Metodyka bada zostata zaakceptowana przez Komigioetyczra przy Uniwersytecie
Medycznym im. K. Marcinkowskiego w Poznaniu uchwwat 1003/09 z dnia 3.12.2009r.

5.1.1. Harmonogram bada

1. Badanie pierwsze stanu funkcjonalnego zostalo paepdzone w grudniu 20009r.
i obejmowato:
— badanie przy ayciu skali OFC — wersji pediatrycznej;
— badanie przy ayciu skali PEDI.

2. Badanie drugie stanu funkcjonalnego byto przeprawad po 12 miestach od badania
pierwszego - w grudniu 2010r. i obejmowalo:
— badanie przy ayciu skali OFC — wersji pediatrycznej;
— badanie przy zyciu skali PEDI.

5.2. Zalazenia metody oceny funkcjonalnej OFC — wersiji pediayczne]

OFC — wersja dla dorostych to nadzie oceny okrdajace stan funkcjonalny chorych pod
katem wielokierunkowych czyniaoi zy cia codziennego, opracowane przez Diiskiego i Jawiaka
[180]. Skala OFC zostata opracowana jako aplikaoj@rnetowa i jest doghna na stronie
www.ofc.pl

Opracowana skala OFC — wersja pediatryczna jesyfikadja systemu OFC dokonanv celu
jej zastosowania dla populacji pediatrycznej. Jakladowa systemu OFC, podlega tym samym
zasadom i zalceniom.
Dostp do systemu nidiwy jest po udzieleniu autoryzacji poprzez nadamigtkownikowi jego
nazwy i hasta. W zalmosci od statusu aytkownik ma dosgp do danych zawartych w calym

systemie lub tylko do fragmentu obejracggo wiasne badania [7].
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Wersja pediatryczna metody OFC zawiera 6 kateggoivnych oceny funkcjonalnej. Liczba
wszystkich pyta podstawowych w 6 kategoriach gtéwnych wynosi 195:

1. Kategoria ,sprawn&” — 60 pyta

2. Kategoria ,poruszanie” — 44 pytania

3. Kategoria ,zeczna¢” — 35 pyta

4. Kategoria ,jedzenie” — 17 pyha

5. Kategoria ,ubieranie” — 20 pyfa

6. Kategoria ,mycie/higiena” — 19 pyia

W metodzie OFC zrezygnowano catkowicie z przypdkowywania wartéci punktowej dla
danej czynnéci, wprowadzajc model binarny. Ocenie podlega fakt samodzielnegionywania
konkretnej funkcji z pomirtiem niezdefiniowanej pomocy z zeunz, ktéra zawsze nmi@ mie
inny stopié i charakter. Nadana odpowiedtak/nie” pozwala uzyska rzeczywisty obraz
parametrow ocenianej funkcji [180]. Udzielajodpowiedzi ,tak” otrzymuje gil punkt, natomiast
udzielajc odpowiedzi ,nie” uzyskuje si0 punktow. Ocena funkcji jest numeryczna, a nie
ilosciowa. Zaznaczenie odpowiedzi ,nie” daje zios¢ rozbudowy zagadnienia i urbavienie
zadania pyta dodatkowych, o czym decyduje badg. Zaznaczenie odpowiedzi ,nie dotyczy”
skutkuje wy4czeniem pytania z dalszych obliéze

Arkusz z zadaniami funkcjonalnymi jest wypetniang g badacego — udziela on odpowiedzi
na podstawie obserwacji realizacji przez badanegtmzbedacych przedmiotem pytazawartych
w arkuszu do bada

Zawarte w arkuszu zadania funkcjonalne nie an@jarakteru hierarchicznego. Oprocz 195
pytan podstawowych (definiowanych) istnieje aivos¢ zadawania pytaindywidualizowanych,
ktore podlegay takiej samej analizie jak te, ktore zostaly wpesao systemu odgdrnie. Pozytywnie
oceniany jest fakt wypelnienia czynion nie za& jakas¢ wykonania.
Program posiada zbiér pyigodstawowych, ktére prowaglzy badanie musi zastosodyagdyz
pytania te odpowiadaj najbardziej podstawowej sprawded | niezalenosci funkcjonalnej
czlowieka. Nie zapewni@gjone jednak oceny peinego obrazu klinicznego stamicjonalnego
wszystkich pacjentéw [7]. Jedynie poprzez wybraofcji odpowiedzi "nie dotyczy" mma
pomim¢ dalsz ocery zada i wykluczy¢ dary funkcje z oceny, co nie wplywa na wy nikidaowy .

Poza zestawem pytapodstawowych istnieje mbwos¢ zadania pacjentowi pyita
dodatkowych, indywidualizowanych poprzez ich indgualm konfiguracg. Dodanie pytania do
wczeniej zapisanych w programie rozszerza zakres ofenicjonalnej czynic ja jeszcze bardziej
szczegotow. Badajcy ma maliwos¢ dodawania pyta ktore dotycz czynndci zy cia codziennego,
waznych z punktu widzenia pacjenta, a ktérych progmam zawiera. Pytania konfigurowane

indywidualnie dla danego pacjenta podledgakiej samej ocenie jak narzucone przez systerarigt
49



podstawowe. Unieniiwia to poréwnywanie pacjentéw guzy sol. Zaakcentowana zostaje
indywidualna ocena chorego w czasie.

Oprocz dodawania pytaistnieje maliwos¢ dodawania przez badeggo kolejnej kategorii
gldwnej w miag potrzeb Kklinicznych wraz ze skonfigurowanymi dejmpytaniami szczegbtowy mi,
np. dotycacymi aktywndgci zawodowej, sportowej, rodzinnej, rekreacyjngligijnej czy innej.
Dodana kategoria zostaje skonfigurowana jakoclodr parametr podlegagy analizie zgodnie
z tymi samymi zasadami, jak kategorie jatniepce.

Trudno jednoznacznie olleé czas potrzebny na przeprowadzenie pojedy nczegmbmdgdy:
zalezy on indywidualnie od dziecka, ktore jest poddawiaaganiu.

Program jest rownocZeie baz danych, daica mazliwos¢ dokonywania wielokrotnych bafla
tego samego pacjenta. Pozwala to na apalibcesu utraty, powrotu lub pozyskania danej fiinkc
System dokonuje analizy danychzadany sposob — matematyczny lub graficzny zestagway niki
w stosunku do zadmnych 100% maliwosci funkcjonalnych badanego. Uzyskane wyniki kolghny
bada mazna porowné wzgkdem siebie, dokonag szybkiej oceny graficznej lub szczegbtowe]
z zestawieniem parametréw, ktére ulegly poprawagapszeniu lub nie ulegly zmianie w stosunku
do wybranego badania. Wyniki karty badania lubykarbrowna, wraz z zestawieniem graficznym
mog by¢ wydrukowane i dakczone m.in. do dokumentacji medycznej pacjenta][180

System oceny OFC jest tak skonstruowany aby niegphawny cziowiek byt podmiotem
w procesie badania funkcjonalnego, dlatega tradania s konfigurowane indywidualnie dla
kazdego. Istnieje mdiwos¢ tworzenia dowolnej liczby i rodzaju ocenianych graetrow, a dzki
wiasciwemu doborowi zadafunkcjonalnych rownie ustalenie celéw leczenia rehabilitacyjnego.
Metoda zmienia gsiwraz ze zmianami zachogtz/ mi w umiegtnosciach badanych reagug zmiarg
na zmiany stanu funkcjonalnego. Bkiigrupom zdefiniowanych parametrow funkcjonalnyobzna
w razie konieczni wykorzystywd ja do poréwna miedzy chorymi. Prosty system odpowiedzi
(binarny) wymuszascisly interpretagy uzyskanych wynikow. tatwa obstuga systemu oraz
mozliwosé¢ kontaktu za paednictwem Internetu z dowolnego miejsca (przy pacmiu zgodnéci
z przepisami ustawy o ochronie danych osobowyghiadczy o jej dosfpnasci. Uzyskane dane
mog by¢ swobodnie przesytane gdzy arodkami, a wyniki, tatwe do interpretaciji, analizane
wielokierunkowo. W systemie istnieje aliwos$¢ zachowywania uzyskanych danych (obepoych
dowolm liczbe pacjentow) oraz nidiwos¢ dokczania kolejnych informacji o badanych. Ocena jest
niezalena od stopnia sprawkd intelektualnej badanych.

Arkusz OFC — wersji pediatrycznej ama wykorzystd na dwa sposoby w zaleosci od

potrzeb:
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— jako narzdzie oceny indywidualnej badanego — badaczerkonfigurowé narzdzie zgodnie

z potrzebami pacjenta i zaktadaszczegbtowscia oceny (dodawakategorie i pytania lub je

pomijec);

— jako narzdzie oceny populacyjnej — badacz aaokorzystéd z zamkngtej, scisle okr&lonej

i zdefiniowanej grupy pytadla wszystkich badanych (bez dodawania lub pomnaijaategorii

i pytan).

Charakterystyk metody i systemu oceny OFCy shastpujace parametry: obserwacja,
indywidualizacja, czulet, obiektywnd¢, otwartgé, dostpnasé, wspolczesn&, a take
wiarygodnd¢, reaktywndé¢, analiza, komunikatywrid, przeplyw danych i archiwizacja.

OFC nie jest systemem oceny kwalifigoym pacjentow do oké@nych grup, w ktorych
konkretny wynik liczbowy zawsze oznacza to samop®ypadku OFC wynik kicowy stanowi
tylko procent odpowiedzi punktowanych, czyli tydtiore powoduj wzrost statusu funkcjonalnego
pacjenta. Dwdjka dzieci, ktéra aga ten sam procentowy wynik ikeowy maze charakteryzowa
sie réznym poziomem maiwosci funkcjonalnych. Ponadto zastosowanie metody OkeCshry
okreslaniu pozycji pacjenta na kontinuum mierzonej ce¢wty m przypadku stanu funkcjonalnego
w danej kategorii), jak ma to miejsce w tradycyjhyskalach. W przypadku OFC to indywidualne
podefcie do badanego jest najivaejsz cechy i zalety metody oraz gidbwnym wyznacznikiem
prowadzonych badai analiz. Jak z powyszego wynika naktzie to nie sty szerokim badaniom
miedzypopulacyjnym, czyli poréwnaniom jednych grup edgm innych, a raczej szczegblowej
ocenie danego chorego w czasie i poréwnaniom jegdywidualnych zmian w stanie

funkcjonalnym. Walidacja nie jest g konieczna w przypadku metody OFC —wersji p egiiatne;.

5.3. Metodyka bada z wykorzystaniem metody OFC — wersji pediatrycznej

Analiza funkcjonalna badanych dzieci oparta bytawyaikach badania skalOFC — wergj
pediatryczn uzyskiwanych podczas badg@growadzonych w Zespole Szkdét Specjalnych nr 103
w Poznaniu. Dzieci byly badane indywidualnie,zé@razowo w takich samych warunkach.
W stosunku do wszystkich badanych zostat wykorzystaarkusz pytd podstawowych
(zakcznik 12.1), nie zadawano pyitendywidualizowany ch.

Uzyskane wyniki zostaly wprowadzone do systemu OFQ@versji pediatrycznej. System
automaty cznie dokonat analizy wprowadzonych dangbhi¢zajc stan aktualny oraz zmiaobrazu
funkcjonalnego w czasie (przy kolejnym badaniu) posdb graficzny i matematyczny. Analiza
graficzna i matematyczna porownata wybrane badamilacjonalne, zestawig wyniki w stosunku
do zal@onych 100% maliwosci badanego. Program obliczyt procentpwczbg pozytywnych

odpowiedzi w stosunku do wszystkich zadanych fpyraréwno w badaniu pierwszym jak
51



i w badaniu drugim. Wynik ricy miedzy tymi wartédciami swiadczyt o poprawie (gdy byt
dodatni), o pogorszeniu (gdy byt ujemny) lub o hrakmian stanu funkcjonalnego badanych

W czasie.

5.4. Metodyka bada z wykorzystaniem skali PEDI

Zgodnie z zatpeniami PEDI (opisanymi w rozdziale 1.10) dzieci tabs przebadane pod
katem posiadanych umigpaosci funkcjonalnych. W tym celu wykorzystatam pierwszesé skali
tzn. ,Umiegtnosci Funkcjonalne”.

Arkusz Skali Umiegjtnosci Funkcjonalnych [167] (zakznik 12.2) zostat stworzony aby bada
stopier realizacji istotnych aktywrsai kompleksowych, odnotowag pomiar umigjtnosci
funkcjonalnych. W trzech sferach pacjenci byli bada sumie w 197 pozycjach:
— sfera ,samoobstugi” zawierata 73 pozycje funkcjoeali obejmowata jedzenie, toalet
poranm, ubieranie, kpiel i korzystanie z ubikacji;
— sfera ,mobilndci” zawierata 59 pozycji funkcjonalnych i obejmowaaprzemieszczaniecsi
wewnmnatrz i na zewmtrz budynku;
— sfera ,funkcji spotecznych” zawierata 65 pozycjnkejonalnych i obejmowata umignaosci

komunikaciji i interakcji socjalnych.

Poszczegollne pozycje uone byl w arkuszu w pogdku wzrastajcej trudndgci.
Uzyskanie wyniku ,0” oznaczaloze dziecko nie wykonuje lub wykonuje zadanie w stopn
ograniczonym w wiksza@ci sytuacii.
Natomiast wynik , 1"swiadczyt o pozytywny m wykonaniu przez dziecko zaddnnkcjonalnego.
Celem sporzdzenia wyniku kacowego naleato udzielé odpowiedzi na wszystkie zawarte
w arkuszu pytania, gdy nie istnieje meliwos¢ uzyskania wyniku kacowego badanego dziecka
w sytuacji gdy omirgty zostat jakikolwiek element (pozycja funkcjonglna
Nie zamieniatam uzyskanych wynikéw na wyniki norywabe standardowe, poniewanie byto
moim celem poréwnywanie badanych dzieci z ich zgnmivrowiesnikami.
Wyniki nie zostaly poddane skalowaniu (tzn. obrépazwalajgcej na przedstawienie aghicé
funkcjonalnych poszczegdlnych dzieci w poréwnaniumaksy malnym wynikiem oceny PEDI),
poniewa zalezato mi na indywidualnym podgjiu do badanych.

Kazda z trzech ogci skal pomiarowych PEDI (,Umiejnosci Funkcjonalne”, ,Pomoc
opiekuna’ oraz ,Modyfikacje”) jest osohrtatcicia i moze by¢ uzyta samodzielnie, niezaeie od

pozostatych lub w kombinacji z innymi skalami [167]
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W badaniach skorzystatam z zasady rozdzieleniayoBdétDIl. Chac porownywaé obie metody, ze
skali PEDI wykorzystatam skalUmiegtnosci Funkcjonalnych. Nie bralam pod uwagrugiej
itrzeciej czsci skali tzn. ,Arkusza Skali Pomocy Opiekuna” orgArkusza M odyfikacj”
w zwiagzku z brakiem potrzeby poréwnywania uzyskanych wgwi z wynikami w OFC — wersji
pediatrycznej.

Analiza funkcjonalna badanych dzieci oparta bytawaikach dwukrotnego badania. Badanie
byto indywidualne, przeprowadzone zkbbrazowo w takich samych warunkach. W stosunku do
wszystkich badanych wykorzystatam arkusz jednakdwymytah odnotowujc poczynione

obserwacje. Uzyskane dane zostaly poddane aniadibieczeniom staty stycznym.

5.5. Metodyka analizy wynikéw

Analiza uzyskanych danych w obu skalach odbywadavsi dwoch grupach wiekowych.
Pierwsz grupe (grupa A) stanowity dzieci w wieku 6 — 12 lat wzbie 23 oséb, natomiast deug
grupe (grupa B) stanowili pacjenci w wieku 13 — 18 laliez bie 27 osob.

W badaniu OFC — wersji pediatrycznej do ocenygniédy midzy badaniem pierwszym
a badaniem drugim przglam arytmetycza roznice ,wynik w badaniu drugim” minus ,wynik
w badaniu pierwszym”, dlatego dodatnizmi&a midzy badaniaméwiadczyta o poprawie stanu
funkcjonalnego, a ujemna wastotej r&znicy wyskpowata u pacjentéw, u ktérych odnotowatam
pogorszenie stanu funkcjonalnego. ldentyczny wyieklania pierwszego oraz badania drugiego
(zerowa wart& réznicy) informowat o tym samym poziomie funkcjonowanpacjenta mimo
uplywu czasu i podfych w stosunku do niego dziata

W analizie rozkladu procentowego uzyskanych odpdmiiepozytywnych w badaniu
pierwszym i badaniu drugim w poszczegélnych kategbroraz w wyniku ogolnym w OFC — wersiji
pediatry cznej dokonatam podziatu uzyskanych wy nikiawvt grupy:

* 0% - brak odpowiedzipozytywnych

* 1% - 50% - zakres odpowiedzi pozytywnych (do potongzliwych do uzyskania)

* 51% - 99% - zakres odpowiedzi pozytywnych (ponalbwa mazliwych do uzyskania)

* 100% - wszystkie odpowiedzipozytywne

W badaniu PEDI — dodatni wynik zbicy migdzy badaniami (,badanie drugie” minus ,badanie
pierwsze”) interpretowatam jako poprawtanu funkcjonalnego, wynik ujemny jako pogorseeni
tego stanu, natomiast identyczny wynik w badanieryszym i drugim (zerowa waré raznicy)

swiadczyt o braku zmian w stanie funkcjonalny m badam

53



W analizie rozktadu uzyskanych punktéw w badanenpszym i drugim w sferze ,samoobsituga”
dokonatam podziatu uzyskanych wynikdéw na 4 grupy:

* 0 pkt. - brak punktéw

* 1 pkt. - 36 pkt. - zakres uzyskanych punktéw (dmpg mazliwych do uzyskania)

» 37 pkt. - 72 pkt. - zakres uzyskanych punktow (mgmatowa maliwych do uzy skania)

» 73 pkt. — maksymalna do uzyskania liczba punktow
W analizie rozkladu uzyskanych punktéw w badanienpszym i drugi w sferze ,mobilgé”
dokonatam podziatu uzyskanych wynikow na 4 grupy:

* 0 pkt. - brak punktéw

» 1 pkt. - 29 pkt. - zakres uzyskanych punktéw (dimpg mazliwych do uzyskania)

» 30 pkt. - 58 pkt. - zakres uzyskanych punktéw (mgmatowa maliwych do uzy skania)

* 59 pkt. — maksymalna do uzyskania liczba punktéw
W analizie rozktadu uzyskanych punktéw w badanengszym i drugim w sferze ,funkcjonowanie
spoteczne” dokonatam podziatu uzyskanych wy nikow igeupy

* 0 pkt. - brak punktow

» 1 pkt. - 32 pkt. - zakres uzyskanych punktéw (diopg mazliwych do uzyskania)

» 33 pkt. - 64 pkt. - zakres uzyskanych punktéw (migmatowa maliwych do uzy skania)

* 65 pkt. — maksymalna do uzyskania liczba punktow
W analizie rozkladu uzyskanych punkiow w badanienpszym i drugim w wyniku ogdlnym
dokonatam podziatu uzyskanych wynikéw na 4 grupy:

* 0 pkt. - brak punktéw

* 1 pkt. - 99 pkt. - zakres uzyskanych punktéw (dmpg mazliwych do uzyskania)

» 100 pkt. — 196 pkt. - zakres uzyskanych punktownguop otowa maliwy ch do uzy skania)

» 197 pkt. — maksymalna do uzyskania liczba punktow

We wszystkich badaniach wyniki istotne statystyezmiostaly zaakcentowane poprzez

wy réznienie ichzottym kolorem tia.

5.6. Metodyka opracowania statystycznego

1. Uzyskane w poszczegoinych skalach (OFC — wersjighrgatznej oraz PEDI) wyniki zostaty

poddane staty stycznej analizie komputerowe;.
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2. Poréwnane zostalo badanie pierwsze z badaniemndrpgey wykorzystaniu obu skal —
zarobwno w poszczegblnych kategoriach/sferach jak zakresie uzyskanych wynikow
ogdinych.

3. Dokonana zostata analiza wynikow uzyskanych praegemtéw na przestrzeni czasu wedtug
trzech kryteribw: ,poprawa” (poprawa stanu funk@gbrego), ,bez zmian” (stan
funkcjonalny nie ulegt zmianie) oraz ,pogorszer(ebgorszenie stanu funkcjonalnego).

4. Obserwowano i analizowano wyniki uzyskane przezedziwv poszczegblnych grupach
wiekowych.

5. Obserwowano i analizowano wplyw niepetnosprasenmtelektualnej na otrzymane w obu
skalach wy niki.

6. Dokonano analizy poréwnawczejgdzy obiema skalami.

Opracowanie statystyczne wykonane zostalo w Pracogomputerowej ,NET” przez
mgr Stanistawa Nowaka przy zyciu programu Microsoft Excel 2010 oraz pakietu
STATISTICA v.9.1. firmy StatSoft. Inc., Tulsa, OKISA.

Wyniki bada& metody OFC — wergj pediatryczn oraz PEDI przedstawione zostaly przez podanie
wartasci sredniej, mediany, minimum, maksimum i od chylenanstardowego.
Wyniki bada w poszczegblnych kategoriach OFC — wersji pedangj i sferach PEDI nie magj
rozktadu normalnego, wobec czego w testach statysfch uyte zostaly testy nieparametryczne:
— test Wilcoxona — do weryfikacji eiic miedzy wynikami w badaniu pierwszym i badaniu
drugim;
— test Manna-Whitneya — do weryfikacjizndicy micdzy grupami wiekowymi A i B;
— test Kruskala-Wallisa — do weryfikacji zndicowania wynikbw midzy grupami dzieci
z trzema stopniami niepetnosprawoiantelektualney;
— test Chi-kwadrat — do weryfikacji zaleosci migdzy przynalenoscia do grupy wiekowej,
a rodzajem zmiany wy niku.
Zastosowanie testOw nieparametrycznych oznageajstotné¢ badz nieistotndé statystyczna
roznicy migdzy grupami/badaniami dotyczytazmicy migdzy rozkladami wartai, a nie tylko
miedzy srednimi.
Poziom istotnéci statystycznej rénicy migdzy czstasciami obliczany byt przy ayciu testu dla
dwoch wskanikéw struktury .
Do oceny zwizku mkdzy wynikami bad& uzyty zostat wspoiczynnik korelacji liniowej Pearsona
i test jego istotngci.
Wyniki testbw uznane zostaly za istotne statystiecprzy wartdci ,p” rownej lub mniejszej
od 0,05 (p£0,05).
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6. WYNIKI | ICH OMOWIENIE

6.1. Wyniki badan Oceny Funkcjonalnej Chorych — OFC - wersji pediatycznej

6.1.1. Wyniki pierwszego badania Oceny Funkcjonaky Chorych — OFC -

wersji pediatrycznej

Podczas pierwszego badania OFC — wersji pediatgjezrgrupie A (tabela 3) otrzymatam ogolnie
od 0% do 100% odpowiedzi pozytywnych (odnotowatanrézmicowanie wynikow
w poszczegolnych kategoriach). Badani uzyskali pagea punktacg w zakresie oceny kategorii
.Sprawna¢” (srednia 51,1%), natomiast najsza w zakresie oceny kategorii ,poruszaniéfednia
26,5%).

Tabela 3. Wyniki pierwszego badania OFC — wers(ligteycznej dla poszczegoinych kategorii

w grupie A

, . ,, . : . Mycie
grupa A Sprawnd¢ Poruszanie Zczng¢ Jedzenie  Ubieranie /higiena
Liczba badanych (N) 23 23 23 23 23 23
Srednia (%) 51,1 26,5 45,3 45,5 27,8 32,8
M ediana (%) 58,0 24,0 43,0 47,0 20,0 21,0
Minimum (%) 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Maksimum (%) 100,0 84,0 97,0 93,0 95,0 100,0
Odchylenie stand. (%) 37,4 26,0 33,1 28,4 31,0 35,0

Podczas pierwszego badania OFC — wersji pediatejezrgrupie B (tabela 4) otrzymatam ogolnie
od 0% do 100% odpowiedzi pozytywnych (we wszysthdiebegoriach). Badani uzyskali najasza
punktacg w zakresie oceny kategorii ,sprawdd (srednia 56,1%), natomiast najsiza w zakresie

oceny kategorii ,ubieranie’$tednia 30,4%).

Tabela 4. Wyniki pierwszego badania OFC — wers(ligteycznej dla poszczegolnych kategorii

w grupie B
grupa B Sprawngd¢ Poruszanie Zczna¢ Jedzenie  Ubieranie I\{Iy_ue
/higena
Liczba badanych (N) 27 27 27 27 27 27
Srednia (%) 56,1 34,4 50,3 52,9 30,4 37,8
M ediana (%) 58,0 23,0 54,0 50,0 15,0 26,0
Minimum (%) 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Maksimum (%) 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Odchylenie stand. (%) 29,9 34,1 32,1 29,7 32,5 35,6
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Analizujac rozkfad procentowy uzyskanych pozytywnych odpdwiew badaniu pierwszym
w grupie A (tabela 5) nalg stwierdzé, ze wynik 0% najwicej dzieci (8 osdb) uzyskato
w kategoriach ,poruszanie” oraz ,ubieranie”. Wynik przedziale 1%-50% najwiej badanych
(14 dzieci) uzyskato w kategorii ,jedzenie”. Nat@si wynik 51%-99% 12 dzieci uzyskato

w kategorii ,sprawné&t”. 100% pozytywnych odpowiedzi najgoej dzieci (3 osoby) uzyskato
w kategorii ,mycie/higiena”.

Tabela 5. Rozkiad procentowy uzyskanych odpowiqoazytywnych w badaniu pierwszym
w poszczegoinych kategoriach w grupie A

grupa A Liczba dzieci
przedziat wynikbw
odpowiedzi Sprawn@¢ Poruszanie Zrecznag¢ Jedzenie Ubieranie  Mycie/higiena
pozytywnych (%)
0% 2 8 2 1 8 7
1% - 50% 8 10 11 14 9 9
51% - 99% 12 5 10 8 6 4
100% 1 0 0 0 0 3

Analizujac rozkfad procentowy uzyskanych pozytywnych odpdwiew badaniu pierwszym
w grupie B (tabela 6) nalg stwierdzé, ze wynik 0% najwice] dzieci uzyskalo w kategorii
Jporuszanie” (7 dzieci). Wynik w przedziale 1%-508ajwiccej badanych (16 dzieci) uzyskato
w kategorii ,ubieranie”. Natomiast wynik 51%-99% #2ieci uzyskatlo w kategorii ,zcznc¢”.

100% pozytywnych odpowiedzi nageej badanych (4 osoby) uzyskato w kategorii ,sp rasgh

Tabela 6. Rozkiad procentowy uzyskanych odpowiguazytywnych w badaniu pierwszym

w poszczegblnych kategoriach w grupie B

grupa B Liczba dzieci
przedziat wy nikow,
odpowiedzi Sprawnd¢ Poruszanie Zregcznag¢ Jedzenie Ubieranie  Mycie/higiena
pozytywnych (%)
0% 1 7 1 1 5 5
1% - 50% 10 12 12 14 16 13
51% - 99% 12 6 13 9 4 7
100% 4 2 1 3 2 2
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6.1.2. Wyniki drugiego badania Oceny Funkcjonalne{Chorych — OFC - wers;ji
pediatrycznej

Podczas drugiego badania OFC — wersji pediatry czrgiupie A (tabela 7) otrzymatam ogoinie od
0% do 100% odpowiedzi pozytywnych (odnotowatamzaidowanie wynikdw w poszczegoinych

kategoriach). Badani uzyskali naj#gza punktacg w zakresie oceny kategorii ,sprawigd (srednia
52,9%), natomiast najrsza w zakresie oceny kategorii ,ubieranigtédnia 26,7%).

Tabela 7. Wyniki drugiego badania OFC — wersji paycznej dla poszczegolnych kategorii

w grupie A
grupa A Sprawngd¢ Poruszanie Zczna¢ Jedzenie  Ubieranie I\{IyC|e
/higiena
Liczba badanych (N) 23 23 23 23 23 23
Srednia (%) 52,9 29,3 44,8 45,7 26,7 36,7
M ediana (%) 68,0 23,0 50,0 50,0 15,0 32,0
Minimum (%) 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
Maksimum (%) 100,0 84,0 91,0 100,0 95,0 100,0
Odchylenie stand. (%) 37,3 28,3 33,3 30,0 28,7 34,3

Podczas drugiego badania OFC — wersji pediatry azngijupie B (tabela 8) otrzy matam ogélnie od
0% do 100% odpowiedzi pozytywnych (we wszystkicliegariach). Badani uzyskali najugza
punktacg w zakresie oceny kategorii ,sprawdd (srednia 58,7%), natomiast najgiza w zakresie

oceny kategorii ,poruszanieifednia 32,1%).

Tabela 8. Wyniki drugiego badania OFC — wersji paycznej dla poszczegolnych kategorii

w grupie B

, . ., : . . Mycie
grupa B Sprawng¢ Poruszanie Zcznaé¢ Jedzenie  Ubieranie /higiena
Liczba badanych (N) 27 27 27 27 27 27
Srednia (%) 58,7 32,1 50,4 55,2 32,4 42,0
M ediana (%) 67,0 20,0 57,0 50,0 15,0 32,0
Minimum (%) 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0
M aksimum (%) 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Odchylenie stand. (%) 32,0 32,6 33,1 30,4 32,6 36,7

Analizujac rozktad procentowy uzyskanych pozytywnych odpdwiev badaniu drugim w grupie A
(tabela 9) naley stwierdzé, ze wynik 0% najwicej dzieci (7 oséb) uzyskato w 3 kategoriach:
Jporuszanie”, ,ubieranie” oraz ,mycie/higiena’. Wiknw przedziale 1%-50% najecej badanych
(12 dzieci) uzyskatlo w kategorii ,ubieranie”. Nat@st wynik 51%-99% 12 dzieci uzyskato
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w kategorii ,sprawn&”. 100% pozytywnych odpowiedzi najgdej dzieci (2 osoby) uzyskato
w kategorii ,mycie/higiena”.

Tabela 9. Rozkiad procentowy uzyskanych odpowiedbzytywnych w badaniu drugim
w poszczegolnych kategoriach w grupie A

grupa A Liczba dzieci
przedziat wy nikow
odpowiedzi Sprawnd¢ Poruszanie Zrecznag¢ Jedzenie Ubieranie  Mycie/higiena
pozytywnych (%)
0% 2 7 3 1 7 7
1% - 50% 8 10 9 11 12 8
51% - 99% 12 6 11 10 4 6
100% 1 0 0 1 0 2

Analizujac rozktad procentowy uzyskanych pozytywnych odpd&iev badaniu drugim w grupie B
(tabela 10) naley stwierdzé, ze wynik 0% najwicej dzieci uzyskato w kategoriach ,poruszanie”
i ,mycie/higiena” (5 dzieci). Wynik w przedziale 2%9% najwecej badanych (18 dzieci) uzyskato
w kategorii ,ubieranie”. Natomiast wynik 51%-99% d#ieci uzyskato w kategoriach: ,sprawdd

i ,Zrecznas¢”. 100% pozytywnych odpowiedzi uzyskalo 3 dzieci nestpujacych kategoriach:
.Sprawnac¢”, ,jedzenie” oraz ,mycie/higiena”.

Tabela 10. Rozkiad procentowy uzyskanych odpowigaazytywnych w badaniu drugim
w poszczegolnych kategoriach w grupie B

grupa B Liczba dzieci
przedziat wy nikow
odpowiedzi Sprawnd¢ Poruszanie Zrecznag¢ Jedzenie Ubieranie  Mycie/higiena
pozytywnych (%)
0% 1 5 1 1 3 5
1% - 50% 9 15 10 13 18 12
51% - 99% 14 5 14 10 4 7
100% 3 2 2 3 2 3

6.1.3. Analiza porownawcza wynikOw mgdzy badaniami (pierwszym i drugim)
oraz grupami wiekowymi

Analizujac poziom istotnéci r&nicy miedzy wynikami badania pierwszego i drugiego
w poszczegolnych grupach wiekowych nglestwierdzé, ze r@nica medzy wynikami badania
pierwszego i drugiego dla grupy A byfa istotna ystigicznie tylko w kategorii ,poruszanie”
iwynosita p = 0,019. W pozostatych kategoriach mupge A nie zaobserwowatam:zmdic (miedzy
wy nikami badania pierwszego i drugiego) istotnytetysty cznie.
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Natomiast w grupie B tylko w kategorii ,mycie/higi@” stwierdzitam ranice istotra statystycznie,
wynoszica p = 0,003. W pozostalych kategoriach w grupie 8 zaobserwowatam taic istotnych
statystycznie ngdzy wynikami badania pierwszego i drugiego. Szckmgé dane przedstawia
tabela 11.

Tabela 11. Poziom istotia roznicy migdzy wynikami badania pierwszego i drugiego w gripac
wiekowych (A i B)

Poziom istotnéci roznicy miedzy wy nikami badania pierwszego i drugiego
(zastosowano test Wilcoxona)

Sprawnd¢ Poruszanie Zreczng¢ Jedzenie Ubieranie  Mycie/higiena
grupa A 0,220 0,019 0,981 0,594 0,666 0,222
grupa B 0,073 0,293 0,986 0,058 0,065 0,003

Analizujac poziom istotnéri réznicy miedzy wynikami uzyskanymi przez dzieci z poszczegéiny
grup wiekowych w badaniu pierwszym i drugim riglestwierdzé, ze nie zaobserwowatam agic
statysty cznie istotnych wadnej z badanych kategorii.

Réwniez poziom istotnéci réznicy czstacei poszczegblnych przedziatbw wynikow eahky
badaniem pierwszym, a badaniem drugim w grupactkawgch A i B nie charakteryzowatcsi
wy nikami istotny mi staty sty cznie (porownanie wy nik@ poziomie).

Nie zaobserwowatlam #éic istotnych statystycznie analiagj czestcsci poszczegolinych
przedziatdw wynikbw midzy grupami wiekowymi A i B w badaniu pierwszym rudim

(poréwnanie wy nikbw w pionie).

6.1.4. Analiza porbwnawcza wynik éw badania pierwsz® i drugiego

w poszczegolnych kategoriach

6.1.4.1. Analiza porbwnawcza wynikOw badania piervieego i drugiego dla

kategorii ,sprawnos¢”

Zarobwno w badaniu pierwszym jak i w badaniu druginyskatam od 0% do 100% pozytywnych
odpowiedzi. Srednia wynikéw badania drugiego (56,0%) bylacksza od sredniej uzyskanej

w badaniu pierwszym (53,8%). Porowsmipadanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowatam
ze r&nica medzy badaniami byta istotna statystycznie (p = 0)0&kczegbtowe dane statystyczne

uzy skanych wynikéw przedstawia tabela 12.
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Tabela 12. Wyniki badania pierwszego i badania irgmdla kategorii ,sprawrid’

badanie pierwsze badanie drugid
Liczba badanych (N) 50 50 Poziom istotnéci
Srednia (%) 53,8 56,0 réznicy micdzy
M ediana (%) 58,0 67,0 wy nikami badania
Minimum (%) 0 0 pierwszego i drugiego
Maksimum (%) 100 100 p = 0,041
Odchylenie stand. (% 33,3 34,3 (zastosowano test Wilcoxona)

Analizujac rozkiad procentowy uzyskanych pozytywnych odp dei@aley stwierdzé, ze zarowno
w grupie A, jak i w grupie B oraz w badaniu pierysz jak i drugim uzyskane wyniki pomiaréw
w wiekszasci miescity sie w przedziale 51%-99%.

Poréwnujc badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowalanmynik ,poprawa” uzyskato
26 dzieci (52%), wynik ,bez zmian” 11 dzieci (22%)atomiast wynik ,pogorszenie” stanu
funkcjonalnego 13 dzieci (26%). Zalos¢ miedzy rodzajem zmiany wyniku OFC — wersji
pediatrycznej (poprawa/bez zmian/pogorszenie) zammaleznoscia do grupy wiekowej (grupa A i B)
nie byta istotna statystycznie (p = 0,749).

Wielkos¢ roznicy migdzy badaniem pierwszym, a drugim w zaleici od stopnia
niepetnosprawnai intelektualnej dla ogdtu badanych przedstawisela 13. Wynika z niejze
zréznicowanie midzy stopniami niepetnosprawdm byto istotne statystycznie (p = 0,012). Badani
ze znacz# niepelnosprawrieia intelektualm uzyskali weksza poprawe stanu funkcjonalnego
(Srednia = 6,39%, mediana = 5,00%)z Nbadani z pozostalych dwoch grup (wyniidedniej

i mediany oscyluj w poblizu wartdci 0).

Tabela 13. Wielk&é réznicy migdzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim dla ogadenych

w kategorii ,sprawné&” w zaleznosci od stopnia niep etnosprawso intelektualnej

Niepetnosprawni intelektualna o _

umiarkowana znaczna aifoka Poziom istotneci
Liczba badanych (N) 15 18 17 zroznicowania
Srednia (%) 0,13 6.39 '0,35| Micdzy stopniem
M ediana (%) 0,00 5,00 0,00 niep einosp rawrgei
Minimum (%) -18 -3 13 p =0,012
Maksimum (%) 9 24 15| GERENES
Odchylenie stand. (% 7,05 7,55 7,06

SzczegoOlowa analiza obu grup wiekowych (A i B) wsita, ze tylko w grupie A zranicowanie
migdzy stopniami niepetnosprawsm byto istotne statystycznie (p = 0,001) — patiadia 14.
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Tabela 14. Wielk&¢ réznicy miedzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim w grupach

wiekowych A i B w Kkategorii ,sprawn@” w zaleznosci od stopnia niepelnosprawsed

intelektualnej
Niepetnosprawni intelektualna

grupa A umiarkowana znaczna ettoka Poziom istotnéci
Liczba badanych (N) 5 9 9 zréznicowania
Sl’ednia (%) '3,20 8,44 '2,11 m|dey Stop niem
M ediana (%) 0,00 5,00 0,00 niepe}nosprawn@;i
Minimum (%) -18,0 2,0 -10,0 p=0,001
Maksimum (%) 6,0 24,0 2,0 (zastosowano test
Odchylenie stand. (% 9,15 6,77 4,04  Kruskaa-Wallisa)
grupa B umiarkowana znaczna cbloka
Liczba badanych (N) 10 9 8 Poziom istotnéci
Srednia (%) 1,80 4,33 1,63| zréznicowania
M ediana (%) 0,00 4,00 1,50 miedzy stopniem
Minimum (%) -9,0 -3,0 -13,0 [ niepetnosprawrkei
M aksimum (%) 9,0 24,0 15,0 p=0,826
Odchylenie stand. (% 5,55 8,11 9,32

6.1.4.2. Analiza porbwnawcza wynikow badania pierveego i drugiego dla

kategorii ,poruszanie”

Zarobwno w badaniu pierwszym jak i w badaniu druginyskatam od 0% do 100% pozytywnych
odpowiedzi. Srednia wynikéw badania drugiego (30,8%) byla niezmée wiksza odsredniej
uzyskanej w badaniu pierwszym (30,7%). Porownupadanie pierwsze z badaniem drugim
zaobserwowatanze r@znica migdzy badaniami nie byta istotna statystycznie.

Analizujac rozktad procentowy uzyskanych pozytywnych odpdwi@aley stwierdzé, ze zarbwno
w grupie A jak i w grupie B oraz zaréwno w badapiierwszym jak i badaniu drugim uzyskane
wy niki pomiarow w wekszasci miescity sig w przedziale 1%-50%.

Poréwnujc badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowalamwynik ,poprawa” uzyskato
15 dzieci (30%), wynik ,bez zmian” 23 dzieci (46%)atomiast wynik ,pogorszenie” stanu
funkcjonalnego 12 dzieci (24%). Zalos¢ miedzy rodzajem zmiany wyniku OFC — wersiji
pediatrycznej (poprawa/bez zmian/pogorszenie) zanmaleznoscia do grupy wiekowej (grupa A i B)
nie byta istotna statystycznie (p = 0,188).

Zroznicowanie mgdzy stopniami niepetnosprawst miedzy badaniem pierwszym i drugim nie
bylo istotne statystycznie tzn. wielldozmiany stanu funkcjonalnego w kategorii ,porusgamie
zalezata od stopnia niep etnospravécointelektualnej badanych.

Szczeg6towa analiza obu grup wiekowych (A i B) wslla, ze zr@nicowanie mgdzy stopniami

niepetnosprawrkei byto istotne statystycznie (p = 0,036), jedmaltylko dla grupy A. Badani ze
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znaczm niepetnosprawnieia intelektual uzyskali weksza poprave stanu funkcjonalnegaiednia

= 6,22%, mediana = 5,00%)znbadani z pozostalych dwodch grup (wyniedniej i mediany

oscylup w poblizu wartdgci 0). W grupie B nie zaobserwowatamznic statystycznie istotnych —

patrz tabela 15.

Tabela 15. Wielk& réznicy migdzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim w grupach

wiekowych A i B w Kkategorii ,poruszanie” w zaleosci od stopnia niepetnosprawscd

intelektualnej
Niepetnosprawni intelektualna

grupa A umiarkowana znaczna ctfoka Poziom istotnéci
Liczba badanych (N) 5 9 9 zréznicowania
Srednia (%) 2,40 6,22 -0,22 miqdzy stop niem
M ediana (%) 0,00 5,00 0,00 niep e}nosp rawrkei
Minimum (%) -2,0 0,0 -2,0 p=0,036
Maksimum (%) 8,0 17,0 2,0 (zastosowano test
Odchylenie stand. (% 4,34 6,70 1,20 Kruskda-Walisa)
grupa B umiarkowana znaczna cbloka
Liczba badanych (N) 10 9 8 Poziom istotnéci
Srednia (%) -3,50 -2,00 -1,13| zréznicowania
M ediana (%) 0,00 -2,00 0,00| migdzy stopniem
Minimum (%) -37,0 -13,0 -9,0 [ niepenosprawnii
Maksimum (%) 10,0 7,0 0,0 p=0,868
Odchylenie stand. (% 13,82 6,34 3,18

6.1.4.3. Analiza porbwnawcza wynikOw badania piervieego i drugiego dla

kategorii ,zr gczna¢”

Zarobwno w badaniu pierwszym jak i w badaniu druginyskatam od 0% do 100% pozytywnych
odpowiedzi. Srednia wynikéw badania drugiego (47,8%) byla niezmée mniejsza odredniej
uzyskanej w badaniu pierwszym (48,0%). Porownupadanie pierwsze z badaniem drugim
zaobserwowatante r&znica migdzy badaniami nie byta istotna statystycznie.

Analizujac rozktad procentowy uzyskanych pozytywnych odpdwiev grupie A nalgy stwierdzg,

ze W badaniu pierwszym uzyskane wyniki pomiaréw wekszaci miescity sie w przedziale 1%-
50%, natomiast w badaniu drugim w przedziale 51%9% grupie B uzyskane wyniki pomiaréw
w badaniu pierwszym i badaniu drugim wekisz gsici miescity sie w przedziale 51%-99%.
Porownugc badanie pierwsze z badaniem drugim wynik ,popfawayskato 21 dzieci (42%),
wynik ,bez zmian” 12 dzieci (24%), natomiast wynijfpogorszenie” stanu funkcjonalnego
zaobserwowatam u 17 dzieci (34%). Zales¢ miedzy rodzajem zmiany wyniku OFC — wersiji
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pediatrycznej (poprawa/bez zmian/pogorszenie) zammaleznoscia do grupy wiekowej (grupa A i B)
nie byta istotna statystycznie (p = 0,919).

Wielkos¢ réznicy migdzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim w znakei od stopnia

niepetnosprawnii intelektualnej dla ogdtu badanych przedstawiaela 16. Wynika z niejze

zréznicowanie mgdzy stopniami niep etnosprawso byto istotne staty stycznie (p = 0,005).

Stan funkcjonalny badanych zc¢lgbka niepetlnosprawrieia intelektualm ulegt pogorszeniu

(srednia = -5,82, mediana = -3,00), natomiast starkdnalny badanych z niepelnospracia

umiarkowan i znaczm ulegt poprawie (dodatnie waia sredniej i mediany).

Tabela 16. Wielk& réznicy migdzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim w katiegor

,ZreCznas¢” w zaleznosci od stopnia niepetnosprawsm intelektualnej

Liczba badanych (N)
Srednia (%)

Mediana (%)
Minimum (%)
Maksimum (%)
Odchylenie stand. (%

Niepetnosprawni intelektualna

umiarkowana znaczna efffoka
15 18 17
1,60 3,67 -5,82
3,00 3,00 -3,00
-14 -15 -29
17 27 6
7,46 9,88 8,87

Poziom istotnéci
zréznicowania
migdzy stopniem
niepetnosprawniei
p = 0,005

(zastosowano test
Kruskaa-Wallisa)

SzczegOlowa analiza obu grup wiekowych (A i B) wsita, ze tylko w grupie A zrénicowanie

migdzy stopniami niepetnosprawsm byto istotne statystycznie (p = 0,007) — pahtadia 17.

Tabela 17. Wielk& réznicy migdzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim w grupach

wiekowych A i B w kategorii ,z¢écznas¢” w zaleznosci od stopnia niep etnospraw§ed intelektualnej

Niepetnosprawni intelektualna

/

grupa A umiarkowana znaczna efffoka
Liczba badanych (N) 5 9 9
Srednia (%) -0,60 6,89 -7,78
Mediana (%) 0,00 5,00 -3,00
Minimum (%) -9,0 -9,0 -29,0
M aksimum (%) 3,0 27,0 0,0
Odchylenie stand. (% 4,93 9,97 10,5
grupa B umiarkowana Znaczna cbloka
Liczba badanych (N) 10 9 8
Srednia (%) 2,70 0,44 -3,63
M ediana (%) 4,50 2,00 -3,00
Minimum (%) -14,0 -15,0 -15,0
Maksimum (%) 17,0 15,0 6,0
Odchylenie stand. (% 8,47 9,21 6,46
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6.1.4.4. Analiza porbwnawcza wynikdw badania pierneego i drugiego dla

kategorii ,jedzenie”

Zaroéwno w badaniu pierwszym jak i w badaniu drugiryskatam od 0% do 100% pozytywnych
odpowiedzi. Srednia wynikow badania drugiego (50,8%) byta niezmée wiksza odsrednie;
uzyskanej w badaniu pierwszym (49,5%). Poréwnupadanie pierwsze z badaniem drugim
zaobserwowatanz,e r@znica medzy badaniami nie byfa istotna statystycznie.

Analizujac rozkiad procentowy uzyskanych pozytywnych odp deigaley stwierdzé, ze zaréwno
w grupie A jak i w grupie B oraz zarobwno w badapierwszym jak i w badaniu drugim uzyskane
wy niki pomiarow w wegkszaci miescity sie w przedziale 1%-50%.

Porownujc badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowaanwynik ,poprawa” uzyskato
16 dzieci (32%), wynik ,bez zmian” 27 dzieci (54%)atomiast wynik ,pogorszenie” stanu
funkcjonalnego 7 dzieci (14%). Zaleos¢ migdzy rodzajem zmiany wyniku OFC — wersji
pediatrycznej (poprawa/bez zmian/pogorszenie) zamaleznoscia do grupy wiekowej (grupa A i B)
nie byta istotna statystycznie (p = 0,120).

Zroznicowanie mgdzy stopniami niepetnosprawsm miedzy badaniem pierwszym i drugim nie
byto istotne statystycznie tzn. wielkdozmiany stanu funkcjonalnego w kategorii ,jedzenrgé
zalezala od stopnia niepetnosprawéed intelektualnej badanych. Nie zaobserwowatam riésvn

réznic statystycznie istotnych analizajwy niki szczegbtowe uzyskane w grupach wiekowy chBA

6.1.4.5. Analiza porownawcza wynikOw badania pierieego i drugiego dla

kategorii ,ubieranie”

W obu badaniach - pierwszym i drugim uzyskatam 6d o 100% pozytywnych odpowiedzi.
Srednia wynikow badania drugiego (29,8%) byta niezmée weksza odsredniej uzyskanej

w badaniu pierwszym (29,2%). Poréwamipadanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowatam
ze r&znica medzy badaniami nie byta istotna staty sty cznie.

Analizujac rozkiad procentowy uzyskanych pozytywnych odp dziealey stwierdzé, ze zaréwno

w grupie A jak i w grupie B oraz zarbwno w badapierwszym jak i w badaniu drugim uzyskane
wy niki pomiarow w wegkszaci miescity sie w przedziale 1%-50%.

Porownugc badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowalamynik ,poprawa” uzyskato

16 dzieci (32%), wynik ,bez zmian” 23 dzieci (46%)atomiast wynik ,pogorszenie” stanu
funkcjonalnego 11 dzieci (22%). Zat®s¢ migdzy rodzajem zmiany wyniku OFC — wersji
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pediatrycznej (poprawa/bez zmian/pogorszenie) zammaleznoscia do grupy wiekowej (grupa A i B)
nie byta istotna statystycznie (p = 0,245).

Zroznicowanie mgdzy stopniami niepetnosprawsm miedzy badaniem pierwszym i drugim nie
byto istotne statystycznie tzn. wieldozmiany stanu funkcjonalnego w kategorii ,ubierédmes
zalezala od stopnia niepetnosprawed intelektualnej badanych. Nie zaobserwowatam riésvn

réznic statystycznie istotnych analizajwy niki szczegbtowe uzyskane przez grupy wiekowieBA

6.1.4.6. Analiza porownawcza wynikOw badania pierieego i drugiego dla

kategorii ,mycie/higiena”

W obu badaniach — pierwszym i drugim uzyskatam &@ @o 100% pozytywnych odpowiedzi.
Srednia wynikow badania drugiego (39,5%) bylacksza odsredniej uzyskanej w badaniu
pierwszym (35,5%). Poréwng badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowaamdznica
miedzy badaniami byta istotna statystycznie (p = 0)640atrz tabela 18.

Tabela 18. Wyniki badania pierwszego i badania irgmdla kategorii ,mycie/higiena”

badanie pierwsze badanie drugie
Liczba badanych (N) 50 50 Poziom istotnéci
Srednia (%) 35,5 39,5 réznicy miedzy
M ediana (%) 26,0 32,0 wy nikami badania
Minimum (%) 0 0 pierwszego i drugiego
Maksimum (%) 100 100 p = 0,010
Odchylenie stand. (% 35,0 35,4 (zastosowano test Wilcoxona)

Analizujac rozktad procentowy uzyskanych pozytywnych odpdwiealey stwierdzé, ze zarbwno
w grupie A jak i w grupie B oraz zarbwno w badapierwszym jak i w badaniu drugim uzyskane
wy niki pomiarow w wekszasci miescity sie w przedziale 1%-50%.
Poréwnujc badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowalanmynik ,poprawa” uzyskato
22 dzieci (44%), wynik ,bez zmian” 21 dzieci (42%)atomiast wynik ,pogorszenie” stanu
funkcjonalnego 7 dzieci (14%). Zalos¢ migdzy rodzajem zmiany wyniku OFC — wersji
pediatrycznej (poprawa/bez zmian/pogorszenie) zammaleznoscia do grupy wiekowej (grupa A i B)
nie bytfa istotna statystycznie (p = 0,074).
Wielkos¢ réznicy miedzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim w znakei od stopnia
niepetnosprawriei intelektualnej dla ogotu badanych przedstawiaeka 19. Wynika z niejze
zréznicowanie mgdzy stopniami niepetnospraw§m bylo istotne statystycznie (p = 0,036). Badani
ze znacz# niepelnosprawrieia intelektualm uzyskali weksza popravwe stanu funkcjonalnego
(Srednia = 6,83%, mediana = 5,00% badani z pozostatych dwoch grup.
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Nie zaobserwowatam jednakaric staty sty cznie istotnych analizaajwy niki szczegolowe uzyskane

przez grupy wiekowe A i B.

Tabela 19. Wielk& rdéznicy migdzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim w katiegor

~mycie/higiena” w zalenosci od stopnia niepetnospraw§m intelektualnej

Niepelnosprawni intelektualna o )

umiarkowana znaczna ofjoka Poziom istotneci
Liczba badanych (N) 15 18 17 Zroznicowania
Srednia (%) 413 6.83 0,04 | Miedzy stopniem
Mediana (%) 0,00 5,00 0,00 niepetnosp rawriei
Minimum (%) -16 21 -10 p = 0,036
Maksimurm (%) 32 26 21 | (mpsume s
Odchylenie stand. (% 11,70 11,24 7,08

6.1.5. Analiza poréwnawcza wyniku ogolnego badanigierwszego i drugiego

W obu badaniach — pierwszym i drugim uzyskatam &@ @o 100% pozytywnych odpowiedzi.
Srednia ogdlna badania drugiego (44,2%) bytakeza odsredniej ogoinej uzyskanej w badaniu
pierwszym (42,8%). Porowrig badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowakamiznica

miedzy badaniami byta istotna statystycznie (p = 0)G26atrz tabela 20.

Tabela 20. Wynik ogéIny badania pierwszego i baa dnilgiego

badanie pierwsze badanie drugdie . )
Liczba badanych (N) 50 50 Poziom Istotnéc
Srednia (%) 42,8 44,2 réznicy miedzy
M ediana (%) 46,0 455 wy nikami badania
Minimum (%) 0 0 pierwszego i drugiego
M aksimum (%) 100 100 p =0,026
Odchylenie stand. (% 30,0 30,3 (zastosowano test Wilcoxona)

Analizujac szczegoétowo wyniki ogolne badania pierwszegougergo w poszczegoinych grupach

wiekowych A i B nie zaobserwowatam zdic statystycznie istotnych maizy wynikami badania

pierwszego i badania drugiego zaréwno dla grupwaki pla grupy B.

Rdéznica medzy wynikami ogélinymi grup wiekowych A i B w badanpierwszym, a badaniu

drugim rownie nie byfa istotna staty sty cznie.

Analizujac rozktad procentowy uzyskanych pozytywnych odpdwiev grupie A nalgy stwierdzg,

ze zarébwno w badaniu pierwszym jak i w badaniu drugzyskane wyniki wekszaci dzieci

miescity si¢ w przedziale 1%-50%. W grupie B rowniey niki pomiarOw w wgkszasci miescity sie

w przedziale 1%-50%. Jedno dziecko nie uzyskalinej pozytywnej odpowiedzi w obu badaniach



w zadnej kategorii oraz 1 dziecko uzyskalo maksymagyap 100% uzyskanych odpowiedzi
pozytywnych zaréwno w badaniu pierwszym jak i wédrad drugim.

SzczegOlowa analiza zdicy czestdci poszczegllnych przedziatdw wynikow ety badaniem
pierwszym, a drugim dla grup wiekowych A i B nie kazata rénic statystycznie istotnych.
Réwniez roznica czstasci poszczegolnych przedziatdw wy nikOweatey grupami wiekowymi A i B

w badaniu pierwszym i drugim nie byfa istotna séigtgznie.

Porownujc badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowaanwynik ,poprawa” uzyskato
28 dzieci - co stanowi 56% badanej grupy, wynikz,zenian” odnotowatam u 8 dzieci, czyli 16%
calej badanej grupy, natomiast wynik ,pogorszersédnu funkcjonalnego obserwowatam u 14
dzieci, co stanowi 28% badanej grupy. Zal&¢ miedzy rodzajem zmiany wyniku OFC — wersiji
pediatrycznej (poprawa/bez zmian/pogorszenie) zanmaleznoscia do grupy wiekowej (grupa A i B)
nie byta istotna statystycznie (p = 0,593).

Wielkos¢ réznicy midzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim w znakei od stopnia
niepetnosprawriei intelektualnej dla ogotu badanych przedstawiaeka 21. Wynika z niejze
zréznicowanie mgdzy stopniami niepetinospraw§m bylo istotne statystycznie (p = 0,009). Badani
ze znacz# niepelnosprawnieia intelektualm uzyskali weksza poprawe stanu funkcjonalnego
(srednia = 4,22%, mediana = 3,50% badani z pozostatych dwoch grup.

Tabela 21. Wielk& roznicy miedzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim w wy oigalnym

w zaleznosci od stopnia niep etnosprawded intelektualnej

Niepetnosprawni intelektualna o _

umiarkowana__znaczna gboka Poziom Istoinec
Liczba badanych (N) 15 18 17 zroznicowania
Srednia (%) 0,40 4.22 0,71 | mMiedzy stopniem
M ediana (%) 1,00 3,50 0,00 | niepetnosprawniei
Minimum (%) -14 -2 -8 p = 0,009
Maksimum (%) 3 15 5| oo
Odchylenie stand. (% 6,06 4,78 3,31

SzczegoOlowa analiza obu grup wiekowych (A i B) wsita, ze tylko w grupie A zrénicowanie

migdzy stopniami niepetnosprawsm byto istotne statystycznie (p = 0,021) — patiadia 22.
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Tabela 22. Wielk& réznicy miedzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim w grupach

wiekowych A i B w wyniku ogblnym w zakmosci od stop nia niep etnosp rawdu intelektualne;

Niepetnosprawni intelektualna

grupa A umiarkowana znaczna offoka
Liczba badanych (N) 5 9 9
Srednia (%) -0,40 6,00 -1,67
M ediana (%) 0,00 5,00 -1,00
Minimum (%) -9,0 -1,0 -8,0
Maksimum (%) 8,0 15,0 3,0
Odchylenie stand. (% 6,27 5,92 3,74
grupa B umiarkowana znaczna chloka
Liczba badanych (N) 10 9 8
Srednia (%) 0,80 2,44 0,38
Mediana (%) 1,50 3,00 0,00
Minimum (%) -14,0 -2,0 -4,0
Maksimum (%) 8,0 6,0 5,0
Odchylenie stand. (% 6,25 2,55 2,56

Poziom istotnéci
zréznicowania
migdzy stopniem
niepetnosprawni
p=0,021
(zastosowano test
Kruskala-Wallisa)

Poziom istotnéci
zréznicowania
migdzy stopniem
niepetnosprawni
p=0,360

Rycina 1 przedstawia rozkladzmicy miedzy badaniem pierwszym, a drugimw grupie A. Jakez

wy nika najweksza grupe (12 osob) stanowili pacjenci, ktérzy w badaniugiinuuzy skali pozytywne

zmiany w swoim stanie funkcjonalnym —tzn. ,popeaw przedziale od 1% do 15% w poréwnaniu

z badaniem pierwszym (kolor zielony). U 3 dzie@ maobserwowatam zmian stanu funkcjonalnego

miedzy badaniem pierwszym i drugm (,bez zmian”) ohr@zto kolor niebieski. Natomiast

u 8 dzieci stan funkcjonalny w badaniu drugim peggt s&¢ w poréwnaniu z badaniem pierwszym

w przedziale od -1% do -9% (,pogorszenie”) — kalperwony.

q

Fi

1
i I I
G 8

Liczha dzieci

! 3

1 o 1 d i 5 B 11 14 15

Ratnica miedzy wynikami badania pierwszego | drugiego w grupie A (%)

Rycina 1. Rozkiad wartgi rdznicy miedzy wynikami badania pierwszego i drugiego w grupie

(opis w tekcie).
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Rycina 2 przedstawia rozktadzmicy miedzy badaniem pierwszym, a drugim w grupie B. Jakez

wy nika najweksza grupe (16 osob) stanowili pacjenci, ktérzy w badaniugiinuuzy skali pozytywne
zmiany w swoim stanie funkcjonalnym — tzn. ,popeadw przedziale od 1% do 8% w poréwnaniu
z badaniem pierwszym (kolor zielony). U 5 dzie@ maobserwowatam zmian stanu funkcjonalnego
miedzy badaniem pierwszym i drugm (,bez zmian”) ohrgzto kolor niebieski. Natomiast

u 6 dzieci stan funkcjonalny w badaniu drugim peggt s&¢ w poréwnaniu z badaniem pierwszym
w przedziale od -1% do -14% (,pogorszenie”) — kaperwony.

[+

Licziea dzieci

4
]
2
[
14 " | i 1 o 1 F 4 E i > <] B

Ranich misdny wiynikami badania pieraiieps | drugiego w grupee B (%)

Rycina 2. Rozklad wartgi réznicy migdzy wynikami badania pierwszego i drugiego dla grip
(opis w tekcie).

Analiza zmian funkcjonalnych w grupie dzieci z reéppsprawngécia intelektuala (tabela 23):

W grupie dzieci z niepetnosprawduiy intelektualm w stopniu gibokim obserwowatam
poprawe stanu funkcjonalnego rdzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim u 5 d26¢4%).
Dzieci te stanowily najmniej liczngrupe wsrod wszystkich badanych, u ktérych stan funkcjopaln
ulegt poprawie. U 5 dzieci (29,4%) stan funkcjonyalmozostat bez zmian, byta to najliczniejsza
grupa dzieci, ktorych stan nie ulegt zmianie. Psgenie stanu funkcjonalnego odnotowatam
u 7 dzieci (41,2%) — byfa to rowniaajliczniejsza grupa spid wszystkich dzieci, u ktorych stan
funkcjonalny pogorszyt si

W grupie badanych z niepetnospradeigintelektualm w stopniu znacznym 15 dzieci (83,3%)
poprawito swgj stan funkcjonalny ruizy badaniem pierwszym i drugim. Dzieci te stangwit
najliczniejsza grupe wsrod wszystkich badanych, u ktérych stan funkcjopaltegt poprawieZadne
dziecko nie pozostato na tym samym poziomie stankdjonalnego — byta to najmniej liczna grupa

wsrod wszystkich, ktérych stan funkcjonalnye stie zmienit. Pogorszenie stanu funkcjonalnego
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zanotowatam u 3 dzieci (16,7%) — byta to rownmajmniej liczna grupa $vod wszystkich dzieci,
u ktorych stan funkcjonalny pogorszy¢.si

W grupie badanych z niepelnospradcig intelektualm w stopniu umiarkowanym popraw
funkcjonalm odnotowatam u 8 dzieci (53,3%). Brak zmian w starfunkcjonalnym
zaobserwowatam u 3 dzieci (20,0%), natomiast pagmige stanu funkcjonalnego zanotowatam
u 4 dzieci (26,7%).

Tabela 23. Zmiana wyniku gadzy badaniem pierwszym i drugim, a stapi@epetnosprawni

intelektualnej

Zmiana wyniku OFC — Niepetnosprawni intelektualna
. . ) : Razem

wersji pediatry cznej umiarkowana znaczna cbgka
poprawa 8 (53,3%) 15 (83,3%) 5 (29,4% 28 (56,0%)
bez zmian 3 (20,0%) 0 (0,0%) 5 (29,4%) 8 (16,0%)
pogorszenie 4 (26,7%) 3 (16,7%) 7 (41,2%) 14 (28,0%
Razem 15 (100,0%) 18 (100,0%) 17 (100,0p0) 50 (2ad,0

Wyniki poréwnania poszczegblnych wadto czestasci wystgpowania zmian funkcjonalnych
(tabela 23) wskazyaj istotne statystycznie #zéice medzy dziégmi z niepetnosprawnicia
intelektualm, w stopniu gtbokim, a dziémi z niepelnosprawrocia intelektualm w stopniu
znacznym w kategorii ,bez zmian” (p = 0,018) i wiégorii ,poprawa” (p = 0,003). Ponadto istatn
statystycznie ranice zaobserwowalam mialzy dziémi z niepelnosprawrigia intelektualm
w stopniu umiarkowanym, a dzZmni z niepelnosprawrgia intelektualm w stopniu znacznym
w kategorii ,bez zmian” (p = 0,047). Do pomiarow korzystatam test dla dwoch wskakow
struktury. Pozostale warta nie charakteryzowaly sroznica istotra staty stycznie.

Analizujac szczegbtowo obserwowane zmiany funkcjonalne vazibrOFC — wersji pediatrycznej,
jakie nasgpity miedzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim zaobseaam:
1. Z analizy tabel 3,4,7 i 8 wynikae srednia wyniku uzyskanego w badaniu drugim byta
wigksza odsredniej wyniku uzyskanego w badaniu pierwszym w ghupach wiekowych
(A i B). Wyjatek stanowity jedynie: w grupie A kategoria ¢gena¢” gdzie w badaniu
drugim odnotowatam minimalny spadeékedniej o 0,5% oraz kategoria ,ubieranie” ze
spadkiem o 1,1%, natomiast w grupie B w kateggroruszanieSrednia w badaniu drugim
byta nizsza odsredniej w badaniu pierwszym o 2,3%.
2. Analiza tabel 5,6,9 i 10 wykazujee:
— w grupie A w pierwszym badaniu w 5 kategoriach, drwgim badaniu w 4 kategoriach

wigksza¢ dzieci osigata wyniki w zakresie 1%-50% pozytywnych odpowigedz
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natomiast tylko w 1 kategorii (,sprawél) w badaniu pierwszym i w 2 kategoriach
(,Sprawna¢” i ,zrecznas¢”) w badaniu drugim wyniki migity sig w przedziale 51%-
99%;

— W grupie B zaréwno w pierwszym jak i drugim badamiu4 kategoriach weksza¢
dzieci osagata wyniki w zakresie 1%-50% oraz w obu badaniactiwéch kategoriach
(,Sprawna¢” i ,,zr ecznas¢”) osiagnicte wyniki migcity sie w zakresie 51%-99%.

3. Z kolejnych analiz wynikaze w badaniu OFC — wesspediatrycza:

— najwyzszy procent dzieci z poprawstanu funkcjonalnego w grupie A obserwowatam
w kategorii ,sprawnéc” (56,5%), a w grupie B w kategoriach ,spravifb
i ,mycie/higiena” (po 48,1%), natomiast najgzy procent dzieci z poprawstanu
funkcjonalnego zanotowatam w grupie A w kategauibieranie” (21,7%), a w grupie B
w kategorii ,poruszanie” (22,2%);

— najwyzszy procent dzieci z brakiem zmiany stanu funkdjmengo stwierdzitam w grupie
A w kategoriach ,poruszanie” i ,ubieranie” (po 4%% a w grupie B w kategorii
Jedzenie” (66,7%), natomiast najisizy procent dzieci z brakiem zmiany stanu
funkcjonalnego obserwowatam w grupie A w kateg@jirawnda¢” (17,4%), a w grupie
B w kategorii ,zeczna¢ (22,2%);

— najwyzszy procent dzieci z pogorszeniem stanu funkcj@galrobserwowatam w grupie
A w kategorii ,zreczna¢” (34,8%), a w grupie B w kategoriach ,poruszanie”
i,zrecznagé” (po 33,3%), natomiast najiszy procent dzieci z pogorszeniem stanu
funkcjonalnego zanotowatam w grupie A w kategopioruszanie” (13%), a w grupie B

w kategorii ,mycie/higiena” (3,7%).

6.2. Wyniki badan PEDI

6.2.1. Wyniki pierwszego badania PEDI

Podczas pierwszego badania PEDI w grupie A badayskali najwyzsza punktacgg w zakresie
oceny sfery ,mobilng¢” (srednia 22,7 pkt.), co stanowito 38,5p€lnego zakresu nmbwych do
zdobycia punktéw, natomiast najgka w zakresie oceny sfery ,funkcjonowanie spoleczne”
(Srednia 15,6 pkt.), co stanowito 24,0%einego zakresu mtwych do zdobycia punktéw.
SzczegOlowe dane statystyczne uzyskanych wynikéwievwszym badaniu w poszczegblnych

sferach w grupie A przedstawia tabela 24.
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Tabela 24. Wyniki pierwszego badania PEDI dla peegéinych sfer w grupie A

grupa A Samoobstuga Mobilié Funkcjonowanie spoteczne
Liczba badanych (N) 23 23 23

Srednia (pkt.) 21,8 22,7 15,6

Mediana (pkt.) 18,0 14,0 8,0

Minimum (pkt.) 4,0 0,0 1,0
Maksimum (pkt.) 66,0 59,0 51,0
Odchylenie stand. (pkt. 19,1 21,1 14,9

Podczas pierwszego badania PEDI w grupie B badapskali najwyzsza punktacg w zakresie
oceny sfery ,mobilng¢” (srednia 24,5 pkt.), co stanowito 41,5peinego zakresu nmbwych do
zdobycia punktow, natomiast najaza w zakresie oceny sfery ,funkcjonowanie spoteczidegdnia
21,0 pkt.), co stanowito 32,3%einego zakresu mbwych do zdobycia punktéw. Szczegbtowe dane
statystyczne uzyskanych wynikow w pierwszym badamiposzczegolnych sferach w grupie B

przedstawia tabela 25.

Tabela 25. Wyniki pierwszego badania PEDI dla ppegélnych sfer w grupie B

grupa B Samoobstuga Mobilié Funkcjonowanie spofeczne
Liczba badanych (N) 27 27 27

Srednia (pkt.) 24,2 24,5 21,0

Mediana (pkt.) 20,0 17,0 19,0

Minimum (pkt.) 0,0 0,0 0,0

Maksimum (pkt.) 73,0 59,0 65,0
Odchylenie stand. (pkt. 22,0 21,6 18,4

Analizujac rozktad uzyskanych wynikéw w badaniu pierwszyngmpie A naley stwierdzé, ze
wiekszas¢ pomiarow miécita sic w przedziale od 0 do potowy mavych do zdobycia punktow
w poszczegolnych sferach — patrz tabela 26.

Tabela 26. Rozklad uzyskanych punktow w badaniuwseym w grupie A w poszczegblnych

sferach
grupa A
Samoobstuga M obilrsa Funkcjonowanie spoteczne
. Liczba . Liczba . Liczba
Wynik (punkty) dzieci Wynik (punkty) dzieci Wynik (punkty) dzieci
0 0 0 3 0 0
1-36 20 1-29 11 1-32 19
37-72 3 30-58 8 33-64 4
73 0 59 1 65 0

Rowniez w grupie B w badaniu pierwszymaksz ¢ dzieci uzyskiwata liczé punktow mieszcaca
Sie w przedziale od 0 do potowy ralwy ch do zdobycia punktow w poszczegblnych sferaghatrz

tabela 27.
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Tabela 27. Rozkiad uzyskanych punktow w badaniuwseym w grupie B w poszczegblnych

sferach
grupa B
Samoobstuga M obilnid Funkcjonowanie spoteczne
. Liczba . Liczba . Liczba
Wynik (punkty) dzieci Wynik (punkty) dzieci Wynik (punkty) dzieci
0 1 0 3 0 3
1-36 20 1-29 13 1-32 18
37-72 5 30-58 9 33-64 5
73 1 59 2 65 1

6.2.2. Wyniki drugiego badania PEDI

Podczas drugiego badania PEDI w grupie A badanskety najwy:.sza punktacg w zakresie oceny

sfery ,mobilng¢” (srednia 22,6 pkt.), co stanowito 38,3%6thego zakresu mbwych do zdobycia

punktow, natomiast

najsza w

zakresie

oceny

sfery

Jfunkcjonowanie spoteczne”

(Srednia 17,8 pkt.), co stanowito 27,48lnego zakresu mibwych do zdobycia punkiow — patrz

tabela 28.

Tabela 28. Wyniki drugiego badania PEDI dla posgéing/ ch sfer w grupie A

grupa A Samoobstuga Mobilié Funkcjonowanie spofeczne
Liczba badanych (N) 23 23 23

Srednia (pkt.) 22,1 22,6 17,8

Mediana (pkt.) 18,0 23,0 10,0

Minimum (pkt.) 3,0 0,0 2,0

Maksimum (pkt.) 67,0 59,0 53,0
Odchylenie stand. (pkt. 18,3 20,8 15,7

Podczas drugiego badania PEDI w grupie B badarskaliynajwyzsza punktacg w zakresie oceny
sfery ,samoobstuga”sfednia 24,9 pkt.), co stanowito 34,2@einego zakresu mbwych do
zdobycia punktow, natomiast najgka w zakresie oceny sfery ,funkcjonowanie spoteczne”
(Srednia 24,0 pkt.) co stanowito 36,99lnego zakresu nmbwych do zdobycia punkiow — patrz

tabela 29.

Tabela 29. Wyniki drugiego badania PEDI dla posgélrg ch sfer w grupie B

grupa B Samoobstuga Mobilié Funkcjonowanie spofeczne
Liczba badanych (N) 27 27 27

Srednia (pkt.) 24,9 24,6 24,0

Mediana (pkt.) 24,0 17,0 19,0

Minimum (pkt.) 0,0 0,0 1,0

Maksimum (pkt.) 73,0 59,0 65,0
Odchylenie stand. (pkt. 21,6 22,8 19,1

74



Analizujac rozktad uzyskanych wynikbw w badaniu drugim w pgeu A naley stwierdzé, ze

wickszas¢ pomiaréw miécita sie w przedziale od 0 do potowy wiavych do zdobycia punktow

w poszczegolnych sferach — patrz tabela 30.

Tabela 30. Rozktad uzyskanych punktow w badanigidruv grupie A w poszczegoélnych sferach

grupa A
Samoobstuga M obilrsa Funkcjonowanie spoteczne
. Liczba . Liczba . Liczba
Wynik (punkty) dziec Wynik (punkty) dzieci Wynik (punkty) dzieci
0 0 0 3 0 0
1-36 18 1-29 13 1-32 19
37-72 5 30-58 6 33-64 4
73 0 59 1 65 0

Rowniez w grupie B w drugim badaniu dzieci nagéziej uzyskiwaly liczle punktéw mieszcza sie
w przedziale od 0 do potowy mliwych do zdobycia punktéw w poszczegélnych sferachatrz

tabela 31.

Tabela 31. Rozktad uzyskanych punktow w badanigidrw grupie B w poszczegoélnych sferach

grupa B
Samoobstuga M obilrig Funkcjonowanie spoteczne
. Liczba . Liczba . Liczba
Wynik (punkty) dzieci Wynik (punkty) dzieci Wynik (punkty) dzieci
0 1 0 2 0 0
1-36 19 1-29 13 1-32 17
37-72 6 30-58 10 33-64 9
73 1 59 2 65 1

6.2.3. Analiza poréwnawcza wynikdw mgdzy badaniami (pierwszym i drugim)

oraz grupami wiekowymi

Analizujagc poziom istotnéci

r&znicy miedzy wynikami

badania pierwszego i drugiego

w poszczegolnych grupach wiekowych nglestwierdzé, ze w zadnej sferze rica medzy

wy nikami badania pierwszego i drugiego dla grupgiédbyia istotna staty stycznie.

Natomiast w grupie B tylko w sferze ,funkcjonowasigoteczne” stwierdzitam #dice staty sty cznie

istotra, wynoszaca p = 0,039. W pozostatych sferach w grupie B niebsarwowatam rénic
(miedzy wynikami badania pierwszego i drugiego) istatngtaty stycznie — patrz tabela 32.
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Tabela 32. Poziom istot&a réznicy migdzy wynikami badania pierwszego i drugiego w grimpac
wiekowych (A i B)

Poziom istotnéci réznicy micdzy
wy nikami badania pierwszego i drugigggstosowano test Wilcoxona)

Samoobstuga M obilria Funkcjonowanie spoteczne
grupa A 0,689 0,861 0,104
grupa B 0,449 0,816 0,039

Analizujac poziom istotnéci roznicy miedzy wynikami uzyskanymi przez dzieci z poszczegoiny
grup wiekowych w badaniu pierwszym i drugim rrglestwierdzé, ze nie zaobserwowatam ndic
statystycznie istotnych wadnej z badanych sfer.

Réwniez poziom istotnéci réznicy czestaci poszczegbdlnych przedziatbw wynikdw eaiy
badaniem pierwszym i drugim w grupach wiekowych A inie charakteryzowat siwynikami
istotny mi staty sty cznie (porownanie wynikow w panie).

Nie zaobserwowatam #éic istotnych statystycznie analiagj czestcsci poszczegoinych
przedziatbw wynikbw midzy grupami wiekowymi A i B w badaniu pierwszym rudim

(poréwnanie wynikdw w pionie).

6.2.4. Analiza porownawcza wynikOw pierwszego | dgiego badania

w poszczegolnych sferach

6.2.4.1. Analiza porownawcza wynikOw pierwszego ragiego badania w sferze

,samoobstuga”

Zaréwno w badaniu pierwszym jak i w badaniu drugiartas¢ oceny PEDI wynosita od 0 pkt. do
73 pkt. (oznacza to peten zakresziiwoych do uzyskania punktéw)Srednia wynikéw badania
drugiego (23,6 pkt.) byta wksza odredniej wynikow badania pierwszego (23,1 pkt.).Garuac
badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowakandznica medzy badaniami nie byta istotna
statystycznie.

Analizujac rozktad uzyskanych punktéw najestwierdz¢, ze zarowno w badaniu pierwszym jak
i w badaniu drugim w grupach wiekowych A i B uzys&awy niki pomiaréw w wikszaci miescity
Sie w przedziale 1-36 pkt.

Poréwnujc badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowalamynik ,poprawa” uzyskato
17 dzieci (34%), wynik ,bez zmian” 22 dzieci (44%)atomiast wynik ,pogorszenie” stanu
funkcjonalnego 11 dzieci (22%). Zalos¢ miedzy rodzajem zmiany wyniku PEDI (poprawa/bez
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zmian/pogorszenie), a przynatescia do grupy wiekowej (grupa A i B) nie byla istotna
statystycznie (p = 0,489).

Zroznicowanie mgdzy stopniami niepetnosprawsm miedzy badaniem pierwszym i drugim nie
byto istotne statystycznie tzn. wielldozmiany stanu funkcjonalnego w sferze ,samoobstuga’
zalezala od stopnia niepetnosprawed intelektualnej badanych. Nie zaobserwowatam riésvn

réznic statystycznie istotnych analizajwy niki szczegbtowe uzyskane przez grupy wiekowieBA

6.2.4.2. Analiza porownawcza wynikOw pierwszego ragiego badania w sferze

,mobilno §¢”

Zaréwno w badaniu pierwszym jak i w badaniu drugiartas¢ oceny PEDI wynosita od 0 pkt. do
59 pkt. (oznacza to pelen zakresziivoych do uzyskania punktow)Srednia wynikéw badania
drugiego (23,6 pkt.) byta nieznacznie mniejszaredniej wynikéw badania pierwszego (23,7 pkt.).
Porownujc badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowalamanica medzy badaniami
nie byta istotna staty sty cznie.

Analizujac rozktad uzyskanych wynikéw nale stwierdz¢, ze zarobwno w badaniu pierwszym jak
i w badaniu drugim w grupach wiekowych A i Bak$szad¢ uzyskanych pomiaréw ndieita sk

w przedziale 1-29 pkt.

Poréwnujc badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowalanmynik ,poprawa” uzyskato
14 dzieci (28%), wynik ,bez zmian” 21 dzieci (42%)atomiast wynik ,pogorszenie” stanu
funkcjonalnego 15 dzieci (30%). Zalos¢ migdzy rodzajem zmiany wyniku PEDI (poprawa/bez
zmian/pogorszenie), a przynatescia do grupy wiekowej (grupa A i B) nie byla istotna
statystycznie (p = 0,848).

Zrbznicowanie mgdzy stopniami niepetnospraw§e migdzy badaniem pierwszym i drugim nie
bylo istotne statystycznie tzn. wielkko zmiany stanu funkcjonalnego w sferze ,mohiléfonie
zalezala od stopnia niepelnospraweo intelektualnej badanych. Nie zaobserwowatam iiéiavn
réznic statystycznie istotnych analizajwy niki szczegotowe uzyskane przez grupy wiekowieBA

6.2.4.3. Analiza porbwnawcza wynikdw pierwszego ragiego badania w sferze

~funkcjonowanie spoteczne”

Uzyskane wyniki tej sfery aktywla zawieraly s w przedziale od O pkt. (w badaniu pierwszym)
lub 1 pkt. (w badaniu drugim) do 65 pkt. (jest taksymalna meliwa do zdobycie w tej sferze
liczba punktéw).Srednia wynikow badania drugiego (21,2 pkt.) bylaksza odsredniej wy nikow
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badania pierwszego (18,5 pkt.). Porowacupadanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowatam
ze r&nica medzy badaniami byta istotna statystycznie (p = 0)08Zczegbtowe dane statystyczne

uzy skanych wynikéw przedstawia tabela 33.

Tabela 33. Wyniki badania pierwszego i drugiegdevze ,funkcjonowanie spoteczne”

badanie pierwsze badanie drugig
Liczba badanych (N) 50 50 Poziom istotnéci
Srednia (pkt.) 18,5 21,2 réznicy miedzy
Mediana (pkt.) 12,5 18,0 wy nikami badania
Minimum (pkt.) 0 1 pierwszego i drugiego
Maksimum (pkt.) 65 65 p = 0,007
Odchylenie stand. (pkt. 16,9 17,7 | (zastosowano testWilcoxona)

Analizujac rozktad uzyskanych wynikow nale stwierdz¢, ze zarowno w badaniu pierwszym jak
i w badaniu drugim w grupach wiekowych A i B porgiav wickszaci miescity si¢ w przedziale 1-
32 pkt.

Poréwnujc badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowalanmwynik ,poprawa” uzyskato
23 dzieci (46%), wynik ,bez zmian” 18 dzieci (36%)atomiast wynik ,pogorszenie” stanu
funkcjonalnego 9 dzieci (18%). Zaleos¢ miedzy rodzajem zmiany wyniku PEDI (poprawa/bez
zmian/pogorszenie), a przynatescia do grupy wiekowej (grupa A i B) nie byla istotna
statystycznie (p = 0,695).

Zrbznicowanie mgdzy stopniami niepetnospraw§e migdzy badaniem pierwszym i drugim nie
bylo istotne statystycznie tzn. wiellko zmiany stanu funkcjonalnego w sferze ,funkcjonoigan
spoteczne” nie zakatla od stopnia niepelnospravéco intelektualnej badanych. Nie
zaobserwowatam réwnieroznic statystycznie istotnych analizaj wyniki szczegbétowe uzyskane

przez grupy wiekowe A i B.

6.2.5. Analiza poréwnawcza wyniku ogolnego badanigierwszego i drugiego

W badaniu pierwszym wynik ogélny agat wartéci od 2 do 197 pkt., aw badaniu drugim od 4 do
197 pkt. Warté¢ 197 pkt. to maksymalna miwa do uzyskania liczba punktovérednia ogolna
badania drugiego (68,4 pkt) byla ek$za odsredniej ogdlnej uzyskanej w badaniu pierwszym
(65,3 pkt). Poréwnug badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowaemdznica medzy
badaniami nie byta istotna staty sty cznie.
Analizujac szczegbétowo wyniki ogolne badania pierwszegougargo w poszczegoinych grupach
wiekowych (A i B) zaobserwowatanige r&znica medzy wynikami badania pierwszego, a badania
drugiego zaréwno dla grupy A jak i dla grupy B hida istotha staty stycznie.
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Rdéznica medzy wynikami ogllnymi grup wiekowych (A i B) w batia pierwszym i badaniu
drugim rownie nie byfa istotna staty sty cznie.

Analizujac rozktad punktowy uzyskanych pozytywnych odpowieslzgrupie A naley stwierdzg,

ze zarbwno w badaniu pierwszym jak i badaniu druggyiskane wyniki wikszaci dzieci migcity
sie w przedziale 1-99 punktow.

W grupie B réwnie wyniki pomiarow zaréwno w badaniu pierwszym jakvibadaniu drugim
w wigkszasci miescity sie w przedziale 1-99. Jedno dziecko uzyskalo maksyynalutap 197
punktow (w obu badaniach).

Szczegblowa analiza zbicy czestgci poszczegolnych przedziatow wynikéw gaizy badaniem
pierwszym i drugim dla grup wiekowych A i B nie wg&ata ranic staty stycznie istotnych. Rownie
roznica czstasci poszczegolnych przedzialdow wynikéw qaity grupami wiekowymi A i B
w badaniu pierwszym i drugim nie byfa istotna séigtgznie.

Poréwnujc badanie pierwsze z badaniem drugim zaobserwowalanmynik ,poprawa” uzyskato
24 dzieci - co stanowi 48% badanej grupy, wynikz,aenian” odnotowatam u 14 dzieci, czyli 28%
calej badanej grupy, natomiast wynik Jjogorszersédnu funkcjonalnego obserwowatam u 12
dzieci, co stanowi 24% badane] grupy. zZal®¢ miedzy rodzajem zmiany wyniku PEDI
(poprawa/bez zmian/pogorszenie), a przyiradécia do grupy wiekowej (grupa A i B) nie byta
istotna statystycznie (p = 0,615).

Zroznicowanie mgdzy stopniami niepetnospraw§t migdzy badaniem pierwszym i drugim nie
byto istotne statystycznie tzn. wielldozmiany stanu funkcjonalnego ¢dzy badaniami w wyniku
0gllinym nie zaleata od stopnia niepetnospravéeointelektualnej badanych. Nie zaobserwowatam
rowniez réznic statystycznie istotnych analiaaj wyniki szczegblowe uzyskane przez grupy

wiekowe A i B.

Rycina 3 przedstawia rozkladzricy miedzy badaniem pierwszym, a drugim w grupie A. Jak
z niego wynika najwksza grupe (10 osob) stanowili pacjenci, ktérzy w badaniu gitru uzy skali
pozytywne zmiany w swoim stanie funkcjonalnym —.tzyoprawg” w przedziale od 1 pkt. do 41
pkt. w poréwnaniu z badaniem pierwszym (kolor ziglp U 6 dzieci nie zaobserwowatam zmian
stanu funkcjonalnego rglzy badaniem pierwszym i drugim (,bez zmian”)zm&a wyniku w ich
badaniu wynosita 0 punktéw — na wykresie obrazaijsttpek w kolorze niebieskim. Natomiast u 7
dzieci stan funkcjonalny w badaniu drugim pogorsgigtw poréwnaniu z badaniem pierwszym

w przedziale od -2 pkt. do -32 pkt. (,pogorszenie’Rolor czerwony.
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Roinica migdzy wynikami badania pierwsiego i drugiege w grupie A (punkty)

Rycina 3. Rozktad wartai réznicy miedzy wynikami badania pierwszego i drugiego dla gridp

Rycina 4 przedstawia rozkladzricy miedzy badaniem pierwszym, a drugim w grupie B. Jak
z niego wynika najwksza grupe (14 osob) stanowili pacjenci, ktérzy w badaniu gitru uzy skali
pozytywne zmiany w swoim stanie funkcjonalnym —.tzmoprawe” w przedziale od 2 pkt. do 36
pkt. w poréwnaniu z badaniem pierwszym (kolor ziglp U 8 dzieci nie zaobserwowatam zmian
stanu funkcjonalnego rilzy badaniem pierwszym i drugim (,bez zmian”)zmi&ca wyniku w ich
badaniu wynosita 0 punktow - na wykresie obrazajsitupek w kolorze niebieskim. Natomiast u 5
dzieci stan funkcjonalny w badaniu drugim pogorsggtw poréwnaniu z badaniem pierwszym

w przedziale od -2 pkt. do -32 pkt. (joogorszenie'Rolor czerwony.
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Rycina 4. Rozkiad wartai roznicy miedzy wynikami badania pierwszego i drugiego dla grigp
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Analiza zmian funkcjonalnych w grupie dzieci z reéposp rawnécia intelektualm (tabela 34):

W grupie dzieci z niepetnosprawdom intelektualm w stopniu gtbokim obserwowatam
poprawe stanu funkcjonalnego rdzy badaniem pierwszym, a badaniem drugim u 7 d#d¢2%).
Brak zmian stanu funkcjonalnego w okresie obsermanotowatam u 7 dzieci (41,2%) — byia to
najliczniejsza grupa sgodd wszystkich dzieci, u ktérych stan funkcjonajmgzostat na tym samym
poziomie. Stan funkcjonalny ulegt pogorszeniu uz3ed (17,6%). Dzieci te stanowity najmniej
liczna grupe wsrdd wszy stkich badanych, u ktérych stan funkcjopgiogorszyt si.

W grupie badanych z niepetnospradgintelektuala w stopniu znacznym 11 dzieci (61,1%)
poprawito swoj stan funkcjonalny w okresie obseljwac byfa to najliczniejsza grupa énod
wszystkich dzieci, u ktérych obserwowatam popgatanu funkcjonalnego. U 3 dzieci (16,7%) nie
zaobserwowatam zmiany stanu funkcjonalnego. Dziecstanowity najmniej liczan grupe wsrod
wszystkich badanych, u ktorych stan funkcjonalryng zmienit. Pogorszenie stanu funkcjonalnego
zanotowatam u 4 dzieci (22,2%).

W grupie badanych z niepelnospradcie intelektualm w stopniu umiarkowanym popraw
funkcjonalm zaobserwowatam u 6 dzieci (40,0%) Brak zmian wistlunk cjonalnym odnotowatam
u 4 dzieci (26,7%), natomiast pogorszenie stankdonalnego zaobserwowatlam u 5 dzieci
(33,3%).

Tabela 34. Zmiana wyniku gadzy badaniem pierwszym i drugim, a stapi@epetnosprawni

intelektualnej

Zmiana wy niku Niepelnosprawng intelektualna
. Razem

PEDI umiarkowana znaczna ofjoka
poprawa 6 (40,0%) 11 (61,1%) 7 (41,2%) 24 (48,0%)
bez zmian 4 (26,7%) 3 (16,7%) 7 (41,2% 14 (28,0%)
pogorszenie 5 (33,3%) 4 (22,2%) 3 (17,699) 12 (24,0%
Razem 15 (100,0%) 18 (100,0%) 17 (100,0%6) 50 (2ad,0

Wyniki poréwnania poszczegolnych wadto czestasci wystgpowania zmian funkcjonalnych
(tabela 34) wskazalyze r&nice miedzy grupami dzieci z niepetnospravéoi intelektualm
w stopniu umiarkowanym, znacznym klgbkim nie byly istotne statystycznie iadnej kategorii

(,poprawa”, ,bez zmian”, ,pogorszenie”).

Analizujac szczegbdtowo obserwowane zmiany funkcjonalne vazibrPEDI, jakie nagpity micdzy
badaniem pierwszym, a badaniem drugim zaobserwawata
1. Z analiz tabel 24,25,28 i 29 wynikae srednia wyniku uzyskanego w badaniu drugim

w obu grupach wiekowych (A i B) byta gkisza odkredniej wyniku uzyskanego w badaniu
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pierwszym. Wyjtek stanowita jedynie sytuacja gdzie w grupie A ferse ,mobilnag¢”

w badaniu drugim odnotowatam minimalny spadieddniej o 0,1 pkt.

2. Analiza tabel 26,27,30 i 31 wykazujeze we wszystkich 3 badanych sferach
(,samoobstuga”, ,mobiln&” i  funkcjonowanie spoteczne”) zarbwno w badaniu
pierwszym jak i w badaniu drugim oraz w obu grupatlekowych (A i B) dzieci
najczsciej osagaty wyniki w zakresie od 1% do 50% vy ch do uzyskania wartai.

3. Z kolejnych analiavynika, ze w obrazie PEDI:

— najwyzszy procent dzieci z poprawstanu funkcjonalnego obserwowatam zaréwno
w grupie A jak i w grupie B w sferze ,funkcjonowarnspoteczne” (w grupie A - 47,8%,
w grupie B — 44,4%), natomiast najazy procent dzieci z popravetanu funkcjonalnego
zanotowatam w grupie A w sferze ,samoobstuga” (26,1a w grupie B w sferze
~mobilnos¢” (25,9%);

— najwyzszy procent dzieci z brakiem zmiany stanu funkdjeego stwierdzitam w grupie
A w sferze ,samoobstuga” (52,2%), a w grupie B werath ,mobilng¢”

i funkcjonowanie spofeczne” (po 40,7%), natomiagfnizszy procent dzieci z brakiem
zmiany stanu funkcjonalnego obserwowatam w grupievAsferze ,funkcjonowanie
spoteczne” (30,4%), aw grupie B w sferze ,samaadpest (37,0%);

— najwyzszy procent dzieci z pogorszeniem stanu funkcj@ganzanotowatam zaréwno
w grupie A jak i w grupie B w sferze ,mobil&é&’ (w grupie A - 26,1%, w grupie B —
33,3%), natomiast najszy procent dzieci z pogorszeniem stanu funkcjegon
obserwowalam w grupie A w sferach ,samoobstuga’funkcjonowanie spoleczne”

(po 21,7%), a w grupie B w sferze ,funkcjonowampekeczne” (14,8%).

6.3. Weryfikacja zgodngci migdzy skalami — OFC - wersy pediatryczna oraz
PEDI

6.3.1. Analiza porownawcza wyniku kécowego OFC - wersji pediatrycznej oraz

PEDI w kategorii ,poprawa”, ,bez zmian” i ,pogorsze nie”

Analiza tabeli 35 wskazuje na brak roztnesci w zakresie kierunku tendencji uzy skanych wy nikéw
w obu zastosowanych skalach — u 25 chorych (50k@)er zielony.

Dzieci, ktorych wynik kacowy oceny funkcjonalnej w skali OFC — wersji pégieznej jest lepszy
(wykazuje popraw) niz w ocenie z gy ciem skali PEDI stanowi26% badanych (13 dzieci) — kolor

niebieski.
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Dzieci, ktorych wynik kacowy oceny funkcjonalnej w skali OFC — wersji p&diaznej jest gorszy
(wykazuje pogorszenie) nw ocenie z gyciem skali PEDI stanowi24% badanych (12 dzieci) —

kolor czerwony.

Tabela 35. Poréwnanie wyniku kmowego mgdzy OFC - werg pediatrycza oraz PEDI

w kategorii ,poprawa”, ,bez zmian” i ,pogorszenie”

Wynik kaacowy OFC

Wynik poprawa
koncowy  bez zmian
PEDI

pogorszeniq

Razem |

Tabela 36 przedstawia relacje galey wynikami w obu skalach (w kategoriach ,poprawgdiez
zmian”, ,pogorzenie”) w grupach pacjentow z niepsjmrawnécia intelektuala. Wynika z niej,ze
zgodnd¢ miedzy skalami byla najestsz relach w kazdym ze stopni niepelnosprawdod
intelektualnej, jednate w niepetnosprawroi w stopniu znacznym ta przewaga byta najeza
(11 osd6b). Ponadto najgkisze r@nice medzy skalami (wynik w OFC — wersji pediatry czneynd
sig od wyniku w PEDI) dotyczyly dzieci z niepetnosp raxécia intelektualry w stopniu gibokim
(7 oséb).

Tabela 36. Zalenos¢ stopnia niepetnosprawém intelektualnej od uzyskanego wyniku eazy

skalami OFC - wergjpediatryczn oraz PEDI

Niepetnosprawni intelektualna Razem
liczba
umiarkowana  znaczna doka | badanych
(%)
.G.R 1 Wynik OFC =wynik PEDI 7 (46,7%) 11 ( 61,1%) 7 (41,2% 250%)
wyniki zgodne ' ’ ’
GR 2 . .
wyniki niezgodne Wynik OFC >>wynik PEDI| 5 (33,3%) 5 (27,8%) 3 (17,6% 1@6%)
GR 3

wyniki niezgodne Wynik OFC <<wynik PEDI| 3 (20,0%) 2 (11,1%) 7 (41,2% 124%)

Razem 15 (100,0%) 18 (100,0%) 17 (100,0%)  @D0%)
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6.3.2. Korelacja mgdzy wynikiem badania OFC - wersj pediatryczna,

a wynikiem PEDI w badaniu pierwszym

W celu okrélenia zgodnéci zastosowanych metod oceny funkcjonalnej zbadaammzek

uzy skanych wynikéw badaOFC — wergj pediatryczaz PEDI w badaniu pierwszym (Ryc. 5).

Wartas¢ wspoétczynnika korelacji liniowej Pearsona r = @93viadczy o bardzo silnej, prostej,
istotnej statystycznie (p<0,001) korelacji qoley obiema skalami (zastosowano test dla
wsp 6tczy nnika korelacji). Wysoki, dodatni wsp otcoy korelacji wskazujeze wzrostowi wartgci
jednej cechy odpowiada wzrost watbdrugiej cechy. W przypadku badazieci, ktore miaty
wyzszy wynik w skali OFC — wersji pediatrycznej uzysédly rowniez wyzszy wynik w skali PEDI
oraz analogicznie ci badani, ktérzy mielizezy wynik w skali OFC — wersji pediatrycznej
uzyskiwali réwnig nizszy wynik w skali PEDI.

Wsp. korelacji: r = 0,95
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Rycina 5. Korelacja ngdzy wynikiem OFC - wergjpediatrycza i PEDI w badaniu pierwszym.
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6.3.3. Korelacja mgdzy wynikiem badania OFC - wersj pediatryczna,
a wynikiem PEDI w badaniu drugim

W celu okrélenia zgodnéci zastosowanych metod oceny funkcjonalnej zbadaammzek

uzy skanych wynikéw badaOFC - wersj pediatryczaz PEDI w badaniu drugim (Ryc. 6).

Wartas¢ wspofczynnika korelacji liniowej Pearsona r = @G9&lentyczna jak w poréwnaniu bada
pierwszych)swiadczy o bardzo silnej, prostej, istotnej statgstye (p<0,001) korelacji rulzy
obiema skalami (zastosowano test dla wsp Ofczy rikokalacii).

Oba, identyczne wspotczynniki korelacji liniowejafpwno badania pierwszego jak i badania

drugiego) g jednakowo silnie skorelowane.

Wsp. korelacji: r = 0,95
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Rycina 6. Korelacja neidzy wynikiem OFC - wergjpediatrycziai PEDI w badaniu drugim.
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6.3.4. Korelacja mg¢dzy wartosciami zmiany OFC - wersp pediatryczna,

a wartosciami zmiany PEDI

Badajic zwiazek medzy wielkaicia zmiany obu skal tzn. zéica miedzy wynikiem badania
pierwszego, a badania drugiego (Ryc. 7), uzyskatartias¢ wspotczynnika korelacji r = 0,271.
Wskazuje to na stabkorelacg migdzy wartgciami zmian obu skal, co jest podidme badaniem
istotnaci statystycznej (p = 0,056). W przypadku moichddad wielkas¢ zmiany wyniku w jednej

skali nie whze st ze zmiag wielkosci wyniku w drugiej skali.

Wsp. korelacji: r = 0,27
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Zmiana wyniku ogolnego PEDI rdzy
badanierrpierwszym i drugim (punkty)
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Zmiana wyniku og6lnego OFCiedzy badanienpierwszym i drugim(%)
Rycina 7. Korelacja mgdzy wartdciami zmiany OFC - wergjpediatryczi, a wartgciami zmiany

PEDI.

6.3.5.Zrodta zgodndici miedzy OFC - wersp pediatryczna, a skah PEDI

Wspolczynniki korelacji liniowej Pearsona edizy kategoriami skali OFC - wegspediatryczn,
a sferami skali PEDI w grupie A w badaniu pierwszwsekazuj na silny zwizek. Szczegotowe

dane przedstawia tabela 37.
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Najsilniejszz korelac¢ (kolor zielony) odnotowatam railzy kategod ,ubieranie”, a sfeq

,samoobstug” (r = 0,941) oraz muizy kategod ,sprawna¢”, a sfen ,mobilnosci” (r = 0,937).

Takie wyniki wskazuyj na silry zgodnd¢ w omawiany ch kategoriach.

Najmniejsze wart&ci wspoiczynnikow korelacji odnotowatam ¢dzy sfen ,funkcjonowanie

spofeczne”, a wkszdccia kategorii w OFC — wersji pediatryczne] (a zwilaszckategor

,Sprawna¢” gdzie r = 0,711 oraz kategarjporuszanie” gdzie r = 0,713) — kolor czerwony. Niki

te zday sic by¢ uzasadnione zwgwszy,ze sfera ,funkcjonowanie spoteczne” wystijaca w PEDI

nie ma odnénika w kategoriach wygbujacych w OFC —wersiji pediatrycznej.

Tabela 37. Wspoiczynniki korelacji liniowej edizy kategoriami OFC — wersjpediatrycza

i sferami PEDI w grupie A w badaniu pierwszym

PEDI
badanie pierwsze
grupgA sarr?(zirt?slugi mosgﬁézci funkc?;?]ga\l/vania wynik ogolny
spotecznego
sprawnéé 0,857 0,937 0,711 0,854
poruszanie 0,866 0,930 s 0,846
zZrecznasé 0,928 0,802 0,789 0,889
&OL) jedzenie 0,842 0,730 0,722 0,783
ubieranie 0,941 0,874 0,822 0,921
my cie/higiena 0,911 0,792 0,809 0,889
wy nik ogolny 0,934 0,906 0,788 0,913

Wspotczynniki korelacji liniowej Pearsona ¢dzy kategoriami skali OFC - wegspediatryczn,

a sferami skali PEDI w grupie A w badaniu drugimwnbez wskazuj na silny zwaizek.
Szczegotowe dane przedstawia tabela 38.

Najsilniejsz korelacg (kolor zielony), podobnie jak w badaniu pierwszyodnotowatam medzy

kategorh ,sprawna¢”, a sfem ,mobilnosci” (r = 0,951) oraz midzy kategori ,mycie/higiena”,
a sfep ,samoobstug” (r = 0,947). Takie wyniki wskazupa silm zgodnd¢ w omawianych
kategoriach.

Podobnie jak w badaniu pierwszym réwni@ badaniu drugim zaobserwowatang najmniejsze
wartasci  wspotczynnikébw korelacji wysbuja migdzy sfen ,funkcjonowanie spoteczne”,
a wkkszdacia kategorii w OFC — wersgjpediatryczn (a zwilaszcza kategari,sprawng¢” gdzie

r = 0,602 oraz kategari,poruszanie” gdzie r = 0,582) — kolor czerwony .Wdez te wyniki zdag

sie by¢ uzasadnione, poniewasfera ,funkcjonowanie spoteczne” wypujaca w PEDI nie ma

odnanika w kategoriach wy gbujacych w OFC — wersji pediatryczne;.
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Tabela 38. Wspoiczynniki korelacji liniowej edizy kategoriami OFC — wersjpediatrycza

i sferami PEDI w grupie A w badaniu drugim

PEDI
badgmgadf o sfera - sfe a funkcls;?]:)(j\l/vania wy nik ogoiny
samoobstugi mobilnasci spolecznego
sprawnéé 0,818 0,951 0,602 0,867
poruszanie 0,841 0,938 0,582 0,854
zrecznasé 0,936 0,811 0,759 0,897
%) jedzenie 0,855 0,742 0,689 0,811
ubieranie 0,906 0,818 0,674 0,870
my cie/higiena 0,947 0,762 0,786 0,898
wy nik ogolny 0,925 0,906 0,697 0,917

Wspodiczynniki korelacji liniowej Pearsona ¢dzy kategoriami skali OFC - wesspediatrycza,

a sferami skali PEDI w grupie B w badaniu pierwszwskazug na silny zwazek. Szczegotowe

dane przedstawia tabela 39.

Najsilniejszy korelacg (kolor zielony) odnotowatam railzy kategor ,mycie/higiena”, a sfer

,samoobstug” (r = 0,933) oraz muizy kategoy ,sprawna¢”, a sfen ,mobilnosci” (r = 0,886).

Takie wyniki wskazyj na silp zgodné¢ w omawiany ch kategoriach.

Najmniejsze wart&ci wspoiczynnikow korelacji odnotowatam ¢dzy sfen ,funkcjonowanie
spofeczne”, a kategari,sprawna¢” gdzie r = 0,726 oraz kategarjporuszanie” gdzie r = 0,730
(kolor czerwony). Wyniki te zdajsk by¢ uzasadnione zwgwszy, ze sfera ,funkcjonowanie

spoteczne” wyspujaca w PEDI nie ma odsaika w kategoriach wygbujacych w OFC — wersiji

pediatrycznej.

Tabela 39. Wspoiczynniki korelacji liniowej edizy kategoriami OFC — wetsjpediatrycza

i sferami PEDI w grupie B w badaniu pierwszym

PEDI
badagrljpr;%msze sfera sfe a funkc?gslrcivania wynik ogoiny
samoobstugi mobilnasci spolecznego
sprawnéé 0,868 0,886 ) 0,902
poruszanie 0,858 0,877 BN 0,901
zrecznasé 0,855 0,820 0,826 0,888
% jedzenie 0,814 0,759 0,796 0,846
ubieranie 0,861 0,840 0,813 0,882
my cie/higiena 0,933 0,859 0,861 0,928
wynik ogéiny 0,913 0,902 0,799 0,939
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Wspotczynniki korelacji liniowej Pearsona ¢dzy kategoriami skali OFC - wesspediatrycza,

a sferami skali PEDI w grupie B w badaniu druginwniez wskazua na silny zwazek.
SzczegOlowe dane przedstawia tabela 40.

Najsilniejszy korelacg (kolor zielony) odnotowatam rgilzy kategor ,mycie/higiena”, a sfet
,samoobstug” (r = 0,933) oraz muizy kategod ,zrecznas¢”, a sfegn ,samoobstugi” (r = 0,921).
Takie wyniki wskazuyj na silh zgodnd¢ w omawiany ch kategoriach.

Najmniejsze wartéri wspotczynnikéw Kkorelacji (kolor czerwony) poddbnjak w badaniu
pierwszym odnotowatam rguzy sfen ,funkcjonowanie spoteczne”, a kategprsprawna¢” gdzie
r= 0,691 oraz kategari,poruszanie” gdzie r = 0,743. Falkte sfera ,funkcjonowanie spoteczne”
wystepujaca w PEDI nie ma oddaika w kategoriach wygbujacych w OFC — wersji pediatrycznej

uzasadnia otrzymane p onsj wy niki.

Tabela 40. Wspoiczynniki korelacji liniowej edizy kategoriami OFC — wetsjpediatrycza

i sferami PEDI w grupie B w badaniu drugim

PEDI
badgmgadgjgle sfera - sf_e a funkc?;ﬁro?/vania wynik ogoiny
samoobstugi mobilnasci spolecznego
sprawnéc 0,873 0,908 0,691 0,865
poruszanie 0,898 0,905 0 0,889
zrecznasé 0,921 0,784 0,843 0,890
g jedzenie 0,873 0,746 0,783 0,864
ubieranie 0,911 0,778 0,765 0,864
my cie/higiena 0,933 0,792 0,881 0,907
wy nik ogolny 0,934 0,897 0,787 0,918
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7. DYSKUSJA

Dlaczego ocena stanu funkcjonalnego cztowieka fektistotna i absorbuje uwagvielu
badaczy, lekarzy iterapeutow?

Miedzy innymi z faktu,ze ocena funkcjonalna dotyczy catej populacji ludgkia co zwrdcit
uwag Glenn Doman [181] stwierdz@j, ze ,funkcja determinuje strukteil. Jednym z przykladow
przytaczanych przez tego autora na poparcie psweg] tezy bylo opisanie ksztaltowanig si
miednicy kostnejpod wplywem kolejnych etap 6w ropwioinkcjonalne go.

Konsekweng tak dwego i wszechstronnego zainteresowania @cgtanu funkcjonalnego
pacjenta jest koniecz&d zastosowania odpowiedniej diagnostyki pozvaakgj na ustalenie celow
poskpowania leczniczego oraz ogemynikdw prowadzonej terapii.

Obserwowaneiciste relacje stanu funkcjonalnego chorego oraz amybopty malnej formy
leczenia g kolejnym przyczynkiem do rozwoju baddunkcjonalnych. Od wynikow uzyskanych
dzieki zastosowaniu odpowiednich metod oceny stanu dionkinego pacjenta zale doboér
odpowiednich technik operacyjnych, procedur relitaoy jny ch, zabiegow fizykalnych oraz leczenia
farmakologicznego. Wyniki oceny stanu funkcjonamegutup na caté¢ kompleksowego podajia
do chorego - zaréwno dorostego jak i dziecka. Petiyn to wprowadzone ostatnio zasady ICF
[6,14,15,16,17,18,19].

Zamierzeniem oceny funkcjonalnej dziecka jest, Fakiwaa Styer-Acevedo [57], uzyskanie
informacji umaliwiaj acej terapeucie sformutowanie celéw leczenia orazamie jego planu, przy
czym cele powinny b§ymazliwe do zmierzenia i sformutowane realistycznie.

J&wiak [25] dodaje, ze ocena funkcjonalna dziecka jest wypadkowspotdziatania
wszystkich ukfadow decydagych o jego witalnéci, dlatego musi obejmowacate dziecko.
Zauwaa ponadto [77]ze obecnie w taktyk postpowania operacyjnego wprowadza giasad,

w mysl ktérej w oparciu o ocenfunkcjonalm ustala si wskazania do leczenia operacyjnego.
Przyktadowo potrzeba wydhenia mgsni zginaczy podeszwowych stopy powinn& ipodyktowana
wskazaniami funkcjonalnymi i ograniczona gtdéwniediieci z poziomem funkcjonalnym GMFCS |
- 111 [50].

Podobne zdanie prezentuje Rang [182], iajs& ze stopié rozwoju funkcjonalnego dziecka
stanowi wecz podstaw wskaza do leczenia operacyjnego.

Domagalska i wsp. [183] donaszze podczas stosowania ,gipsOw hasoych” u dzieci
z MPD lekarze i terapeuci stogujloktadm diagnoz funkcjonalr zaréwno podczas kwalifikacji
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dziecka oraz doboru parametrow biomechanicznych jefektow podjtego leczenia (zwlaszcza
poprawe funkcji chodu).

Kwolek i wsp. [69] uwaaja, ze gldbwnym celem zabiegdéw ortopedycznych webler kaiczyn
powinna by poprawa ich funkcji, a przez to przyczynienie @0 poprawy postawy ciata i funkcji
lokomocyjnych.

Wedlug Loski [43] ocena funkcjonalna dziecka stanpwdstaw procesu jego nauczania.
Zauwaa wplyw stanu funkcjonalnego na przebieg szerokmumuanej edukacji dziecka. Twierdzi,
ze w przypadku zaburaerozwojowych wiaciwe planowanie przebiegu edukacji musicby
poprzedzone ocerfunkcjonowania dziecka we wszystkich sferach [43].

Podsumowujc rozwaania na temat potrzeby wykorzystania oceny funiajue) nie sposob
pomim¢ oficjalnego podégia WHO do tego zagadnienia, zawartego w klasyjfiik&é [3], ktorej
zadaniem jest opis stanu funkcjonalnego pacjentaikajpcego z procesu chorobowego oraz opis
ograniczé czynngciowych w konkretnych warunkackrodowiskowych. Diagnostyka zgodna
z zasadami ICF polega na:

— ocenie stanu morfologicznego i funkcjonalnego badan
— ocenie aktywn&i i uczestnictwa badanego w zmych aspektachzycia rodzinnego
i spotecznego;
— ocenie wplywusrodowiska na egzy sterdpadanego.
Takie podejcie niewatpliwie zmusza do m§lenia o ocenie funkcjonalnej pacjenta jakozmam
elemencie pogpowania diagnostycznego, a takdeczniczego.

Wyniki mojej pracy oparteasna obserwacjach funkcjonalnych dzieci z niep etn@smaicia
intelektual, - umiarkowan, znaczn i gieboka. Dzieci te cechuje m.in. niedorozwdj aszych
czynndci poznawczych, zburzenia zachowania oraz ogranig@z& rozwoju emocjonalnym.
Ponadto wyjtkowo nasilone jest ugtedzenie sfery komunikacji spotecznej (zarowno \abrdj jak
i pozawerbalnej). Zaburzenia w komunikowanigl siog, dotyczy¢ etapu nadawania lub odbierania
komunikatu, a take wymiany informacji. Odbior i rozumienie otacy@j rzeczywist€ci sa u dzieci
niepetnosprawny ch intelektualnie wzgum stopniu ograniczone — nie rozumi@jrosty ch zatenosci,
sytuacji i zdarze — stanowd wyzwanie zaroéwno dla pedagogdéw specjalnych, terspe jak
i najblizszej rodziny.

Cameron i Orr [184] prowadzili badaniasmd rodzin osOb z niepetnospravéoia
intelektualm, — zauwayli oni, ze stres u rodzicow wychowagych dziecko z opimieniem
umystowym w wieku 5-21 lat zwkszat s¢ wprost proporcjonalnie do zgkszonych z wiekiem
wymaga otoczenia stawianych dziecku [184,185]. Ich baalaprowadzone w USA, potwierdaaj

ze codzienna opieka nad dzieckiem z niepetnosprasinmtelektualm w zakresie podstawowych
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czynndci zyciowych prowadzi do chronicznego przganenia, frustracji 1 depresiji,
aw konsekwencji do zachwiania normalnego funkcjemma zycia rodzinnego [184,185]. Taka
sytuacja nie sprzyja rOwrigprocesowi usp rawniania dzieci.

Celem dzialania terapeutycznego powinna pgprawa stanu funkcjonalnego w maksymalnym
mozliwym do uzyskania zakresie. Jednek wielu autorow [50,186] zauwa, ze poziom
intelektualny, obok rodzaju uszkodzenia neurolomggo, topografii i rodzaju niedowtaddéw, stopnia
zaawansowania ugledzenia, przebiegu leczenia, poziomu rozumieniaizeb dziecka w rodzinie,
czynnikéw socjalnych, kulturowych i ekonomicznyclest jednym z gidwnych czynnikow
warunkugcy ch docelow funkci dziecka oraz stopigego niezalenaosci.

Kowalski [74] uwaa, ze problem rehabilitacji gbiej upaledzonych umystowo, w tym wybor
optymalnego modelu opieki na podstawie oceny efektyci form i metod pracy, to gile jeszcze

zagadnienia oczekige na szersze zainteresowanie i glmghe badania.

Knapczyk [187] i Ignatowicz [99] zwracapwag na fakt,ze z rozwojem psychicznyitisle
jest powizany rozwdj ruchowy dziecka i zaréwno ruch jak iygtka wzajemnie na siebie
wplywaja, zwlaszcza w okresie pierwszy ch igcia.

Borkowska [28] dodajeze maliwosci rozwojowe malej proporcjonalnie do gbokasci
up csledzenia umy stowego.

Mamola i Kasperczyk [103] potwierdaagaleznos¢ intelektu i rozwoju ruchowego. Imdggiej
siega upd@ledzenie funkcji intelektualnych, tym wolniej i ziskszym trudem nasp uje przyswojenie
wszystkich elementow ruchu.

Kaczmarek [177] zaobserwowatae updledzenie umystowe wspolistriep z MPD mae
wplywat na ocen funkcji motorycznych, a niezaleos¢ funkcjonalna dzieci z MPD zmieniagsi
w zaleznosci od stop nia updedzenia umy stowego.

Podobne zafnosci zaobserwowat Kowalski [73] badaej dzieci z MPD - ujawnit dig
korelacg sprawndci w zalenosci od poziomu rozwoju umystowego. W akgzasci przypadkow
testowana sprawi6é motoryczna u dzieci z umiarkowanym ¢lmgbkim upgledzeniem umystowym
byta na bardzo niskim poziomie badanej grupy dzediPD.

Tezy te potwierdza Gajewska [188] - w swoich baaanizauwzyta, ze rozwdj funkcjonalny
dzieci z MPD byt zateny od stopnia updedzenia umystowego — im dziecko wykazywalcksiza
niepetnosprawn intelektuala tym miato stabsz sprawné¢ funkcjonalr.

Tworcy Eurofitu specjalnego [138] prowagzbadania na 1583 osobach z niepetnospréaeino
intelektualr, réwniez zaobserwowali zalaos¢ umiejetnosci motorycznych od niepetnosprawéeo
intelektualnej. Zapisali we wnioskactie we wszystkich przeprowadzonych probach najlepsze

wyniki osiagaly osoby z lekkim stopniem niepelnospra#éeio ponadto zaobserwowali 2szy
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poziom i mniejsz dynamilke rozwoju poszczegolnych zdokm motorycznych w grupach o coraz
wyzszym stopniu updedzenia. Rénice miedzy poszczegoinymi grupami ufdedzer mialy
charakter iléciowy (nizsze wyniki) i jakdciowy (rézna dynamika i czas rozwoju).

Moje wczdniejsze badania [189,190] przeprowadzonesrod dzieci z MPD
i niepetnosprawnicia intelektualm potwierdzay powyzsze obserwacje innych badaczy
[28,103,188]. Celem tych ba@ldyto okrdlenie zaleénosci migdzy stopniem niepetnosprawdoo
intelektualnej, a stanem funkcjonalnym oraz analzaian umisjtnosci motorycznych jakie
nastpily w okresie mgdzy badaniami, w trakcie prowadzonej edukacji fymhkalnej, w zalénaosci
od stopnia niepetnosprawdu intelektualnej. W dokonanej analizie zaobserwlamaze uzyskany
wynik ogoiny zmniejsza siwraz ze zwikszeniem stopnia niep etnosprawaidntelektualnej — byty
to wyniki istotne statystycznie. Natomiast badayielkos¢ zmiany tego wyniku mdzy badaniami
nie uzyskatlam potwierdzenia statystycznego. Jedymiegrupie dzieci z niepetnosprandom
intelektualm, w stopniu umiarkowanym zaobserwowatara, wynik badania kiecowego w kategorii
,Zrecznas¢” roznit si¢ istotnie od wy niku badania wgtnego — obserwowana byta poprawa.

W obecnych badaniach zaobserwowatam podobnezredl. Wyniki ogblne badania
pierwszego i drugiego zaréwno w pediatrycznej wéd$jC jak i w PEDI zmniejszajsic wraz ze
zwigkszaniem stopnia niep einosp radeiontelektualne;.

Ponadto w badaniu metp®FC — wersj pediatrycza zaobserwowatanye zr@nicowanie mgdzy
grupami niepetnosprawlad intelektualnej jest istotne statystycznie dlapy mtodszych dzieci (A-
w wieku 6-12 lat) w kategoriach: ,sprawdit, ,poruszanie”, ,zecznag¢” oraz w wyniku ogolnym,
atake dla calej grupy badanych w kategorii ,mycie/hngi& Nie zaobserwowatam istotsud
statysty cznej wadnej kategorii w grupie dzieci starszych (B - veku 13-18 lat).

W badaniu metadPEDI nie odnotowatam istot8a staty stycznej w zedmicowaniu mgdzy grupami
niepetnosprawrkei intelektualnej wzadnej z badanych sfer, w wyniku ogélnym orazzadnej

Z grup.

Analiza zmian wyniku nedzy pierwszym, a drugim badaniem OFC — wepsgdiatrycza pokazuije,
ze badani z niepelnosprawsiea intelektualm w stopniu znacznym najbardziej poprawili swéj stan
funkcjonalny w okresie obserwacji, natomiast negej ,pogorsz@” oraz braku zmian w stanie
funkcjonalnym odnotowatam u pacjentéw z niepetnaspiaicia intelektualm w stopniu gtbokim.
Wyniki te byly istotne statystycznie. Dane $&iadcz o tym,ze u dzieci z niepelnosprawstia
intelektualm, w stopniu gtbokim nie obserwuje sizbyt duzej dynamiki rozwoju w zakresie zmian
stanu funkcjonalnego gdyniepetnosprawniei sprzzone, nierzadko obserwowane w tej grupie
pacjentéw, nie pozostapez wplywu na ogpanie pozytywnych zmian w stanie funkcjonalnym
i czesto prowadz do jego pogorszenia. Dzieci z niepelnosprawiointelektualm w stopniu

znacznym stanowi najbardziej dynamicznie rozwigja Sk grupe. Natomiast pacjenci
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Z niepetnosprawricia intelektualm w stopniu umiarkowanym uszeregowalé Shiedzy obiema
poprzednimi grupamgwiadczc o tym, ze prawdopodobnie k¢ dzieci wyczempala ju swoj
potencjat rehabilitacyjny.

Analiza zmian wyniku mdzy pierwszym, a drugim badaniem PEDI pokazup,brak zmian
w stanie funkcjonalnym $vod pacjentéw z niepelnosprawso@ intelektualm w stopniu gtbokim

to najczsciej obserwowane zjawisko, chgpogorszé” bylo w tej grupie pacjentéw najmniej
spadréd wszystkich grup niepetnosprawsnop intelektualnej. Podobnie jak w OFC — wersji
pediatrycznej zaobserwowalam najeej popraw stanu funkcjonalnego smdd pacjentow
z niepetnosprawricia intelektualm w stopniu znacznym. Nie byly to jednak wyniki iste
statystycznie. Dane te potwierdzajge dzieci z niepetnosprawéma intelektualm w stopniu
znacznym & najbardziej dynamicznie rozwipga Si¢ grupa. Odmienne m w OFC — wersji
pediatrycznej wyniki dzieci z niepetnospravsnia intelektuala w stopniu gtbokim mog wynikat

z faktu,ze skala PEDI zawiera sferfunkcjonowanie spoteczne”, ktéra nie ma odpowikdn
w skali OFC — wersji pediatrycznej. Dzieci ze¢lgbka niepetlnosprawrieia intelektualm miaty
szanse zdolly w tym zakresie nowe umignosci, ktérych nie mena zaobserwowaw skali
motorycznej OFC - wersji pediatrycznej. Grupa pader z niepetnosprawica intelektualry
w stopniu umiarkowanym wykazywata nagksze dysproporcje w zakresie prezentowanego stanu
funkcjonalnego i tylko indywidualna analiza poszg@eych pacjentow ma@ prowadzi do
wyjasnienia tego zjawiska.

Moje wyniki potwierdzaj obserwacje Kowalskiego [74], ktéry uneaze istniej duze r@nice
indywidualne w zakresie funkcjonowania w ¢fie poszczegoinych grup udedzenia. Im glbszy
stopi¢d updaledzenia umystowego, tym zmjicowanie indywidualne jest wksze. W zwizku
z ogromnym zrénicowaniem gibiej (czyli umiarkowanie, znacznie i e¢ffoko) updledzonych
umystowo formutowanie uniwersalnych celéw i zadaowinno mi€ jedynie charakter ogdlny,

wskazujc kierunek posgpowania rehabilitacyjnego.

Wedtug Kowalskiego [191] pondjne rokowanie zaley nie tylko od poziomu rozwoju
umystowego dziecka, lecz réwnieod odpowiednio dobranych metod leczenia wytonidnym
wczeniejszej analizie stanu funkcjonalnego dziecka.Wvi@skach swoich badaautor ten napisat,
ze do analizy wynikow leczenia niegine jest postugiwanie iobiektywry skah w postaci
protokotu oceny funkcjonalnej pacjenta [55].

Podobne zdanie prezentuje #&kiewicz i wsp. [108] uwaaja oni, ze tylko wigciwie dobrane
i nalezycie stosowane skale oceny funkcjonalnej pozwalapgmaé cel, ktérym jest jednoznaczne,

powtarzalne i iléciowe przedstawienie zjawisk Kklinicznych.
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Wedlug Piersona [192] tylko skale pomiarow, projekane wscisle okr&lonym celu dla
konkretnej populacji, zapewnamazliwosci szczegétowego wykonywania badiinicznych oraz
stanowi klucz oceny i poréwnania wynikow. Jak dot zadna metoda instrumentalnej oceny
efektow funkcjonalnych leczenia samodzielnie ni¢rafo mierzy¢ wszystkich zmian zachodaych
na skutek zastosowanej terapii. Skale oceny funkij@] miera stopié osagnictych przez
pacjenta umiefnosci, opierapc sig na klinicznym pomiarze zmian funkcjonalnych. Oegmi
mozliwos¢ wykonania zadania poprzez okemie jakgci oraz skuteczriwi wykonanego ruchu.

Nowotny i wsp. [75] odnost sk tylko do dzieci z MPD, uwaja, ze narzdzia jakimi
dysponujemy nie stwarzapiestety maliwosci oceny w pemni wymiernej. Dawprawdzie pewien
poghd na stan dziecka z MPD, ale wszelkie testy obarezpzawsze pewndoza subiektywizmu,
a subiektywnie oceniane efekty indywidualne nie ga@éwiadcz o ,Sukcesie terapeutycznym”.
Zauwaaja jednak,ze obserwowany w ostatnich latach gpstechniki oraz informatyki przyniést
nowe maliwosci diagnostyczne, dotygze rownie diagnostyki funkcjonalnej, ktére
Z powodzeniemgwdrazane w r@anych obszarach rehabilitacji, ghobecnie w minimalnym stopniu
[75,193].

W swoich poszukiwaniach odpowiedniej metody ocemykEjonalnej natrafitam na publikacje
prezentujce skale adresowane do oceny chorych z MPD. Ba¥asia/romans [194] wykazalye
zarowno GMFM jak i PEDI g na tyle czulymi skalami aby ukaza6znice w umiggtnosciach
motorycznych dzieci z MPD, jednai najlepiej ranice te byly widoczne u dzieci pamj 4 rz.
[194].

Ciekawej analizy podii sic Harvey i wsp. [140] pradedzili oni szczegbtowo publikacje na temat
osmiu analizowanych przez nich skal przydatnych wabpéd dzieci z MPD. Zauwali, ze niektore
skale g bardziej znane i e%ciej wywane (np. GMFM) ri inne. PEDI zakwalifikowali do skali
kompleksowej, przez co rowiiezasochtonnej.

Niektorzy autorzy [195] uwanja, ze dopiero rownoczesne zastosowanie 3 skal (np. GBIMACS,
WeeFIM) daje szarsna peta i szczegotow analiz maozliwosci funkcjonalnych dzieci z MPD oraz
odzwierciedla rénice midzy ich kliniczny mi p ostaciami.

Kolejny zesp6t autoréw [196] wskazuje na skale: RIDOFAQ | GMFM jako odpowiedni zestaw
instrumentéw do oszacowania funkcjonalny chzlimoosci dzieci z MPD.

Badania prowadzone przez Vohra i wsp. [197] na igrd860 dzieci z ekstremalnie nisknas
urodzeniowy wykazalty wyzsz@é¢é prognostyczea GMFCS nad tradycyjnymi topograficznymi
podziatami MPD.

Podobnie Palisano i wsp. [130] na podstawie 58¢gadkéw dzieci z MPD udowodnili przewag
mozliwosci prognostycznych GMFCS dotygz/ch okrglenia przyszlych umiejnosci i ograniczé
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w tzw. ,duzej motoryce” nad wartwia prognostycza wieku dziecka. Zauwagli oni rowniez, ze
system GMFCS wykazuje silkorelack z wymaganiami ogolriaviatowej klasyfikacji ICF [130].

Z kolei we wnioskach swoich bafl8ober i Kobel-Buys [127] odnotowaiie niemaliwa jest ocena
efektow rehabilitacji za poma&GMFCS.

Domaradzki i wsp. [110] analizag zmodyfikowar wersg testu Eurofit zauwgyli, ze mae on
stuzy ¢ do badania 0s6b z ugledzeniem umystowym, trudno go jednak zastosow#®adaniu dzieci
z MPD, u ktérych wyspuje np. spastyczny niedowtadrczyn lub poraenie wiotkie. Préby w nim
zawarte g zbyt skomplikowane, a zmiany w motory czcisa za ich pomogtrudne do uchwycenia.
Sanders i wsp. [152] zaobserwowale skala WeeFim okazatagsnienajlepszym narziziem do
oceny stanu funkcjonalnego pacjentow z MPD poddgwetaroperacjom chirurgicznym, ponieiva
u pacjentéw z hemiplegi diplega ujawniat s EGG, a zastosowanie skali u pacjentow z tetraplegi
nie odzwierciedlato adekwatnych zmian [152].

Kopeé: [198] natomiast kieruje swoje rozwueamia w stron 0s6b z niepetnosprawéaa intelektualn

i dodaje, ze niezmiernie trudne jest oktenie stadium jakie osgneta osoba z gboka
niepenosprawnieia intelektuala, poniewa brak jest konkretnych namdzi diagnostycznych oraz
naukowy ch op racowadoty czicy ch tego tematu.

W zwiazku z rozbienosciami w ocenach przydatém danych skal prezentowanymi przez
réznych badaczy poelam st samodzielnej analizy degptnych metod oceny stanu funkcjonalnego
dzieci. Zaobserwowatam sporo ogranitzmalizowanych skal i metod, ktore w ogdlny necu
przedstawiaj Sk nastp ujaco:

- limity wiekowe dzieci, dla ktéry chasadresowane;

- porownywanie badanych z daémi z innymi zaburzeniami lub ze zdrgwpopulacy
(narzucone centyle, tabele normatywne);

- brak precyzyjnych opisw prob oraz warunkéw, w ghkpowinny by przeprowadzane
badania;

- zbyt mala czulét (mata liczba zadalub zadania bardzo ogoine);

- ograniczona specyficzi§

- zbyt skomplikowane (trudne do zapewnienia) warymkiep rowadzania testéw;

- koniecznd¢ szczegobtowy ch szkalgersonelu badagego;

- zbyt trudne do wykonania testy - zarowno dla beyah jak i badanych (zwlaszczaako
niepetnosprawnych);

- fragmentaryczne badanie aktyvwéobdziecka (pomijanie innych sprawdeoi umie gtnosci);

- utrudnione maliwosci oceny efektow rehabilitaci;

- brak obiektywizmu;
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- nieprecyzyjny sposob naliczania punktacji (trugnev okrelaniu zastosowanej pomocy,
wykorzy stanego spegu rehabilitacy jnego);

- zbyt dwa skala punktacji np. od 0 do 3, a w tym niepregyeysformutowania trudne do
interpretacji typu ,wykonuje ggciowao”, ,inicjuje ruch”;

- wystepowanie EGG lub EGD;

- wymagany kontakt z osabbadam (konieczné¢ zrozumienia przez badanego polece
badajcego oraz zrozumienia sytuacji zadaniowej podcadaia);

- zbyt due koszty zakupu testéw;

- adresatami skahglzieci w normie intelektualnej;

- skale i testy przestarzate oraz zbyt malo nowoazesn

Niemaznos¢ znalezienia metody oceny funkcjonalnej, lgtdro gtaby m wykorzysiaw badaniu
dzieci z MPD oraz niepetnosprawdon intelektualm skionita mnie do opracowania pediatrycznej
wersji oceny funkcjonalnej chorych — OFC. Zadaia metody OFC dla dorostych opracowane przez
Dudzinskiego i Jawiaka [180] spetniaty moje oczekiwania i wydawalyi Bi¢ pod wieloma
wzgledami wystarczage dla oceny dzieci z niepetnosprawcie intelektualm po dokonaniu
modyfikacji. Na bazie tej metody, analizajwszystkie powysze stanowiska oraz wychagz
naprzeciw zglaszanym przez badaczy tematu problemowmatpliwosciom powstata Ocena
Funkcjonalna Chorych — OFC - wersja pediatrycznérkjest adresowana do dzieci z MPD oraz
niepenosprawnieia intelektualn. Przeprowadzitam weryfikagjkliniczna opracowanego arkusza
do bada dwukrotnie badag grups 50 dzieci z MPD oraz niepethosprawsnia intelektualm.

Z moich obserwacji wynikalo,ze najodpowiedniejszym nadziem do wykorzystania
w badaniu dzieci z MPD i niepetnospraving intelektuala bedzie skala charaktery ziga s¢:

a) mozliwoscia obserwacji jako sposobu zbierania informac;ji orghg
b) indywidualnym podégciem do kadego dziecka;
c) duza czuldscia.
Ponadto jako yteczne diagnostycznie nadzie badawcze powinna charakteryz6we:
d) obiektywndcia;
e) otwartgcia;
f) doskpndicia;
g) wspoiczesngxia.
Ponkej przedstawiam szczegbtawanaliz wyzej wy mieniony ch zagadnhe
a) Ocena obserwacyjna
Tylko skala obserwacyjna me mie zastosowanie w przypadku chorych z MPD

z rbwnoczesqn niepelnosprawnigia intelektuala. Z przeprowadzonych analiz wynikaze
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w przypadkach ww. grupy dzieci i mlodziejest to najodpowiedniejsza forma zbierania infaom

0 dziecku. Wielu autoréw jest podobnego zdania aapa obserwag za najlepsa metod
poznawania drugiego czlowieka. Bertoti [78] zamybaze prawidiowa ocena faktycznego stanu
dziecka z opsnieniem umystowym jest nidiwa tylko przy odpowiednim podgjiu i zachowaniu
Si¢ terapeuty w stosunku do badanego. Wyniki typowyeshow i zadanych czynbéa badawczych,
mapcych stwierdzi czynndciowa wydolngs¢ dziecka, ma zastosowanie gidwnie przy
prowadzeniu obiektywnych obserwaciji.

Réwniez wedlug Borkowskiej i Domaskiej [28] obserwacja to ayteczna metoda -
niejednokrotnie podstawowa w diagnozie matych dzieaz oséb gboko updledzonych, ktérzy
nie podejmuyj wspoipracy w sytuacji badania metodami standardoiwy astosowana w badaniu
dostarcza informacji o aginigciach i deficytach rozwojowych dziecka we wszy dtkasp ektach
jego rozwoju.

Loska [43] dodaje,ze obserwacja unitiwia poznanie zachowania dzieci w naturalnych
warunkach, wykorzystanie tej metody dajezfiveos¢ oceny ich umiegnosci, zachowa i reakcji
w trakcie spontanicznej dziatakm.

Zdaniem Styer-Acevedo [57] terapeuci powinni praygac sic do rozwoju metod obserwacii
w celu okrélania poziomu funkcjonowania dziecka.

W zwiazku z powmyzszym jednym z zaleen pediatrycznej wersji skali OFC bylo opracowanie
metody wykorzystugcej obserwaeg] jako najlepszy sposob zbierania informacji o sani
funkcjonalnym dziecka. Badania kliniczne potwielglizrafnoi¢ tego zataenia.

b) Indywidualizacja

Indywidualne podégie to bardzo way aspekt w kontaktach z Adym pacjentem,
a zwlaszcza z niepetnosprawnym dzieckiem. Kowdskj zauwaa, ze funkcjonalne podggie do
pacjenta wgcz determinuje koniecz®6é indywidualnej analizy ruchu i jego patologii u zkkego
dziecka.

Matyja i wsp. [24] pisz 0 zasadzie indywidualnie dostosowanego guast/ania zmuszage go
do poszukiwania optymalnych rozamen uwzgkdniapcych specyfik danego dziecka i jego rodziny.
Uwazaja, ze nie naley dyrektywnie zarzdza usprawnianiem pacjenta. Wobec cheaia tego
zréznicowania w poszczegoblnych kategoriach — OFC — jaeg@radiatry czna mice utatwt okreslenie
celéw leczenia.

Sliwiniski i wsp. [105] zauwzaja, ze rozwdj psychoruchowy w okresie dziggim ma swoj
rytm i tempo i trzeba pagtec, ze 91 one indywidualne dla kalego dziecka. Rozwdj psychofizyczny
dziecka, to dynamiczny proces o charakterze prggmesm, doprowadzagy do ilasciowych

i jakosciowych zmian w caloksztalcie funkcji, czynimd psychicznych i motorycznych.
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Dojrzewajcy organizm podlega @gtym i postpujacym zmianom w reakcji na przebyte
doswiadczenia, a zmiany te prowadio ztazonej siatki interakciji.

Podobnie twierdzi Kruczyk [199] — aghigcia ucznidw, wedlug niego, postrzégaalery
uwzgkdniapc ich szeroki kontekst i uwarunkowania osobéwowe, gdy: kazde dziecko jest
nieredukowall do srednich parametréw zbiorowd, niepowtarzala indywidualngcia.

Domagalska i wsp. [132] dodajee nieprzewidywalne skutki uszkodzenia niedojrzal©goN
oraz indywidualne mdiwosci wynikajace z plastyczn@i mézgu przesizap o tym, ze rozwdj
psychomotoryczny kalego dziecka z MPD jest indywidualny i niepowtangalco z kolei skiada si
na pogcie indywidualnego potencjatu rehabilitacy jnegadago dziecka z MPD.

Podobnie uwzaja Bober i Kobel-Buys [127], kiorzy w swoich badamaadywidualnie
omawiali pacjentow (kadego osobno), poniewazwrdcili uwag na due zr&nicowanie stanu
chorobowego dzieci z MPD poddanych badaniom.

Otapowicz i wsp. [70] uwemja, ze opracowanie programu adekwatnego do potrzeb idziec
z MPD wymaga kadorazowo jego indywidualnego dostosowania, musi liwniez poprzedzone
wielospecjalisty czmoceny aktualnego funkcjonowania i stanu zdrowia kwatifikany ch dzieci.

Natomiast Nowotny i wsp. [75] dodajze ostateczny obraz obserwowanych nieprawidkmivo
u dzieci z MPD mge by¢ skrajnie zranicowany, a ronorodnd¢ taka utrudnia wszelkie poréwnania
miedzyosobnicze. Z uwagi na zmdicowanie obrazu i niemdmos¢ tworzenia jednorodnych grup —
w poréwnaniach midzyosobniczych (grupowych) nawet metody obiektywne daj w pelni
poréwnywalnego obrazu. Wediug tego autora [56] t§faksprawniania rénych dzieci z MPD s
wzgledne i trudne do bezgrednich poréwn@ poniewa decyduje o nich sporo czynnikow, na ktére
nie mamy wptywu, takich jak:

— zmiennd¢ i wariantowd¢ rozwoju jako cecha fizjologiczna;

— stopie cigzkosci uszkodzenia OUN;

— stopie cigzkosci wstegpnych objawow ruchowych iinnych;

— trudne do przewidzenia i zmierzenia itmosci kompensacyjne oraz tzw. potencjat
rehabilitacyjny.

Ostiak [18] zgadza siz wieloma badaczami zauwagc, ze aby ocena funkcjonalna mogta
stuzy¢ choremu bardzo wae jest by byfla wysoce zindywidualizowana, ponieweozliwe jest
wtedy precyzyjne okéenie indywidualnych potrzeb pacjenta w ocenianyakresie. W swoich
rozwaaniach idzie jednak dalej zausagac, ze coraz cgsciej zwraca & uwag, by wspoiczesne
narzdzia oceny spetniaty wymog indywidualizacji ocerhyorych. To powoduje;e odchodzi siod
stosowania nakglzi badawczych, ktére przydzielaj badanym ocenprzypisuj ich do grup,
ktorych wynik jest w normie, p oingj badz powyzej niej.
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Przez dzieatki lat powstawaly systemy klasyfikacyjne skakg poziom funkcjonalny
cztowieka w odniesieniu do czynim zycia codziennego, odnogz go do tzw. zdrowej populacji,
okreslajac stopié niepetnosprawriai poprzez nadanie odpowiedniej liczby punktow Inajlasobie
w oparciu o przeprowadzone badania [7,23]. Metotsny funkcjonalnej narzucaly model zdrowej
osoby, nie widgc sprawnéci tzw. 0sOb niepetnosprawnych, ktdrych zddkiaczesto wykraczaly
poza przygte wzorce funkcjonalne, ale nie réedy si¢ w przykgtych miarach. Takie systemy oceny
byl i sa niezwykle przydatne, aby realizotvarzyte zal@enia orzecznicze, kwalifikacyjne
swiadczé zdrowotnych i innych, gdzie wzorce funkcjonalnecksze] grupy ludzi stin za
wy ktadnik sprawnéci i gotowasci dozycia w sp otecziestwie [7,21].

Kielin [179] dodaje,ze w orzecznictwie psychologicznym i lekarskim spk&ji oceniaj
funkcjonowanie dziecka przez staranne i dokladnedpwoanie diagnozowanego dziecka do
przecetnego dziecka w tym samym wieku. Wedtug niego ,gitae dziecko” to po prostérednia
statystyczna populacji dzieci danego rocznika, aapieucie potrzebna jest orientacja
w mazliwosciach konkretnego dziecka i czynionych przez nipgstpach. Dla terapeuty nie jest
istotne samo poréwnanie wyniku éieedniej w p op ulacji.

Tym bardziej,ze jak zauwaa Ronikier [4] brak jest norm funkcjonalnych dlangah grup
schorzé.

S autorzy, ktérzy prezentupdmienne stanowisko i sugeguje mazna w celu przy gotowania
odpowiedniego planu pagiowania poréwna mazliwosci ruchowe i funkcjonalne pacjenta
z parametrami osganymi przez populagpsob zdrowych, a tak, jeli jest to maliwe, z wy nikami
uzy skiwany mi przez osoby w podobnym stanie klinjozr{11].

Pozostaje pytanie czyswd dzieci z MPD znajdsie takie, ktore bda prezentowaly podobny stan
kliniczny? Z moich obserwacji wynikag jest to mato prawdopodobne.
Na potwierdzenie moich obserwacji niech paghkrotka charakterystyka tréjki dzieci z MPD

Z grupy B, z rénego stopnia niepetnosprawgea intelektualn.

M.Sz. (lat 15) — zdiagnozowano u niego niepeinospoaé intelektualm w stopniu umiarkowanym,
chodzicy samodzielnie, cliochod jest nieprawidiowy spowodowany skawoscia kolan. Wady
wspotistniejce - skrzywienie krgostupa (skolioza), wada wzroku i stuchu, wada @eocaz
nadpobudliwé¢ psychoruchowa. Chiopiec nie méwi — w kontaktacbtaczeniem postuguje i
komunikacy alternatywm (gestami) oraz komunikacjwspomagaica (piktogramami), wykonuje
proste polecenia, rozumie mevwezynry. Charakteryzuje go dobra sprawaarafomotoryczna, ale
staba koncentracja uwagi na zadaniugt@Gle podejmuje aktywrig wiasm chad czgsto prezentuje
zachowania zakiécage.
W badaniu skalOFC — wergj pediatryczn uzy skat nasp ujace wyniki (zaacznik 12.3.):
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kategoria ,sprawn&” — badanie pierwsze 81%, badanie drugie 85%, zaniatPo,

kategoria ,poruszanie” — badanie pierwsze 71%, mad#ugie 54%, zmiana -17%,

kategoria ,zeczna¢” — badanie pierwsze 88%, badanie drugie 82%, zaniéo,

kategoria ,jedzenie” — badanie pierwsze 92%, baddm gie 92%, zmiana 0%,

kategoria ,ubieranie” — badanie pierwsze 75%, beddrugie 70%, zmiana -5%,

kategoria ,mycie/higiena’ — badanie pierwsze 95%gdmie drugie 95%, zmiana 0%,

Wynik ogélny” — badanie pierwsze 82%, badanie deut%, zmiana -4%.

W badaniu skalPEDI uzyskat nagp ujace wy niki:

sfera ,samoobstuga” — badanie pierwsze 42 pktlahie drugie 42 pkt., zmiana O pkt.,

sfera ,mobilnd¢” — badanie pierwsze 47 pkt., badanie drugie 47, zkniana O pkt.,

sfera ,funkcjonowanie spoteczne” — badanie pierwdz @kt., badanie drugie 33 pkt., zmiana 0 pkt.,
WYynik ogolny” — badanie pierwsze 122 pkt., badaiegie 122 pkt., zmiana 0 pkt.

W badaniu skalOFC — wergj pediatrycza stan funkcjonalny chtopca ulegt pogorszeniu, wenaal

skah PEDI pozostat na tym samym poziomie.

M.S. (lat 18) — zdiagnozowano u niej niepetnosprasfnintelektualm w stopniu znacznym,
chodzca przy dynamicznym pionizatorze lub zzalasekurag, na spacerach wykorzystuje wozek.
Wady wspotistnigjce - wada kfgostupa (plecy okgte), znaczne przodopochylenie miednicy,
ptaskostopie, wzmmne napcie migsni konczyn gérnych i dolnych, przewlekle zapalenigtinoby .
Dziewczynka nie méwi — w kontaktach z otoczeniensipguje s komunikacy alternatywn
(gestami) oraz komunikacjwspomagajca (symbolami PCS), wykonuje najprostsze polecenia.
Charakteryzujegj staba koordynacja wzrokowo-ruchowa orazaprzerzutn@ uwagi. Wystpuje
autoagresja. Funkcjonowanie poznawcze znajdeljeashiskim poziomie.

W badaniu skalOFC — wergj pediatryczn uzy skata nagp ujace wyniki (zahcznik 12.4.):

kategoria ,sprawn&” — badanie pierwsze 43%, badanie drugie 47%, zaniagtPo,

kategoria ,poruszanie” — badanie pierwsze 9%, had#mnigie 16%, zmiana +7%,

kategoria ,zecznc¢” — badanie pierwsze 9%, badanie drugie 9%, znd&aa

kategoria ,jedzenie” — badanie pierwsze 25%, baddm gie 31%, zmiana +6%,

kategoria ,ubieranie” — badanie pierwsze 10%, beddrugie 10%, zmiana 0%,

kategoria ,mycie/higiena” — badanie pierwsze 11%gdnie drugie 16%, zmiana +5%,

-Wynik ogélny” — badanie pierwsze 21%, badanie deui2b%, zmiana +4%.

W badaniu skalPEDI uzyskata nagbujace wy niki:

sfera ,samoobstuga” — badanie pierwsze 10 pktlahie drugie 10 pkt., zmiana O pkt.,

sfera ,mobilnd¢” — badanie pierwsze 17 pkt., badanie drugie 17, zkniana O pkt.,

sfera ,funkcjonowanie spoteczne” — badanie pierw&pét., badanie drugie 10 pkt., zmiana +2 pkt.,
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WYynik ogolny” — badanie pierwsze 35 pkt., badaiagie 37 pkt., zmiana +2 pkt.
Zaréwno w badaniu skalOFC — wergj pediatrycza jak i w badaniu skalPEDI stan funkcjonalny

dziewczynki poprawit si

D.B. (lat 17) — zdiagnozowano u niego niepelnosmi@ intelektualm w stopniu gibokim,
niechodacy (jest waony wdézkiem przez inne osoby). Wady wspotistiej - wada wzroku,
epilepsja oraz rozlegle uszkodzenia OUN. Chiopiemdwiacy — wykorzystuje komunikagj
niewerbalm, chetnie wchodzi w dialog wokalizacyjny. Jest niesameliy w czynnéciach zycia
codziennego — catkowicie zaly od osOb drugich. Wygbuja u niego odruchy przetrwate,
zaburzenia percepcji oraz matej zéjyimotoryKki.

W badaniu skalOFC — wergj pediatrycza uzyskat nasp ujace wyniki (zadcznik 12.5.):

kategoria ,sprawn&” — badanie pierwsze 20%, badanie drugie 7%, zmih8%b,

kategoria ,poruszanie” — badanie pierwsze 0%, badinugie 0%, zmiana 0%,

kategoria ,zeczna¢” — badanie pierwsze 3%, badanie drugie 3%, znddaa

kategoria ,jedzenie” — badanie pierwsze 24%, baddm gie 24%, zmiana 0%,

kategoria ,ubieranie” — badanie pierwsze 0%, beddrugie 0%, zmiana 0%,

kategoria ,mycie/higiena” — badanie pierwsze 0%ldvge drugie 0%, zmiana 0%,

Wynik ogolny” — badanie pierwsze 9%, badanie deusflo, zmiana -4%.

W badaniu skalPEDI uzyskat nagp ujace wy niki:

sfera ,samoobstuga” — badanie pierwsze 4 pkt.ahiedrugie 4 pkt., zmiana 0 pkt.,

sfera ,mobilnd¢” — badanie pierwsze 3 pkt., badanie drugie 2,@khiana -1 pkt.,

sfera ,funkcjonowanie spoteczne” — badanie pierw&pét., badanie drugie 10 pkt., zmiana +6 pkt.,
WYynik ogolny” — badanie pierwsze 11 pkt., badaiagie 16 pkt., zmiana 5 pkt.

W badaniu skal OFC — wergj pediatryczg stan funkcjonalny chtopca ulegt pogorszeniu, naasin
w badaniu skalPEDI poprawit si.

Wytlumaczeniem obserwowanych zmian stanu funkawgd 9 roznice poziomu
intelektualnego badanych. Osoby z umiarkowanym rseop niepetnosprawioi intelektualnej
wykazup op&nienia w rozwoju psychoruchowym, mdrudnagci w rozumieniu mowy, potrafi
opanowad czynndci z zakresu samoobstugi. Spostrzeganie ich jestokitadne, uwaga mimowolna,
pame¢ nietrwata (mechaniczna), brak zdalob wykonywania operacji logicznych, trudido
w tworzeniu paj¢ abstrakcyjnych, mowa z wadami i ubogie stownict\Rozumiej proste sytuacje
spoteczne, na ogét potrafivyrazic swoje potrzeby i wspoipracowwa innymi.

Osoby ze znacznym stopniem niepetnosprawno intelektualnej charakteryzyj sk

wielozakresowymi zaburzeniami — sensorycznymi, matnymi oraz w zakresie komunikowania
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sie. Wystegpuja czeste zaburzenia zachowania, a pahjiest krétkotrwata (ograniczona). Poteafi
porozumi€ sk w prostych sprawach. €gto maj trudncci z wykonywaniem podstawowych
czynndci samoobstugowych.

Osoby z giboka niepetnosprawnieia intelektualm wymagag stalego wsparcia w czynsaiach
zyciowych. Cechuje ich gboki deficyt rozwoju uniemdiwiajacy wykonywanie elementarnych
czynndci. Powszechne as deformacje fizyczne, patologa OUN oraz wspoéizaboia. May
ograniczenia zdolrs@i rozumienia, wykonywania poletd sygnalizowania potrzeb. Wymagaj
state] pietgnacji, & niezdolni do samodzielnej egzystencji. Wypstja zaburzenia emocjonalne,
zaburzenia zachowania i psychotyczne. Wy degarty kutowane #vieki, wyrazaja proste emocje
(zadowolenia i niezadowolenia).

Jak z powyszego wynika dzieci z taksam diagnoz czgsto prezentw odmienny obraz
kliniczny — r&niacy sk tak bardzoze niemaliwym staje s¢ utworzenie grupy badanych o tym
samym lub chéby podobnym stanie funkcjonalnym. Wobec paéegego konieczne jest
indywidualne rozpatrywanie p@ptow funkcjonalnych u kalego dziecka.

Majac to na uwadze, skala OFC - wersja pediatrycznaaiodak skonstruowana aby
indywidualizacja badania byla jej priorytetem. lsj@ wic mazliwos¢ indywidualnego
konfigurowania zarowno pyhav arkuszu, jak i tworzenia nowych kategorii w zalesci od potrzeb
— wszelkie nowe skonfigurowane pytania i kategawstaj dodawane do analiz matematycznych
i graficznych programu komputerowego. Ekiitemu skala OFC — wersja pediatryczna daje
mozliwosci autorskie kademu wytkownikowi. W my§l zasady OFC — wersji pediatrycznej nie
wazne jest przyrownywanie uzyskanych wynikéw do wymkdnnych pacjentow, istat jest
poréwnywanie i analiza zmiany wynikow danego, katkego pacjenta w czasie. Podkienalery,
ze charakteryzuje sbn indywidualny mi potrzebami, indywidualny mi tdiovosciami i potencjalem
oraz indywidualnymi ograniczeniami, dla ktérego zméh wyznacza indywidualne priorytety terapii
i leczenia. Zadania funkcjonalne proponowane ppagtiatry czia wersg OFC (195 zadg to tylko
fundament, na ktorym baday maze bazowé tworzac nowe pytania i kategorie. W moich
badaniach analizowatam jedynie zmiany uzyskanezpm®szczegblne dzieci w obrazie ich stanu
funkcjonalnego na przestrzeni czasu, nie porowngmvaich m¢dzy sol, bo nie to bylo istat
moich bada i analiz. Oczywicie w razie potrzeby istnieje raiwos¢ porownywania wy nikow
oceny stanu funkcjonalnego w ebre wigkszej grupy badanych pod warunkiem zadania wsaystki
jednolitej grupy pyta — mazliwosé ta zwieksza warté¢ diagnostycza OFC — wersji pediatrycznej
gdzie w rezultacie to badany decyduje w jaki spadide skorzystaz tego narzdzia.

Analiza wynikdw uzyskanych przez dzieci w skali HEBwniez ograniczata si jedynie do

poréwna wewratrzosobniczych, jednale zgodnie z zaleniami skali istnieje mdiwos¢

porownywania wynikow dzieci ze zdrowymi, prawidtowozwinigtymi rowiesnikami (wyniki
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normatywne standardowe). Miove jest réwnie¢ poréwnanie wyniku dziecka z maksymalnym
wy nikiem oceny PEDI (wyniki skalowane).

Analizujac obie skale pod wzglem indywidualizacji badania muszstwierdzé, ze
pediatryczna wersja OFC poprzez savofwartgé na nowe kategorie i pytania staje gsym
sposobem bardziej przyjazna oy indywidualnego podgjia do pacjenta, szamngj
niepowtarzalné¢ kazdego cztowieka. Badacz ma mivos¢ indywidualnego konfigurowania tego
narzdzia badawczego zgodnie z potrzebami pacjenta aedkdadan szczegbdtowécia oceny

funkcjonalne;.

c) Czulas¢

Chac uzyské jak najdokfadniejsze, w pelni rzetelne wyniki pamw naley zwrdct uwag
na czuld¢ zastosowanego nadzia pomiarowego. Stokes [15] wgcz uwaa, ze jednym
z czynnikow przeglzapcym o wyborze narglzia pomiarowego powinna bywiasnie jego czuté¢
na zmiany. Pod pegiem czuldci narzdzia pomiarowego natg rozumi€ zdolnagé wykrywania
istotny ch zmian mierzonego goja w miak uptywu czasu [14].

Jak zauwza Ronikier [4] testy shace ocenie funkcjonalnej i pomageg w planowaniu
rehabilitacji musz diagnozowé& jak najwkksza liczbe parametrow motorycznych
i wydolnasciowych, poniewa zbyt ograniczona analiza funkcjonalna zmost& sk przyczym
blednej diagnozy i opanic proces leczenia i rehabilitacji.

Pametajac, ze funkcja to przestrzenne i czasowe updkowanie elementdéw strukturalnych
w celu osigniecia zamierzonego efektu ruchowego ngleda sobie spraw z faktu, ¥ w zwiazku
z tym ilos¢ mazliwych do wykonania przez cztowieka funkcji jestagty cznie nieskiczona [200].
Dlatego idealne naeglzie pomiarowe powinno sproétetemu wymaganiu. Naky przy tym unika
testow mieracych funkcje pojedynczych, wyizolowanychefmi, wiadomo bowiemze prawie nie
ma takiej funkcji motorycznej, ktéra wykonywana dtyy przez pojedynczy rsien, lecz przez
zespoly synergistow i antagonistowesmiowy ch [4].

Obserwowane zmiany rozwoju skal oceny funkcjonalizej zakresu czynrigi zycia
codziennego w ggiu historycznym posgpowaly systematycznie w kierunku p@kszenia liczby
ocenianych parametrow — tak, aby ocena stawglaailiwie najbardziej czuta [7,21].

Wedlug wielu badaczy tematu nagdzia swoiste dla okéonej choroby, specjalnie
przystosowane dozycia u pacjentéw z pewnym schorzeniemgste % czulsze od ,nargzi
generalnych/ogbinych” [14]. Wybrane natizie badawcze musi umiovi¢ uzytkownikowi
znalezienie odpowiedzi na pytania: czy jesyteczne do monitorowania p@stw w leczeniu
chorego, czy jest w stanie wykryréznice istotne klinicznie i czy mma za jego pomac
dokumentowawy niki leczenia pewnej grupy pacjentow [14].
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Wielu autorow zauwa, ze wystgpowanie wielu sprzonych niepetnosprawiol wy maga
wykorzystywania bardzo czutych nadzi diagnostycznych, ale niestety ich liczba nietje
zadowalajca [179,198,201,202].

Prowadac badania skal OFC — wergj pediatryczn zaobserwowatante zwkkszenie liczby

podobnych zada funkcjonalnych zwksza szanse na uzyskanie pozytywnej odpowiedzi za
prawidiowo wykonane zadanie. Imaksza niepetnosprawiéintelektualna i ruchowa dziecka tym
trudniejsze staje sidla niego wykonanie zadania. Dzieci z niepelnospcia intelektuala
w stopniu gtbokim uzyskaty gorsze wyniki ogoélne w obu badaniachiz w obu skalach hidzieci
z niepelnosprawrieia intelektualm w stopniu znacznym, a te z kolei gorsze wyniki adxleci
Z niepetnosprawnieia intelektuala w stopniu umiarkowany m. Mimo najstabszych wy nik@zjeci
z niepetnosprawnraia intelektualm w stopniu gtbokim mialy szanse na zdobycie pozytywnych
wynikéw (w mniej czuty ch skalach uzyskalyby wynik @odobna sytuacja miata miejsce w badaniu
drugim przeprowadzonym po roku — rownigv tym przypadku uzyskaly punkty za wykonane
zadania. Najwaniejszym pozostaje fakke mazliwa byta obserwacja zmian w stanie funkcjonalnym
u tych dzieci daki poréwnaniu wynikdw uzy skanych w pierwszym i dimghadaniu. W przypadku
skal mniej czulych zaréwno w pierwszym jak i drudgradaniu uzyskany wynik ,0” nie wnositby
zadnej istotnej informacji ani o stanie funkcjonaimylzieci ani o jego zmianach. W przypadku matej
liczby pytar o stan funkcjonalny wyniki z pew8cia bylyby gorsze, a wykorzystane netdzie nie
stuzytoby opisowi stanu funkcjonalnego. Poszukujodpowiedniej metody oceny stanu
funkcjonalnego moich pacjentow zaobserwowatlaemskale z matliczba zada do wykonania nie
sprawdzaly & w pracy z dziémi z tak powanymi zaburzeniami jak niepenosprawto
intelektualna w stopniu ghokim z towarzysaca jej niepelnosprawrgia ruchowa oraz ragnym
rodzajem wspotzaburae
Dlatego zgadzam siz Dudzihskim [7], ktéry twierdzi,ze do analizy funkcjonalnej pacjenta
powinnsmy wykorzystywa skale, ktére charakteryzigie duza szczegdtowscia badanych funkcji,
poniewa wraz z rosaca liczba ocenianych parametréw dmie czut@d¢ oceny i zdolnécé rejestracji
zmian. Ten wzajemny zwgdek liczby pyta i szczegotowéci oceny wydaje giby¢ oczywisty - im
bardziej ,g@sta” skala tym doktadniejsza ocena. Ten sam awddajir dorostych po udarze mézgu
stwierdzit, ze r&nice w rejestracji zmian stanu funkcjonalnego wwniigja OFC jako skal
najbardziej czutspcrod poddanych analizie (czyli Index Barthel i SKdinkin).
OFC - wersja pediatryczna jest skakuh, poniewa jej konstrukcja pozwala na nieograniczon
analizz zmian danej funkcji na przestrzeni czasu. ZarOwerba jak i rodzaj badanych funkcji
pozostaje w gestii bad@jego dz¢ki czemu czulé¢ oceny staje sitak wnikliwa jak zaktada to
badajcy.
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Czulas¢ obu metod: OFC — wersiji pediatrycznej oraz PED& lyoréwnywalna. Liczba pytha
podstawowych w OFC — wersji pediatrycznej to 1#pmiast w PEDI jest ich 197. Przewaga skali
OFC - wersji pediatrycznej nad PEDI polega na tyenpadajcy maze dopisa tyle pyta i zada
funkcjonalnych ile uwza za stosowne i wae w procesie leczenia. Skala PEDI natomiast

charakteryzuje gizamknéta liczba zada funkcjonalnych bez midiwosci tworzenia nowych.

d) Obiektywna¢

OFC - wersja pediatryczna jest skalbiektywra w zwiazku z grup zdefiniowanych pyta
ktore stanowa podstaw do badania stanu funkcjonalnego. Zdefiniowane mkpowane pytania
podstawowe umdiwiaja poréwnywanie chorych wzglem siebie w sy stemie liczbowym, poniewa
ocena dokonywana jest w oparciu o te same kryteria.

Binarny model oceny stanu funkcjonalnego (1 pktwykonuje, O pkt. — nie wykonuje)
minimalizuje watpliwosci co do klasyfikacji danej funkcji jako wykonywgneb nie. Badacz nie
musi analizowa zakresu i wielkéci pomocy drugiej osoby lub spitzi rehabilitacyjnego ani
zastanawiadsk w jakim procencie dane zadanie jest wykonywane @ap75% maliwosci). Wediug
tworcow systemu [180] ocenie podlega fakt samodegd wykonywania konkretnej funkcji
z pomingciem niezdefiniowanej pomocy z zewnz, ktéra zawsze m@ mig€ inny stopié
i charakter. Dziki odpowiedzi ,tak/nie” uzyskuje sirzeczywisty obraz parametrow ocenianej
funkcji. Zasady te gjasne i czytelne, a weryfikacja kliniczna potwieadorosty sposob oceny stanu
funkcjonalnego.

e) Otwartas¢

OFC - wersja pediatryczna jest skadtwarty. Zawiera 6 kategorii badanych obszarow,
w ktérych znajduje si w sumie 195 pyta podstawowych. Metoda ta daje jednak ziiveos¢
zaprojektowania dowolnej liczby kategorii oraz pyta swiadczy o jej otwartei — stwarza wiele
mozliwosci konfigurowania arkusza pytiaak aby byt on maksymalnie dostosowany do badanego
dziecka.

Niektorzy badacze [127] zwragajuwag; na fakt, ze specyfika potaenia mézgowego
(towarzysace mu dysfunkcje np. opnienie w rozwoju psychoruchowym, ufjedzenie umystowe,
wady stuchu) powinna skladiado uzupetnienia istniggych metod oraz do poszerzania

w przyszlych analizach wdaie zakresu badanych obszarow.

f) Dostgpnas¢
OFC - wersja pediatryczna jest skdbstpm. System informatyczny OFC, w skiad ktdrego
wchodzi pediatryczna wersja OFC jest nowoczgdatforna cyfrowa dostpma z kadego miejsca

mapcego paiczenie z globalp siech Internet. Jest systematycznie udoskonalany zgodnie
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z potrzebami klinicznymi osob pragaych wg metodyki OFC. Kala osoba, ktéra uzyska prawo
doskpu do platformy cyfrowej ma mitiwos¢ korzystania z niej z dowolnego miejsca, w ktérym
znajduje si komputer palczony z sied Internet, co przesliza o dosfpnaci tego narzdzia
badawczego.

g) Wspoiczesn&t

OFC - wersja pediatryczna jest skalspoéiczesm W 2001 roku dzki opublikowanemu
kwestionariuszowi ICF WHO dokonata zmiany w sposolspojizenia na stan funkcjonalny
czfowieka. Wspoiczesne podep WHO wymaga spojrzenia na chorego przez pryzjoegd
mozliwosci, a nie ogranicze Nalezy promowa mocne strony osoOb niepetnosprawnych, a nie
koncentrowda si na deficytach. Pierwszamng wartcscia jest indywidualne i szczegbtowe
okreslenie stanu funkcjonalnego cztowieka oraz jego pmiav czasie [7]. Daki szerszemu
spojrzeniu na niepetnosprawggocztowieka, WHO nie umniejszgj rangi dotychczasowym skalom
oceny postawita jedynie przed nimi nowe wymaga8j,[10,22,203].

Jak zauwaza Stucki [203] opublikowany przez WHO kwestionariudCF powinien
WspOlpracowd” z narzdziami pomiarowymi, nie poddg pod watpliwos¢ ich skuteczngxi
i celowasci istnienia obok klasyfikacji ICF.

Badania Harvey i wsp. [140] pokazatie zadna z 8 analizowanych przez nich skal (w tym
PEDI) nie obejmowata wszystkich aspektéw zawartwdiCF. Sugeruj oni aby badajcy pacjentow
z MPD przy wyborze naerdzia badawczego brali po uwagoziom funkcjonowania dzieci,
kliniczna przydatndcia oraz cel pomiaru.

Powstajce wspoiczesne skale oceny stanu funkcjonalnegoinpgwby¢ przede wszystkim
zgodne z zateniami ICF, ale rowniew dobie posfpujacego rozwoju myli technicznej powinny
by¢ nowoczesne. Bigc pod uwag gtdbwny schemat ICF — wersja pediatryczna OFC bada
funkcjonowanie pacjenta z perspektywy celowych cmgoi wykonywanych wzyciu codziennym,
czyli aktywngci (activity). Odpowiada systemowi kodowania stanadrowotnych w ICF na
poziomie jednego z czterech komponentéw, a miariewktasyfikacji czynnéci i uczestnictwa
(domain — d).

Wedtug Ostiak [18], ktéra prowadzita swoje badamiavykorzystaniem OFC - wersji dla
dorostych gldwne zadenia systemu oceny OFC gbiezne ze stanowiskiem WHO odéroe
wymogow jakie powinny speilnia wspoéiczesne nagdzia badawcze. System oparty na
wspoilczesnych technologiach informatycznych dajeeressg maliwosci badaczowi, od
indywidualizacji i szczegOlowsmi oceny, przez analizzebranych danych,zado maliwosci

dowolnej konfiguracji nar@zia przez badagego. Oznacza toze badacz mpe dostosowd
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narzdzie zgodnie z potrzebami pacjenta. To z kolei tameo stwarza mdiwosé adaptacji
narzdzia jako specyficznegoodka badawczego dlamdy ch jednostek klinicznych.

O zaletach nowoczesnej, komputerowej analizy stankcjonalnego pacjentow piszéwniez
Heley i Jette [204]. Wskazujoni przede wszystkim na mliwos$¢ okrelenia indywidualnych
zasobow funkcjonalnych chorego, obserwowania wielumiarow analizy funkcjonalnej, a tym

samym poszerzania wiedzy o stanie czyniogvy m pacjenta.

Do weryfikacji skali OFC — wersji pediatry cznejydam istniejcej juz skali PEDI. Wybratam
ja sparéd wielu poddanych analizie pod wedgtm przydatnéci w moich badaniach (szczegbtowy
opis znajduje giw rozdziale 1.10).

W pediatrycznej wersji skali OFC znajduje §i podstawowych kategoriiggo: ,sprawnéc”,
Jporuszanie”, ,zeczna¢”, ,jedzenie”, ,ubieranie” oraz ,mycie/higiena’. Namiast w skali PEDI
w Umiegtnosciach Funkcjonalnych wy#dia sé jedynie 3 sfery: ,samoobstiy ,mobilnos¢”

i funkcjonowanie spofeczne”. Mimo tych rozbiosci naleey zauway¢, ze sfera ,samoobstugi”
PEDI zawiera niektére zadania funkcjonalne odpowjigé kategoriom OFC — wersji pediatrycznej
- Jjedzenie”, ,ubieranie” oraz ,mycie/higiena”, maniast sfera ,mobiln&” ze skali PEDI zawiera
czesciowo niektore zadania funkcjonalne z kategorii liskAFC — wersji pediatryczne] —
~Sprawnag¢”, ,poruszanie” oraz ,zgczna¢”. Ostatnia sfera PEDI funkcjonowanie spoteczned n
ma odpowiednika w skali OFC — wersji pediatryczrigytuacja ta rzutuje na wyniki uzyskane
podczas porownywania skal. Widoczne to jest zwlaszw analizie wspoétczynnikbéw korelacji
liniowej miedzy kategoriami OFC — wetsjpediatryczn i sferami PEDI w badaniu pierwszym
i drugim. Najwkgksze i istotne statystycznie wastd wspoétczynnikéw korelacji dla obu grup
wiekowych (A i B) oraz w obu badaniach zaobserwawatmedzy kategoriami i sferami
odpowiadajcymi sobie pod wzghem poréwnywalnych zadafunkcjonalnych, czyli midzy
kategory ,sprawnda¢”, a sfeg ,mobilnos¢” oraz medzy kategoriami ,ubieranie”, ,mycie/higiena”,
a sfen ,samoobstuga”. Odpowiednio najmniejsze wéaciavsp dtczy nnikdw korelacji dla obu grup
wiekowych (A i B) oraz w obu badaniach zaobserwawaimidzy sferami i kategoriami gdiacy mi

sig pod wzgtdem zada funkcjonalnych, czyli midzy sfen ,funkcjonowanie spoteczne”,
awszystkimi kategoriami pediatrycznej wersji OF@ gwlaszcza kategoriami ,sprawidd

i poruszanie”).

Wykorzystupc skat PEDI w warunkach specyficznej, otg) badaniami grupy chorych
zaobserwowatam jej niedoskonatopolegajce na:

- konieczndci udzielenia odpowiedzi na wszy stkie istaig pytania;

- braku maliwosci stworzenia nowego pytania, istotnego dla badarpegjenta;

- wystgpowaniu EGG i EGD w zvazku z limitowarn liczba pytax i zada do wykonania;
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- zastosowaniu sformutouianiejednoznacznych (np. ,myjelay, ale niedoktadnie”, ,wsiada
i wysiada z samochodu z niewiglgomog”);

- umieszczeniu kilku zadafunkcjonalnych w jednym punkcie (np. ,o@kn i zakeca wod,
bierze mydio”, ,zapinairozpina guziki’);

- wystepowaniu sfery funkcjonowanie spoteczne” z zadamiabyt trudnymi do wykonania
dla dzieci z niepelnosprawéma intelektualm (np. ,mOwi 0 swoich odczuciach i ndkach”,
wie zeby nie przyjmowa& propozycji podwiezienia, zywnaosci, pientdzy od
nieznajomych”);

- wyolbrzymieniu wartéci funkcji przemieszczania i w poréwnaniu z innymi
umiejetnosciami ruchowy mi;

- zbyt rozbudowanych ,danych demograficznych” niewgkstywanych w dalszej analizie

i przetwarzaniu.

Moje badania przeprowadzatam dwukrotnie w ¢uligt 12 miesicy, podczas kitorych pacjenci
byli poddawani usprawnianiu rehabilitacyjnemu. oasprawniania nie pozostawat bez wplywu na
prezentowany przez dzieci stan funkcjonalny. Celmmich bada byto poréwnanie wynikow
w zakresie stanu funkcjonalnego dzieci uzyskanyeiekd wykorzystaniu skali OFC — wersiji
pediatrycznej oraz skali PEDI. Jak z pigrej analizy wynika w niektérych momentach wyniki
uzyskane podczas bada wykorzy staniem obu skal byly poréwnywalne, jddreaw zwhzku z tym,
ze obie skale rénia sie miegdzy sol konstrukc, liczebndcia kategorii (6 w OFC — wersji
pediatrycznej) i sfer (3 w PEDI) oraz ichziym charakterem (w PEDI wygtuje sfera
Jfunkcjonowanie spofeczne, ktéra nie ma odpowiednik skali OFC — wersji pediatrycznej)
zrozumiate jest,ze w niektorych przypadkach wyniki rowniebeda réznily sie miedzy sol.
Zaleznos¢ taka zaobserwowali jin Frankenburg i wsp. [86] twierde, ze nawet stosunkowo mate
réznice konstrukcji midzy poréwnywanymi testami mggprowadzé do nieporownywalnych
wy nikow.

W pediatrycznej wersji skali OFC analiza poréwnaezy nikow mgdzy badaniami (pierwszym
i drugim) oraz grupami wiekowymi (grupa A i B) pada,ze istotne statystycznie w grupie A byty
zmiany tylko w kategorii ,poruszanie”, natomiast grupie B tylko w kategorii ,,mycie/higiena”.
Intensywnd¢ rozwoju umiegtnosci poruszania giw grupie dzieci mtodszych (grupa A) wydaje si
by¢ oczywista i uzasadniona, u dzieci starszych (gBipamiejtnosc ta jest ju opanowana natyle,
ze nie mana spodziewask istotnych zmian w tym zakresie. Natomiast w grup ietensyfikacja
rozwoju umiegtnosci zwiazanych z myciem i higienbyta tak daa, ze skutkowata istotnieia

statystyczn. Zjawisko to rownie wydaje s¢ by¢ uzasadnione, dzieci starsze (grupa B) pod
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wzgledem ruchowym oraz spotecznym znajdsje na takim etapieze umiegtnos¢ ta staje si
latwiejsza do opanowaniazni dzieci mtodszych.

W badaniach skalPEDI w grupie A nie odnotowatam istotwo staty stycznej wzadnej kategorii,
natomiast w grupie B istothd wystgpowata w sferze ,funkcjonowanie spoteczne”, co tamg
mozna naturalnym procesem rozwojowy mtej sfery u dzairszy ch.

W pozostalych kategoriach i sferach wek@zaci srednie wynikdéw uzyskanych w badaniu drugim
byly wicksze od srednich uzyskanych w badaniu pierwszym, co oznapoprawe stanu
funkcjonalnego badanych, jedrrgkwy niki te nie byly istotne statystycznie.

Kolejna analiza obejmowata poréwnanie wynikow uzamskch przez cat grupe badanych
miedzy badaniem pierwszym i drugim w poszczegélnydedaiach w pediatrycznej wersji OFC
isferach w PEDI. Wyniki istotne statystycznie aobwsevatam w kategorii ,Sprawrg”

i ,mycie/higiena” oraz w sferze ,funkcjonowanie dpazne”. Bionc pod uwag wczeniejsze
spostrzeenia myle, ze na takie wyniki w pediatrycznej wersji OFC wplywialy poszczegdlne
grupy — dzieci mtodsze najbardziej rozwijaly swaprawnéé, a dzieci starsze umigNosci
zwiazane z higiem— te wyniki wplyrely prawdop odobnie na ogéiny wynik catej grupy.

Podobnie w PEDI - istotké staty styczna wykazana waénéej w sferze ,funkcjonowanie spoteczne”
byta na tyle daa,ze w grupie wszy stkich badanych rownieostata uwidoczniona.

Analiza poréwnawcza wyniku ogélnego w OFC — wersg@diatrycznej medzy badaniem
pierwszym i drugim (bez szczego6towego analizowatazczegblnych kategorii) wskazata naz®,
wyniki otrzymane w badaniu drugim ity si¢ istotnie od wynikdw otrzymanych w badaniu
pierwszym.

Takiej zalenaosci nie obserwowatam jednak w badaniu skaEDI co oznaczae skala ta nie byta
natyle czufa aby #hice medzy badaniami mogly suwidoczng.

Podobne obserwacje poczynili w swoich badaniachz €asowska-Lizis 1 wsp. [205] badaj 40
osobowa grupe dzieci z niepelnosprawicia intelektualm w stopniu umiarkowanym, znacznym
i glebokim. Zauwayli oni, ze mimo niewielkiej odlegkri czasowe] midzy badaniami — wyniki
drugiego badania wg PEDI wykazaty popeawv zakresie sfer: samoobstugi, mob#nd

i funkcjonowania spotecznego u ponad 80% badanjecimak réwnie nie stwierdzili oni ranic
istotny ch statystycznie.

Analizujac otrzymane wyniki interesowalo mnie w jakim przedz procentowym
w pediatrycznej wersji OFC ndieita sk najwicksza grupa dzieci. W whkszasci kategorii oraz
wyniku ogéinym w OFC — wersji pediatrycznej zarowwayrupie A jak i grupie B oraz w badaniu
pierwszym i drugim najwice] dzieci miécito sk w przedziale 1%-50% mtwych do zdobycia
odpowiedzi pozytywnych. Jedynie w kategorii ,spr@&ii w obu grupach w obu badaniach oraz
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w kategorii ,zecznag¢” w grupie B w obu badaniach, a w grupie A tylko wadaniu drugim
najwigcej dzieci miécito si¢ w przedziale 51%-99%.

Natomiast w badaniu PEDI w wyniku ogblnym oraz wezystkich sferach w obu grupach i w obu
badaniach najwicej dzieci miécito si¢ w przedziale do potowy mdiwych do uzyskania punktow
w odpowiedziach pozytywnych. Zvnavszy na to z jakimi dzé@mi prowadzone byly badania
otrzymane wyniki zdaj sic by¢ uzasadnione — trudno spodziéwske spektakularnych wynikow
(w granicach maksymalnych do uzyskaniajele grupe badanych stanowity dzieci z MPD,
niepetnosprawniia intelektualm oraz rG@ny mi wsp okzaburzeniami.

Zaréwno w badaniu pediatryczmversp OFC jak i PEDI zalenos¢ miedzy rodzajem zmiany
(poprawa/bez zmian/pogorszenie), a przyiradcia do grupy wiekowej (grupa A i B) nie byta
istotna statystycznie. Bigt pod uwag wczeniejsze spostrzenia prawdopodobnie ,poprawy”
jakie wystpowaty w grupie dzieci miodszych i starszych w jedm kategoriach i sferach byty
rownowaone z Jogorszeniami’ i Jbrakiem zmian” w innych tkgoriach i sferach, co
w ostatecznym rozrachunku wphto na brak istotriei statysty cznej mdzy tymi zmienny mi.

W grupach wiekowych A i B zarowno w badaniu gk@lFC — wersja pediatrycanak i PEDI
najwieksza grupe stanowili pacjenci, ktérzy w badaniu drugim uzylskeozytywne zmiany stanu
funkcjonalnego (czyli ,popra#/) w poréwnaniu z badaniem pierwszym. W badaniulskaFC —
wersp pediatrycza w grupie A na 23 badanych byto to 12 dzieci, wpgeuB na 27 badanych byto
to 16 dzieci. W badaniu skalPEDI w grupie A bylo to 10 oséb, a w grupie B - 4gdb. Jak
z powyzszego wy nika skala OFC — wersja pediatryczna wyslapy¢ bardziej czuta w poréwnaniu
ze skal PEDI.

Z kolejnych obserwacji wynikaze 8 dzieci (16%) pozostalo na tym samym poziomie
funkcjonowania w badaniach skalOFC - wersj pediatrycza — w tym 3 dzieci
z niepetnosprawricia intelektualm w stopniu umiarkowanym oraz 5 dzieci z niep einasp1acia
intelektual, w stopniu gtbokim.

Natomiast w badaniu skalPEDI — 14 dzieci (28%) nie zmienito stanu funkglmego midzy
badaniami (w tym 4 dzieci z niepelnospradckp intelektualm w stopniu umiarkowanym,
7 z niepemnosprawndcia intelektualm w stopniu gtbokim oraz 3 dzieci z niepetnospravini

w stopniu znacznym).

Zjawisko braku zmian funkcjonalnych @® $wiadczy¢ o wyczermpaniu mdiwoscCi
kompensacyjnych. Obserwacje te potwiergzannon i Bassile [11] — zauwaja oni, ze utrzymanie
funkcji jest tak samo wane jak petne wyzdrowienie, naletez traktowd je jako pozytywny wynik
postpowania terapeutycznego. Chacia drugiej strony mee by¢ dowodem na zastosowanie zbyt
niedoskonatego nagdzia badawczego. Mye jednak,ze w przypadku dzieci, ktore byly ebe

badaniami zachowanie funkcji na tym samym poziorpiewinno swiadczy¢ pozytywnie
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0 zastosowanej terapii. Podobne zdanie prezertigwotny [56] | Opara [17] twierdk, ze
w stanach w ktérych wygtuje trwala niepetnospraw§o pewnego rodzaju kryterium jest
tzw. potencjat rehabilitacyjny — § przez dhiszy czas usprawnianie nie przynasadnych
widocznych rezultatéw (tzw. plateau), to uznaje sé doszto do wyczerpania tego potencjatu i nie
ma dalszych mdiwosci kompensacyjnych. W takiej sytuacji niezlbe jest podtrzymywanie
dotychczasowych efektow [17,56].

Zgodna¢ miedzy obiema skalami byta najgstsz relach w kazdej z grup niepetnosprawém
intelektualnej. Istotny jest réwniefakt, ze w przypadku 50% badanych dzieci uzyskany przez ni
wynik koncowy (poprawa”, ,bez zmian”, ,pogorszenie”) byladtyczny w obu skalach.

Obserwowany wysoki wsp 6tczynnik korelacji liniowmjedzy wynikiem badania pediatryczn
wersp OFC, a wynikiem badania PEDI zaréwno w badaniuvseym jak i drugimswiadczy
o bardzo silnej, prostej, istotnej statystycznierekaxji miedzy obiema skalami. Wynik taki
wskazuje,ze statyczna analiza stanu funkcjonalnego badang&ondna w obu badaniach i przy
uzyciu obu skal byla przeprowadzona przy wykorzystaninarzdzi pomiarowych
charakteryzugcych s¢ przyblzona czulcgcia pomiaru. Sytuacja wyglla jednak inaczej
w przypadku korelacji nedzy wart@ciami zmiany w badaniu OFC — wersji pediatrycznBgDI —
w tym przypadku zaobserwowatam bardzo stabtotry statystycznie korelagjmigdzy obiema
skalami. Wynika z tego,ze obie skale charakteryaujduwze rozbignaci w pomiarach
przedstawiagcych dynamizm zmian stanu funkcjonalnegaaly badaniami. Podsumovdaj- obie
skale g podobne do siebie w analizie badania pierwszegiruigiego, natomiast #@ia Sk
w przypadku obserwacji zmian gaizy tymi badaniami.

Wszystkie obserwowane dice medzy skalami wydaj sie by¢ naturalnymi iswiadcz
o indywidualnym charakterze obu skal oraz zweacayag na to jak bardzo waym i istotnym
procesem jest wybér i dobér odpowiedniego adria badawczego do celu w jakim mathyyte.
Gdyby wszystkie uzyskane wyniki w obu skalach biggnty czneswiadczytoby toze albo mamy
do czynienia z 4 sam, skah albo opracowywanie nowej, kolejnej skali nie massei mija s¢
z celem.

Uzyskane, przy wykorzystaniu skali OFC — wersji ipggicznej, wyniki - zaréwno te
poréwnywalne jak i te rozhi@e ze skal PEDIswiadcz o istotnej wartéci diagnosty cznej nowego
narzdzia badawczego. Dowoglponadtoze jako metoda oké&jaca stopié utraty, pozyskania lub
powrotu funkcji w zakresie czyném zycia codziennego dzieci z moézgowym p@miem
dziececym i niepeinosprawrigia intelektualm realizuje cele i zadania, odpowiagaj na
zapotrzebowanie i wymagania stawiane przegpriez tak specyficangrupe pacjentow, ich rodziny

oraz terapeutow.
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Analiza rozbienosci miedzy skalami (wyniki niezgodne), ktére ujawnity esw 50%
przypadkéw pokazuje;e wignie dla tych 50% warto wybéa zastosowato narzdzie badawcze
(wersg pediatrycza OFC) do pomiaru stanu funkcjonalnego dzieci z MiRiepetnosprawniia
intelektualn.

Niezaprzeczalnie utworzona pediatryczna wersjai skdfC okazala si by¢ skuteczna
i miarodajna w konfrontacji z grup dzieci z mobzgowym pog&niem dziegcym
i niepenosprawngia intelektualn. Zastosowana wraz z pytaniami indywidualizowanystainowi
wspoiczesne nacdzie badawcze, ktore charakteryzujee sindywidualizacy, czuldcia,
obiektywndcia, otwartdcia oraz dosgpncicia. Jest skal w ktorej dane uzyskuje esidzieki
obserwacji badanych. Odpowiada na postulaty formake przez WHO oraz na potrzeby badaczy.
Pediatryczna wersja OFC jest satysfakcjaoyun efektem poszukiwabadawczych natzlzia oceny
stanu funkcjonalnego dzieci z niepetnospraseip intelektualm. Jego zalety i ograniczenia
pozwalaj na rekomendowanie jej do dalszego stosowania wdryserapeutom, ktérzy pracig
z dziémi z MPD i niepelnosprawioia intelektualm pragra bad&, okrela¢ i monitorow& stan

funkcjonalny swoich pacjentéw w przebiegu stosoyterapii.
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8. WNIOSKI

1. Ocena funkcjonalna dzieci z mézgowym pm@iem dziegicym wraz ze wsp Olwygbujaca
gtebsza niepelnosprawrimia intelektualm wymaga zastosowania specyficznego,
indywidualizowanego podajia, ktorego warunki magby¢ spetnione przy zastosowaniu
skali OFC — wersiji pediatrycznej jako nedzia indywidualnej oceny funkcjonalnej pacjenta
w czasie.

2. Wyniki oceny stanu funkcjonalnego dzieci uzyskamgld wykorzystaniu skali OFC —
wersiji pediatrycznej oraz PEDI wskazua dua korelack miedzy obiema skalami, jednad
weryfikacja kliniczna metody OFC - wersji pediatzyej wy kazata jej veksza przydatnéc
w zindywidualizowanej i szczegotowej ocenie stamukcjonalnego chorych hianalizowana
skala PEDI.

3. Metoda OFC - wersja pediatryczna, realizowana wr@pao arkusz oceny stanu
funkcjonalnego, jest zindywidualizow@n czuh, obiektywra, otwart, dostpna oraz
wspoiczesn formg zbierania informacji o stanie funkcjonalnym dzieci mézgowym
poraeniem dziegcym i niepenosprawnicia intelektualm.
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10. STRESZCZENIE

Wstep:

Dokiadne okrélenie stanu funkcjonalnego pacjenta jest kluczowglamentem leczenia
i gtbwnym czynnikiem determinagy m podejmowanie prawidtowych decyzji terap euty @myCele
leczenia winny by wyznaczane na podstawie precyzyjnej oceny funkdj@p ktora pozwala na
szczegOlowe ustalenie podstawowych probleméw i loezé chorego oraz okéta skuteczng
zastosowanego leczenia.

Wedtug klasyfikacji ICF (opublikowanej przez WHOJjzp okrélaniu stanu zdrowia nalg
uwzgkdnia¢ stan funkcjonalny cztowieka. Dopiero funkcje p @aegminych organdw i struktur oraz
funkcjonowanie czfowieka jako anatomicznej jedngskk takee funkcjonowanie tej jednostki
w srodowisku sktada sina catéciowy obraz chorego i pozwala océrnstopigi ograniczenia
funkcjonalnego w trakcie leczenia.

Pomimo duej rdznorodndci skal, wszystkie dogpne metody oceny funkcjonalnej
wykorzystane do analizy nie spetniaty wymogéw ékmeych przez grup pacjentéw z mézgowym
poraeniem dziegcym oraz wspotistniega niepelnosprawniwia intelektualn. Fakt braku
odpowiedniej, przydatnej skali oceny funkcjonamgyod tej grupy pacjentow stalestzynnikiem
determinujcym zaprojektowanie nowego nadzia do wykorzystania przez lekarzy i terapeutéw
zajmupcych sé badaniem stanu funkcjonalnego dzieci z mézgowymagemiem dzieaicym

I niepetnosprawnieia intelektualm.

Cele pracy:
OgobInymi celami pracy byto:

— opracowanie arkusza oceny stanu funkcjonalnegocidzieOFC — (Oceny Funkcjonalnej
Chorych) — wersiji pediatrycznej;

— sprawdzenie zyteczndgci klinicznej prototypu skali OFC — wersji pediatanej;

— okreslenie wartdci diagnostycznej metody Oceny Funkcjonalnej ChbrycOFC — wersiji
pediatrycznej w procesie usprawniania rehabilitaegp jako metody okémjacej stopi@
utraty, pozyskania lub powrotu funkcji w zakresieypongci zycia codziennego dzieci
z mOGzgowy m porzeniem dziegicy m i niepetnosprawrigia intelektualm.

Celami szczegbtowy mi pracy byto:
— przeprowadzenie porownania wynikéw uzyskanych z ampkstaniem skali OFC — wersji

pediatrycznej oraz skali PEDI w zakresie stanu ¢jorkalnego dzieci;
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— pordéwnanie wartgci klinicznej skali OFC — wersji pediatry cznej ordEDI w zakresie oceny
zmian stanu funkcjonalnego dzieci w trakcie proaehabilitacyjnego;

— umieszczenie arkusza badatanu funkcjonalnego dzieci — OFC — wersji pegliatnej
w ogblnodostpnym systemie informaty cznym w ramach platformyroywiej OFC.

Materiat i metody:

Badania kliniczne przeprowadzono na grupie 50 dzendz gowym porzeniem dziegicym
wraz z towarzysxa niepelnosprawrigia intelektualm (réznego stopnia) w wieku 6-18 lat
uczeszczajcych do Zespotu Szkdt Specjalnych. Analiza uzy skanganych odbywatasiv dwéch
grupach wiekowych. Pierwszgrupe (A) stanowity dzieci w wieku 6 — 12 lat w liczb23 osab,
drugs grupe (B) stanowili pacjenci w wieku 13 — 18 lat repretmvan przez 27 osob.

Wszystkie dzieci poddano ocenie funkcjonalnej — OF@ersji pediatrycznej oraz ocenie
wgskali PEDI. Badania z wykorzystaniem obu skaktaly przeprowadzone jednoczasowo,
dwukrotnie, w odsipie 12 miesicy. Oba badania byty przeprowadzone w oparciu sten zestaw
pytar zawarty w poszczegblnych skalach.¢bdy badaniami dzieci poddawane byly usprawnianiu
rehabilitacyjnemu obejmagemu zagcia grupowe w wymiarze 4 godzin tygodniowo orazaper
indywidualra w wymiarze 2 godzin tygodniowo.

Badanie pediatrycziwersp OFC obejmowato ocerrealizacji 195 zadafunkcjonalnych zawartych
w 6 kategoriach. Do badania skaPEDI wykorzystano arkusz umgaposci funkcjonalnych
zawierajcy 197 zadafunkcjonalnych zawartych w 3 sferach.

Wyniki:

Uzyskane wyniki zostaly poddane analizie, ktorajmbevata poréwnanie badania pierwszego
z badaniem drugim w poszczegblnych skalach. Dokoravstata analiza wynikdw uzyskanych
przez kadego pacjenta w poszczegblnych skalach na przestczasu wedtug trzech kryteriow:
Jooprawa stanu funkcjonalnego”, ,pogorszenie stamkcjonalnego” oraz ,stan funkcjonalny nie
ulegt zmianie”. Weryfikacja z godsoi miegdzy skalami obejmowata: anatiporéwnawcz wyniku
koncowego obu skal, analiZorelacji mgdzy wynikami obu skal w badaniu pierwszym i badaniu
drugim, korelagj miedzy wartéciami zmian obu skal oraz anajizrédet z godnéci migdzy obiema
skalami.

Wartas¢ wspoiczynnika korelacji liniowej zaréwno w badanpierwszym jak i drugim
swiadczyta o bardzo silnej, prostej, istotnej stptgsnie korelacji midzy obiema skalami.
W badaniu zwizku midzy wielkascia zmiany obu skal, warkd wsp étczynnika korelacji liniowe]

swiadczyita o stabej korelacji giazy obiema skalami.
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W grupie A w badaniu pierwszym najsilniegskorelacg odnotowano medzy kategoy
,2ubieranie”, a sfeg ,samoobstugi” oraz mdzy kategod ,sprawng¢”, a sfen ,mobilnosci”.
W badaniu drugim natomiast najsilniejskorelacg odnotowano midzy kategos ,sprawnac”,
a sfep ,mobilnosci” oraz medzy kategor ,mycie/higiena”, a sfer ,samoobstugi”. Takie wyniki
wskazuj na silmp zgodnd¢ w omawianych kategoriach.

Najmniejsze wart&ci wspotczynnikow korelacji zarbwno w badaniu pisaym jak i drugim
odnotowano medzy sfen ,funkcjonowanie spoteczne”, a wkszacia kategorii w OFC — wersji
pediatrycznej. Wyniki te zd@j sk by¢ uzasadnione zwgwszy, ze sfera ,funkcjonowanie
spoteczne” wyspujaca w PEDI nie ma oddaika w kategoriach wygpujacych w OFC — wersiji
pediatrycznej.

W grupie B w badaniu pierwszym najsilnieiszkorelacg odnotowano mdzy kategor
~mycie/higiena”, a sfer ,samoobstugi” oraz mdzy kategot ,sprawndé¢”, a sfeg ,mobilnosci”.
W badaniu drugim natomiast najsilniegsizorelacg odnotowano medzy kategos ,my cie/higiena”,
a sfep ,samoobstug” oraz mdzy kategod ,zrecznas¢”, a sfem ,samoobstugi”. Wyniki te
wskazug na silm zgodnd¢ w omawianych kategoriach.

Najmniejsze wart&ci wspotczynnikow korelacji zarowno w badaniu pispwm jak i drugim,
podobnie jak w grupie A, odnotowanocaizy sfen ,funkcjonowanie spoteczne”, a gkszacia
kategoriiw OFC — wersji pediatry cznej.

Poréwnanie uzyskanych wynikéw ¢dzy obiema skalami potwierdza diagnostycarartasé
oceny funkcjonalnej — OFC - wersji pediatrycznej badaniach stanu funkcjonalnego dzieci
Z mOGzgowym porzeniem dziegcym oraz towarzysga niepetnosprawriaia intelektuala. OFC —
wersja pediatryczna, jako wspoiczesne ¢ badawcze, charakteryzujee sinozliwoscia
obserwacji jako sposobu zbierania informacji o ginar indywidualnym podégiem do kadego

dziecka, daa czulascia, obiektywnd@cia, otwart@cia oraz dosfpnacia.

Whioski:

1. Ocena funkcjonalna dzieci z mézgowym pe@rdem dziegcym wraz ze wspOhwysgb ujaca
otebsza niepelnosprawnimia intelektualm wymaga zastosowania specyficznego,
indywidualizowanego podgjia, ktorego warunki magby¢ spetnione przy zastosowaniu
skali OFC — wersiji pediatrycznej jako nedizia indywidualnej oceny funkcjonalnej pacjenta
w czasie.

2. Wyniki oceny stanu funkcjonalnego dzieci uzyskarzcld wykorzystaniu skali OFC —
wersji pediatrycznej oraz PEDI wskazuja dug korelacy miedzy obiema skalami, jednag
weryfikacja kliniczna metody OFC - wersji pediatzyej wy kazala jej veksza przydatnéc
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w zindywidualizowanej i szczegotowej ocenie stamokcjonalnego chorych hianalizowana
skala PEDI.

. Metoda OFC - wersja pediatryczna, realizowana wr@pao arkusz oceny stanu
funkcjonalnego, jest zindywidualizowan czuh, obiektywry, otwart, dostpna oraz

wspoiczesa formg zbierania informacji o stanie funkcjonalnym dzieci mézgowym

poraeniem dziegcym i niepenosprawnicia intelektualm.
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11. SUMMARY

Introduction :

Precise qualification of the functional statuslod patient is a key element of treatment and the
main factor in determining the correct therapeutécision. The goals of treatment should be
designated on the basis of accurate functionakassent, which allows a detailed determination of
fundamental problems and expectations of the pa@en determines the effectiveness of the
treatment applied.

According to the ICF classification (published byH®W) while determining a state of health,
one’s functional status should be considered. @iné/function of various organs and structures as
well as the functioning of the human being as a@omamous individual and the functioning of the
individual in the environment, makes up for the rallepicture of the patient and allows for an
evaluation of the degree of functional limitatiomridg treatment.

Despite the large variety of scales, all of theillalsée methods of functional analysis used for
assessment did not meet the requirements laid dywa group of patients with cerebral palsy and
coexistent mental disability. The lack of adequategful functional assessment scale among this
group of patients has become a determining fanttineé design of a new tool for use by doctors and
therapists involved in the study of the functiostdtus of children with cerebral palsy and mental
disability.

Aims of study:
General aims were:
— To prepare an evaluation of the functional statushidren worksheet — OFC — (Functional
assessment of patients) — paediatric version.
— To verify the clinical utility of the prototype OFstale — paediatric version.
— To determine the diagnostic value of OFC methodn¢&anal assessment of patients) -
paediatric version in the process of improving baltation as a method for determining
a degree of loss, acquisition or return of a funmciin the range of daily activities in children
with cerebral palsy and mental disability.
Specific objectives were:
— To carry out a comparison of results obtained uSif§C scale — paediatric version and PEDI
scale in terms of the functional status of children
— To compare the clinical value of OFC scale — paddiaversion and PEDI in terms of

assessing the changes in the functional statusildfen undergoing rehabilitation.
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— To place the functional status of children workshe®©FC — paediatric version in the open-

access computer system within the OFC digital ptatf

Material and methods:

Clinical study was conducted on a group of 50 ckildwith cerebral palsy and associated
intellectual disability (different degree) at thgeaof 6-18, attending the Special School Complex.
Analysis of the obtained data was made in the tg® gioups. The first group (A) consisted of
children aged 6 - 12 years in the number of 23@ersthe second group (B) consisted of patients
aged 13 - 18 years represented by 27 people.

All children have undergone functional assessme®~€ — paediatric version and evaluation
according to the PEDI scale. Studies using botlesaaere performed concomitant, twice, with an
interval of 12 months. Both studies were carried on the basis of the same set of questions
contained in the individual scales. Between thdsteshildren were subjected to improving
rehabilitation involving group activities — 4 hoyrsr week and individual therapy — 2 hours a week.

Research carried out using the paediatric versidiC Oncluded an evaluation of the
implementation of 195 functional tasks containedbicategories. For the research using the PEDI
scale a functional skill sheet, containing 197 fiormal tasks set out in the three areas was used.

Results:

The results obtained were analysed, which inclutiedcomparison of the first study with the
second test in the individual scales. An analys#s Wwerformed of the results obtained by each
patient in individual scales over time accordingthoee criteria: “an improvement of functional
status”, “functional deterioration” and “the furmial status has not changed”. Verification of
compliance between scales included: a comparatialy sis of the final results of the two scales, an
analysis of the correlation between the resultsheftwo scales in the first study and the second
study, the correlation between the values of charigeoth scales and the analysis of sources of
compatibility between the two scales.

The values of linear correlation factor in bothe tlirst and the second study, proved a very
strong, simple, statistically significant corredatibetween the two scales. In the study of depeayden
between the amount of change of both scales, the\ad the linear correlation coefficient factor
proved a weak correlation between the two scales.

In group A, in the first study, the strongest clatien was noted between the category
“dressing up” and “self-care” area, as well as gatg “ability” and “mobility” area. Whereas, in the
second study the strongest correlation was notesdaa category “ability” and “mobility” area and
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between category “washing/hygiene” and “self-canefa. Such results indicate a strong compliance
in the discussed categories.

The lowest values of correlation coefficients, biothhe first and the second study, were noted
between the area of ,social function” and mostha tategories in OFC — paediatric version. The
results obtained seem to be justified as the aféaarial function” appearing in PEDI has no
reference in the categories appearing in the Op@ediatric version.

In group B, in the first study, the strongest clatien was noted between ,washing/hygiene”
category and ,self-care” area, as well as categability” and ,mobility” area. Whereas, in the
second study, the strongest category was notedelketthe category “washing/hygiene” and “self-
care” area, as we as the category “dxterity” andf‘care” area. These results suggest a strong
compliance in the discussed categories.

The lowest values of correlation coefficients, biothhe first and the second study, similarly to
group A, were noted between ,social function” aad most of the categories in the OFC —
paediatric version.

The comparison of results obtained between botles@dnfirms the diagnostic value of the
functional assessment — OFC — paediatric versiahenstudy of functional status of children with
cerebral palsy with associated mental disability-GO- paediatric version, like a modern research
tool, is characterized by the possibility for obv&tion as means of gathering information about the
patient, individual approach to each child, greetcsion (tenderness), objectivity, openness and
accessibility .

Conclusions:

1. Functional assessment of children with cerebratypahd coexistent mental disability needs
apply a specific, individual approach which comahis may be fulfil when it will be use OFC
scale — paediatric version like an individual toblfunctional assessment of patient during
the time.

2. The results of the evaluation of functional stabfi€hildren obtained using the OFC scale —
paediatric version, as well as the PEDI, indicattrang correlation between the two scales.
However clinical verification of the OFC method aggiatric version, indicated its greater
usefulness in the individualized and detailed aswest of the functional status of the
patients than the analysed PEDI scale

3. OFC method — paediatric version, made on the bafeBinctional status assessment
worksheet, is individualised, precised, objectiegen, accessible, and modern form of
acquiring information about the functional statecbfldren with cerebral palsy and mental

disability.
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12. ZAL ACZNIKI

12.1. Arkusz podstawowy skali OFC - wersji pediatrgznej

il uints e
2 \ 4 '|

[
|

|
1

|
| ]
[ it

=

OCENA FUNKGCJONALNA CHORYCH
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Pacjent:
Z dnia:
Przeprowadzone przez: .......cc.ueeiviiieeinennin

Kategoria: Sprawnos¢

Nr

Pytanie (grupa pytan podstawowych)

0

TAK

NIE

NIE DOTYCZY

Lezac na brzuchu potrafi podnie$¢ gtowe w gore.

Lezac na brzuchu potrafi pozostaé w podporze przez 10 sekund.

Lezac na brzuchu w podporze potrafi rozgladac sie na boki.

DlfwiliNn|+—

W lezeniu na plecach potrafi oderwac glowe od podtoza.

W lezeniu na plecach potrafi czynnie unies¢ jedng noge w goére (prostag |ub zgietq

w kolanie).

W lezeniu na plecach potrafi czynnie unies¢ obie nogi w goére (proste lub z giete
w kolanach).

W lezeniu na plecach potrafi czynnie unie$¢ nogi w bok.

W lezeniu na plecach naprzemiennie zgina nogi jak do ,rowerka”.

W lezeniu na plecach z ugietymi nogami potrafi podnie$¢ posladki w gore.

10

W lezeniu na plecach potrafi wyprostowac co najm niej jedng noge zgietg
w kolanie.

11

Potrafi przetoczyc sie z lezenia na brzuchu do lezenia na plecach - jeden raz.

12

Potrafi przetoczyc sie z lezenia na plecach do lezenia na brzuchu - jeden raz.

13

Potrafi samodzielnie przetaczac sie po podtodze - przynajm niej 5 petnych
obrotow.

14

Z potozenia na plecach samo podciaga sie do géry na podanych mu palcach -
proba siadania.

15

Z pofozenia na plecach samodzielnie siada.

16

Potrafi samodzielnie utrzymac gtowe w siadzie (kontroluje ja).

17

Potrafi przez 10 sekund siedzie¢ samodzielnie w siadzie skrzyznym.

18

Potrafi siedzie¢ samodzielnie w siadzie prostym na podtodze przez 10 sekund.

19

Potrafi utrzymac rownowage w siadzie prostym bez ograniczen czasowych.

20

Potrafi siedzie¢ samodzielnie przez 10 sekund w dowol nym siadzie.

21

Siedzi swobodnie przez 1 min. samodzielnie na podtodze.

22

Potrafi samodzielnie siedzie¢ na krzesle bez ograniczen czasowych.

23

Potrafi zmieni¢ pozycje z siadu do kleku podpartego.

24

Potrafi pozosta¢ w pozycji kleku podpartego przez 10 sekund.

25

Potrafi samodzielnie przej$¢ z kleku podpartego do kleku prostego.

26

Potrafi pozosta¢ w kleku prostym z pomocg konczyn gornych - asekuracja.

27

Potrafi pozostac¢ w klek u prostym przez 10 sekund.
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28

Potrafi klecze¢ na jednym kolanie.

29

Wspina sie na kanape i schodzi z niej.

30

Wspina sie na krzesto z dowol nej pozycji niskiej na podtodze.

31

Schodzi z krzesta wracajac do pozyciji niskiej np. na podtoge.

32

Potrafi samodzielnie usigé¢ na krzesle z pozycji stojacej.

33

Wspina sie natawke i siada na niej.

34

Wspina sie po przedmiotach (rece wykonujg ruch naprzemienny) przechodzac
z kleku do stania.

35

Potrafi wstac z siadu na krzesle i przyjaé pozycje wyprostowana.

36

Potrafi samodzielnie wstac z przysiadu.

37

Potrafi sta¢ z asek uracjg osoby drugiej (podpierane).

38

Stoi z asekuracjg konczyn gérnych.

39

Stoi trzymane za obie rece.

40

Stoi trzymane za jedna reke.

41

Potrafi sta¢ samodzielnie przez 3 sekundy.

42

Potrafi sta¢ samodzielnie wiecej niz 10 sekund.

43

Stoi samodzielnie na nieréwnym podtozu.

44

Stoi samodzielnie na jednej nodze.

45

Potrafi wyk ona¢ przysiad.

46

Potrafi samodzielnie usiaé¢ na podtodze z pozycji stojacej.

47

Potrafi samodzielnie wstac z siadu na podtodze.

48

Potrafi wyk onac skton gtowy w przdéd w pozycji sie dzacej.

49

Potrafi wyk ona¢ skton tutowia w prz6d w pozycji siedzacej lub stojacej.

50

Potrafi schyli¢ sie i podnie$¢ maty przedmiot z podtogi nie pod pierajac sie.

5

-

Potrafi wyk onac skton gtowy w bok w dowol nej pozyciji.

52

Potrafi wykona¢ skton tutowia w bok w dowolnej pozyciji.

53

Potrafi skrecac¢ gtowe obustronnie w pozycji siedzacej lub stojacej.

54

Potrafi wyk ona¢ skrety tutowia w pozycji siedzacej lub stojacej.

55

Wykonuje peten obrét o 360 © wokot wiasnej osi w pozycji stojacej.

56

Zgina i prostuje fokcie w pozycji siedzacejlub stojacej.

57

Wykonuje wymachy ramionw przéd w pozycji siedzacej lub stojacej.

58

Wykonuje wymachy ramion w tyt w pozycji stojacej.

59

Wykonuje wymachy ramion w bok w pozycji stojacej.

60

Wykonuje krazenie ramion w pozycji stojacej.

Kategoria: Poruszanie

Nr | Pytanie (grupa pytan podstawowych) 1 0
TAK | NIE | NIEDOTYCZY
1 | Potrafi samodzielnie petza¢ do przodu dowolnym sposobem.
2 | Potrafi samodzielnie petzac do tytu.
3 | Potrafi czworakowac.
4 Potrafi czworakowac po ptaskim terenie zmieniajac kierunek w prawo i w lewo
(np. omija przeszkody ).
5 | Potrafi chodzi¢ w kleku prostym trzymane za rece.
6 | Potrafi samodzielnie chodzi¢ w kleku prostym.
7 |Chodzi trzymane za obie rece.
8 | Chodzi trzymane za jedna reke.
9 | Chodzi wzdtuz przedmiotow wykorzystujac koficzyny gorne w celu asekuracji.
10 | Potrafi chodzi¢ do przodu wyk orzystujac mobil ny pionizator.
11 | Potrafi chodzi¢ do tytu wykorzystujac mobilny pionizator.
12 | Potrafi chodzi¢ wykorzystujac chodzik.
13 | Potrafi chodzi¢ przy balkoniku.
14 | Potrafi chodzi¢ przy pomocy dwoch kul tokciowych.
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15

Potrafi samodzielnie pokonac dystans 5 m. wykorzystujac wozek i nwalidzki.

16

Chodzi do tytu.

17

Potrafi chodzi¢ bokiem krokiem odstawno-dostawnym.

18

Potrafi przej$¢ samodzielnie 5 m i zatrzymac sie.

19

Potrafi przejé¢ samodzielnie 5 m, zatrzymac sie i obrdcic.

20

Potrafi przejs¢ samodzielnie 5m, zatrzymac sie, obrocic¢ i wrécié.

21

Potrafi przej$¢ samodzielnie 5 m podnoszac maty przedmiot i przenoszac go
w dowolne miejsce.

22

Chodzi po ptaskim terenie omijajac przeszkody.

23

Potrafi chodzi¢ po nieréw nym podtozu.

24

Potrafi wchodzi¢ po réwni pochytej.

25

Potrafi schodzi¢ po réwni pochytej.

26

Potrafi wchodzi¢ po schodach (dowol nym sposobem) wykorzystujac porecze.

27

Potrafi schodzic¢ ze schodéw (dowolnym sposobem) wykorzystujac porecze.

28

Potrafi wchodzi¢ po schodach samodzielnie krokiem dostawnym.

29

Potrafi schodzi¢ po schodach samodzielnie krokiem dostawnym.

30

Potrafi wchodzi¢ po schodach samodzielnie krokiem naprzemiennym.

31

Potrafi schodzi¢ ze schodéw samodzielnie krokiem naprzemiennym.

32

Podskakuje w miejscu obunéz.

33

Skacze do przodu obundz.

34

Skacze do tylu obundz.

35

Skacze w bok obundz.

36

Skacze na jednej nodze w miejscu.

37

Skacze na jednej nodze w réznych kierunkach.

38

Potrafi wskoczy¢ na niewielka przeszkode.

39

Potrafi przeskoczy¢ niewielkg przeszkode dowolnym sposobem.

40

Potrafi samodzielnie biega¢ po ptaskim terenie.

41

Potrafi samodzielnie biega¢ po nieréwnym terenie.

42

Potrafi kopna¢ pitke z miejsca.

43

Potrafi kopna¢ pitke w ruchu.

44

Jezdzi na rowerku o trzech koétkach.

Kategoria: Zrecznosé

Nr | Pytanie (grupa pytan podstawowych) 1 0
TAK | NIE | NIEDOTYCZY
1 |Siega dowolng rekg po zabawke i dotyka ja, ale nie potrafi jej ztapac.
2 |Chwyta podawang mu zabawke.
3 |Chwyta lezaca zabawke.
4 | Potrafi samodzielnie trzymac zabawke przez 10 sekund.
5 |Chwyta obiema rekoma pitke w pozyciji siedzacej.
6 | Trzyma obiema rekoma pitke w pozycji siedzacej przez 10 sekund.
7 | Potrafi samodzielnie pusci¢ trzymang zabawke.
8 Potrafi sieg nqc’_prfawq reka z;_abawke znajdujaca sie po lewej stronie ciata
(przekracza linie srodkowa ciata).
9 Potrafi sieg na_p’_lequ reka zapawke znajdujaca sie po prawej stronie ciata
(przekracza linie srodkowgq ciata).
10 | Przektada zabawke z jednej reki do drugiej.
11 | Potrafi przesuwac auto na kétkach do przodu i do tytu w dowolnej p ozycji.
12 | Potrafi przektadaé¢ przedmioty z miejsca na miejsce.
13 | Potrafi zbiera¢ przedmioty do pojemnika.
14 | Potrafi przektadac¢ przedmioty z pojemnika do pojemnika.
15 | Uderza oburacz dtorimi o powierzchnie (stét).
16 | Uderza przedmiotem trzymanym w dtoni o powierzchnie.
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17 |Uderza dwoma przedmiotami o siebie, trzymanymi w dtoniach.

18 | Potrafi klaskac¢ w dtonie.

19 | Potrafi zgniesc¢ kartke papieru - obiema dtonmi.

20 | Potrafi zgnies¢ kartke papieru tylko jedng dtonia.

21 | Potrafi rozedrze¢ kartke papieru na dwie czesci.

22 | Przewraca kartki w ksigzce.

23 | Bazgrze kredka po papierze (rys uje linie).

24 | Prowadzi palec po $ladzie (po linii narysowanej na papierze).

25 | Rysuje na papierze tworzac obrazki (figury, szczegdty).

26 | Uktada przedmioty np. klocki jeden na drugi.

27 | Lapie pitke z odlegtosci dwdch metréw.

28 | Potrafi rzucic pitke oburacz.

29 | Potrafi rzuci¢ pitke jednoracz.

30 | Podrzuca pitke w gore i chwyta ja.

31 | Potrafi toczy¢ pitke po podtodze jednoracz.

32 | Potrafi toczy¢ pitke po podtodze oburacz.

33 | Potrafi koztowac pitke.

34 | Potrafi nasladowac proste ruchy np. podnie$¢ rece w gore.

35 | Potrafi nasladowac ztozone sekwencje — 3,4 ruc hy.

Kategoria: Jedzenie

Nr | Pytanie (grupa pytan podstawowych)

0

TAK

NIE

NIE DOTYCZY

Samodzielnie tyka pokarm odpowiednio przygotowany.

Potrafi zu¢ i tyka¢ pokarm.

Potrafi odgryza¢ pokarm np. chleb.

Samodzielnie podnosi pokarm do ust i odgryza.

Potrafi podnie$¢ do ust natozony na sztuéce pokarm.

Podczas jedzenia potrafi samodzielnie adekwat nie uzywac tyzki.

Podczas jedzenia potrafi samodzielnie adekwat nie uzywac widelca.

Potrafi jes¢ samodzielnie rézne pokarmy przy pomocy sztuc¢cow.

Vo lIN|Joju b |w N |+~

Potyka podawane mu na tyzeczce ptyny.

—
o

Potyka podawane mu z kubka ptyny.

ey
-

Pije samodziel nie z butelki przez smoczek.

—
N

Pije samodziel nie ze specjalnego kubka (z dziubkiem).

-
w

Potrafi sam pi¢ przez stomke.

=
i

Pije samodziel nie z kubk a.

-
(6}

Potrafi sam zamieszac tyzeczka w kubku.

=
(o)}

Potrafi sam smarowac chleb mastem/dzemem i.t.p.

17 | Potrafi sam kroi¢ chleb.

Kategoria: Ubieranie

Nr | Pytanie (grupa pytan podstawowych)

0

TAK

NIE

NIE DOTYCZY

Wspotdziata podczas ubierania.

Wspotdziata podczas rozbierania.

Samo zdejmuje spodnie.

Samo zaktada spodnie.

Potrafi zdja¢ samodzielni e bl uze.

Ubiera samodziel nie bluze.

Potrafi samodzielnie zdjac¢ skarpetki.

ONjojun | W IN |-

Potrafi sam, prawidtowo zatozy¢ skar petki.
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9

Potrafi roz pina¢ zamki btyskawiczne i rzepy.

10

Potrafi zapina¢ zamki btyskawiczne i rzepy.

11

Rozpina guziki.

12

Zapina guziki.

13

Zdejmuje samodzielnie buty.

14

Zaktada samodzielnie buty.

15

Potrafi rozwigzac¢ sznurowadta przy butach.

16

Potrafi wigzac buty.

17

Zdejmuje czapke z glowy.

18

Zaktada czapke na gtowe.

19

Zdejmuje rozpieta kurtke.

20

Samodzielnie zaktada kurtke.

Kategoria: Mycie/ higiena

Nr

Pytanie (grupa pytan podstawowych)

0

TAK

NIE

NIE DOTYCZY

Samodzielnie odkreca | ub zakreca kran (kurek, pokretto, dzwignia).

Trzyma szczoteczke do zebdw.

Potrafi samodzielnie odkrecic¢ tubke z pasta.

Naktada paste na szczoteczke - wyciska ja.

Myje zeby.

Potrafi ptukaé usta woda.

Potrafi wypl uwac wode.

Potrafi uzywa¢ mydto lub dozownik z mydtem.

Vo fNjJoju b jwiiN |+~

Wspotdziata przy myciu rak.

—
o

Pod strumieniem wody pociera reka o reke.

[y
-

Samodzielnie myje rece mydtem.

—
N

Samodzielnie wyciera rece.

-
w

Wspotdziata przy myciu twarzy.

=
a

Potrafi samodzielnie umy¢ twarz.

[ure
(&)

Potrafi korzystac z recznika — wyciera twarz i rece.

[
[e)]

Czesze sie.

—-
N

Potrafi sptuka¢ wode w ubikacji.

-
[ee]

Tylko w ciggu dnia kontroluje trzymanie moczu i stolca (na noc wymaga

pieluchy).

—
©o

Trzymanie moczu i stolca - petna 24 godzinna kontrola.
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12.2. Arkusz Umiegtnosci Funkcjonalnych skali PEDI

Part I: Functional Skills

SELF-CARE DOMAIN  Place a check corresponding to each item:

oW N

wEN O

15.

17.
18.
19.

20.
21
22
23.

24.
25.
26.
27.
28,

39.

41.
42.

43.

Itemn scores: 0 = unable; 1 = capable

| A. Food Texiures |

0

b o%

&

Eats pureed /blended /strained foods
Eats ground /lumpy foods

. Eats cut up/chunky/diced foods
. Eats all textures of table food

| B. Useof Uhnsils!

Finger feeds

Scoops with a spoon and brings to mouth
Uses a spoon well

Uses a fork well

Uses a knife to butter bread, cut soft foods

[ C. Use of Drinking Containers |

. Holds bottle or spout cup

Lifts cup to drink, but cup may tip
Lifts open cup securely with two hands

. Lifts open cup securely with one hand
. Pours liquid from carton or pitcher

[D. Toothbrushing |

Opens mouth for teeth to be brushed
Holds toothbrush

Brushes teeth; but not a thorough job
Thoroughly brushes teeth

Prepares toothbrush with toothpaste

]E. Hairbrushing I

Holds head in position while hair is combed
Brings brush or comb to hair

Brushes or combs hair

Manages tangles and parts hair

| F. MNose Care |

Allows nose to be wiped

Blows nose into held tissue

Wipes nose using tissue on request
Wipes nose using tissue without request
Blows and wipes nose without request

G. Handwashing

. Holds hands out to be washed

. Rubs hands together to clean

. Turns water on and off, obtains soap
. Washes hands thoroughly

Dries hands thoroughly
[ H. Washing Body & Face |

Tries to wash parts of body
Washes body thoroughly, not including face
Obtains soap (and soaps washcloth, if used)

. Dries body thoroughly
. Washes and dries face thoroughly

| I. Pullover/ Front-Opening Garments

Assists, such as pushing arms through shirt

. Removes T-shirt, dress or sweater

(pullover garment without fasteners)
Puts on T-shirt, dress or sweater

Puts on and removes front-opening shirt,
not including fasteners

Puts on and removes front-opening shirt,
including fasteners

ER2Be
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|J. Fasteners |

&

L\
Q“rr_“

01

Tries to assist with fasteners

Zips and unzips, doesn’t separate or hook zipper
Snaps and unsnaps

Buttons and unbuttons

Zips and unzips, separates and hooks zipper

| K. Pants |

. Assists, such as pushing legs through pants
. Removes pants with elastic waist

Puts on pants with elastic waist
Removes pants, including unfastening
Puts on pants, including fastening

L. Shoes/Socks

Removes socks and unfastened shoes
Puts on unfastened shoes
Puts on socks

. Puts shoes on correct feet; manages velcro fasteners

Ties shoelaces

M. Toileting Tasks (clothes, toilst
management; and wiping only)

. Assists with clothing management

Tries to wipe self after toileting

Manages toilet seat, gets toilet paper and flushes toilet
Manages clothes before and after toileting

Wipes self thoroughly after bowel movements

N. Management of Bladder (score = 1
if child has previously mastered skill)

Indicates when wet in diapers or training pants

. Occasionally indicates need to urinate (daytime)
. Consistently indicates need to urinate with time to

get to toilet (daytime)

. Takes self into bathroom to urinate (daytime)
. Consistently stays dry day and night

O. Management of Bowel (Scors = 1
if child has previously mastored skill

Indicates need to be changed

. Occasionally indicates need to use toilet (daytime)
. Consistently indicates need to use toilet with time to

get to toilet (daytime)
Distinguishes between need for urination and bowel
movements

. Takes self into bathroom for bowel movements, has

no bowel accidents

| SELF-cARE DOMAIN SUM

14z

PLEASE BE SURE YOU HAVE ANSWERED ALL ITEMS.
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MOBILITY DOMAIN  Place a check corresponding to each item:
Item = capabl

0= unable; 1

[ A. Toilet Transfers |

e&

o

Sits if supported by equipment or caregiver
Sits unsupported on toilet or potty chair
Gets on and off low toilet or potty

Gets on and off adult-sized toilet

Gets on and off toilet, not needing own arms

[ B. Chair/Wheelchair Transfers |

g 02

Sits if supported by equipment or caregiver

. Sits unsu on chair or bench

Gets on and off low chair or furniture

Gets in and out of adult-sized chair/wheelchair
Gets in and out of chair, not needing own arms

| C. Car Transbers |

%
SemNe

11. Moves in car; scoots on seat or gets in and out of
car seat

Gets in and out of car with little assistance or
instruction

Gets in and out of car with no assistance or
instruction

Manages seat belt or chair restraint

Gets in and out of car and opens and closes car door

[D. Bed Mobility/Transfers |

12
13.

14
15.

16.
17.

Raises to sitting position in bed or crib

Comes to sit at edge of bed; lies down from sitting at
edge of bed

Gets in and out of own bed

. Gets in and out of own bed, not needing own arms

['E."Tub Transfers |

N
1

s

\d

. Sits if supported by equipment or caregiver ina
tub or sink

Sits unsupported and moves in tub

Climbs or scoots in and out of tub

Sits down and stands up from inside tub
Steps/transfers into and out of an adult-sized tub

F. Indoor Locomotion Methods
(Score = 1 if mastered)

o

Rolls, scoots, crawls, or creeps on floor
Walks, but holds onto furniture, walls, caregivers or
uses devices for support

27. Walks without support

G. Indoor Locomotion: Distance/
Speed (score = 1 if mastered)

Moves within a room but with difficulty

(falls; slow for age)

Moves within a room with no difficulty

Moves between rooms but with difficulty

(falls; slow for age)

Moves between rooms with no difficulty

Moves indoors 50 feet; opens and closes inside and
outside doors

H. Indoor Locomotion:
Carries Objects

Is/

Changes physical location purposefully

Moves objects along floor

Carries objects small enough to be held in one hand
Carries objects large enough to require two hands
Carries fragile or spillable objects

SRR
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EESRG

. Moves 10-50 feet (1-5 car lengths)

. Walks up full flight, but with difficulty

. Walks down partial flight
. Walks down full flight, but with difficulty

. Walks down full flight with no difficulty

[ 1. Outdoor Locomotion: Methods | o

Walks, but holds onto objects, caregiver, or devices
for support
Walks without support

J. Outdoor Locomotion: Distance/

Speed (Scors = 1 if mastered) 0

Moves 50-100 feet (5-10 car lengths)

Moves 100-150 feet (35-50 yards)

Moves 150 feet and longer, but with difficulty
(stumbles; slow for age)
Moves 150 feet and longer with no difficulty

IK. Outdoor Locomotion: Surfaces | o

Level surfaces (smooth sidewalks, driveways)

Slightly uneven surfaces (cracked pavement)

Rough, uneven surfaces (lawns, gravel driveway)

Up and down incline or ramps

Up and down curbs

L. Upstairs (score = 1 if child has

praviously mastered skill) 0

Scoots or crawls up partial flight (1-11 steps)

Scoots or crawls up full flight (12-15 steps)

Walks up partial flight

(slow for age)
Walks up entire flight with no difficulty

M. Downstairs (Score = 1 if child has

previously mastered skill) 0

Scoots or crawls down partial flight (1-11 steps)

Scoots or crawls down full flight (12-15 steps)

(slow for age)

| MOBILITY DOMAIN SUM

=

SOCIAL FUNCTION DOMAIN
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10.

1)

PLEASE BE SURE YOU HAVE ANSWERED ALL ITEMS.

item: Item scores: 0 = unable;

Place a check corresponding to each

1= capable 0
[ A. Comprehension of Word Meanings
Orients to sound
Responds to “no”; recognizes own name or that
of familiar people

Understands 10 words

Understands when you talk about relationships among
people and /or things that are visible

Understands when you talk about time and sequence
of events

e ion of ce
P ch;maon Senten

Understands short sentences about familiar objects
and people

Understands 1-step commands with words that
describe people or things

Understands directions that describe where
something is

Understands 2-step commands, using if /then,
before/after, first/second, etc.

Understands two sentences that are about the same
subject but have a different form



12.
13.

15.

16.

18.
19.
20.

21.

24.

25.

26.
27.

29.

31

32

®

. Puts together materials to make something
. Makes up extended pretend play routines involving

things the child knows about

. Makes up elaborate pretend sequences from

imagination

assistance

S g%

[ C. Functional Use of Communication| o 1 [ 1. Self-Information 01
Names things 41. Can state first name
Uses specific words or gestures to direct or request 42. Canstate first and last name
action by another person - 43. Provides names and descriptive information about
Seeks information by asking questions family members
Describes an object or action 44. Can state full home address; if in hospital, name of
Tells about own feelings or thoughts hospital and room number

45. Can direct an adult to help child return home or
D. Complexity of Expressive back to the hospital room
Communication 01 —

Uses gestures with clear meaning [J._Time Orientation | 01

. Uses single word with meaning 46. Has a general awareness of time of mealtimes and
Uses two words together with meaning routines during the day
Uses 4-5 word sentences 47. Has some awareness of sequence of familiar events
Connects two or more thoughts to tell a simple story in a week

48. Has very simple time concepts
| E. Problem-resolution | 01 49. Associates a specific time with actions/events
Tries to show you the problem or communicate what 50. Regularly checks clock or asks for the time in order to
is needed to help the problem keep track of schedule
If upset because of a problem, child must be helped
immediately or behafior deteriorates LK' Household Chores | 01

. 1f upset because of a problem, child can seek help and 51. Beginning to help care for own belongings if given
wait if it is delayed a short time constant direction and nce
In ordinary situations, child can describe the problem 52. Beginning to help with simple household chores if
and his/her feelings with some detail (usually does given constant direction and guidance
not act out) 53. Occasionally initiates simple routines to care for own
Faced with an ordinary problem, child can join adult belongings; may require physical help or reminders to
in working out a solution complete

54. Occasionally initiates simple household chores;
[ F. Social Interactive Huy (Adults) |4 4 may require physical help or reminders to complete
Shows awareness and interest in others 55. Consistently initiates and carries out at least one
Initiates a familiar play routine household task involving several steps and decisions;

. Takes turn in simple play when cued for turn may require physical help
Attempts to imitate adult’s previous action duri -

a playla):-iwty P Hring [ L Self-Protection | 01

. During play child may suggest new or different steps, 56. Shows appropriate caution around stairs
or respond to adult suggestion with another idea 57. Shows appropriate caution around hot or

sharp objects
G. Peer Interactions: (Child of 58. When crossing the street with an adult present, child
similar age) 01 does not need prompting about safety rules
Notices presence of other children, may vocalize and 59. Knows not to accept rides, food or money from
gesture toward peers strangers .
Interacts with other children in simple and 60. Crosses busy street safely without an adult
brief episodes : :

. Tries to work out simple plans for a play activity [ M. Community Function I 01
with another child 61. Child may play safely at home without being watched
Plans and carries out cooperative activity with other constantly
children; play is sustained and complex 62. Goes about familiar environment outside of home

. Plays activities or games that have rules with only periodic monitoring for safety

63. Follows guidelines/expectations of school and
[ H. Play with Objects | 01 community setting
Manipulates toys, objects or body with intent 64. E’fplor&s and fu.ncnons in familiar community settings

. Uses real or substituted objects in simple pretend without supervision

sequences 65. Makes transaction in neighborhood store without

| SOCIAL FUNCTION DOMAIN SuM |
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12.3. Wyniki badania skah OFC — wersp pediatryczna pacjenta M.Sz.

OCENA FUNKCJONALNA CHORYCH
I T!r .
D c } ..I ,

Poréwnanie badania z dnia 08-12-2009 z badaniem

I ' ¥

Zrecznosc

Zadanych pytand 274 274
Odpowiads pazytywnych 144 137
Odpowiedzi negatywnych 31 38
Anulowanych odpowiedz EE) 83
Ogdiny wynik badania | 82% (144 2 175) punktéw 78% (137 z 175) punktow
VAS active 0 0
VAS passive S 0 L] ‘wm"
Porbwnaj badanie = 16-12-2010  |=| % STt
! i 3 Zrgcznost
PRZEBIEG WSZYSTKICH BADAN W CZASIE & Jadzenie
5 Uberanie
DRUKL) LUB 2APISZ BADANIE & Mycie/ higiena
DRUKLD) LUS ZAPISZ POROWNANIE

Szczeqgoly odpowiedzi do pytan z grupy: Zrecznosc

Zadanych pytan 45 45
Odpowiedzi Pozytywnych | 30 28
Odpowiedzi Negatywnych | 4 6
Anulowanych 11 11
Ogélinie 88 82
Poruszanie
i Badante B0 Poruszanie
T
nl
—_— .
) czas
08-12-2009 16-12-2010

14t



12.4. Wyniki badania skah OFC — wersp pediatryczna pacjentki M.S.

| OCENA | FUNKCJDNALNA CHGHVCH

OFGC

l |
p]
21

i~P N

Porownanie badania z dnia 11-12-2009 z badaniem z 17.12.2010

MS,
ur.

DRAUKLI LUS ZAPISZ POROWNANIE

Ubieranie

274 274
Odpowiedzi parytywnych &1 48
Odpowredn negatywnych 153 145
Anulewanych odpowiedzi 80 80
Ogdiny wynik badania 21% (41 2 194) punktdw 25% (48 2 194) punktéw
VAS active 0 ]
VAS passive -] o Matagoria 11-12-2008 17122010
. - 1 Sprawnodd 3% a7
Porbunaj badanie = 17-12.2010 ] ZPoruszame S% 16%
% 3 Zrgcanodd % t 2l
PAZEBIEG WSZYSTKICH BADAN W CZASIE & Jedzenie 5% %
5 Ubleranie 0% 10%
DRUKUI LUB ZAPISZ BADANIE € Myce/ higiena 11 % 16%

Poruszanie

wynik badania [%]
P

Poruszanie

g L0

11-12-2009

17-12-2010

14¢€



12.5. Wyniki badania skah OFC — wersp pediatryczng pacjenta D.B.

OCENA FUNKCJONALNA CHDORYCH

[ = X [ WE] [ 7
| | _‘: 1 } | & !

FoiPoréwnanie badania z dnia 18-12-2009 z badaniem z 07.12.2010

Dane pacjenta
Zadanych pytan 274 274
Odpowleds pazytywnych 17 s
Odpowiedsi negatywnych 178 186 § g |
Anulewanych cdpowiedzi 79 Ll ':
Ogéiny wynik badania 9% (17 2 195) punktdw 5% (9 z 195) punktdw
VAS active [ o
ViS e 5 0 Kategoria 18122000  O7-12:2010
e 1 Sprawnodé 0% 7%
Pordwnej badanie 2| 07-12-2010  |w| 2 Poruszanie 0% 0%
: 3 Zrecznodt In %
PRZESIEG WSZYSTHICH BADAN W CZASIE 4 Jedzenie 24% 24%
5 Ubieranie 0% 0%
DRUKUI LUB ZAPISZ BADANIE & Mycie/ higiena 0% 0%
DRUKU) LUB ZAPISZ POROWNANIE

Sprawnos$¢ | Poruszanie Zrecznos¢ Jedzenie

Szczegoly odpowiedzi do pytan z grupy: Sprawnos¢

Zadanych pytan 76 76
Odpowiedzi Pozytywnych |12 4
Odpowiedzi Negatywnych | 48 56
Anulowanych 16 16
Ogédlnie 20 7
Jedzenie

Jedzenie

wynik badania [%]
AN

24 24
> czas
18-12-2009 07-12-2010




12.6. Lista zastosowanych skrotow

L.P.| SKROT TLUMACZENIE SKROTU
1. EGD Efekt Graniczny Dolny
2. EGG Efekt Graniczny Gorny
(ang. Inter national Satistical Classification of Diseases and Related Heal th
3. ICD-10 Problems)
Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacia Chorob i Rnoidw
Zdrowotnych
(ang. International Classification of Functioning, Disability and Health)
4. ICF Migdzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnm@synaci
I Zdrowia
5. 1.1, lloraz Inteligencji
6. MPD M ézgowe Potaenie Dziecice
7. OFC Ocena Funkcjonalna Chorych
8. OUN Gsrodkowy Uktad Nerwowy
0. PED| (ang. Pediatric Evaluation of Disability Inventory)
Pediatryczna Ocena Wykazu Niep etnospraseno
1 WHO (ang. World Health Organization)

Swiatowa Organizacja Zdrowia

14¢




