Povzetek

Izhodisca:

V zacetku marca 2020 je ob hitrem narascanju $tevila bol-
nikov, ki so zboleli zaradi okuzbe z virusom SARS-CoV-2
(COVID-19), Svetovna zdravstvena organizacija razglasila
pandemijo. Vlada Republike Slovenije je poleg zaustavitve
javnega zivljenja odredila tudi zaustavitev vseh nenujnih oblik
zdravljenja in rehabilitacije, zaprtje programov varstva in izo-
brazevanja za otroke, tudi za tiste z zmanjSanimi funkcijskimi
zmoznostmi. Zanimalo nas je, kakSne resitve za nadaljevanje
programov rehabilitacije so strokovnjaki, ki delajo z otroki
z motnjo v razvoju, nasli v tujini. Zanimalo nas je, ali so v
populaciji teh otrok, ki so imeli manjsi obseg programov
rehabilitacije, ugotovili poslabsanje funkcijskega stanja.

Metode:

V zbirki PubMed smo s pomocjo kljuénih besed poiskali vse
¢lanke, ki so bili objavljeni od zacetka epidemije. Uposte-
vali smo vkljucitvena merila: ¢lanki v angles¢ini; originalne
raziskave o vplivu epidemije COVID-19 na programe reha-
bilitacije, o vplivu epidemije na otroke z motnjami v razvoju
in na njihove starse.

Rezultati:

Nasli smo 14 ¢lankov, nato pa iz pregleda izkljucili Se osem
¢lankov, ki niso izpolnjevali vkljuéitvenih meril. Avtorji
izbranih ¢lankov so se posvetili posledicam zaprtja programov
rehabilitacije in vplivu na pocutje starSev in otrok, dusevno
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Abstract

Background:

In early March 2020, with a rapid increase in the number of
patients with SARS-CoV-2 (COVID-19) infection, the World
Health Organisation declared a pandemic. In addition to stop-
ping public life, the Government of the Republic of Slovenia also
ordered the cessation of all non-essential forms of treatment and
rehabilitation, the closure of care and education programs for
children, including those with impaired functional abilities. We
were interested in what solutions for continuing rehabilitation
programs the experts working with children with developmental
disabilities found abroad. Further, we wanted to know whether
a deterioration in functional status was found in the population
of these children who had a smaller volume of rehabilitation
programs.

Methods:

In the PubMed database, we used specific keywords to find
all the articles that had been published since the beginning of
the epidemics. We considered the following inclusion criteria:
articles in English, original research on the impact of the
COVID-19 epidemic on rehabilitation programs, on children
with developmental disabilities and their parents.

Results:

We found 14 articles, then excluded eight that did not meet the
inclusion criteria. The authors of the selected articles focused on
the consequences of closure of rehabilitation programs and the
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zdravje starSev, u¢inkovitosti telerehabilitacije in oceni tve-
ganja za bolnisni¢no zdravljenje zaradi zdravstvenih zapletov
po zdravljenju spasti¢nosti s toksinom botulina pri otrocih s
cerebralno paralizo. Raziskave o poslabsanju funkcijskega
stanja zaradi zmanj$anega obsega programa rehabilitacije
nismo nasli.

Zakljuéek:

Avtorji raziskav porocajo o posledicah zaustavitve programov
rehabilitacije za otroke z zmanjSanimi zmoznostmi, predvsem
na podroc¢ju dusevnega zdravja njihovih starSev. V prihodnosti
lahko pri¢akujemo tudi poslabsanje funkcijskega stanja otrok,
vendar podatkov v dostopni literaturi §e ni. V prihodnosti
predlagamo natancno spremljanje funkcioniranja otrok z
zmanjSanimi zmoznostmi in njihovih starSev. Prav tako meni-
mo, da je potreben razvoj programov telerehabilitacije glede
na postavljene cilje na podro¢ju dejavnosti in sodelovanja in
spremljanje ucinkovitosti le-teh.

Kljucne besede:
otroci; motnja v razvoju; rehabilitacija; COVID-19

uvobD

V zacetku marca 2020 je ob hitrem narasc¢anju Stevila bolnikov,
ki so zboleli zaradi okuzbe z virusom SARS-CoV-2 (COVID-19),
Svetovna zdravstvena organizacija (SZO) razglasila pandemijo (1).
Le dva dni kasneje je epidemijo razglasila tudi vlada Republike
Slovenije ter izdala odlok o popolnem zaprtju javnega zivljenja (2).
Ob tem, da cepiva in specificnega protivirusnega zdravila nismo
imeli na voljo, je strategija omejevanja Sirjenja virusa vkljucevala
medosebno razdaljo, higieno kaslja, uporabo razkuzil in zas¢itnih
mask. Omejeno je bilo gibanje na prostem in druzenje ljudi. Hkrati
je vlada odredila tudi zaustavitev vseh nenujnih oblik zdravljenja
in rehabilitacije, zaprtje programov varstva in izobrazevanja za
otroke, tudi za tiste z zmanjSanimi funkcijskimi zmoznostmi.

O tveganju, da bi zboleli tudi otroci z motnjami v razvoju in kaksen
bi bil potek bolezni pri njih, ob zacetku epidemije, razumljivo, ni
bilo nobenih podatkov. Kasneje se je izkazalo, da v splosnem otroci
okuzbo z novim koronavirusom prebolevajo brez simptomov v
90 % oz. jo prebolijo v blagi ali zmerni obliki (3-5). Manjsi delez
otrok (6,7 %) lahko zboli s tezjim potekom, pogosteje tisti otroci,
ki imajo okvare in bolezni v razvoju osrednjega ziv¢evja (6). Med
otroki, ki so zaradi COVID-19 potrebovali bolni$ni¢no zdravljenje,
jih je po podatkih iz tujine od 77 % do 83 % imelo Ze prej obstojece
socasne zdravstvene tezave (3, 7). Za to populacijo otrok je tudi
sicer znano, da so bolezni dihal vodilni razlog za pogostejse
bolnisnicno zdravljenje (8) in umrljivost (9) glede na zdrave
vrstnike. Glede na to je tveganje, da bi otroci z motnjo v razvoju
zivéevja zaradi COVID-19 zboleli huje in verjetneje potrebovali

impact on parental and child well-being, parental mental health,
telerehabilitation efficacy, and risk assessment for inpatient
treatment due to health complications after botulinum toxin
spasticity treatment in children with cerebral palsy. We did not
find any research on the deterioration of the functional status
due to the reduced program.

Conclusion:

The authors are already reporting the consequences of the
epidemics, especially on parents' mental health. We can also
expect a deterioration of functional status of children in the
future, but there is no data in the available literature yet. In
the future, we propose close monitoring of the functioning of
children with disabilities and their parents. We also believe
that it is necessary to develop telerechabilitation programs in
accordance with the goals from the activities and participation
domain, and to assess their effectiveness.

Key words:
children; developmental disorder, rehabilitation, COVID-19

bolni$ni¢no zdravljenje, vegje (10). Ce upostevamo, da terapevtski
programi za te otroke vkljuéujejo tesen telesni stik, ob tem pa
tezje prenasajo namescanje zas¢itne maske, se slinijo, kasljajo ob
aspiraciji sline, tekocCine in hrane, je tveganje za okuzbo strokovnih
sodelavcev lahko precej visoko.

Oddelek za (re)habilitacijo otrok na Univerzitetnem rehabili-
tacijskem institutu Republike Slovenije (URI — Soca) je bil od
razglasitve epidemije v marcu 2020 zaprt Sest tednov. Otroci, ki
so takrat zakljucili s programi, so bili odpusceni v domace okolje,
novih otrok nismo smeli sprejeti. S programom smo postopno
zaceli v zacetku maja, v sredini maja je bil oddelek ze polno
zaseden. V oktobru so zaradi okuzbe zunaj delovnega mesta
zbolele §tiri strokovne sodelavke. Ob upostevanju vseh varnostnih
ukrepov se okuzba med strokovnimi sodelavkami in sodelavci na
oddelku ni prenesla. V sredini novembra smo zaradi okuzbe dveh
starSev in treh majhnih otrok, ki se je prenesla na tri strokovne
sodelavke (tesen stik med kopanjem otrok pri dveh in stik med
terapevtskim programom pri eni sodelavki), program zaprli Se
za en teden (lastni podatki). V zaéetku decembra 2020 smo po
odlo¢bi Ministrstva za zdravje (11) uvedli obvezno testiranje s
hitrimi antigenskimi testi za vse zaposlene enkrat na teden, za
starsSe in otroke ob vkljucitvi v bolnisni¢ni program rehabilitacije
dvakrat na teden. Med vsemi opravljenimi hitrimi antigenskimi
testi smo 28. 12. 2020 ugotovili dva pozitivna (dva od starSev),
eden se je nato izkazal za lazno pozitivnega.

Ob vkljucevanju otrok v program rehabilitacije na OtroSkem
oddelku URI — Soca so starsi porocali, da terapevtskih programov




v domacem zdravstvenem domu nimajo ali pa so zelo okrnjeni.
Zavodi za izobraZevanje otrok s posebnimi potrebami so se po
jesenskem zaprtju ponovno odprli Sele 5. 1. 2021 (12). To pomenti,
da so bili otroci, ki imajo v teh zavodih poleg programov izobra-
zevanja tudi redne terapevtske programe, ne le socialno izolirani,
temvec tudi brez terapevtskih programov. Terapevti so v tem Casu
skusali razviti programe telerehabilitacije, na kar niso bili vnaprej
pripravljeni. Na Oddelku za (re)habilitacijo otrok URI — Soc¢a so
strokovne sodelavke star§em ponudile svetovanje po telefonu oz.
delo na daljavo preko spletne platforme Zoom (13), vendar je to
ob rednem delu na oddelku potekalo le v okrnjeni obliki. Na ta
nacin so del programa opravile logopedinje, delovne terapevtke
in psihologinje. Zdravniki in fizioterapevti so na daljavo delali
predvsem v Casu zaprtja oddelka v aprilu (svetovanje po telefonu).

Glede na to, da smo se vsi dokaj nepri¢akovano znasli v tako
zahtevni situaciji, nas je zanimalo, kak$ne resitve so strokovnjaki,
ki delajo z otroki z motnjo v razvoju, nasli v tujini. Zanimalo nas
je, ali so v populaciji teh otrok, ki so imeli manjsi obseg programov
rehabilitacije, ugotovili poslabsanje funkcijskega stanja.

METODE

V zbirki PubMed smo s pomocjo klju¢nih besed »otrok«, »CO-
VID«, »cerebralna paraliza«, »zaostanek v razvoju«, »rehabili-
tacija, »telerehabilitacija«, »fizioterapija«, »delovna terapija«,
»logopedska obravnava«, »psiholoska podpora«, »postopki
oskrbe«, »zadovoljstvo«, »razpolozljivost terapije« poiskali vse
¢lanke, ki so bili objavljeni od zacetka epidemije. Upostevali smo
vkljucitvena merila: ¢lanki v angles¢ini; originalne raziskave o
vplivu epidemije COVID-19 na programe rehabilitacije, o vplivu
na otroke z motnjami v razvoju in na njihove starSe. S pomocjo

Tabela 1: Uporabljene kljucne besede in stevilo clankov.
Table 1: Keywords and number of found articles.

Stevilo
Kljuéne besede / clankov/
Keywords Number of

articles
child COVID cerebral palsy rehabilitation "
child COVID cerebral palsy telerehabilitation 4
child COVID developmental delay rehabilitation 3
child COVID cerebral palsy occupational therapy 3
child COVID cerebral palsy physiotherapy 2
child COVID cerebral palsy psychological support 1
child COVID cerebral palsy speech and language 0
therapy
child COVID cerebral palsy therapy availability 0
child COVID cerebral palsy processes of care 0
child COVID cerebral palsy satisfaction 0
Skupno / Total 24
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¢lankov nismo nasli dodatnih ¢lankov. Iz nabora ¢lankov smo
izkljucili podvojene (Sest) in potrojene ¢lanke (trije) ter ¢lanke
o zdravih otrocih.

REZULTATI

Z iskanjem ¢lankov s pomocjo razli¢nih kombinacij klju¢nih besed
smo nasli 14 razli¢nih ¢lankov, ve¢ino s pomocjo kljuénih besed
»otrok«, »COVID«, »cerebralna paraliza« in »rehabilitacija«. S
pomocjo kljuénih besed »logopedska obravnavay, razpolozljivost
terapijen, »postopki oskrbe» in »zadovoljstvo» nismo nasli nobe-
nega ¢lanka (Tabela 1). Iz pregleda ¢lankov smo nato izkljucili
Se osem ¢lankov, ki niso izpolnjevali vkljucitvenih meril. Avtorji
izbranih ¢lankov so se posvetili posledicam zaprtja programov
rehabilitacije in vplivu na pocutje starSev in otrok (14), dusevno
zdravje starSev (15-17), oceni u€inkovitosti telerehabilitacije (18)
in oceni tveganja za bolnisni¢no zdravljenje zaradi zdravstvenih
zapletov po zdravljenju spasti¢nosti s toksinom botulina pri otrocih
s cerebralno paralizo (19). Raziskave o poslabsanju funkcijskega
stanja zaradi zmanj$anega obsega programa nismo nasli. Namen,
protokol dela in rezultati omenjenih raziskav so povzeti v Tabeli 2.

RAZPRAVA

Zeleli smo torej pripraviti pregled dostopne literature o tem, kaksne
resitve so strokovnjaki v tujini, v ¢asu epidemije COVID-19, nasli
za izvajanje programov rehabilitacije otrok z motnjami v razvoju
ziv¢evja. Raziskava, v katero je bilo vkljucenih 35 evropskih drzav,
je namrec pokazala, da je bilo v ¢asu zaprtja javnega Zivljenja in s
tem zaustavitvijo programov rehabilitacije v 83 % vkljucenih drzav
za te programe prikrajSanih od 1,3 do 2,2 milijona oseb (20). De-
mersova je s sodelavci prepri¢ana, da ima to e posebej negativne
posledice prav v ranljivi skupini otrok z zmanj$animi zmoznostmi,
k jim z ustreznimi programi omogo¢imo, da vzdrzujejo funkcijske
sposobnosti med razvojem in prepre¢imo nastanek sekundarnih
posledic (21). Liga za epilepsijo v ZDA je na svoji spletni strani
opozorila na tveganje, da bi v ¢asu popolnega zaprtja otroci, ki
imajo epilepsijo in potrebujejo protiepilepticna zdravila, morda
ne mogli dostopati do zdravil (22). Meireles in sodelavci so bili
mnenja, da bo imelo zaprtje javnega zivljenja pomembne posledice
za otroke z zmanj$animi zmoznostmi in njihove starSe zaradi
socialne osame in pomanjkanja terapevtskih programov (23).
Te skrbi potrjujejo rezultati raziskav v Franciji in Indiji (14-16).
Otroci niso imeli ustreznega dostopa do zdravstvenega varstva
(odpovedani ali zamaknjeni termini pregledov, odpovedani progra-
mi rehabilitacije), Solanje je potekalo na domu (14). Pomembno
se je povecala pojavnost simptomov depresije, anksioznosti in
stresa pri starSih teh otrok (15, 16). Vse to predstavlja dodatno
obremenitev za druzine otrok z zmanjSanimi zmoznostmi, za
katere je tudi v obicajnih razmerah znano, da so pomembno bolj
obremenjeni kot starsi zdravih otrok (24, 25).

Cacioppo in sodelavci (14) so porocali, da je imelo 22 % otrok
z zmanjS$animi zmoznostmi funkcioniranja, ki so jih vkljuéili v
raziskavo ECHO, tezave pri spanju. Podobno je porocala tudi
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Tabela 2: Povzetek clankov o vplivu epidemije COVID-19 na otroke z motnjami v razvoju, starse in terapevtske programe.
Table 2: Summary of the articles on the influences of COVID-19 epidemics on children with developmental disorders, their parents

and therapy programs.
Avtorji/ Preiskovanci (N)/ Namen/ Metode/ Rezultati/
Authors Participants (N) Aim Methods Results
Cacioppo starsi (1000]) otrok s vpliv epidemije na nacionalna raziskava v 62 % so program rehabilitacije
et al. (14) kroniénimi boleznimi (CP, razlicna podrocja spletni vprasalnik izvajale specializirane ustanove;
ZMB ..), starih od O do 18  funkcioniranja, 43 % mater je poroc¢alo o negativnem
let (povprecno 9,5 let); sodelovanja otrok, vplivu zaprtja na njihovo razpolozenije;
1,/ 3 otrok ni mogla hoditi,  vpliv na starse, vpliv 32 % otrok je imelo vedenjske
38 % je potrebovalo na vkljucevanje in tezave, 22 % teZave s spanjem;
pomoc pri izvedbi drobno- izvedbo programov 44 % otraok ni bilo telesno dejavnih;
gibalnih aktivnostih, rehabilitacije 77 % otrokom so odpovedali ali
67 % je imelo v Franciji zamaknili pregled pri zdravniku;
kognitivne tezave ostali so imeli pregled v Zivo
(4 %) ali na daljavo (18 %);
zmanjsan je bil obseg vseh
terapevtskih programoyv;
76 % otrok se je solalo doma
Dhiman povabljenih 300 starsev vpliv epidemije na spletni vprasalniki pojavnost simptomov depresije
et al (19) otrok z zmanjsanimi dusevno zdravje v anglescini: pri 62,5 %; -anksioznosti pri
zmoznostmi; starsev v Indiji Ocena depresije in 20,5 % in stresa pri 26,4 %;
anksioznosti zviSanje pojavnosti vseh simptomov
vkljuéenih 264 starsev Indeks napora skrbnikov; je bila statisti¢no znacilna (p<0,001)
z velikim faktorjem vpliva (0,93);
uporaba specialnih stopnja tezav je bila znacilno
medijev za pridobivanje povezana s starostjo otrok,
udelezencev raziskave; programi tele-rehabilitacije,
ocena v maju 2020; ocenjeno tezavnostjo skrbi za
otroka, tezavami pri vsakodnevnih
primerjava rezultatov s aktivnostih, nezmoznostjo gibanja,
prej znanimi ocenami delu od doma, ne pa s finanénim
statusom, ostarelim ¢lanom druzine
Farajzadeh 160 starSev otrok s CP vpliv epidemije na spletni vprasalnik; 45 % starsev je porocalo o
et al. (16) dusevno zdravje ocena anksioznosti, depresiji, 40,6 % o anksioznosti;
starsev v Iranu obcéutenega stresa, tezav stopnja obremenitve je bila
pri skrbi za otroka; pomembno povezana s stopnjo
analiza povezanosti stresa, anksioznosti in depresije
spremenljivk
da Sivaet 22 oseb s CP, GMFCS telerehabilitacija ocenjevanje pred zacetkom izboljsanje izvedbe v CP skupini;
al. (17) stopnja od |. do IV. (zdovolj]  z uporabo: - spoznavanije igranje treh izboljsanje tudi pri zdravih kontrolah;
dobrim razumevanjem iger (vsaka 3 min}; med rezultati niso bili pomembno boljsSi pri
navadil za izvedbo nalog) aplikacije igrami 20 sekund pocitka; vseh spremenljivkah - osebe iz obeh
Sao Paulo, Brazilija WhatsApp; ocena napora po vsaki skupin bi lahko sodelovanje pri igri;
od iger; ocenjevanje le CP - v osnovi niZja hitrost in
kontrolna skupina MoveHero v znotraj enega dne: natancnost gibov, zato vec tezav
22 zdravih oseb (od programske Ocena zaznanega napora pri lovljenju stranskih krogel;
11 let do 30 let) opreme; Ocena gibanja s pomocjo CP skupina je obcutila ve¢ napora
dosezka pri igrah (merjenje
pametnega telefona  €asa od zacetka padanja
krogle do zadetka z
osebnega avatarjevo roko)
racunalnika VAS za oceno zadovoljstva
in motivacije
Bompard 12 otrok z zaostankom ocena ucinka ocena stopnje stresa izboljSanje spanja in zmanjsanje stresa
et al. (18) Vv razvoju in starsi terapije z glasbo in motenj spanja
MecLaughlin 492 otrok s CP (256 ocena relativnega podatki o potrebni doze BoNT-A rastejo sorazmerno s
et al. (19) jih je dobilo BoNT-A) tveganja uporabe bolnisnicni oskrbi po stopnjo GMFCS; relativno tveganje

BoNT-A

zdravljenju z BoNT-A;
primerjava glede na
stopnjo GMFCS

za hospitalizacijo v naslednjih
pestih mesecih je 1,22 (p=0,51)

Legenda/Legend: N — $tevilo/ number; CP — cerebralna paraliza/cerebral palsy, ZMB — Zivéno-migiéne bolezni/ neuromuscular diseases, BONT-A — toksin botulin/
botulin toxin; GMFCS — Sistem za razvr§¢anje otrok s cerebralno paralizo glede na grobe gibalne zmoznosti/ The Gross Motor Function Classification System;
VAS - vidna analogna lestvica/ visual analogue scale




Brunijeva s sodelavkami, ki so raziskale spremembe vzorca
spanja 4.000 otrok in mladostnikov v Italiji v ¢asu epidemije
COVID-19 (26). Glede na odgovore starSev v vprasalniku o
motnjah spanja (angl. Sleep Disturbance Scale for Children) (27)
so ugotovile, da se je ¢as odhoda v posteljo pomaknil v kasnejse
vecerne ure (23.00 ali $e kasneje) Ze pri otrocih v starosti od Sest
let do 12 let (28,4 %), pri otrocih med 13. in 18. letom pa je tako
pozno hodilo spat Ze ve¢ kot polovica mladostnikov (63,5 %) (26).
Temu primerno se je zamaknil tudi ¢as jutranjega bujenja (vecina
je vstajala po 8.00 zjutraj). Izjemno se je podaljsal Cas, ki so
ga otroci in mladostniki preziveli pred zasloni (poleg Casa, ko
je potekal pouk na daljavo). V vseh starostnih skupinah se je
povecal delez otrok z motnjami spanja (tezave pri uspavanju,
tesnoba v ¢asu odhoda v posteljo, no¢no zbujanje, nocne more
in strahovi) (26). Avtorice je predvsem skrbelo, da bodo te spre-
membe v spalnih navadah in motnje spanja postale kroni¢ne in
privedle do sekundarnih motenj na ravni duSevnega in telesnega
zdravja. Menile so, da je za pomo¢ mlajsim otrokom potrebno
izobraziti starSe, morda ponuditi e kognitivno vedenjsko terapijo
v primeru nespec¢nosti in pomo¢ v primeru potravmatske stresne
motnje. Temu bi pri starejsih otrocih in mladostnikih morda dodali
Se t.i. wkronobioti¢no zdravljenje« (jutranja svetloba za prebujanje
in melatonin dve uri pred predvidenim ¢asom za spanje) (26).

Se posebej nas mora skrbeti podatek v francoski nacionalni razi-
skavi, da v ¢asu epidemije kar 44 % otrok s kroni¢nimi boleznimi
ni bilo telesno dejavnih (14). Vemo, da so npr. otroci s cerebralno
paralizo Ze v obi¢ajnih razmerah manj telesno dejavni (28, 29),
z leti pa se njihova aerobna zmogljivost Se zmanjsa (30). Razi-
skave o morebitnem vplivu telesne neaktivnosti v ¢asu epidemije
COVID-19 na funkcijsko stanje otrok z zmanj$animi zmoznostmi
nismo nasli, je pa na voljo Ze nekaj podatkov o vplivu na zdrave
otroke. Predvsem so avtorji izpostavili psiholoske posledice,
vklju¢no s potravmatskim stresnim sindromom, z zmedenostjo
in jezo v splosni populaciji (31-33). Kot so zapisali Cacioppo in
sodelavci (14), je znano, da so otroci z zmanjSanimi zmoznostmi
gibanja bolj nagnjeni k tezavam v dusevnem zdravju (34 - 36),
ki bi se v ¢asu epidemije zaradi omejenih socialnih stikov lahko
Se poslabsale. Tudi populaciji zdravih otrok se je raven telesne
dejavnosti mo¢no zmanjsala (37). Slovenski raziskovalci (38)
so celo porocali, da so zas¢itni ukrepi med razglasitvijo epide-
mije COVID-19 povzroéili: najvecji upad gibalne u¢inkovitosti
slovenskih otrok, najve¢je zmanjSanje deleza visoko gibalno
ucinkovitih otrok v slovenski populaciji, najvecji upad gibalne
ucinkovitosti med predhodno najbolj gibalno u¢inkovitimi otroki,
porast podkoznega mascevja pri ve¢ kot polovici osnovnosolske
populacije in najvecji porast deleza otrok z debelostjo, od kar
se te spremenljivke redno spremljajo s pomocjo “SLOfit” Spor-
tno-vzgojnega kartona (meritve in testiranja redno potekajo v
programih ve¢ kot 100 slovenskih osnovnih $ol) (38).

Kot so porocali Cacioppo in sodelavci (14), je najvecji delez starSev
porocal prav o skrbi zaradi pomanjkanja programov rehabilitacije,
kar lahko pripelje do nenadomestljivega poslabsanja funkcijskega
stanja otrok z zmanjSanimi zmoznostmi na razli¢nih podrocjih.
Raziskave o tem sicer nismo nasli, ker je cas od zacetka epidemije
verjetno Se prekratek. Kanadska skupina raziskovalcev (21) je

Groleger SrSen / letnik XX, supl. 1 (2021)

pripravila priporocila o telerehabilitaciji za otroke s CP. Da bi
zmanjsali negativne vplive pomanjkanja programov rehabilitacije
in telesne nedejavnosti, je brazilska skupina raziskovalcev v ¢asu
epidemije opravila krajsi program telerchabilitacije za otroke s
CP in skupino zdravih otrok (Tabela 2) (17). Otroci so vadili s
pomocjo spletne igre MoveHero (https://movehero.com.br/en/)
in porocali, da so ob tem uzivali, pri ¢emer pa je skupina otrok
s CP obcutila ve¢ napora. Spremenljivk za objektivno oceno
ugotovljenega napora sicer niso spremljali, lahko pa bi to imelo
pozitiven ucinek pri dolgoronem preprecevanju sréno-zilnih
obolenj. Telerehabilitacija je sicer povezana s ve¢ vprasanji,
od varovanja podatkov, ustrezne programske opreme, urejanja
okolja, v katerem tece svetovanje oz. terapevtsko delo, ustrezne
terapevtske opreme do pravnih vidikov (23). Meireles in sod. so
upostevali priporocila SZO, ki so jih objavili v avgustu 2020.
Predlagali so nekaj izhodiS¢ za razpravo, ki se jim zdijo zelo
pomembne:

 Potrebno je pripraviti ustrezno zakonodajo za zascito otrok
z zmanjSanimi zmoznostmi in njihovih druzin v drzavah v
razvoju (dostopnost zdravstvenega sistema, informacije o
COVID-19, denarno nadomestilo, mese¢na pomo¢ v obliki
hrane, razpolozljivost pametnih telefonov, dobrih internetnih
povezav).

* Glede na to, da epidemiji Se ni videti konca, so potrebne
raziskave o u¢inkovitosti telerehabilitacije, da bi lahko nasli res
ucinkovite nacine ter bolje razumeli izvajanje teh programov
in tezave, s katerimi se srecujejo starsi in strokovno osebje.

* Druzinam je potrebno ponuditi psiholosko in socialno pomoc,
da bodo lazje prebrodili tezko obdobje epidemije in socialne
osame. Svetujejo izvajanje vsakodnevnih rutin, kot so telesna
vadba, petje, slikanje, vzdrzevanje stikov s prijatelji s pomocjo
telefona, elektronske poste ali socialnih medijev. Morda bi
jim bilo v pomo¢ tudi psiholosko svetovanje na daljavo (23).
Prav ucinek terapije z glasbo so raziskali tudi Bompardi in
sodelavci (18). Uporaba glasbe, ki je bila pripravljena za
vsako druzino (N=12) glede na njihove Zelje, je po 12 dneh
prispevala k izboljSanju spanja in zmanjSanju stresa starSev
in otrok z motnjo v razvoju (18).

Podrocje telerehabilitacije za otroke in mladostnike se Sele razvija.
V casu pred epidemijo je bilo opravljenih nekaj raziskav o upo-
rabnosti telerehabilitacije (39), vendar za otroke, ki nimajo zmanj-
Sanih zmoznosti na podrocju gibanja. Poleg tega je Camdenova
s sodelavci (40) porocala o Stirih raziskavah, v katerih so avtorji
analizirali uporabo telerehabilitacije pri otrocih in mladostnikih
s hemipareti¢no obliko CP in po nezgodni poskodbi mozganov.
Menili so, da ima telerchabilitacija sicer nekaj prednosti, vendar
rezultati niso bili jasno pomembni za klini¢no prakso in tudi niso
odrazali celovitosti rehabilitacije (40).

Ne glede na obliko rehabilitacije bi tudi za telerchabilitacijo
moralo veljati, da jo je potrebno organizirati glede na cilje s
podro¢ja aktivnosti in sodelovanja, ki jih postavimo skupaj z
otrokom in starsi (14). Cornec s sodelavci celo meni, da je v
sedanjih okolis¢inah epidemije Se bolj pomembno, da ima vsak
od otrok na voljo klju¢no osebo ali koordinatorja oskrbe, ki mu
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pomaga zagotoviti ustrezen program rehabilitacije v potrebnem
obsegu, od svetovanja po telefonu do obiska na domu, kadar je
to potrebno (41).

V pregledu literature smo nasli $e ¢lanek o morebitnih zdravstvenih
teZavah otrok s CP $est mesecev po zdravljenju s toksinom botulina
(BoNT) (19). Analiza, ki so jo opravili v Zdruzenih drzavah Ameri-
ke, ni pokazala pomembnih razlik glede na obdobje pred epidemijo
(primerjali so zaplete v obdobju od 2013 do 2014). Otrocis CPv
stopnjah GMFCS IV. in V. niso bili bolj izpostavljeni tveganju,
da bi v Sestih mesecih po aplikaciji toksina botulina potrebovali
bolnisni¢no zdravljenje zaradi zapletov osnovne bolezni (bolezni
dihal, aspiracija, motnje hranjenja in poziranja, generalizirana
Sibkost in smrt) (19). Glede na znacilnosti otrok s CP in potrebne
postopke ob zmanjsevanju spasticnosti s toksinom botulina ter
s tem povezano tveganje za zaplete so pripravili priporocila za
oskrbo otrok. Otroke s CP so razvrstili v $tiri skupine:

1. stopnja: malo pridruzenih zdravstvenih tezav; poznani otrok
s CP, ki lahko uporablja zas¢itno masko; odmerek BoNT-A
< 10 enot/kg telesne teze;

2. stopnja; malo pridruzenih zdravstvenih tezav; nepoznani
otrok s CP, ki lahko uporablja zas¢itno masko; odmerek
BoNT-A 10 - 15 enot/kg telesne teze;

3. stopnja: ve¢ pridruzenih zdravstvenih tezav (predhodna
aspiracijska pljuénica, vstavljena perkutana gastri¢na sonda);
otrok ne more prenasati namescene zascitne maske in se bo
morda upiral posegu oz. bo jokal; odmerek BoNT-A > 15
enot/kg telesne teze v misice na prsnem koSu (m. pectoralis,
teres major, trapezius, latissimus);

4. stopnja: otrok z zmanjSano dihalno rezervo, morda potreb-
na anestezija s podporo dihanja; uporaba BoNT-A zaradi
distonije miSic vratu ali tortikolisa (19).

Podobno kot drugi ze omenjeni avtorji, ki so opozarjali na tezave
zaradi omejitev javnega zivljenja in dostopnosti do zdravstvenega
sistema, je tudi v primeru obvladovanja spasti¢nosti McLaughlin
zapisal, da kljub morebitnemu opisanemu tveganju opustitev
zdravljenja s toksinom botulina lahko privede do resnih posledic,
kot je zmanjsanje funkcijskih sposobnosti, razvoj kontraktur in
povecanje bole¢ine. Kakorkoli, avtorji so menili, da bi bila ta
priporocila uporabna za nacrtovanje in izvedbo programa tudi
po koncu epidemije (19). Smernice o uporabi toksina botulina
pri otrocih s CP so pripravili tudi v Turciji (42).

ZAKLJUCEK

Epidemija zaradi COVID-19 je povzrocila zaustavitev javnega
zivljenja in zmanj$ala dostopnost do zdravstvenih in rehabilitacij-
skih programov za otroke z zmanj$animi zmoznostmi. Pricakovano
avtorji sicer malega Stevila raziskav Ze poro¢ajo o posledicah,
predvsem na podro¢ju dusevnega zdravja njihovih starSev. V
prihodnosti lahko pri¢akujemo tudi poslabsanje funkcijskega
stanja teh otrok, vendar podatkov v dostopni literaturi e ni, zato
predlagamo natanc¢no spremljanje funkcioniranja otrok z zmanj-
Sanimi zmoznostmi in njihovih starSev, da bomo lahko analizirali
in predstavili posledice omejenega dostopa do rehabilitacije. Prav
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tako menimo, da je potreben razvoj programov telerchabilitacije
glede na postavljene cilje na podro¢ju dejavnosti in sodelovanja
in spremljanje u¢inkovitosti le-teh.
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