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Wykaz skrotow

ARFID - ang. avoidant/restrictive food intake disorder, zaburzenie polegajace na
ograniczeniu/ unikaniu przyjmowania pokarmow

BLISS - ang. baby-led introduction to solid, zmodyfikowana metoda karmienia

BLW - ang. baby-led weaning, ,,bobas lubi wybor”, metoda karmienia

BODS - ang. Bogenhausener Dysphagie Score, narzedzie do badania dysfagii

CFCS - ang. Communication Function Classification System, system klasyfikacji kompetencji
komunikacyjnych

DDS - ang. Dysphagia Disorders Survey, narzgdzie do badania dysfagii

DMSS - ang. Dysphagia Management Staging Scale, narz¢dzie do badania dysfagii

DSM-V - ang. Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Klasyfikacja zaburzen
psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego

EDACS - ang. Eating and Drinking Ability Classification System, System Klasyfikacji
Umiejetnos$ci Jedzenia i Picia

ESPGHAN - ang. The European Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and
Nutrition, Europejskie Towarzystwo Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci

EN - ang. enternal nutrition, zywienie dojelitowe

ENS - ang. enternal nutrition support, zywieniowe wsparcie dojelitowe

GMFCS - ang. Gross Motor Function Classification System, system klasyfikacji funkcji
motoryki duzej

HINE - ang. Hammersmith Infant Neurological Examination, skala zdolno$ci motorycznej
ICC - ang. intraclass correlation coefficient, wspotczynnik korelacji wewnatrzklasowej
ICD-10 - ang. International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problem, Migdzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chordb i Probleméw Zdrowotnych -
Rewizja Dziesiata

ICF — ang. International Classification of Functioning, Disability and Health,
Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia

MACS - ang. Manual Ability Classification System, system klasyfikacji zdolnosci manualnej
MCH-FS - The Montreal Children’s Hospital Feeding Scale, skala do oceny trudnosci
zwigzanych z karmieniem

MPD, MPDz - mozgowe porazenie dziecigce

MRI - ang. magnetic resonance imaging, rezonans magnetyczny

OUN - o$rodkowy uktad nerwowy



NS - ang. nutritive sucking, ssanie odzywcze, pokarmowe

NNS - ang. non-nutritive sucking - ssanie nieodzywcze, niepokarmowe

PNR - prymitywne noworodkowe reakcje

PFD - ang. pediatric feeding disorders, pediatryczne zaburzenia karmienia
PTGHiZD - Polskie Towarzystwo Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci
USG - ultrasonografia

WHO - ang. World Health Organization, Swiatowa Organizacja Zdrowia



Wstep

. Mozgowe porazenie dzieci¢ce

Mozgowe porazenie dziecigce (mpdz, mpd, ang. cerebral palsy) to zespot
przewlektych, trwatych i niepost¢pujgcych zaburzen rozwoju ruchu oraz postawy w wyniku
uszkodzen osrodkowego uktadu nerwowego w okresie przedporodowym, okotoporodowym
lub poporodowym [1,2].

Czestos¢ wystepowania mpd wynosi od 2 do 3 przypadkéw na 1000 zywo urodzonych
dzieci wedlug danych Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO, ang. World Health
Organization) [3]. W Polsce szacuje sie, ze czestos¢ ta wynosi okoto 2,0-2,5 na 1000 dzieci
[4]. Czgstos¢ wystepowania mpd jest wyzsza u niemowlgt urodzonych przedwczesnie [1-3].

Wystepowanie mpd jest wynikiem ztozonych i wieloczynnikowych przyczyn.
Uszkodzenie o$rodkowego uktadu nerwowego (OUN) moze nastapi¢ na réznych etapach — w
okresie prenatalnym, okotoporodowym lub poporodowym [1-4].  Czynniki ryzyka
wystapienia mpd zwigzane z matka (prenatalne) obejmuja: ekspozycje na czynniki szkodliwe
(np. hatas, palenie tytoniu, spozywanie alkoholu), choroby przewlekte oraz stosowane leki w
trakcie cigzy, warunki socjodemograficzne matki, a takze histori¢ poprzednich cigz (np.
poronienia) [1-4]. Wsrod czynnikow okotoporodowych wymienia sig: skrajne wcze$niactwo,
cigze mnoga, pordd przedwczesny lub po terminie, stosowanie lekow tokolitycznych, pordod
przez cesarskie cigcie lub z uzyciem proznociggu/kleszczy, aspiracje smoitki, zespodt
niedokrwienno-niedotlenieniowy (u noworodkéw donoszonych) oraz wylewy $rodczaszkowe
(u wczesniakow) [1-4]. Z kolei czynniki poporodowe obejmuja: zakazenia (np. zapalenie
opon moézgowych, posocznice), urazy glowy, wady wrodzone mozgu, hiperbilirubinemig,
drgawki noworodkowe, zespot zaburzen oddychania, wewnatrzmaciczne zahamowanie
wzrostu 1 rozwoju ptodu, niska mas¢ urodzeniowag oraz zamartwicg. Najwigksze ryzyko
rozwoju mpd wigze si¢ z wczeSniactwem, zwlaszcza u dzieci urodzonych przed 28.
tygodniem cigzy, oraz niska masa urodzeniowa, szczegdlnie ponizej 1500 g. Kluczowa rolg
odgrywaja takze czynniki prenatalne, ktore wystepuja u 80% przypadkow, z kolei zdarzenia
poporodowe odpowiadajg za okoto 10% u dzieci z mpd [1-4].

Glownym objawem mpd s3 niedowlady lub porazenia konczyn, ktorym czgsto
towarzysza inne dysfunkcje, takie jak zaburzenia czucia, percepcji, funkcji poznawczych,
zachowania oraz mowy (dyzartria, oligofazja). Moga rowniez wystepowaé problemy ze
stuchem oraz trudnosci w odzywianiu, obejmujgce zaburzenia przyjmowania pokarmow i

plynow oraz potlykania. U dzieci z mpd moga pojawia¢ si¢ wtérne powiktania uktadu
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mig$niowo-szkieletowego (np. skolioza, zaburzenia stawoéw biodrowych) , a takze padaczka.
Objawy pojawiaja si¢ we wczesnym dziecinstwie 1 utrzymuja si¢ przez cale zycie.
Réznorodnos¢ obrazu klinicznego wynika z poziomu rozwoju i1 dojrzatosci OUN w
momencie dziatania czynnikéw prowadzacych do uszkodzenia [1-7].

W zaleznos$ci od umiejscowienia oraz rozlegtosci uszkodzen OUN mogg wystgpowac
rézne objawy. Na ich podstawie wyr6zniono poszczegodlne postacie mézgowego porazenia
dziecigcego. W literaturze najczesciej stosowane sg klasyfikacje wedlug Ingrama i Hagberga
[8,9]. Pierwsza z nich opiera si¢ na kryterium topograficznym porazenia, natomiast druga
uwzglednia rodzaj napigcia mig§niowego oraz miejsce uszkodzenia mdzgowia:

a) klasyfikacja Ingrama:

- obustronne porazenie kurczowe (diplegia spastica) - obejmuje konczyny dolne lub

powoduje glebszy niedowlad konczyn dolnych w pordwnaniu do gérnych;

- porazenie kurczowe potowicze (hemiplegia) - dotyczy jednej strony ciata, z

przewaga niedowtadu konczyny goérnej lub dolnej;

- obustronne porazenie potowicze (hemiplegia bilateralis) - w wigkszym stopniu

zajmuje konczyny gorne niz dolne;

- posta¢ mézdzkowa (ataxia) - charakteryzuje si¢ obnizonym napi¢ciem mig¢Sniowym i

zaburzeniami koordynacji wzrokowo-ruchowej;

- posta¢ pozapiramidowa (dyskinesiae) - wystepuja ruchy mimowolne i drzenie

migsniowe;

- posta¢ mieszana - faczy cechy réznych typoéw mpd;

b) klasyfikacja Hagberga:

- zespOtl piramidowy (spastyczny) - uszkodzenie w obrebie kory moézgowej,

prowadzace do wzmozonego napiecia migsniowego o charakterze scyzorykowym;

- zespot pozapiramidowy (dyskinetyczny) - uszkodzenie w jadrze podstawy i torebce

wewngtrznej, skutkujace wzmozonym napigciem migSniowym;

- zesp6t mozdzkowy (ataktyczny) - uszkodzenie w obrebie moézdzka, powodujace

obnizone napigcie mig$niowe [8,9].

Rozpoznanie mpd obejmuje wywiad oraz badania neurologiczne i genetyczne, a w
razie potrzeby rowniez konsultacje u innych specjalistéw. W diagnostyce neuroobrazowe;j
stosuje si¢ ultrasonografi¢ przezciemigczkowa (USG) oraz rezonans magnetyczny (MRI, ang.
magnetic resonance imaging). Ocena neurologiczna jest uzupeiniana badaniem globalnych

wzorcoOw ruchu metodg Prechtla (ang. Prechtl’s General Movements Assessment) oraz



punktowa ocenag zdolno$ci motorycznych za pomoca skali HINE (ang. Hammersmith Infant
Neurological Examination) [1,2,5,6,10]. Diagnoza mpd jest stawiana pomig¢dzy 12. a 24.
miesigcem  zycia na podstawie objawow  klinicznych oraz oceny  rozwoju
psychomotorycznego, w tym osiggania przez dziecko kolejnych kamieni milowych [1-7,10].

Leczenie i rehabilitacja mpd to proces kompleksowy i wielospecjalistyczny, w ktory
zaangazowani sg lekarze (ortopedzi, chirurdzy, neurolodzy), fizjoterapeuci, logopedzi,
psycholodzy, pedagodzy i terapeuci zajeciowi. Leczenie polega na zmniejszeniu nasilenia
objawOow oraz poprawie funkcjonowania pacjenta poprzez rehabilitacjc. W leczeniu
spastycznosci stosowane sg: farmakologia (toksyna botulinowa, pompa baklofenowa), zabiegi
fizjoterapeutyczne (kinezyterapia i fizykoterapia) oraz leczenie chirurgiczne. Rehabilitacja
mpd obejmuje réznorodne metody terapeutyczne i formy oddziatywan, ktore sag dostosowane
do indywidualnych potrzeb dziecka. Rehabilitacja obejmuje metody takie jak: terapia
integracji sensorycznej, fizjoterapia (metoda Vojty, NDT-Bobath), terapia pedagogiczna,
psychologiczna i logopedyczna Wszystkie dzialania terapeutyczne i rehabilitacyjne majg na
celu poprawe funkcji motorycznych oraz zapobieganiu dalszemu pogorszeniu stanu zdrowia
dziecka z mpd [1-7,10].

Jedna z metod rehabilitacji w mozgowym porazeniu dziecigcym jest terapia

logopedyczna. Dziatania logopedyczne w mpd obejmujg terapi¢: wad wymowy (dyzartrii i
oligofazji), komunikacji alternatywnej i wspomagajacej oraz trudnoSci zwigzanych 2z
karmieniem (w tym zaburzen potykania — dysfagii). Procesy komunikacji i przyjmowania
pokarmoéw s3 powigzane morfologicznie 1 czynno$ciowo, a oba wymagaja wspoldziatania
wielonarzagdowego, kontroli 1 integracji OUN. Czynnos$ci pokarmowe sa kluczowe dla
codziennego funkcjonowania i zaspokajania podstawowych potrzeb zyciowych osob z mpd
[7].
Problematyka trudnosci zwigzanych z umiej¢tno$ciami w jedzeniu i piciu u dzieci z mpd jest
rzadko podejmowana w polskiej literaturze. Jesli zagadnienie jest poruszane, najczesciej
koncentruje si¢ na zaburzeniach potykania (dysfagii) [7,42]. Dotychczas nie opracowano
standardowego postepowania logopedycznego w zakresie oceny umiejetnosci jedzenia i picia
u dzieci z mpd [66]. W dostepnych publikacjach znalez¢ mozna jedynie wytyczne
diagnostyczne oceny czynno$ci pokarmowych odnoszace si¢ do norm [12,19] lub innych
zaburzen, takich jak rozszczep wargi i podniebienia [67].

W Polsce brakuje narzgdzi badawczych umozliwiajacych ocene poziomu umiejetnosci
jedzenia i picia (czynnos$ci pokarmowych) lub trudno$ci zwigzanych z karmieniem. W 2019

roku zaadaptowano 1 zwalidowano do warunkow polskich, skale montrealska MCH-FS (The
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Montreal Childrens Hospital Feeding Scale). Narzedzie to pozwala na gromadzeniu danych
dotyczacych trudnosci w przyjmowaniu pokarméw doswiadczanych zaréwno przez z
perpesktywy dziecka, jak 1 jego rodzicéw lub opiekunoéw, a takze umozliwia oceng stopnia
nasilenie tych problemow. Skala MCH-FS sktada si¢ z 14 pytan odnoszacych si¢ do
kluczowych aspektéw karmienia, a odpowiedzi oceniane sg na siedmiopunktowej skali
Likerta. Jest to narzedzie przesiewowe, przeznaczone do diagnostyki trudnosci w karmieniu u

dzieci w wieku od 6 miesiecy do 6 lat [68].
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I1. Fizjologia karmienia

Rozwoj umiejetnosei jedzenia i picia (czynnosci pokarmowych) to proces zwigzany z
rozwojem oraz zmianami funkcji psychomotorycznych i fizycznych. Czynniki wplywajace na
proces czynno$ci pokarmowych obejmujg: stan zdrowia dziecka, zmiany fizjologiczne w
jamie ustnej, poziom dojrzatosci OUN, jako$¢ napiecia migéniowego, stan rozwoju
psychomotorycznego, wydolno$¢ oddechowa oraz percepcje sensoryczng w jamie ustnej

[7,11,12].
2.1. Rozw6j umiejetnosci jedzenia i picia w okresie prenatalnym

Okres prenatalny to kluczowy czas dla prawidlowego rozwoju organizmu czlowieka.
Wyréznia si¢ w nim dwie fazy: zarodka (od zaptodnienia do konca 8. tygodnia rozwoju) oraz
ptodu (od 9. do 40. tygodnia). W tym czasie rozwija si¢ organizm dziecka, az do osiagni¢cia
dojrzatosci niezb¢dnej do samodzielnego funkcjonowania [13,14].

Ksztaltowanie nowego organizmu przebiega w okre§lonych etapach, podczas ktorych
tworzg si¢ narzady i1 uktady. W 4. tygodniu cigzy zaczynajg rozwijaé si¢ twarzoczaszka wraz
z jama ustng, ptuca oraz uktad pokarmowy, a pod koniec 5. tygodnia — mézgowie i kregostup.
W 7. tygodniu ciazy formuja si¢ zaczatki warg 1 kubkow smakowych. W 8. tygodniu ptod
wykonuje ruchy przepony, co stanowi poczatek procesu oddychania. Rozwoéj kolejnych
struktur przygotowuje dziecko do przyjmowania pokarmu po narodzinach. W 10. tygodniu
cigzy nastepuje zakonczenie rozwoju twarzy i jamy ustnej. Od 13. tygodnia zaczyna si¢
stymulacja jamy ustnej, kiedy ptod potyka wody plodowe. W kolejnych tygodniach ptod
doskonali umiej¢tnosci ssania (od 17. tygodnia) poprzez przyktadanie dloni do warg,
oddychania (od 26. tygodnia) poprzez wdychanie i wydychanie wod ptodowych, oraz
percepcji stuchowej (od 28. tygodnia) [15-18].

Zakonczenie rozwoju przypada na 38.—40. tydzien ciazy. Organizm dziecka jest w pelni
uksztattowany 1 gotowy do samodzielnego funkcjonowania po porodzie. Uktad pokarmowy
jest przygotowany do trawienia i wchtaniania substancji odzywczych z pokarmu od razu po

narodzinach [13].
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2.2. Rozw0j umiejetnosci jedzenia i picia w okresie postnatalnym

Rozw¢j postnatalny (pozamaciczny) rozpoczyna si¢ po urodzeniu i dzieli si¢ na trzy
okresy: noworodkowy (od urodzenia do 28. dnia Zycia), niemowlecy (od urodzenia do

ukonczenia 1. roku zycia) oraz poniemowlecy (od 2. do 3. roku zycia) [13,14].

2.2.1. Odruchowe reakcje oralne

Niemowle posiada wszelkie niezbedne umiejetnosci do funkcjonowania, w tym te
potrzebne do poboru pokarmu. Odruchowe reakcje oralne to funkcje biologiczne, ktore sa
realizowane w kompleksie orofacjalnym dziecka i umozliwiajga podjecie czynnosci
pokarmowych [11,12,15,19,20].

Reakcje bezwarunkowe niemowlecia sg okreslane w logopedii za pomoca terminow:
odruchowe reakcje oralne (Pluta-Wojciechowska, Macho$) [15,19] Ilub prymitywne
noworodkowe reakcje (PNR; Rzadzka) [20]. Wedtug Rzadzkiej bezwarunkowe reakcje oralne
to zbiorowa nazwa dla grupy wrodzonych i bezwarunkowych odruchéw, ktére reaguja na
bodzce zewnetrzne lub wewnetrzne [20]. Z kolei Pluta-Wojciechowska rozwija definicje -
odruchowe reakcje oralne naleza do czynnosci prymarnych, ktore sg podstawa do rozwijania
si¢ artykulacji (a mowa jest czynnoscig wtorng) [19]. W literaturze wymienia si¢ nastgpujace
odruchowe reakcje oralne: ssania i polykania, wargowa (otwierania ust, wysuwania ust),
szukania (odruch Rittiga), lateralng, kasania, lizania (wysuwania), zuchwowa, wymiotng
(zwracania, gardtowa) oraz wypychania [15,19,20].

Odruchy sfery oralnej mozna podzieli¢ wedtug ich roli na pokarmowe i obronne. Do
pokarmowych reakcji nalezg: reakcja szukania, ssania 1 potykania, wargowa oraz zuchwowa.
Natomiast do obronnych zaliczamy reakcj¢ zwracania, kgsania i wypychania. Odruchy sfery
oralnej maja okreslone funkcje, ktoére umozliwiaja lub wspomagajg czynno$ci pokarmowe.
Odruchowa reakcja ssania i polykania umozliwia ssanie odzywcze i nieodzywcze, a
odruchowa reakcja wargowa pobor pokarmu. Odruchowa reakcja szukania aktywizuje odruch
ssania, otwierania i wysuwania warg. Odruchowa reakcja lateralna wspomaga prace jezyka o
ruchy boczne przy obrébce pokarmu. Odruchowa reakcja lizania odpowiedzialna jest za
rozpoznawanie smaku, faktury 1 konsystencji pokarmow. Odruchowa reakcja kasania
przygotowuje do rozwijania si¢ odruchu zZucia na dalszych etapach rozwoju. Odruchowa
reakcja zuchwowa pozwala na utrzymywanie prawidtowej pozycji spoczynkowej zuchwy,
warg i jezyka. Odruchowa reakcja wymiotna zabezpiecza drogi oddechowego przed aspiracja

pokarmu [15,20].
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Odruchowe reakcje oralne sg podstawa do nauki $wiadomego przyjmowania pokarméw
oraz ksztattuja (nabywane wraz z wiekiem) umiejetnosci pokarmowe takie jak: potykanie,
gryzienie, zucie, pobieranie ptynu i pokarmu z tyzeczki, picie z kubka [15,19,20].

2.2.2. Ssanie

W literaturze wyrdznia si¢ dwa rodzaje ssania: odzywcze (pokarmowe, ang. nutritive
sucking, NS) oraz nieodzywcze (niepokarmowe, ang. non-nutritive sucking, NNS). [15,19].
Ssanie odzywcze (pokarmowe) to naturalna czynnos$¢ fizjologiczna, w ktorej dziecko pobiera
pokarm (mleko) z piersi lub za pomoca butelki. Pobor pokarmu za pomocg ssania odbywa si¢
w sposob skoordynowany w tzw. triadzie: ssanie-potykanie-oddychanie. Akt sekwencyjnego
ssania sktada si¢ z dwodch etapoéw: zassania i kompresji. Niemowle obniza Zuchwe i
srodkowo-tylng cze$§¢ jezyka — ulozenie zuchwy 1 jezyka pozwala na wytworzenie
podcis$nienia (zassanie). Nastgpnie zuchwa i jezyk ustawiajg si¢ w kierunku podniebienia, a
dziecko dociska brodawke piersi lub smoczek butelki do podniebienia (kompresja) [15].

Ssanie nieodzywcze (niepokarmowe) polega na ssaniu réznych przedmiotow (np.
smoczek, pielucha) lub czgsci ciata (np. kciuk, palce, wargi) [15,19].

Czynno$¢ stopniowo wygasa od okolo 12. miesigca zycia, a jej zakonczenie przypada

pomiedzy okoto 18. a 24. miesigcem zycia [15,19].
2.2.3. Wprowadzanie pokarmow uzupekiajacych

Wprowadzanie pokarmow stalych (uzupetniajacych) do diety niemowlgcia rozpoczyna
si¢ na poczatku 5. miesigca zycia lub nie pdzniej niz w 7. miesigcu zycia. Czas rozpoczecia
rozszerzania diety u dziecka jest okreslony na podstawie wytycznych WHO (ang. World
Health Organization, Swiatowa Organizacja Zdrowia), ESPGHAN (ang. The European
Society for Paediatric Gastroenterology Hepatology and Nutrition, Europejskie
Towarzyszenie Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci) oraz PTGHiZDz (Polskie
Towarzystwo Gastroenterologii, Hepatologii i Zywienia Dzieci) [21-23] (Tabela nr 1).

Tabela 1. Porownanie zalecen organizacji dotyczacych okresu rozpoczecia wprowadzania pokarmow
uzupetniajacych. Opracowano na podstawie: [21-23]

Organizacja | Czas wprowadzania pokarméw uzupetniajgcych

WHO przy jednoczesnym karmieniu piersig do co najmniej ukonczenia 2 r.z.

ESPGHAN | nie wcze$niej niz poczatek 5. miesigca zycia (17. tydzien zycia), oraz nie
poOzniej niz 7. miesigc zycia (26. tydzien zycia)
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PTGHiZDz | od poczatku 5. m.z (17. tydzien zycia) i nie pdzniej niz poczatek 7.m.z (26
tygodnia zycia), niemowle wykazuje gotowo$¢ do wprowadzenia pokarmow
uzupetniajacych

Pokarmy uzupelniajace stopniowo zastepuja positki mleczne w przypadku podawania
mleka modyfikowanego. Z kolei karmienie dziecka w sposob naturalny jest kontynuowane
wraz z podawaniem nowych pokarméw [21-23]. Czesto$¢ karmienia piersig zalezy od potrzeb
dziecka, a pokarmy uzupelniajagce stanowig positek dodatkowy [22]. Gotowos¢ do
przyjmowania pokarméw statych przez dziecko zalezy od jego umiejetnosci oralno-
motorycznych i spotecznych, do ktoérych naleza:

- dojrzatos¢ nerwowo-mie$niowa (kontrolowanie ruchéw glowy i szyi oraz samodzielna,
stabilna potsiedzaca lub siedzaca pozycja),

-wygasajace lub ostabione odruchy: otwierania ust, kgsania, wypychania jezyka, lizania,
szukania,

- przesunigcie granic realizacji odruchu wymiotnego,

- kontrola i stabilizacja zuchwy (otwieranie ust, opuszczenie i domknigcie zuchwy),

- aktywno$¢ mieg$nia okreznego warg (domknigcie warg na tyzeczce),

- wystepowanie ruchéw bocznych jezyka,

- komunikacja dziecka z rodzicem (lub opiekunem) za pomocag sygnatéw niewerbalnych:
gotowos¢ do jedzenia (kontakt wzrokowy dziecka skierowany na tyzeczke z pokarmem lub

otwarcie ust), odmowa lub zakonczenie positku [11,22,24,25].

Produkty state moga by¢ wprowadzane zgodnie z zalozeniami metod alternatywnych:
BLW (ang. baby-led weaning) lub BLISS (ang. baby-led introduction to solids). Obie metody
zaktadaja pominigcie etapu karmienia tyzeczka (oraz podawania konsystencji przecieranej), a
niemowlgtom podawane sa od razu produkty stale. Produkty sa przygotowane tak, aby
dziecko moglo je chwyci¢ za pomocg dloni, by nastepnie wlozy¢ do jamy ustnej. Metody
BLW lub BLISS sa wprowadzane u dziecka jako uzupetnienie podstawowej diety (mleko
matki lub produkty zastgpujace mleko matki), po ukonczeniu przez dziecko 17. tygodnia
zycia (nie pdzniej niz w 26. tygodniu zycia) oraz po osiggnieciu dojrzato$ci nerwowo-

miesniowej [22,26-29].

Doskonalenie techniki karmienia tyzeczka zajmuje od 2. do 10. tygodni, srednio okoto
6 tygodni. Pod koniec pierwszego roku zycia dziecko powinno opanowac te umiejetno$¢ na

tyle, aby moc samodzielnie zje$¢ positek. Rozwdj nowych umiejetnosci oralno-motorycznych
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prowadzi do stopniowego wygaszania odruchu ssania, ktéry catkowicie zanika okoto 18.
miesigca zycia dziecka [11,17,25].

Samodzielne karmienie rozpoczyna si¢ migdzy 4. a 7. miesigcem zycia, kiedy dziecko
zaczyna otwiera¢ usta na widok tyzki z pokarmem. W okresie 5.-6. miesigca zycia
wprowadzane sa pierwsze pokarmy podawane lyzeczka. Poczatkowo karmienie wymaga
wsparcia - dorosty kieruje tyzeczka i podaje pokarm do ust dziecka. W kolejnych etapach
dziecko stopniowo uczy si¢ samodzielnosci, az do pelnego opanowania tej umiejetnosci
[11,19, 21,22,25]. Etapy rozwoju samodzielnego karmienia zostaly przedstawione na rycinie

nrl.

9 m 7 12 m. z. 13-18m.z. 21-28m_ 7z
nauka picia z samodzielne samodzielne w pelni
otwartego proby: karmienia kierowanie samodzielne
kubka 1 tyzeczka i tyzeczki do jamy karmienie
karmienia trzymania ustnej,
sie Iyzeczka kubka podczas samodzielne picie
picia z kubka

Rycina 1. Schemat procesu nauki karmienia i picia. Opracowano na podstawie: [11,19, 21,22,25].

Podczas nauki samodzielnego karmienia dziecko moze oblewaé si¢ plynem lub
zawarto$cig tyzeczki/widelca, a takze sporadycznie si¢ brudzié. Proces ten trwa do okresu
migdzy 21. a 28. miesigcem zycia, kiedy dziecko osigga pelng samodzielno$¢ przy karmieniu,
a stopien zabrudzenia twarzy staje si¢ minimalny. Podany wiek ma charakter orientacyjny,
poniewaz przebieg nabywania umiej¢tnosci samodzielnego karmienia zalezy od
indywidualnego rozwoju motorycznego [11,19,21,22].

Samodzielny pobor pokarméw oznacza dojrzaty 1 odpowiedni sposob jedzenia wraz z
uwzglednieniem norm kulturowych. Stopien samodzielno$ci zalezy od rozwoju spotecznego,
poznawczego i psychomotorycznego. Poziom samodzielnego karmienia uwarunkowany jest:

- wykorzystywaniem: koordynacji wzrokowo-ruchowej, percepcji wzrokowej, nasladowania,

koncentracji uwagi, rozumienia mowy 1 gestow komunikacyjnych,

- postugiwaniem si¢: motoryka duza (zmiany pozycji ciala) i mata (zmiany chwytu), mowa
lub gestami komunikacyjnymi,

- kontaktem z dorostym (uczenie si¢ poprzez nasladowanie, zakres wspomagania 1 wsparcia

podczas nauki karmienia) [12,19,25].
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2.2.4. Odgryzanie

Czynnos$¢ ta rozwija si¢ wraz z pojawieniem si¢ z¢bow mlecznych, okoto 8.-10.
miesigca zycia dziecka. Oddzielenie pokarmu nastgpuje poprzez: obnizenie 1 wysunigcie
zuchwy, a nastgpnie uniesienie i1 odcigcie porcji pokarmu zebami siecznymi. Po zamknigciu
warg, nastepuje przemieszczenie kesa (za pomocg ruchow lateralnych jezyka) na
powierzchnie zujace z¢gbow bocznych [11,17]. Oddzielenie pokarmu moze rowniez odbywaé
si¢ przy pomocy jezyka i podniebienia, bez udziatu zebow. Bezzgbny sposob rozdrabniania

okreslany jest jako pseudoodgryzanie lub przeodgryzanie [17].

2.2.5. Zucie

Zucie to czynno$¢ wymagajaca sity i koordynacji mie$niowej kompleksu
orofacjalnego. Proces ten odbywa si¢ najczesciej jednostronnie, z wykorzystaniem zgbow
trzonowych. Jezyk przesuwa kes na powierzchnig¢ zgbow bocznych, a policzki i wargi
utrzymujg porcje pokarmu w okreslonym miejscu, przy zamknigtej jamie ustnej. W tym
czasie zuchwa wykonuje ruchy odwodzenia i przywodzenia, w celu zmiazdzenia i rozcierania

pokarmu. Rozw0j tej umiejetnosci nie jest uzalezniony od obecnosci z¢gbow [17,30].

2.2.6. Gryzienie

Gryzienie to rozdrabnianie pokarmu przy uzyciu powierzchni zujacych zebow
bocznych oraz ruchéow zuchwy. Poprzedza je bezzegbny sposob rozdrabniania pokarmu
(okreslane jako: pseudoodgryzanie lub przeodgryzanie) [17]. Czynno$¢ jest w pelni
rozwinigta okoto 24. miesigca zycia dziecka [5]. Rozwdj gryzienia uwarunkowany jest
prawidtowym rozwojem neuromotorycznym, podczas ktorego nastgpuje wygaszenie odruchu

kasania i przesunigcie granicy odruchu gardtowego [11,17].

2.2.7. Przyjmowanie plynow z kubka klasycznego (otwartego)

Nauka picia z kubka otwartego rozpoczyna si¢ miedzy 6. a 9. miesigcem zycia
[19,30]. Dzieci karmione mlekiem z butelki ze smoczkiem powinny rozpoczac¢ nauke picia z
kubka okoto 6. miesigca zycia [22]. Pierwsze proby pobierania ptynéw za pomocg kubka,
odbywaja si¢ z pomocg dorostego, ktory przytrzymuje kubek i opiera go o dolng warge
dziecka. Dopiero w 12. miesigcu zycia dziecko jest w stanie samodzielnie trzyma¢ kubek, a
pomiedzy 18. a 24. miesigcem zycia moze pi¢ caltkowicie samodzielnie [19,31]. Poczatkowe

proby picia powinny odbywac si¢ w pozycji siedzacej, przy wsparciu dorostego, ktory
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przytrzymuje kubek. Nastgpnym etapem jest oparcie naczynia o dolng warge dziecka, a
nastgpnie przechylenie kubka przez dorostego w celu kontrolowanego podania ptynu.
Dziecko pobiera plyn, przemieszcza go w jamie ustnej i potyka [11,19,30]. Podczas
pierwszych prob w kubku powinien znajdowaé si¢ gestszy ptyn, co ulatwia jego
kontrolowane przetykanie. W miar¢ opanowywania przez dziecko sekwencji ruchéw podczas
picia konsystencja plynéw moze stopniowo przechodzi¢ w rzadsza [11,19].

Poczatkowo ptyn przechodzi przez jame ustng w pojedynczej sekwencji ruchéw, ale wraz
z rozwojem koordynacji ruchy stajg si¢ szybsze i1 bardziej rytmiczne. Jezyk unosi si¢ do
podniebienia i wykonuje ruch perystaltyczny, przemieszczajac ptyn w kierunku gardta, a
nastgpnie wraca do pozycji spoczynkowej. Wargi i policzki utrzymuja szczelno$¢, a zuchwa
unosi si¢, domykajac jame¢ ustng. Plyn przemieszcza si¢ do tylnej czes$ci jamy ustnej, co
prowadzi do potkniecia [11,19].

Umiejetnosci niezbedne do rozpoczgcia picia z otwartego kubka (przy wspomaganiu
przez dorostego) obejmuja:
- opanowanie pobierania pokarmu z tyzeczki,
- wygaszenie odruchowej reakcji ssania,
- odpowiednie napiecie migdniowe umozliwiajace uszczelnienie warg wokot krawedzi kubka,
- koordynacja sekwencji czynnosci: widok kubka - rozchylenie ust - oparcie krawedzi kubka o

dolng warge - pobranie ptynu - transport ptynu - potkniecie,

- komunikacja dziecka z rodzicem lub opiekunem poprzez sygnaly niewerbalne oraz ich

prawidlowe rozpoznawanie przez dorostego [11,19].

2.2.8. Polykanie

Potykanie to ztozona czynno$¢ umozliwiajaca przemieszczenie kesa pokarmowego
(bolusa) z jamy ustnej do dalszych odcinkéw przewodu pokarmowego. Proces ten rozpoczyna
si¢ juz w okresie zycia ptodowego 1 wymaga skoordynowanej pracy struktur migsniowo-
nerwowych, w tym kompleksu orofacjalnego [19,20].

Potykanie sktada si¢ z 5 etapow: faza preoralna, faza oralna przygotowawcza, faza
oralna wlasciwa (ustna), faza faryngealna (gardlowa), faza ezofagealna (gardiowa). Faza
preoralna rozpoczyna si¢ w momencie rozpoznania pokarmu. Nastepnie, zaczyna si¢
przygotowanie do pobory pokarmu, gdzie przyjmuje si¢ odpowiednig postawe 1 wydzielana
jest slina. Podczas gdy pokarm jest pobierany do jamy ustnej, zaczyna si¢ faza oralna
przygotowawcza. W tej fazie nast¢puje obrobka pokarmu: rozdrabnianie, Zucie, mieszanie ze

sling oraz formowanie k¢sa (bolusa). Faza oralna wlasciwa (ustna) polega na transporcie
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bolusatylnej czesci jamy ustnej oraz przekazaniu kesa do jamy gardta. W fazie faryngealnej
(gardtowej) - bolus przechodzi do jamy gardta, a pokarm zostaje przemieszczony w strong
przetyku. W ostatniej fazie ezofagealnej (przetykowej), bolus przesuwa si¢ przez przetyk do
zotadka [19,20].

Przebieg fazy ustnej potykania zmienia si¢ wraz z wiekiem i rozwojem jamy ustnej
dziecka, co wynika ze zmian proporcji miedzy jamag ustng a jezykiem. Wyrdznia si¢ dwa
normatywne typy polykania: niemowlegce (infantylne) i dojrzate. Potykanie niemowlece
charakteryzuje si¢ ulozeniem jezyka migdzy zebami (bez stycznosci z wargami lub z
zespoleniem jezykowo-wargowym), a czasem takze z ttoczeniem jezyka na zgby. Obserwuje
si¢ napigcie mig$ni okrgznych ust, policzkowych i brodkowych. Potykanie dojrzale cechuje
si¢ szerokim jezykiem utozonym za zwartymi zg¢bami, przy czym jego przednia cze$¢
pozostaje w okolicy gornych dzigsel. Wystepuje takze napigcie migénia zwacza [19,20,30].
Transformacja sposobu potykania polega na zmianie ulozenia jezyka — z pozycji poziomej
(jezyk umieszczony migdzy dzigstami) na pionowa (szeroki jezyk unosi si¢ za szyjkami
gornych z¢gbow, w okolicy gornych dzigset). Przebieg transformacji zalezy od: prawidtowego
rozwoju budowy i funkcji uktadu orofacjalnego (w tym struktur uktadu nerwowego),
prawidtowego rozwoju czynnosci pokarmowych i stopniowej zmiany konsystencji pokarmow
[19,20].
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Trudnosci zwigzane z karmieniem

Trudno$ci zwigzane z karmieniem (ang. feeding difficulties) to r6znorodne problemy z
przyjmowaniem pokarmu, w ktorych wzorce doustnego pobierania jedzenia odbiegaja od
normy, co moze prowadzi¢ do calkowitej lub czesciowej odmowy jedzenia [31-34]. Kerzner i
wsp. wprowadzit termin trudnosci zwigzane z karmieniem (ang. feeding difficulties) w 2015
roku, wraz z tym terminem, autorzy przedstawili kliniczne postacie trudnosci w karmieniu
[33], ktore szczegdtowo opisano w tabeli nr 2.

Tabela 2. Definicje postaci klinicznych trudnosci zwigzanych z karmieniem. Opracowano na
podstawie: [31-33].

Posta¢ kliniczna Definicja

trudnosci zwigzane - szeroki zakres probleméw zwigzanych z karmieniem O

z karmieniem réznorodnych  przyczynach  (organiczne,  nieorganiczne,
mieszane),

- nieprawidtowe przyjmowanie pokarmoéw doustnie, ktére moga
przyjmowaé posta¢ catkowitego lub czgsciowego odmawiania

jedzenia,

zaburzenia karmienia/ | termin tozsamy z zaburzeniami odzywiania w niemowlectwie i
pediatryczne dziecinstwie wg ICD-10 lub zaburzeniami polegajgcymi
zaburzenia na ograniczaniu/unikaniu  przyjmowania  pokarmow  (ang.
karmienia (PFD) avoidant/restrictive food intake disorder, ARFID) wg DSM-5,
wybiodrczose - spozywanie tylko niektérych pokarméw o okreslonych
(selektywnos¢) wlasciwosciach sensorycznych,

pokarmowa - moga wystepowac¢ schematyczne zachowania oraz przywigzanie

do konkretnej marki produkt,
neofobia pokarmowa | Igk przed probowaniem nowych pokarmow (z

wykluczeniem dzieci w wieku 2—6 lat - etap rozwoju),

odmowa jedzenia

odmowa przyjmowania znanych i akceptowanych pokarmow,

Trudnosci w karmieniu dotycza od 25% do 45% dzieci, natomiast zaburzenia karmienia
rozpoznaje si¢ u 1-5% dzieci. Warto jednak zaznaczy¢, ze przy uwzglednieniu nowych

kryteriow diagnostycznych nie udato si¢ znalez¢ danych dotyczacych czestosci wystepowania
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poszczegolnych klinicznych postaci mozgowego porazenia dziecigcego w ogolnej populacji
[31,32,35].

Trudno$ci w karmieniu moga wynika¢ z przyczyn organicznych, nieorganicznych
(behawioralnych) lub mieszanych. Do przyczyn organicznych zalicza si¢: wczesniactwo,
powiktania okresu wczesnoniemowlgcego (np. intubacja, zywienie lecznicze), choroby uktadu
nerwowego, zaburzenia rozwoju psychomotorycznego (w tym zaburzenia sensoryczne),
choroby przewodu pokarmowego, choroby uktadu oddechowego, choroby metaboliczne,
zespoty uwarunkowane genetycznie, choroby nowotworowe, wady anatomiczne (w tym
zaburzenia napi¢cia mig¢$niowego w obrgbie narzagddow mowy). Przyczyny nieorganiczne sg
zwigzane z zaburzeniami zachowania [31-36].

Najczestsze objawy trudnosci w karmieniu u dzieci to: wydluzony czas spozywania
pokarmu (powyzej 30 minut), odmowa przyjmowania jedzenia, odmowa przyjmowania
okreslonych pokarmow ze wzgledu na ich strukturg lub fakture, karmienie podczas snu lub z
uzyciem dystraktorow (np. tabletu, telefonu) [31-36]. Objawy moga nasila¢ si¢ i obejmowac:
dysfagie, aspiracj¢ pokarmu do dréog oddechowych (np. kaszel, nawracajace zapalenia drog
oddechowych), bol, wymioty, biegunke, niedobory masy ciata i wzrostu [31,32,34,35].

W celu postawienia rozpoznania trudnosci zwigzanych z karmieniem, niezbgdne jest
spelienie kryteridow opisanych w migdzynarodowych klasyfikacjach, takich jak DSM-V (ang.
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Klasyfikacja zaburzen
psychicznych Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego) oraz ICD-10 (ang.
International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problem,
Miegdzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chorob 1 Probleméw Zdrowotnych - Rewizja
Dziesigta). W ICD-10 trudno$ci zwigzane z karmieniem sg opisane w kodach:

- F98.2 (zaburzenia odzywiania w niemowlectwie 1 dziecinstwie, ang. feeding disorder of
infancy and childhood),

- R63.3 (trudnosci w karmieniu 1 nieprawidlowe karmienie, ang. feeding difficulties and
mismanagement) [37].

W DSM-V, zaburzenie zwigzane z ograniczeniem lub unikaniem przyjmowania pokarmoéow
zostato opisane jako ARFID (Avoidant/Restrictive Food Intake Disorder), ktory posiada kod
307.59 [38]. Ponizej zestawiono kryteria diagnostyczne obu klasyfikacji (Tabela nr 3).
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Tabela 3. Kryteria diagnostyczne trudnos$ci zwigzane z karmieniem wg ICD-10 i DSM-V. Opracowano
na podstawie: [37,38].

Klasyfikacja | Rozpoznanie oraz kryteria diagnostyczne

ICD-10 F98.2 Zaburzenia odzywiania u niemowlat i dzieci:

- zaburzenia odzywiania o r6znych objawach, zwykle charakterystycznych dla
okresu niemowlegcego 1 wezesnego dziecinstwa,

- odmawianie = przyjmowanie = pokarmu pomimo jego  dostepnosci,
doswiadczonego opiekuna i braku schorzen organicznych,

- zaburzeniu moga towarzyszy¢ nawracajagce wymioty lub zaburzenia
zoladkowo-jelitowe,

R63.3 Trudno$ci w karmieniu i nieprawidlowe karmienie: problemy zwigzane
z karmieniem

DSM-V 307.59 Zaburzenie polegajace na ograniczeniu/ unikaniu przyjmowania
pokarmow:

- zachowania zakldcajagce odzywianie si¢ lub jedzenie prowadzace stale do
niedostatecznego zaspokajania potrzeb zywieniowych zwigzane z wiecej niz 1
Z ponizszych objawow:

1.znacznym zmniejszeniem masy ciata,

2.znacznymi niedoborami zywieniowymi,

3.zalezno$cia od zywienia dojelitowego lub konieczno$cig przyjmowania

doustnych suplementéw pokarmowych,

4.wyraznym wplywem na funkcjonowanie psychospoteczne.
- zachowania nie zwigzane s3 z brakiem dostgpu do pozywienia lub normami
kulturowymi,
- zaburzenie nie sa zwigzang z: jadlowstrgtem psychicznym, bulimig 1
postrzeganie swojej masy ciata lub wygladu zewnetrznego przez pacjenta,
- zaburzenie nie jest spowodowane choroba organiczng ani zaburzeniem

psychicznym.

Trudno$ci w karmieniu moga wynikac¢ takze z postaw, btednego postrzegania, przekonan,
nadmiernych oczekiwan oraz lekéw rodzica lub opiekuna dziecka. Postawy i zachowania
rodzica lub opiekuna okresla si¢ mianem stylow karmienia. Rodzic stosujacy styl karmienia o

charakterze kontrolujacym samodzielnie ocenia ilos¢ jedzenia, ktére ma zaspokoié¢ gtdd
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dziecka. Karmienie odbywa si¢ na rézne sposoby, a rodzic decyduje, kiedy zakonczy¢
karmienie (sytos¢ jest mierzona iloscig zjedzonego pokarmu). Styl poblazliwy (ulegajacy)
cechuje si¢ brakiem schematu karmienia, co prowadzi do sytuacji, w ktorej rodzic podaza za
dzieckiem z pokarmem lub przygotowuje inny positek. Styl zaniedbujacy charakteryzuje si¢
brakiem zaangazowania w proces karmienia dziecka [31,33]. Nieprzyjemne do$wiadczenia
zwigzane z karmieniem dotycza zaré6wno dziecka, jak i1 opiekuna. Karmienie staje si¢
czasochtonng 1 stresujaca czynnoscig [39], a duze obcigzenie emocjonalne podczas tego
procesu moze prowadzi¢ do zachowan przemocowych (straszenie, przymusu). Negatywne
do$wiadczenia zwigzane z karmieniem wbrew woli moga u dziecka prowadzi¢ do

zmniejszenia apetytu [39,40].

Dhugotrwale 1 nasilone problemy z karmieniem mogg prowadzi¢ do: zaburzen
wzrastania 1 niedozywienia, objawoéw niedoboru witamin i mikrosktadnikow, zaburzen

funkcjonowania psychospolecznego i rozwoju poznawczego [31,32,34,35].

3.1 Trudnosci zwigzane z karmieniem u dzieci i mlodziezy z mpd

Trudno$ci zwigzane z karmieniem u dzieci i mlodziezy z moézgowym porazeniem
dziecigcym (mpd) jednoznacznie wynikajg z przyczyn organicznych zwigzanych z etiologia
zespotu. Uszkodzenie OUN istotnie wplywa na motoryke obszaru ustno-twarzowego. Istota i
nasilenie trudno$ci zwigzanych z karmieniem moga si¢ rozni¢ i zalezag od deficytow
sensomotorycznych, zaburzen motoryki duzej 1 malej, a takze od deficytow poznawczych
[7,41-46].

Tabela 4. Przyczyny trudno$ci zwigzanych z karmieniem u dzieci z mpd. Opracowano na podstawie:

[7,41-46].
Przyczyny trudno$ci zwigzanych z karmieniem w mpd
organiczne nieorganiczne mieszane
(behawioralne)
- mozgowe porazenie - zachowania trudne, - trudnos$ci w okresleniu
dziecigce, - negatywne do$wiadczenia | stanu glodu i sytosci,
- powiktany okres przy poprzednich
wczesnodziecigey, karmieniach,
- zaburzenia rozwoju psycho- | - brak poczucia
motorycznego, bezpieczenstwa 1 komfortu
- nieprawidtowosci w (w nowym otoczeniu lub
budowie anatomicznej jamy | przy obcej osobie),
ustnej,
- zaburzenia
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sensomotoryczne,
- niepetnosprawnos¢
intelektualna

Epidemiologia trudnosci zwigzanych z karmieniem w mpd nie jest $cisle okreslona, a
W badaniach podawane sg zrdéznicowane wartosci wystgpowania zaburzen karmienia i
dysfagii u 0s6b z mpd (zaburzenia karmienia wystgpuje w przedziale 39%-85%, w przypadku
dysfagii jest to 80% lub 85%) [44,45].

Objawy wskazujace na trudnosci zwigzane z karmieniem to: wydluzony czas
spozywania positku (powyzej 30minut), stresujaca atmosfera przy karmieniu, brak
niezaleznos$ci dziecka w trakcie karmienia, odwracanie uwagi dziecka w celu zwigkszenia
ilosci spozytego pokarmu, oraz karmienie dziecka przez sen [7,31,32,34,35]. Pozostate
objawy ktére moga wystepowaé u dzieci i miodziezy z mpd zestawiono w tabeli nr 5.

Objawy podzielono wedlug przyczyn ich powstawania.

Tabela 5. Objawy trudno$ci zwigzanych z karmieniem u dzieci z mpd. Opracowano na podstawie

[7,41-46].
Objawy trudnosci zwigzanych z karmieniem w mpd
organiczne behawioralne

- krztuszenie sig, - odczuwanie Igku badz strachu (w
- odchrzakiwanie, nowym otoczeniu lub przy obcej osobie)
- chrypka, podczas karmienia,

- aspiracja pokarmu do drog oddechowych, - karmienie na site,

- utrata wagi, - nieprzyjemne odczucia zwigzane z
- gorgczka 1 kaszel o nieznanej etiologii, dtawieniem si¢ lub zachtys$nigciem,

- trudnosci w zakresie pracy narzagdow jamy
ustnej (np. wyciek pokarméw lub ptynow z
jamy ustnej, ograniczona ruchomos¢ jezyka),

- nieprawidtowosci pasazu pokarmu (np.
zaleganie pokarmu na jezyku,
przetrzymywanie pokarmu w jamie ustnej,
dlugi czas formowania kesa pokarmowego,
potykanie matymi porcjami lub z napigciem
miesni szyi),

- nieprawidtowosci odruchowych reakcji lub
funkcji  pokarmowych (np. wygorowany
odruch  kasania,  wystgpujacy  odruch
wypychania, opdzniony odruch potykania),

Na trudnosci zwigzane z karmieniem w mpdz moga wptywaé réwniez czynniki

emocjonalne. B6l wynikajacy z ograniczen uktadu ruchu, nieprzyjemne odczucia zwigzane z
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dtawieniem si¢ lub zachly$nigciem, a takze karmienie przymusowe moga prowadzi¢ do
zmniejszenia apetytu u dziecka [47].

W obrazie mozgowego porazenia dzieciecego, moga wystepowacé zaburzenia w
przyjmowaniu i w opracowywaniu pokarmu i przechodzeniu pokarmu z jamy ustnej przez
przetyk do zotadka okreslane jako dysfagia [7,46,48]. W klasyfikacji ICD-10 dysfagia
(zaburzenia polykania) oznaczona jest kodem R13 [37]. Wérdd przyczyn dysfagii w mpd
wymienia si¢: ostabienie napiecia migsniowego, stabe zamknigcie dwuwargowe, przetrwale
odruchy ssania i gryzienia, wzmozony odruch gardtowy, ostabienie funkcji ochronnej Krtani
(odruchu kaszlowego), zaburzenia czucia w jamie ustnej, w gardle i krtani, ostabienie
napigcia mig$niowego zwieracza gardla dolnego, a takze zaburzenia koordynacji mig¢dzy
skurczem zwieracza gardta dolnego a migsniowka przetyku [7,46,48]. Zaburzenia potykania
objawiaja si¢ jako: krztuszenie, dtawienie, zwracanie pokarmu przez jame¢ nosowa, kaszel,
nadprodukcja wydzieliny w drogach oddechowych, nawracajace infekcje dolnych drog
oddechowych, utrata masy ciala [7,46,48]. Dysfagia moze powodowac: ograniczenie
pokarmow 1 przyjmowanie preferowanych ze wzgledu na dany rodzaj i fakture (utatwiajaca
polykanie), wydtuzenie czasu trwania positku, zmiany zachowania oraz doprowadza¢ do
odmowy przyjmowania positkow [48].

Trudnosci zwigzane z karmieniem oraz wystgpowanie zaburzen potykania w mpd
moga prowadzi¢ do: zaburzen wzrastania i niedozywienia, objawdéw niedoboru witamin i
mikrosktadnikow, zaburzen funkcjonowania psychospolecznego i rozwoju poznawczego [31,

32,34,35].

3.2. Proces diagnostyczny trudnosci zwigzanych z karmieniem

Proces diagnostyczny trudnosci w karmieniu opiera si¢ na wspOlpracy zespotu
multidyscyplinarnego, w skiad ktérego wchodzg: lekarz (gastroenterolog, pediatra, neurolog,
genetyk, laryngolog, radiolog, kardiolog, pulmonolog, alergolog, endokrynolog), psycholog,
dietetyk, rehabilitant oraz logopeda lub neurologopeda. Celem diagnostyki jest okreslenie
rodzaju trudno$ci, ustalenie ich przyczyn oraz ocena stanu odzywienia pacjenta. Proces
diagnostyczny obejmuje badanie podmiotowe, przedmiotowe i indywidualne (zgodnie z
aktualnym stanem klinicznym pacjenta). Ostatecznie ustalany jest tryb leczenia
(ambulatoryjny lub hospitalizacja) [31,32,35].

Badanie podmiotowe obejmuje: wywiad (w tym ocena stylu karmienia rodzica lub
opiekuna, okreslenie przyczyn trudnosci w karmieniu dziecka, uzyskanie informacji na temat

oczekiwanych celéow terapeutycznych przez rodzicow lub opiekundéw) oraz obserwacje
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karmienia (lub analiza filméw). Badanie przedmiotowe sktada si¢ z oceny specjalistow
(logopedy, psychologa, fizjoterapeuty) oraz innych konsultacji specjalistycznych (np.
neurologa, laryngologa). Badanie indywidualne przeprowadzane jest zgodnie z aktualnym
stanem Kklinicznym pacjenta i mogg dotyczy¢ diagnostyki laboratoryjnej lub obrazowej
[31,32,35].

Logopeda uczestniczy w procesie diagnostycznym oceny trudnosci zwigzanych z
karmieniem. Diagnoza logopedyczna trudnosci zwigzanych z karmieniem obejmuje:
- przeprowadzenie ukierunkowanego wywiadu dotyczacego nawykow pokarmowych i
czestotliwosci spozycia produktow (w tym ocena rodzaju, faktury, konsystencji positkow),
- obserwacji przebiegu czynnosci pokarmowych w naturalnej atmosferze,
- oceny umiejetnosci funkcji pokarmowych 1 aktualnego sposobu poboru pokarmu sposéb
realizacji etapOw czynnosci pokarmowej,
- oceny budowy i motoryki kompleksu orofacjalnego (wraz z oceng poziomu przetwarzania
sensorycznego i napi¢cia mig§niowego),
- oceny sposobu oddychania oraz wystepowania parafunkcji kompleksu orofacjalnego [12,
19,25,30,41].

3.3. Leczenie trudno$ci zwigzanych z karmieniem

Leczenie trudno$ci zwigzanych z karmieniem zalezy od diagnozy medycznej i
pozostaltych specjalistow (psycholog, logopeda, dietetyk). Leczenie jest ustalane
indywidualnie [31,32]. Rokowania zalezne sa od przyczyny lezacej u podtoza trudnosci w
karmieniu [36]. Leczenie zaktada §cisla wspdlprace zespotu interdyscyplinarnego z rodzicami
(opiekunami) dziecka i1 pacjentem [31,32,35].

Postepowanie terapeutyczne trudnosci zwigzanych w karmieniu obejmuje: modyfikacje
diety, objetosci lub czgstotliwosci positkow, terapig: logopedyczna, fizjoterapeutyczna,
behawioralng, sensoryczng,  dobor akcesoriow do karmienia, wprowadzenie zasad
prawidlowego karmienia. Celem dziatan jest zapewnienie bezpiecznego, efektywnego 1
komfortowego karmienia [7,12,31,41].

W przypadku, gdy doustne pokrycie indywidualnego zapotrzebowania energetycznego
dziecka jest niewystarczajace lub niemozliwe, wdrazane jest leczenie Zywieniowe (Zywienie
kliniczne, zywienie medyczne). Wskazania do interwencji zywieniowe] obejmujg m.in.:
niedostateczng podaz droga doustna, zaburzenia trawienia i wchtaniania, zaburzenia motoryki
przewodu pokarmowego, zwigkszone zapotrzebowanie lub zwigkszone straty, zaburzenia

wzrastania oraz przewlekte niedozywienie, a takze choroby metaboliczne [49- 51]. Leczenie
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zywieniowe jest prowadzone przez zespot specjalistow, w sktad ktorego wchodza lekarze,
pielegniarki, dietetycy, farmaceuci, psycholodzy i logopedzi. Na podstawie oceny
diagnostycznej zespolu wybierana jest metoda interwencji zywieniowej, dostosowana do
stanu pacjenta. Metody zywienia mozna taczy¢é, w zaleznosci od sprawnosci uktadu
pokarmowego 1 akceptacji sktadnikéw odzywczych. Do metod interwencji zywieniowej
nalezg: indywidualna dieta kuchenna, doustne suplementy diety, zywienie do- i pozajelitowe.
Zywienie dojelitowe (ang. enteral nutrition, EN), zwane rowniez wsparciem dojelitowym
(ang. enteral nutrition support, ENS), polega na podawaniu diety przemystowej przez
zglebnik lub przetoke odzywcza, a takze doustne podawanie suplementéw pokarmowych.
Zywienie pozajelitowe polega na podawaniu substancji odzywczych droga dozylna.
Mieszanina zywieniowa pokrywa catkowicie lub czgSciowo zapotrzebowanie energetyczne i
zawiera biatka, weglowodany, thuszcze, witaminy oraz inne sktadniki odzywcze, dostosowane
do aktualnych potrzeb pacjenta. Przeciwwskazania do leczenia zywieniowego obejmujg m.in.:
niedrozno$¢ mechaniczna, porazenie jelit, perforacj¢ przewodu pokarmowego oraz martwicze

zapalenie jelit [49- 51].
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IV. System Klasyfikacji Umiejetnosci Jedzenia i Picia w moézgowym porazeniu

dzieciecym (EDACS)

System Klasyfikacji Umiej¢tnosci Jedzenia i Picia (ang. Eating and Drinking Ability
Classification System) jest 10 narz¢dzie do oceny umiej¢tnosci jedzenia i picia u oséb z mpd.
System EDACS zostatl opracowany przez zespot Chailey Heritage Clinical Services w
Wielkiej Brytanii w 2013 roku [52]. Skala EDACS zostala opracowana w oparciu 0
koncepcje ICF (ang. International Classification of Functioning, Disability and Health,
Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia) [53]. System
EDACS jest komplementarny wobec pozostatych funkcjonalnych klasyfikacji stosowanych w
mozgowym porazeniu dziecigcym (GMFCS (ang. Gross Motor Function Classification
System system klasyfikacji funkcji motoryki duzej), MACS (ang. Manual Ability
Classification System, system klasyfikacji zdolno$ci manualnej), CFCS (ang. Communication
Function Classification System) system klasyfikacji kompetencji komunikacyjnych) [54-56].
Klasyfikacja EDACS dedykowana jest dzieciom z mpd od 3 roku zycia [40,52]. W 2022 do
skali EDACS dotaczono narzgdzie mini EDACS dedykowane mtodszym dzieciom z mpd —
od 18. do 36. miesigca zycia [57].

Konstrukcja klasyfikacji jest podobna do pozostatych skal funkcjonalnych
stosowanych w mpd. W skali EDACS wyszczegblnione zostaty poziomy od I do V, wraz z
opisem umiejetnosci jedzenia 1 picia. Na podstawie klasyfikacji, zostaje okreslony poziom
czynno$ci pokarmowych, gdzie: poziom I oznacza ze dana osoba je i pije bezpiecznie oraz
efektywnie.

Poziom II - je 1 pije bezpiecznie, ale z pewnymi ograniczeniami w efektywnym
spozywaniu pokarmow.

Poziom III - je i pije w sposdb nie w pelni bezpieczny, moga pojawi¢ si¢ ograniczenia w
efektywnosci spozywania pokarmow.

Poziom IV - Je 1 pije ze znacznym oraz ograniczonym bezpieczenstwem.

Poziom V - Brak mozliwosci bezpiecznego jedzenia 1 picia — nalezy rozwazy¢ karmienie

przez sonde, w celu zapewnienia odpowiedniego stopnia odzywienia [40,42,52].
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Narzedzie zostato opracowane tak, aby mogl by¢ wykorzystywany przez rodzicow i
opiekunéw lub tez przez same osoby z mpdz. Te rozwigzanie pozwala na stworzenie
wspolnego pola postrzegania zaburzen karmienia przez specjalistow, rodzicow i1 pacjentow.
Skala EDACS zaklada, ze przypisanic poziomu umiejetnosci jedzenia i picia mozna
konsultowaé przez profesjonaliste (specjaliste zajmujacego si¢ oceng bezpiecznego i

efektywnego jedzenia i picia.
Do skali EDACS dotaczony jest podrecznik zawierajacy instrukcje oraz definicje, tak

aby narzedzie bylo czytelne dla kazdego uzytkownika [40,42,52]. Kazdy poziom zostat

szczegodtowo opisany w rozdziale: Opisy roznych poziomow. (Zatacznik nr 16.4).
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OPISY ROZNYCH POZIOMOW

Poziom | Je i pije bezpiecznie oraz efektywnie
* Spodywa szeroks game pokarmdw o roinej konsystendi, dostosowanych do wisku.

# Utrudnizniam sz nisktdre state pokarmy, wymagzjzce wiskszego wysiHku podozas

________ gryzienia i Zucia.

# Przenosi pokarm z jednsj strony jEmy ustme] na drugg, zs pomocy jSzyka; usta s§
zamkniste podozas fucia.

* Fije niezageszczone lub geste phyny z roznych rodzajéw kubkow i przez stomks; potykanie
plynidw zachodzi w sposdb plyniny, nieprzerywany.

* Moze kaszled lub krztusic sie w przypedku statych pokarmdw.

# Iz i pije z podobng szybkoscig jak rowissnicy.
* ‘Wigkszosd pokarmow | plyndw utrzymuje w jamis ustnej.

* Usuwsa pokarm z wiskszosci powierzchni zebdw i z bokdw jamy ustne].

Roinice migdzy poziomem | a ll: W pordwnaniu 2 poziomem | osoby na poziomie || bedy mialy
pewne ograniczenia podezas jedzenia Eywnodei o trudnigjszych teksturach, ledzemie | picie

zajmuje wisce| crasu osobom na poziomie .

Poziom Il e i pije bezpiecenie, ale z pewnymi cgraniczeniami w efekbywnym spodywaniu

pokarmow

# Zjads pokarmy o roznej konsystencji, odpowiednie dla wisku.

* Utrudnieniem =3 niektore pokarmy o konsystendi stafe], mieszznej lub lepkigj,
WYIagajgce wigkszego wysitku podiczas gryzienia i fucia.

# Przenosi pokarm powioli z jedns] strony jamy wstne] na drugs, przy pomocy jezyka.

* Moze przezuwac pokarmy przy otwartych ustach.

# PFije niszageszczone lub gzste phyny = wiskszosc rodzajdw kubkdw orsz przez stomke;
potykanie phyndw zachodzi w sposch phynny, nieprzerwany.

# Kaszle lub krztusi sie w preypedku nowych bgdi trudmych konsystencjach, ooy te prey
TMECTENIU.

* Kaszle, gdy ptyn wylewa sis zbyt soybko do jamy ustnej badi lub w preypadku
przyjmowanizs zbyt duzej ilosc phynu do wst.

* Woze dochodzic do zmeczenia, gdy pokarm sklada sie z trudniejszej konsystendi lub kisdy,
czas posithow trwa diuie] niz u rowiesnikow.

# Traci niewielkie ilosci jedzenia lub plyndw, szczegolnie przy trudnych konsystencjach.

» Migktdre pokarmy gromadzg sie na powierzchni zebdw, migdzy policzkami i dzigstami.

Réinice miedry poziomami il & ik Osoby na poziamie |l radzs sobie @ wiskszodciy dostasawanuch
do wisky tekstur bpanodci | napojdw ¢ niesiskimi | modyfiksciami. Osaby na poziomis 0 beds
patrrehawad wiece modyfikacii tekstur Boanosc w ey rmnisszenia rvovias radissienia

Rycina 2. Opis poziomow I-1I w skali EDACS. Fragment zatacznika nr 16.4.

Cechami roznicujacymi poziomy sa: bezpieczenstwo i efektywnos$¢ (najwazniejsze z
podanych cech), gryzienie, zucie, tekstura pokarméw, stosowane modyfikacje.
Bezpieczenstwo okresla ryzyko zadlawienia 1 aspiracji pokarmow i pltynow. Efektywnos¢
odnosi si¢ do: czasu spozywania positku, wysitku wlozonego podczas jedzenia, zakresu

czynnosci pokarmowych (utrzymanie pokarmu i napojow) [40,42,52].
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Jesli pacjent jest na pograniczu poziomoOw, przypisywany jest poziom wyzZszy
ograniczenia, zgodnie z zalozeniami autorow. W instrukcji EDACS dotaczona jest
informacja, jak r6znicowaé¢ dane poziomy mig¢dzy sobg. R6znice miedzy:

- poziomem I a II: Osoby na poziomie II EDACS majg pewne ograniczenia przy spozywaniu
zywnosci o trudniejszych teksturach oraz czas jedzenia i picia jest wydtuzony;

- poziomami II a III: Osoby na poziomie Il EDACS radza sobie z wigkszo$cig dostosowanych
do wieku tekstur zywnos$ci 1 napojow z niewielkimi modyfikacjami a osoby na poziomie III
EDACS beda potrzebowa¢ wiecej modyfikacji tekstur zywnosci w celu zmniejszenia ryzyka
zadlawienia;

- poziomami IIT a IV: Osobom na poziomie III EDACS udaje si¢ zu¢ mickkie grudki, a osoby
na poziomie IV EDACS beda musialy zwrdci¢ szczegdlng uwage na szereg rdznych
czynnikow, aby umozliwi¢ bezpieczne przetykanie jedzenia i napojow, ze wzgledu na znaczne
ryzyko aspiracji i zadtawienia;

- poziomami IV i V: Osoby na poziomie IV EDACS s3 w stanie bezpiecznie przetykac
jedynie pod warunkiem odpowiedniej tekstury pokarmu, konsystencji ptynu i sposobu
podawania pokarmu lub napoju. Natomiast osoby na poziomie V EDACS nie moga
bezpiecznie polykac, wiec przyjmowanie zywnosci lub napojow do ust moze im zaszkodzic.
Roéznice pomigdzy poziomami dotycza: obecnos$ci dlawienia si¢ podczas karmienia,
utrzymywania pokarmu w ustach, stopnia umiejetno$ci gryzienia i zucia, tekstury pokarmu,
czas positku i dostosowan. [52].

Cechg wyro6zniajacg skale wérod pozostatych skal funkcjonalnych, jest ocena poziomu
samodzielnosci badanego podczas przyjmowania positkow. Stopien niezaleznosci jest
oznaczany przez litery, gdzie N oznacza niezalezny (samodzielne dostarczanie pokarmow i
plyndéw do jamy ustnej bez pomocy 0sob trzecich), W - wymaga pomocy, a CZ - catkowicie
zalezny (dostarczanie pokarméw i plynéw do jamy ustnej jest catkowicie zalezne od osob
trzecich). Ocena procesu przyjmowania ptynéw i pokarméw przy uzyciu EDACS powinna
sktadac si¢ z zapisu cyfrowego i literowego np. V N (poziom V, niezalezny) [52].

Klasyfikacja EDACS umozliwia ocen¢ umiejetnosci jedzenia i picia w perspektywie
ogoblnej aktywnosci dzieci i mtodziezy z mpd. EDACS nie stanowi szczegdtowej oceny
zaburzen karmienia, ale shuzy identyfikacji trudno$ci zwigzanych z jedzeniem i piciem i

redukcji ryzyka wystapienia niedozywienia [40,42,52].
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4.1 Proces ttumaczenia skali EDACS

Procedura ttumaczenia zostata rozpoczgta tuz po otrzymaniu zgody od autoréw skali
EDACS. Zapoznano si¢ z wytycznymi dotyczacymi tlumaczenia (Zalgcznik nr 16.11).
Przygotowanie polskiej wersji jezykowej kwestionariusza EDACS odbywalo si¢ zgodnie z
wymagang przez autorOw metodologia, gdzie jednym z Kkluczowych jest kierowanie si¢
procedura ttumaczenia wedtug Eremenco [58]. Na rycinie nr 2. przedstawiono procedure

ttumaczenia.

Orygmalne zrodio
Thumaczenie proste (ang. forweard Thumaczenie proste
translation) opracowane opracowane przez
przez pierwszego thumacza drugiego tlumacza

Wersja uzgodniona

Thimaczenie zwrotne
(ang. back translation)

Recenzja thumaczenia
(co naimniej 3

Wykonanie zaleconych zmian (w tym
korekcja tekstu) przez zespot

Ostateczna wersji thumaczenia
(formatowanie, korekcja, testowanie)

Rycina 3. Procedura tltumaczenia narzedzia wedtug Eremenco. Opracowanie na podstawie: [58].

Dwoje niezaleznych, polskojezycznych ttumaczy opracowali tlumaczenie oryginalnej
wersji EDACS. W przypadku tlumaczy jezykiem ojczystym jest jezyk polski, a jezyk
angielski jest opanowany w stopniu bieglym poprzez uzyskanie wyksztatcenia wyzszego na
kierunku filologia angielska. Powstale dwa tlumaczenia poréwnano i stworzono na ich
podstawie wersje uzgodniong (przez osob¢ koordynujaca catg procedure). Wersja uzgodniona
zostala przekazana do trzeciego niezaleznego tlumacza (tzn. native speakera, u ktorego

jezykiem ojczystym jest jezyk angielski) w celu opracowania tlumaczenia zwrotnego w
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jezyku angielskim. Thumaczenie zwrotne zostalo przekazane do autorow EDACS, ktore
podlegalo ocenie rozbieznosci i réwnowaznosci z wersjg zrédtowa (oryginatem EDACS w
wersji anglojezycznej). Po otrzymaniu recenzji dokonano zaleconych zmian i korekcji tekstu.
W tym przypadku zespot koordynacyjny ograniczat si¢ do osoby odpowiedzialnej za
koordynowanie procesem tlumaczenia, tj. autora rozprawy doktorskiej.

Ostatnim krokiem procedury thumaczenia byto przestanie polskojezycznej wersji skali
EDACS do autorow oryginatu. Thumaczenie w polskiej wersji jezykowej zostato

zatwierdzone i zaakceptowane przez autoréw skali.
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V. Zasady walidacji i wymogi psychometryczne narzedzi badawczych

Zasady walidacji oraz sposob tlumaczenia narzedzi badawczych zostal okreslony

poprzez WHO [59]. Zasady zostaty podzielone na poszczegdlne etapy, do ktorych nalezy:

1. Thumaczenie z zachowaniem wiernosci z oryginatem skali (transkrypcja z jezyka
oryginalnego skali na jezyk polski 1 odwrotna retranslacja) przez tlumaczy
przysiggtych. Nowe narzedzie nalezy przeanalizowac pod katem spetnienia kryteriow
réwnowaznos$ci funkcjonalnej — czy skala bedzie analizowata te same cechy jak wersja
oryginalna.

2. Zachowanie rownowaznosci fasadowe] narzedzia poprzez zachowanie formy
graficznej zgodnej z oryginatem, tej samej ilo$¢ pytan, sposobu odpowiedzi na pytania
oraz instrukcji wypetniania skali.

3. Utrzymanie dokladnosci repliki — z zachowaniem etapow tworzenia narzg¢dzia,
rzetelno$ci grup 1 wariantow wykorzystanych kanonow.

4. Porownanie réwnowaznosci psychometrycznych obu narzedzi: oryginalnego i

thumaczonego (analiza czynnikow taka sama jak w wersji oryginalnej) [60-63].

Wymogi psychometryczne dla narzedzi badawczych to kryteria jako$ci narzedzi
badawczych. Do wymogow psychometrycznych nalezy: trafno$¢, rzetelnosé, bilad
standardowy oraz korelacja pozycji z wynikiem ogolnym [64].

Trafno$¢ jest elementem podstawowym w procesie tworzenia i oceny testu, stanowi
obszar zastosowania testu. W literaturze wystgpuja rézne rodzaje trafnosci: kryterialna
(diagnostyczna 1 prognostyczna, ang. criterion validity: concurrent validity, predictive
validity), tresciowa (wewnetrzna, ang. content validity) oraz teoretyczna (ang. construct
validity) [64].

Rzetelno$¢ (ang. reliability) jest dokladno$cia pomiaru - wielko$¢ btedu podczas
interpretacji wynikow. Poziom rzetelnos$ci testu mozna oceni¢ poprzez:

- metode powtdrnego testowania (ang. fest-retest reliability) - wspdlczynnik rzetelnosci jako
wspotczynnik korelacji pomigdzy dwoma pakietami danych (ta sama grupa respondentow jest
dwukrotnie badania tym samym narz¢dziem badawczym);

- metode form réwnoleglych (ang. paralel-form relability) - wspdiczynnik korelacji pomiedzy
wytonionymi danymi z dwoéch testow (ta sama grupa jest badana dwoma narzedziami

badawczymi);
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- metode potowkowa (ang. odd-even reliability) — czynnik rownowaznosci potéwkowe;j
badany jest za pomocg dzielenia danych na dwie potowy (jako odrebne sktadowe lub osobne
narzedzie), gdzie kazda czgs¢ jest analizowana osobno — dla kazdej z czegsci obliczany jest
czynnik za pomocg wspotczynnika Spermana-Browna;

- metode zgodnosci wewnetrzne]j (ang. internal consistency relability) - analiza rzetelnosci
narzedzia zbudowanego ze zroéznicowanych pytan o dychotomizowanych rezultatach, gdzie
wspotczynnik jest oceniany poprzez wzor Kudera-Richardsona;

- wzor Cronbacha Alfa (ang. Crombach'’s Alfa) - synteza procedury poldéwkowej (ocena
rzetelno$ci narzedzia zbudowanego z pytan zawierajacych fakultatywng ilo$¢ odpowiedzi)

[65].
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V1. Cel pracy

Glownym celem badania byta adaptacja oraz walidacja Systemu klasyfikacji
umiejetnosci jedzenia 1 picia U dzieci z mpd (EDACS). Zrealizowanie celu wykonano w

nastepujacych etapach:

1. Uzyskanie praw autorskich od autoréw kwestionariusza,

2. Przygotowanie polskiej wersji jezykowej kwestionariusza,

3. Zastosowanie polskiej wersji jezykowej skali EDACS,

4. Dokonanie oceny wtasciwosci psychometrycznych skali EDACS,

5. Ocena umiejgtnosei jedzenia 1 picia u dzieci z mpd z wykorzystaniem polskiej wersji skali
EDACS.

6.1. Cele szczegdlowe:

- ocena wptywu wieku i ptci na poziom umiejetnosci jedzenia i picia EDACS,

- ocena wptywu postaci mpd na poziom umiejetnosci umiejetnosci jedzenia i picia EDACS,

- ocena wpltywu poziomu umigjetnosci motorycznych (GMFCS) na poziom umiejetnosci
umiejetnosci jedzenia i picia EDACS

- ocena zalezno$ci pomigdzy stopniem samoobstugi a poziomem GMFCS,

- ocena zaleznosci pomigdzy poziomami systemow klasyfikacyjnych GMFCS i EDACS.

Uzyskane wyniki, ich analiza oraz szczegblowe omoéwienie bedg przydatne do

walidacji skali EDACS.

6.2. Pytania badawcze i hipotezy

W celu ustalenia zaleznosci pomigdzy zmiennymi wytoniono nast¢pujace pytania
badawcze oraz hipotezy:
1. Czy wiek istotnie statycznie wplywa na poziom umiejgtnosci jedzenia i picia (EDACS) u
dzieci z mpd?

H1.0 Wiek nie ro6znicuje istotnie poziomu umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z
mpd

HI1.1 Wiek réznicuje istotnie poziom umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z mpd
2. Czy ptec istotnie statycznie wptywa na poziom umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS) u
dzieci z mpd?
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H2.0 Pte¢ nie rdéznicuje istotnie poziomu umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z
mpd

H2.1 Ple¢ roznicuje istotnie poziom umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z mpd

3.Czy posta¢ mozgowego porazenia dziecigcego istotnie statycznie wpltywa na poziom

umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS) u dzieci?

H3.0 Posta¢ mpd nie réznicuje istotnie poziomu umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS) u
dzieci

H3.1 Posta¢ mpd réznicuje istotnie poziom umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS) u dzieci

4. Czy poziom motoryki duzej (GMFCS) istotnie statycznie wptywa na poziom umiejetnosci

jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z mdézgowym porazeniem dziecigcym?

H4.0 Poziom motoryki duzej (GMFCS) nie r6znicuje istotnie poziomu umiejetnosci jedzenia 1
picia (EDACS) u dzieci z mpd
H4.1 Poziom motoryki duzej (GMFCS) roznicuje istotnie poziomu umiejetnosci jedzenia i

picia (EDACS) u dzieci z mpd

5. Czy poziom samodzielno$ci istotnie statycznie wplywa na poziom umiej¢tnosci jedzenia i

picia (EDACS) u dzieci?

H5.0 Poziom samodzielno$ci nie rdznicuje istotnie poziomu umiejetnosci jedzenia i picia
(EDACS) u dzieci z mpd
H5.1 Poziom samodzielno$ci rdznicuje istotnie poziomu umiejetnosci jedzenia 1 picia

(EDACS) u dzieci z mpd

6. Czy poziom samodzielno$ci istotnie statycznie wplywa na poziom motoryki duzej
(GMFCYS) u dzieci z mpd?

H6.0 Poziom samodzielno$ci nie roznicuje istotnie poziomu motoryki duzej (GMFCS) u
dzieci z mpd
H6.1 Poziom samodzielnosci rdznicuje istotnie poziom motoryki duzej (GMFCS) u dzieci z

mpd

7. Czy uzyskane dane wykazujg trafnos$¢ skali EDACS?

H7.0 Badanie nie potwierdzito traftno$¢ skali EDACS
H7.1 Badanie potwierdzilo trafno$¢ skali EDACS
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VI1Il. Material i metodyka badan

7.1. Metody badawcze

W badaniu postuzono si¢ metodg badawcza w postaci badan ankietowych, a narzedzie
badawcze stanowito opracowany kwestionariusz ankiety z uzyciem skali EDACS 1 GMFCS.
(Zatacznik nr 16.5). Kwestionariusz byt skierowany do rodzicow lub opiekunow dzieci i
mtodziezy z mozgowym porazeniem dziecigcym. Badanie bylo dobrowolne i indywidualne.
Kazdorazowo uzyskano pisemng zgod¢ rodzica na przeprowadzenie badania

kwestionariuszowego. Wypekienie ankiety wynosito okoto 10-15 minut.

7.2. Narzedzie badawcze

Ankieta rozpoczyna si¢ informacja skierowang do uczestnika badan (zatacznik nr
16.6), w ktorej zawarto: cel prowadzonych badan, formy przeprowadzenia badan, mozliwosci
rezygnacji z udzialu w prowadzonym badaniu na kazdym jego etapie, cel wykorzystania
danych osobowych i zapewnienie o nierozpowszechnianiu ich do innych celéw. Uczestnik
badan zostal poinformowany, ze prowadzone badania nie moga wptyna¢ na stan zdrowia,
powodujac jego pogorszenie.

Na kolejnej stronie umieszczono zgode na udzial w badaniu wraz z mozliwoscia:
rezygnacji z udzialu w badaniu na kazdym jego etapie, zadawania pytan w trakcie trwania
eksperymentu (zatacznik nr 16.7). W ankiecie zawarto: o$wiadczenie dotyczace zakresu
ubezpieczenia i przyj¢cia warunkow ubezpieczenia odpowiedzialnosci cywilnej (zatgcznik nr
16.8), informacj¢ o przetwarzaniu danych osobowych uczestnika badania (zalgcznik nr 16.9)
oraz o$wiadczenie o wyrazeniu zgody na przetwarzanie danych osobowych (zalacznik nr
16.10).

Kwestionariusz ankiety (zatacznik nr 16.5) ztozony jest z dwoch czesci - metryczka i
ocena funkcjonowania badanego (w tym wskazanie postaci mpd, poziomu GMFCS).
Metryczka zawierata informacje: inicjaly dziecka, wiek i pte¢, czas porodu, ilo$¢ przebytych
cigz, rodzaj cigzy, sposob porodu, masa urodzeniowa badanego, liczba APGAR, przebieg
porodu, wystepowanie powiklan 1 urazow w okresie okotoporodowym. Druga cze$¢ ankiety
zostata wydzielona na cztery punkty, w ktorych zostaty przypisane okreslone pozycje. Punkty
zostaly opracowane w formie pytan metryczkowych wraz z gotowymi odpowiedziami.
Pierwsze pytanie obejmuje wskazanie typu porazenia dziecigcego wystepujacego u badanego.

Kazdy z pozostatych punktow dotyczy informacji na temat funkcjonowania badanego -
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stopien niepelnosprawnosci ruchowej poziom GMFCS, stopien samodzielnosci podczas
spozywania positkow, poziomu umiej¢tnosci jedzenia i picia. Zastosowano w
kwestionariuszu dwie skale funkcjonalne: System klasyfikacji umiejetnosci jedzenia i picia
(EDACS) i GMFCS.

Ankiety zostaty przygotowane w formacie A4, a karty utozone we wskazanej wyzej

kolejnosci.

7.3. Kryteria doboru grupy badanej

Kryteria udzialu w badaniu obejmowaly pacjentow z rozpoznaniem mpd w wieku od 3
do 18 lat oraz pisemng zgode rodzica lub opiekuna prawnego na udzial w badaniu.
Kryteria wylaczenia z badania obejmowaly pacjentow z innymi schorzeniami niz

moézgowe porazenie dziecigce oraz dzieci ponizej 36. miesigca zycia i powyzej 18. roku zycia.
7.4. Proces prowadzenia badan

Badania rozpoczely si¢ po uzyskaniu zgody Komisji Bioetycznej przy Uniwersytecie
Medycznym w Bialymstoku (uchwata nr: APK.002.273.2023, zatacznik nr 16.1), w dwoch
osrodkach: Klinika Rehabilitacji Dziecigcej z Osrodkiem Wczesnej Pomocy Dzieciom
Uposledzonym ,,Da¢ Szans¢” (Dziecigcy Szpital Kliniczny w Biatymstoku) i Stowarzyszenie
Pomocy Dzieciom z Mozgowym Porazeniem Dzieciecym ,,Jasny Cel” w Biatymstoku.

Badania zostaty rozszerzone na inne osrodki w Bialymstoku, a nastepnie na terenie
catego kraju. Dolaczenie nowych placowek do procedury badawczej bylo spowodowane
niewielka liczba pacjentow spelniajacych kryteria kwalifikacji do badania (zatacznik nr 16.2)
Kazdy z osrodkow wyrazity zgode na udziat w badaniu.

Kwestionariusze ankiet rozdawane byly w sposob bezposredniego kontaktu z
pacjentem na terenie wojewodztwa podlaskiego. Pozostate osrodki otrzymaty kwestionariusze
ankiety w formie wysytkowej, gdzie w kazdej przesylce znajdowala si¢ koperta zwrotna (z
naklejonym znaczkiem pocztowym i zapisanym adresem zwrotnym). Rodzic lub opiekun
badanego wypehiatl kwestionariusz samodzielnie, w przypadku watpliwosci, dopuszczalne
bylo wytlumaczenie sensu problematycznego pytania lub pomoc w zaznaczeniu odpowiedzi
wybranej przez respondenta. Rodzic lub opiekun badanego, ktory wypehniat ankiete w domu,
otrzymali mozliwo$¢ kontaktu telefonicznego z osoba prowadzaca w celu wyjasnienia

watpliwo$ci zwigzanych z kwestionariuszem.
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Koncowa faza badania polegala na zebraniu wszystkich wypehlionych ankiet i
przyporzadkowaniu im numerdéw identyfikacyjnych. Kazda ankieta otrzymata numer
przypadkowo i niezaleznie od miejsca pochodzenia oraz czasu dotarcia do osoby prowadzace;j

badanie. Nast¢pnie, wprowadzono zebrane dane do arkusza kalkulacyjnego programu Excel.

7.5. Miejsca przeprowadzania badan

W badaniu wzi¢to udziat 19 placowek z 11 wojewodztw:
1. Dziecigcy Szpital Kliniczny w Biatymstoku (Klinika Rehabilitacji Dziecigcej z Osrodkiem
Wezesnej Pomocy Dzieciom Uposledzonym ,,Da¢ Szanse™)
2. Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom z Mézgowym Porazeniem Dziecigcym ,,Jasny Cel” w
Biatymstoku,
3. Fundacji ,,Mali Wojownicy” w Biatymstoku,
4. Osrodek Rehabilitacji Dzieci i Mtodziezy ,, Tratwa” (wojewodztwo kujawsko-pomorskie),
5. Osrodek Wsparcia dla Dzieci 1 Mlodziezy Niepetnosprawnej w Bydgoszczy (wojewodztwo
kujawsko-pomorskie),
6. Maltanskie Centrum Pomocy Niepelnosprawnym Dzieciom i Ich Rodzinom (wojewodztwo
matopolskie),
7. Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepelnosprawno$cig Intelektualng KOLO w
Olsztynie (wojewodztwo warminsko — mazurskie),
8. Szkota Podstawowa Specjalna nr 327 im. dr Anny Lechowicz w Warszawie (wojewodztwo
mazowieckie),
9. Zespo6t Szkot Specjalnych nr 102 w Warszawie (wojewodztwo mazowieckie),
10. Stowarzyszenie Budujemy Przystan w Radomiu (wojewo6dztwo mazowieckie),
11. Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawczy im. hm. Zygmunta Imbierowicza w Kilecku
(wojewodztwo wielkopolskie),
12. Osrodek Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczy Polskiego Stowarzyszenia na rzecz
Oséb z Niepelnosprawnos$cig Intelektualng KOLO w Rymanowie (wojewodztwo
podkarpackie),
13. Osrodek Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczy Polskiego Stowarzyszenia na rzecz
Osoéb z Niepelnosprawnos$cia Intelektualng KOLO w Przemys$lu (wojewodztwo
podkarpackie),
14. Szkota Podstawowa Specjalna nr 116 dla Uczniow z Dzieciecym Porazeniem Mdzgowym
w Zespole Szkot nr 21 we Wroctawiu (wojewodztwo dolnoslaskie)

15. Zespot Szkot Specjalnych nr 1 w Szczecinie (wojewodztwo zachodniopomorskie),

39



16. Osrodek Rewalidacyjno-Wychowawczy w Rumi (wojewodztwo pomorskie),

17. Osrodek Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczy Polskiego Stowarzyszenia na rzecz
Oséb z Niepelnosprawnoscig  Intelektualng KOLO w Skarszewach (wojewodztwo
pomorskie),

18. Osrodek Rehabilitacyjno - Edukacyjno - Wychowawczy im. dr Marii Trzcinskiej -
Fajfrowskiej w Katowicach (wojewoddztwo $laskie),

19. Fundacja Mozaika w Czestochowie (wojewoddztwo $laskie).

W kazdej z wymienionych placowek uzyskano od dyrekcji zgody na przeprowadzenie

badania.

7.6. Czas badan

Badania rozpoczeto w czerwcu 2023 i zakonczono w grudniu 2024. Poszczegolne

placowki mialy r6zny czas rozpoczecia i trwania badan, mieszczacy si¢ w podanym zakresie.

7.7. Charakterystyka grupy badanej

W badaniu wzigto udziat 182 dzieci i mlodziezy w wieku 3-18 lat ze
zdiagnozowanym mpd (mediana Me = 10 lat, $rednia wicku M = 10 lat, odchylenie
standardowe SD = 4,39 lat). W tabeli ponizej przedstawiajacy rozktad wieku dzieci

uwzglednionych w badaniu.

Tabela 6. Rozktad wieku badanych dzieci.

Wiek w latach| N %
3 9 | 49%
4 11 | 6,0%
5 16 | 8,8%
6 12 | 6,6%
7 16 | 8,8%
8 12 | 6,6%
9 13| 7,1%
10 14 | 7,7%
11 7 | 3,8%
12 14 | 7,7%
13 12 | 6,6%
14 9 | 49%
15 10 | 5,5%
16 12 | 6,6%
17 7 | 3,8%
18 8 | 44%
Ogoblem 182 100,0%
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Grupa badana jest zroznicowana pod wzgledem wieku. Najliczniejsi badani byli w wieku 5

oraz 7 lat (po 8,8%), natomiast najmniej - 11 oraz 17 lat (3,8%).

Rozkiad wieku dzieci

4 5 6 7 & 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18

Wiek (w latach)

_— =
b e Ohyooo

Ilo$¢ badanych
—_
[ Qs
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Rycina 4. Rozktad wieku badanych dzieci.

Nieco ponad potowg badanych stanowili chtopcy (56,9%), natomiast dziewczgta

stanowily 43,1% grupy.
Tabela 7. Rozktad ptci badanych dzieci.

Ple¢ dziecka| N %
kobieta 78 | 43,1%
mezczyzna 130 56,9%

Qgblem 118 100,0%

U nieco ponad polowy dzieci (51,1%) matka byta w pierwszej ciazy. W przypadku co
czwartego dziecka (25,6%) matka miala za soba dwie cigze. Mniej liczna grupa matek
doswiadczyta trzech ciaz (13,3%), a tylko nieliczne wigcej niz trzech. Najwigksza liczba cigz

w badanej grupie wynosita 9 1 10 — po jednej kobiecie w kazdej z tych kategorii.

Tabela 8. Liczba cigz matek dzieci uczestniczacych w badaniu.

L. ciaz N %
1 92 51,1%
2 46 25,6%
3 24 13,3%
4 7 3,9%
5 6 3,3%
6 3 1,7%
9 1 0,6%
10 1 0,6%

Ogotem 180 100,0%

Badane dzieci przyszty na $wiat migedzy 22. a 42. tygodniem cigzy (Me = 34 tygodnie,
M = 33,78 tygodnia, SD = 5,54 tygodnia). Grupa badawcza wykazuje umiarkowane
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zréznicowanie pod wzgledem tygodnia urodzenia. Najwiecej dzieci urodzito si¢ miedzy 38. a

40. tygodniem ciazy (facznie 28,2%).

Tabela 9. Rozktad tygodni cigzy, w ktorych urodzity sie dzieci.

Tydzien porodu| N %
22 1 | 0,6%
23 3 17%
24 31 1,7%
25 6  3,3%
26 7 | 3,9%
27 10 | 55%
28 11 | 6,1%
29 12 | 6,6%
30 10 | 55%
31 5| 2,8%
32 9 | 50%
33 8 | 44%
34 8 | 44%
35 31 1,7%
36 12 | 6,6%
37 6  3,3%
38 16 | 8,8%
39 17 | 9,4%
40 18 | 9,9%
41 7 | 3,9%
42 9 | 50%

Ogotem 181|100,0%

Zdecydowana wickszo$¢ dzieci urodzita si¢ z cigzy pojedynczej (89,7%). Z ciazy

blizniaczej urodzito si¢ pozostate 10,3% dzieci.

Tabela 10. Rodzaj ciazy, z ktorej urodzity si¢ dzieci.

Ciaza N %
pojedyncza 156 89,7%
blizniacza 18 10,3%
Ogobtem 174 | 100,0%

Nieco ponad potowa dzieci (56,9%) urodzita si¢ za pomoca cesarskiego ciecia. Z kolei

42% dzieci w sposoOb naturalny, a pozostate 1,1% za podczas porodu instrumentalnego.

Tabela 11. Rodzaj porodu dzieci uczestniczacych w badaniu.

Porod N %
naturalny 73 | 42,0%
cigcie cesarskie | 99 | 56,9%
instrumentalny | 2 | 1,1%
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Ogotem 100,0%

Badane dzieci po urodzeniu wazyty od 440 do 4450 gramow. Srednia masa (M) ciata
dziecka to 2165,59 grama, mediana (Me) wagi to 1990 gramow. Odchylenie standardowe
(SD = 1048,32) swiadczy o duzym zroéznicowaniu badanej grupy pod wzgl¢dem masy ciata
po urodzeniu.

Badane dzieci po urodzeniu otrzymaty od 0 do 10 punktow w skali Apgar, (Me = 7).
Sredni wynik (M) w skali Apgar wyniést natomiast 6,31 przy odchyleniu standardowym (SD)

rownym 2,81, co $wiadczy o dosy¢ duzym zroéznicowaniu badanej grupy.

Tabela 12. Rozktad wynikéw w skali Apgar dzieci bioracych udzial w badaniu.

1. punktow Apgar N %

0 5 3,0%
1 9 5,3%
2 7 4,1%
3 13 7,7%
4 9 5,3%
5 10 5,9%
6 23 13,6%
7 31 18,3%
8 21 12,4%
9 15 8,9%
10 26 15,4%

Ogotem 169 100,0%

Na podstawie deklaracji matek mozna stwierdzi¢, ze wigkszo$¢ ciaz (67,6%)
przebiegata prawidlowo. W przypadku pozostalych 32,4% stwierdzono nieprawidtowosci.
Badane kobiety udzielaty zroéznicowanych, nie zawsze pozwalajacych si¢ skategoryzowaé
odpowiedzi, w zwiazku z tym zaniechano analizy konkretnych wskazywanych

nieprawidlowosci, a odpowiedzi zestawiono w tabeli ponize;.
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Tabela 13. Powiktania cigzy zgtoszone przez matki.

. . Odpowiedzi 0
Powiktania N P % obser\//?/acji
niedotlenienie 20 | 10,3% 11,2%
zamartwica 11 | 5,6% 6,1%
owiniecie pepowing 9 | 46% 5,0%
pordd przedwczesny 7 | 3,6% 3,9%
brak postepu porodu sitami natury| 6 | 3,1% 3,4%
zakazenie / infekcja u matki 5 2,6% 2,8%
krwawienie 3| 1,5% 1,7%
zaklinowanie w kanale rodnym 3 | 15% 1,7%
z6ltaczka 2 | 1,0% 1,1%
odklejenie tozyska 2 | 1,0% 1,1%
nieprawidlowe ulozenie dziecka 2 | 1,0% 1,1%
zielone wody 2 | 1,0% 1,1%
zanik tetna u dziecka 2 | 1,0% 1,1%
odklejenie tozyska 2 | 1,0% 1,1%
wylew dokomorowy 3 | 1,5% 1,7%
inne 21 | 10,8% 11,7%
brak 95 | 48,7% 53,1%
Ogotem 195/100,0% | 108,9%

% obserwacji nie sumujg si¢ do 100, poniewaz mozna bylo wskaza¢ wiecej niz jedno powiktanie

Matki wskazywaly na wystapienie powiktan cigzy oraz urazow okotoporodowych.
Czesto utozsamialy powiklania z urazami, dlatego do analizy konkretnych urazow lub
powiktan w tabelach 14 i 15 nalezy podejs¢ z ostrozno$cig. Mozna jednak stwierdzi¢, ze w
przypadku 53,1% ciaz nie wystapity powiktania, a w przypadku 67,4% nie pojawity si¢ urazy
okotoporodowe. Najczesciej wymienianym zaréwno powiklaniem (11,2%) jak i urazem

(13,4%) bylo natomiast niedotlenienie.

Tabela 14. Urazy okotoporodowe zgloszone przez matki.

Odpowiedzi 0
IEY N i % obsef)wacji
niedotlenienie 23 12,7% 13,4%
wylew 16 8,8% 9,3%
zamartwica 5 2,8% 2,9%
krwawienie 2 1,1% 1,2%
leukomalacja 2 1,1% 1,2%
infekcje / zakazenia u matki 3 1,7% 1,7%
inne 14 7,7% 8,1%
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brak 116 64,1% 67,4%
Ogodtem 181 100,0% 105,2%

% obserwacji nie sumuja si¢ do 100, poniewaz mozna byto wskaza¢ wigcej niz jeden uraz

Najwicksza grupa dzieci (38,7%) ma postaé porazenia kurczowego. Stosunkowo
liczna jest rOwniez grupa z mieszang postacia mpd (24,3%). Znacznie rzadziej wystepuje
porazenie kurczowe polowicze (15,5%) oraz obustronne porazenie potowicze (11,6%).

Jeszcze mniej dzieci ma posta¢ pozapiramidowa (7,7%) lub mézdzkowa (2,2%).

Tabela 15. Rozktad postaci mpd u dzieci w badaniu.

Posta¢ mpd N %
obustronne porazenie kurczowe (diplegia) 70 |38,7%
porazenie kurczowe potowicze (hemiplegia) 28 | 15,5%
obustronne porazenie potowicze (hemiplegia bilateralis, tetraplegia) 21 | 11,6%
mozdzkowa (ataxia) 4 | 2,2%
pozapiramidowa (dyskinesiae) 14 | 7,7%
mieszane 44 124,3%
Ogodlem 181 1100,0%

Dzieci oceniano pod wzgledem stopnia niepetnosprawnosci ruchowej w skali
GMFCS. Najwigcej dzieci (46,4%) zakwalifikowano do poziomu V, a liczna grupa do
poziomu IV (22,7%). Znacznie rzadziej wystgpowaty poziomy [ (14,4%) i II (12,7%),

natomiast najmniej dzieci (3,9%) osiagneto poziom II1.

Tabela 16. Rozktad poziomu motoryki duzej (GMFCS) u dzieci.

poziom GMFCS N %
I 26 14,4%
I 23 12,7%
11 7 3,9%
v 41 22,7%
V 84 46,4%
Ogobtem 181 100,0%

Rozkiad poziomu GMFCS u dzieci
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Rycina 5. Rozktad poziomu motoryki duzej (GMFCS) u dzieci.
45



7.8. Analiza statystyczna

Opracowanie statystyczne danych, ktoére zebrano podczas badania wykonano w
programie IBM SPSS Statistics 29.0.2.0. Postuzono si¢ w niej statystykami opisowymi
adekwatnymi do poziomu pomiaru zmiennych. W celu badania zwigzkéw mi¢dzy zmiennymi
postuzono si¢ oméwionymi nizej testami 1 wspotczynnikami statystycznymi:

- Wspolczynnik korelacji rho Spearmana obliczono aby sprawdzi¢, czy zmienna EDACS
koreluje liniowo ze zmiennymi porzadkowymi lub ilorazowymi. Przyjeto trzy poziomy
istotnosci statystycznej (od najwyzszego do najnizszego: p<0,001, p<0,01, oraz p<0,05).

- test U Manna-Whitneya wykonano aby sprawdzi¢, czy miedzy dwiema grupami zachodzi
istotna statystycznie roznica pod wzgledem zmiennej EDACS. Przyjeto trzy poziomy
istotnosci statystycznej (p<0,001, p<0,01, oraz p<0,05).

- test Kruskala-Wallisa wykonano aby sprawdzi¢, czy zachodzi istotna statystycznie roznica
pod wzgledem zmiennej EDACS. Przyjeto trzy poziomy istotnosci statystycznej (p<0,001,
p<0,01, oraz p<0,05).
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VII1. Wyniki badan

8.1 Rozklad wynikow poziomu umiejetnosci jedzenia i picia oraz samodzielnosci
EDACS
Analize wynikow uzyskanych w skali EDACS rozpocz¢to od przedstawienia ich
rozktadu w odniesieniu do catej grupy badanych dzieci. Najwigksza liczba dzieci zostala
oceniona na poziom | (28,6%) lub 11 (27,5%) w skali EDACS. Nieco mniej uzyskato poziom

I (23,1%) lub IV (17%). Zdecydowanie najmniej dzieci sklasyfikowano na poziomie V
(3,8%).

Tabela 17. Rozklad poziomu umiejetnosci jedzenia i picia w skali EDACS.

poziom EDACS N %

I 52 28,6%
] 50 27,5%
i 42 23,1%
v 31 17,0%
\% 7 3,8%
Ogobtem 182 100,0%

Rozkiad poziomu umiejetnodei jedzenia 1 picia
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Rycina 6. Rozktad poziomu umiejetnosci jedzenia i picia w skali EDACS.

Dzieci oceniano takze pod wzgledem stopnia samodzielno$ci. Blisko potowa (45,6%) jest
catkowicie zalezna (CZ). Znacznie mniej dzieci wymaga pomocy (WP) (29,7%) lub jest
niezaleznych (24,7%).
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Tabela 18. Rozktad poziomow samodzielnos$ci dzieci w badaniu.

Samodzielnos¢ N %
niezalezny (N) 45 | 24,7%
wymaga pomocy (WP) | 54 | 29,7%
catkowicie zalezny (CZ) | 83 | 45,6%

128 100,0%

Ogotem

Nastepnie sprawdzono, czy inne zmienne uwzglednione w badaniu sg istotnie

zwigzane z wynikami skali EDACS.

8.2. Analiza wplywu wieku na umiejetno$¢ jedzenia i picia w skali EDACS

Poréwnano dzieci pod wzgledem wieku oraz poziomu EDACS, dzielagc badanych na

nastepujace grupy wiekowe: 3-6 lat, 7-10 lat, 11-14 lat oraz 15-18 lat.

Tabela 19. Poréwnanie wynikéw w skali EDACS w r6znym grupach wiekowych dzieci.

Wiek w latach | N |Min | Maks| M | Me | SD
3-6 48| 1 5 12,19/2,00|1,10
7-10 55/ 1 5 12,27/2,00/1,16
11-14 42 1 5 1255/300|1,21
15-18 370 1 5 12,70/3,00|1,22
test Kruskala-Wallisa: H=5,148, p=0,161

Min — warto$¢ minimalna, Maks — warto$§¢ maksymalna, M — §rednia, Me — mediana, SD — odchylenie
standardowe,

Rycina 7. Poréwnanie wynikow w skali EDACS w zaleznosci od wieku dzieci.

Srednia+-1 0S EDACS

Wiek w latach

Grupy wiekowe nie r6znig si¢ istotnie statystycznie pod wzgledem wynikéw w skali
EDACS. Wspoétczynnik korelacji rho Spearmana (rho=0,165, p=0,026) wskazuje jednak na
istotng statystycznie, dodatnig korelacje migdzy wiekiem a wynikami EDACS. Oznacza to, ze

wraz z wiekiem, poziom EDACS staje si¢ wyzszy (mniejszy poziom umiejetnosci jedzenia 1
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picia). W zwiazku z tym, nie ma podstaw do odrzucenia hipotezy zerowej numer 1: wiek nie

réznicuje istotnie poziomu umiegjg¢tnosci jedzenia i picia EDACS u dzieci z mpd.

8.3. Analiza wplywu plci na umiejetno$¢ jedzenia i picia w skali EDACS

W badaniu wzigto udziat 73 dziewczat oraz 103 chtopcoéw. Wynik tych grup zostaty

zestawione z wynikami w skali EDACS.

Tabela 20. Poréwnanie wynikéw w skali EDACS w zaleznosci od plci dzieci.

Ple¢ N | Min | Maks M Me | SD
kobieta 78 1 5 2,23 | 2,00 | 1,13
mezczyzna 103 1 5 252 | 200 | 1,21

test U Manna-Whitneya: Z=-1,643, p=0,100

Min — warto$¢ minimalna, Maks — warto$§¢ maksymalna, M — §rednia, Me — mediana, SD — odchylenie
standardowe,

Rycina 8. Porownanie wynikow w skali EDACS wzgledem pfci dzieci.
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Test U Manna-Whitneya (Z = -1,643) nie wykazal istotnej statystycznie rdznicy
miedzy dziewczgtami a chtopcami pod wzglgdem pozioméw EDACS. Chiopcy uzyskali
wyzsza Srednig (M = 2,52) w poroéwnaniu do kobiet (M = 2,23), jednak rdznica ta nie jest
istotna statystycznie. W zwigzku z tym, nie ma podstaw do odrzucenia hipotezy zerowej nr 2:

pte¢ nie r6znicuje istotnie poziomu umiej¢tnosci jedzenia i picia EDACS u dzieci z mpd.

49



8.4. Analiza wplywu postaci mpd na umiejetnosé jedzenia i picia w skali EDACS

W badaniu uwzgledniono posta¢ mpd oraz poziom umiej¢tnosci jedzenia i picia w skali

EDACS. Analiz¢ wynikow przedstawiono w tabeli i rycinie ponizej.

Tabela 21. Poréwnanie wynikow w skali EDACS w zaleznosci od postaci mpd.

Posta¢ mpd N |[Min Maks| M | Me | SD
obustronne porazenie kurczowe (diplegia) 70 1 5 12,29/2,00|1,17
porazenie kurczowe polowicze (hemiplegia) 28| 1 4 12,00/1,50 1,12
obustronr_le porazenie potowicze (hemiplegia bilateralis, 21 1 5 286300 135
tetraplegia)
mozdzkowa (ataxia) 41 3 12,00/2,000,82
pozapiramidowa (dyskinesiae) 14| 1 4 12,07/2,001,00
mieszane 441 1 5 12,80/3,00/1,09

test Kruskala-Wallisa: H=13,546, p=0,019

Min — warto$¢ minimalna, Maks — warto§¢ maksymalna, M — §rednia, Me — mediana, SD — odchylenie
standardowe,

Rycina 9. Porownanie wynikow w skali EDACS w zaleznosci od postaci mpd.

5
1] I
g 4 —
[a]
w —
7]
o _
- 3 p
; 2386 280
= ®
3 9 2,29 ¢
7 2,00 2,00 2,07
1 — 1=
diplegia hemiplegia hemiplegia ataxia dyskinesiae postacie
bilateralis, mieszane
tetraplegia
posta¢ mpd

Analiza wykazata, ze posta¢ mpd istotnie statystycznie roznicuje wyniki dzieci w skali
EDACS. Dzieci z postacia mieszang mpd (wyniki na poziomie II-IV EDACS) uzyskiwaty
istotnie statystycznie wyzsze wyniki w skali EDACS (co wskazuje na wigksze trudnosci w
jedzeniu i piciu) niz dzieci z obustronnym porazeniem kurczowym (diplegia), porazeniem
kurczowym potowiczym (hemiplegia) oraz postacig pozapiramidowa (dyskinesiae), gdzie
poziom EDACS wynosit od | do I1l. Z kolei dzieci z obustronnym porazeniem potowiczym

(hemiplegia bilateralis, tetraplegia) maja istotnie wyzszy poziom w EDACS (na poziomie |-
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V EDACS) w poréownaniu do dzieci z porazeniem kurczowym potowiczym (hemiplegia),

gdzie wyniki oscylowaty wokot pozioméw I-111 EDACS.

8.5. Analiza wplywu poziomu motoryki duzej (GMFCS) na umiejetnos¢ jedzenia i
picia w skali EDACS

Analiza wynikéw w skali GMFCS wykazata, ze poziom motoryki duzej istotnie roznicuje
wyniki w skali EDACS. Test Kruskala-Wallisa wskazal, ze dzieci z poziomem I w skali
GMFCS uzyskaty istotnie nizsze wyniki w skali EDACS w porownaniu do dzieci z
poziomami 1, IV i V w skali GMFCS. Z kolei dzieci z poziomem V w skali GMFCS miatly
istotnie wyzsze wyniki w skali EDACS w poréwnaniu do dzieci z poziomami I, I i IV
GMFCS.

Tabela 22. Porownanie wynikow w skali EDACS w zaleznosci od poziomu motoryki duzej (GMFCS).

poziom GMFCS| N |Min|Maks| M | Me | SD
I 26| 1 3 /1,19/1,00/0,49
] 23 1 3 11,70/2,00/0,63
i 71 4 12,43/3,00/1,13
\Y 41 1 3 11,93/2,00/0,75
\% 84 1 5 13,21/3,00/1,04
test Kruskala-Wallisa: H=84,270, p<0,001

Min — warto$¢ minimalna, Maks — warto$§¢ maksymalna, M — §rednia, Me — mediana, SD — odchylenie
standardowe,

Rycina 10. Poréwnanie wynikow w skali EDACS w zaleznosci od poziomu motoryki duzej (GMFCS).

Srednia+-1 0S EDACS
9

poziom GMFCS

Na podstawie tych wynikow, hipoteza zerowa numer 4, ktora zaktadata, ze poziom
motoryki duzej GMFCS nie réznicuje wynikow w skali EDACS, zostata odrzucona. Zamiast
niej przyjeto hipoteze alternatywng numer 4: poziom motoryki duzej GMFCS réznicuje
istotnie poziom umiejetnoscei jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z mézgowym porazeniem

dziecigcym.
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8.6. Analiza wplywu poziomu samodzielno$ci na poziom umiejetnosci jedzenia i pica

w skali EDACS

Zestawiono poziom samodzielnos$ci oraz poziom umiejetnosci jedzenia i pica (EDACS), a

wyniki zebrano w tabeli ponize;j.

Tabela 23. Poré6wnanie wynikow w skali EDACS w zaleznoéci od poziomu samodzielnos$ci.

Samodzielnos¢ N |Min|Maks' M | Me | SD
niezalezny (N) g 1 4 1é4 1(’)0 Oé8
wymaga pomocy (WP) i 1 4 168 2(’)0 Oé7

. . 8 32(30 09
catkowicie zalezny (CZ) 3 1 5 5o | 7
test Kruskala-Wallisa: H=84,168, p<0,001

Min — warto$¢ minimalna, Maks — warto$§¢ maksymalna, M — §rednia, Me — mediana, SD — odchylenie
standardowe,

Rycina 11. Poréwnanie wynikow w skali EDACS w zaleznosci od poziomu samodzielnosci.
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Z analizy wynikéw w skali EDACS w odniesieniu do poziomu samodzielnosci
wynika, ze test Kruskala-Wallisa (H=84,168) wykazat istotng statystycznie rdznic¢ migdzy
grupami. Dzieci catkowicie zalezne (CZ) uzyskaly srednio wyzszy poziom EDACS (czyli
wyzszy poziom trudnosci w jedzeniu 1 piciu) niz dzieci niezalezne (N) oraz dzieci
wymagajace pomocy (WP).

W zwigzku z tym, hipoteza zerowa nr 5, zakladajgca brak istotnych roéznic w

wynikach EDACS w zaleznosci od poziomu samodzielno$ci, zostata odrzucona na rzecz
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hipotezy alternatywnej nr 5: poziom samodzielno$ci réznicuje istotnie poziom umiej¢tnosci

jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z mpd.

8.7. Analiza wplywu poziomu samodzielno$ci w odniesieniu do skali GMFCS

Nastgpnie aby zweryfikowac ostatnig hipoteze sprawdzono, czy istnieje zwigzek

mig¢dzy wynikami w skali GMFCS a samodzielnoscia.

Tabela 24. Poréwnanie wynikéw w skali GMFCS w zaleznosci od poziomu samodzielnosci.

Samodzielnos¢ N Min Maks, M | Me | SD
niezalezny (N) j 1 5 1é9 1(,)0 1%2
wymaga pomocy (WP) 2 1| 5 3215 460 1212
catkowicie zalezny (CZ) g 2 5 4i8 5(,)0 Oi5

test Kruskala-Wallisa: H=108,528, p<0,001

Min — warto$¢ minimalna, Maks — warto$§¢ maksymalna, M — §rednia, Me — mediana, SD — odchylenie
standardowe,
Rycina 12. Zaleznos$¢ pomigdzy poziomem samodzielno$ci a poziomem motoryki duzej (GMFCS).
5
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W wyniku przeprowadzonej analizy dotyczacej zwigzku migdzy wynikami w skali
GMFCS a poziomem samodzielnosci, test Kruskala-Wallisa wykazat istotng statystycznie
roznicg. Dzieci catkowicie zalezne (CZ) uzyskaly wyzsze wyniki w skali GMFCS (co
wskazuje na wieksza niepetnosprawnos¢ ruchowa) niz dzieci wymagajace pomocy (WP) oraz
dzieci niezalezne (N). Ponadto, dzieci wymagajace pomocy (WP) miaty wyzszy poziom w

skali GMFCS niz dzieci niezalezne (N). Dodatkowo, wspodtczynnik korelacji rho Spearmana
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(rho =0,776, p<0,001) potwierdzit silny i istotny statystycznie zwigzek migdzy poziomem
samodzielno$ci a poziomem motoryki duzej GMFCS. W zwiagzku z tym, hipoteza zerowa nr
6, zaktadajaca brak zwigzku miedzy poziomem samodzielnosci a poziomem motoryki duzej
(GMFCS), zostata odrzucona na rzecz hipotezy alternatywnej nr 6: poziom samodzielnosci

réznicuje istotnie poziom motoryki duzej GMFCS u dzieci z mpd.
8.8. Ocena trafnosci skali EDACS

W celu oceny trafnosci skali EDACS zestawiono jej wyniki z zaadaptowang juz do

polskich warunkéw skala GMFCS.

Tabela 25. Zalezno$¢ miedzy wynikami w skali GMFCS a EDACS.

. poziom GMFCS ,
poziom Ogotem
EDACS I I i \Y/ \Y

NI %  N| % N| % N %  N| % N %
I 22| 84,6% | 9| 39,1% |2 | 28,6% (13| 31,7% | 5| 6,0% | 51 | 28,2%
1 31115% |12| 52,2% | 1| 14,3% |18 43,9% |16 19,0% | 50 | 27,6%
i 1) 38% 2| 87% | 3]42,9% 10| 24,4% 26| 31,0% | 42 | 23,2%
\Y/ 0/ 00% 0| 00% |1 143% |0 0,0% |30 357% | 31 | 17,1%
\Y 0/ 00% [0 00% |0 00% [0 0,0% |7 83% | 7 | 3,9%
Ogoétem |26|100,0% |23|100,0% | 7 |100,0% |41 100,0% 84 100,0% 181 |100,0%

Wyniki analizy wykazaty wyrazng zalezno$¢ migdzy poziomem motoryki duzej
(GMFCS) a poziomem umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS). W przypadku dzieci
ocenionych na poziom I GMFCS, az 84,6% uzyskato rowniez poziom I w skali EDACS.
Podobnie, 52,2% dzieci ocenionych na poziom II GMFCS uzyskato poziom II w EDACS, a
42,9% dzieci ocenionych na poziom III GMFCS otrzymato poziom III EDACS.

W przypadku dzieci ocenionych na poziom IV w GMFCS, Zadne z nich nie uzyskato
poziomu IV w EDACS — najczgsciej byty to poziomy II EDACS (43,9%). Dzieci ocenione na
poziom V GMFCS miaty rzadko poziom V w EDACS (tylko 8,3%), najczesciej uzyskujac
poziomy Il (31%) lub IV (35,7%).

Wyniki te wskazuja na wyrazng tendencje, w ktorej wyzsze wyniki w GMFCS
(oznaczajace wigkszg niepetnosprawno$¢ motoryczng) wigza si¢ z wyzszymi wynikami w
skali EDACS, co sugeruje wigksze trudno$ci w jedzeniu 1 piciu. Z kolei dzieci z nizszymi
wynikami w GMFCS (o0znaczajace mniejsza niepelnosprawno$¢ motoryczng) uzyskuja nizsze
wyniki w EDACS.

Potwierdza to wspolczynnik korelacji liniowej Spearmana (rho=0,667, p<0,0001),
ktory wskazuje na istotng statystycznie, silng dodatnig korelacje miedzy tymi dwiema

skalami. Oznacza to, ze skala EDACS wykazuje wysoka trafho$¢ w kontekscie oceny
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umigejetnosci jedzenia i picia w odniesieniu do stopnia niepetnosprawnosci motorycznej dzieci

z mpd.

8.9. Weryfikacja hipotez

Przeanalizowano wszystkie uzyskane wyniki i dokonano weryfikacji hipotez, ktore

zostaty ustalone na potrzeby badania. Pytanie badawcze:

1. Czy wiek istotnie statycznie wplywa na poziom umiej¢tnosci jedzenia i picia (EDACS) u
dzieci z mpd?
Przyjeto hipoteze:: H1.0 Wiek nie roznicuje istotnie poziomu umiej¢tnosci jedzenia i picia

(EDACS) u dzieci z mpd

Odrzucono hipoteze: H1.1 Wiek réznicuje istotnie poziom umiejetnosci jedzenia i picia

(EDACS) u dzieci z mpd

2. Czy ple¢ istotnie statycznie wplywa na poziom umiej¢tnosci jedzenia i picia (EDACS) u

dzieci z mpd?

Przyjeto hipoteze: H2.0 Pte¢ nie rdznicuje istotnie poziomu umiejetnosci jedzenia i picia

(EDACS) u dzieci z mpd

Odrzucono hipoteze: H2.1 Ple¢ roznicuje istotnie poziom umiejetnosci jedzenia 1 picia

(EDACS) u dzieci z mpd

3. Czy posta¢ mpd istotnie statycznie wplywa na poziom umiejetnos$ci jedzenia i picia

(EDACS) u dzieci?

Odrzucono hipoteze: H3.0 Posta¢ mpd nie rdéznicuje istotnie poziomu umiejetnosci jedzenia i

picia (EDACS) u dzieci

Przyjeto hipoteze: H3.1 Posta¢ mpd rdznicuje istotnie poziom umiejetnosci jedzenia i picia

(EDACS) u dzieci

4. Czy poziom motoryki duzej (GMFCS) istotnie statycznie wptywa na poziom umiejetnosci

jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z moézgowym porazeniem dzieciecym?

Odrzucono hipotezg: H4.0 Poziom motoryki duzej (GMFCS) nie réznicuje istotnie poziomu

umieje¢tnosci jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z mpd
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Przyjeto hipotezg: H4.1 Poziom motoryki duzej (GMFCS) réznicuje istotnie poziomu

umiejetnoscei jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z mpd

5. Czy poziom samodzielnos$ci istotnie statycznie wptywa na poziom umiejetnosci jedzenia i

picia (EDACS) u dzieci?

Odrzucono hipotezg: HS5.0 Poziom samodzielno$ci nie rdznicuje istotnie poziomu

umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z mpd

Przyjeto hipoteze: HS5.1 Poziom samodzielno$ci réznicuje istotnie poziomu umiejetnosci

jedzenia i picia (EDACS) u dzieci z mpd

6. Czy poziom samodzielno$ci istotnie statycznie wplywa na poziom motoryki duzej

(GMFCS) u dzieci z mpd?

Odrzucono hipotezg: H6.0 Poziom samodzielno$ci nie rdznicuje istotnie poziomu motoryki

duzej (GMFCS) u dzieci z mpd

Przyjeto hipoteze: H6.1 Poziom samodzielno$ci réznicuje istotnie poziom motoryki duzej
GMFCS u dzieci z mpd

7. Czy uzyskane dane wykazuja trafno$¢ skali EDACS?
Odrzucono hipoteze: H7.0 Badanie nie potwierdzito trafno$¢ skali EDACS

Przyjeto hipotezg: H7.1 Badanie potwierdzito traftno$¢ skali EDACS
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IX. Dyskusja

W 2017 roku Michalska i wspotautorzy przedstawili kwestionariusz EDACS wraz z
roboczym tlumaczeniem poziomow tej skali, ich opisami oraz procedurg przyznawania
poziomu i1 okreslenia stopnia samodzielnosci w jedzeniu i piciu. Autorzy podkreslili, ze
problematyka umiejetnosci jedzenia i picia u dzieci z mpd pozostaje w polskiej literaturze

logopedycznej nadal niedostatecznie uwzgledniona [40,42].

Klasyfikacja EDACS zostala poddana walidacji w wielu krajach: Australii [69], Rosji
[70], Grecji [71], na Tajwanie [72], w Holandii [73], Szwecji [74], Turcji [75] oraz Szwajcarii
[47]. Przeprowadzone analizy w r6znych wersjach jezykowych skali dostarczyty spdjnych
wynikéw potwierdzajacych jej rzetelno$¢ oraz trafno$¢ konstruktu. W badaniach skala
EDACS wykazata wysoka lub bardzo wysoka rzetelnos¢, przy czym wspotczynnik korelacji
wewnatrzklasowej (ang. intraclass correlation coefficient, ICC) miescit si¢ w przedziale od
0,79 do 0,94 [47, 69-75]. Najwyzsze wartosci wspolczynnika ICC miedzy oceniajagcymi
odnotowano w Szwecji (ICC = 0,98), Turcji (ICC = 0,97) oraz na Tajwanie (ICC = 0,95) [72].
Nieco nizsze warto$ci osiagnieto w Grecji (ICC = 0,94) i Wielkiej Brytanii (ICC = 0,93) [52],
natomiast nizsze wyniki uzyskano w Holandii (ICC = 0,84) [47], a najnizsze w Australii (ICC
=0,79) [69].

Badanie autorow skali EDACS obejmowalo 100 dzieci z mpd w wieku od 3 do 22 lat.
Poziom umiejgtnosci jedzenia 1 picia oceniano na podstawie opisu przypadku oraz pisemnych
wskazdéwek dotyczacych positkow, a oceny dokonywaty pary logopedéw. W badaniu
uczestniczyto 25 logopeddéw posiadajacych specjalistyczng wiedze w zakresie umiejetnosci
pokarmowych 1 mpd. Poziom umiejetnosci jedzenia 1 picia oceniali zardéwno logopedzi, jak 1
rodzice badz opiekunowie dziecka. Badania przeprowadzone przez Sellers 1 wsp. wykazywaly
wysoka zgodnos$¢ ocen miedzy specjalistami (wspotczynnik korelacji wewnatrzklasowej ICC
= 0,93), natomiast zgodno$¢ ocen logopedow i rodzicéw byta nieco nizsza, cho¢ nadal dobra
(ICC = 0,86). Analiza przypadkéw rozbiezno$ci miedzy ocenami logopeddéw a rodzicoéw
wskazata, ze roznice dotyczyly zazwyczaj jednego poziomu klasyfikacji EDACS.
Stwierdzono rowniez, ze rodzice czesciej oceniali swoje dziecko jako bardziej zdolne niz
specjalisci. Sellers 1 wsp. sugeruja, ze rozbieznosci te moga wynika¢ z wigkszej ostroznosci

logopedow w kontekscie szkolnym lub klinicznym, co jest podyktowane wzgledami
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bezpieczenstwa. Z kolei rodzice moga by¢ bardziej sktonni do podejmowania ryzyka w celu
wspierania rozwoju umiejetnosci dziecka. Wyniki te podkreslaja znaczenie skutecznej

wspotpracy miedzy logopedami a rodzicami w ocenie zdolnosci jedzenia i picia u dzieci [52].

Benfer i wsp. (2017) przeprowadzili badanie majace na celu ocen¢ odtwarzalnosci
klasyfikacji EDACS, analize jej rozktadu u dzieci z mpd oraz okreslenie zalezno$ci migdzy
EDACS a kliniczng oceng czynnikow wptywajacych na poziom umiejetnosci jedzenia 1 picia.
Badanie objeto 170 dzieci z mpd w wieku przedszkolnym (3-5 lat). Oceny EDACS dokonano
na podstawie analizy nagran wideo przez logopedow. SpecjaliSci musieli posiadac
doswiadczenie w pracy z dzie¢mi z niepetnosprawnosciami oraz certyfikat uprawniajacy do
diagnozy dysfagii przy uzyciu narzedzia DDS (ang. Dysphagia Disorders Survey). Oceny
dokonywato dwoch niezaleznych logopedow, a wspotczynnik ICC wynidst 0,95 [69].

W 2018 roku Tschirren 1 wsp. przedstawili wyniki badan niemieckiej wersji jezykowej
klasyfikacji EDACS. W badaniu wzig¢to udziatl 8 logopedéw z doswiadczeniem w pracy z
dzie¢mi i mtodzieza z mpd oraz trudno$ciami w jedzeniu 1 piciu. Logopedzi oceniali poziom
EDACS na podstawie obserwacji karmienia w o$rodku rehabilitacyjnym oraz wykorzystywali
narzedzie BODS (ang. Bogenhausener Dysphagie Score) do oceny dysfagii. Badanie objeto
52 dzieci z mpd w wieku 3—16 lat. Kazde dziecko byto obserwowane podczas positku przez
pare logopedow. Autorzy zauwazyli, Ze obserwacja odbywala si¢ w S$rodowisku
dostosowanym do potrzeb dzieci, a positki nie zawieraly konsystencji wymagajacych zucia.
Wspotczynnik ICC dla oceny EDACS miedzy parami logopedow wynosit 0,93, natomiast
migdzy logopedami a rodzicami ICC = 0,86. Podobnie jak w badaniu Sellers i wsp.,
rozbiezno$ci w ocenach miedzy logopedami a rodzicami dotyczyly jednego poziomu

klasyfikacji EDACS [47].

Badanie przeprowadzone w Holandii przez van Hulsta 1 wsp. objeto 149 dzieci z mpd
w wieku 3-21 lat. Ocen dokonywano na podstawie obserwacji positkow lub analizy nagran
wideo. W badaniu wzigto udzial 31 logopedow, ktorzy przyporzadkowywali poziom EDACS
oraz oceniali trudnosci z potykaniem i jedzeniem przy uzyciu DMSS (ang. Dysphagia
Management Staging Scale). Wspdlczynnik ICC migdzy logopedami wynosit 0,84, a
zgodnos¢ ocen logopeddéw u 96 z 149 dzieci byla pelna. W tym badaniu rozbiezno$ci w
ocenie poziomu EDACS obejmowaly wigcej niz jeden poziom, co wynikato z blednej
interpretacji, pominigcia informacji medycznych, funkcji oddechowych lub zmian w

konsystencji zywno$ci migdzy momentami obserwacji positku. Zgodno$¢ ocen migdzy

58



rodzicami a terapeutami wynosita ICC = 0,80. Autorzy podkreslaja, ze skala EDACS moze
by¢ skuteczna, jesli rodzice zostang odpowiednio przeszkoleni. Stwierdzono, ze 10-14%
uzytkownikéw EDACS (logopedoéw i rodzicow) miato trudnosci z roznicowaniem poziomow.
Badacze sugeruja, aby przed korzystaniem z EDACS przeprowadzaé szkolenie w formie
modutu e-learningowego. W przeciwienstwie do innych badan [47,52,69], w badaniu van
Hulsta 1 wsp. oceniajacy przeszli specjalistyczne szkolenie w zakresie stosowania EDACS

[73].

W 2020 roku przeprowadzono walidacje tureckiej wersji EDACS. Badanie Kerem i
wsp. opierato si¢ na obserwacji positkéw (przy zachowaniu warunkow domowych) przez
trzech fizjoterapeutéw. Nagrania wideo wykorzystywano do analizy sytuacji, w ktorych dzieci
korzystaty z form adaptacyjnych przy positkach. Zgodno§¢ ocen migdzy fizjoterapeutami

wynosita ICC = 0,97 [75].

Zespot Chiu 1 wsp. (2021) przeprowadzit walidacje chinskiej wersji EDACS, w ktorej
wzieto udziat 53 dzieci z mpd w wieku przedszkolnym ($rednia wieku 6,7 lat, SD 4,1). Oceny
EDACS dokonywano poprzez obserwacj¢ positkow przez czterech pracownikéw ochrony
zdrowia (logopedzi lub terapeuci zajeciowi) oraz 26 pedagogdéw. Wspodtczynnik ICC miedzy
oceniajacymi wynosit 0,94. Kazdy oceniajacy przeszedt szkolenie oraz ¢wiczyl stosowanie

EDACS na 2-3 dzieciach spoza proby badawczej [72].

Badanie Bykova i wsp. w Rosji oceniato trafno§¢ EDACS jako narzg¢dzia identyfikacji
ryzyka zachly$nigcia u dzieci z mpd. Poziomy EDACS przypisywano na podstawie
wywiadow z rodzicami oraz obserwacji karmienia. Stwierdzono umiarkowang korelacje
miedzy EDACS a PEDI-EAT-10, co sugeruje, ze EDACS moze by¢ skutecznym narzedziem
do identyfikacji ryzyka aspiracji. Dzieci na poziomach III-V EDACS miaty znacznie wyzsze

ryzyko aspiracji [70].

Walidacja szwedzkiej wersji EDACS przeprowadzona przez Sjostrand oraz Rodby-
Bousquet obejmowata 30 os6b z mpd w wieku 3-62 lat. Czterech logopedow oceniato
poziom EDACS dwukrotnie, z szesSciotygodniowa przerwa. Szwedzka wersja EDACS
wykazata wysoka wiarygodnos¢ (ICC = 0,98 dla poziomow EDACS 1 ICC = 1 dla
wymagane] pomocy). Wyniki byly wyzsze niz w badaniach z Wielkiej Brytanii (ICC = 0,93)
[52], Australii (ICC = 0,79) [69], Holandii (ICC = 0,84) [47] i1 Tajwanu (ICC = 0,95) [72].
Autorzy wskazuja, ze wysoki wspolczynnik ICC moze wynikaé z r6znic w liczbie i typie

oceniajgcych oraz procedurze oceny [47,69,70,71-75].
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Grecka wersja EDACS objeta 121 dzieci z mpd w wieku 3—18 lat. W badaniu Zarkada
1 wsp. uczestniczylo 8 logopedow z co najmniej pigcioletnim do§wiadczeniem klinicznym w
pracy z dzie¢mi z mpd. Oceny EDACS dokonywano na podstawie opisu przypadku oraz
obserwacji karmienia. Wspoiczynnik ICC miedzy logopedami wynosit 0,94, a miedzy
logopedami i rodzicami 0,90. Logopedzi uczestniczyli w sesji szkoleniowej, podczas gdy

rodzice jedynie zapoznawali si¢ z instrukcjg EDACS [71].

Badania dotyczace EDACS réznity si¢ zakresem wiekowym badanych, procedurg
oceny, typem oceniajacych oraz wykorzystanymi narzedziami diagnostycznymi, co wptyneto
na wyniki. W badaniach stosowano narzedzia do oceny dysfagii, ktére nie zostaty
zwalidowane w Polsce, takie jak DMSS [73], BODS [47] 1 PEDI-EAT-10 [70]. Traftho$¢ skali
EDACS zostata oceniona jako umiarkowana [72] lub wykazujaca silng dodatnig korelacje ze

skalami funkcjonalnymi [69, 75] oraz narzedziami do oceny dysfagii [47,73,70].

Skala EDACS jest uznawana za zloty standard w ocenie umiej¢tnosci jedzenia 1 picia
u dzieci 1 mtodziezy z mpd [73,76-79]. Jej upowszechnienie przyczynito si¢ do szerokiego
zastosowania w badaniach populacyjnych dotyczacych stabilno$ci, progresji lub regresji
umiejetnosci do jedzenia i picia u 0s6b z mpd [80]. Ponadto znajduje zastosowanie nad oceng

stanu odzywienia [81] oraz chorobami uktadu oddechowego w tej populacji [77].

W badaniu wzigto udziat 182 dzieci w wieku od 3 do 18 lat z diagnozowanym mpd.
Wigkszo$¢ uczestnikow badania osiggneta I lub II poziom EDACS, co wskazuje na
stosunkowo niewielkie ograniczenia w jedzeniu i piciu. Wiek badanych nie mial istotnego
wptywu na poziom EDACS, cho¢ zaobserwowano stabg dodatnig korelacje sugerujaca
zwigkszenie trudnosci wraz z wiekiem. Stwierdzono, ze posta¢ mpd oraz poziom GMFCS
istotnie wplywaja na umiej¢tnosci jedzenia 1 picia, przy czym wigksze ograniczenia
wystepowaty u dzieci z bardziej zaawansowanym stopniem niepetnosprawnosci ruchowe;j.
Ponadto wykazano, ze trudno$ci w karmieniu mogg dotyczy¢ az 71,4% dzieci z mpd w wieku

od 3 do 18 lat (EDACS <II).

Uzyskane wyniki badan wtasnych potwierdzity hipoteze o istotnym wptywie postaci
mpd 1 poziomu GMFCS na trudno$ci w przyjmowaniu pokarmdéw, natomiast nie wykazaty
znaczenia pici ani wieku jako czynnikdw rdznicujacych. Stwierdzona korelacja miedzy
wiekiem a poziomem EDACS byta staba, co sugeruje, ze ograniczenia moga narastaé

stopniowo, ale nie s3a jednoznacznie zwigzane z wiekiem dzieci. Otrzymane rezultaty
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podkreslaja znaczenie poziomu motoryki duzej i samodzielno$ci w okreslaniu trudnosci w
jedzeniu i piciu.

Ograniczenia w przyjmowaniu pokarmow moga nasila¢ si¢ wraz z wiekiem u dzieci z
mpd, co potwierdzajg badania [37,69,73]. Sellers i wsp. ocenili zmiany pozioméw EDACS u
97 dzieci z mpd w odstepie dwodch lat, stwierdzajac brak zmiany poziomu u 87 dzieci oraz
zmiang¢ poziomu u 14 uczestnikow. Wsrod tych 14 dzieci, troje wykazywato poprawe EDACS
(przej$cie na nizszy poziom), natomiast u dziesi¢ciorga odnotowano obnizenie poziomu
EDACS o jeden. Badanie to potwierdzito wysoka stabilno$¢ klasyfikacji EDACS w
dlugoterminowej obserwacji. Wedlug danych Sellers i wsp., u 86% badanych poziom EDACS
pozostal niezmieniony przez okres 6 lat lub dluzej, a u 14% zaobserwowano minimalne
zmiany, ktore obejmowaty: wprowadzenie modyfikacji positku, zastosowanie nowych
dostosowan (np. leczenie zywieniowe) i nigdy nie przekraczaty jednego poziomu EDACS.
Warto podkresli¢, ze obnizenie poziomu wystepowato gtéwnie u dzieci w wieku dojrzewania
(12—-19 lat). Autorzy badania wskazali, ze wraz z wiekiem mogg pojawia¢ si¢ dodatkowe

ograniczenia wynikajace z mpd, ktore istotnie wptywaja na poziom EDACS [52,80].

Z kolei, badania Ayaz Tas i wsp. obejmowaty dzieci w wieku od 3 do 18 lat wylacznie
z postacig spastyczng mpd. W tej grupie poziom EDACS pozostawat stabilny w czasie, co
autorzy przypisali wyzszemu poziomowi funkcjonowania motorycznego (GMFCS) oraz
systematycznej terapii skoncentrowanej na poprawie motoryki, prowadzone] przez okres

dwoch lat [82].

Jednakze Zarkada 1 wsp. zwrdcili uwage na szeroki zakres wiekowy uczestnikow w
niektorych badaniach [71], gdzie do analiz wiaczano takze osoby powyzej 18. roku zycia
[74], podczas gdy inne prace koncentrowaty si¢ wylacznie na waskich grupach wiekowych,
np. 3-6 lat [69]. Benfer 1 wsp. podkreslili, Ze w grupie dzieci w wieku 3—6 lat umiejgtnosci

jedzenia i picia wcigz si¢ rozwijaja, co moze wptywac na wyniki badan w tej populacji [69].

W pozostatych dostgpnych publikacjach nie analizowano zaleznos$ci migdzy plcig a

poziomem EDACS.

W badaniu Garcia Ron i wsp., odsetek pacjentéw z poziomem EDACS >11 byt wyzszy
wsrod osob z obustronnym porazeniem polowiczym (60%) oraz z postacig mieszang (87%).
Badanie to wykazato, rowniez, ze trudnosci w karmieniu wystgpowaly u 43% pacjentoéw, z

wyjatkiem dzieci z postacig pozapiramidowa [83]. Wyniki te podkreslaja, ze typ zaburzen
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neurologicznych w mpd ma istotny wplyw na zdolno$¢ dzieci do samodzielnego

przyjmowania pokarmow.

Ograniczenia w zakresie motoryki duzej majag wplyw na umiej¢tnosci oralno-
motoryczne, co potwierdzaja rowniez inne badania dotyczace tej populacji [84-86]. W
badaniu Garcia Ron i wsp., pacjenci z wyzszymi poziomami EDACS (powyzej III)
wykazywali ciezsze zaburzenia funkcjonalne w zakresie motoryki duzej (poziom GMFCS
<IIl) [83]. Istnieje takze wicksze prawdopodobienstwo, ze trudnosci w karmieniu u dzieci i

mlodziezy z mpd nasilajg si¢ w miar¢ wzrostu poziomu GMFCS [79-81].

W dostepnej literaturze nie analizowano dotychczas zaleznosci pomiedzy samodzielnoscig
a poziomem EDACS. Niemniej jednak, van Hulst i wsp. zwrocili uwage, ze rodzice lub
opiekunowie dzieci z mdézgowym porazeniem dziecigcym czesto wspomagaja dzieci podczas
positkow, zaréwno z powoddéw praktycznych, jak i w celu przyspieszenia czasu zakonczenia
jedzenia [73]. Tego rodzaju pomoc moze mieé¢ wplyw na subiektywng oceng stopnia
samodzielnos$ci przez rodzicow lub opiekundw, a tym samym na wyniki uzyskane za pomocg

narzg¢dzi oceny umiejetnosci jedzenia i picia, takich jak skala EDACS.

Zgodnie z badaniami Benfer i wsp. rozwdj czynnosci pokarmowych u dzieci z
poziomem GMFCS IV-V ksztaltuje si¢ migdzy 18. a 24. miesigcem zycia, natomiast u dzieci
z wyzszymi poziomami GMFCS (I-111) umieje¢tnosci te mogg nadal si¢ rozwija¢ [69,85].
Pelna samodzielno$¢ w karmieniu, obejmujaca spozywanie positkow bez pomocy oraz
korzystanie z akcesoriow do karmienia, przypada na okres migdzy 21. a 28. miesigcem zZycia
[11,19,21,22]. Na podstawie wynikow badan Benfer i wsp. [69,85,87], mozna zatozy¢, ze
dzieci z poziomem GMFCS IV-V nie osiagng pelnej samodzielnosci w karmieniu, poniewaz
proces rozwoju czynno$ci pokarmowych oraz umiejetnosci samoobstugowych zakonczyl sig

u nich wczes$niej.

Ocena trafnosci polskiej wersji jezykowej klasyfikacji EDACS potwierdzila wysoka
trafno$¢ tego narzedzia, uzyskujac wynik korelacji. Silna, dodatnia korelacja migedzy skalami
EDACS a GMFCS, jest zgodna z wynikami uzyskanymi w innych badaniach [70-73]. Istotna
korelacja pomiedzy tymi dwiema skalami sugeruje, ze EDACS jest skutecznym narz¢dziem

do oceny umiejetnosci jedzenia i picia u dzieci z mdézgowym porazeniem dziecigcym.
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EDACS zostat uznany za trafne i rzetelne narzedzie diagnostyczne na calym $wiecie,
co potwierdzaja liczne badania [47,69-74,80], a w niektorych krajach jest uznawany za

standardowe narzedzie do pomiaru umiejetnosci jedzenia 1 picia u 0s6b z mpd [76-78].

Badanie opieralo si¢ na kwestionariuszach wypehlianych przez rodzicow lub
opiekunéw dzieci. Istnieje ryzyko subiektywnosci odpowiedzi, co moze wpltywaé na
doktadno$¢ uzyskanych danych. W badaniu nie uwzgledniono stosowanych metod
rehabilitacyjnych (np. terapia logopedyczna czy fizjoterapia), ktére moglyby wptywac na
wyniki uzyskanych danych.

Skala EDACS jest pierwsza klasyfikacja, ktora ocenia umiej¢tnos$¢ jedzenia 1 picia u
dzieci z mpd. Moze by¢ stosowana przez lekarzy, logopedow czy rodzicow w celu oceny
umiejetnosci jedzenia i1 picia. Znaczaco usprawni komunikacje pomiedzy rodzicem lub

opiekunem dziecka z mpd a lekarzami, terapeutami.

9.1. Ograniczenia

Ograniczenia tego badania obejmuja kilka kluczowych aspektow:

1. Wielko$¢ proby: Badanie obejmowato 182 dzieci i mtodziezy w wieku od 3 do 18 lat ze
zdiagnozowanym mozgowym porazeniem dziecigcym. Jest to znaczaca liczba, wigksza
proba mogtaby dostarczy¢ bardziej reprezentatywnych wynikow.

2. Zréznicowanie geograficzne: Badania byly prowadzone gtdéwnie w placowkach na terenie
wojewodztwa podlaskiego oraz w innych wybranych osrodkach w Polsce. Ograniczenie do
tych lokalizacji moze wplywa¢ na generalizacj¢ wynikéw na cala populacje dzieci z
moézgowym porazeniem dziecigcym w Polsce.

3. Metoda badawcza: Badanie opieralo si¢ na kwestionariuszach wypeklianych przez
rodzicow lub opiekundéw dzieci. Istnieje ryzyko subiektywnos$ci odpowiedzi, co moze
wplywac na doktadnos¢ uzyskanych danych.

4. Czas trwania badania: Badania byly prowadzone od czerwca 2023 do grudnia 2024.
Zmiany w stanie zdrowia dzieci w tym okresie mogty wpltyna¢ na wyniki badania.

5. Brak danych poréwnawczych: W badaniu nie uwzgledniono grupy kontrolnej, co utrudnia
poréwnanie wynikow z dzie¢mi bez mozgowego porazenia dziecigcego.

6. R6éznorodno$¢ postaci mpd: Badane dzieci mialy rézne postacie moézgowego porazenia

dzieciecego, co moglto wptywac¢ na wyniki badania i ich interpretacje.
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7. Zmienno$¢ w ocenie: Ocena umiejetnosci jedzenia i picia oraz poziomu samodzielnosci
mogla by¢ roznie interpretowana przez rodzicow i opiekunéw, co moglto wptywaé na
wyniki.

8. Brak informacji na temat stosowanej rehabilitacji: W badaniu nie uwzgledniono
stosowanych metod rehabilitacji, ktéore moga wplywa¢ na wyniki badania i ich

interpretacje.

9.2. Propozycja dalszych badan

Konieczne jest prowadzenie dalszych badan w celu dokladniejszej analizy i oceny
rzetelno$ci skali EDACS. Nalezy przeprowadzi¢ badania oceniajace stabilno$¢ poziomow
EDACS w czasie oraz dokona¢ analizy 1 oceny umiej¢tnosci jedzenia 1 picia u dzieci z mpd

przy uzyciu obserwacji karmienia.

9.3. Podsumowanie

Klasyfikacja EDACS stanowi wazne narz¢dzie w diagnostyce, ocenie umiejetnosci
jedzenia i picia oraz monitowaniu trudno$ci zwigzanych z karmieniem u dzieci z mpd. Dzi¢ki
jej stosowaniu mozliwe jest poprawienie komfortu zycia pacjentdéw, zapewniajac im
bezpieczne i efektywne przyjmowanie pokarmow, a takze wspierajac rodzicow i1 opiekundéw

w codziennych wyzwaniach.
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X. Whnioski

1. Wigkszos¢ dzieci z mpd (56,1%) uzyskata wynik na poziomie I (28,6%) lub 1l (27,5%) w
skali EDACS, czyli charakteryzuje si¢ bezpieczenstwem i efektywno$cig przyjmowania

pokarméw lub z pewnymi ograniczeniami.

2. Blisko potowa badanych dzieci (45,6%) byta catkowicie zalezna od opiekunow, a jedynie
24,7% charakteryzowato si¢ peing samodzielnoscig. Istnieje istotny zwigzek pomiedzy
poziomem samodzielnosci a wynikami w skali EDACS — samodzielne dzieci odznaczaty si¢

lepszymi umiejetnosciami jedzenia i picia.

3. Wiek nie wptywa na poziom umiejetnosci jedzenia i picia w skali EDACS, jednak
wystepuje dodatnia korelacja, sugerujaca, ze U starszych dzieci moga wystepowac trudnosci w

zakresie jedzenia i picia.
4. Pte¢ nie jest czynnikiem istotnie réznicujgcym EDACS.

5. Posta¢ mozgowego porazenia dziecigcego moze wptywac umiejetno$¢ jedzenia 1 picia.
Dzieci z postacia mieszang oraz obustronnym porazeniem potowiczym (hemiplegia

bilateralis, tetraplegia) mialy wyraznie wigksze trudnosci w jedzeniu i piciu.

6. Poziom EDACS zalezy od poziomu GMFCS, a wraz ze wzrostem poziomu GMFCS
obserwuje si¢ stopniowe pogarszanie umiejetnosci jedzenia i picia, co moze wynika¢ z

ograniczen motorycznych dzieci i mtodziezy z mpd.
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XI.

7. Samodzielno$¢ dzieci z mpd zalezy od poziomu GMFCS — wysoki poziom GMFCS byt
zwigzany z wigkszym poziomem zalezno$ci od opiekundéw. Dzieci o nizszych poziomach

GMFCS wykazywaly wigksza samodzielnos¢.

8. System klasyfikacji EDACS w wersji polskiej jest trafnym narz¢dziem badawczym do
oceny umiejetnoscei jedzenia i picia u dzieci i mlodziezy z mpd, co jest wyznacznikiem do
przeprowadzenia dalszych badan celem doktadniejszej analizy rzetelno$ci skali w tej grupie

badawczej.

Streszczenie w jezyku polskim

Gléwnym celem badania byta adaptacja 1 walidacja polskiej wers;ji jezykowej Systemu
klasyfikacji umiejetnosci jedzenia i picia w mozgowym porazeniu dzieciecym (EDACS). Cele
szczegotowe obejmowaly ocene wplywu wieku, plci, postaci moézgowego porazenia
dziecigcego oraz umieje¢tnosci motorycznych (poziomu GMFCS) na poziom umiejetnosci
czynno$ci pokarmowych (wg skali EDACS). Ponadto analizowano zalezno$ci migdzy
stopniem samoobstugi a poziomem GMFCS oraz relacje miedzy poziomami systemoOw
klasyfikacyjnych GMFCS 1 EDACS. Uzyskane wyniki, ich analiza oraz szczegdlowe
omoOwienie bedg istotne dla walidacji skali EDACS.

W badaniu postuzono si¢ metoda badawcza w postaci badan ankietowych, a
narze¢dzie badawcze stanowilo opracowany kwestionariusz ankiety z uzyciem skali EDACS 1
GMFCS. Kwestionariusz sktadat si¢ z dwoch czesci — metryczki oraz ocena funkcjonowania
badanego (w tym wskazanie postaci mozgowego porazenia dziecigcego, poziomu GMFCS,
stopnia samodzielnosci oraz poziomu umiejetnosci jedzenia i picia EDACS). Kryteria udzialu
w badaniu obejmowaty pacjentOw z rozpoznaniem mozgowego porazenia dziecigcego w

wieku od 3 do 18 lat oraz pisemna zgode rodzica lub opiekuna prawnego na udziat w badaniu.

Badanie przeprowadzono na grupie 182 dzieci z mdézgowym porazeniem dziecigcym
w wieku od 3 do 18 lat (Me = 10 lat, M = 10 lat, SD = 4,39). Analiza statystyczna wykazata,
ze wiek badanych nie roznicowat istotnie poziomu EDACS (p=0,161), cho¢ zaobserwowano

stabg dodatnig korelacje (rho=0,165, p=0,026). Oznacza to, ze starsze dzieci cze$ciej
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uzyskiwaly wyzsze poziomy EDACS, co wskazuje na wigksze trudnosci w jedzeniu i piciu.
Ple¢ nie miata istotnego wptywu na poziom EDACS (p=0,100). Analiza wptywu postaci
mozgowego porazenia dziecigcego wykazala, ze dzieci z postacig mieszang oraz obustronnym
porazeniem potowiczym charakteryzowaty si¢ istotnie wigkszymi trudno$ciami w jedzeniu i
piciu w poréwnaniu do pozostatych typow mpd (p=0,019). Ponadto stwierdzono istotng
zalezno$¢ miedzy poziomem motoryki duzej (GMFCS) a poziomem EDACS (p <0,001),
gdzie wyzsze poziomy GMFCS (II1-V) byty skorelowane z wickszym nasileniem trudnosci w
jedzeniu 1 piciu. W szczegolnosci, dzieci z poziomem GMFCS V uzyskiwaly najwyzsze
poziomy EDACS (III-V). Dalsza analiza wykazata, ze poziom samodzielno$ci funkcjonalnej
istotnie roznicowat zarowno poziom EDACS (p <0,001), jak i GMFCS (p < 0,001). Dzieci
catkowicie zalezne (CZ) uzyskiwaly wyzsze poziomy EDACS i1 GMFCS niz dzieci
wymagajace pomocy (WP) oraz dzieci niezalezne (N). Wyniki te wskazujg na silny zwigzek

migdzy sprawnos$cig ruchowa a zdolno$cia do samodzielnego jedzenia i picia.

Ocena trafnosci polskiej wersji EDACS wykazata wysoka zgodno$¢ ze skala GMFCS (rho
=0,667, p< 0,0001), co potwierdza przydatno§¢ EDACS jako narzedzia diagnostycznego do
oceny umiejetnosci jedzenia i picia u dzieci z mpd. Wyniki sg spdjne z wczes$niejszymi
badaniami, co potwierdza ich rzetelno$¢ oraz zasadno$¢ zastosowania EDACS w praktyce

kliniczne;j.

System klasyfikacji EDACS w wersji polskiej jest trafnym narzedziem badawczym do
oceny umiejetnosci jedzenia i picia u dzieci 1 mlodziezy z mpd, co jest wyznacznikiem do
przeprowadzenia dalszych badan celem dokladniejszej analizy rzetelnosci skali w tej grupie

badawcze;.

Stowa Kkluczowe: walidacja skali, trudno$ci w karmieniu, umiejetno$¢ jedzenia 1 picia,

mozgowe porazenie dziecigce
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XII. Streszczenie w jezyku angielskim

The study aimed to adapt and validate the Polish version of the Eating and Drinking
Ability Classification System (EDACS) for children with cerebral palsy (CP). It assessed how
age, sex, CP subtype, and gross motor function (GMFCS level) impact eating and drinking
abilities according to EDACS. The study also examined the relationship between self-care
abilities and GMFCS levels, as well as correlations between GMFCS and EDACS. The results
are crucial for validating the EDACS scale.

The study used a survey method with a structured questionnaire based on the EDACS
and GMFCS scales. It included demographics and assessment of functional abilities like CP
subtype, GMFCS level, independence, and EDACS-based eating and drinking evaluation.
Participants were children aged 3 to 18 years with diagnosed CP, and required parental or

guardian consent.

The study included 182 children with CP, aged 3 to 18 years (Me = 10 years, M = 10
years, SD = 4.39). Age did not significantly affect EDACS levels (p=0.161), although a weak
positive correlation was noted (rho=0.165, p=0.026), indicating older children had higher
EDACS scores. Sex had no significant impact on EDACS levels (p=0.100). Children with
mixed CP and bilateral hemiplegia had greater eating and drinking difficulties compared to
other CP types (p=0.019). There was a strong association between gross motor function
(GMFCS level) and EDACS classification (p<0.001), with higher GMFCS levels (111-V)
correlating with more severe difficulties. Children at GMFCS level V had the highest EDACS
levels (I11-V). Further analysis showed that the degree of functional independence

68



significantly differentiated both EDACS (p<0.001) and GMFCS (p<0.001) levels. Children
classified as totally dependent (TD) had higher EDACS and GMFCS scores than those
requiring assistance (RA) or those classified as independent (Ind). These findings indicate a

strong relationship between motor function and the ability to eat and drink independently.

The Polish version of EDACS showed a strong correlation with the GMFCS scale
(rho=0.667, p<0.0001), confirming its value in assessing eating and drinking abilities in
children with CP. These results support previous studies and affirm EDACS's reliability and

usefulness in clinical practice.

The Polish version of the EDACS classification system has been shown to be a valid research
tool for evaluating eating and drinking abilities in children and adolescents with CP. This
highlights the importance of additional research to carry out a thorough reliability analysis of

the scale within this population.

Keywords: Scale validation, feeding difficulties, eating and drinking ability, cerebral palsy
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XVI. Zalaczniki:

16.1. Skan zgody Komisji Bioetycznej na prowadzenie eksperymentu medycznego
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KROMISJA BIOETYCZNA
PRZY UNIWERSY TECIE MEDYCZNYM W BIALYMSTOKLU
ul. Jana Kilinskiepo 1
15-089 Biatystok
tel. 85 748 54 07
komisjabioetyczna’@umb.edu.pl

Bialystok, 18.05.2023 .

Uchwala nr: APK.002 2732023

Nu podstawie art. 29 ust. 2§ 14 ustawy dnia 5 grudnia 1996 r. 0 zawodach lekarza i lekarza
dentysty (1), Dz U, z 2022 r. poz 1731 z poim. zm.), Komisja Bioetyczna prey
Uniwersytecie Medycznym w Bialymstoku, po zapoznaniu si¢ z projektem badania zgodnie
7 zasadami GCP/ Guidelines for Good Clinical Practice - wyraza zgodg¢ m
prowadzenie eksperymentu medycznego pt.: . Walidacja | zastosowanie polskiej wersji
systemu klasy fikacji umicjetnosei jedzenia i picia w mdzgowym porazeniu dziecigeym -
Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS)™ przez prof. dr hab. Wojciecha
Kulaka wraz z zespolem badawezym 2 UMB.

FEksperyment medyczny realizowany bedzie w:
= Uniwersyteckim Dziecieeym Szpitalu Klinicznym w Bialymstoku
- Stowarzyszeniu Pomocy Dzieciom z Porazeniem Mozgowym . Jasny Cel™ w Bialymstoku

Planowany okres realizacii od 18.05.2023 r. do XI1L2024 r.

Uzasadnivenie.
Na podstawie sporzgdzonego przez recenzenta projekiu opinii o projekeie eksperymentu
medycznego, Komisja Bioetyezna przy UMB stwierdza, ze ekspervment spelnia warunki
preeprowadzania  eksperymentu | kryteria  etyczne odnoszgee i do  prowadszeniu
cksperymentiw = wdzialem ezlowieka oraz celowosci | wykonalnosci projektu.

W glosowaniu tajnym oddano:

- glosy za wydaniem opinii pozytywnej: 11
- glosy za wydaniem opinii negatywnej: 0

Uchwala wehodzi w 2ycie z dniem podjecia.

Przewodnicz

prof. dr hab/bu

P s
§ O i ol metrwarly Qo n) Bt CInes WITUSINGOR optitlt mace wonseds'
11 wemtoshobivi o
i daeramni pundwirin o ks ehsprervment medveny ma Ao pezepeon adoos
1 doumwinu v tyezra wkeictva div airodla Aniey wae mcsesimiczye woiviclooiendkmeym ekuyrerymencie medycamnym
XL Oubwilirene o Mcieyms imees w ol | wmast s o0 podrediicneen hosriys Moenconsy Adng podiphs netwale. o O okewiesey Koyt
Ih-hm; w termintie |4 dove ol dlivsn dhrgezenas nclnealy wirdspody apieg
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16.2. Zgody Komisji Bioetycznej na dolaczenie placéwek do badania

KOMISJA BIOETYCZNA
PRZY UNIWERSYTECIE MEDYCZNYM W BIALYMSTOKU
ul. Jana Kilinskiego |
15-089 Bialystok
tcl. 85 748 54 07
komisjabioetyczna@umb.edu.pl

Bialystok, 23.11.2023 .

Uchwala nr: APK.002.273.2023 zdnia 23.11.2023 r.
w sprawie wydania opinii w zakresie zmian w ekspervmencie medyeznym

Na podstawic art. 29 ust. 2 i 14 ustawy dnia 5 grudnia 1996 r. o zawodach lekarza i lekarza
dentysty (1j. Dz U. z 2023 r. poz. 1516 z pdim. zm.). Komisja Bioetyczna przy
Uniwersytecic Medycznym w Bialymstoku, po zapoznaniu si¢ z wnioskiem w zakresic
zmian do eksperymentu medycznego pu.: . Walidacja i zastosowanie polskicj wersji systemu
klasyfikacji umiejgtnosci jedzenia i picia w mézgowym porazeniu dziecigcym - Eating and
Drinking  Ability  Classification  System  (EDACS)"  Kierowanego  przez
prof. zw. dr hab. n. med. Wojciecha Kulaka, pozytywnie zaopiniowanego w dniu
18.05.2023r., wyraza zgod¢ nawprowadzenie wnioskowanych zmian, polegajacych
na:

- wlgczeniu do badania nastepujacych placowek:

e Maltasiskie Centrum Pomocy Niepelnosprawnym Dzieciom i Ich Rodzinom,
Alcia Kasztanowa 4a, 30-227 Krakow,

e  Osrodek Rehabilitacyjno-Edukacyjni-Wychowawcezy Polskiego
Stowarzyszenia na rzecz. Osob z Niepelnosprawnoseis Intelektualng KOLO w
Rymanowie, ul. Dworska 40, 38-480 Rymandw,

e Szkola Podstawowa Specjalna nr 116 dla Uczniow z Dziecigcym Porazeniem
Mozgowym w Zespole Szkol nr 21, ul, Piotra Ignuta 28, 54-152 Wroclaw,

o Osrodek Rehabilitacyjno-Edukacyjni-Wychowawcezy Polskicgo
Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepelnosprawnosciy Intelektualng KOLO w
Przemy$iu, ul. Wybrzeze Ojca Sw. Jana Pawla 11 78, 37-700 Przemysl,

o Zespol Szkol Specjalnych nr 1 w Szczecinie, ul. Policka 3, 71-837 Szczecin,

o Odrodek Rehabilitacyjno-Edukacyjni-Wychowawezy Polskiego
Stowarzyszenia na rzecz Osob z Niepelnosprawnoseia Intelektualng KOLO w
Skarszewach, ul. Koscicerska | 1a, 83-250 Skarszewy,

o Odérodek Rewalidacyjno-Wychowawcezy w Rumi, ul. Sabata 12, 84-230 Rumia,

e PSONI Oérodek Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawezy im. dr Marii
Trecinskicj-Fajrowskic), ul. Goscinna 8, 40-477 Katowice.

Komisja Bioetyczna przy UMB wyraza zgod¢ na kontynuowanie ww. eksperymentu
medycznego.

Uzasadnienie:
Na podstawie sporzqdzonego przez recenzenta projekiu opinii o zmianach w eksperymencie
medycznym, Komisja Bioetyczna przy UMB stwierdza, 2¢ zmiany do eksperymentu
medycznego spelniajg warunki przeprowadzania eksperymentu | kryteria etyczne odnoszqee
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KOMISJA BIOETYCZNA
PRZY UNIWERSYTECIE MEDYCZNYM W BIALYMSTOKU
ul. Jana Kilinskiego 1
15-089 Bialystok
tcl. 85 748 54 07
komisjabioetyczna@umb.edu.pl

Bialystok. 21.03.2024 .

Uchwala nr: APK.002.273.2023 7 dnia 21.03.2024 r.
w sprawie wydania opinii w zakresie zmian w eksperymencie medyczmym

Na podstawie art. 29 ust. 2 i 14 ustawy dnia 5 grudnia 1996 r. 0 zawodach lekarza i lekarza
dentysty (rj. Dz. U. z 2023 r. poz. 1516 z péin. zm.). Komisja Bioetyczna przy
Uniwersytecie Medycznym w Bialymstoku, po zapoznaniu si¢ z wnioskiem w zakresie
zmian do eksperymentu medycznego pt.: .Walidacja i zastosowanic polskiej wersji systemu
klasyfikacji umicjgmosci jedzenia i picia w mézgowym porazeniu dziecigcym - Eating and
Drinking  Ability  Classification ~ System  (EDACS)”  Kierowanego  przez
prof. zw. dr hab. n. med. Wojciecha Kulaka. pozytywnie zaopiniowanego w dniu
18052023 r.. wyraza zgode¢ nawprowadzenie wnioskowanych zmian. polegajacych
na:
- wiaczeniu do badania nastepujacych placowek:
e Polskic Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepelnosprawnoscia Intelektualng
KOLO w Olsztynie, ul. Zolnicrska 27, 10-560 Olsztyn.
e Szkola Podstawowa Specjalna nr 327 im. dr Anny Lechowicz. ul. Bialobrzeska
44, 02-325 Warszawa,
o Zespol Szkol Specialnych nr 102, ul. Derkaczy 74, 04-963 Warszawa,
e Fundacja Mozaika. ul. Staropolska 1, 42-218 Czestochowa,
e Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawcezy im. hm. Zygmunta Imbicrowicza,
ul. Gnieznienska 7, 62-270 Klecko,
e Osrodek Wsparcia dla Dzieci i Mlodziezy Niepelnosprawnej w Bydgoszczy, ul.
Galczynskiego 2. 85-322 Bydgoszcz,
e Specjalny Osrodek Szkolno-Wychowawezy. Szymanowo 2, 14-300 Morag.

Komisja Bioetyczna przy UMB wyraza zgode na kontynuowanie ww. eksperymentu
medycznego.

Uzasadnienie:
Na podstawie sporzadzonego prze= recenzenta projektu opinii o zmianach w eksperymencie
medycznym, Komisja Bioetyezna przy UMB stwierd=a. *e zmiany do eksperymentu
medycznego spelniajq warunki przeprowad=ania eksperymentu i kryteria etyczne odnoszqce
si¢ d«;’ prowadzenia eksperymentow = udzialem czlowicka oraz celowosci i wykonalnosci
projekiu.

W glosowaniu tajnym oddano:
- glosy za wydaniem opinii pozytywnej: 11
- glosy za wydaniem opinii negatywnej: 0

Uchwala wehodzi w zycie z dniem podjecia.
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KOMISJA BIOETYCZNA
PRZY UNIWERSYTECIE MEDYCZNYM W BIALYMSTOKU
ul. Jana Kilifskiego |
15-089 Biatystok
tel. 85 748 54 07
komisjabioetyczna@umb.edu.pl

Bialystok, 01.08.2024 r.

Uchwala nr: APK.002.273.2023 7z dnia 01.08.2024 r.
w sprawie wydania opinii w zakresie zmian w eksperymencie medycznym

Na podstawic art. 29 ust. 2 i 14 ustawy dnia 5 grudnia 1996 r. 0 zawodach lekarza i lekarza
dentysty (1j. Dz U. 2 2023 r. poz. 1516 2 pozn. zm.), Komisja Bioetyczna przy
Uniwersytecie Medycznym w Bialymstoku, po zapoznaniu si¢ z wnioskiem w zakresic
zmian do cksperymentu medycznego pt.: . Walidacja i zastosowanie polskiej wersji systemu
Masyfikacji umicjetnosci jedzenia i picia w mazgowym porazeniu dziecigcym - Eating and
Drinking Ability Classification System (EDACS)™ kicrowanego przez prof. dr hab.
Waojciecha Kulaka, pozytywnie zaopiniowancgo w dniu 18.052023rwyraza 2 godg
na wprowadzenie wnioskowanych zmian, polegajacych na:

*  wlhiczeniu do badania dwoch nowych odrodkow:
- Szkola Podstawowa Niepubliczna  pray Fundacji Pomocy Ludziom 2z
Niepelnosprawnosciami, ul. Skuterowa 9, 03-114 Warszawa,
- Stowarzyszenic Budujemy Przystan, ul. Wosnicka 125 C. 26-600 Radom.

Komisja Bioetyczna przy UMB wyraza zgode na kontynuowanie ww. cksperymentu
medycznego,

Uzasadnienie:
Na podstawie sporzgdzonego przez recenzenta projektu opinii o zmianach w eksperymencie
medyczmym. Komisja Bioetyczna przy UMB stwierd=a, ze zmiany do eksperymentu
medycznego spelniajy warunki przeprowad=ania cksperymentu i kryteria etyczne odnoszqce
sig do prowadzenia eksperymentow = udzialem czlowieka oraz celowosci i wykonalnosci
projekiu.

W glosowaniu tajnym oddano:
- glosy za wydaniem opinii pozytywnej: 12
- glosy za wydaniem opinii negatywnej: 0

Uchwala wehodzi w 2ycie Zdniem podjecia.
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16.3. Kwestionariusz Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS) - wersja

zrodlowa
Sussex Community
NHS Foundation Trust
EATING AND DRINKING ABILITY
CLASSIFICATION SYSTEM
PURPOSE

The purpose of the Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS) is to classify
how individuals with cerebral palsy eat and drink in everyday life using distinctions that are
meaningful. EDACS provides a systematic way of describing an individual’s eating and
drinking in five different levels of ability.

The focus is on the functional activities of eating and drinking such as sucking, biting,
chewing, swallowing and keeping food or fluid in the mouth. The different parts of the
mouth include the lips, jaw, teeth, cheeks, tongue, palate and throat. The distinctions
between the different levels in the EDACS are based upon functional ability, the need for
adaptations to the texture of food and drink, the techniques used and some other features
of the environment. It classifies overall performance in eating and drinking, which includes
both motor and sensory elements.

The system provides a broad description of different levels of functional ability. The scale is
ordinal. The distances between the levels are not equal and individuals with cerebral palsy
will not be distributed equally across the levels.

EDACS is not an assessment tool to look in detail at the component parts of eating and
drinking. It does not provide the comprehensive mealtime guidance required by some
individuals with cerebral palsy to eat and drink safely and efficiently.

Changes to eating and drinking performance occur as someone grows as a result of
physical development and experience. This current version of EDACS describes the eating
and drinking abilities of children with cerebral palsy from the age of 3 years.

BACKGROUND

EDACS classifies an individual’s usual performance rather than what can be done to the
best of their ability. The focus of EDACS is to determine which level most accurately
represents an individual’s present abilities and limitations. An individual may eat and drink
differently in different settings, be influenced by personal factors and the skill and
familiarity of the carer, and other environmental features.

The way an individual balances, controls head movements and sits upright influences their
oral skills whilst eating and drinking. Some individuals will require close attention to
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positioning in sitting, standing and lying, and adapted equipment to optimise their eating
and drinking abilities. The manner and degree of postural management required by
individuals will depend upon their gross motor abilities.

We encourage users of EDACS to be aware of how other factors associated with cerebral
palsy can influence an individual’s performance whilst eating or drinking. These might
include seizures and disturbances to cognition, communication, sensation, vision and
hearing, as well as behaviour. lliness, tiredness, pain or medication will also have an effect.
A wide range of personal factors and social, emotional and behavioural issues can become
associated with eating and drinking. Features of the environment may also have an
influence such as a familiar or new carer, background or sudden noises, quality of lighting
and sudden movements. If an individual requires assistance with eating and drinking, a
highly significant feature will be the quality of the relationship between the individual and
the carer, including how well they each communicate with the other.

Disturbances of the digestive system such as gastro-oesophageal reflux or constipation will
have an impact upon appetite and interest in food.

KEY FEATURES OF EATING AND DRINKING

Key features of the process of eating and drinking are safety and efficiency.
Safety refers to the risks of choking and aspiration associated with eating and drinking.

Choking occurs when a piece of food becomes lodged in the airway; this may be connected
to limitations in chewing and biting as well as co-ordinating the movement of food in the
mouth with swallowing.

Aspiration occurs when food or fluid enters the lungs; this may be connected to limitations
in co-ordinating breathing and swallowing, controlling food or fluid in the mouth or an
impaired swallow reflex. Some aspects of eating and drinking are impossible to observe,
especially swallowing. Even if you know someone really well it is not always easy to notice
the signs of aspiration; this is known as silent aspiration.

Aspiration may trigger respiratory illnesses and is potentially harmful. If aspiration is
suspected, it is helpful to seek further assessment from a suitably qualified professional
such as a speech and language therapist.

Efficiency refers to the length of time and effort required to eat or drink, as well as
whether food or drink is kept in the mouth without loss. Limitations to the quality and
speed of movement of the different parts of the mouth will affect how efficiently food and
drink is consumed. The amount of effort required for eating and drinking will have an
impact upon how quickly an individual tires during a meal.

The efficiency with which someone uses the parts of the mouth to eat and drink has an
impact upon the amount of food and fluid they are able to consume. This is one of a
number of factors that influence whether an individual is able to take in enough food and
drink to grow and remain in good health. It is considered good practice to assess individual
nutrition and hydration requirements and decide whether these are being met adequately.
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USER INSTRUCTIONS

From the different descriptions given below, choose the level that best describes an
individual’s overall usual performance when eating and drinking.

To identify the level of eating and drinking ability of an individual with cerebral palsy, it is
necessary to involve someone who knows that person well such as a parent or carer. Some
aspects of eating and drinking are not possible to see, so it may be helpful to assign a level
together with a professional who has knowledge about the necessary skills for safe and
efficient eating and drinking.

In borderline cases the level of the EDACS which describes the greater level of limitation
should be assigned.

Different degrees of assistance will be needed when eating or drinking depending upon age
and the ability to bring food or drink to the mouth. The level of assistance required may
change throughout life, beginning with the total dependence of the young infant. The
EDACS level assigned to an individual is supplemented with an indication of whether an
individual is Independent whilst eating and drinking, Requires Assistance in bringing food
and drink to the mouth or is Totally Dependent.

DEFINITIONS

Age appropriate food textures refers to textures of food typically given to a particular age
group (e.g. in some cultures, nuts and tough meats are not given to young children).

Aspiration is defined as the entry of material (e.g. food or fluid) into the airway or lungs
below the vocal cords. This may occur when there is weak or uncoordinated movement of
food or fluid from the mouth to the oesophagus whilst eating. This is usually accompanied
by coughing, breathing changes and other signs of aspiration; the term silent aspiration is
used if outward signs of aspiration such as coughing are not obvious when a person
aspirates. Aspiration may cause harm by contributing to respiratory illness and chronic
respiratory diseases.

Breathing changes might be noticed during eating or drinking which might suggest
difficulty clearing food or fluid away from the airway and throat. The changes observed
may be linked to the sound of the breathing (e.g. wheezy, rattly, noisy or wet) or may be
linked to changes to the way someone breathes (e.g. changes to the rate of breathing or
laboured, effortful breathing).

Choking is the partial or complete blocking of the airway due to a foreign object becoming
lodged in the throat or windpipe. The blockage may be relieved by coughing. If not, the
individual will require assistance (e.g. UK Resuscitation Council recommendations).

Fluid Consistency refers to how thick or thin a fluid is. Fluid consistency changes the speed
at which fluid moves. It may mean the difference between fluid being swallowed safely and
fluid entering the airway or lungs. Thin fluids, such as water, are fast flowing and require
quick co-ordination of the movements of swallowing and breathing. Smooth thicker fluids
flow more slowly and may be recommended to individuals with slower movements during
swallowing in order to reduce the risk of fluid entering the airway or lungs, and / or to
reduce loss of fluid from the lips. Thick fluids may be prepared by using diluted yoghurts or
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thick soups; thin fluids may be thickened using commercially available thickening agents.

Food textures will affect how easy it is to eat something. Different foods have a range of
qualities requiring different degrees of effort, strength and co-ordination to eat. Features
to consider include the shape and size of the food, how hard it is to bite and chew the food
into small enough pieces ready for swallowing and what happens once bitten — foods can
dissolve, splinter, crumble or lump together. Most foods can be modified to change the
texture to one that is easier to manage (e.g. mixed textures can be mashed down, tough
meats blended, large pieces cut into smaller pieces). Some individuals may need to avoid

certain foods if they cannot be modified.

EDACS refers to:

Firm bite and effortful chew textures which are the most challenging to eat (e.g. tough
meats, molluscs, hard nuts, crunchy fibrous fruit and vegetables.

Mixed textures where different food textures and fluid consistencies are combined (e.g.
lumps of food in a thin soup, watery puree which separates into fluid and food, meat
and salad sandwich).

Slippery textures of food are particularly challenging to control in the mouth and eat
safely (e.g. melon or grapes).

Sticky foods can cause problems if an individual has difficulty clearing the mouth
(e.g. nut butters, halva, tahini and toffee).

Hard chew textures require effort, strength and co-ordination to eat (e.g. raw fruit and
vegetables, meat, crackers, crusty bread).

Soft chew textures require less effort, strength and co-ordination to eat (e.g. well cooked
non fibrous vegetables, very ripe peeled fruit without seeds, well cooked pasta and soft
cake).

Well mashed foods require very little chewing (e.g. well cooked meat mashed with
potato or well cooked vegetables, well cooked pasta or cake mashed with cream).

Puree has a smooth uniform consistency which requires no chewing.

Tastes or Flavours may be offered when eating or drinking is not safe. Tastes are a
minute amount of puree to be swallowed. A flavour has nothing of substance to be

swallowed (e.g. what remains on a finger dipped in fluid with the drips shaken off).

Gastrostomy or PEG (Percutaneous Endoscopic Gastrostomy) is a surgical opening into the
stomach usually for the long term placement of a feeding tube.

Oesophagus is the name of the tube which connects the mouth and back of the throat to
the stomach.

Postural Management Programme is a planned approach encompassing all activities and
interventions which impact on an individual’s posture and function. Programmes are
tailored specifically for each child and may include special seating, night time support,
standing supports, orthotics, active exercise, surgery and individual therapy sessions.

Signs of Aspiration are clinical observations that have been linked to Aspiration: coughing,
wet sounding voice, breathing changes (sound of breathing as well as the rate and manner
of breathing), changes in skin colour, whole body reactions, eye widening or watering, or
panic reactions evident in facial expression.
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Silent Aspiration is the term given when aspiration takes place but outward signs of
aspiration such as coughing do not occur. Other Signs of Aspiration such as eye widening or
watering, or panic reactions evident in facial expression may be observed.

Suction is when secretions are cleared from an individual’s airway through the use of a
specifically designed suction pump.

Tube Feeding is when a tube is passed through the nose (or mouth) or through a surgical
incision into the body (e.g. naso-gastric tube or gastrostomy). Medication, fluid or a liquid
feed may be passed down this tube.

GENERAL HEADINGS

Level |  Eats and drinks safely and efficiently.

Level Il Eats and drinks safely but with some limitations to efficiency.

Level lll Eats and drinks with some limitations to safety; there may be limitations to
efficiency.

Level IV Eats and drinks with significant limitations to safety.

Level V Unable to eat or drink safely — tube feeding may be considered to provide
nutrition.

Fuller descriptions of the levels are given below along with distinctions between the levels.
These are to assist in determining the level that most closely resembles an individual’s
current eating and drinking ability.

LEVEL OF ASSISTANCE REQUIRED

An individual’s eating and drinking ability will be expressed as a level |-V followed by an
indication of the degree of help needed at mealtimes. For example, a child who is able to
eat safely with some limitations to efficiency and requires assistance in loading the spoon
or steadying a cup would be EDACS Level Il Requires Assistance (RA); a child who has an
unsafe swallow and is able to bring food and drink to the mouth would be EDACS Level V
Independent (Ind).

Independent (Ind) indicates that individuals are able to bring food and drink to their own
mouth without any assistance. It does not indicate that individuals are able to modify food
to the required texture for safe and / or efficient eating and drinking. It also does not
indicate that individuals are able to sit independently.

Requires Assistance (RA) indicates that an individual needs help to bring food or drink to
the mouth, either from another person or through the use of adapted equipment. Help
may be needed loading the spoon, placing food in the hand or guiding the individual’s hand
to the mouth, holding a cup steadily, providing close supervision or verbal prompts.

Totally Dependent (TD) indicates that an individual is totally dependent upon another to
bring food or drink to the mouth.
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DESCRIPTIONS OF DIFFERENT LEVELS

Level | Eats and drinks safely and efficiently

e Eats a wide range of different texture foods that are age appropriate.

e May be challenged by some very firm bite and chew foods.

e Moves food from one side of the mouth to the other; may close lips whilst chewing.

e Drinks thin or thick fluids from range of cups with consecutive swallows, including
through a straw.

e May cough or gag for very challenging textures.

e Eats and drinks at a similar speed to peers.

e Retains most food or fluid in the mouth.

e Clears food from most tooth surfaces and dislodges most foods from the sides of the
mouth.

Distinctions between | and Il: Compared with Level |, individuals in Level Il will have some
limitations with more challenging food textures. Eating and drinking will take longer for
individuals at Level II.

Level Il Eats and drinks safely but with some limitations to efficiency

e Eats a range of food textures that are age appropriate.

e Challenged by some firm bite, effortful chew, mixed and sticky textures.

e Moves food slowly from one side of the mouth to the other using the tongue.

e May chew with lips open.

e Drinks thin or thick fluids from most cups with consecutive swallows; may drink through a
straw.

e Coughs or gags on new or challenging textures or when tiring.

e May sometimes cough if fluid is fast flowing or large quantity taken in the mouth.

e May tire if textures challenging and mealtimes will take longer than for peers.

e Loses small amounts of food or fluid especially challenging textures.

e Some foods will collect on some tooth surfaces and between cheeks and gums.

Distinctions between Il and IlI: Individuals in Level Il manage most age appropriate food
textures and drink with some slight modifications. Individuals at Level 1l will
need more food textures to be modified in order to reduce risk of choking.
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Level Il Eats and drinks with some limitations to safety; there may be

limitations to efficiency

e Eats puree and mashed food and may bite and chew some soft chew food textures.

e Challenged by large lumps, firm bite and effortful chew textures which may lead to
choking and reduced efficiency.

e It is challenging to move food from one side of the mouth to the other, to keep food in
the mouth, and to bite and chew for safe eating.

e Eating and drinking performance is variable and depends upon overall physical ability,
positioning or assistance given.

e May drink from an open cup but drinking from cup with a lid or spout may be required to
control the flow of fluid.

e May drink thickened fluids more easily than thin and may need time between sips.

e May choose to drink only in certain situations such as with a trusted carer or with no
distractions.

e Specific food textures and positioning of food in mouth are required to reduce the risk of
choking.

e May cough or aspirate if fluid is fast flowing or large quantity taken in the mouth.

e May tire whilst eating if food requires chewing and mealtimes will be prolonged.

e Food and fluid loss is likely and food will collect on tooth surfaces, roof of the mouth and
between cheeks and gums.

Distinctions between Ill and IV: Individuals at Level Ill manage to chew soft lumps.
Individuals at Level IV will need close attention given to a number of different factors to
swallow food and drink safely because of the significant aspiration and choking risk.

Level IV Eats and drinks with significant limitations to safety

e Eats smooth purees or well mashed food.

e Challenged by food that requires chewing; choking may occur if lumps are eaten.

e May at times be difficult to co-ordinate swallowing and breathing when eating and
drinking as shown by signs of aspiration.

e It is challenging to control the movement of food and fluid in the mouth, to control
mouth opening and closure, and to control swallowing, biting and chewing.

e May swallow lumps whole.

e May find it easier to drink thickened fluids than thin fluids; thickened fluids taken slowly
and in small quantities from an open cup may increase control whilst drinking.

e May choose not to drink fluids or to drink only in certain situations such as with trusted
carer.

e Likely to need time between mouthfuls to swallow repeatedly before continuing.

e Will require specific food textures, fluid consistency, techniques, skilled carers,
positioning and modified environment to reduce risks of aspiration and choking and
increase efficiency.
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May tire whilst eating and mealtimes are likely to be prolonged.

Significant food and fluid loss from the mouth.

Food may become stuck on tooth surfaces, roof of the mouth and between teeth and
gums.

Supplementary tube feeding may be considered.

Distinctions between IV and V: Individuals at Level IV are able to swallow safely only if
close attention is given to food texture and fluid consistency as well as the way in
whichfood or drink is offered. Individuals at Level V cannot swallow safely so that taking
food or drink in to their mouths will cause harm.

Level V Unable to eat or drink safely — tube feeding may be considered

to provide nutrition

e May manage very small tastes or flavours.

e Ability to manage small tastes and flavours will be affected by positioning, personal
factors and environmental features.

e Unable to swallow food or drink safely due to limitations to the range and co-ordination
of movement for swallowing and breathing.

e It is likely to be challenging to control mouth opening and tongue movement.

e Aspiration and choking are very likely.

e Harm from aspiration is evident.

e May require suction or medication to keep airway clear of secretions.

e Alternative means of providing nutrition such as tube feeding may be considered
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16.4. Polskojezyczna wersja kwestionariusza EDACS

, NHD |

Q& | ‘ Sussex Community
S NHS Foundation Trust
EDACS

EATING AND DRINKING ABILITY
CLASSIFICATION SYSTEM

SYSTEM KLASYFIKACJI
UMIEJETNOSCI JEDZENIA | PICIA

CEL

Celem systemu klasyfikacji umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS, ang. Eating and Drinking
Ability Classification System) jest klasyfikacja sposobéw spozywania positkéw i napojow
przez osoby z porazeniem modzgowym Ww zyciu codziennym poprzez zastosowanie
wyraznych rozréznien. Dzieki EDACS mozemy systematycznie opisywaé umiejetnosci
jedzenia i picia 0sdéb, stosujgc pie¢ réznych pozioméw umiejetnosci.

Nacisk ktadziony jest na czynnosci funkcjonalne jedzenia i picia, takie jak ssanie, gryzienie,
Zucie, potykanie i utrzymywanie pokarmu lub ptynu w jamie ustnej. Czesci jamy ustnej to
wargi, szczeka, zeby, policzki, jezyk, podniebienie i gardto. Rdznice miedzy poziomami w
EDACS opierajg sie na zdolnosciach funkcjonalnych, potrzebie dostosowania tekstur
zywnosci i napojéw, stosowanych technikach i wybranych innych aspektach
srodowiskowych. Umozliwiajg one klasyfikacje ogdlnej sprawnosci w zakresie jedzenia i
picia obejmujacg zaréwno elementy motoryczne, jak i sensoryczne.

System opisuje ogdlnie rézne poziomy zdolnosci funkcjonalnych. Skala jest porzadkowa.
Rdznice miedzy poziomami nie sg réwne, a dystrybucja oséb z porazeniem mézgowym nie
bedzie rGwnomierna na poszczegdlnych poziomach.

EDACS nie jest narzedziem oceny do szczegdétowe] analizy czesci sktadowych jedzenia i
picia. Nie zawiera kompleksowych wytycznych w zakresie positkdw, bez ktérych wybrane
osoby z porazeniem mdzgowym nie sg w stanie bezpiecznie ani efektywnie jes¢ czy pic.

Zmiany w umiejetnosciach jedzenia i picia sg zwigzane z rozwojem fizycznym i
doswiadczeniem. Aktualna wersja EDACS opisuje umiejetnosci jedzenia i picia dzieci z
porazeniem mdzgowym od 3 roku zycia.

INFORMACIE

EDACS klasyfikuje zdolnosci danej osoby, a nie to, co moze zrobi¢ najlepiej. Gtdwnym
celem EDACS jest okreslenie poziomu, ktdry najdoktadniej reprezentuje obecne zdolnosci i
ograniczenia danej osoby. Dana osoba moze jes¢ i pi¢ w réiny sposéb w rdznych
warunkach. Mogga na nig wptywac czynniki osobiste oraz umiejetnosci opiekuna i zazytos$¢ z
opiekunem, a takze inne aspekty sSrodowiskowe.

92



Sposéb, w jaki dana osoba balansuje, kontroluje ruchy gtowy i siedzi w pozycji
wyprostowanej, wptywa na jej kontrole jamy ustnej podczas jedzenia i picia. W przypadku
niektorych osdb szczegdlng uwage poswieci¢ trzeba pozycji: siedzacej, stojacej i lezgcej oraz
dostosowanemu sprzetowi, aby zoptymalizowaé ich umiejetnosci w zakresie jedzenia i
picia. Sposob i stopien kontroli postawy utrzymywany przez poszczegdlne osoby zalezy od
ich zdolnosci motorycznych.

Zachecamy uzytkownikéw systemu EDACS do poszerzania $wiadomosci na temat wptywu
innych czynnikdw zwigzanych z mdzgowym porazeniem dzieciecym na sprawnos¢ danej
osoby w jedzeniu i piciu. Mogg to by¢ na przyktad drgawki i zaburzenia funkcji
poznawczych, komunikacji, czucia, wzroku i stuchu, a takze zachowania. Wptyw na
zdolnosci mogg wywierac takze choroba, zmeczenie, bdl lub lek. Z jedzeniem i piciem moze
wigza¢ sie wiele czynnikéw osobistych, spotecznych, emocjonalnych i behawioralnych.
Wptyw mogg mie¢ takie aspekty sSrodowiskowe, np. bliskos¢ znanego lub nowego
opiekuna, hatasy w tle lub niespodziewane odgtosy, jakos¢ oswietlenia i nagte ruchy. Jesli
dana osoba wymaga pomocy podczas jedzenia i picia, bardzo istotnym aspektem bedzie
jakos¢ relacji miedzy nig a opiekunem, w tym wzajemne zrozumienie.

Zaburzenia ukfadu trawiennego, takie jak refluks zotgdkowo-przetykowy lub zaparcia, beda
miaty wptyw na apetyt i zainteresowanie jedzeniem.

KLUCZOWE ASPEKTY JEDZENIA 1 PICIA

Kluczowymi aspektami jedzenia i picia sg bezpieczenstwo i efektywnosc.

Bezpieczenstwo odnosi sie do ryzyka zadtawienia sie zywnoscig oraz aspiracji zywnosci lub
napoju.

Do zadtawienia dochodzi, gdy kawatek zywnosci zatrzyma sie w drogach oddechowych.
Moze to by¢ skutek ograniczen w zakresie zucia i gryzienia czy braku koordynacji ruchéw
narzgddw jamy ustnej z potykaniem.

Aspiracja to dostanie sie zywnosci lub napoju do ptuc. Jest skutkiem ograniczern w zakresie
koordynacji oddychania i potykania, stabej kontroli zywnosci lub ptynu w ustach czy
nieprawidtowego odruchu potykania. Niektore aspekty jedzenia i picia sg niewidoczne
gotym okiem, zwtaszcza potykanie. Nawet pomimo dobrej znajomosci nawykdw osoby
istnieje szansa przegapienia mniej oczywistych oznak aspiracji, na przyktad tak zwanej
cichej aspiracji.

Aspiracja moze skutkowa¢ chorobami uktadu oddechowego i jest potencjalnie szkodliwa.
W przypadku podejrzern aspiracji warto poprosi¢ o dodatkowe doktadne badanie
wykwalifikowanego specjaliste np. logopede.

Efektywnos¢ odnosi sie do czasu i wysitku na spozycie positku lub napoju, a takze do
zdolnosci utrzymywania zywnosci lub napoju w ustach bez strat. Ograniczenia jakosci i
szybkosci ruchéw rdznych czesci jamy ustnej wptywajg na skutecznosé jedzenia i picia.
Wysitek wymagany podczas jedzenia i picia wptywa na to, jak szybko dana osoba meczy sie
podczas takich czynnosci.

Efektywnosé, z jakg osoba uzywa czesci jamy ustnej do jedzenia i picia, ma wptyw na ilo$¢é
zywnosci i ptyndw, ktore jest w stanie przyjac. Jest to jeden z wielu czynnikéw, ktére
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wptywajg na to, czy dana osoba jest w stanie przyjmowac pokarmy i ptyny, aby prawidtowo
rozwijaé sie i cieszy¢ dobrym zdrowiem. Za dobrg praktyke uznaje sie ocene
indywidualnego zapotrzebowania na sktadniki odzywcze i wode oraz weryfikowanie
zaspokajania tego zapotrzebowania.

INSTRUKCIJA

Sposréd réznych opiséw podanych ponizej wybierz poziom, ktéry najlepiej opisuje
zdolnosci danej osoby w zakresie jedzenia i picia.

Aby okresli¢ poziom umiejetnosci jedzenia i picia osoby z porazeniem mdzgowym,
konieczne jest zaangazowanie cztowieka bedgcego w zazytej relacji z taka osobg, np.
rodzica lub opiekuna.

Niektérych aspektédw jedzenia i picia nie mozna zobaczyé, wiec pomocne moze by¢
przypisanie poziomu po konsultacji z profesjonalista obeznanym 2z niezbednymi
umiejetnosciami bezpiecznego i efektywnego jedzenia i picia.

W przypadkach na pograniczu nalezy przypisa¢ poziom EDACS opisujgcy wyzszy poziom
ograniczenia.

Pomoc przy jedzeniu i piciu bedzie potrzebna w réznym stopniu, w zaleznosci od wieku i
umiejetnosci dostarczania pokarméw czy ptynéw do ust. Poziom wymaganej pomocy moze
zmieniaé sie przez cate zycie, poczawszy od catkowitej zaleznosci matego niemowlecia.
Poziom EDACS przypisany do danej osoby jest uzupetniony o wskazanie, czy dana osoba
potrafi samodzielnie jes¢ i pi¢, potrzebuje pomocy w dostarczaniu zywnosci i napojéw do
ust lub czy jest catkowicie zalezna.

DEFINICIE

Tekstury zywnosci odpowiednie do wieku to tekstury zywnosci zwykle podawane
okreslonej grupie wiekowej (np. w niektérych kulturach nie podaje sie matym dzieciom
orzechéw ani twardego miesa).

Aspiracje definiuje sie jako, przedostanie sie materiatu (np. pokarmu lub ptynu) do drdg
oddechowych lub ptuc ponizej fatdoéw gtosowych. Moze to wystgpi¢ w przypadku stabego
lub nieskoordynowanego ruchu pokarmu, lub ptynu z jamy ustnej do przetyku podczas
jedzenia. Zwykle towarzyszy jej kaszel, zmiany w oddychaniu i inne objawy. O cichej
aspiracji méwi sie, gdy zewnetrzne oznaki aspiracji, takie jak kaszel, nie sg oczywiste po
aspiracji. Aspiracja moze byc¢ szkodliwa, na przyktad przyczynié¢ sie do rozwoju chordb
uktadu oddechowego, (w tym przewlektych).

Zmiany w oddychaniu mogg by¢ zauwazalne podczas jedzenia lub picia, co moze
sugerowac trudnosci w usuwaniu pokarmu lub ptynu z drég oddechowych i gardfa. Moga
one obejmowac zmiane dzwieku oddechu (moze stac sie on np. swiszczgcy, szorstki, gtosny
lub mokry) lub zmiany sposobu oddychania (np. tempo lub meczenie sie podczas
oddychania).

Zadtawienie to czesciowe lub catkowite zablokowanie drég oddechowych przez ciato obce,
ktére utkneto w gardle lub tchawicy. Dolegliwosci moze ztagodzi¢ np. kaszel. Jesli tak sie
stanie, osoba moze potrzebowa¢ pomocy (np. zastosowania sie do zalecen pierwszej
pomocy).
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Konsystencja to stopien spoistosci, gestosci lub lepkosci substancji. To witasnie od
konsystencji zalezy predkosc, z jakg porusza sie ciecz. Nawet jesli osoba niezle radzi sobie z
ptynami, podanie znacznie rzadszej konsystencji niz zwykle, naraza ja na zachtysniecie i
przedostanie sie zywnosci do drédg oddechowych lub ptuc. Rzadkie ptyny, np. woda,
przemieszczajg sie szybko, dlatego wymagajg szybkiej koordynacji ruchéw potykania i
oddychania. Gestsze jednolite ptyny poruszajg sie wolniej, dlatego s3g zalecane osobom z
wolniejszymi ruchami podczas potykania w celu zmniejszenia ryzyka przedostania sie ptynu
do drég oddechowych lub ptuc czy tez zmniejszenia utraty ptynu z ust. Geste ptyny moga
by¢ przygotowywane na bazie rozcienczonych jogurtow lub gestych zup, z kolei rzadkie
ptyny mozna zageszczac, stosujgc dostepne na rynku zageszczacze.

Tekstura zywnosci wptywa na fatwos¢ jedzenia. Produkty spozywcze réznig sie miedzy sobg
wtasciwosciami. Warto pamietac, ze jedzenie réznych rodzajow zywnosci moze wymagaé
odmiennego wysitku, odmiennej sity i koordynacji.

Aspekty, ktére nalezy wzigé pod uwage, obejmujg: ksztatt i wielko$é pokarmu, trudnosé
rozdrobnienia pokarmu na wystarczajgco mate kawatki gotowe do potkniecia poprzez
gryzienie i zucie oraz procesy odbywajgce sie po ugryzieniu, np. rozpuszczanie sie Zywnosci,
odpadanie czastek zywnosci, kruszenie sie lub zbijanie w grudki. Wiekszo$¢ produktow
spozywczych mozna zmodyfikowac¢, aby zmienié¢ teksture na tatwiejszg do kontroli (np.
mieszane tekstury mozna rozgnies$é, twarde mieso zmiksowaé, a duze kawatki pokroié¢ na
mniejsze czastki). W przypadku niektérych oséb konieczne moze okaza¢ sie unikanie
niektérych pokarméw, o ile nie mozna ich zmodyfikowac.

EDACS wskazuje tutaj:

e Tekstury wymagajgce mocnego gryzienia i dtugiego zucia, ktére sg najtrudniejsze do
zjedzenia, np. twarde mieso, mieczaki, twarde orzechy, chrupigce witdkniste owoce i
warzywa.

e Mieszane tekstury, w ktérych rdéine tekstury zywnosci i konsystencje ptyndw sg
potaczone, np. grudki zywnosci w rzadkiej zupie, wodniste purée, ktére rozdziela sie na
ptyn i staty pokarm, kanapka z miesem i satata.

e Sliskag zywnos$¢ w szczegdlnosci trudno kontrolowaé w ustach, np. melony czy
winogrona, i bezpiecznie jesc.

e Lepkie pokarmy, np. masta orzechowe, chatwa, tahini czy toffi, mogg powodowac
problemy u 0sdb, u ktérych wystepuje problem z oczyszczaniem jamy ustnej.

e Zywno$¢ o twardej konsystencji, np. surowe owoce i warzywa, mieso, krakersy,
chrupiacy chleb, wymaga wysitku, sity i koordynacji podczas jedzenia.

e Zywnos$¢ o miekkiej konsystencji, np. warzywa bez wtékien ugotowane do miekkosci,
bardzo dojrzate obrane owoce bez pestek, ugotowany do miekkosci, makaron i miekkie
ciasta, wymagajg mniejszego wysitku, sity i koordynacji podczas jedzenia.

e Dobrze rozgniecione pokarmy, np. dobrze ugotowane mieso rozgniecione z
ziemniakami lub warzywami ugotowanymi do miekkosci, makaron ugotowany do
miekkosci lub ciasto rozgniecione ze Smietang, praktycznie nie wymagajg zucia.

e Purée ma gtadka, jednolitg konsystencje i nie wymaga zucia.

e Jesli jedzenie lub picie stanowi zagrozenie, mozna podawac osobie ,smaki” lub
p»aromaty”. Smak to nieznaczna ilo$¢ purée do potkniecia, z kolei aromat nie zawiera
niczego, co mozna potkng¢. Aromat jest np. tym, co pozostaje na palcu zanurzonym w
ptynie po strzgs$nieciu cieczy.
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Gastrostomia lub PEG (przezskdrna gastrostomia endoskopowa) to chirurgiczne otwarcie
zotadka, zwykle w celu dtugoterminowego umieszczenia rurki do karmienia.

Przetyk to przewdd tgczacy jame ustng i tylng Sciane gardta z zotadkiem.

Program Zarzadzania Postawg to zaplanowane podejscie obejmujgce wszystkie dziatania i
interwencje wptywajgce na postawe oraz funkcjonowanie danej osoby. Programy s3
dostosowywane do kazdego dziecka i mogg obejmowaé specjalne miejsca siedzgce, nocne
wsparcie, oparcia do stania, wktadki ortopedyczne, aktywne éwiczenia, zabiegi chirurgiczne
i indywidualne sesje terapeutyczne.

Objawy aspiracji to obserwacje kliniczne, ktére zostaty powigzane z aspiracjg: kaszel,
barwa gtosu wskazujgca na kontakt fatdow gtosowych z ptynem, zmiany w oddychaniu
(zmiana diwieku oddechu, a takze tempa i sposobu oddychania), zmiany koloru skéry,
reakcje catego ciata, szersze otwarcie lub tzawienie oczu, a takze wyraz twarzy Swiadczacy o
panice.

Cicha aspiracja to termin stosowany w przypadku aspiracji bez charakterystycznych oznak
zewnetrznych, takich jak kaszel. Wystepujg takze inne objawy aspiracji, takie jak szersze
otwarcie lub tzawienie oczu, a takze wyraz twarzy swiadczacy o panice.

Odsysanie polega na usuwaniu wydzielin z drég oddechowych pacjenta za pomocga
specjalnie zaprojektowanej pompy ssace;j.

Karmienie przez zgtebnik polega na wprowadzeniu zgtebnika przez nos (lub usta) lub przez
chirurgiczne naciecie w ciele (np. zgtebnik nosowo-zotgdkowy lub gastrostomia). Przez te
rurke moga by¢ podawane leki, ptyny lub pokarm ptynny.

NAGLOWKI OGOLNE

Poziom | Jei pije bezpiecznie oraz efektywnie.

Poziom Il Je i pije bezpiecznie, ale z pewnymi ograniczeniami w efektywnym spozywaniu
pokarmow.

Poziom Il Je i pije w sposdéb nie w petni bezpieczny, mogg pojawié sie ograniczenia w
efektywnosci spozywania pokarmoéw.

Poziom IV Je i pije ze znacznym oraz ograniczonym bezpieczenstwem.

Poziom V Brak mozliwosci bezpiecznego jedzenia i picia — nalezy rozwazy¢ karmienie przez
sonde, w celu zapewnienia odpowiedniego stopnia odzywienia.

Bardziej szczegdtowe opisy poziomdw zamieszczono ponizej wraz z rozréznieniami miedzy
poziomami. Majg one poméc w okresleniu poziomu, ktdry najbardziej przypomina obecng
umiejetnos¢ jedzenia i picia osoby.

WYMAGANY POZIOM WSPARCIA

Umiejetnos¢ jedzenia i picia zostanie wyrazona jako poziom w przedziale |-V, po ktérym
nastgpi wskazanie stopnia wsparcia niezbednego podczas positkdéw. Na przyktad dziecko,
ktdére jest w stanie bezpiecznie jes¢ z pewnymi ograniczeniami efektywnosci i wymaga
wsparcia w nabieraniu zywnosci tyzka lub stabilizacji kubka, okreslane jest jako poziom Il
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EDACS, osoba wymaga pomocy (WP), a dziecko, ktére ma grozne problemy z potykaniem,
a jest w stanie samodzielnie dostarczyc sobie pokarm lub napdj do ust, okreslane jest jako
poziom V EDACS, osoba niezalezna (N).

Osoba niezalezna (N) oznacza, ze osoba jest w stanie samodzielnie dostarczy¢ zywnos¢ i
ptyny do swoich ust. Nie oznacza to, ze osoby sg w stanie samodzielnie zmodyfikowac
zywnos¢ do konsystencji umozliwiajacej bezpieczne lub efektywne jedzenie czy picie. Nie
wskazuje to réwniez, ze dana osoba jest w stanie samodzielnie siedziec.

Osoba wymaga pomocy (WP), oznacza, ze dana osoba podczas dostarczania zywnosci lub
ptyndéw do ust potrzebuje pomocy innej osoby, lub sprzetu. Potrzebna moze by¢ pomoc
podczas nabierania tyzkg zywnosci, umieszczania jedzenia w dtoni lub prowadzenia dtoni do
ust czy stabilnym trzymaniu kubka. Osoba wspierajgca moze takze nadzorowacd
podopiecznego lub stosowac podpowiedzi stowne.

Osoba catkowicie zalezna (CZ) oznacza, ze dana osoba jest catkowicie zalezna od innej
osoby w zakresie dostarczania zywnosci lub plynéw do ust.

OPISY ROZNYCH POZIOMOW

Poziom | Je i pije bezpiecznie oraz efektywnie

e Spozywa szerokg game pokarmow o réznej konsystencji, dostosowanych do wieku.

e Utrudnieniem sg niektdore state pokarmy, wymagajgce wiekszego wysitku podczas
gryzienia i zucia.

e Przenosi pokarm z jednej strony jamy ustnej na drugg, za pomoca jezyka; usta sg
zamkniete podczas zucia.

e Pije niezageszczone lub geste ptyny z rdinych rodzajéow kubkéw i przez stomke;
potykanie ptyndw zachodzi w sposdb ptynny, nieprzerywany.

e Moze kaszle¢ lub krztusi¢ sie w przypadku statych pokarmow.

e Jeipije z podobng szybkoscig jak rowiesnicy.

o Wiekszo$é pokarmow i ptyndw utrzymuje w jamie ustnej.

e Usuwa pokarm z wiekszosci powierzchni zebdw i z bokdéw jamy ustnej.

Rdéinice miedzy poziomem | a Il: W poréwnaniu z poziomem | osoby na poziomie Il bedg miaty
pewne ograniczenia podczas jedzenia zywnosci o trudniejszych teksturach. Jedzenie i picie
zajmuje wiecej czasu osobom na poziomie |l

Poziom Il Je i pije bezpiecznie, ale z pewnymi ograniczeniami w efektywnym spozywaniu

pokarmoéw

e Zjada pokarmy o rdznej konsystencji, odpowiednie dla wieku.

e Utrudnieniem sg niektére pokarmy o konsystencji statej, mieszanej lub lepkiej,
wymagajgce wiekszego wysitku podczas gryzienia i zucia.

e Przenosi pokarm powoli z jednej strony jamy ustnej na druga, przy pomocy jezyka.

e Moze przezuwac pokarmy przy otwartych ustach.
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Pije niezageszczone lub geste ptyny z wiekszosci rodzajow kubkdéw oraz przez stomke;
potykanie ptynéw zachodzi w sposdb ptynny, nieprzerwany.

Kaszle lub krztusi sie w przypadku nowych badz trudnych konsystencjach, czy tez przy
zmeczeniu.

Kaszle, gdy ptyn wylewa sie zbyt szybko do jamy ustnej badz lub w przypadku
przyjmowania zbyt duzej ilo$¢ ptynu do ust.

Moze dochodzi¢ do zmeczenia, gdy pokarm sktada sie z trudniejszej konsystencji lub
kiedy, czas positkdw trwa dtuzej niz u rowiesnikéw.

Traci niewielkie ilosci jedzenia lub ptyndw, szczegdlnie przy trudnych konsystencjach.

Niektore pokarmy gromadzg sie na powierzchni zebdéw, miedzy policzkami i dzigstami.
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dostosowanych do wieku tekstur zywnosci i napojow z niewielkimi modyfikacjami. Osoby na

poziomie Ill bedy potrzebowac wiecej modyfikacji tekstur zywnosci w celu zmniejszenia ryzyka
aadlaiiiAnIiA

Poziom Ill Je i pije w sposéb nie w petni bezpieczny, moga pojawic sie ograniczenia w

efektywnosci spozywania pokarmow

e Je positki o konsystencji przecieranej oraz miekkie produkty, ktére jest w stanie gryz¢ i
zuc.

e Utrudnieniem sg duze grudki, twardsze kawatki jedzenia i konsystencje wymagajgce
zwiekszonego wysitku podczas Zzucia, co moze prowadzi¢ do zakrztuszenia sie i
zmniejszenia efektywnosci spozywania positku.

e Istniejg trudnosci: z przenoszeniem pokarmu z jednej strony jamy ustnej do drugiej,
utrzymywaniem jedzenia w jamie ustnej oraz bezpiecznym gryzieniem i zuciem.

e Efektywnos¢ jedzenia i picia jest zmienna i zalezy od ogdélnych zdolnosci fizycznych,
pozycji oraz udzielonej pomocy.

e Moze pi¢ z otwartego kubka, jednak wymaga kubka z pokrywka lub ustnikiem - do
kontrolowania przeptywu ptynu podczas picia.

e Moze pi¢ zageszczone ptyny z wiekszg tatwoscig niz niezageszczone ptyny, jednak
wymaga przerw miedzy tykami.

e Picie moze odbywa¢ sie tylko w okreslonych sytuacjach, na przyktad przy obecnosci
zaufanego opiekuna lub bez rozpraszania uwagi.

e Okreslone konsystencje positkdw i odpowiednie utozenie pokarmu w ustach, pozwala
zmniejszy¢ ryzyko zakrztuszenia sie.

e Moze kaszle¢ lub aspirowaé, gdy ptyn wylewa sie zbyt szybko lub przyjmuje zbyt duzg
ilos¢ ptynu do jamy ustne;j.

e Moze dochodzi¢ do zmeczenia w trakcie spozywania positku, w sytuacji, kiedy pokarm
wymaga zucia; czas positku jest wydtuzony.

e Mozliwa jest utrata jedzenia i ptyndow, a jedzenia gromadzi sie: na powierzchni zebow,
podniebieniu, miedzy policzkami oraz miedzy dzigstami.

Réinice miedzy poziomami Ill a IV: Osobom na poziomie Ill udaje sie zu¢ miekkie grudki.
Osoby na poziomie IV bedg musiaty zwrdcié szczegdlng uwage na szereg réznych czynnikdw,
aby umozliwi¢ bezpieczne przetykanie jedzenia i napojow, ze wzgledu na znaczne ryzyko
aspiracji i zadtawienia. 98



Poziom IV Je i pije ze znacznym oraz ograniczonym bezpieczestwem

e Je pokarmy o konsystencji gtadkiej lub gtadko przecierane;j.

e Utrudnieniem s3g positki wymagajgce zucia; a w obliczu pokarméw z grudkami, moze
dojs¢ do zakrztuszenia sie.

e Czasami wystepujg trudnosci skoordynowania potykania i oddychania w czasie jedzenia i
picia, na co wskazujg oznaki aspiracji.

e Trudne jest kontrolowanie jednoczesne: ruchu pokarmu i ptyndw w jamie ustnej,
otwierania i zamykania ust, potykania, gryzienia oraz zucia.

e Moze potykac grudki w catosci.

e Picie zageszczonych ptyndw jest tatwiejsze niz ptynédw o konsystencji rzadkiej; powolne
przyjmowanie w matych ilosciach ptynu zwieksza kontrole podczas picia z otwartego
kubka.

e Moze zrezygnowac z picia ptyndéw lub pi¢ tylko w okreslonych sytuacjach, np. przy
obecnosci zaufanego opiekuna.

e Potrzebuje czasu pomiedzy kolejnymi kesami (przerwa na przetkniecie pokarmu).

e Wymaga okreslonej tekstury zywnosci, ptynnej konsystencji, technik, wykwalifikowanych
opiekunéw, utozenia oraz zmodyfikowanego Srodowiska w celu zmniejszenia ryzyka
aspiracji i krztuszenia sie, a takze zwiekszenia wydajnosci spozywania pokarméw.

e Moze meczyc sie podczas jedzenia, a czas positkdbw moze sie wydtuzyc.

e Jest znaczna utrata pokarmu i ptyndéw.

e Pokarm moze utkng¢ na powierzchni zebéw, podniebieniu i pomiedzy dzigstami.

e Nalezy rozwazy¢ dodatkowe karmienie przez zgtebnik.

Réinice miedzy poziomami IV i V: Osoby na poziomie IV s3 w stanie bezpiecznie przetykac
jedynie pod warunkiem odpowiedniej tekstury pokarmu, konsystencji ptynu i sposobu
podawania pokarmu lub napoju. Osoby na poziomie V nie moga bezpiecznie potykaé, wiec
przyjmowanie zywnosci lub napojéw do ust moze im zaszkodzi¢.

Poziom V Brak mozliwosci bezpiecznego jedzenia i picia — nalezy rozwazy¢ karmienie przez

sonde, w celu zapewnienia odpowiedniego stopnia odzywienia

e Dysponuje matym zakresem smakdw i upodoban.

e Pozycja, czynniki osobiste i srodowiskowe wptywajg na zdolnos¢ postugiwania matym
zakresem smakoéw i upodoban.

e Niemoznos$¢ bezpiecznego potykania jedzenia i picia jest skutkiem wystepujacych
ograniczen w zakresie i koordynacji ruchdw w trakcie potykania i oddychania.

e Znaczng trudnosciag moze by¢ kontrolowanie otwierania ust i wykonywania ruchow
jezyka.

e Bardzo prawdopodobne sg aspiracja i zakrztuszenie sie.

e Szkody wynikajgce z aspiracji sg oczywiste.

e Moze wymagac odsysania lub podawania lekéw, aby drogi oddechowe byty wolne od
wydzielin.
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e Nalezy rozwazy¢ alternatywne sposoby odzywiania, np. karmienie przez sonde.

Reference

Sellers D, Mandy A, Pennington L, Hankins M and Morris C (2014). Development and reliability of a
system to classify eating and drinking ability of people with cerebral palsy. Developmental Medicine
and Child Neurology, 56: 245-251. d0i:10.1111/dmcn.12352

Tel: +44 1825 724720 e-mail: SC-TR.edacs@nhs.net

Ttumaczenie

Dominika Niemyjska — logopeda e-mail: dominikaniemyjska20@gmail.com
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16.5. Wzor kwestionariusza ankiety

Szanowni Panstwo,

Prosze o wypetnienie ankiety. Uzyskane informacje postuzq do stworzenia polskiej wersji systemu
klasyfikacji oceny umiejetnosci jedzenia i picia w mdzgowym porazeniu dzieciecym (Eating and
Drinking Ability Classification System, skrécona nazwa: EDACS).

System klasyfikacyjny EDACS umozliwia ocene umiejetnosci jedzenia i picia oraz stuzy identyfikacji
problemdw i potrzeb pacjenta, redukcji ryzyka wystgpienia zaburzen stanu odzywienia.

Pytania zawarte w formularzu dotyczq dzieci w wieku 3-18 lat z mdzgowym porazeniem
dzieciecym i zostaty opracowane dla rodzicow lub opiekundw, ktdrzy sprawujq codzienng opieke nad

dzieckiem.

ANKIETA
Inicjaty dziecka: Data wypetnienia ankiety:
Wiek:
Pte¢: kobieta/mezczyzna;
Dziecko urodzone z cigzy (ktérej): ;
Poréd w tygodniu cigzy; pojedynczy / blizniaczy;
Pordd: sitami natury / pordd instrumentalny (kleszcze/préznociag) / przez ciecie cesarskie;
Masa urodzeniowa: ; Liczba punktéw APGAR: ;
Przebieg cigzy: prawidtowy / nieprawidtowy (wymienié¢ problemy: );
Powiktania przy porodzie: nie/ tak (jakie: );
Urazy okotoporodowe: nie / tak (jakie: ).

Prosze wskazac¢ odpowiedzi na ponizsze pytania dotyczgce Pani/Pana dziecka. Prosze o zaznaczenie
odpowiedzi, wstawiajgc znak ,,x” przy wtasciwej opcji.

1. Typ mdzgowego porazenia dzieciecego:

a) obustronne porazenie kurczowe (diplegia) - niedowtad w koAczynach dolnych przewaza
nad niedowtadem w konczynach gérnych;

b) porazenie kurczowe potowicze (hemiplegia) - porazenie jest jednostronne, z przewagg
koriczyny gérnej lub dolnej, z towarzyszgcymi objawami atetozy;

c) obustronne porazenie potowicze (hemiplegia bilateralis, tetraplegia) - niedowtad w
koriczynach gérnych jest wiekszy niz w dolnych;

d) posta¢ moézdzkowa (ataxia);

e) posta¢ pozapiramidowa (dyskinesiae);

f) postacie mieszane.

2. Stopien niepetnosprawnosci ruchowej (GMFCS):

a) poziom I- przemieszcza sie bez ograniczen, dobrze sobie radzi z bieganiem i skakaniem;

b) poziom II- przemieszcza sie z ograniczeniami, ale bez uzycia specjalnych urzadzen, jednak
nie jest w stanie biega¢ ani skakag;

c) poziom lll- chodzi z zastosowaniem urzgdzen podtrzymujgcych (np. kule),

d) poziom IV- ograniczone mozliwosci samodzielnego przemieszczania sie, uzywa wozka;

e) poziom V- dziecko transportowane przez osoby trzecie w wodzku, brak mozliwosci
samodzielnego poruszania sie.

3. Stopien samodzielnosci dziecka podczas spozywania positkow:
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a) niezalezny (N);
b) wymaga pomocy (WP);
c) catkowicie zalezny (CZ).

4. Stopien umiejetnosci jedzenia i picia (EDACS):
a) poziom | — Je i pije bezpiecznie oraz efektywnie:

- Spozywa szeroka game pokarmow o réznej konsystencji, dostosowanych do wieku;
- Utrudnieniem sg niektére state pokarmy, wymagajgce wiekszego wysitku podczas
gryzienia i zucia;

- Przenosi pokarm z jednej strony jamy ustnej na drugg, za pomocg jezyka; usta sg
zamkniete podczas zucia;

- Pije niezageszczone lub geste ptyny z réznych rodzajéw kubkéw i przez stomke;
potykanie ptynéw zachodzi w sposdb ptynny, nieprzerywany;

- Moze kaszlec¢ lub krztusié¢ sie w przypadku statych pokarméw;

- Je i pije z podobng szybkoscig jak réwiesnicy;

- Wiekszos¢ pokarmow i ptyndw utrzymuje w jamie ustnej;

- Usuwa pokarm z wiekszosci powierzchni zebdw i z bokdw jamy ustnej.

b) poziom IlI- Je i pije bezpiecznie, ale z pewnymi ograniczeniami w efektywnym spozywaniu

pokarmow:
- Zjada pokarmy o réznej konsystencji, odpowiednie dla wieku;
- Utrudnieniem sg niektére pokarmy o konsystencji statej, mieszanej lub lepkiej,
wymagajgce wiekszego wysitku podczas gryzienia i zucia;
- Przenosi pokarm powoli z jednej strony jamy ustnej na drugg, przy pomocy jezyka;
- Moze przezuwac pokarmy przy otwartych ustach;
- Pije niezageszczone lub geste ptyny z wiekszosci rodzajow kubkéw oraz przez
stomke; potykanie ptyndw zachodzi w sposéb ptynny, nieprzerwany;
- Kaszle lub krztusi sie w przypadku nowych badz trudnych konsystencjach, czy tez
przy zmeczeniu;
- Kaszle, gdy ptyn wylewa sie zbyt szybko do jamy ustnej badz lub w przypadku
przyjmowania zbyt duzej ilos¢ ptynu do ust;
- Moze dochodzi¢ do zmeczenia, gdy pokarm sktada sie z trudniejszej konsystencji lub
kiedy, czas positkdw trwa dtuzej niz u rowiesnikow;
- Traci niewielkie ilosci jedzenia Iub ptynéw, szczegdlnie przy trudnych
konsystencjach;
- Niektére pokarmy gromadzg sie na powierzchni zebéw, miedzy policzkami i
dzigstami.

c) poziom IIl — Je i pije w sposéb nie w petni bezpieczny, mogg pojawié sie ograniczenia w

efektywnosci spozywania pokarmoéw:

- Je positki o konsystencji przecieranej oraz miekkie produkty, ktdre jest w stanie
gryzéizué;

- Utrudnieniem sg duze grudki, twardsze kawatki jedzenia i konsystencje wymagajgce
zwiekszonego wysitku podczas Zucia, co moze prowadzi¢ do zakrztuszenia sie i
zmniejszenia efektywnosci spozywania positku;

- Istniejg trudnosci: z przenoszeniem pokarmu z jednej strony jamy ustnej do drugie;j,
utrzymywaniem jedzenia w jamie ustnej oraz bezpiecznym gryzieniem i zuciem;

- Efektywnos¢ jedzenia i picia jest zmienna i zalezy od ogdlnych zdolnosci fizycznych,
pozycji oraz udzielonej pomocy;

- Moze pi¢ z otwartego kubka, jednak wymaga kubka z pokrywka lub ustnikiem - do
kontrolowania przeptywu ptynu podczas picia;
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- Moze pi¢ zageszczone ptyny z wiekszg fatwoscig niz niezageszczone ptyny,
jednak wymaga przerw miedzy tykami;

- Picie moze odbywac sie tylko w okreslonych sytuacjach, na przyktad przy obecnosci
zaufanego opiekuna lub bez rozpraszania uwagi;

- Okreslone konsystencje positkdw i odpowiednie utozenie pokarmu w ustach,
pozwala zmniejszy¢ ryzyko zakrztuszenia sie;

- Moze kaszle¢ lub aspirowaé, gdy ptyn wylewa sie zbyt szybko lub przyjmuje zbyt
duzg ilo$é ptynu do jamy ustnej;

- Moze dochodzi¢ do zmeczenia w trakcie spozywania positku, w sytuacji, kiedy
pokarm wymaga zucia; czas positku jest wydtuzony;

- Mozliwa jest utrata jedzenia i ptyndw, a jedzenia gromadzi sie: na powierzchni
zeboéw, podniebieniu, miedzy policzkami oraz miedzy dzigstami.

d) poziom IV- Je i pije ze znacznym oraz ograniczonym bezpieczenstwem:
- Je pokarmy o konsystencji gtadkiej lub gtadko przecieranej;
- Utrudnieniem sg positki wymagajgce zucia; a w obliczu pokarmoéw z grudkami, moze
dojs¢ do zakrztuszenia sie;
- Czasami wystepujg trudnosci skoordynowania potykania i oddychania w czasie
jedzenia i picia, na co wskazujg oznaki aspiracji;
- Trudne jest kontrolowanie jednoczesne: ruchu pokarmu i ptyndw w jamie ustnej,
otwierania i zamykania ust, potykania, gryzienia oraz zucia;
- Moze potykac grudki w catosci;
- Picie zageszczonych ptyndéw jest tatwiejsze niz ptyndw o konsystencji rzadkiej;
powolne przyjmowanie w matych ilosciach ptynu zwieksza kontrole podczas picia z
otwartego kubka;
- Moze zrezygnowac z picia ptynow lub pié tylko w okreslonych sytuacjach, np. przy
obecnosci zaufanego opiekuna;
- Potrzebuje czasu pomiedzy kolejnymi kesami (przerwa na przetkniecie pokarmu);
- Wymaga okreslonej tekstury zywnosci, ptynnej konsystencji, technik,
wykwalifikowanych opiekundéw, utozenia oraz zmodyfikowanego srodowiska w celu
zmniejszenia ryzyka aspiracji i krztuszenia sie, a takie zwiekszenia wydajnosci
spozywania pokarmow;
- Moze meczy¢ sie podczas jedzenia, a czas positkdw moze sie wydtuzy¢;
- Jest znaczna utrata pokarmu i ptynéw;
- Pokarm moze utkngé na powierzchni zebéw, podniebieniu i pomiedzy dzigstami;
- Nalezy rozwazy¢ dodatkowe karmienie przez zgtebnik.

e) poziom V — Brak mozliwosci bezpiecznego jedzenia i picia — nalezy rozwazy¢ karmienie
przez sonde, w celu zapewnienia odpowiedniego stopnia odzywienia:
- Dysponuje matym zakresem smakow i upodoban;
- Pozycja, czynniki osobiste i srodowiskowe wptywajg na zdolnos$¢ postugiwania
matym zakresem smakéw i upodoban;
- Niemoznos¢ bezpiecznego potykania jedzenia i picia jest skutkiem wystepujacych
ograniczen w zakresie i koordynacji ruchéw w trakcie potykania i oddychania;
- Znaczng trudnoscig moze by¢ kontrolowanie otwierania ust i wykonywania ruchéw
jezyka;
- Bardzo prawdopodobne sg aspiracja i zakrztuszenie sie;
- Szkody wynikajgce z aspiracji sg oczywiste;
- Moze wymagac odsysania lub podawania lekéw, aby drogi oddechowe byty wolne
od wydzielin;
- Nalezy rozwazyc¢ alternatywne sposoby odzywiania, np. karmienie przez sonde.
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Dziekuje za wypetnienie ankiety.
16.6. Informacje dla uczestnikéw badania dotyczace celu prowadzonych badan

Informacje dla uczestnika badania/ pacjenta

Celem pracy jest stworzenie polskie wersji systemu klasyfikacji oceny umiejetnosci
jedzenia i picia w moézgowym porazeniu dziecigcym (skrocona nazwa systemu klasyfikacji w
jezyku angielskim: EDACS).

Badanie oparte jest na udzieleniu odpowiedzi dotyczacych: typu mozgowego
porazenia dziecigcego, rodzaju lokomocji, stopnia samodzielno$ci w czasie spozywania
pokarméw oraz umiejetnosci jedzenia i picia.

Przeprowadzane badania sg nieinwazyjne i nie moga spowodowacé pogorszenie stanu
zdrowia pacjenta. Pacjent ma mozliwo$¢ odstgpienia od udzialu badaniu w kazdym jego
etapie, bez zadnych konsekwencji.

Zapewniam, iz dane osobowe uczestnikow badania zostang wykorzystane jedynie do
potrzeb wyzej wymienionej pracy doktorskiej i nie beda rozpowszechnione.

Z powazaniem,
Dominika Niemyjska

Zapoznalem/tam Si€........ooiiiiiiii i e,
(czytelny podpis rodzica/opiekuna prawnego) (data)
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16.7. Zgoda pacjenta na dobrowolny udzial w badaniu

Zgoda na udzial w badaniu

Niniejszym o$wiadczam, ze zgadzam si¢ na udzial w badaniach mojego dziecka
dotyczacych oceny umiejetnosci jedzenia i picia w moézgowym porazeniu dzieciecym, ktore
wykorzystane bedg w pracy doktorskiej o tytule: Walidacja i zastosowanie polskiej wersji
systemu klasyfikacji umiejetnosci jedzenia i picia w mézgowym porazeniu dzieciecym - Eating
and Drinking Ability Classification System (EDACS)

Zostatem/am poinformowany/na i o planowanym badaniu w szczego6lnosci o jego
zatozeniach, celach, przebiegu 1 sposobie przeprowadzania oraz o przewidywanych
korzysciach i ryzyku zwigzanym z udzialem w tym eksperymencie, a takze ze otrzymalem
wyczerpujaca informacje dotyczaca tego eksperymentu medycznego. O$wiadczam, ze
zrozumialem powyzsze informacje dot. opisywanego eksperymentu medycznego.

Zostatem poinformowany/a, ze moge wycofa¢ si¢ z udzialu w tym eksperymencie
medycznym w dowolnym momencie, bez podania przyczyn, a moja decyzja nie pociagnie za
soba zadnych kar ani utraty praw, ktore mi przystuguja z innych tytutow.

Oswiadczam, ze otrzymalem wyczerpujace, satysfakcjonujace mnie odpowiedzi na
zadane pytania. Zostalem poinformowany/na, ze jesli w trakcie trwania eksperymentu
medycznego bed¢ miat jakie$S pytania lub watpliwosci, moge si¢ z nimi zwraca¢ do
Kierownika lub cztonkéw zespotu badawczego.

Zostalem/am poinformowany/na o tym ze, dane osobowe mojego dziecka zostang
wykorzystane jedynie do potrzeb wyzej wymienione] pracy doktorskiej i nie beda
rozpowszechniane.

Decyzje¢ o udziale w badaniu mojego dziecka podejmuje na wtasng odpowiedzialnos¢
1 w pelni $wiadomie.

Potwierdzam zgodg¢ na udziat w badaniu wlasnorgcznym podpisem.

(data) (czytelny podpis rodzica/opiekuna prawnego)
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16.8. OSwiadczenie dotyczace przyjecia przez uczestnika warunkéw ubezpieczenia

odpowiedzialnosci cywilnej

Tytut projektu Walidacja i zastosowanie polskiej wersji systemu klasyfikacji
eksperymentu umiejetnosci jedzenia i picia w mézgowym porazeniu dzieciecym -
medycznego: Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS)
Ubezpieczony: Uniwersytet Medyczny w Bialymstoku,
Podmiot ul. Jana Kilinskiego 1, 15-089 Bialystok
przeprowadzajacy
eksperyment medyczny:

OSWIADCZENIE DOTYCZACE PRZYJECIA PRZEZ UCZESTNIKA WARUNKOW

UBEZPIECZENIA ODPOWIEDZIALNOSCI CYWILNEJ:
Jako uczestnik/(-czka) wyzej przedstawionego eksperymentu medycznego
potwierdzam, ze zapoznatem(-am) sie z zakresem ubezpieczenia oraz przyjmuje
warunki ubezpieczenia odpowiedzialnosci cywilnej Ubezpieczonego bedacego
podmiotem przeprowadzajgcym eksperyment medyczny, za szkody wyrzgdzone jego
dziataniem lub zaniechaniem, uczestnikowi oraz osobie, ktorej skutki eksperymentu
moga bezposrednio dotkngé¢, zgodnie z umowg ubezpieczeniowg odpowiedzialnosci
cywilnej zawartg z Wiener TU S.A Vienna Insurance Group z siedzibg w Warszawie
przy ul. Wotoskiej 22A, 02-675 Warszawa. Jestem $wiadomy(-a), ze podmiot
przeprowadzajacy eksperyment medyczny bedzie objety ubezpieczeniem
odpowiedzialnosci cywilnej przez caty czas trwania eksperymentu zgodnie z prawem
obowigzujacym w Rzeczypospolitej Polskie;.

Uczestnik (Imie i nazwisko drukowanymi literami) Data i podpis

Przedstawiciel prawny (je$li dotyczy) (Imie i nazwisko drukowanymi literami) Data i podpis
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16.9. Informacja o przetwarzaniu danych osobowych uczestnika badania

Informacja o przetwarzaniu danych osobowych uczestnika badania przez Uniwersytet
Medyczny w Bialymstoku

Zgodnie z art. 13 ogodlnego rozporzadzenia o ochronie danych osobowych z dnia 27 kwietnia
2016 r. (RODO) Uniwersytet Medyczny w Biatymstoku informuje, ze:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Administratorem Danych Osobowych Pani/Pana dziecka jest Uniwersytet Medyczny
w Bialymstoku z siedzibg ul. Kilinskiego 1, 15-089 Biatystok, reprezentowany przez
Rektora,

W sprawach danych osobowych mozna si¢ kontaktowaé z Inspektorem Ochrony
Danych w Uniwersytecie Medycznym w Biatymstoku wysytajac wiadomos$¢ na adres
email: iod@umb.edu.pl lub w inny sposob poprzez dane kontaktowe podane na
stronach internetowych Uczelni,

dane osobowe Pani/Pana dziecka przetwarzane bgdg w celu realizacji badania pt.
Walidacja i zastosowanie polskiej wersji systemu klasyfikacji umiejetnosci
jedzenia i picia w mozgowym porazeniu dzieciegcym - Eating and Drinking
Ability Classification System (EDACS), w Uczelni na podstawie:

- art. 6 ust. 1 lit a oraz 9 ust. 2 lit. a RODO - zgoda osoby na przetwarzanie jej
danych osobowych,

- art. 6 ust. 1 lit. e RODO — przetwarzanie jest niezbedne do wykonania zadania
realizowanego w interesie publicznym przez Uczelnig jakim jest prowadzenie badan
naukowych

- art. 9 ust. 2 pkt j RODO — przetwarzanie jest niezbedne do celow badan naukowych
na podstawie przepisow prawa tj. ustawy Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce
Odbiorcami danych osobowych Pani/Pana dziecka sa osoby upowaznione u
administratora.

Dane osobowe Pani/Pana dziecka przechowywane begda wylacznie przez okres
niezbedny do realizacji badan, dane umozliwiajace identyfikacj¢ dostepne beda
wylacznie osobom upowaznionym i przechowywane w sposdb uniemozliwiajacy
dostep 0s6b nieuprawionych, publikowanie wynikow badan nastepuje w sposob
anonimowy,

posiada Pani/Pan prawo dostgpu do danych, prawo do ich sprostowania, usunigcia,
ograniczenia przetwarzania, prawo do przenoszenia danych, na zasadach okreslonych
w RODO,

posiada Pani/Pan prawo do cofniecia zgody na przetwarzanie danych osobowych w
dowolnym momencie, bez wplywu na zgodno$¢ z prawem przetwarzania przed
cofnieciem zgody,

W celu skorzystania z przystugujacych praw, moze Pani/Pan skontaktowac si¢ z
Inspektorem Ochrony Danych poprzez dane wskazane w pkt. 2

posiada Pani/Pan prawo wniesienia skargi do Prezesa Urzgdu Ochrony Danych
Osobowych, ul. Stawki 2, 00-193 Warszawa, gdy uzasadnione jest, ze Pani/Pana dane
osobowe przetwarzane sg przez administratora niezgodnie z RODO,

10) w oparciu o Pani/Pana dane osobowe dziecka nie bedg podejmowane decyzje w

sposOb zautomatyzowany, nie bgda one podlegaty rowniez profilowaniu.

11) podanie danych osobowych jest dobrowolne, ale niezb¢dne do realizacji badania,

data i czytelny podpis rodzica/opiekuna prawnego dziecka

107


mailto:iod@umb.edu.pl

bioracego udziat w badaniu

16.10. OSwiadczenie o wyrazeniu zgody na przetwarzanie danych osobowych uczestnikéw

badan

Oswiadczenie o wyrazeniu zgody na przetwarzanie danych osobowych uczestnikéw badan

Oswiadczenie

Wyrazam zgodg na przetwarzanie przez Uniwersytet Medyczny w Bialymstoku
danych osobowych mojego dziecka zebranych w celu realizacji badania: Walidacja i
zastosowanie polskiej wersji systemu klasyfikacji umiejetnosci jedzenia i picia w mozgowym
porazeniu dzieciecym - Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS)

Przyjmuj¢ do wiadomosci, ze zgoda moze by¢ odwotana w kazdym momencie
poprzez ztozenie o$wiadczenia woli w tym zakresie do Inspektora Ochrony Danych
Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku. Wycofanie zgody nie wptywa na zgodno$¢ z
prawem przetwarzania przed jej wycofaniem.

data i czytelny podpis rodzica/ opiekuna
prawnego dziecka bioracego udziat w badaniu
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16.11. Zalecenia tlumaczenia od autorow skali EDACS

Guidelines for translation of EDACS:

We are following a similar set of guidelines for the process of translation as those adopted by the
developers of the GMFCS and CFCS. Thank you for taking the time to read our guidelines and for
proposing to translate EDACS into your own language.

The authors of EDACS ask you to carry out the following:

1.

Contact us by e-mail (diane seilers@nhs.net) before you begin, so that we are aware of your
wish to translate EDACS. We will be able to tell you if anyone else is planning to make a
translation into the language you are proposing.

We ask that you retain all the content of the English version of EDACS during the fransiation
process. This includes copyright information, acknowledgment of original authors, web site
address, reference, etc. Please also retain the original layout and colouring of the English
Version, as far as possible.

Eremenco et al. (2005) detail a comprehensive method for proceeding with the translation. You
are welcome to contact us with any questions you may have about the content of EDACS as
you transiate it in to your language of choice. You will need to take into account the customs
and culture of your region in order to convey the meaning of the original English version. As it
is not always possible to make a direct translation between different languages, it is important
that we discuss possible options to ensure the closest possible relationship between the
original and your proposed translation of EDACS.

Please include information about the authors and / or organization responsible for the
transiation together with any acknowledgements you would like to make.

When you have translated your DRAFT translation back into English, please forward this “back
translation” to us for review. We will check that the original content of EDACS has been
retained in the translation process.

. You will need to carry out tests of the refiability of your new transiation of EDACS. In order to

ensure the quality of this process, we will require access to this data and co-authorship of any
validation papers produced.

We have chosen to follow the example of the developers of the GMFCS, MACS and CFCS.
We insist that no charge is made to use EDACS. We require that colleagues translating
EDACS into another language must not charge people to use or make copies of their
translated version.

We request that the completed translated version is sent to us electronically for posting on the
EDACS website to share with others at no cost. Please send us the contact name and the e-
mail address of the person able to deal with any questions that we are sent about this
translation.

Please contact us (diane sellers@nhs.net) if you need more information.
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