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1. Вступление
За 5 лет работы существования проекта «Служба мобильной реабилитации» (СМР). Накоплены знания пореабилитации людей с несовершенным остеогенезом (НО). В 2022 г. Была издана первая брошюра для родителей детей сНО, а также для физических терапевтов и эрготерапевтов для ознакомления с данной патологией и основнымипринципами физической реабилитации. Вторая брошюра посвящена уже более специфичным вопросам и будет интереснафизическим терапевтам, эрготерапевтам и психологам, работающими с людьми с НО. Фокус внимания направлен на такойважный аспект, как «Оценка». Мы расскажем про наши исследования и выводы, про то, какие инструменты оценки мыиспользовали, адаптировали, придумали сами.

Оценка всегда была важной частью процесса реабилитации и направлена на улучшение результатоввмешательства. Основной целью оценки является получение специалистом важной и актуальной информации, котораядолжна помочь выявить проблемы и поставить цели, а также оценить результат. Оценка помогает и самому клиенту(человеку с инвалидностью или его семье) разобраться в том, что происходит, лучше понять свое состояние, определитьнаправление реабилитации, заметить свои успехи. Оценка и совместная постановка целей делает реабилитациюосмысленной. Большое внимание уделяется диагностике, помочь клиенту провести самооценку, повыситьосведомленность и понимание своего состояния, отследить процесс достижения цели. Использование стандартныхинструментов оценки улучшает взаимодействие в междисциплинарной команде. Инструменты оценок могут быть:стандартизированные/не стандартизированные, индивидуальные/групповые, по формату проведения офлайн/онлай,представлять качественные и количественные показатели. В данной брошюре приведено много примеров инструментов
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оценок (в приложении), которые не валидизированы в России. Специалисты могут ориентироваться на них, адаптируя длясвоей работы.

В реабилитационном консультировании основное внимание в процессе оценки обычно уделяетсядиагностике с целью помочь клиенту участвовать в продуктивной самооценке, повысить осведомленность и понимание,а также отслеживать прогресс в достижении цели. В соответствии Robert J. Gregory и его книгой «Психологическоетестирование: история, принципы и приложения (6-е изд.)», тестирование как часть процесса оценки преследуетследующие пять основных целей: классификация, диагностика и планирование лечения, самопознание клиента, оценкапрограммы и исследования, направленные на развитие теории и техники. Несмотря на то, что оценка используется впроцессе реабилитационного консультирования, важно вовлечь клиента во все этапы процесса оценки, четко передатьцель тестирования и работать с клиентом над определением значимых и достижимых целей и результатов. Прощеговоря, процесс оценки должен быть частью процесса обучения, а не чем-то, что дополняет процесс консультирования.Оценка ориентирована на процесс и является динамическим инструментом, включающая и процесс оценки, и самовмешательство.
Для работы над инструментами оценки важно помнить цели, в том числе, проекта и фонда в целом. Цельюдеятельности фонда является построение системы медицинской, психологической и социальной помощи семьямпациентов с несовершенным остеогенезом в России, а также просвещение общества о заболевании. Целью проекта«Служба мобильной реабилитации» (СМР) служит развитие и поддержание максимально возможного уровнядвигательной и повседневной активности, социального участия детей и взрослых с несовершенным остеогенезом (НО).
Вся наша работа в конечно итоге, направлена на содействие в повышении уровня качества жизни людей сНО и их семей.

2. Качество жизни
Улучшение качества жизни (QoL) - это то, чего хотят в конечном итоге увидеть сотрудники фонда в ходесвоей работы. Но качество жизни – это многогранный аспект, который включает в себя много составляющих из разных



сфер жизни, является индивидуальным и зависит от времени, включая физические, эмоциональные и социальныеаспекты. Качество жизни (КЖ) определяется ВОЗ как «восприятие людьми своего положения в жизни в контекстекультуры и систем ценностей, в которых они живут, а также в отношении их собственных целей, стандартов, ожиданийи проблем». В последнее время возрос интерес к использованию КЖ в качестве критерия исхода (результативности?) вобласти физической реабилитации.
Для оценки КЖ для людей с несовершенным остеогенезом используют одни категории, для других патологийдругие. Клэр Л. Хилл специально для людей с НО в Шеффилде работала надизучением показателей качества жизни. Выделение значимых областей частодостигается на основе экспертного мнения, обзоров литературы и интервью ссоответствующим населением

В одном своем предварительном исследовании в 2014 году Клэр Л. Хиллвыделила три главных аспекта качества жизни:
1. Психоэмоциональный (боль, страх, беспокойство, тревога, стресс,плач, расстройство, мотивация;2. Функциональный (оборудование, адаптация, независимость,сниженная функция);3. Социальные навыки (семейнаяжизнь, прогулки, праздники, братья исестры, планирование, свободное время отучебы и работы, недостаток знаний).

В результате анализа былиопределены шесть основных тем,имеющих отношение к качеству жизни.Эти темы включали: безопасность,снижение функции, боль, страх, изоляциюи независимость. Вопросник качества
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жизни был полностью разработан в 2016 году доктором при работе с 100 детьми Великобритании. Данный инструментиспользуется регулярно в детской больнице Шеффилда.
Для подтверждения выбранных тем были проведены дальнейшие исследования в форме фокус-групп.Голландский фонд помощи людям с НО CARE4BONES организовал крупномасштабное исследование. Приняли участиефонды и пациентские сообщества из 10 стран, в т.ч. фонд «Хрупкие люди». В летнем лагере в 2019 году наш фонд впартнерстве с голландской организаций Care4BrittleBones провел фокус-группу, чтобы выявить, с какими основнымипроблемами сталкиваются люди с НО, о качестве их жизни, отношении к тестам и исследованиям в целом
На Конференции по качеству жизни людей с НО в Амстердаме 2019 г профессор Шеффилдского университетаНик Бишоп представил результаты данного исследования, проведенного в формате фокус-групп с пациентами –отдельно со взрослыми и детьми. Главный итог исследования: дети в большей степени, чем взрослые, готовыучаствовать в медицинских экспериментах (например, пробовать новые лекарства) - 51% опрошенных против 24%соответственно. А взрослые больше сфокусированы на качестве жизни: своей независимости и мобильности. Причемвсе предпочитают «неинвазивные тесты» – например опросники или измерения состояния тела.
Для детей при прохождении диагностических тестов важно доверие, поддержка пациентского сообщества,соотношение рисков и анонимность, а для взрослых – профессиональные компетенции специалиста, участие в тестах изсоображений альтруизма, а также затраты своих ресурсов.
Определены основные категории для оценки качества жизни: безопасность и осторожность, усталость, снижениефункциональности, боль, страх, жизненные умения, по которым составлены 33 вопроса.
KEY4OI - Международная междисциплинарная рабочая группа – поддержка качества жизни людей с НОhttps://www.key4oi.org/
KEY4OI был создан уникальной всемирной коалицией под руководством 25 лучших экспертов со всего мира, втом числе экспертов с НО. Он был создан при поддержке международных ассоциаций НО OIFE, OIF и 10 национальныхорганизаций страны. Голос людей с НО был представлен 150 людьми с НО, которые обсуждали свои приоритеты вБельгии, Канаде, Чили, Китае, Франции, Германии, Италии, Нидерландах, России, Великобритании и США.
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KEY4OI – стандартный набор показателей результатов, подходящих для всех людей с НО на протяжении всейжизни в любой точке мира. Он поддерживает междисциплинарную помощь и исследования. Международнаяклассификация функционирования, инвалидности и здоровья (МКФ) использовалась для определения доменов. KEY4OIофициально аккредитован ICHOM (международный консорциум по оценке результатов в отношении здоровья) исоответствует строгим стандартам, установленным этой организацией.

Эксперты разработали «Компас» длялюдей с НО, чтобы они могли представитьболее широкую картину о своем состоянииспециалистам.
Компоненты, которые входят в «Компас»:
1. Активная жизнь: функция нижнихконечностей, функция верхних конечностей,самопомощь;2. Качество жизни: социальныеконтакты, участие, эмоциональноеблагополучие, усталость, боль;3. Основные события: операции,переломы;4. Мое тело: рост и вес, минеральнаяплотность костей, гипермобильность суставов,позвоночник, длина ног.
Набор компонентов охватывает 17доменов, имеет важное значение для качества жизни и применяется к каждому человеку с НО.



Инструменты оценки, которе использовали эксперты KEY4OI:
Показатели исходов: PRO -шкалы PROMIS Ped (информационная система оценки исходов, сообщаемыхпациентами); банки детских инструментов (Ped), детский опросник по КЖ ( PedQL) и инструмент сбора данных одетских исходах (PODCI), каждый из которых охватывает несколько доменов (болевые ощущения, функции верхних инижних конечностей, усталость, эмоциональное благополучие, социальное функционирование, уход за собой и участие).Что касается показателей клинического исхода (COM), обсуждались шкала функциональной подвижности (FIM),вопросник Gillet для функциональной оценки (FAQ), тест 30-секундной ходьбы и шкалы Medical Research Counsel(MRC) для мануального тестирования мышц.

3. Главные ориентиры в работе проекта
В 2001 году Всемирная организация здравоохранения (ВОЗ) представилаМеждународную классификациюфункционирования, инвалидности и здоровья, или «МКФ». МКФ используется для описания конкретного случая вцелом и выявления проблемных областей. Классификация служит основой и общим языком для изучения влияниясостояния здоровья на функционирование человека, включает 1545 компонентов, разделенных на 4 основные категории.МКФ является универсальной моделью здоровья и функционирования для всех людей, включает целостный подход кчеловеку и его окружению. Помогает обеспечивать коммуникацию между семьей, клиентом, специалистами. Помогаетставить цели, выявлять сильные стороны, обсуждать потребности, повышать мотивацию.

В состав компонентов здоровья входят следующие категории:
Деятельность (d):
Активность — выполнение задачи или действия индивидом (например: ходьба, использование руки, одевание,посещение туалета, приём пищи, приготовление еды, работа на компьютере и др).
Участие — это вовлечение индивида в жизненную ситуацию — «участие в жизни общества» (например:выполнение трудовых обязанностей, общение с родственниками и друзьями, воспитание детей, забота о другомчеловеке, посещение курсов, посещение театра и кино, участие в политической деятельности и др.).



Факторы окружающей среды (e) создают физическую и социальную обстановку, среду отношений и установок,где люди живут и проводят своё время (строение дома, обустройство квартиры, родственники, друзья, ортезы, удобнаяколяска, отсутствие пандуса в магазине, лифт, адаптированные столовые приборы, службы социальной помощи и др.).
Персональные (личностные) факторы пациента(е)(установка пациента болеть или поправиться, характер,темперамент, убеждения пациента, опыт пациента и др.)
Функции организма (b) — это физиологические функции систем организма (включая психические функции).
Структуры организма (S) — это анатомические части организма, такие как органы, конечности и их компоненты.



МКФ предполагает, что нарушения и инвалидность следует рассматривать с точки зрения их социальных аспектов,а реабилитационное вмешательство должно быть направлено на коррекцию ограничений активности и участия, а недвигательных нарушений. В настоящее время активность и участие являются целью реабилитационного вмешательства.
Биопсихосоциальная модель МКФ расширенная за счет включения КЖ

источник file:///C:/Users/User/Downloads/Strategies_for_assessment_and_outcome_measurement_.pdf
Что такое МКФ? https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability/icf-resources
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В 2011 году доктора Розенбаум и Гортер разработалишесть F-слов CanChild, которые фокусируются наобластях развития детей: функционирование, семья, фитнес, развлечения, друзья и будущее. F-Words основаны наМеждународной классификации функционирования, инвалидности и здоровья Всемирной организацииздравоохранения. CanChild ставил целью побудить людей, занимающихся развитием детей, принять болееинклюзивный образ мышления, основанный на сильных сторонах, и применять эти концепции в своей работе сдетьми с ограниченными возможностями и их семьями. F-слова используются в рамках МКФ, поддержки целостногоподхода к детской инвалидности и информирования о физической активности и реабилитационных вмешательствах. 6слов на F – это прекрасный инструмент, который помогает найти цели для ребенка с, НО и семьи, включает:
ФУНКЦИЯ — относится к тому, что люди делают;СЕМЬЯ — представляет собой важную «среду» всех детей;ФИТНЕС — как дети остаются физически активными и другие виды отдыха;РАЗВЛЕЧЕНИЯ — занятия, в которых детям нравится участвовать;ДРУЗЬЯ — дружеские отношения со сверстниками;БУДУЩЕЕ — ожидания и мечты родителей и детей об их будущем.
Таким образом, специалисты, используя биопсихосоциальный подход, расширяют область своего воздействия,поскольку инвалидность оказывает влияние на все сферы жизни человека, а, соответственно, уровень качества жизнизависит не только от вмешательства на уровне нарушений и функций, но и других составляющих. Связь F слов среабилитационным вмешательством описана как средство, способствующее участию и мотивации детей. Исследователивсего мира рекомендуют F-слова в качестве основы для поддержки целостного подхода к инвалидности.



F слова: https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability
В своей работе в проекте мы используем колесо жизни. Колесо жизни сочетает в себе F-слова с коучингом по

профессиональной эффективности (Фи Грэм) и новозеландскими структурами (подходами) коучинга и наставничества,
чтобы связать и понять каждую из областей F-слов от голоса ребенка, семьи или молодежи.

https://www.canchild.ca/en/research-in-practice/f-words-in-childhood-disability




4. Принцип подбора инструментов оценки в проекте СМР







Реабилитационная команда (физические терапевтыи эрготерапевты)
К первой встрече клиент заполняет специальныеопросники (количество переломов, их локализации, где икакое лечение получают и тд), специалисты изучают вседанные, включая мед.выписки, рентгеновские снимки,рекомендации врачей.

На первых встречах, которые носят диагностическийхарактер, специалисты составляют «портрет ребенка».Описываем каждый случай в рамках МКФ. Оцениваемфизическое состояние: осмотр (наличие деформаций,рубцов и тд), объем движений в суставах, оценка мышечнойсилы, гипермобильности суставов, их стабильность, оценка боли, выносливости, риски осложнений, баланс и тд.Оцениваем активности и участия. Оцениваем двигательные возможности с использованием функциональнойклассификации способностей к передвижению и самостоятельности (ФКСПС) и функциональной оценки навыков пошкале FMS. Фиксировать, в каком периоде в данный момент находится человек с НО («светлый период»,«иммобилизационный период», «период восстановления»). Жизнь человека с НО характеризуется «взлетами ипадениями», в том числе, в плане физической активности, учитывая характер патологии: переломы костей, операции.



Эрготерапевты используют в своей работе полуструктурированное интервью COPM. оцениваем степеньдостижения клиентом индивидуальных целей реабилитации при помощи шкалирования достижения целей (GAS),проводим оценку способности поддерживать позу по шкале Hear, оцениваем боль и выносливость (усталость) , иногдапросим вести клиента дневник боли или дневник ежедневной активности и т.д., в зависимости от каждого конкретногослучая.
Инструменты оценки, которые можно использовать в работе с людьми с НО:
– автоматизированная шкала кинезиофобии Тампа https://www.mdapp.co/tampa-scale-for-kinesiophobia-tsk-calculator-465/ ;
– метод «оценочная шкала» или визуальная аналоговая шкала - термометр самочувствия ;
– физическая самооценка – модификация PSDQ ;
– автоматизированная специфическая функциональная шкала пациента rfsf 1 этап (при необходимости)https://www.mdapp.co/patient-specific-functional-scale-psfs-calculator-278/ ;
– оценка ежедневной физической активности (ФА) по адаптированной анкете;
– оценка крупной моторики и мобильности ( индексы мобильности, 3Д анализ походки 3DGA, наблюдательный 2Д анализ походки, тестирование навыков ходьбы, задания на время, GMFM, FMS, способности поддерживать позу, рискипадений и тд)
– оценка физической активности: ежедневной ФА, ФА в разные периоды (иммобилизации, в «светлый период»);
– оценка потребности в перемещении;
– оценка мелкой моторики и верхней конечности, в том числе оценка почерка;
– оценка речевых навыков;

https://www.mdapp.co/tampa-scale-for-kinesiophobia-tsk-calculator-465/
https://www.mdapp.co/tampa-scale-for-kinesiophobia-tsk-calculator-465/


– оценка игровой деятельности;
- оценка навыков самостоятельности и включенность в повседневные рутины и т.д.
Больше всего имеется инструментов, которые оценивают активность. Удобно формировать по нозологиям такназываемые «батареи тестов». А вот участие будет у каждого ребенка свое. Например, в игре предлагается выбор: могу,хочу, играть именно в эту игру, соблюдаю правила, социальные нормы, могу проявлять инициативу или предлагать своиварианты, или отказаться. Существуют инструменты оценки участия такие как, PEM-CY, YC-PEM, PREP, Drexel и др. ДляНО можно адаптировать инструмент сбора данных о детских исходах (PODCI).
Участие – это наличие функциональных способностей и возможность заниматься повседневными делами для всегосуществования человека (Wilcock, 1998) и для положительного влияния на благополучие (ВОЗ, 2001, 2002). Для того,чтобы люди с хрупкими костями смогли вести активный образ жизни, им необходимо уделять столько же вниманияпсихологическому здоровью и социальным связям, сколько и физическому (ВОЗ, 2002). В МКФ эти понятияобъединены и описаны как функциональное здоровье или способность. В МКФ функциональные способности вместе сактивностью и участием являются ключевыми понятиями. Участие включает в себя вовлеченность, которую можноописать по-разному ( принимать участие, вовлекаться, быть принятым, иметь доступ к необходимым ресурсам, Molin,2004, ВОЗ, 2001). В профессии эрготерапевта подразумевается, что здоровье может быть достигнуто посредством занятий(Meyer, 1977, Reilly, 1962, Wilcock, 1998). Участие в повседневной деятельности оказывает общее влияние на здоровье иблагополучие людей ( Christiansen&Townsend, 2004; Hasselkus, 2002), а участие людей в целенаправленной и значимойдеятельности рассматривается как жизненно важная часть человеческого развития и жизненного опыта (Hasselkus, 2002,Риу, 2005). Участие – самоинициатива, имеет мотив действия (Yerxa,1998) и означает взятие под контроль получениевозможности выразить себя, структурировать свое существование, принять жизненные вызовы и реализовать себя в жизни( Christiansen&Townsend, 2004).
Хотя в МКФ домены «активности и участия» даны в виде единого списка, а компоненты активности и участия неразличаются, возможно обозначить одни домены как действия, а другие как участие. Большинство инструментов оценкиоценивают действия. Однако, поскольку участие является ключевым результатом реабилитации, важна и егооценка.



Инвалидность – это не только проблема здоровья, но и сложное явление, отражающее взаимодействие особенностейорганизма человека и общества, в котором он живет. Участие в жизни общества повышает качество жизни людей. Этотакже может снизить долгосрочные затраты на уход и поддержку. Измерение участия имеет решающее значение дляопределения эффектов реабилитационных вмешательств. Участие является основной целью в реабилитации.
Оценка окружающей среды (ТСР, доступность и безопасность среды,а, обустройство квартиры, степень участия вжизни семьи и общества, установки семьи тд)
Оценка личностных факторов, которая включается в «портрет» клиента в т.ч. (кинезиофобия, уровень тревоги истраха, физическая самооценка, мотивация, взгляд на будущее, информированность, личные установки и тд)
Оценка качества жизни:
- КЖ, связанное со здоровьем – HRQoL- существует 3 основных типа показателей:

1. Общие профили здоровья (SF -36), профиль здоровья Ноттингема, педиатрический опрос ник качества жизни(PedsQL).2. Оценка, относящаяся к конкретному заболеванию (например, оценка КЖ людей с НО от Key4OI, Клэр Л.Хилл? ).
3. Индивидуальные оценки (индекс, созданный пациентом, индивидуальная оценка КЖ SEQoL.

- КЖ, связанное с субъективным восприятием, например, модель, основанная на потребностяхMcKenna&Doward, оценка удовлетворенности жизнью.
Оценка результатов обычно проводится путем сравнения функциональных показателей клиента до и послевмешательства.
В динамике: ФКСПС, COPM, оценка активности и участия, оценка окружающей среды и личностных факторов, атакже.....



- проведение второго этапа диагностики для получения оценки проведенного реабилитационного вмешательства –повторное использование «батареи тестов» . Данные сравниваются в рамках одного клинического случая. Фиксируетсядинамика изменений;
- автоматизированная специфическая функциональная шкала пациента rfsf 2 этап (при необходимости);
– отслеживание изменений в «портрете ребенка».
В здравоохранении, основанном на доказательно-информированной практике, ключевым определяющимфактором для исследований и оценки клинической помощи является выбор исходов.
Типы оценки клинического исхода (COA):
1. Результаты, о которых сообщают клиенты PRO ( дневник ежедневной активности, адаптированный опросникпо двигательной активности, оценка боли, усталости, количество переломов, рассказ о своем состоянии, самооценка,оценка качества жизни и тд).2. Результаты, о которых сообщает сам специалист ClinRO (конкретные клинические проявления, оценочныешкалы,3. Результаты, о которых сообщают наблюдатели (другие специалисты команды, члены семьи клиента,руководители и тд) ObsRO (шкала боли FLACC, количество событий, шкалы тяжести симптомов. ObsRO частоиспользуется при редких заболеваниях, при детских болезнях, когда клиент маленький ребенок).
4. Результат производительности PerfRO. Измерение ,основанное на стандартных задачах, активновыполняемых пациентом в соответствии с набором инструкций. Оценка производительности включает: измерениескорости ходьбы (например, тест ходьбы на определенное расстояние на время с использованием секундомера, например,тест шестиминутной ходьбы (6MWT), сердечно-легочный тест с нагрузкой и тд.
Основная оценка эффективности работы с детьми с НО: информационная система исходов, сообщаемыхпациентами шкалы PROMIS Ped. За последние 10 лет педиатрическая кооперативная группа PROMIS разработалабанки педиатрических самоотчетов с вопросами для детей в возрасте от 8 до 17 лет по пяти общим областям здоровья(физическое функционирование, боль, утомляемость, эмоциональное здоровье, социальное здоровье).



Инструмент сбора данных о детских исходах (PODCI), каждый из которых охватывает несколько доменов( болевые ощущения, функции верхних и нижних конечностей, усталость, эмоциональное благополучие, социальноефункционирование, уход за собой и участие). В качестве показателей клинического исхода (COM) могу такжеиспользоваться шкала функциональной подвижности (FIM), вопросник Gillet для функциональной оценки (FAQ), тест30-секундной ходьбы и шкалы Medical Research Counsel (MRC) для мануального тестирования мышц.
В дополнение для оценки в области раннего вмешательства используются некоторые специальныепрограммы:
- Программа «Каролина» для младенцев и детей младшего возраста с особыми потребностями (Джонсон МартинН. М., Дженс К. Г. Аттермиер С. М., Хаккер Б. Дж.) - предназначена для работы с детьми, имеющими различныенарушения, как легкие, так и тяжелые множественные нарушения.
- Шкала для оценки больших моторных функций (GMFM) является стандартизированным инструментомнаблюдений, разработанным с целью измерения изменений больших моторных функций у детей с церебральнымпараличом (ДЦП) в динамике по времени.
- Таблицы сенсомоторного развития 0-4 лет, 4-7,5 лет. Хельга Зиннхубер, Эрнст Й.Кипхард "Как развиваетсяваш ребенок?" Книги - руководства по сенсомотрной диагностике, позволяющее оценить навыки ребенка, развитие еговосприятия и моторики. В книгах приводятся в пример игры и упражнения, способствующие общему развитию ребенкаот 0 до 4 лет и от 4 до 7,5 лет. Они сгруппированы по разделам: крупная и мелкая моторика, речь, зрительное и слуховоевосприятие.
- «SATCo» - Segmental Assessment of Trunk Control (Сегментарная оценка контроля туловища) это современная иочень ценная система оценки, формально впервые представленная работой Доктора Пенелопи Бутлер и её командой в2010 году (https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2927393/) и, сравнительно недавно, выдвинутая, для активногоиспользования в мировой практике. позволяет точно определить уровень, на котором присутствуют трудности управлениятуловищем, и приводит к подходу "уровень за уровнем" к разработке управления туловищем. Это ценный инструмент,помогающий клиницистам определить, где именно клиент нуждается в поддержке туловища для выполнения задач илиучастия в различных индивидуальных или групповых занятиях. Работа Батлер и др. (2010) 1 продемонстрировала



обоснованность данного инструмента и его способность обнаруживать уровни слабости туловища и проблемыпостурального контроля.
- оценка боли FLACC.

Физические терапевты проекта разработали «батареютестов» для проведения оценки у людей с НО
«Батарея» тестов в таблице





Таблицу при необходимости можно дополнять. Так, например, часто требуется оценить потребность вперемещении, оценить позу сидя. В каждом конкретном случае можно использовать подходящие к ситуацииинструменты оценки, некоторые примеры мы привели в приложении.
Тест Комментарий Уровни ФКСПС

1 2 3 4 5
Оценка потребности вперемещении ✓и ✓и ✓ ✓ ✓

Оценка позы сидя Метод наблюденияпо ключевым точкам:
1 – времяудержания позы сидя сопорой на ноги
2 – тест дотягивания
3 – асимметрии (таз,позвоночник)

✓ ✓ ✓ ✓сидя



5. Команда психологического сопровождения:

Проект «Служба мобильной реабилитации» («СМР») начал свою работу более 5 лет назад. Использованиеспециалистами проекта биопсихосоциальной модели инвалидности и концепции «F-слов» о детской инвалидности(функция, семья, фитнес, развлечения, друзья, будущее) наглядно продемонстрировало важность для процессареабилитации личностных факторов ребенка и факторов окружающей среды, в частности семьи, в которой он живет иразвивается.В ходе осуществления проекта стали отмечаться следующие моменты:- повторяющиеся ситуации отмены занятий по различным причинам;- трудность введения постоянных самостоятельных тренировок и отсутствие мотивации к занятиям у ребенка:- психологический дискомфорт как детей, так и родителей, в частности страх переломов и активных движений,изоляция, сложность принятия образа тела и диагноза, тревога о будущем;- жалобы родителей на хроническую усталость и родительское выгорание.Для увеличения эффективности реализации проекта в 2021 году было введено психологическое сопровождениеродителей, а в 2022 году - психологическое сопровождение детей и подростков. Причиной привлечения в проектпсихологов является гипотеза о наличии взаимосвязи между двумя категориями: психологическим состоянием ребенка исемьи в целом, с одной стороны, и включенностью семьи в реабилитационный процесс и приверженностьюрекомендациям, с другой.
Обоснование психологического сопровождения родителей проекта «СМР»

В случае хронического неизлечимого заболевания ребенка процесс принятия диагноза и адаптации семьи к новымусловиям жизни нельзя определить как смену конкретных периодов. Каждый этап возрастных изменений, расширениесферы социального взаимодействия, обучения, трудоустройства, сепарация или периоды ухудшения состояния ребенка,кризисные моменты сопровождаются появлением новых адаптационных задач и повышением напряженности всей семьи.
Особенностью данного процесса для родителей детей с несовершенным остеогенезом является непредсказуемостьпереломов и, как следствие, цикличность «светлых» и «кризисных» периодов, связанных с оказанием неотложной



помощи, длительной иммобилизации и последующего восстановление. Это обстоятельство является объективнымфактом, повышающим тревожность всей семьи и создающим предпосылки возникновения хронического стресса иэмоционального выгорания родителей.
Сталкиваясь с очередным переломом, родители снова ощущают свою беспомощность, неспособность повлиять натечение заболевания, бессилие что-либо изменить в состоянии ребенка. Многие родители имеют негативный опытобщения со специалистами, некомпетентными в данной патологии, и испытывают недоверие и гнев по отношению к ним.Получение информации о лечении заболевания и прогнозах развития из недостоверных источников приводит кпессимистическому взгляду на будущее. Могут возникнуть чувства безысходности и отчаяния, депрессивное состояние.При этом острота переживаний родителей зависит как от их личностных особенностей, так и от частоты и сложностипереломов у ребенка, необходимости длительного пребывания в стационаре и/или хирургического вмешательства,длительности срастания кости и периода восстановления.
На психологические трудности членов семьи накладывается и физическое утомление. Часто все заботы о ребенкеложатся на плечи одного из родителей, без учета и корректировки ранее исполняемых им семейных обязанностей.Физические перегрузки, частое недосыпание, накопившаяся усталость, а также эмоциональное истощение приводит ктрудностям взаимодействия как внутри семьи между родителями и детьми (возникает некое слияние «проявленийболезни» и «личности ребенка»), так и со специалистами.
Цикличность проявлений заболевания, переход от кризисных к стабильным этапам и обратно на протяжении всейжизни влечет за собой чередование стадий негативных и позитивных переживаний родителей, «подъемов и спадов»уровня их самочувствия, самовосприятия, уверенности в себе, своих действиях, эффективности лечения и пр. Это частоприводит к периодам поиска новых методов лечения и реабилитации, и как следствие отказ следовать имеющимсярекомендациям, то есть отход от приверженности реабилитации в рамках проекта.
В случае несовершенного остеогенеза ежедневная физическая активность имеет первостепенное влияние как натемп развития, так и на период восстановления ребенок. Особенно это актуально для детей раннего возраста, занятия скоторыми невозможно без участия родителей. При этом семья оказывается той окружающей средой, котораяобеспечивает, поощряет и поддерживает навык постоянных тренировок. Поэтому стабилизация эмоциональногосостояния родителей, их вовлеченность и приверженность рекомендациям специалистов является необходимой



составляющей успешности реабилитационногопроцесса. Информирование родителей о темпах иособенностях развития ребенка с НО, о «нормальности»циклического течения заболевания, обсуждение планалечения и реабилитации, адекватное представление обудущем, формирование позитивного мышленияявляется стабилизирующим фактором эмоциональногофона всей семьи и положительно отражается нареабилитации ребенка.

Проект «СМР» реализуется преимущественно онлайн и общение специалиста с родителями является одной изсоставляющих, а в случае детей младшеговозраста – ведущим направлениемвмешательства. Сбор жалоб, оценкавозможностей ребенка, обсуждение целей изадач реабилитации, а также обучение новымприемам и способам занятий происходит внепосредственной беседе родителей испециалиста.

Качество восприятия рекомендаций истепень их выполнения, вовлеченность иприверженность родителей предлагаемым методам зависят от личностных особенностей родителей, качества детско-



родительских отношений и семейной ситуации в целом. Длительные трудности, хронический стресс, физическое иэмоциональное истощение, недостаточная информированность, повышенная тревожность, страх переломов могутявляться препятствиями увеличения двигательной активности ребенка и, как следствие, успешности реабилитации.
Психологическое сопровождение родителей как часть междисциплинарной модели проекта «СМР»

Биопсихосоциальная модель инвалидности и концепции «F-слов» о детской инвалидности (функция, семья, фитнес,развлечения, друзья, будущее) предполагают междисциплинарный подход в реабилитации. В проекте «СМР» онреализуется участием физических терапевтов (ФТ), эрготерапевтов (ЭТ), психологов (Пс). Специалисты проектаосуществляют совместные и индивидуальные встречи как с диадой родитель-ребенок, так и отдельно с ребенком илиродителем. Совместные встречи могут проводиться двумя или тремя специалистами в составе ФТ+ЭТ+Пс, ФТ+ЭТ,ФТ+Пс или ЭТ+Пс, в зависимости от цели и задачи встречи.На совместных встречах с участием психолога происходит постановка целей реабилитации, оценка взаимодействиямежду родителем и ребенком, уровень тревожности и степень включенность родителя в процесс реабилитации,прозрачность коммуникации между семьёй и специалистами. Чаще всего на этих встречах психолог занимает позициюнаблюдателя, минимально участвуя в беседе.На индивидуальной встрече психолога с родителем происходит установление доверительных отношений; проверкаи уточнение гипотез, возникающие в ходе наблюдения, прояснение реалистичности цели реабилитации и возможная еёкоррекция, устранение внутренних психологических барьеров (страхи, безнадежность, бессилие и пр.), снижениетревожности, стабилизация эмоционального состояния, повышение коммуникативной компетенции и пр.Результаты совместных и индивидуальных встреч обсуждаются между специалистами, работающими с однойсемьёй, как в индивидуальной беседе, так и на консилиуме с участием всех специалистов проекта. В ходе обменамнениями происходит согласование видения цели реабилитации специалистом, родителем и ребенком, намечаются путиеё достижения, отмечаются сложности взаимодействия с семьёй и способы их устранения. При этом соблюдается феноменконфиденциальности психологической работы с клиентом, не предполагающий рассказ третьим лицам о содержаниибеседы без их согласия.Индивидуальное психологическое сопровождение родителей на этапе включения семьи в проект и установки целипроисходит раз в неделю. Постепенно периодичность встреч уменьшается, входит в режим мониторинга и встреч понеобходимости, в зависимости от ситуации в семьи и состояния ребенка. Обмен информацией в рабочем чате проектапозволяют оперативно и комплексно реагировать на возникающие сложности в работе с семьёй. Периодические пропуски



или отмена занятий, не выполнение рекомендаций – одни из значимых сигналов об изменение отношения семьи креабилитации и необходимости подключения психологического сопровождения родителей.Слаженное взаимодействие всех специалистов междисциплинарной команды позволяют достигать наибольшейэффективности реализации проекта.
Цель и задачи психологического сопровождения родителей проекта «СМР»:

Целью психологического сопровождения родителей детей с несовершенным остеогенезом в проекте «СМР»является повышение включенности родителей в процесс реабилитации и повышение приверженности рекомендациям.
Вовлечённость — физическое, эмоциональное и интеллектуальное состояние, в котором родители стремятсявыполнять рекомендации реабилитологов/врачей как можно лучше, достигать результатов.
Приверженность реабилитации/лечению или комплаентность (от англ. patient compliance) — степень соответствиямежду поведением пациента и рекомендациями, полученными от реабилитолога/врача. Некомплаентность родителейпредставляет серьезную угрозу для реабилитации детей и подростков. Это не только снижает её эффективность, но иможет привести к рецидивам заболевания, увеличения количества переломов.
Для достижения поставленной цели в рамках проекта решаются следующие задачи:
1) профилактика эмоционального истощения и физического переутомления родителей:
- повышение стрессоустойчивости и эмоциональной стабильности, обучение методам эмоциональнойсаморегуляции, восстановления сил и внутренних ресурсов;
- содействие формированию реалистического представления о болезни, лечении и прогнозах на будущее ребенка;
- способствование формированию позитивного мышления и перспективного взгляда на будущее;
- повышение коммуникативной компетенции родителей, в том числе ведение эффективного диалога смедицинскими работниками и чиновниками;



2) психологическая помощь в стрессовой ситуации:
- эмоциональная поддержка, содействие пониманию и принятию своих чувств (гнева, вины, страха, беспомощности,стыда, зависти), а также уменьшения их негативного воздействия
- способствование повышению осознанности и стабилизации представлений о себе
- улучшение детско-родительских отношений
3) помощь в адаптации семьи к новым условиям жизни, в том числе
- изменение взаимоотношений между родителями,
- изменение отношений между родителями и сиблингами ребенка с НО,
- изменения ежедневного уклада семьи и перераспределение ролей,
- содействие и поддержка в процессе социализации, сепарации и самореализации ребёнка и родителей.





Формы психологического сопровождения родителей проекта «СМР»
Онлайн-формат:
1) Онлайн-встречи 1 раз в 2 недели (тематические, ресурсные, поддерживающие)
На групповой встрече родители имеют возможность получить новую теоретическую информацию, практическиерекомендации по внедрению этих знаний в повседневную жизнь, поделиться своим опытом, задать интересующиевопросы. Также в ходе встречи появляется возможность опробовать наполняющую ресурсную практику, расслабиться,сделать небольшой перерыв в своем обычном ритме жизни, выйти из привычной обстановки и почувствовать единение сдругими мамами таких же детей. Родители отмечают, что в процессе беседы повышается настроение, ощущается приливсилы, а также уверенности и позитивный настрой в разрешении житейских ситуаций.
2) Еженедельная практика «День общения» в родительском чате с целью профилактики эмоциональногоистощения и повышения стрессоустойчивости
Обмен радостными моментами прошедшей недели, своими успехами, концентрация внимания на своемсамочувствии и потребностях, отделение себя от ребенка, возможность поделиться своими трудностями и получитьбезоценочную поддержку позитивно влияют на самовосприятие родителей, способствуют выработкежизнеутверждающих установок, оптимистичному настрою, а также повышают стрессоустойчивость и жизнестойкость.Данная форма работы позволяет каждому почувствовать единение с группой людей с такими же проблемами, увидетьспособы справиться с жизненными задачами и формируют образ позитивного будущего. Размещаемые родителями впроцессе беседы мотивирующие, поднимающие настроение фото, придают общению уникальную атмосферу радости ибезопасности. Введение в рутину еженедельной поддерживающей традиции создает стабилизирующий эффект внепредсказуемой жизни родителей, ребенка с НО, и способствует профилактике эмоционального истощения.
3) Информационно-поддерживающий телеграм-канала "Чат поддержки".В рамках телеграм-канала еженедельно размещаются практики саморегуляции, проживания эмоций, позитивногосамовосприятия, позволяющие родителям осваивать навык заботы о себе, стабилизации своего эмоционального состояниеи восстановления внутреннего ресурса. Так как вопрос хронической усталости и эмоционального истощения часто



возникает у родителей особых детей, то тема восстановления ресурса чрезвычайно актуальна и требует постоянногокурирования.
4) Мониторинг родительского чата общения, содействие адаптации к новым условиям жизни, психологическаяподдержка родителей в стрессовой ситуации
5) Индивидуальная консультативная помощь различной тематики.

Оффлайн формат психологического сопровождения родителей проекта «СМР» осуществляется в рамках летнегореабилитационного лагеря БФ «Хрупкие люди». Основная часть данного направления: индивидуальное психологическоеконсультирование и тематические тренинги повышения родительской компетенции, включающие обмен опытом,повышение осведомленности о несовершенном остеогенезе и совместное разрешение актуальных адаптационных задач.



Помимо этого, сама ситуация встречи и нахождения в принимающей безоценочной среде таких же родителей особыхдетей с подобными проблемами, испытывающими похожие чувства, решающие те же задачи, позволяет каждомупочувствовать свою причастность к пациентскому сообществу, окунуться в пространство радости, сопереживания иподдержки. К тому же в течении 10 дней родителям предоставляется уникальная возможность получить опыт отдельногопроживания и временной передачи ответственности за ребенка другим людям. Для многих это становится первым случаемснятия с себя 24часовой ответственность за особого ребенка и наблюдения со стороны проявления им самостоятельности,творческих успехов и общении со сверстниками. Совокупность всех этих ощущений - снятие чрезмерной ответственности,ощущение общности с другими людьми, безоценочное принятие и поддержка – являются средовым терапевтическимфактором и способствует повышению стрессоустойчивости родителей.
Инструменты оценки психологического сопровождения родителей проекта «Служба мобильнойреабилитации»
В связи с тем, что психологическое сопровождение проекта «СМР» только начинает развиваться, в течении этогогода одной из задач деятельности специалистов стало определение необходимого и достаточного инструмента оценкиэффективности реализации данного направления.

На начальном этапе был изучен ряд работ, посвященных теме проблем и ресурсов семей, воспитывающих особыхдетей, и их взаимосвязи с отношением родителей к лечению и реабилитации ребенка. Ряд исследователей указывают насуществование зависимости вовлеченности и приверженности выполнению рекомендаций родителями от их личностныхпсихологических особенностей и эмоционального состояния.
В случае несовершенного остеогенеза, протекающего циклически из-за внезапности переломов, длительностииммобилизации и периода восстановления предыдущих навыков, невозможно достичь постоянных стабильныхрезультатов реабилитации. В связи с этим оценка результативности реабилитации опирается на ощущения уровнякачества жизни участников проекта. При этом учитываются все сферы жизнедеятельности, составляющие концепцию «F-слов» о детской инвалидности (функция, семья, фитнес, развлечения, друзья, будущее). Так как возраст участниковпроекта составляет широкий диапазон (на начало занятий некоторым участникам было менее 1 года), то уровень качестважизни малышей может определяться только представителями ребенка, родителями, выступающими связующим звеноммежду маленькими пациентами и специалистами. Семья становится средой формирования новых навыков ребенка,



обеспечения и поддержания уровня его качества жизни. От психологического и физического состояния родителеймладшего возраста во многом зависит качество, количество, стабильность ежедневной физической активности иоткрытость взаимодействия со специалистами проекта.
Другими словами, качество реализации проекта «СМР» для детей младшего возраста зависит от качества участия впроекте родителей, которое может быть оценено по средствам параметров вовлеченности в процесс реабилитацииродителей и их приверженности выполнению рекомендаций специалистов. В свою очередь, эти два параметра(вовлеченность и приверженность) коррелируют с показателями качества жизни самих родителей, их уровнемэмоционального выгорания, стрессоустойчивости и жизнестойкости.
Принимая во внимание, что основное направление работы специалистов содействие в повышении уровня качестважизни людей с НО и их семей, а также онлайн-формат реализации проекта наша команда пришла к заключению одостаточности использования минимального количества параметров оценки эффективности психологическогосопровождения родителей. В последующем при необходимости возможно расширение батареи диагностических методик.
В качестве оценочного инструмента была выбрана методикаШишковой А.М., Бочарова В.В., ЧернаяЮ.С. «Уровеньэмоционального выгорания родственников (родительскодетский вариант)» (в дальнейшем «УЭВР / РДВ»), разработаннаяспециалистами Национального медицинского исследовательского центра психиатрии и неврологии им. В.М. Бехтерева иСанкт-Петербургской государственного педиатрического медицинского университета. Данная методика позволяетоценить и сравнить два параметра «выгорание» и «вовлеченность», каждый из которых содержит несколько шкал. Такблок «выгорание» включает шкалы «Истощение», «Цинизм», «Редукция личностных достижений» и «Деструктивнаяразрядка напряжения». А блок «вовлеченность» состоит из шкал «Энергия», «Наполненность смыслом»,«Самоэффективность в лечении родственника» и интегративной шкалы «Ресурс»). Шкалы блока «вовлеченность»отражают феномены, противоположные выгоранию, и диагностируют ресурсные составляющие личностной активностиродственника в процессе ухода за особым ребенком. УЭВР / РДВ включает 56 утверждений, на которые родители должныдать утвердительный («да») или отрицательный («нет») ответ. Утверждения опросника описывают опыт и переживанияродственников, вовлеченных в заботу о хронически больном члене семьи.



Широкий спектр шкал может служить не только для диагностики эффективности реализации психологическогосопровождения проекта. Обсуждение результатов с родителями можно использовать в качестве начального этапаиндивидуальной консультативной практики.
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Согласно исследованиям отечественных и зарубежных авторов, у детей с хронической патологией различной

степени выраженности наблюдаются нарушения в адаптации в разных сферах жизнедеятельности, снижение уровня
когнитивных способностей и социализации, а также повышенный риск развития тревожных и депрессивных
расстройств. Помимо вышеперечисленных состояний, у детей с несовершенным остеогенезом (НО) наблюдается
большое количество страхов: страхи движения, травмы, боли, врачей и медицинских манипуляций.

Формирование такого психоэмоционального портрета может быть вызвано:
 частыми переломами и госпитализациями;
 повышением уровня астенизации и утомляемости ребенка;
 физическими ограничениями, связанными со спецификой заболевания;
 вынужденной социальной изоляцией в периоды иммобилизации и по причине недоступности среды.
Таким образом, работа специалистов проекта направлена на развитие когнитивной, психоэмоциональной сфер и

коммуникативных навыков, в частности работа со страхами и повышенным уровнем тревожности, детско-
родительскими отношениями и вопросами сепарации и самостоятельности подростков и молодых взрослых с НО.

Когнитивное развитие детей с НО
Некоторые исследователи утверждают, что трудности получения опыта из среды в сенситивные периоды развития,

вызванные моторными и функциональными ограничениями, приводят к снижению уровня развития некоторых
когнитивных функций детей с НО. Периоды иммобилизации во время переломов и восстановления после операций,
прогрессирующие костные деформации и передвижение на инвалидной коляске мешают активному изучению мира и
формированию теменных зон мозга и зоны ТПО.



Для оценки уровня развития когнитивных функций специалистами используются методики нейропсихологической
диагностики и психометрическая батарея тестов интеллекта Кауфманов второй редакции KABC-II:

- Проба 10 слов или проба две группы по 3 слова;
- Проба «Кулак-ребро-ладонь» на динамический праксис;
- Проба «Реципрокные координации»;
- Пробы на анализ зрительного восприятия (узнавание предметов, химеры, наложенные изображения) и слухового

восприятия;
- Пробы на понимание логико-грамматических конструкций
- Четвертый лишний, субтесты KABC-II «Ровер», «Подсчет частей», «Завершение историй», «Завершение

логических конструкций».
Так как консультации проходят в онлайн-формате, нейро- и патопсихологическая диагностика носит скорее

ознакомительный характер для специалиста и является базой для дальнейшего изучения когнитивных способностей
детей с НО.

Таким образом, психологическая работа специалистов проекта СМР с детьми дошкольного и младшего школьного
возраста в первую очередь носит характер психолого-педагогической коррекции интеллектуальной и эмоциональной
сферы. Задания направлены на развитие 2го и 3го блока мозга по А. Р. Лурии (развитие зрительного и слухового
гнозиса, внимания, понимания логико-грамматических конструкций, выделения признаков, категоризации,
программирования и контроля действий). Особое внимание в рамках проекта СМР уделяется навыку саморегуляции и
контролю действий, так как повышение уровня развития этих навыков повышает эффективность занятий с физическим
терапевтом.

Психоэмоциональная сфера детей с НО



Наличие хронического соматического заболевания влияет на ход эмоционально-личностного развития детей и
подростков. В ходе работы проекта были выявлены следующие психологические проблемы детей:

- страхи разной степени выраженности (движения, боли, травм, госпитализации и медицинских манипуляций);
- тревожные и панические состояния;
- травматичный опыт предыдущих медицинских вмешательств и/или реабилитации, мешающий заниматься с

физическим терапевтов;
- изоляция от сверстников, вызванная ограничением среды (например, передвижением на коляске и

недоступностью среды) или психологическими причинами (стеснение);
- непринятие диагноза и внешности;
- различные вопросы детско-родительских отношений (гиперопека, потребность в самостоятельности и

сепарации).
Для качественной оценки психоэмоционального состояния детей и молодых взрослых с НО используются

следующие диагностические инструменты:
1. Методика диагностики самооценки «Дембо-Рубинштейн», позволяющая выявить проблемные сферы

участника проекта, определить направление работы
1. Различные проективные рисуночные методики, такие как: «Рисунок несуществующего животного»,

«Рисунок семьи» (и адаптации «Кинетический рисунок семьи Р.Бернса и С. Кауфмана», «Семья животных»), «Дом-
дерево-человек», техника «Розовый куст» и пр.

1. Тест тревожности Р. Тэммпл, М. Дорки, В. Амен
1. Тест «Незаконченные предложения»
1. Опросник детско-родительских отношений А. Я. Варга, В. В. Столин



В ходе занятий психологи проекта делают акцент на развитие социально-эмоционального интеллекта участников,
навыки эффективной коммуникации и ненасильственного общения, понимание границ (личных и окружающих),
обсуждается травматичный опыт участников, их актуальные запросы.

Основной целью психологического сопровождения детей и молодых взрослых с несовершенным остеогенезом
является повышение качества жизни (в первую очередь субъективной оценки качества жизни). Поэтому в следующих
проектах СМР специалисты планируют добавить методику количественной оценки качества жизни при несовершенном
остеогенезе (OIQoL Osteogenesis Imperfecta Quality of Life, Claire Hill). Опросник включает в себя 33 вопроса,
разделённых на следующие разделы: безопасность и осторожность, боль, страх, снижение функций и усталость.
Проведение опроса на старте и в финале проекта поможет оценить эффективность программы и психологической
работы специалистов.
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7. Исследования в рамках проекта СМР
7.1. Качественное исследование: « Физическая активность детей с несовершенным остеогенезом в периодиммобилизации (после переломов/операций) и в “светлый” период (полного функционирования)». Выполнено врамках программы профессиональной переподготовки «Физическая терапия» АНО ДПО «СПбМСИ» 2022
НО — орфанное заболевание. Недостаток исследований по физической реабилитации людей с НО, их физическойактивности (ФА) и факторов, на нее влияющих. Подростковый период у людей с несовершенным остеогенезом (НО)является наиболее уязвимым с точки зрения снижения ФА, поэтому специалистам важно иметь представление о техфакторах, которые влияют на ФА подростков с НО в разные периоды. Люди с тяжелыми типами но как правилосталкиваются с большим количеством переломов и операций в течение жизни, а это означает длительные периодыиммобилизации, периоды, когда ФА значительно снижена . Снижение же ФА у людей с НО может значительно усугублятьих состояние. Мы выбрали подростков для исследования как наиболее уязвимый контингент.
Мы хотели узнать насколько ФА детей соответствует нормам ВОЗ в разные периоды (светлый и иммобилизации,какие это факторы и на какие из них может влиять физический терапевт (ФТ) в ходе работы). Проанализировать уровеньфизической активности у подростков с НО и выделить наиболее значимые факторы, влияющие на нее, на которые можетбыть направлено вмешательство ФТ, а также внимание семьи и самого человека с НО в разные периоды функционирования(иммобилизация и “светлый” период полного функционирования).
Физические терапевты составили реабилитационный портрет каждого участника (оценка в рамках МКФ, общаяоценка активности и участия у детей, оценка двигательных функций при помощи шкалы функционирования ФКСПС ишкалы FMS). Были проведены: подробная оценка ежедневной ФА по адаптированной анкете; ежедневное заполнениедневников подростками; оценка уровня кинезиофобии, общая и физическая самооценка; оценка второго периода (попамяти) с помощью интервью и анкетыФА. Для участия в исследовании приглашены 8 подростков 10–16 лет с “тяжелыми”типамиНО (3–4 уровень пошкалеФКСПС: передвигающиеся с ТСР и полностью себя не обслуживающие).Мы сравнивалирезультаты каждого участника с самим собой в разный период, а также с нормами рекомендациями ВОЗ. (В концеисследования мы дополнительно решили проинтервьюировать других подростков того же функционального уровня длярасширения статистических данных.)



Описание полученных результатов
1. 2 пирамиды ФА для каждого ребенка в период иммобилизации и “светлый” период;

2. Факторы, влияющие на уровень ФА: адаптация и доступность окружающей среды, болевые ощущения, быстраяутомляемость, страх, ТСР, информированность, установки в семье, посещение школы или других учебных заведений,домашние обязанности, поддержка или гиперопека родителей, личностная мотивация и другие;
3. Инструменты для оценки ФА детей с НО при планировании будущего вмешательства (анкеты, дневники, тесты);
4. Повышение уровня информирования детей и их семей;
5. Повышение ежедневной ФА участников, ценность рутин;
Увеличилась ФА подростков, например, С. решила всегда надевать сама ботинки, М. решила, что может хотя быполивать цветы и стала гораздо больше гулять в течение недели и воспринимает это как тренировку и вклад в свое здоровье.У.: при любых возможностях девушка стала перемещаться сама (обычно ее возили).
Результаты. Цитаты детей
М.: “Я, короче, уже больше целого дома прошла. Пол дома и по тропе у леса)). Через полчасика собираюсь в соседнийдвор сходить на качели))” “Здравствуйте! Я сейчас побила все рекорды и ходила 45 минут…Я просто…краснючая, какпомидор!”
ФТ: Изменилось ли что-то когда ты стала сейчас заниматься? У.: ”Да, я гораздо лучше стала спать, ну то естья просыпаюсь отдохнувшей, чего не было, я просыпалась все время уставшей.”
Мама М.: “Весь вечер была со спущенными ногами, вот честно, играла с подругой и пекли печенье, походила сходунками…”
С.: “Сегодня 2 км своим ходом проехала…по городу. Гуляла с подругой.” “Теперь 1–2 раза в неделю так гуляем”



Описание полученных результатов
обобщение “портретов детей”, пирамид ФА:



Мы условно сделали для себясистему светофора. Большинство детей всветлом периоде мы отнесли к желтомусектору по повседневной и умеренной иинтенсивной ФА. Но часть участников вкрасной зоне и есть случаи (С.), когдаповседневную активность мы буквальнособирали по крупицам, по секундам инабирали в среднем 11 минут в день.
Предпочтение отдаетсяструктурированной нагрузке и наши детив зеленой зоне только потому что ониучаствуют в проекте. Когда мы говорим сними о важности увеличения ФА, онисклонны все же увеличиватьструктурированную специфическую,необходимую для них — тренировку силысуставную — и тут они почти все взеленой зоне.
Профессионалам, работающим впрофилактических программах,спортивных клубах и в системе здравоохранения, необходимы рекомендации по уровню физической активности, которыебыло бы удобно использовать для практической работы с людьми с разным исходным уровнем фитнес-подготовки,физической активности и состояния здоровья. Такая модель была создана специалистами финского Института имениУрхо Калева Кекконена (UKK Institute), она получила название «пирог физической активности». Основа («тесто»)«пирога» —повседневная физическая активность, а «начинка» — структурированная физическая активность, илиупражнения.
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https://www.ukkinstituutti.fi/en/
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Экранное время — у хрупкихдетей, конечно, критичное . “Живыеактивности”, учёба, хобби, общения частозаменяются или сопряжены с экраннымвременем.
У некоторых детей с НО в периодиммобилизации пирамида выгляделаполностью красной, потому что они незнали, что вообще что-то можно делать впериод иммобилизации. Мы задумались отом, чтобы написать рекомендации поподдержанию оптимального уровня ФА впериод иммобилизации.
Выводы
1. Уровень физическойактивности:
— У подростков с тяжелыми типамиНО (3–4 уровень по шкалефункционирования) ФА в среднем значительно ниже по сравнению с нормами ВОЗ;

— Общение со сверстниками, учеба, “живые” хобби, ФА — часто замещаются экранным временем и он-лайнформатами.
2. Уровень ФА в разные периоды:



Чаще в светлый период ФА значительно выше, но в некоторых случаях в светлый период и период «иммобилизации»отличается слабо. Есть претендент, когда в период иммобилизации она значительно увеличена за счёт доступности среды(в больнице).
3.Факторы, влияющие на уровень ФА.
3.1ФАКТОРЫ СРЕДЫ:
- степень участия в жизни семьи и общества: посещение школы и кружков, обязанности по дому;
ЦИТАТА Б. “Я даже на даче (у нас там газон есть) косил его сам газонокосилкой (тележка). Минут 30 с ней ходил,было не сложно!”
ЦИТАТА С.: “Чаще мне помочь нечем, потому что я микро-челик.”
У многих ребят была замечена склонность увеличивать структурированную активность, а не повседневную.Мыувидели недооценивание повседневной активности как подростками, так часто и их близкими. Помощь по дому,самостоятельность в рутинах часто не рассматриваются как что-то ценное. Таким образом не используются прямыевозможности увеличения собственной активности. Кроме того, мы заметили, что у некоторых ребят с увеличениемструктурированной активности, повседневная активность может уменьшаться.
Посещение или непосещение школы, отдельный очень важный фактор. К сожалению, из-за высокого рискапереломов и из-за недоступности среды большинство участников нашего исследования (7 из 8) учатся на домашнемобучении, и это накладывает свой серьезный отпечаток на их жизнь, установки, мотивацию.
— семейные традиции и совместное времяпровождение;
— наличие близких друзей;
ЦИТАТА С.: “(Общения со сверстниками) Не хватает, но летом уделяю время прогулкам с одноклассником (таккак, вау, они появились в жизни хоть в последние года). В основном восполняю это интернетом.



- климатические факторы: погода; время года и длительность сезонов;
ЦИТАТА Т.: Ну вот начнется лето, поставим бассейн, тогда буду часами там плавать!
Большинство детей значительно снижают свою активность с сентября по май (сложно проехать или пройти находунках, иногда сложно даже чтобы вывезли на улицу, кто ходит сам- скользко, небезопасно, страх падений). Даже еслинет самостоятельности при прогулке (возят на коляске), активность может снижаться при изменении погоды: отменяетсяпрогулка = отменяется часть двигательных переходов, переодеваний и т д. Мы проводили наше наблюдение в марте и в маекартинка повседневная активности была уже совсем другая.
— доступность среды;
ЦИТАТА: ФТ: “Что сейчас, в светлом периоде, основная трудность?”
М: “Перешагивать пороги и бордюры на улицах. Их так много, это просто ужас, у меня истерика! Эти бордюрыпроклинаю! Хочу чтобы их убрали, кому они нужны?!
Часть детей могли бы ходить или быть активными и самостоятельно перемещаться на активных колясках, но у нихпросто нет подходящих ТСР(технических средств реабилитации) или слишком недоступная среда в квартире, подъезде,вокруг дома. Дети могут быть одного функционального уровня, но иметь совершенно разные возможности по FMS (М. иС.), . На оценку FMS (тест на 50 и 500 метров) напрямую влияет наличие подходящего ТСР, установки семьи, среда ивремя года, это уже становится не только функциональным тестом, а больше тестом на доступность среды.
— наличие подходящих ТСР;
— установки семьи;
3.2 ЛИЧНОСТНЫЕ ФАКТОРЫ:
— мотивация;



ЦИТАТЫ Б.: “Я иду к рекорду России по отжиманиям за 30 секунд. Рекорд 57 раз я вчера отжался 50. Будемдвигаться.”
— взгляд на будущее;
ЦИТАТЫ Т.: “Не знаю, чем заниматься в будущем, как по мне — хочу уйти после 9 в колледж и переехать к тете,у нее лифты и все оборудовано, но для мамы кажется это шоком отпускать меня в город. Я бы ушел — наберусь опыта,тк колледж как институт, только в простом формате. Если мама разрешила бы, то я стал бы сразу качать руки и
учиться самостоятельно хорошо ездить на коляске, мне было бы это надо.”

— боль;
ЦИТАТЫ С.: “Морально это очень тяжело, и физически очень тяжело, первые дни (после операции) больчувствовалась постоянно, и к этому было не привыкнуть.”
— информированность и саморефлексия;
— личностные установки;
ЦИТАТЫ: З.: “Я считаю слово “инвалид “ — не обидное, это тот человек, который чисто физически не можетделать элементарных вещей, например, руку поднять, поэтому для меня активный человек не представляется инвалидом.Если бы мы хотели можно и горы свернуть. “
— кинезиофобия; общая и физическая самооценка;
ЦИТАТЫ: ФТ: ”Какой период был самым сложным в твоей жизни?” Марина: “Не было таких периодов. Маринастальная, все перетерпит”



на какие факторы можем влиять мы (ФТ)?



7.2. Групповые встречи в онлайн формате как важный компонент социальной реабилитации для детей снесовершенным остеогенезом.
Дети и подростки с несовершенным остеогенезом находятся в группе высокого риска по переломам, поэтомуродители часто стараются ограничивать их в движении и посещении общественных мест. В результате многие из нихстрадают от социальной и двигательной депревации и гиперопеки . Часть из наших ребят редко выходят из дома, многиене ходят в детский сад и школу и учатся на домашнем обучении. Многие ребята, приходя в проект сообщают, чтоникогда не играли в подвижные игры, не были на детских площадках. Большинство ребят даже с легким типом НО невыходят на улицу зимой (а это в некоторых регионах с сентября\октября по май). У многих ребят нет друзей, онизамкнуты в 4 стенах и у них нет мотивации к занятиям. Все эти факты подтвердились разными исследованиями, в томчисле исследованием нашей коллеги Ксении Лисициной, психолога и куратора проекта. Это было продемонстрированои в исследовании, которое посвящено физической активности подростков с НО в период иммобилизации и в «светлыйпериод».
Нам было важно снизить последствия социальной и двигательной депривации, которые мы описали выше. Мыхотели помочь детям и подросткам с НО найти если не друзей, то сверстников, с которыми они могли бы регулярнообщаться онлайн, хотели дать опыт общения в коллективе. Было важно снизить страх движения и повысить мотивациюдвигаться, Нам хотелось добавить больше удовольствия и движения в их жизнь, добавить живую игру.
Основываясь на 6 важных словах на F мы провели небольшое исследование, чтобы оценить, влияет ли посещениегрупповых занятий на жизнь детей. Это был опрос , всего ответило 14 респондентов из разных групп. На слайдахпредставлено, какие вопросы мы задавали и сколько человек ответили утвердительно. Практически все отмечали, чтозанятия повлияли на поведение детей, сделали их более организованными, и все отметили, что дети стали более сильнымии выносливыми. Двое детей стали посещать спортивные занятия оффлайн, вдохновившись группой, – бассейн итанцевальную студию. Почти все отметили, что у их ребенка появились новые друзья и стало больше общения. Оченьценным нам кажется, что 12 детей из 14 человек отметили, что ребенок получает большое удовольствие от занятий, и что11 семей из 14 стали играть самостоятельно в семье в те подвижные игры, которые узнали на группах.







7.3. Компьютерный анализ походки.
В лаборатории научной биомеханики движения ученые Санкт-Петербургского государственного университетапромышленных технологий и дизайна начали проводить исследования по оценке и коррекции паттерна ходьбы.Университетская лаборатория оснащена 3D-сканером стопы, системой инфракрасных камер, двумя динамометрическимиплатформами и комплексом электромиографии. Учёные СПбГУПТД проводят исследования биомеханики ходьбыпациентов с ДЦП и НО, в которых также принимают участие медицинские специалисты. Среди них — руководительпроекта «Служба мобильной реабилитации» фонда «Хрупкие люди», врач, физический терапевт Надежда Епишина иАндрей Юрьевич Аксёнов, доцент, доктор медицинских наук, занимающийся разработками методик в сфере захвата,программного обеспечения для анализа кинематики, кинетики и электромиографии. Исследования проводятся приподдержке Благотворительного фонда Владимира Потанина. Сформированный опыт пришел из лабораторииУниверситета Салфорда (Великобритания).
Специалистам по реабилитации очень важно понимать, как помогать людям с хрупкими костями. Дети и взрослыес НО часто страдают от переломов, сколиоза и прогрессирующих деформаций костей, переносят в течение жизнисложнейшие операции и иногда имеют существенную разницу в длине ног. Важно понимать, как всё это влияет на ихпоходку и как специальная обувь и технические средства реабилитации помогают уменьшить усталость при ходьбе иправильно распределить нагрузку.
Во время исследования учёные и медицинские специалисты сравнивают походку босиком, в обычной обуви, в обувис подпяточником, с накатом, необходимым для компенсации разницы длины ног в конкретном случае, походку скостылями и т. д. Они оценивают, как во время ходьбы работают суставы, таз, позвоночник и стопа, какие задействованымышцы, какие адаптивные средства помогают компенсировать асимметрию, а какие её усугубляют. Исследуется скоростьходьбы, постановка стопы, характер шага, саггитальный баланс и многое другое. В будущем результаты подобныхисследований могут очень сильно помочь многим «хрупким» и другим людям с разницей в длине ног и деформациями.В процессе исследований специалисты разрабатывают экспериментальную обувь-конструктор со сменными накладками,меняющими положение стопы в разных плоскостях — а значит, влияющими и в целом на положение тела при ходьбе.



Сейчас специалисты по реабилитации имеют возможность подобрать подходящую обувь для людей с НО, толькоопираясь на собственный опыт. Если в будущем это можно будет делать исходя из точных результатов исследований, этостанет огромным шагом вперёд.
7.4. Опросы
7.4.1. Опросник на тему «Болевые ощущения во время переломов».
Мы опросили родителей с просьбой оценить по шкалам: описание болевых ощущений с помощью слов от 0-10 б,лиц Вонга – Бэкера, переносимости боли у их детей разных возрастов. Родители указывали возраст ребенка ( 3 мес- 18 лет),количество переломов в течении жизни (от 8- до более 300), причины возникновения переломов (спонтанные, вследствиепадений, ушибов, при получении услуг массажа, войта-терапии и тд), наиболее болезненные переломы (чаще всегоуказывали бедренные кости и кости нижних конечностей). Все утвердительно ответили, что ни один перелом не обходитсябез боли, а переломы бедренных костей оценивают по шкале на 10 б (максимальная болезненность) с необходимостьюпостельного режима.
7.4.2. Опросник на тему «Рубцы».
В опросе приняло участие 52 человека (детей и взрослых с НО). Из них:
- Дискомфорт 45,1% не испытывают, остальные в разной степени, 2 человека в значительной;
- 56,9% не испытывают боль в области рубца, остальные чаще незначительно, но имеются случаи очень сильнойболезненности;
- Зуд беспокоит 59,2%, двое отметили что зуд беспокоит очень сильно и постоянно;
- 46,2% не испытывают неловкости из за наличия рубцов, остальные чаще незначительно, 8 человек достаточносильно, 2е очень сильно;



- На выбор одежды не повлияло у 50%, у остальных больше незначительно, но у 12 достаточно сильно или оченьсильно;
- Влияние на социальную активность и общение не повлияло у 61,5%, у остальных чаще незначительно.
7.4.3. Опросник на тему «Обувь».
В опросе приняло участие 52 человека (детей и взрослых с НО). Самому старшему на момент заполнения было 70лет. Из них:
- 26 человек в спец.ортопед. обуви, выписанной врачом;
- 32 имеет сколиоз, 7 тенденцию к нему;
Разницу в длине ног имеют 41 человек из 52 ( чаще всего 2-3 см, но есть и 7 см )
- Компенсируют :
Наращиванием подошвы 14;
Стельками 13;
Подпяточником 10;
- Боли испытывают большинство по 10 бальной шкале 3-10 б, чаще это стопы, колени, места переломов, поясница;
- Взрослые жалуются на то, что сложно выбрать обувь взрослую маленького размера ( например 33 размер).



7.4.4. Оценка результатов за период с сентября 2023 по июнь 2023:

- Более 50% родителей отметили, что у детей появились новые важные двигательные навыки, которых не было
ранее;

- Около 50% отметили, что уровень болевых ощущений у детей снизился;
- Уровень выносливости вырос примерно у 90%;
- 100% отметили значительное повышение уровня общей физической активности;
- Повысился уровень мотивации к занятиям у 90%;
- Снизился уровень страхов и тревог у 60%;
- Около 90% детей стали более самостоятельными.



Родители отмечали качественные изменения в своем эмоциональном состоянии, психологическом состоянии детейи улучшении взаимоотношений в семье по следующим параметрам:
ребенок стал более общительным, улучшились отношения со сверстниками, появились друзья; ребенок стал охотнеевыполнять физические упражнения; ребенок стал более самостоятельным; у родителей улучшились отношения сребенком; у родителей улучшилось эмоциональное состояние, появились навыки заботы о себе и восстановлении сил;укрепилась уверенность в собственных силах и позитивный взгляд на будущее; уменьшилось чувство одиночества,изоляции.



8.Приложение (инструменты оценки)
 Шкалирование достижения цели (Goal Attainment Scaling, GAS, "шкала GAS") https://assesschild.com/goal-attainment-scale

 Функциональная классификация способностей кпередвижению и самообслуживанию
(автор Епишина Н.В.)

https://assesschild.com/goal-attainment-scale
https://assesschild.com/goal-attainment-scale


 PRO -шкалы PROMIS Ped (информационная система оценки исходов, сообщаемых пациентами)

https://www.sralab.org/rehabilitation-measures/promis-pediatric-mobility

https://www.sralab.org/rehabilitation-measures/promis-pediatric-mobility


1. Оценка мобильности:
За последние 7 дней:
Я мог бы заниматься спортом и делать упражнения, которые могли бы делать другие дети моего возраста 5 – без проблем,4 – с незначительными проблемами, 3 - с некоторыми проблемами, 2 – с большими проблемами, 1 – не в состоянии делать
Я мог подняться с пола
Я не отставал, когда играл с другими детьми
Я мог шевелить ногами
Я мог встать сам
Я мог встать на носочки
Я мог подниматься по лестнице ни за что не держась
Я был в состоянии делать то, что мне нравится больше всего
Я мог кататься на велосипеде
Я мог войти и выйти из машины

2. Интенсивность боли за последние 7 дней: насколько сильная была боль 0-10 б (0-нет боли, 10 – максимально тяжелая)
3. Функция верхней конечности: за последние 7 дней





 Инструмент сбора данных о детских исходах (PODCI) – разработан Американской академии хирургов-ортопедов, больницы Шрайнера. Заполняется родителями детей 2-10 лет
В течении последней недели вашему малышу было легко или трудно (легко - 1, немного сложно - 2, очень сложно- 3, вообще не могу - 4, слишком мал для этой деятельности - 5)
1. Поднимать тяжелые книги?2. Налить поллитра молока?3. Открыть банку, которая была закрыта?4. Использовать вилку и ложку?5. Расчесать волосы?6. Нажимать кнопки?7. Надеть пальто?8. Написать карандашом?9. В среднем за последние 12 мес как часто Ваш ребенок пропускал школу (детский сад, детские секции, лагерьи тд)
1 – редко, 2 – раз в месяц, 3 - 2-3 раза в месяц, 4 – раз в неделю, 5- более одного раза в неделю, 6 – не посещает
Насколько ребенок ваш был счастлив за последнюю неделю? (1 – очень счастлив, 2 – несколько счастлив, 3 - неуверен, 4 – в некотором роде несчастный, 5 – очень несчастлив, 6- ребенок слишком мал) 10-14 вопросы
10. как он/она выглядит?
11. Его/ее тело?
12 – Какую одежду или обувь он/она может носить?
13 - Его/ее способность делать то же самое (??)?
14 - Его\ее здоровье в целом?



В течение последней недели сколько времени (1 – большую часть времени, 2 – некоторое время, 3 – немноговремени, 4 – ни разу) 15-17 вопросы
15 – Ваш ребенок чувствует себя больным и уставшим?
16 – ваш ребенок был полон бодрости духа и энергии?
17 – мешала ли боль или дискомфорт деятельности вашего ребенка?
В течении последней недели вашему ребенку было легко или трудно (1 – легко, 2 – немного сложно, 3 – оченьсложно, 4 – не может сделать совсем, 5 – слишком мал для этой деятельности) 18-25 вопросы
18 – бегать на короткие дистанции?
19 – кататься на велосипеде/ трехколесном велосипеде?
20 – Подняться на 3 лестничных пролета?
21 – Подняться на 1 лестничный пролет?
22 – Пройти больше мили?
23 – пройти 3 квартала?
24 – пройти 1 квартал?
25 – входить и выходить из автобуса?
26 - Как часто вашему ребенку требуется помощь другого человека для ходьбы и лазания (1 – никогда, 2 – иногда,3 – примерно в половине случаев, 4 – часто, 5 – все время)



27 – как часто ваш ребенок использует вспомогательные устройства? (костыли, ходунки, коляски и тд) (1 – никогда,2 – иногда, 3 – примерно в половине случаев, 4 – часто, 5 – все время)

В течении последней недели вашему ребенку было легко или трудно (1 – легко, 2 – немного сложно, 3 – оченьсложно, 4 – вообще не могу, 5 – слишком мал для этой деятельности) 28-33 вопросы
28. Стоять во время мытья рук и лица у раковины?:
29. Сидеть на обычном стуле, не держась за него?
30. Садиться и вставать с унитаза или стула?
31. Ложиться и вставать с кровати?
32. Повернуть дверные ручки?
33. Наклоняться из положения стоя и поднять что-то с пола?
34. Как часто вашему ребенку требуется помощь другого человека, чтобы сидеть или стоять (1 – никогда, 2 – иногда,3 – примерно в половине случаев, 4 – часть, 5 – все время)
35. Как часто ваш ребенок использует вспомогательные устройства ( костыли, ходунки, кресло-коляска и тд), чтобысидеть или стоять? (1 – никогда, 2 – иногда, 3 – примерно в половине случаев, 4 – часть, 5 – все время)
36. Может ли ваш ребенок участвовать в развлекательных мероприятиях на свежем воздухе с другими детьми тогоже возраста? (например, езда на велосипеде, трехколесном велосипеде, катание на коньках, походы, бег трусцой) ( 1 – да,легко, 2 – да, но немного сложно, 3 – да, но очень сложно, 4 – нет)
Учли вы ответили «Нет» на вопрос 36, ограничивала ли активность вашего ребенка: (Обведите «Да» все подходящиеварианты):



да
37. Боль? 1
38. Общее состояние здоровья? 1
39. Инструкции врача или родителя? 1
40. Боитесь, что он/она не понравится другим детям? 1
41. Не любите развлекательные мероприятия на свежем воздухе 1
42. Слишком мал? 1
43. Активность не в сезон? 1
44. Может ли ваш ребенок участвовать в играх или спортивных состязаниях с другими детьми того же возраста?(например, игра в мяч, вышибалы, баскетбол, футбол, скакалка, мяч и тд) (1 – да, запросто, 2 – да, но немного сложно, 3– да, но очень сложно, 4 – нет)
Если вы ответили «Нет» на вопрос 44, была ли у вашего ребенка ограничена деятельность (обведите «Да» напоследующие ответы):

да
45. Боль? 1
46. Общее состояние здоровья? 1
47. Инструкции врача или родителя? 1



48. Боитесь, что он/она не понравится другим детям? 1
49. Не любите спорт? 1
42. Слишком мал? 1
43. Активность не в сезон? 1
52. Может ли ваш ребенок участвовать в спортивных мероприятиях, соревнованиях наравне с другими детьми тогоже возраста?( например, хоккей, баскетбол, футбол, бейсбол, плавание, бег, танцы, гимнастика) (1 – да, легко, 2 да, нонемного трудно, 3 – да, но очень тяжело, 4 – нет)
Если вы ответили «Нет» на 52 вопрос, активность вашего ребенка ограничивалась (обведите «Да» все подходящиеварианты):

да
53. Боль? 1
54. Общее состояние здоровья? 1
55. Инструкции врача или родителя? 1
56. Боитесь, что он/она не понравится другим детям? 1
57. Не любите спорт? 1
58. Слишком мал? 1
59. Активность не в сезон? 1



60. Как часто за последнюю неделю ваш ребенок собирался и занимался чем-то с друзьями (1 – часто, 2- иногда. 3– никогда или редко)
Если вы ответили «Никогда», обведите «Да», чем ограничивалась активность вашего ребенка:

да
61. Боль? 1
62. Общее состояние здоровья? 1
63. Инструкции врача или родителя? 1
64. Боитесь, что он/она не понравится другим детям? 1
65. Друзей нет рядом? 1
66. Как часто за последнюю неделю ваш ребенок посещал спортзал/??? (1 – часто, 2 – иногда, 3 – никогда или редко,4 – нет спортзала)
Если вы ответили «Никогда или редко» , обведите «Да», чем ограничивалась активность ребенка:

да
67. Боль? 1
68. Общее состояние здоровья? 1
69. Инструкции врача или родителя? 1
70. Боитесь, что он/она не понравится другим детям? 1



71. Не любите спортзал 1
72. В школе нет занятий? 1
43. Не посещает школу? 1
74. Легко или трудно вашему ребенку подружиться с детьми своего возраста ( – обычно легко, 2 – иногда легко, 3– иногда тяжело, 4 – обычно тяжело)
75. Насколько сильно болел ваш ребенок в течении последней недели? (1 – нет, 2 – очень легко, 3 – легко, 4 -умеренно, 5 – тяжело, 6 – очень тяжело)
76 – в течении последней недели насколько боль мешала вашему ребенку заниматься обычной деятельностью? (1 –вовсе нет, 2 – немного, 3 – умеренно, 4 – немного тяжело, 5 – чрезвычайно)
Что вы ожидаете от лечения вашего ребенка ? В результате лечения моего ребенка я ожидаю, что мой ребенок(обведите ответ в каждой строке):
(в таблице ответы - 1 – определенно да, 2 – вероятно да, 3 – не уверен, 4 – возможно нет, 5 – определенно нет)
77 – чтобы облегчить боль
78 – чтобы выглядеть лучше
79. Чтобы чувствовать себя лучше
80 – чтобы спать было удобнее
81 чтобы иметь возможность заниматься дома
82. Чтобы больше успевать в школе



83. Чтобы иметь возможность больше играть или развлекаться, делать дела с друзьями
84 – чтобы иметь возможность больше заниматься спортом
85 – чтобы быть свободным от боли и инвалидности как взрослый
86 – если вашему ребенку пришлось провести остаток своей жизни с таким состоянием костей и мышц, как сейчас,как бы вы отнеслись к этому?(1 – очень доволен, 2 – немного доволен, 3 – нейтрально, 4 – несколько недоволен, 5 – оченьнедоволен)



 Оценка болевых ощущений:



1-3 лет

Различные шкалы боли для детей на сайте:https://pro-palliativ.ru/blog/shkaly-opredeleniya-boli-u- detej/

https://pro-palliativ.ru/blog/shkaly-opredeleniya-boli-u-detej/
https://pro-palliativ.ru/blog/shkaly-opredeleniya-boli-u-detej/
https://pro-palliativ.ru/blog/shkaly-opredeleniya-boli-u-detej/


Метод «оценочная шкала», или визуальнаяаналоговая шкала (visual analogue scale) - термометрсамочувствия. При использовании данной методикиреспондента просят оценить состояние здоровья наданный момент времени на масштабной линейке сградацией от 0 до 100





 30sWT - 30-секундный тест ходьбы (https://spritelypt.com/2017/11/05/how-to-use-the-30-second-walk-test/ ) включает в себя измерение количества шагов, пройденных за определенный период времени, вкачестве прямого показателя результата. Возраст 5-17 лет, ходьба в естественном темпе. Регистрировалисьрасстояние, пройденное за 30 секунд, возраст, рост, длина правой нижней конечности, вес, типтелосложения, пол и расовая/этническаяпринадлежность. (https://journals.lww.com/pedpt/Abstract/1999/01140/Standard_Task_Measurement_for_Mobility_.3.aspx)

 6-ти минутный тест ходьбы - это тест с субмаксимальной нагрузкой, используемый для оценки аэробныхвозможностей и выносливости. Расстояние, пройденное за 6 минут, используется в качестве результата, покоторому можно сравнить изменения в производительности. "Цель этого теста - пройти как можно дальше втечение 6 минут.
(https://www.physio-pedia.com/Six_Minute_Walk_Test_/_6_Minute_Walk_Test)

 Скелетно-мышечные тестирования
MRCS шкала силы мышечного сокращения от 0 до 5, где 0 – отсутствие признаков произвольной мышечнойактивности, 5 – нормальная мышечная сила по 8 группам движения.
Мануально-мышечное тестирование
aROM диапазон активных движений
мириады тестов на мышцы и суставы, стресс-тесты и тд
Шкала градация института Элизабет Кенни: стопа.

https://spritelypt.com/2017/11/05/how-to-use-the-30-second-walk-test/
https://spritelypt.com/2017/11/05/how-to-use-the-30-second-walk-test/
https://www.physio-pedia.com/Six_Minute_Walk_Test_/_6_Minute_Walk_Test


Сустав Движение Норма Мышечнаясила pROM aROM
Плечевой с плечевымпоясом сгибание 180

отведение 180
Плечевой (простой) разгибание 60

ротация внутренняя 90
ротация наружная 90

Локтевой (сложный) сгибание 30
разгибание 180

Комбинированныйлоктелучеплечевой пронация кисти 90
супинация кисти 70

Кистевой(комбинированный) сгибание 105
разгибание 115
отведение лучевое 160
отведение локтевое 140



Сустав Движение Норма Мышечнаясила pROM aROM
Тазобедренный
(простой)

сгибание сразгибанием в коленномсуставе 90
сгибание сосгибанием в коленномсуставе 60
разгибание 140
отведение 50
ротация внутренняя 35
ротация наружная 45

Коленный (сложный) сгибание 135
разгибание 180

Голеностопный(сложный) сгибание 130
разгибание 70

http://www.medlinks.ru/article.php?sid=24603&sj_source=link&sj_term=%EA%EE%EB%E5%ED%ED%EE%EC%20%F1%F3%F1%F2%E0%E2%E5
http://www.medlinks.ru/article.php?sid=24603&sj_source=link&sj_term=%EA%EE%EB%E5%ED%ED%EE%EC%20%F1%F3%F1%F2%E0%E2%E5


 Функциональные пробы и толерантность к физическим нагрузкам
Дыхательные пробы: Штанге, Генчи, Серкина, Розенталя (5 раз спирометр).
Проба Штанге – после глубокого вдоха задержите дыхание на максимально возможное время. Оценка пробы:средние величины для женщин 40-45 с, для мужчин – 50-60 с
Проба Генчи – после выдоха задержите дыхание на максимально возможное время. Оценка пробы: у взрослых внорме составляет 30...45 сек., у детей - 12...15 сек.
Шкалы одышки: диаграмма цены кислорода, шкала BDI (исходная шкала одышки, при деятельности и усилия),шкала MRC 0 (не беспокоит) – 4 (не выйти из дома), шкала Борга.
Индивидуальная оценка нагрузки: 1 (разговор без одышки) – 10 (не может произнести ни слова)
Сердечно-сосудистые пробы: ортостатический, клиностатический, Мартине-Кушелевского, 6-минутный волкинг-тест.
*оценка экскурсии грудной клетки с помощью сантиметровой ленты - оценка подвижности грудной клетки,эластичности и силы мышц, компен.деформаций
*оценка силы выдоха (аэрболл, дуть на ватку и тд)



Существует множество способов для измерения шкалыБорга. Наиболее распространенной считается нумерация0-10 б.

Другая шкала PREБорга содержит числа 6-20.



 Общий уровень мобильности
Индекс ходьбы Хаузера (HAI): 0 активен в полном объеме – 9 прикован к инвалидной коляске сам не перемещается.
Двигательные навыки Noreen Hare: общая оценка двигательных возможностей (1-4), уровень способностиподдерживать позу (0-5).
Двигательные навыки полный перечень: контроль головы, позы лежа, позы сидя, позы стоя, смена поз, перемещениев пространстве.
Оценка моторики Ривермид: общие функции (перемещение и переходы), нога-туловище, рука. Надежен, валиден,длинный, ближе к функциям и структурам.
Оценка позы сидя SAS: контроль головы, туловища, ног, функции рук, функции кисти.
Индекс Мотрисайти: сидя на руку – захват, сгибание, отведение, нога – тыльное сгибание, разгибание в колене,сгибание в тб. Сумма и вес по 4 конечностям, валидность.
Тест контроля движений туловища: поворот на обе стороны, сесть и сидеть. От 0 до 100.
Оценка клуба моторики: пожимание плечами, выбрасывание вперед, вверх, супинация… различные и.п. и различнаяподдержка.
Оценка клуба моторики: функциональная двигательная активность: от 0 до 4 (макс 54) от присаживания достояния на коленях и вставания с пола и лестницы.
FMS



Оценка способности поддерживать позу (Noreen Hare. 1986)
Общая оценка двигательных возможностей:
1. Может самостоятельно стоять, учится ходить
2. Может самостоятельно сидеть, учится стоять
3. Может поддерживать позу лежа, учится сидеть
4. Не может поддерживать позу лежа, учится лежать
Уровень способности поддерживать позу:
5. Может переместиться в заданную позу
4. Может переместиться из заданной позы
3. Может перемещаться внутри заданной позы (центр тяжести перемещается внутри площади опоры)
2. Может поддерживать заданную позу
1. Можно поместить в заданную позу
0. Невозможно поместить в заданную позу



Положение лежа
Положение сидя Положение стоя

Наспине Наживоте Направомбоку
Налевомбоку

Свытянутыминогами
Соспущенныминогами (сопорой наноги)

Уопоры Безопоры

Баллы
начало занятий

Баллы конецзанятий
Сумма

Заключение:



Функциональная двигательная активность
Баллы:
0 = невозможно
1= помощь (клиент участвует, требуется помощь 1 человека)
2 = независим при использовании вспомогательных средств
3 = независим

№ п/п Задание Критерий вспом. средство Балл
1. Из положения лежа на спинепереместиться в положение сидя налевом краю кровати, спустив ноги скровати

Подтягивание за крайпостели равновспомогательному средству
2. Из положения лежа на спинепереместиться в положение сидя направом краю кровати, спустив ноги
3. Полумостик из положениялежа на спине Использование здоровойноги чтобы выпрямитьпораженную – вспом средство
4. Удержать равновесие вположении сидя Опора на руки



5. Сесть на край кровати,коснуться ступнями пола ивернуться обратно в положениележа

Опора на руки

6. Переместиться из положениясидя в положение стоя Опора на руки
7. Удержать равновесие вположении стоя на обеих ногах 30 с Любая доп опора.
8. Стоя на левой ноге (5с)
9. Стоя на правой ноге (5с)
10. Из положения стоя сесть напол
11. Удержать равновесие вположении стоя на левом колене 10с
12. Удержать равновесие вположении стоя на правом колене
13. Встать с пола
14. Переместиться со стула, изположения сидя, на кровать, вположение лежа
15. Переместиться с кровати изположения лежа, на стул, в



положение сидя
16. Ходьба
17. Ходьба по лестнице
Общийбалл

Оценка моторики Ривермид: общие функции (перемещение и переходы), нога-туловище, рука. Надежен, валиден,длинный, ближе к функциям и структурам.
Оценочная шкала индекса мобильности пациента Ривермид

№
п.п.

Навык Вопрос

1 Повороты в кровати Можете ли вы повернуться со спинына бок без посторонней помощи?
2 Переход изположения лежа вположение сидя

Можете ли вы из положения лежасамостоятельно сесть на край постели?
3 Удержаниеравновесия в положении Можете ли вы сидеть на краю постелибез поддержки в течение 10 секунд?



сидя
4 Переход изположения сидя вположение стоя

Можете ли вы встать (с любого стула)менее чем за 15 секунд и удерживаться вположении стоя около стула 15 секунд (спомощью рук или, если требуется, спомощью вспомогательных средств)?
5 Стояние безподдержки Можете ли вы стоять без опоры 10секунд?
6 Перемещение Можете ли вы переместиться спостели на стул и обратно без какой-либопомощи?
7 Ходьба по комнате, втом числе с помощьювспомогательных средств,если это необходимо

Можете ли вы пройти 10 метров,используя, при необходимости,вспомогательные средства, но без помощипостороннего лица?
8 Подъем по лестнице Можете ли вы подняться по лестницена один пролет без посторонней помощи?
9 Ходьба за пределамиквартиры (по ровнойповерхности)

Можете ли вы ходить за пределамиквартиры (по тротуару) без постороннейпомощи?
10 Ходьба по комнатебез применениявспомогательных средств

Можете ли вы пройти 10 метров впределах квартиры без подручных средств ипомощи постороннего лица?



11 Поднятие предметовс пола Если вы уронили что-то на пол,можете ли вы пройти 5 метров, поднятьпредмет, который вы уронили, и вернутьсяобратно?
12 Ходьба за пределамиквартиры (по неровнойповерхности)

Можете ли вы ходить за пределамиквартиры без посторонней помощи понеровной поверхности (трава, гравий, снег)?
13 Прием ванны Можете ли вы войти в ванну(душевую кабину) и выйти из нее безприсмотра, вымыться самостоятельно?
14 Подъем и спуск на 4ступени Можете ли вы подняться на 4 ступении спуститься обратно, не опираясь наперила, но, при необходимости, используявспомогательные средства?
15 Бег Можете ли вы пробежать 10 метров,не прихрамывая, за 4 секунды (допускаетсябыстрая ходьба)
Параметры определения мобильности пациента.
За каждый утвердительный ответ на вопрос («да») начисляется 1 балл, за отрицательный ответ («нет») баллы неначисляются.
Функциональная шкала двигательной активности (FMS)
Попросите родителей оценить наиболее распространенные функциональные движения на трех дистанциях (5метров, 50 метров, 500 метров) N = не применимо, C = человек ползет по комнате (5 м) 1 = Использует инвалидную



коляску, может сделать несколько шагов с помощью другого лица. 2 = Использование ходунков или поддержки безпомощи другого человека. 3 = Использование костылей без помощи другого человека. 4 = Использование палочек (одинили два), без помощи другого человека. 5 = Независимая ходьба на ровных поверхностях без использования костылейили помощи другого человека (если мебель, стены, заборы, окна используются в качестве поддержки). 6 = Независимаяходьба по любой поверхности без использования костылей или помощи другого лица, включая ходьбу по бордюрам и втолпе.
Опросник по ежедневной активности адаптированный для людей с НО
(заполняется в период полной активной и в период частичной иммобилизации)
Функциональный уровень:______________________

Действия Хочу \нехочу
Могу Могу струдом Немогу Комментарии

(какие ТСРилиприспособленияиспользуются, объемпомощи -ктопомогает икак)

Боль(есть либольпривыполнении,уровеньпошкале)

Утомляемость
(по шкалеот 0 до 10)

HARE (заключение(например, сидит, учится



стоять):
Поза с выпрямленныминогами (бал) ____
Поза сидя со спущенныминогами

(бал) ____
Поза стоя у опоры (бал) ____
Поза стоя без опоры

(бал) ____
Двигательные переходы

Из положения лежа наспине в положение лежа наживоте и обратно черезобе/одну сторону
Из положения лежа наживоте в положение стоя начетвереньках
Из положения стоя начетвереньках в положениестоя на коленях у опоры/безопоры



Из положения стоя наколенях в положение стоя уопоры/без опоры
FMS
5 метров
(бал и способ ) ____
50 метров
(бал и способ ) ____
500 метров
(бал и способ ) ____

Школа
Хожу в школу \учусь надомашнем обучении (нужноеподчеркнуть)
Добраться до школысамостоятельно
Перемещение в школьномдворе (способ) ____
Перемещение в зданиишколы между



этажами(способ)____
Перемещение в зданиишколы в рамках одногоэтажа (способ)____
Перемещение в рамкахкласса (способ) _____

Основная поза и ТСРиспользуемое в школе(указать) _____
Мобильность

Перемещение впределах комнаты (способ)________
Перемещение впределах квартиры (дома)способ ________
Ходьба дома (в томчисле вдоль опоры)
Ходьба вне дома
Ходьба по лестнице
Перемещение вактивной коляске дома



Перемещение вактивной коляске вне дома
Другие способыперемещения дома(пассивная коляска,ползание, тележка и др) -уточнить_________________
Другие способыперемещения вне дома(пассивная коляска,велосипед, тележка и др) -уточнить_________________
Выйти \зайти впарадную (дом, квартиру)
Пользованиеобщественным транспортом
Негативные факторы при перемещении (например: гиперлордоз, отсутствие ротации туловища приходьбе, рекурвация коленей, опора на внутренний свод стопы, походка Чарли Чаплина, разница в длинеконечностей\асимметрия таза\сколиоз , ограничение подвижности суставов и др) , указать:

Негативные факторы для сопровождающего при перемещении (например: взрослый поднимаетклиента с пола\кровати, нагибаясь к нему, сгибая спину, с выпрмяленными ногами, на вытянутых руках идр) , указать:



Перемещение
Перевернуться вкровати
Сесть в кровати
Лечь и встать из\вкровать
Спуститься на пол сдивана\кровати\стула иподняться обратно
Сесть и встать издомашнего кресла
Пересесть с однойповерхности на другую (сколяски на стул, кровать,диван и обратно)
Сесть и встать сунитаза
Сесть и выйти из ванны
Сесть и встать из\впрогулочную коляску
Сесть в машину ивыйти из нее



Сесть в общественныйтранспорт и выйти из него
Самообслуживание

Вымыть и вытеретьлицо и руки
Вымыть и вытеретьверхнюю часть тела
Вымыть и вытереть всетело
Почистить зубы
Выдавить зубную пастуиз тюбика
Пользоватьсятуалетной бумагой
Подстричь ногти
Причесать волосы
Макияж, бритье
Одевание (указатьконкретные трудности,если есть)
Одеть/раздеть верхнюю



часть тела
Одеть/раздеть нижнюючасть тела
Надеть/снять верхнююодежду
Справиться спуговицами, молнией
Одеть носки, чулки
Одеть/снять обувь

Действия Могу Могу струдом Немогу Комментарии

Приготовление еды,напитков
Самостоятельно приготовитьгорячую еду (что, сколько повремени, в какой позеуточнить)_____________
Стоять или сидеть (уточнить)



во время приготовления пищи
Накрыть на стол\убрать состола
Домашнее хозяйство
Пользоваться пылесосом
Пользоваться веником
Мыть пол, способ
Вытирать пыль
Ручная стирка
Машинная стирка
Развешивать белье
Гладить
Поднимать вещи с пола
Помогать с младшимидетьми (уточнить как)____
Открывать/закрыватьвходную дверь
Делать покупки (уточнитькак часто и объем необходимойпомощи)____________



Работа
Можете ли вы работать икакая работа доступна сейчас?
Какие задания необходимовыполнять на работе?
Досуг
Заниматься обычнымдосугом - уточните виды вашегообычного досуга_________________

Активный досуг :
Прогулки по парку с семьей(уточнить способ и частоту)_____________
Прогулки с собакой(уточнить способ и частоту)_____________
Прогулки с друзьями(уточнить способ и частоту)_____________
Посещение развлекательныхмест и мероприятий



(театр,кино,кафе, музей, шопингмол,......)
(уточнить какие, частота)______________________
Активные развлечения(рыбалка, работа в саду, сбор ягоди грибов, баня) (уточнить какие,частота)_________________________
Подвижные игры иразвлечения (уточнить какие ичастоту)

Структурированная ФА
Индивидуальные тренировкис тренером (вид, частота,продолжительность)___________
Групповые тренировки стренером (вид, частота,продолжительность)___________
Самостоятельные занятия
(вид, частота,продолжительность)___________



Есть ли у Вас ещё какая-то активность или трудность, которую не отразили в анкете, либо комментарии? Если да,пожалуйста опишите
__________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

СПАСИБО ЗА ЗАПОЛНЕНИЯ АНКЕТЫ
Дневник ежедневной активности
Шагов в день________
Или расстояние на активной коляске в день+количество калорий (с приложением, например:https://apps.apple.com/ru/app/wheelchair-calorimeter/id978183407)_____

Действия Да,сколькораз
Нет Комментарии

(какие ТСРилиприспособленияиспользуются,объемпомощи - ктопомогает и

Боль (естьли больпривыполнении, уровеньпо шкале)

Утомляемость
(по шкале Борга)



как)
Одевание/Переодевание при пробуждении, передвыходом из дома, передсном сколько раз ______
Перемещение дованны \туалета (сколько раз,примерноерасстояние)________
Перемещение докухни\гостиной (сколькораз, примерноерасстояние)________
Перемещение впределах комнаты (метры)_________
Приготовил(а) еду,накрыл(а) на стол
Ходьба по лестнице(количествоступеней)_________
Помощь по дому(уточнить) ______
ШКОЛА:



Перемещение в школев рамках класса
Перемещение в школев рамках этажа
Перемещение по всемузданию школы и нашкольном дворе
КРУЖКИ
Перемещение врамках кружка (секции)опишите ____
Прогулка
(самостоятельная, сдрузьями, с семьей) -примерное расстояние ивремя
Поход в магазин(уточнить какдобрался(лась) иперемещался(лась) помагазину)___________
Посещениеразвлекательных мест имероприятий



(театр,кино,кафе, музей,ТЦ,......)
(уточнить какдобрался(лась) иперемещаласьвнутри)___________
Активныеразвлечения(рыбалка,велосипед,подвижные игры, работа всаду, сбор ягод и грибов,баня)(уточнить)_______________
ПОЗЫ в течение дня:
Сидел(а) соспущенными ногами, опорана стопы
(количество часов) _
Стоял(а) у опоры(время)
Стоял(а) без опоры(время)

Перемещение



Повороты в кровати
Сел(а)в кровати
Встал(а) из\в кровать
Спуск на пол сдивана\кровати\стула иподъем обратно
Сел(а) и встал(а) издомашнего кресла
Пересел(а) с однойповерхности на другую (сколяски на стул, кровать,диван и обратно)
Сел(а) и встал(а) втуалете, ванной
Сел(а) и встал(а) из\впрогулочной коляски
Сел(а) в машину ивышел(ла) из нее
СтруктурированнаяФА
Индивидуальнаятренировка с тренером (вид



упражнений)____
Групповая тренировкас тренером (видупражнений)________
Самостоятельныезанятия (видупражнений)________

Что было особенно трудно сегодня? Пожалуйста, опишите ниже или поделитесь любыми Вашими мыслями:______________________
________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

СПАСИБО ЗА ЗАПОЛНЕНИЕ ДНЕВНИКА

 Балансовые и координационные пробы:
Шкала баланса Берга: 14 пунктов от 0 до 4, < 43 баллов – высокий риск падения.
Устойчивость стояния (standing balance): 0 – не стоит, 4 – ноги вместе и 30 с.
Поворот на 360.



Проба Ромберга, усложненная проба Ромберга, тандем-тест на стояние, на ходьбу, сесть-встать, пятка-колено,пальценосовая проба.
Шкала баланса сидя 1- не в состоянии сидеть – 4 без опоры, удерживает равновесие при толкании.
Проба Унтербергера (тест Фукуды). Шагание на месте с высоким бердом, разворот больше нормы.

Шкала баланса Берга:
14 пунктов от 0 до 4, < 43 баллов – высокий риск падения.
1. Задание: встать со стула. Инструкция: Попросите пациента встать со стула. Если при исполнении пациентдержится за подлокотники, попросите повторить задание, не используя руки. Следите за тем, чтобы ноги не упирались вкрай стула. Используйте стул с подлокотниками.
Оценка:
(4) встает самостоятельно без помощи рук и самостоятельно удерживает равновесие (3) встает самостоятельно спервой попытки, использует руки, самостоятельно удерживает равновесие
(2) встает самостоятельно при помощи рук, требуется несколько попыток, чтобы встать
(1) требуется минимальная помощь для того, чтобы встать со стула или принять устойчивое положение стоя
(0) для того чтобы встать требуется помощь (умеренная или значительная)



2. Задание: стоять без поддержки . Инструкция: Попросите пациента самостоятельно стоять в течение 2х минут.Пациент не должен касаться ногами стула (отодвиньте стул от пациента). Следите за пациентом, будьте готовы, если онбудет терять равновесие. Оценка:
(4) уверенно стоит в течение 2х мин.
(3) стоит в течение 2х мин. с вашим контролем (без мануального контакта с пациентом, вы стоите ближе, чемэтого требует выполнение задания на 4 балла) (2) стоит без поддержки 30 сек.
(1) требуется несколько попыток для того, чтобы стоять в течение 30 сек.
(0) не может стоять 30 сек. без поддержки
Если пациент стоит уверенно 2 минуты, отметьте высший балл для пункта 3 (выполнять проверку ненужно). Приступайте к пункту 4.
3. Задание: сидеть на стуле, ноги на полу, руки скрещены на груди
Инструкция: Сидеть без опоры на спину, руки скрещены на груди, ноги стоят на полу, в коленях 90⁰, стопы накомфортном расстоянии для пациента в течение 2х мин. Используйте стул без подлокотников и секундомер.
Оценка:
(4) уверенно сидит в течение 2х мин.
(3)сидит в течение 2х мин. с контролем со стороны (без мануального контакта с пациентом, вы стоите ближе,чем этого требует выполнение задания на 4 балла, также для 2 и 1 баллов)
(2)сидит 30 сек. под контролем со стороны
(1) сидит 10 сек. под контролем со стороны



(0) не может сидеть 10 сек. без поддержки
4. Задание: перейти из положения стоя в положение сидя
Инструкция: Попросить пациента сесть на стул, не используя руки. Тщательно наблюдайте за контактом ног истула. Отодвиньте стул на 5-8 см от стены, чтобы контакт был очевиден (например, стул сдвинется).Используйте стул с подлокотниками. Оценка:
(4) уверенно садиться, минимально использует руки
(3) контролирует посадку при помощи рук
(2) для контроля посадки опирается задней поверхностью ног на стул
(1) садится самостоятельно, но посадка не контролируется (плюхается на стул)
(0) для посадки требуется помощь
5. Задание: пересесть со стула с подлокотниками на стул без подлокотников и обратно
Инструкция: Перемещаться от стула с подлокотниками к стулу без подлокотников и обратно. Поставьте стульяпод углом 90⁰, расстояние между стульями до 10 см. Инструкция дается перед выполнением задания, можнопродемонстрировать. Помощь рук означает, что пациент переносит вес на руки. Используйте стул с подлокотниками истул без подлокотников. Оценка:
(4) уверенное перемещение с минимальным использованием рук
(3) уверенное перемещение с некоторым использованием рук (использует руки при вставании и при посадке)
(2) требуются устные подсказки и/или контроль со стороны



(1) требуется помощь одного человека
(0) требуется помощь/контроль двумя людьми
6. Задание: стоять без поддержки с закрытыми глазами . Инструкция: Закрыть глаза и стоять неподвижно втечение 10 сек. Ноги на ширине плеч, руки по бокам. Используйте секундомер. Оценка:
(4) уверенно стоит в течение 10 сек.
(3) уверенно стоит в течение 10 сек., при наблюдении (без мануального контакта с пациентом, вы стоите ближе,чем этого требует выполнение задания на 4 балла) (2) стоит в течение 3 сек.
(1) не может держать глаза закрытыми в течение 3 сек., но стоит уверенно
(0) нужна поддержка для того, чтобы избежать падения
7. Задание: стоять без поддержки, ноги вместе. Инструкция: Попросите пациента поставить ноги вместе(пятки и носки соприкасаются) и стоять 1 мин. Используйте секундомер. Оценка:
(4) ноги вместе, может независимо стоять в течение 1 мин.
(3) ноги вместе, может независимо стоять в течение 1 мин., при наблюдении (без мануального контакта спациентом, вы стоите ближе, чем этого требует выполнение задания на 4 балла)
(2) может поставить ноги вместе, но не может продержаться 30 сек.
(1) нужна помощь для принятия позиции (соединить ноги), но может стоять в течение 15 сек.
(0) нужна помощь для принятия позиции (соединить ноги), не может стоять в течение 15 сек.



Если пациент не в состоянии сдвинуть ноги вместе по причинам, не связанным с равновесием (т.е. из – заожирения или Х-образной формы ног), и не снимайте баллы. В таких случаях отметьте положение ног в качествеконтрольного для проведения оценивания в будущем.
8. Задание: наклониться вперед с вытянутыми руками. Инструкция: Попросите пациента поднять руку на90⁰, распрямить/вытянуть пальцы вперед насколько возможно, ноги на ширине плеч, стопы параллельно. Экзаменаторпомещает линейку у кончиков пальцев пациента, не касаясь линейкой пальцев пациента. Далее попросите пациентанаклониться вперед с вытянутой рукой вдоль линейки, насколько это возможно, не перемещая ноги. Оцениваетсярасстояние, на которое перемещаются пальцы при максимальном наклоне вперед. По достижении максимальногонаклона, пациент должен вернуться в исходное положение. Если для малейшего наклона требуется контроль со стороны- это 3 балла. Для выполнения задания потребуется линейка. Оценка:
(4) уверенно наклоняется вперед на 25 см.
(3) наклоняется вперед от 24 см до 12 см.
(2) наклоняется вперед от 11 см до 5 см.
(1) наклоняется вперед, но нужно наблюдение (без мануального контакта с пациентом, вы стоите ближе, чемэтого требует выполнение задания на 4 балла) (0) нужна поддержка для того, чтобы избежать падения (теряетравновесие)
9. Задание: поднять предмет с пола. Инструкция: Попросите пациента поднять с пола ботинок, которыйследует положить перед пациентом по средней линии. Отведите пациента от стула, чтобы он не упирался в негоягодицами. Пациент может ставить ноги в любом удобном для него положении. Оценка:
(4) легко и уверенно поднимает тапочек
(3) поднимает тапочек, но нужно наблюдение
(2) не может поднять, но самостоятельно наклоняется на 2-4 см от ботинка, удерживает равновесие



(1) не может поднять, требуется помощь при попытке выполнить задание (0) не получается поднять и нужнаподдержка для того, чтобы избежать падения Если пациент не может выполнить задание из-за избыточного веса:
1. Предложите пациенту «присесть» и выполнить задание. В этом случае оценивать выполнение заданияследует по предложенным баллам 2. Если не получается «присесть», задание пропускается
В обоих случаях необходимо сделать пометку о том, как было выполнено или почему было не выполненозадание, для возможности оценке в динамике.
10. Задание: обернуться и посмотреть через левое и правое плечо . Инструкция: Попросите пациентаобернуться и посмотреть через левое плечо и вернуться в исходное положение. Затем после небольшой паузы повторитьчерез поворот правое плечо. Перемещать ноги нельзя. Стойте напротив пациента, чтобы наблюдать за симметриейповорота головы и шеи и переносом веса тела. Поворот влево или вправо подразумевает поворот приблизительно на 90⁰.Можно попросить пациента визуально определить какие –то объекты сзади них, чтобы отметить полный разворот.Оценка:
(4) смотрит по обе стороны, вес тела переносит хорошо
(3) смотрит только через одно плечо, на другой стороне вес тела переносит хуже
(2) поворачивается только в сторону, но удерживает равновесие
(1) при повороте требуется контроль со стороны
(0) нужна поддержка для того, чтобы избежать падения
11. Задание: обернуться на 360⁰ . Инструкция: Попросите пациента обернуться вокруг себя, затем остановитьсяи обернуться полный круг в другую сторону. Продемонстрируйте пациенту, как следует выполнять задание. Засекайтевремя каждого поворота отдельно. Повторите попытку, если пациент прикоснулся к стулу. Площадь поверхности пола,которая требуется пациенту для совершения разворота, не имеет значения.



Оценка:
(4) может обернуться в обе стороны на 360⁰, менее чем за 4 сек.
(3) может обернуться в одну сторону на 360⁰, менее чем за 4 сек.
(2) может обернуться на 360⁰, но медленно
(1) требуется наблюдение или устные подсказки
(0) в процессе поворота требуется помощь
12. Задание: попеременные шаги на подставку . Инструкция: Попросите пациента поочередно ступать наподставку, по 4 шага каждой ногой. Поставьте ступеньку перед пациентом, высота ступеньки. Продемонстрируйтепациенту, как следует выполнять задание. Если для выполнения задания потребовалась посторонняя помощь, выберитеоценку не более 2 баллов. Оценка:
(4) стоит без поддержки и уверенно, может выполнить 8 шагов за 20 сек.
(3) стоит без поддержки, может выполнить 8 шагов больше, чем за 20 сек.
(2) совершает 4 шага без помощи под наблюдением
(1) может выполнить меньше шагов (2-3), нужна минимальная помощь
(0) нужна поддержка для того, чтобы избежать падения/ не в состоянии совершить попытку
13. Задание: устоять в положении «стопы друг перед другом на одной линии» Инструкция: Попроситепациента поставить одну ногу прямо перед второй (пятка одной ноги касается носка другой ноги). Если не получаетсяпоставить стопы четко одну перед другой, то возможны варианты расположения стоп относительно друг друга.Варианты представлены в фотографиях ниже от сложного к простому.



Оценка:
(4) получается, поставить ноги в позицию (вариант 1) и держать равновесие в течение 30 сек.
(3) получается, поставить одну ногу перед второй на расстоянии (вариант 2) и держать равновесие в течение 30сек.
(2) небольшой шаг вперед (вариант 3), удерживает равновесие 30 сек.
(1) нужна помощь чтобы сделать шаг вперед, но удерживает равновесие 15 сек.
(0) теряет равновесие при положении стоя или при шаге вперед/не в состоянии совершить попытку
! В случае если не получились поставить одну ногу перед другой (вариант 1) и задание выполнялось вдругой позиции стоп (вариант 2 или 3), не забудьте отметить и учесть при выполнении повторного тестирования.
14. Задание: стоять на одной ноге . Инструкция: Попросите пациента постоять на одной ноге столько, сколькоон/она может, не пользуясь посторонней помощью. Ногу необходимо поднимать на заметную высоту, следите за тем,чтобы ноги пациента не касались друг друга. Если потребовалась посторонняя помощь, выберите оценку не более 1балла. На какой ноге стоять пациент выбирает сам. Оценка:
(4) может поднять ногу и держаться > 10 сек. (3) может поднять ногу и держаться 5-10 сек.
(2) может поднять ногу и держаться 3 сек.
(1) попытка поднять ногу, но не может держать равновесие в течение 3 секунд, но стоит независимо
(0) нужна поддержка для того, чтобы избежать падения
- Если пациент выполнил два пункта подряд на оценку ноль, то дальше тестирование не продолжается.



- Когда пациент получает 4 балла за выполненное задание, экзаменатор должен находиться недалеко, но ненастолько близко, чтобы пациент чувствовал поддержку от присутствия экзаменатора рядом. Если Вы стоите оченьблизко к пациенту, то это оценка не более 3х баллов.
- Если Вы не уверены, как правильно оценить выполнение задания, например, пациент, выполнил заданиевроде на 3 балла, но с погрешностями, ставьте балл 2. Т.е. если есть сомнения, всегда выбирайте меньший балл.
- Любое задание может быть продемонстрировано Вами пациенту, перед его выполнением
- Если пациент перемещается с дополнительными средствами опоры (ходунки, трость), то задания из шкалыследует выполнять без дополнительной опоры.

ПРОГНОЗ
< 43/56 баллов – высокий риск падения >43/56 баллов – ходьба с помощью



Шкала равновесия Берга
№ дата
1 Встать со стула

2 Стоять без поддержки
3 Сидеть на стуле, ноги на полу, руки скрещены на груди
4 Перейти из положения стоя в положение сидя
5 Пересесть со стула с подлокотниками на стул безподлокотников и обратно
6 Стоять без поддержки с закрытыми глазами
7 Стоять без поддержки, ноги вместе
8 Наклониться вперед с вытянутыми руками
9 Поднять предмет с пола
10 Обернуться и посмотреть через левое и правое плечо



11 Обернуться на 360⁰

12 Попеременные шаги на подставку

13 Устоять в положении «стопы друг перед другом на однойлинии»
14 Стоять на одной ноге

Общее количество баллов

Оценка функции ходьбы + риск падений
Тесты на ходьбу без оценки качества:
Ходьба 10 метров: оценивает возможность без помощи посторонних лиц пройти в удобном темпе заранееотмеченную дистанцию 10 м. Пациент может идти с ТСР, но не разрешается давать словесные инструкции.
10 самостоятельных шагов: оценивает возможность сделать 10 шагов без опоры руками, допускаются словесныеинструкции, но пациент не должен пользоваться дополнительными опорами.
10-метровая комфортная ходьба (КХ): оценивают скорость ходьбы. Пациент должен пройти расстояние 10 мбосиком или в комфортной обуви, с максимальной скоростью, с/или без вспомогательных средств для ходьбы.



Тест 6-минутной ходьбы: оценивает выносливость, дистанция не менее 50 м по прямой.
Тесты на ходьбу с оценкой риска падения:
Встань и иди: 3 м 10-12 с.
Dynamic Gait Index: ходьба по ровной поверхности, изменение скорости, с поворотами головы в горизонтальнойплоскости, в вертикальной плоскости, с последующим поворотом кругом, перешагивание препятствия, огибаяпрепятствия, шаги по лестнице. Качество ходьбы и риск падений. (см приложение)
Шкала оценки равновесия и ходьбы Тинетти (TBAT): оценка риска падения у пожилых, равновесия 1 (сидя) – 9(присаживание), ходьба 1 (инициация) – 9 (походка).
Шкала оценки риска падений Морсе: падение в анамнезе, характер ходьбы, средства, катетер…
Шкала Хендрика.

Тесты на ходьбу с оценкой риска падения
Функциональная оценка ходьбы с использованием шкалы

Dynamic Gait Index

1. Ходьба по ровной поверхности. Пациент должен идти с обычной скоростью до следующей отметки 6 и 10метров. Отмечается самый худший вариант выполнения.
3 балла – норма: может уверенно пройти 6 метров с нормальной скоростью и паттерном ходьбы, без использованиядополнительных приспособлений



2 балла – легкие нарушения: может уверенно пройти 6 метров, используя дополнительные приспособления, с болеемедленной скоростью и с умеренно выраженными отклонениями во время ходьбы.
1 балл – умеренные нарушения: может пройти 6 метров, с медленной скоростью, неправильный паттерн ходьбы, спризнаками неустойчивости.
0 балл – выраженные нарушения: не может пройти 6 метров, без посторонней помощи, выраженные отклонения вовремя ходьбы или неустойчивость.
2. Изменение скорости при ходьбе. Пациент начинает идти в своем нормальном темпе (1,5 метра), покоманде "Идите", идет быстрее, с максимальной скоростью (1,5 метра). По команде, "медленно", идет с минимальной длянего скоростью (1,5 метра).
3 балла – норма: способность плавно изменять скорость ходьбы без потери равновесия или отклонения от курса.Определяется существенное различие между нормальной, быстрой и медленной скоростями ходьбы.
2 балла – легкое нарушение: способность изменить скорость ходьбы, при умеренных отклонениях от курса, или приих отсутствии, неспособность достигнуть существенного изменения в скорости ходьбы, или использованиевспомогательных приспособлений.
1 балл – умеренные нарушение: способность выполнить только небольшие изменения скорости ходьбы, иливыполнить изменения скорости с существенными отклонениями от курса, или изменить скорость, с потерей равновесия,но с дальнейшим его восстановлениям и продолжением ходьбы.
0 баллов – выраженное нарушение: неспособность изменить скорость, или потеря равновесие и необходимостькасаться стены или посторонней помощи.
3.Ходьба с поворотами головы в горизонтальной плоскости. Пациент начинает идти в своем нормальном темпе.По команде “смотрите направо”, продолжает идти прямо, и поворачивает голову вправо. Продолжает смотреть направо,пока не будет команды “смотрите влево”, после чего продолжает идти прямо и поворачивает голову влево. Необходимо



держать голову повернутой влево, пока не будет команда “смотрите прямо“, после продолжает идти прямо, и вернутьголову в исходное положение.
3 балла – норма: выполняет повороты головы плавно без изменений походки.
2 балла – легкие нарушения: способность выполнять повороты плавно с небольшим изменением скорости ходьбы,то есть, незначительная дезинтеграция плавности ходьбы или использование помощи при ходьбе.
1 балл – умеренные нарушения: способность выполнить повороты головы с умеренным изменением скоростипоходки, замедлением, шаткостью, но последующим восстановлением равновесия и продолжением ходьбы.
0 баллов – выраженные нарушения: способность выполнить задачу с выраженными нарушениями ходьбы: шаткостьс отклонением более 38 см от курса, потеря равновесия, остановки, поддержка за стены.
4. Ходьба с вертикальными поворотами головы. Пациент начинает идти в нормальном темпе. По команде“смотрите вверх” продолжает идти прямо и поднимает голову вверх. Пациент продолжает смотреть вверх, по команде“смотрите вниз”, продолжает идти прямо и наклоняет голову вниз. Продолжает смотреть вниз, по команде “смотритепрямо“ продолжает идти прямо, затем повернуть голову в исходное положение.
3 балла – норма: способность выполнить повороты головы плавно без изменения походки.
2 балла – легкие нарушения: способность выполнить повороты плавно с небольшим изменением скорости ходьбы,то есть, незначительной дезинтеграцией плавности походки или использования помощи.
1 балл – умеренные нарушения: способность выполнить повороты головы с умеренным изменением скоростиходьбы, замедлением, шаткостью, но последующим восстановлением равновесия и продолжением ходьбы.
0 баллов – выраженные нарушения: способность выполнить задачу с выраженными нарушениями ходьбы: шаткостьс отклонением более 38 см от курса, потеря равновесия, остановки, поддержка за стены.



5. Ходьба с последующим поворотом кругом. Пациент начинает идти в нормальном темпе. По команде “поворот”пациент должен повернуться так быстро как сможет на 180 и остановится. Отмечается самый худший вариантвыполнения.
3 балла – норма: способность выполнить поворот за 3 секунды без потери равновесия.
2 балла – легкие нарушения: способность выполнить поворот более чем за 3 секунды, но без потери равновесия.
1 балл – умеренные нарушения: поворот выполняется медленно, требует вербального контроля, требует несколькомаленьких дополнительных шагов, для сохранения равновесия и остановки.
0 балл – выраженные нарушения: невозможность повернуться, поворот и остановка требуют дополнительнойпомощи.
6. Перешагивание препятствия. Пациент начинает идти в нормальном темпе, затем перешагнуть коробку из-подобуви, ее нельзя обходить. Продолжает идти. Отмечается самый худший вариант выполнения.
3 балла – норма: способность перешагнуть препятствие без потери скорости.
2 балла – легкие нарушения: способность перешагнуть препятствие с замедлением ходьбы и подбором шагов.
1 балл – умеренные нарушения: для выполнения задания требуется остановка или вербальный контроль.
0 баллов – выраженные нарушения: невозможность выполнить задание без дополнительной помощи.
7. Ходьба, огибая препятствия. Больной начинает идти в нормальном темпе, когда подойдет к первому конусу (нарасстоянии 1.8 метра) должен обойти его справа, когда подойдет ко второму конусу (на расстоянии 1.8 метра) обойдет егослева. Отмечается самый худший вариант выполнения.
3 балла – норма: способность обойти препятствия без потери скорости и шаткости при ходьбе.



2 балла – легкие нарушения: способность перешагнуть обойти препятствия с замедлением ходьбы и подборомшагов.
1 балл – умеренные нарушения: для выполнения задания требуется значительное замедление или вербальныйконтроль.
0 баллов – выраженные нарушения: невозможность выполнить задание без дополнительной помощи.
8.Шаги. Пациент должен подняться по лестнице, как обычно, если требуется, держится за перила. Поднявшись напролет, должен повернуться и спуститься вниз. Отмечается самый худший вариант выполнения.
3 балла – норма: подъем и спуск с чередованием ног, без поддержки за перила.
2 балла – легкие нарушения: подъем и спуск с чередованием ног, с поддержкой за перила.
1 балл – умеренные нарушения: ходьба с постановкой двух стоп на ступеньку, с поддержкой за перила.
0 – выраженные нарушения: невозможность выполнить задание.
Итоговая оценка: максимум 24 балла.
Расшифровка шкалы:
I группа – оценка от 0 до 18 баллов включительно – высокий риск падения больного при ходьбе.
II – оценка от 19 до 24 баллов – низкий риск падения при ходьбе



 Осложнения:
Вторичные нарушения из-за позы, шкала Нортона
Потребность в перемещении
Риски при перемещении
Опросники боли, ВАШ

Оценка рисков осложнений
Оценка рисков при перемещении
Датаоценки Имя пациента
Место иособенностиперемещения

Факторы риска
Неправильныепозы Наклоны вперед при перемещении тяжести

Длительные статические наклоны вперед
Развороты тела

Плохаяэргономика Теснота (недостаточно места)
Неправильная высота



Неправильная высота стула
Неправильное размещение предметов
Нехватка оборудования

Перегрузки Груз очень тяжелый – не по силам
Груз нужно держать в руках слишком долго
Груз передвинули слишком быстро илинеконтролируемым способом

Плохоесамочувствие Ослабленные мышцы
Общее физическое состояние
Ранняя ускоренная дегенерация суставов
Ограниченная подвижность из-за ожирения
Психологические нарушения

Неправильнаяметодика
Опасностьтравмы Неправильная одежда

Неправильная обувь
Падение, подскальзывание



Особенностигруза Вероятность неожиданного движения
Тяжелый
Громоздкий
Трудно удержать руками

Оценка потребности в перемещении
Возможности ипроблемы

Перемещение впостели

Перемещение впостель и из постели



Вставание

Пользование туалетом

Ходьба

Другие проблемы

Боли



Повреждения кожи

Повреждения суставов

Использованиеспециального оборудования

Риск осложнений
Примечание при оценке учитываются качество типичной позы, обычное поведение и типичные проблемы,возникающие при уходе.
Риск появления деформаций и контрактур Да - 0 Нет - 1
Положение лежа на спине
Туловище симметрично 0 1
Голова по средней линии 0 1
Ноги выпрямлены и лежат параллельно 0 1
Вес распределен равномерно между правой и левойполовинами тела 0 1



Положение сидя
Туловище симметрично 0 1
Голова по средней линии 0 1
Ноги параллельно друг другу 0 1
Таз в нейтральном положении или наклонен вперед 0 1
Стопы стоят на поверхности опоры 0 1
Ребенок не более 3-х часов в день находится в позе опасной сточки зрения возникновения деформаций 0 1
Ребенок способен по своему желанию самостоятельнопоменять позу 0 1
Ребенок сигнализирует о чувстве дискомфорта или желаниипоменять позу 0 1
Риск аспирации и респираторных инфекций Нет - 0 Да - 1
Поперхивается при проглатывании пищи 0 1
Поперхивается при проглатывании жидкости 0 1
Закашливается во время или сразу после еды 0 1
Ребенка кормят и поят в положении лежа 0 1
Риск появления повреждения мягких тканей Нет - 0 Да - 1
Ребенок более 6 часов в день находится в стуле 0 1



Заметно покраснение кожи в точках прижатия 0 1
ИТОГО

 Качество жизни
EQ-5D: подвижность, уход за собой, деятельность, боль/дискомфорт, тревога/депрессия, шкала 0-100.
SF-36: 11 вопросов, итого два показателя от 0 до 100 – душевное и физическое благополучие (физический ипсихологический компонент здоровья) https://massage-sport.ru/sf_36/
Шкала функциональной независимости FIM: включает 18 пунктов, 1-13 отражают состояние двигательныхфункций, 14-18 – состояние интеллектуальных функций. Каждая из указанных функций оценивается по семибальнойшкале. Суммарная оценка может составлять от 18 до 126 баллов.
Шкала Клэр Хилл - оценка качества жизни при НО
Педиатрический опросник качества жизни (PedsQL)
FIM:
Семибалльная градация оценки:
7 - полная независимость в выполнении соответствующей функции (все действия выполняю самостоятельно, вобщепринятой манере и с разумными затратами времени)
6 - ограниченная независимость (все действия выполняю самостоятельно, но медленнее, чем обычно, либонуждаюсь в постороннем совете)

https://massage-sport.ru/sf_36/


5 - минимальная зависимость (при выполнении действий требуется наблюдение либо незначительная помощь)
4 - незначительная зависимость (при выполнении действий нуждаюсь в посторонней помощи, однако более 75 %задания выполняю самостоятельно)
3 - умеренная зависимость (самостоятельно выполняю 50-75 % необходимых для исполнения задания действий)
2 - значительная зависимость (самостоятельно выполняю 25-50 % действий)
1 - полная зависимость от окружающих (самостоятельно выполняю менее 25 % необходимых действий)

Навыки Баллы
Самообслуживание
1. Прием пищи (пользование столовыми приборами, поднесение пищи корту, жевание, глотание)
2. Личная гигиена (чистка зубов, причесывание, умывание лица и рук, бритьелибо макияж)
3. Принятие ванны/душа (мытье и вытирание тела, за исключением области спины)
4. Одевание (включая надевание протезов/ортезов), верхняя часть тела (выше пояса)
5. Одевание (включая надевание протезов/ортезов) нижняя часть тела (ниже пояса)
6. Туалет (использование туалетной бумаги после посещения туалета, гигиенических пакетов)
Контроль функции тазовых органов
7. Мочевой пузырь (контроль мочеиспускания и, при необходимости, использованиеприспособлений для мочеиспускания - катетера и т.д.).



8. Прямая кишка (контроль акта дефекации и, при необходимости, использование специальныхприспособлений - клизмы, калоприемника и т.д.)

Перемещение
9. Кровать, стул, инвалидное кресло (способность вставать с кровати и ложиться на кровать,садиться на стул или инвалидное кресло и вставать с них).
10. Туалет (способность пользоваться унитазом - садиться, вставать)
11. Ванна, душ (способность пользоваться кабиной для душа либо ванной)
Подвижность
12. Ходьба/передвижение с помощью инвалидного кресла:
баллу "7" соответствует возможность ходьбы без посторонней помощи на расстояние не менее 50метров,
баллу "1" - невозможность преодолеть расстояние более 17 метров)
13. Подъем по лестнице
баллу "7" соответствует возможность подъема без посторонней помощи на 12-14 ступеней,
баллу "1" - невозможность преодолеть высоту более 4 ступеней)
Суммарный балл



Педиатрический опросник качества жизни (PedsQL)
PedsQL содержит соответствующие формы для развивающихся детей разного возраста 2–4, 5–7, 8–12 и 13–18 летдля оценки качества жизни HRQOL за последний месяц. Самоотчет используется у детей и подростков в возрасте от 5 до18 лет, а прокси-отчет родителей или родителей ребенка – у детей и подростков в возрасте от 2 до 18 лет.
Каждый пункт опросника оценивается по 5-балльной шкале от 0 до 4 для детей в возрасте от 8 до 18 лет (0 =никогда не бывает проблем, 1 = почти никогда не возникает проблем, 2 = иногда возникают проблемы, 3 = частовозникают проблемы, 4 = почти всегда проблема) 3-балльная шкала для самооценки маленького ребенка (возраст 5-7лет) следующим образом (0 = совсем не проблема, 2 = иногда проблема, 4 = большая проблема) большая оценкаозначает наихудшие симптомы, баллы линейно преобразуются в шкалу от 0 до 100 (0 = 100, 1 = 75, 2 = 50, 3 = 25, 4 = 0),где высокий балл означает лучшее состояние.

ФИЗИЧЕСКОЕФУНКЦИОНИРОВАНИЕ 0 1 2 3 4

1. Ходьба более одного квартала

2. Бег

3. Участие в спортивныхмероприятиях или упражнениях

4. Поднятие чего-то тяжелого

5. Принятие ванны или душа водиночестве



6. Работа по дому

7. Наличие боли или болей

8. Низкий уровень энергии

ЭМОЦИОНАЛЬНОЕФУНКЦИОНИРОВАНИЕ
1. Чувство страха или страха

2. Чувство грусти или грусти

3. Злость

4. Проблемы со сном

5. Беспокойство о том, что с ним илис ней произойдет

СОЦИАЛЬНОЕФУНКЦИОНИРОВАНИЕ
1. Ладить с другими детьми

2. Другие дети не хотят дружить сним или с ней



3. Другие дети дразнят вас

4. Не способен делать то, что могутдругие дети его возраста.

5. Не отставать, играя с другимидетьми

ШКОЛА ДЕЙСТВУЕТ
1. Внимание в классе

2. Забывание вещей

3. Не отставать от школьныхзанятий

4. Пропустить школу из-за плохогосамочувствия

5. Пропустить школу, чтобы пойтик врачу или в больницу



Модификация PSDQ – тест на самооценку
№п/п Утверждение Оценка от 0 до 5, где 0- совсем не про меня, 5 -точно про меня
1 Другие люди думают, что я успешен вспортивных занятиях Спорт
2 Я привлекателен для сверстников Внешность
3 Я физически сильный человек Сила
4 Я могу выполнять упражнения достаточно долгобез остановки Выносливость
5 Я часто делаю упражнения, после которыхпоявляется одышка Активность
6 У меня хорошо получаются занятия спортом Спорт
7 Физически я доволен собой Общая
8 У меня красивое лицо Внешность
9 У меня много силы в теле Сила
10 Я выгляжу лучше, чем многие мои друзья Внешность
11 Я сильнее многих людей моего возраста Сила
12 Я занимаюсь физически активными видамидеятельности не реже трех раз в неделю (плавание, Активность



танцы, тренировки и самостоятельные упражнения)
13 У меня хорошие спортивные навыки Спорт
14 Физически я чувствую себя хорошо Общая
15 Я думаю, что мог бы долго делать упражнения,не уставая Выносливость
16 Я много занимаюсь спортом, плаванием илидругими физическими упражнениями Активность
17 Я чувствую себя хорошо из-за того, кто я есть ичто я могу делать физически Общая
18 Я хорошо выгляжу Внешность
19 Я бы преуспел в испытании на силу Сила
20 Я могу быть физически активным в течениедлительного периода времени, не уставая Выносливость
21 Я занимаюсь спортом, физическимиупражнениями, танцами или другими физическимиупражнениями почти каждый день

Активность

22 Я хорошо занимаюсь спортом Спорт
23 Я чувствую себя хорошо из-за того, кто я естьфизически Общая
24 Я хорошо занимаюсь спортом на выносливость,например, плаванием Выносливость



 Оценка окружающей среды:
WST – тест на пригодность инвалидного кресла
https://wheelchairskillsprogram.ca/en/skills-manual-forms/

 Программа «Каролина» для младенцев и детей младшего возраста с особыми потребностями
Ссылка: https://cppms-tver.ru/sites/1-ppms/uploads/programma_karolina.pdf

https://wheelchairskillsprogram.ca/en/skills-manual-forms/
https://cppms-tver.ru/sites/1-ppms/uploads/programma_karolina.pdf
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Список сокращений:
СМР –служба мобильной реабилитации
НО – несовершенный остеогенез
ФТ – физический терапевт
ЭТ - эрготерапевт
ФА – физическая активность
ВОЗ – всемирная организация здравоохранения
МКФ – международная классификация функционирования
КЖ – качество жизни


