Medycyna Ogédlna i Nauki o Zdrowiu, 2012, Tom 18, Nr 4, 354-360
www.monz.pl

PRACA ORYGINALNA

Trudnosci w realizacji opieki nad dzie€mi
Z mOzgowym porazeniem dzieciecym

Anna Bednarek, Monika Bryczek

Katedra i Zaktad Pielegniarstwa Pediatrycznego, Wydziat Pielegniarstwa i Nauk o Zdrowiu, Uniwersytet Medyczny
w Lublinie

Bednarek A, Bryczek M. Trudnosci w realizacji opieki nad dzie¢mi z mézgowym porazeniem dzieciecym. Med Og Nauk Zdr. 2012; 18(4): 354-360.

I Streszczenie

Wstep: M6zgowe porazenie dzieciece moze stanowi¢ powazne zagrozenie dla prawidtowego rozwoju i ksztattowania sie
osobowosci dziecka oraz by¢ zrodtem wielu trudnosci i probleméw opiekuriczych dla rodziny.

Cel pracy: Poznanie trudnosci w realizacji opieki nad dzie¢miz mézgowym porazeniem dzieciecym.

Materiat i metoda: Badania zostaty przeprowadzone w 2010 roku, ws$réd 30 rodzicéw Dzieciecego Szpitala Klinicznego
w Lublinie, w Klinice Neurologii Dzieciecej, Klinice Ortopedii i Rehabilitacji Dzieciecej oraz Oddziale Rehabilitacji Dzie-
ciecej. Rbwnoczesnie kwestionariusz ankiety umieszczony zostat na stronie internetowej. Z tego zrédta do opracowania
statystycznego wykorzystano 20 kwestionariuszy. Narzedziem badawczym wykorzystanym w niniejszej pracy byt autorski
kwestionariusz ankiety.

Wyniki: Najwiecej respondentéw aktywnie uczestniczy w rehabilitacji dzieci trzy razy w tygodniu po okoto 45-60 minut
(14%). Efekty rehabilitacji spetniaja oczekiwania 70% rodzicéw. Wiekszos¢ badanych rodzicéw potrafi rozpoznac potrzeby
dziecka (88%) i okresla swoj kontakt z nim jako dobry (52%). Najwiecej trudnosci w opiece sprawia respondentom dbanie
o bezpieczne otoczenie dla dziecka (40%) oraz komunikacja podczas rehabilitacji (30%); stopien niepetnosprawnosci obecny
w moézgowym porazeniu dzieciecym decyduje o problemach, jakie towarzysza rodzicom w pielegnacji dziecka.

Whioski: 1. Badani opiekunowie swoje postepowanie z dzieckiem niepetnosprawnym uzalezniajg od stopnia jego niepet-
nosprawnosci. 2. Rozpoznawanie potrzeb dziecka niepetnosprawnego nie sprawia trudnosci zdecydowanej wiekszosci
badanych rodzicéw. 3. Rodzice dzieci zmézgowym porazeniem dzieciecym majg najwieksze trudnosci w zapewnieniu im

bezpieczenstwa. 4. Zaangazowanie rodzicéw odgrywa istotna role w procesie usprawniania i rozwoju dziecka.

I Stowa kluczowe
trudnosci w opiece, mézgowe porazenie dzieciece

WSTEP

Niepelnosprawno$¢ u dziecka moze by¢ wrodzona lub
wynika¢ z nagtego urazu ciala, czy z choroby przewlektej.
Stanowi ona zawsze ograniczenie lub brak zdolnosci do
wykonywania czynnosci w zakresie wynikajacym z rozwoju
dziecka, a w konsekwencji powoduje uszkodzenie i uposle-
dzenie funkeji organizmu. Kazdy rodzaj niepetnosprawnosci
wigze si¢ ze zmianami somatycznymi i/lub psychicznymi
oraz ma bezposredni wptyw na 0gélng wydolnos¢ organizmu
iaktywnos¢ spoteczng. Bardzo czesto powoduje zagrozenie
dla zycia dziecka, ogranicza rowniez mozliwosci jego rozwoju
i samodzielno$¢ [1, 2].

Od rodzaju niepelnosprawnosci zalezy dalsze funkcjo-
nowanie dziecka, to, czy bedzie moglo samo zadbac o swoje
potrzeby, czy tez bedzie wymagalo pomocy innej osoby badz
instytucji spolecznej. Stan zdrowia dziecka, niezaleznie od
wieku, jest bardzo wazny dla kazdego rodzica lub opieku-
na. Znaczny stopien niepelnosprawnosci staje sie zrédlem
wielu trudnosci i probleméw, z jakimi muszg sobie poradzi¢
przede wszystkim rodzice dziecka, dlatego rodzina osoby
niepelnosprawnej czgsto potrzebuje wsparcia emocjonalnego
i instytucjonalnego [3]. Opieka nad dzieckiem niepelno-
sprawnym stanowi zawsze duze wyzwanie dla rodzicéw,
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ktore jest zalezne od stopnia jego niepelnosprawnosci. Naj-
czestsze problemy w opiece nad dzieckiem niepelnospraw-
nym, zktérymi moga spotkac si¢ rodzice, a powodujace okre-
$lone trudnosci w realizacji tej opieki, to przede wszystkim
ostabienie napiecia miesniowego, wystepujace w niektorych
chorobach uwarunkowanych genetycznie oraz wrodzonych
schorzeniach uktadu nerwowego, ktére skutkuje problemami
z karmieniem i niezadawalajagcym przyrostem masy ciata.
Nastepnie zaparcia z powodu zwolnionej perystaltyki, ktore
moga wymagac wczesniejszego wprowadzenia do diety dzie-
cka pokarméw pozamlecznych. Ponadto ostabienie migsni
oddechowych wyzwalajace zwigkszong sktonno$¢ do infekeji
uktadu oddechowego, ktdre najczesciej majg ciezszy i dtuzszy
przebieg niz u dzieci, ktdre nie sg obarczone niepetnospraw-
noscia. Z kolei organiczne uszkodzenia mézgu uposledzajg
w réznym stopniu rozwdj psychoruchowy dziecka, dlatego
wymagaja statej stymulacji zaburzonych funkeji [4].
Mozgowe porazenie dzieciece, jako jednostka chorobowa
prowadzgca do niepetnosprawnoéci u dziecka, stanowi grupe
dysfunkcji rozwojowych narzadu ruchu i postawy, powodu-
jacych ograniczenie aktywnosci, o charakterze niepostepu-
jacym, ktére wystapilo w trakcie rozwoju mézgu ptodu lub
niemowlecia [5]. Objawy mézgowego porazenia dzieciecego
sa wynikiem trwalego uszkodzenia mézgu; objawy te ulegaja
modyfikacji wraz z wiekiem dziecka i w miare dojrzewania
jego uktadu nerwowego. Podstawowe z nich maja zawsze
zwigzek z uktadem ruchu. Wystepujace tu zaburzenia rucho-
we moga by¢ rozne, w zaleznosci od rodzaju, umiejscowienia,
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rozlegloéci i stopnia uszkodzenia osrodkowego uktadu ner-
wowego. Dysfunkcje uktadu pozapiramidowego objawiaja
sie postacig dyskinetyczng lub ataktyczng. Spastyczna po-
sta¢ jest nastepstwem uszkodzenia ukladu piramidowego,
odpowiedzialnego za ruchy dowolne i uczenie si¢ wzorcow
ruchowych. Oprécz wymienionych dysfunkeji, mdzgowemu
porazeniu dzieciecemu czesto towarzyszg zaburzenia czucia,
komunikacji, percepcji, zachowania oraz padaczka [6].

Rozwdj dzieci z mézgowym porazeniem dzieciegcym prze-
biega poczatkowo w sposob nieprawidiowy, dlatego wymaga
wielospecjalistycznej interwencji. Jezeli pomoc udzielana
jest dziecku od wczesnego dziecifistwa, pozwala skutecznie
kompensowa¢ wystepujace u niego deficyty, co zapobiega
pojawianiu si¢ zaburzen o charakterze wtérnym. W wielu
krajach, w tym réwniez w Polsce, wazne miejsce w systemie
opieki nad dzieckiem i jego rodzing zajmuje wczesna inter-
wengcja. Szybkie rozpoznanie zagrozen rozwojowych oraz
objecie dzieci z grup ryzyka niepetnosprawnosci programami
wczesnej interwencji, zwigksza szanse na ich optymalne
funkcjonowanie spoteczne. W opiece nad chorym dzieckiem
nalezy dba¢ o jego potrzeby, dobre samopoczucie, szano-
wac jego godno$¢ osobista, zapewni¢ mu bezpieczenstwo.
Wezesne i systematyczne usprawnianie ruchowe prowadzi
do znacznego postepu w rozwoju, dlatego dzieci powinny by¢
objete kompleksowa opieka, ktdra ma zapewnié¢ im osiag-
niecie maksymalnej sprawnoséci fizycznej, zminimalizowa¢
powiklania oraz umozliwi¢ w miare normalne funkcjono-
wanie w spoleczenstwie. Wieloprofilowa terapia obejmuje
m.in. dzialania kinezyterapeutyczne, logopedyczne, psycho-
pedagogiczne oraz czynno$ci samoobstugowe. Najwazniejszg
zasada rehabilitacji jest wspolpraca z rodzicami, z ktérymi
ustalany jest program postepowania na kazdym etapie cho-
roby. Dzieki temu mozliwe jest respektowanie ich prawa do
podejmowania decyzji zwigzanych z leczeniem [7]. Rodzice
podczas wspotpracy ze specjalistami oczekuja ponadto rze-
telnej informacji na temat celéw i mozliwosci rehabilitacji
w przypadku okreslonych dysfunkeji w stanie zdrowia ich
dziecka, a takze wskazowek dotyczacych zrozumienia, wyni-
kajacych z choroby i niepetnosprawnosci zachowan dziecka
w trakcie codziennych sytuacji i zabaw.

Konieczno$¢ zmagania sie z problemami opieki i wycho-
wania dziecka niepelnosprawnego jest poczatkowo zawsze
traumatycznym do$wiadczeniem dla rodzicéw. Charakter
doswiadczanych przez nich trudnosci w opiece jest na ogét
podobny, ale sposob ich przezywania uzalezniony od stopnia
akceptacji dziecka. Przystosowanie si¢ dziecka i jego rodzi-
céw do niepelnosprawnosci jest procesem wieloetapowym,
ktéry prowadzi do traktowania ograniczen wystepujacych
u dziecka jako jego specyficznych wlasciwosci. Od postaw
rodzicow wobec dziecka zalezy charakter wzajemnych re-
lacji, ktéry wyznacza zakres konstruktywnych zachowan
rodzicéw i dziecka oraz warunkuje ich sposob radzenia sobie
z trudnos$ciami niepelnosprawnosci w codziennym zyciu [8].

Celem pracy jest poznanie trudno$ci w realizacji opieki
nad dzie¢mi z mézgowym porazeniem dziecigcym.

MATERIAL | METODA

Badania zostaly przeprowadzone w 2010 roku, wsréd
30 rodzicéw Dziecigcego Szpitala Klinicznego w Lublinie,
tj. w Klinice Neurologii Dziecigcej, Klinice Ortopedii i Re-
habilitacji Dzieciecej oraz Oddziale Rehabilitacji Dziecigcej.

Réwnoczesnie kwestionariusz ankiety umieszczony zostat
na stronie internetowej (www.ankieta.pl). W ten sposdéb
badaniu zostalo poddanych 27 respondentéw. Z tego zrodta
do ostatecznej analizy wykorzystano 20 kwestionariuszy.

W niniejszej pracy zastosowano metode sondazu diag-
nostycznego, przy wykorzystaniu techniki ankiety. Metode
sondazu diagnostycznego okresla sie m.in. jako sposéb gro-
madzenia wiedzy o opiniach i pogladach wybranych zbioro-
wosci, nasileniu sie i kierunkach tych zjawisk na podstawie
badania grupy, w ktdrej te zjawiska wystepuja [9].

Narzedziem badawczym uzytym w pracy byt autorski
kwestionariusz ankiety, ktory sktadat sie z 46 pytan, dzieki
ktérym uzyskano wiedze na temat trudnosci opiekunczych
zwigzanych z niepelnosprawnoscia, oczekiwaniami opie-
kundéw wobec leczenia, opinii badanych o dotychczasowych
rezultatach terapii. Pierwsza grupe pytan w ankiecie stano-
wily dane charakteryzujace grupe badawcza. Dotyczyly one
wieku, plci, miejsca zamieszkania, wyksztalcenia, wykony-
wanego zawodu, ogdlnej liczby dzieci w rodzinie oraz liczby
dzieci niepetnosprawnych. Kolejna kategoria pytan dysjunk-
tywnych i koniunktywnych dotyczyla sposobu rehabilitacji
dziecka, czasu jej trwania, 0s6b zaangazowanych w terapie
dziecka, miejsca przeprowadzania rehabilitacji, postawy
opiekunéw wobec dziecka oraz efektow terapii. Ostatnia
grupa pytan dotyczyla oceny samodzielnosci dziecka nie-
pelnosprawnego w zakresie czynnosci samoobstugowych,
a takze rozpoznawania potrzeb dziecka niepetnosprawne-
go, nawigzania kontaktu z dzieckiem, okreslenia trudnosci
opiekunczych wobec dziecka, zaréwno w sferze fizycznej,
jak i psychicznej. Z uwagi na fakt, ze dane otrzymane od
rodzicéw nie réznicowaty badanych grup (z bezposredniego
kontaktu i z Internetu), dlatego uzyskane informacje ana-
lizowano facznie z uwzglednieniem liczebnosci i obliczen
procentowych.

WYNIKI

Najwiekszg grupe badanych rodzicéw stanowily osoby
w przedziale wieku 31-40 lat (48%). Wsrdéd respondentow
znalazlo sie 37 kobiet (74%) i 13 mezczyzn (26%), mieszka-
jacych w duzym i matym miescie (po 34%). Wéréd badanych
rodzicéw dominowaly osoby z wyksztalceniem zawodowym
(36%). Dobra sytuacje materialng wskazato 44% rodzicow.
Najwieksza liczba respondentéw (32%) posiada dziecko nie-
pelnosprawne w przedziale wieku 1-6 lat. Wigkszos¢ ankie-
towanych za moment rozpoznania mozgowego porazenia
dziecigcego wskazuje okres pierwszych miesiecy zycia dzie-
cka (42%). Najczesciej dzieci badanej grupy rodzicéw (30%) sa
rehabilitowane wg metody ND'T-Bobath i Voyty od 1,5-8 lat.

Gléwne zaburzenia ruchowe i wspdlistniejace u dzieci to:
porazenia jednostronne z przewaga konczyny gornej lub
dolnej, z objawami atetozy (73%), zaburzony rozwoj psycho-
ruchowy w okresie niemowlecym i wczesnego dziecinstwa
(100%), obecne zaburzenia sfery emocjonalnej i koordynacji
wzrokowo-ruchowej (48%), rozwo6j umystowy prawidlowy
lub nieznacznie obnizony u starszych dzieci (18%), niedo-
stuch odbiorczy, zez, zaburzenia mowy o charakterze dys-
kinetycznym (14%).

Zaangazowanie rodzicOw w proces terapii i rehabilitacji
dziecka z mézgowym porazeniem dzieciecym, a takze wspar-
cie ich dziatan jest istotnym elementem kompleksowego po-
dejécia do problemu jego pielegnacji, socjalizacji i niwelowania
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trudnosci opiekunczych. Ponizej zostang zaprezentowane
wybrane wyniki badan wlasnych w tym zakresie.

Zdaniem 88% badanych rozwdj i rehabilitacja dziecka
z moézgowym porazeniem dzieciecym powinna by¢ wspie-
rana zaréwno przez rodzicow, jak i specjalistow. Pozostali
ankietowani (12%) uwazaja, ze tylko przez specjalistow.
Jednoczesnie rodzice wyraznie akcentujg wlasny udziat
w procesie leczenia i postepowania z dzieckiem.
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Rycina 1. Opinia badanych o roli rodzicéw w procesie terapeutycznym dziecka

Najwigksze grupy badanych (47% i 45%) uwazaja, ze za-
angazowanie rodzicow w proces terapii dziecka jest bardzo
wazne i znacznie wspomaga rehabilitacje (Ryc. 1). Tylko dla
4% ankietowanych jest to mato wazny lub nieistotny problem
(w przypadku 2%).
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Rycina 2. Ocena zaangazowania wspétmatzonka/partnera w proces terapii dziecka

Zaangazowanie swojego wspotmatzonka/partnera w pro-
ces terapii i opieki jako bardzo dobre ocenia najwieksza liczba
respondentéw — 46% (Ryc. 2), na zaangazowanie wystarcza-
jace wskazuje 32% ankietowanych, a niewystarczajace - 14%.
Najmniejsza grupa badanych (8%) uwaza je za zle.

Najwiecej respondentéw (14%.) aktywnie uczestniczy w re-
habilitacji dzieci trzy razy w tygodniu po okoto 45-60 minut.
Najmniej (po 4%), z nich uczestniczy trzy razy w tygodniu
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Rycina 3. Czestosc¢ zabiegéw rehabilitacyjnych w srodowisku domowym

przez trzy godziny badz siedem razy w tygodniu przez okoto
30-60 minut. Pozostali ankietowani biorg udzial w rehabili-
tacji: dwa razy w tygodniu po okoto 30 minut (8%), dwa razy
w tygodniu po okolo 45 minut (6%), pie¢ razy w tygodniu
przez okoto 30 minut (8%). Dzieci najwi¢kszej grupy ankie-
towanych (44%) nie sa rehabilitowane w domu, ale korzystaja
z profesjonalnej pomocy fizjoterapeuty (Ryc. 3).
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Rycina 4. Umiejetnoscidziecka, ktére zdaniem respondentéw rozwinety sie w wy-
niku rehabilitacji

Najwieksza grupa respondentéw (36%) zauwazyla poprawe
w sferze komunikacji, najmniejsza w zakresie mowy (8%).
Grupa 32% ankietowanych wskazala na usprawnienie w po-
ruszaniu sie dziecka, z kolei 20% w samoopiece. Postep w kaz-
dym z badanych obszaréw zauwazylo 2% respondentdéw,
w poruszaniu si¢ i mowie réwniez po 2% badanych (Ryc. 4).

Najwigksza grupa badanych (56%) prébuje uspokoi¢ dzie-
cko. Najmniej ankietowanych (4%) wykonuje ¢wiczenia po-
mimo zachowania dziecka, natomiast 26% respondentéw
konczy ¢wiczenia, a 14% w ogole ich nie rozpoczyna (Ryc. 5).

Najwieksza grupa respondentéw (70%) uwaza, ze ich dzie-
cko jest sSwiadome potrzeby rehabilitacji, natomiast 20%, ze
nie jest tego $wiadome, a 10% nie ma wiedzy na ten temat
(Ryc. 6).
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Rycina 5. Reakcja respondentéw na sytuacje, gdy dziecko jest niespokojne
podczas rehabilitacji
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Rycina 6. Swiadomo$¢ dziecka w zakresie potrzeby rehabilitacji oraz wszystkich
zabiegdw, jakim jest poddawane
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Rycina 7. Charakterystyka wiasnej postawy ankietowanych wobec procesu tera-
peutycznego ich dziecka

Najwigksza grupa badanych (66%) ocenia swoja posta-
we wobec procesu terapeutycznego dziecka jako aktywna,
a jedynie 2% ankietowanych jako bierng. Pozostale grupy
wskazujg na postawe niewystarczajaca (16%) i nadopiekun-
czg (14%). Ponadto 2% odpowiedzialo, Ze charakteryzuje ich
zar6wno postawa aktywna, jak i bierna (Ryc. 7).
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Rycina 8. Ocena rozpoznawania potrzeb dziecka przez respondentéw

Wigkszo$¢ badanych potrafi rozpoznaé potrzeby swojego
dziecka (88%), a tylko 12% ankietowanych nie rozumie jego
zachowania (Ryc. 8).
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Rycina 9. Jaki aspekt opieki nad dzieckiem sprawia respondentom najwieksza
trudnos¢?

Za najwigksza trudno$¢ w opiece nad dzieckiem respon-
denci uznali dbanie o bezpieczne otoczenie dla niego (40%),
a nastepnie karmienie (12%). Pozostale grupy wskazaty po-
moc w poruszaniu si¢ (30%) oraz utrzymanie optymalnego
poziomu higieny (16%). Jedynie 2% respondentéw sygna-
lizowala jednocze$nie pomoc w poruszaniu si¢ oraz dba-
nie o bezpieczne otoczenie dla dziecka jako najtrudniejszy
problem w opiece (Ryc. 9).

Za najtrudniejszy aspekt dotyczacy stanu psychiczne-
go respondenci uznali kontakt emocjonalny z dzieckiem
(30%) i gestykulacje (16%). Po 26% badanych wskazato na
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Rycina 10. Jaki aspekt stanu psychicznego dziecka sprawia respondentom naj-
wiekszg trudnos¢?
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Rycina 11. Jaki aspekt opieki nad dzieckiem sprawia respondentom najmniejszg
trudnos¢?
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Rycina 12. Jaki aspekt stanu psychicznego dziecka sprawia respondentom naj-
mniejsza trudnos¢?

mowe i trudnosci z komunikacjg podczas rehabilitacji, a 2%
ankietowanych podalo jednocze$nie charakter kontaktu
z dzieckiem, mowe i gestykulacje jako najtrudniejsze aspekty
w opiece (Ryc. 10).

Najmniejszg trudnos¢, az 40% badanych sprawia kar-
mienie dziecka, a zaréwno utrzymanie higieny, jak i dbanie
o bezpieczne otoczenie dla dziecka — 12% ankietowanych.
Tylko 2% rodzicéw wskazalo karmienie, utrzymanie higieny
ipomoc w poruszaniu si¢ za najlatwiejszy aspekt opieki nad
dzieckiem (Ryc. 11).

Za najlatwiejszy aspekt opieki, zwigzany ze stanem psy-
chicznym, ankietowani uznali kontakt z dzieckiem (32%)
oraz komunikacje podczas rehabilitacji (12%). Pozostale
grupy badanych wskazaly gestykulacje (30%) i mowe (24%).
Tylko 2% rodzicéw zasygnalizowalo jednoczesnie kontakt
emocjonalny z dzieckiem, mowe i gestykulacje (Ryc. 12).

DYSKUSJA

Choroba przewlekta, zwlaszcza przebiegajaca z niepelno-
sprawnoscia, ogranicza mozliwo$ci pelnego funkcjonowania
nie tylko dziecka, ale réwniez jego najblizszej rodziny. Dzie-
cko moze w rézny sposob reagowad na stan swojego zdrowia.
W duzej mierze jest to uzaleznione od jego wieku. Nastep-
stwa choroby zazwyczaj wytyczaja dalszy rozwéj fizyczny
i psychiczny dziecka oraz majg wptyw na funkcjonowanie
calej jego rodziny. Dziecko czesto nie potrafi wyrazi¢ swoich
potrzeb, ktorych realizacja wymaga wspolpracy specjalistow
réznych dziedzin, zaréwno z nim, jak i jego rodzicami [8, 9].

Dysfunkcje ruchowe, jakie powstaja w wyniku mézgowe-
go porazenia dziecigcego, ograniczajg mozliwosci dziecka
oraz uniemozliwiaja lub utrudniaja opanowanie przez nie
chodzenia i wykonywania podstawowych czynnos¢ samoob-
stugowych oraz.podjecie nauki w szkole. Nie istnieje metoda
rehabilitacji w pelni skuteczna, rézne metody sg wykorzy-
stywane razem i powinny zapobiega¢ postepowaniu lub
zmniejsza¢ nieprawidtowosci rozwoju ruchowego. Wprowa-
dzane metody powinny uwzgledniac¢ Iaczenie usprawniania
istniejacych zaburzen z potrzebami rozwoju tych czynnosci,
ktdre nie zostaly uszkodzone. Nie powinny one wywotywac
zmeczenia psychofizycznego u dziecka, niepewnosci i leku.
Zrozumiata forma oraz fatwos¢ ich opanowania przez opie-
kundéw zapewnia utrzymanie cigglosci usprawniania [10, 11].

Obecne metody rehabilitacji dzieci z mézgowym poraze-
niem dziecigcym okreslane s mianem neurofizjologicznych
imaja na celu odbudowanie prawidtowego wzorca ruchowego
poprzez stopniowy rozwdj postawy oraz lokomocji. Z roz-
wijajacych si¢ oraz modyfikowanych metod usprawniania
najbardziej znane i najczesciej stosowane w naszym kraju sg
metody: NDT-Bobath, Peto, Voyty oraz Domana [7, 12, 13].
Wyniki uzyskane w trakcie badan pokrywaja si¢ z szeroko
opisywanymi w literaturze.

Dzieci najwiekszej grupy ankietowanych (46%) sa reha-
bilitowane od 1,5-8 lat, w tym w wigkszoéci w warunkach
domowych (54%). Najczesciej rodzice aktywnie uczestni-
cza w rehabilitacji dzieci - trzy razy w tygodniu po oko-
o 45-60 minut. Czas rozpoznania mézgowego porazenia
dzieciecego okresla zazwyczaj poczatek rehabilitacji, jakiej
bedzie poddane dziecko. Duzg role w tym zakresie pelni
réwniez sytuacja materialna rodziny dziecka, poniewaz sku-
teczne leczenie wymaga zaréwno wkiadu finansowego, jak
i zaangazowania ze strony najblizszych w opieke i leczenie
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dziecka. Taki stan jest ponadto dlugotrwaly ze wzgledu na
potrzebe ciagloéci rehabilitacji [14, 15]. Pocieszajacy jest
fakt, ze 44% badanych ankietowanych zadeklarowato do-
bra sytuacje materialng rodziny. Nie zawsze rehabilitacja
przebiega poprawnie, istnieje szereg elementéw, ktére moga
zakldcic tok ¢wiczen. Najwigksza grupa badanych (56%) pro-
buje najpierw uspokoi¢ dziecko i dopiero wtedy podejmuje
probe usprawniania. Zdaniem wiekszoséci respondentéw
(66%) ¢wiczenia sprawnosci ruchowych u dziecka powinny
by¢ prowadzone w osrodku rehabilitacyjnym oraz w domu.
Wedlug 70% respondentéw efekty usprawniania spetniajg
ich oczekiwania, najczesciej w zakresie sprawniejszego po-
ruszania sie dziecka (20%), lepszej komunikacji (36%) oraz
jakosci samoopieki (20%).

Odpowiednio przeprowadzana rehabilitacja jest w stanie
znacznie lub calkowicie wyeliminowa¢ zaburzenia towarzy-
szace mozgowemu porazeniu dziecigcemu, zalezy to przede
wszystkim od stopnia niepetnosprawnosci dziecka. Cia-
glos¢, systematyczno$é i szeroki zakres, obejmujacy zaréwno
usprawnianie, jak i farmakoterapie, daje pozytywne efekty
pracy zespotu terapeutycznego [4, 16].

Najwieksza grupa respondentéw (70%) przyznata, ze ich
dziecko jest sSwiadome potrzeby rehabilitacji, a 66% badanych
ocenia swoja postawe wobec procesu terapeutycznego dziecka
jako aktywna. Zdecydowana wiekszos¢ ankietowanych (90%)
moze liczy¢ na wsparcie ze strony rodziny lub znajomych.
Najwigksza grupa rodzicow (54%) wskazata wspdtmalzonka
jako osobe aktywnie uczestniczgcg w opiece nad dzieckiem
niepetnosprawnym.

Zaangazowanie rodzicow odgrywa istotna role w procesie
usprawniania i rozwoju dziecka, co jest jednoczesnie trudng
sytuacja dla nich. Zrozumienie potrzeb, zaréwno dziecka,
jak i rodzicéw, oraz pogodzenie ich w racjonalny sposob,
wzmacnia wigzi rodzinne i sprzyja rozwojowi [17, 18]. Wiek-
szo$¢ badanych potrafi rozpozna¢ potrzeby dziecka (88%)
iocenia swoj kontakt z nim jako dobry (52%). Za najwicksza
trudnos$¢ w opiece nad dzieckiem respondenci uznali dbanie
o bezpieczne otoczenie dla dziecka (40%), karmienie (12%)
oraz jakos¢ kontaktu emocjonalnego z dzieckiem (30%) i spo-
sob komunikowania si¢ z nim podczas rehabilitacji (26%).

Poszukiwanie pomocy i wiedzy na temat mozgowego po-
razenia dzieciecego daje wieksza pewnos¢ w opiece nad
dzieckiem, pozwala lepiej zrozumie¢ jego zmieniajace sie
potrzeby, a przez to zwigksza mozliwos¢ uczestniczenia ro-
dzicéw w leczeniu dziecka [19, 20, 21].

Zdecydowana wigkszos$¢ ankietowanych (84%) szukata
pomocy w zrozumieniu i zaakceptowaniu niepelnospraw-
nosci swojego dziecka, najczesciej w ksigzkach, Internecie,
prasie oraz u rodzicéw innych dzieci niepelnosprawnych.
Specjalistow wskazato tu 20% badanych rodzicéw, arodzine
lub znajomych 16% ankietowanych.

Odpowiednio dobrane oraz zastosowane zaopatrzenie or-
topedyczne jest istotnym elementem usprawniania, dowiodly
tego szeroko prowadzone badania w specjalistycznych pla-
codwkach [14, 18]. Wigkszo$¢ ankietowanych (70%) wskazuje,
ze ich dziecko uzywa zaopatrzenia ortopedycznego, tj. tusek
korekcyjnych (4%), obuwia ortopedycznego (18%), chodzika
(12%), wozka inwalidzkiego (4%).

Uczestnictwo w zajeciach lekcyjnych, niezaleznie od ich
rodzaju, rozwija umiejetnosci dziecka, jego samodzielno$¢
oraz podnosi wiedze o otaczajagcym $wiecie. W przypadku
problemoéw z mowa jednoczesnie koryguje jej nieprawidfo-
wosci [2, 8, 14]. W badanej grupie rodzicow tylko 8% dzieci

korzysta ze szkolnictwa powszechnego. Najwigksza grupa
ankietowanych wskazuje na indywidualny tok nauczania
(28%), natomiast dzieci 18% rodzicow uczg si¢ w szkotach
specjalnych.

Na podstawie przeprowadzonych badan mozna stwierdzi¢,
ze wspoldziatanie z rodzing stanowi niezbedny warunek
skutecznego procesu terapeutycznego na kazdym etapie cho-
roby dziecka. Rodzina odgrywa istotna role w procesie jego
usprawniania, a interdyscyplinarne podejscie do procesu
rehabilitacji dzieci niepelnosprawnych w wyniku mézgowego
porazenia dziecigcego jest niezbednym czynnikiem mody-
fikujagcym postawy rodzicielskie i charakter odczuwanych
przez rodzicow trudnosci w opiece.

WNIOSKI

—_

. Badani opiekunowie swoje postepowanie z dzieckiem nie-
pelnosprawnym uzalezniaja od stopnia jego niepetnospraw-
noéci. Modyfikacje w tym zakresie obejmuja: szkolnictwo,
zaopatrzenie ortopedyczne, wizyty u lekarzy specjalistow,
miejsce i czas trwania rehabilitacji. Ostatni element jest
jednoczesnie uwarunkowany sytuacja materialng rodzicow.

2. Utrzymanie dobrego kontaktu spolecznego z dzieckiem

jest najtrudniejszym dla rodzicow elementem opieki, jed-
nocze$nie najwiecej rodzicéw ocenito ten kontakt jako
dobry.

3. Rodzice dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym maja

najwieksze trudno$ci w zapewnieniu im bezpieczenstwa.

4. Rozpoznawanie potrzeb biopsychospotecznych dziecka

niepelnosprawnego nie sprawia trudnosci zdecydowanej
wiekszo$ci badanych rodzicow.

5. Zaangazowanie rodzicéw odgrywa istotna role w procesie

usprawniania i rozwoju dziecka.
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Problems in the completion of care for children
with cerebral palsy

I Abstract

Introduction: Cerebral palsy can constitute a considerable risk for the normal development and formation of individual
personalities of the child, and can be the source of many problems as well as protective problems for the family.

Objective: To introduce the problem in the completion of the care for children with cerebral palsy.

Materials and methods: Examinations were conducted in 2010 among 30 parents in the Childrenss Research Hospital in
Lublin, in the Children>s Neurology Clinic, Clinic of Orthopedics and Childrens Rehabilitation, and branch of Childrenss
Rehabilitation. At the same time, a questionnaire form was posted on an Internet website. From this source, 20 questionnaires
were used for the statistical study. The author’s version of the questionnaire form was used as the research tool.

Results: The majority of respondents took an active part in the rehabilitation of their children for about 45-60 minutes three
times a week (14%). The effects of the rehabilitation meeting met the expectations of 70% of the parents. The majority of
examined parents were able to identify the needs of their child (88%), and contact with the children determined as good
(52%). The majority of the care respondents had no problems in taking care of safe surroundings for their child (40%) nor
difficulty with transport during the rehabilitation (30%). The degree of disability current in the cerebral palsy decided about
the problems which accompanied the parents in the nursing of their children.

Conclusions: 1. The examined carers made their handling of the child with disabilities conditional on the degree of disability.
2. The majority of examined parents had no problems with identifying the needs of their child with disabilities. 3. The
parents of children with cerebral palsy had the greatest problems in assuring the safety of the child. 4. Employing parents
is very significant in the process of streamlining development of the child.

1 Key words
cerebral palsy, problems, care, parents



