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Wstep

Mimo obserwowanego intensywnego rozwoju medycyny, mozliwych do zastoso-
wania nowych metod diagnostycznych i terapeutycznych, prowadzenia akeji edukacyj-
nych nadal wiele choréb, wad wrodzonych czy urazéw powypadkowych jest nicodwra-
calnych, a jednostka nimi obarczona staje si¢ niesprawng do korica zycia.

Problem niepetnosprawnosci w Polsce nie jest problemem marginalnym, choé
na przestrzeni ostatnich dziesigciu lat w danych statystycznych dajg si¢ zauwazy¢ ten-
dencje spadkowe w liczbie 0s6b niepetnosprawnych. Biuro Petnomocnika Rzadu ds.
Oséb Niepetnosprawnych podaje, iz ,wedtug wynikéw Narodowego Spisu Powszech-
nego Ludnosci i Mieszkari z 2011 roku liczba 0séb niepetnosprawnych ogétem wy-
nosifa na koniec marca 2011 r. okoto 4,7 mln (doktadnie 4 697,0 tys.). Tym samym
liczba 0s6b niepetnosprawnych w Polsce stanowita 12,2% ludnosci kraju wobec 14,3%
w 2002 r. (blisko 5,5 mln o0séb niepetnosprawnych w 2002 roku). Udzial me¢zczyzn
wsrdd osdéb niepetnosprawnych wynosit 46,1% wobec 53,9% dla kobiet. Prawne po-
twierdzenie faktu niepetnosprawnosci posiadato w 2011 roku przeszto 3,1 mln oséb
(dokfadnie 3 133,5 tys.). Liczebno$¢ zbiorowosci oséb niepetnosprawnych prawnie
i biologicznie (jednoczesnie) wynosita 2 652,0 tys., tylko prawnie — 479,5 tys., tylko
biologicznie — 1 565,6 tys., biologicznie — 4 217,6 tys.” [http://www.niepelnosprawni.
gov.pl/niepelnosprawnosc-w-liczbach-/dane-demograficzne/].

Nieodwracalno$¢ niepetnosprawnosci, jej widocznos¢, gleboki stres zwiazany z oko-
liczno$ciami jej powstania, a takze konsekwengje, jakie za soba pociaga w wymiarze
nie tylko biologicznym, ale takze psychicznym, spotecznym i duchowym, doprowadza
do dezintegracji dotychczasowego zycie jednostki, zabijajac w niej niejednokrotnie
aspiracje i marzenia, dajac w zamian poczucie osamotnienia i alienacji.

W tej zmienionej rzeczywistosci najczgéciej towarzyszy osobie niepetnosprawnej
najblizsza rodzina, ktéra od samego poczatku jest dla tej osoby najbardziej optymalng
forma wsparcia. Ponadto niepetnosprawnos¢ najmtodszego cztonka rodziny, jakim jest
dziecko, jest traumatycznym przezyciem dla calej rodziny, co wptywa dezintegrujaco
na jej funkcjonowanie, wymaga wielu wyrzeczen i samozaparcia, reorganizacji rozkladu
zaj¢¢, zmiany w wyznaczanych celach, nierzadko rezygnacji z rozwoju i kariery zawo-
dowej. Obserwacje srodowisk rodzinnych oséb niepetnosprawnych wyraznie pokazuja,



ze z tak wielkim problemem rodzina najczgsciej nie jest w stanie poradzi¢ sobie sama.
Pozbawiona wsparcia i niezbednej pomocy ekonomicznej i spolecznej spychana jest
na margines zycia, az do catkowitego wykluczenia.

Dlatego tez wazna jest problematyka wsparcia spotecznego, jego struktura i forma
w kontekscie deprywacji, jakiej podlega wspdlnota rodzinna z osoba niepetnosprawna.
Pojawia si¢ konieczno$¢ takiego jej przystosowania si¢ do zycia, ktére zminimalizu-
je skutki niepetnosprawnosci i w mozliwie maksymalnym stopniu pozwoli zaréwno
rodzinie, jak i osobie niepetnosprawnej uczestniczy¢ w zyciu spotecznym, korzystajac
z wszelkich naleznych im praw i przywilejéw.

dr n. med. Maria Borczykowska-Rzepka
doc. dr n. med. Edyta Kedra



Proces psychospotecznej adaptacji dzieci i mlodziezy
w sytuacji przewlektej choroby i niepetnosprawnosci

dr hab. Piotr Majewicz'

! Uniwersytet Pedagogiczny im. Komisji Edukacji Narodowej w Krakowie

Zaréwno choroba przewlekta jak i niepetnosprawno$¢ fizyczna wymagaja urucho-
mienia proceséw adaptacyjnych, dzigki keérym mozliwe jest w miar¢ zadawalajace
psychospoteczne funkcjonowanie w tej ztozonej i trudnej sytuacji. Proces psychospo-
tecznej adaptacji do przewleklej choroby i niepetnosprawnosci (chronic illness and
disability — CID) zalezy od wielu czynnikéw, w tym od rodzaju i stopnia cigzkosci cho-
roby, jej jawnosci — widocznoséci symptoméw, prognozy, ponadto ogromne znaczenie
ma czas powstania/zdiagnozowania niepetnosprawnosci lub choroby oraz jej przebieg.
Ze wzgledu na te ostatnie wymiary CID najczgdciej wyrdznia si¢ trzy odmienne sytu-
agje, ktdre determinujg w znacznym stopniu proces psychospotecznej adapracji. Pierw-
sza z nich dotyczy 0séb, u ktérych choroba/niepetnosprawnos¢ trwa od urodzenia lub
wezesnego dzieciistwa, druga obejmuje sytuacje postgpujacej niepetnosprawnosci,
natomiast trzecia jest wynikiem naglej utraty sprawnosci. Pomimo oczywistych réznic
pomigdzy przebiegiem procesu adaptacji w wymienionych trzech sytuacjach, istnie¢
beda elementy wspdlne na co wskazuje L. Kowalewski [1] podkreslajac, ze reakcja
na niepetnosprawno$¢ podlega podobnym przemianom jakosciowym w trzech plasz-
czyznach, a mianowicie w zakresie zréznicowania proceséw, ich ukierunkowania oraz
wzajemnego oddzialywania. Wedtug H. Livneha i R. M. Parkera [2] wszystkie mode-
le adapracji do CID faczy to, ze jest ona dynamiczna, w zwiazku z czym rozwija sig
w czasie, poza tym proces psychospotecznego przystosowania integruje dwa zasadnicze
sktadniki: elementy intrapersonalne, takie jak mechanizmy radzenia sobie, przeszte
do$wiadczenia, oceng poznawcza, a takze elementy transpersonalne, czyli wplyw spo-
tecznych powiazani, srodowiskowe bariery, dostgpnos¢ medycznych i rehabilitacyjnych
zasob6éw. Ponadto, to co najbardziej istotne — wigkszo$¢ 0séb z niepetnosprawnoscia
zmierza ku wznowieniu osobistego rozwoju i funkcjonalnej adaptacji. Zatem najbar-
dziej charakterystycznym i zarazem stalym elementem adaptacji do CID jest dynamika
tego zjawiska, rozumiana nie tylko w ujeciu liniowym (temporalnym), ale réwniez jako
dynamika wynikajaca z interakcji poszczegélnych czynnikéw wchodzacych w sktad
omawianego procesu.
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Nalezy réwniez zaznaczy¢, ze ponizej zostang przedstawione gléwnie problemy
przystosowania zwigzane z zasadniczym tematem niniejszego opracowania, a wigc
z psychospoteczna adaptacja dzieci i mlodziezy z chorobami przewleklymi i niepet-
nosprawnoscia, ktére trwaja od urodzenia lub dziecistwa. Pozostate dane, dotyczace
0s6b z nabytg niepetnosprawnoscia w toku zycia [3], stanowi¢ beda jedynie uzupetnie-
nie lub punke odniesienia dla charakteryzowanej populacji.

PROCES PSYCHOSPOLECZNE] ADAPTAC]JI W SYTUACJI PRZEWLEKLE]
CHOROBY/NIEPELNOSPRAWNOSCI TRWAJACEJ OD URODZENIA LUB
WCZESNEGO DZIECINSTWA

Dzieci z niepelnosprawnoscia wrodzong oraz nabyta we wczesnych fazach zycia,
a wigc w okresie z ktérego dziecko nie posiada systematycznych wspomnieni (zwykle
jest to okres do okolo 5 r. z.; jest to granica umowna, ktérej rzeczywistym kryterium
jest to, czy dana osoba posiada wspomnienia z okresu kiedy byta zdrowa i sprawna,
czy tez nie) znajduja si¢ w sytuacji przystosowania pierwotnego, ktdre oznacza trak-
towanie choroby/niepetnosprawnosci jako zupelnie naturalnego elementu wilasnej
egzystencji. Dla matego dziecka z przewlekty chorobg lub dysfunkcja narzadu ruchu,
wlasna niepelnosprawno$¢ nie istnieje w jego $wiadomosci, gdyz nie zna ono innej
sytuacji, kiedy mozna na przyktad porusza¢ konczyng, lub wykonywa¢ dowolne ru-
chy catego ciata. Stan niepelnej sprawnos¢ jest wiec czyms zupelnie naturalnym [1].
W tej sytuacji poczatkowo brak jest zaktécent zwigzanych z reakcja na niepetnospraw-
no$¢, gdyz dziecko nie zdaje sobie sprawy z wlasnego polozenia, takze nieco pdzniej
$wiadomos¢ ograniczent wynikajacych z wlasnej niepelnosprawnosci jest bardzo niska.
Zatem konsekwencje choroby czy dysfunkcji narzadu ruchu trwajacych od urodzenia
lub wezesnego dzieciristwa nie dotycza w poczatkowym okresie bezposrednio dziecka,
ale odczuwane sa gtéwnie przez jego rodzicéw. To oni przezywaja kryzys emocjonalny
dowiadujac si¢ o niepelnosprawnosci dziecka i musza si¢ przystosowaé do zaistnialej
sytuacji. Jednoczesnie nalezy podkresli¢, ze pojawienie si¢ dziecka z niepelnospraw-
noscig ruchowa, taka jak np. mézgowe porazenie dziecigce czy rozszczep kregostupa,
powoduje czesto dezorganizacj¢ dotychczasowego funkcjonowania rodziny, ale czgsto
wykazuje si¢ ona znaczna odpornoscia (resilience) i w koficu pomyslnie przystosowuje
do niepelnosprawnosci dziecka [2].

Ogdlny model adaptacji rodziny i dziecka z niepetnosprawnoscia/chorobg przewle-
kta przedstawili J. L. Wallander i J. W. Varni [5].

Wszystkie czynniki decydujace o przystosowaniu zostaly tu ujete w dwie grupy.
Pierwsza to czynniki ryzyka zwigzane sg ze specyfika samej niepetnosprawnosci/cho-
roby, koniecznoscia stalej opieki nad dzieckiem oraz dziataniem rozmaitych stresoréw
natury psychospolecznej. Natomiast druga grupa zwiazana z odpornoscia obejmuje
czynniki intrapersonalne (temperament, kompetencje, motywacja, zdolno$¢ rozwia-
zywania probleméw), spoteczno-ekologiczne (zasoby rodzinne, spoleczne wsparcie,
adaptacja cztonkéw rodziny, zasoby utylitarne oznaczajace umiej¢tnosei radzenia so-
bie z naglymi i dtugotrwatymi problemami) oraz czynniki zwigzane z przetwarzaniem
stresu (poznawcza ocena, strategie radzenia sobie). Wszystkie wymienione czynniki
warunkuja adaptacj¢ na ktdra sktada si¢ zdrowie psychiczne, spoteczne funkcjonowa-
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nie oraz zdrowie fizyczne, chociaz nie wszystkie wywieraja jednakowy wplyw na proces
przystosowania. Na przyktad rodzaj i stopieni niepelnosprawnosci/cigzkosci choroby
jedynie w niewielkim stopniu determinuja proces adaptacji, natomiast zdecydowanie
wigkszy wplyw wywiera temperament dziecka oraz zmienne zwiazane z funkcjono-
waniem rodziny, a przede wszystkim status socjoekonomiczny rodziny, umiej¢tno-
$ci zaradcze rodzicéw oraz inne aspekty zycia rodzinnego. Mozna zatem stwierdzi¢,
ze zmienne zwigzane z funkcjonowaniem rodziny dziecka niepetnosprawnego maja
w procesie jego adaptacji zasadnicze znaczenie.

Czynniki ryzyka

1
J 1
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1 o diagnoza I
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Czynniki determjnujgce odpornosé

CZYNNIKI INDYWIDUALNE CZYNNIKI SPOLECZNO-EKOLOGICZNE
temperament «  érodowisko rodzinne
kompetencie o wsparcie spoleczne
efektywna motywacja o adaptacja czlonkéw rodziny
umiejgtnosé rozwiazywania probleméw *  zasoby uzytkowe

PRZETWARZANIE STRESU
o ocena poznawcza
o strategic radzenia sobie

ERIE T TLatite

ADAPTACIA
o zdrowie psychiczne
o spoleczne funkcjonowanie
o zdrowic fizyczne

Rys. 1. Adaptacja do choroby przewlektej w modelu ,niepetnosprawnosé — stres — radzenie sobie” 5]

Przeprowadzono szereg badari dotyczacych tego zagadnienia, w ktérych wykaza-
no (Hirose i Ueda) [6], ze silny stres przezywajg zaréwno matki, jak i ojcowie dzieci
z mdzgowym porazeniem dzieciccym (MPD), ale jego szczegdlne nasilenie przypada
na inne okresy rozwoju dziecka. I tak, matki doswiadczajg silniejszych emocji w okre-
sie niemowlectwa, natomiast ojcowie w okresach pdzniejszych, a mianowicie w wicku
przedszkolnym, szkolnym i mlodzieficzym dziecka z MPD. Jednak zaréwno matki, jak
i ojcowie ponosza takze inne koszty wynikajace z niepetnosprawnosci dziecka. Mozna
wigc w tej sytuacji méwic o strefie utraconego rozwoju, gdyz zasoby rodzicéw, zamiast
na dalszy wlasny rozwdj, musza by¢ w znacznej czgéci przeznaczone na leczenie, opieke
i rehabilitacj¢ dziecka [7, 8]. Chodzi tu zaréwno o zasoby spofeczne, psychologiczne,
zdrowotne, jak i ekonomiczne — niepetnosprawnos¢ dziecka zawsze pociaga za sobg
znaczne wydatki finansowe, zwykle ograniczenie mozliwosci pracy zawodowej przy-
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najmniej jednego z rodzicéw, co czgsto powoduje zubozenie rodziny. Znaczna cz¢§é
zasobdw jest wykorzystywana gléwnie w pierwszym okresie, kiedy rodzice muszg przy-
stosowac si¢ do tej nowej i trudnej dla nich sytuagji.

Najczgsciej, w sposdb tradycyjny — stadialny, fazy adaptacji rodzicéw do niepetno-
sprawnosci dziecka ujmowane sg linearnie i obejmuja [7]: szok, kryzys emocjonalny,
pozorne i/lub konstruktywne przystosowanie.

W fazie szoku pojawia si¢ wstrzas emocjonalny, rozpacz, Iek, poczucie zalu i krzyw-
dy, obnizenie nastroju, a takze niekontrolowane reakcje emocjonalne wyrazajace si¢
w postaci placzu, krzyku oraz agresji stownej, kt6rej obiektem najczesciej jest personel
medyczny, ponadto obecne sa reakcje i stany nerwicowe, objawiajace si¢ zaburzeniami
snu, taknienia, a takze stanami lekowymi. Skutkiem tych negatywnych emocji cze-
sto jest wzajemna wrogos¢ i agresja rodzicéw. Z kolei w fazie kryzysu emocjonalnego,
znacznie dtuzszej, ale charakteryzujacej si¢ emocjami o nizszym nat¢zeniu w poréwna-
niu z fazg szoku, na plan pierwszy wysuwa si¢ poczucie bezradnosci i beznadziejnosci,
a ponadto obecne sg poczucie klgski zyciowej, osamotnienia, skrzywdzenia i najbar-
dziej destrukcyjne — poczucie winy. Emocje te moga generowaé agresj¢ i nierzadko
bywaja przyczyna odejscia ojca lub jego ucieczki w prace, alkohol badz dziatalnos¢
spoleczng. Nastgpstwem omawianej fazy procesu adaptacji najczgsciej jest okres pozor-
nego przystosowania, kedry charakteryzuje si¢ podejmowaniem nieracjonalnych préb
przystosowania si¢ do sytuacji poprzez stosowanie mechanizméw obronnych. Ich kon-
sekwencja najczgéciej jest reakcja zaprzeczania niepetnosprawnosci dziecka wyrazajaca
si¢ probami podwazenia dotychczasowej diagnozy. Inng nieracjonalna prébg przysto-
sowania jest czgsto niczym nieuzasadniona wiara w mozliwo$¢ wyleczenia dziecka, co
wiaze si¢ nie tylko z poszukiwaniem specjalistéw z zakresu medycyny ale réwniez réz-
nych niekonwencjonalnych sposobéw leczenia. Kiedy wszystkie te dziatania nie przy-
nosza oczekiwanego rezultatu pojawia si¢ poszukiwanie winnych niepetnosprawnosci
dziecka. Rodzice najczgsciej obarczajg wing lekarzy, sily nadprzyrodzone, los, Boga i co
jest najbardziej brzemienne w skutkach siebie nawzajem, poszukujac uwarunkowan
genetycznych, czgsto pozornych, w rodzinie wspétmatzonka. Dziatania te ponownie
narazaja rodzing na rozbicie tak formalne w postaci rozwodu, jak i nieformalne. Kon-
sekwencja wszystkich tych nieracjonalnych sposobéw przystosowania jest apatia i pe-
symistyczna ocena skutecznosci rehabilitacji, co moze by¢ przyczyng jej zaprzestania.
Jednak nie zawsze proces adaptacji przebiega tak dramatycznie. Ponadto moze znalezé
swa kontynuacje w postaci fazy konstruktywnego przystosowania. W tej sytuacji rodzi-
ce formutujg wspdlny cel jakim jest pomoc dziecku. Wokét dazenia do jego maksymal-
nego usprawnienia koncentruje si¢ dziatanie rodziny, co ponownie ja scala.

Nieco inaczej, w sposéb bardziej globalny, ujmuja omawiane fazy przystosowania
rodzicéw J. Piggot, C. Hocking, J. Paterson [9]. Po otrzymaniu diagnozy o niepetno-
sprawnosci dziecka, w tym przypadku z mézgowym porazeniem dziecigcym, u rodzi-
céw pojawia si¢ reakcja szokowa, obnizenie nastroju, silny smutek i stosowanie réznych
strategii radzenia sobie. Z kolei w drugiej fazie rodzice zwykle daza do maksymalnego
usprawnienia dziecka, obecna jest silna motywacja by podja¢ trud jego rehabilitagji.
Jeszcze inaczej przedstawia charakteryzowany proces H. Featerstone [1]. Jako pierwsze
reakcje wymienia silne, negatywne emocje, nastgpnie atmosfer¢ wspdlnego niepowo-
dzenia, restrukturalizacj i reorganizacje rodziny oraz atmosferg sprzyjajaca konflikcom.

Omdéwione reakeje oraz fazy procesu przystosowania do niepetnosprawnosci dziec-
ka maja rézne nasilenie przede wszystkim w zaleznosci od stopnia i rodzaju dysfunk-
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¢ji, na przyklad inne nasilenie bedzie w przypadku rodziny z dzieckiem z mézgowym
porazeniem dziecigcym w postaci czterokoficzynowego porazenia (tetraplegia), czy
tez z przepukling oponowo-rdzeniows, a inne w sytuacji lejkowatej klatki piersiowej.
Jednak w kazdej sytuacji dziecko poczatkowo nie zdaje sobie sprawy z wlasnej niepel-
nosprawnosci. W codziennym zyciu wykorzystuje te mozliwosci, kedrymi dysponuje
i uwaza to za zupehnie naturalne. Swiadomo$¢ whasnej niepetnosprawnosci ruchowej
narasta zwykle stopniowo w toku kontaktéw z najblizszy otoczeniem i w wyniku do-
konywanych poréwnan z innymi dzie¢mi. Najczgéciej do pelnego uswiadomienia sobie
obecnosci dysfunkgji narzadu ruchu dochodzi, gdy dziecko wychodzi poza krag kon-
taktéw rodzinnych i sasiedzkich. Jest to zwykle zwigzane z rozpoczgciem uczgszezania
do przedszkola czy tez poczatkiem edukacji szkolnej.

Nalezy dodag, ze dysfunkcja narzadu ruchu istniejaca od urodzenia badz wezesnego
dziecinistwa stwarza zagrozenie dla prawidlowego procesu rozwoju dziecka w réznych
obszarach, bowiem czynnosci motoryczne posrednicza w zaspakajaniu potrzeb i re-
alizacji réznorodnych zadan. Zatem przesadza to o pewnej specyfice relagji ,,dziecko-
-$wiat”. Oczywiscie nie zawsze stwarzane przez niepetnosprawnos¢ ruchowa zagrozenia
rozwojowe beda takie same, ale funkcjonowanie dziecka moze staé si¢ w ich wyniku
w mniejszym lub wickszym stopniu zaklécone [11]. Nalezy zaznaczy¢, ze w pierwszych
latach zycia rozwdj ruchowy jest $cisle powiazany z intelektualnym. Im wigkszy stopieri
ograniczenia sprawnosci ruchowej matego dziecka, tym wigksze niebezpieczeristwo dla
przebiegu rozwoju umystowego gtéwnie w okresie sensoryczno-motorycznym (zmy-
stowo-ruchowym). Aktywno$¢ manipulacyjna i motoryczna umozliwia zaspokajanie
przede wszystkim potrzeby poznawczej, wynikajacej z ciekawosci $wiata i siebie oraz
wzajemnych migdzy nimi relacji. Poczucie sprawstwa, autorstwa jakiejkolwiek zmiany
w otoczeniu, chociazby potrzasanie grzechotka, ma decydujace znaczenie dla identy-
fikowania siebie i odrdznienia od innych obiektéw §wiata otaczajacego. Ograniczenie
mozliwosci swobodnego przemieszczania si¢ w otoczeniu, siggania po coraz to nowe
przedmioty i wielozmystowego ich poznawania zubaza spostrzezenia dziecka i wskutek
tego spowalnia rozwdj skomplikowanych czynno$ci umystowych, takich jak tworzenie
si¢ wyobrazen, klasyfikowanie, czy uogélnianie. Rzutuje to réwniez w pewnym stopniu
na rozwdj kontaktow spotecznych dziecka z innymi ludzmi, gdyz odbywaja si¢ one
czgsto z wykorzystaniem zabawek lub innych przedmiotéw. Ograniczenia ruchowe nie
musza mie¢ jednak negatywnego wplywu na rozwdj poznawczy, gdyz jak wskazuja
wyniki badari przy odpowiednim oddziatywaniu przebiega on prawidlowo [11, 12].
Zatem wczesna interwencja, mozliwie szybkie zaopatrzenie ortopedyczne dziecka i pe-
dagogizacja rodzicéw moga usunaé wspomniane zagrozenia.

W okresie przedszkolnym, a takze pézniejszym dysfunkeja narzadu ruchu utrudnia
badZ uniemozliwia dziecku uczestnictwo w zabawach swoich réwie$nikéw. Zaktéca to
miedzy innymi realizacj¢ potrzeby aktywnosci, ruchu, a takze potrzeby kontaktu emo-
cjonalnego. We wezesnych okresach rozwoju na skutek czestych i zwykle dtugotrwa-
tych pobytéw dziecka z dysfunkcja narzadu ruchu w osrodkach leczniczych, roztaki
z rodzing, szczegdlnie silnej frustracji ulega potrzeba bezpieczeristwa. Trudnosci w jej
realizacji wiaza si¢ takze z Igkiem przed bélem, unieruchomieniem, kolejnymi zabiega-
mi operacyjnymi, a takze bolesng rehabilitacjs. Ponadto jak wskazuje A. Maciarz [12]
dtugotrwale unieruchomienie na przyktad na wyciagu, czy w gorsecie moze wywo-
ta¢ zaburzenia réwnowagi psychicznej, zwlaszcza u dzieci mlodszych, gdyz maja one
wicksza potrzebe ruchu niz dzieci starsze i mlodziez. Najczgsciej pojawiaja si¢ u nich
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dwa rodzaje zaburzen, z ktérych pierwsze objawia si¢ przygnebieniem, obnizona ilo-
$cig reakeji stownych i mimicznych, obojetnoscia, sktonnoscia do ucieczki w marzenia,
a takze stereotypiami ruchowymi. Z kolei drugie charakteryzuje si¢ rozdraznieniem,
zmiennoscig nastroju, obecnoscig napadéw ztosci, agresja stowna, negatywizmem oraz
zaburzeniami snu. Stad tez wynika konieczno$¢ podejmowania réznych dziatan o cha-
rakterze psychoterapeutycznym oraz wspierajacych rozwéj matego dziecka. Warto za-
znaczy¢, ze rodzice dzieci w okresie niemowlecym, poniemowlecym i przedszkolnym
czgéeiej s sktonni do poszukiwania wiedzy na temat niepetnosprawnosci dziecka oraz
zewngtrznych zasobdéw, jak i sposobéw wspomagania jego rozwoju, niz rodzice oséb
bedacych w okresie wezesnej dorostosci [1]. Zatem wigkszego wsparcia udzielajg ro-
dzice dzieciom mlodszym z niepetnosprawnoscia niz dzieciom w wieku dorostym, co
zreszta wydaje si¢ zupelnie uzasadnione ogdlnymi prawidlowosciami rozwojowymi.
Rozwdj przebiega bowiem od zaleznosci od rodzicéw do coraz wigkszej samodzielnosci.

W tym miejscu nalezy zaznaczy¢, ze niepetnosprawnos¢ trwajaca od urodzenia badz
wczesnego dzieciristwa czgsto wywiera bardziej negatywny wplyw na psychospoteczne
funkcjonowanie niz niepetnosprawnos$¢ nabyta w pézniejszym okresie zycia. Jest to
spowodowane migdzy innymi dtuzszym okresem uzyskiwania negatywnych informacji
od innych oséb. Czgsto s3 to komunikaty przekazywane nie wprost, ktére polegaja
na izolowaniu lub odrzucaniu osoby niepetnosprawnej, okazywaniu jej litosci, czy tez
nadmiernym ochranianiu w réznych sytuacjach zyciowych [1].

PROBY PRZYSTOSOWANIA W SYTUACJI NIEPEENOSPRAWNOSCI
O NIEUSTABILIZOWANYM PRZEBIEGU

Szereg choréb z czasem prowadzi badZ do ograniczenia sprawnosci , badz nawet do
jej catkowitej utraty, a nawet do $mierci. Sg to tak odmienne choroby, jak na przyktad
reumatoidalne zapalenie stawéw (r.z.s.), zesztywniajace zapalenie stawéw kregostupa,
stwardnienie rozsiane (SM), czy najgrozniejsza posta¢ dystrofii, jaka jest dystrofia Du-
chenne’a. Wszystkie choroby majg jednak cech¢ wspélna jaka jest ich przebieg, nie-
ustabilizowanie przynajmniej w pewnym dhuzszym okresie czasu. Ogélny model pro-
cesu chorobowego prowadzacego do niepelnosprawnosci przedstawili L. M. Verbrugge
i AM. Jette [1]. Obejmuje on zaréwno uwarunkowania jak i poszczegélne etapy pro-
wadzace w wyniku choroby do niepetnosprawnosci. Prezentowany model przedstawia
drogg jaka przebywa czlowick od poczatkowych objawéw choroby poprzez réznorodne
uszkodzenia, a co za tym idzie funkcjonalne ograniczenia, do niepetnosprawnosci.
W procesie choroby prowadzacej do niepetnosprawnosci zostaly uwzglednione czyn-
niki pozaindywidualne, takie jak opieka lekarska i rehabilitacja, leczenie, wsparcie ze-
wnegtrzne, czy tez Srodowisko spoteczne. Ponadto wyréznione zostaly czynniki natury
indywidualnej, a wérdd nich styl zycia, sposoby radzenia sobie oraz wszelkie zachowania
przystosowawcze. Wszystkie one odgrywaja istotna rolg na drodze od zachorowania do
niepetnosprawnosci. Interakcja czynnikéw ryzyka, czynnikéw zewnetrznych, indywi-
dualnych sposobéw reagowania i funkcjonowania oraz patogendéw, ktére uruchamiaja
caly proces wplywaja na ostateczna postaé niepelnosprawnosci To jak cztowiek reaguje
i w jakich warunkach zewngtrznych zachodzi proces chorobowy ma istotny wptyw na
ostateczng postaé doswiadczanej niepetnosprawnosci.
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CZYNNIKI POZAINDYWIDUALNE (EXTRA-INDIVIDUAL FACTORS)

Opieka lekarska i rehabilitacja

(zabiegi chirurgiczne, fizjoterapia, terapia logopedyczna, edukacja zdrowotna, re-
edukacja itd.)

Leczenie oraz inne postgpowanie terapeutyczne

(lekarstwa, rekreacja/¢wiczenia w wodzie, biofeedback/ medytacja, odpoczynek/
oszczgdzanie energii)

Wsparcie zewnetrzne

(indywidualny asystent, specjalne wyposazenie i przyrzady, opicka stata, opicka
dzienna, pomoc dorazna, dostarczanie positkéw)

Srodowisko fizyczne i spoteczne

(strukturalne modyfikacje w pracy/ domu, dostgp do budynkéw, publicznej komu-
nikacji, poprawa jako$ci powietrza, ograniczenie hatasu i promieniowania, dostep
do ubezpieczenia zdrowotnego i opieki lekarskiej, przepisy i regulacje prawne, pro-
blemy dyskryminacji pracownikéw itp.)

v

Proces gtéwny (the main pathway)

Patologia (pathology)
(diagnoza choroby dys-
funkcje, wrodzone/po-

jawiajace si¢ w rozwoju)

Uszkodzenia (impair-
ments)

(dysfunkecje i nieprawi-
dfowosci w strukturze
ukta-

déw: miesniowo-szkie-

poszczegélnych

letowego, krazenia,

neurologicznego itd.)

Funkcjonalne  ogra-

(functional

limitations)

niczenia

Ograniczenia w pod-
stawowej  aktywnosci
fizycznej i umystowe;j:
po-
chylania si¢, chodzenia

po schodach,

mialej mowy, czytania

przemieszczania,

ZIrozZu-

Niepelnosprawnosé
(disability)

Trudnosci w realizacji
aktywno-
$ci: pracy, obowiazkéw
hobby,

rekreadji, relacji ze $ro-

codziennej
domowych,

dowiskiem spotecznym,
opieki nad dzie¢mi, za-
fatwiania codziennych

spraw, snu, podrdzy.

7

Czynniki ryzyka

(predyspozycje: demograficzne, spo-
feczne, styl zycia, zachowanie, czyn-
niki psychologiczne, $rodowiskowe,

biologiczne)

druku itd
!

Czynniki indywidualne (intra-individual factors)

Zmiany stylu zycia i zachowania
(wynikajace z ograniczeni chorobowych)

Psychospoteczne uwarunkowania i radzenie sobie

(pozytywne emocje, wiara-modlitwa, LOC, poznawcza ada-

ptacja do wlasnej sytuacji, posiadanie powiernika, réwiesnicza

grupa wsparcia itd. )

Zachowania przystosowawcze

(zmiany w formach dziatania, procedurach ich realizacji, czgsto-

tliwosci i czasu realizacji)

Rys. 2. Model procesu prowadzacego do niepetnosprawnosci [1]
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Choroby prowadzace do niepetnosprawnosci ruchowej pojawiajg si¢ w réznych
okresach zycia cztowieka. Niektére z nich majg uwarunkowania dziedziczne, moga
ujawnia¢ si¢ wezesnie, inne z kolei moga wystapi¢ w okresie dojrzewania, czy dopiero
w dorostosci. Jednak ich dynamika, jak i mozliwe konsekwencje w postaci mniejsze-
go lub wigkszego ograniczenia sprawnosci ruchowej, a nawet $mierci, wywotuja Ik
o réznym nasileniu. Jest to skutkiem zagrozenia utratg wartosci szczegdlnie cennych,
w postaci sprawnosci oraz celéw dzigki nim osigganych. Okresy nasilania si¢ choroby,
postepujace ograniczenie mozliwoéci motorycznych, nierzadko towarzyszacy temu bél,
powoduje stany zalamania emocjonalnego oraz depresji, a z kolei okresy zastoju, badz
nawet pewnej poprawy sprawnosci stwarzaja nadziej¢ na pozytywne zamiany. Czgsto
w zwiazku z tym pojawia si¢ zmienno$¢ nastroju. Proces ten zostal szczegdlnie mocno
wyeksponowany w modelach zaktadajacych ciagle przechodzenie w trakcie psychospo-
tecznego przystosowania 0séb z niepetnosprawnoscia od jednej skrajnosci do drugiej
(the recurrent model of psychosocial adjustment), od rozpaczy do akcepracji [1], ale
z mozliwoscig stopniowego ograniczania kolejnych wychyleri wahadta i podazaniem
z czasem ku punktowi srodkowemu [16], o ile nastapi zatrzymanie procesu narastania
ograniczed motorycznych. W przeciwnym wypadku nastgpuje coraz wicksze ograni-
czenie mozliwosci ruchowych, a co za tym idzie podejmowane préby adaprtacji do
tego typu niepetnosprawnosci ruchowej sg znacznie utrudnione przez wspomniang
dynamike i w zwiazku z tym nie zawsze efektywne. Ponadto warto zaznaczy¢, ze wiek
wystapienia choroby jest tu istotnym czynnikiem wplywajacym na sposdéb reagowania.
W przypadku pojawienia si¢ tego typu schorzenia u dzieci, w procesie adaptacji pod-
stawowe znaczenie majg przede wszystkim reakcje rodzicéw, o czym byla juz mowa.
Niemniej jednak warto doda¢, ze w sytuacji choroby zagrazajacej zyciu dziecka pojawia
si¢ szereg specyficznych form zachowania rodzicéw. Na przyktad O. Barbarin, D. Hu-
ges i MLA. Chesler [1] wyodrebnili osiem styléw zmagania si¢ rodzicéw ze stresem
wywolanym chorobg nowotworows dziecka. Jest to: poszukiwanie informacji o cho-
robie, skoncentrowanie si¢ na rozwiazywaniu praktycznych probleméw zwiazanych
z leczeniem dziecka, poszukiwanie pomocy poza rodzing, podtrzymywanie rownowagi
emocjonalnej, opieranie si¢ na religii, zachowanie optymizmu, zaprzeczenie diagnozie,
oraz akceptacja sytuacji.

Zatem podstawowe znaczenie w procesie adaptacji maja konkretne zachowania
i postawy rodzicielskie, ale takze istotne s3 inne czynniki spoleczne, cechy samego
dziecka i jego reakcja na chorobg. Ogélny model adaptacji do sytuacji choroby prze-
wlektej zostat opracowany praz I. B. Pless i P Pinkertona [5].

Powyzszy model zaktada, ze adaptacja w sytuacji choroby rozumianej jako stresor,
to transakcyjny rezultat dziatania indywidualnych czynnikéw dziecka oraz $rodowiska
w ktérym przebywa. Jest to proces dynamiczny, w ktérym odzwierciedlane sa struk-
turalne efekty wezesniejszych transakgji. Istnieje tu sprz¢zenie zwrotne pomiedzy ak-
tualnym funkcjonowaniem dziecka a reakcjami otoczenia spotecznego, ktére z kolei
beda decydowad o jego funkcjonowaniu w przysztosci. Dlatego tez funkcjonowanie
w okresie dziecirfistwa mozna uzna¢ za jedno z wazniejszych uwarunkowan adaptagji
osoby z nieustabilizowang niepetnosprawnoscia ruchowa, w okresie dorastania oraz
dorostosci. Pozostate, szczegdlnie istotne czynniki wplywajace na przystosowanie, to
przede wszystkim struktura ,ja” oraz sposoby radzenia sobie, jak réwniez cechy same;j
choroby, reakcje dziecka zwiazane z choroba, reakcje rodziny, innych oséb znaczacych
oraz réwiesnikdéw.
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Rodzina — Atrybuty Spoleczne
charakterystyki wewnetrzne Srodowisko

Radzenie sobie
struktura ,,ja”

Poczqtek choroby Stres chorobowy

Rodzaj choroby
Stopien cigzkosci
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Funkcjonowanie
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Rys. 3. Integracyjny model adaptacji do sytuacji choroby przewlektej [5]

Zmniejszajaca si¢ sprawno$¢ ruchowa utrudnia badz uniemozliwia dziecku uczest-
nictwo w zabawach swoich réwiesnikéw. Zakl6ca to migdzy innymi realizacje potrzeby
aktywnosci, ruchu, a takze potrzeby kontaktu emocjonalnego. We wezesnych okresach
rozwoju na skutek czgstych i zwykle dtugotrwatych pobytéw dziecka w osrodkach lecz-
niczych, roztaki z rodzina, szczegélnie silnej frustracji ulega potrzeba bezpieczenstwa.
Trudnosci w jej realizacji wiazg si¢ takze z lgkiem przed bélem, unieruchomieniem,
kolejnymi zabiegami operacyjnymi. W pézniejszym czasie stopniowa utrata sprawno-
$ci ruchowej poczatkowo wywoluje gniew, ktéry z czasem przeradza si¢ w lgk i brak
poczucia bezpieczefistwa, mogg pojawic si¢ stany depresyjne a nawet mysli samobdjcze.
W takiej sytuacji, wciaz pogarszajacej si¢ sprawnosci i $wiadomosci zblizajacego si¢ kresu
zycia trudno jest méwic o przystosowaniu. Z taka sytuacja mamy do czynienia gléwnie
w przypadku os6b z dystrofia Duchenne’a. Dzieci z ta postacia choroby sa zwykle $wia-
dome i dobrze zorientowane w jej przebiegu. Obserwowane u siebie ostabienie migs$ni
jest jedynie potwierdzeniem dla procesu pogarszajacego si¢ stanu zdrowia. Ponadto
wiele dzieci i miodziezy chorujacej na dystrofi¢ spotkalo si¢ ze $miercig lub wyraznym
pogorszeniem stanu zdrowia u ich starszych kolegéw z ta sama chorobg. Dlatego tez,
jak zaznacza G. Brearley [1] cz¢$¢ dzieci dotknigtych dystrofia Duchenne’a uruchamia
reakeje zaprzeczenia i w ten sposdb poprzez odrzucenie prawdy prébuje sobie radzi¢
z tak trudng sytuacja, lub zaczyna przejawia¢ zachowania agresywne i gwaltowne, ktére
z kolei sg forma odreagowania postgpujacej ogélnej stabosci. Wspomniane sposoby
reagowania wskazuja jedynie na pewne tendencje istniejace wsréd mtodziezy z dys-
trofia, co nie przesadza o mozliwo$ci pojawiania si¢ zachowan odmiennych. Jak pisze
S. H. Taylor i D. K. Sherman [19] wiele 0s6b doswiadcza przynajmniej krétkotrwalego
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leku i depresji w odpowiedzi na diagnoz¢ przewleklej i nieuleczalnej choroby, jednak
zaskakujace jest to, ze czgsto znajduja oni korzysci w tych doswiadczeniach i wskazuja
na lepsze zwiazki i pozytywne zmiany w zakresie systemu wartosci i priorytetéw, a nie-
rzadko relacjonuja poprawe jakosci zycia. Ponadto warto zaznaczy¢, ze ludzie cierpiacy
przewlekle i terminalnie chorzy czg¢sto poszukuja sensu w tej wyjatkowo trudnej sytu-
agji zyciowej. Odnajdywanie pozytywnych stron w sytuacji choroby nie jest specyficzne
jedynie dla wspomnianej grupy oséb, ale rowniez jest obecne w przypadku innych
postaci niepetnosprawnosci ruchowej o nieustabilizowanym przebiegu, jak na przyktad
u mlodziezy cierpiacej na mlodziericze idiopatyczne zapalenie stawéw (MIZS). Jest to
choroba przewlekta, przebiegajaca z okresami remisji i zaostrzeri. Na podstawie prze-
prowadzonych badari dziewczat cierpiacych na MIZS mozna stwierdzié, ze choroba
ta wywiera wigkszy negatywny wplyw na ich uczucia i emocje niz na przystosowanie
spoleczne. W sferze emocjonalnej badanych dominuje: niepewnos¢, lek i smutek, ale
réwniez poza tymi negatywnymi przezyciami wyraznie zaznacza si¢ nadzieja. Duze
znaczenie w psychospolecznej adaptacji dziewczat z MIZS ma uzyskiwane wsparcie
spoleczne, ktdre sprzyja osigganiu lepszej jakosci zycia [1].

Z kolei to, co obniza jakos¢ zycia u 0séb z nieustabilizowang niepetnosprawnoscia
ruchows, to smutek i depresja. Jak wskazuja rezultaty badani przeprowadzonych wsrod
0s6b z chorobg zwyrodnieniowa (OA) oraz z osteoporoza (OP) wspomniane negatyw-
ne emocje wyraznie sprzyjajg nasileniu dysfunkeji zwigzanych z wigksza aktywnoscia
fizyczna i wysitkiem [21]. W takiej sytuacji jako$¢ zycia wyraznie si¢ obniza, a psy-
chospoteczna adaptacja jest znacznie utrudniona. Negatywne emocje bezsprzecznie
sa zwigzane z obnizeniem jakosci zycia oraz gorszym psychospotecznym przystosowa-
niem, ale nie s3 to czynniki jedyne i zawsze obecne w przypadku dysfunkcji narzadu
ruchu o charakterze postgpujacym. C. J. McReynolds, L. C. Koch i P. D. Rumrill [22]
wskazuja na pie¢ zasadniczych uwarunkowarn psychospotecznego przystosowania oséb
chorujacych na stwardnienie rozsiane (SM). Sa to:

a) stopien cigzkosci choroby i jej symptomy,

b) przebieg choroby, jej nieprzewidywalnos¢,

¢) znaczenie straty zwiazanej z funkcjonalnym ograniczeniem,

d) osobista odporno$¢ (resilience) i zdolnos¢ przystosowania,

e) wsparcie spoleczne.

W procesie psychospolecznej adaptacji 0séb z SM wskazuja ponadto na szczegdlng
rol¢ wspomagania umiej¢tno$ci wykorzystania spolecznego wsparcia oraz wzmacniania
osobistej odpornosci (resilience) i umiejetnosci aktywnego radzenia sobie. Szczegélnie
czgsto w réznych koncepcjach oraz doniesieniach z praktyki podkreslana jest rola spo-
sobéw radzenia sobie w procesie adaptacji. Mozna nawet powiedzie¢, ze decydujaca
rol¢ w dynamicznym procesie adaptacji przypisano w wielu modelach tymze strate-
giom. Radzenie sobie petni dwie zasadnicze funkgje. Po pierwsze reguluje emocje, a po
drugie zmierza do rozwiazania problemu. Obie formy radzenia sobie uzywane sa badz
naprzemiennie, badz nawet jednocze$nie. W wielu sytuacjach, na pewnym etapie, ko-
nieczne jest zredukowanie emocji, aby utatwi¢ koncentracjg na rozwiazaniu problemu.
Wszystkie formy radzenia sobie S. E. Hobfol [23] podzielil na dziewig¢ rodzajéw:

1) dziatanie asertywne,

2) unikanie,

3) poszukiwanie wsparcia spolecznego,

4) ostrozne dzialanie,
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5) wsp6tpraca spoleczna,

6) dziatanie instynktowne,

7) dzialanie agresywne,

8) dziatanie antyspoteczne,

9) dziatanie posrednie.

Nalezy jednak zaznaczy¢, ze jest to jedna z mozliwych klasyfikacji strategii radzenia
sobie, gdyz zalezy to miedzy innymi od czasu jaki jest brany pod uwagg — czy chodzi
o zadania w czasie przeszlym, czy tez terazniejszym, a przede wszystkim ma tu znacze-
nie populacja, ktdrej strategie dotycza. Trudno jest wigc méwi¢ o uniwersalnym, stalym
zestawie omawianych zachowan. Bez wzgledu jednak na réznice w formach radzenia
sobie nalezy podkresli¢, ze redukeja stresu zwigzanego z chorobg i niepetnosprawnoscia
pelni zasadnicza role w procesie psychospotecznej adaptacji 0séb nalezacych do cha-
rakteryzowanej populagji.

Ludziom zdrowym i sprawnym trudno jest sobie wyobrazi¢, aby osoby z niepetno-
sprawnoscig mogly charakteryzowac si¢ wysokim, czy nawet takim samym poziomem
zadowolenia z zycia. Jest to efektem tak zwanego ztudzenia patetycznego, ktdre polega
na tym, ze obserwatorzy przeceniajg negatywne skutki nieszczg$¢ zyciowych innych
ludzi w zakresie dobrostanu psychicznego. Jak wskazujg rezultaty badan prowadzonych
przez R. A. Perlmana i R. F. Uhlmanna [24] ocena jakosci zycia 0séb przewlekle cho-
rych w percepqji lekarzy i pacjentéw okazala si¢ niemal catkowicie odmienna. Lekarze
jako kryterium oceny przyjeli obiektywny stan zdrowia i w zwiazku z tym znacznie
nizej ocenili jako$¢ zycia oséb cierpiacych na nowotwory i chorobg wiedcowy serca niz
pacjentéw chorujacych na cukrzycg czy artretyzm. Natomiast oceny wlasne pacjentéw
byly zblizone do ocen w populacji generalnej, a rodzaj choroby nie miat tu zadnego
znaczenia. W przewazajacej mierze, lekarze ocenili jako$¢ zycia wszystkich pacjentéw
znacznie nizej niz oni sami.

Osoby niepetnosprawne ruchowo wbrew opinii otoczenia spotecznego najczesciej
deklaruja wzglednie wysokie zadowolenie z zycia. Na przyktad 1. E. Wilder [25] (2000)
na podstawie badan 0s6b z uszkodzeniem rdzenia krggowego stwierdza, ze jedynie 19%
deklaruje niskie zadowolenie z Zycia, natomiast az 81% wysokie badz przecigtne, w tym
podobny procent kobiet (86%) i m¢zczyzn (80%). Ponadto wyzszy poziom szczgécia
charakteryzuje osoby z czterokoriczynowym porazeniem (quadriplegia) niz osoby
z paraplegia. Czas jaki uptynat od nabycia niepetnosprawnosci okazal si¢ zmienng
nieznacznie réznicujacg poziom zadowolenia z zycia. Osoby z nabyta niepetnospraw-
noscia w przeciagu ostatnich pigciu lat charakteryzujq si¢ nieco nizszym poziomem
szczgéeia niz te z dtuzszym stazem niepetnosprawnosci. Jednak réznica jest niewielka,
co sugeruje, ze stabilizacja nastgpuje wezesniej. Jak podkreslaja S.M. Smedema, D. Ca-
telano, D. ]J. Ebener [26] dobrostan u 0séb z uszkodzeniem rdzenia krggowego jest
wyraznie warunkowany przez pozytywne sposoby radzenia sobie, a posredniczy w tym
procesie poczucie wlasnej wartosci. Zatem zadowolenie z zycia os6b z niepetnospraw-
noscia ruchowa jest zwigzane z czynnym zmaganiem si¢ z wyzwaniami i trudno$ciami
zycia [27], a szczegblng rolg w tym procesie pelni poczucie wlasnej wartosci i samo-
akceptacja. Ponadto jest ono uzaleznione w znacznej mierze od satysfakgji czerpanej
ze spedzania wolnego czasu, na co wskazujg rezultaty badani przeprowadzonych przez
W. . Kinney i C. P. Coyle [28]. Az 42% wariancji wyjasnia wiasnie satysfakcja czerpana
ze spedzania wolnego czasu, natomiast 11% finanse, samoocena, zadowolenie ze stanu
zdrowia, religii oraz stan cywilny. Z kolei R.K Chen i N.M. Crewe [29] wskazuja, ze
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poczucie zadowolenia z zycia 0séb z niepelnosprawnoscia postepujaca, taka jak dystro-
fia mig$niowa oraz stwardnienie rozsiane, jest gléwnie uzaleznione od poziomu nadziei
oraz akceptacji niepetnosprawnosci, a w mniejszym stopniu od zmiennych demogra-
ficznych.

Warto doda¢, ze nadzieja, pozytywny stosunek do samego siebie oraz inne dodat-
nie emocje moga wystgpowaé niejako ,,obok” emocji negatywnych [30]. Do niedawna
przyjmowano, ze sa to przeciwstawne krarice jednego wymiaru, tymczasem s one ze
soba stabo skorelowane i w zwiazku z tym doswiadczanie jednych nie musi catkowicie
eliminowa¢ drugich. A jak wskazuja badania D. Spiegla [31], aby kto§ mdgt radzi¢
sobie z negatywnymi emocjami, niezbgdne moze by¢ do§wiadczanie emocji pozytyw-
nych. Znalazlo to potwierdzenie w efektach podtrzymujaco-ekspresyjnej terapii pa-
¢jentek z chorobg nowotworows.

Mozliwo$¢ wspdlwystgpowania emocji negatywnych i pozytywnych moze wyja-
$nia¢ wysoki poziom dobrostanu psychicznego u 0séb niepetnosprawnych fizycznie,
pacjentéw przewlekle chorych oraz innych oséb znajdujacych si¢ w sytuacjach trud-
nych. Zatem nie tylko redukcja negatywnych emocji moze ostabia¢ negatywne skutki
zaburzen, dysfunkgji i chordéb, co wiadomo od dawna, ale takze emocje pozytywne
w sposdb niezalezny mogg sprzyja¢ zdrowiu i zwigksza¢ dobrostan [32] .
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Wybrane aspekty rehabilitacji dziecka z mézgowym
porazeniem dziecigcym a poczucie satysfakeji z zycia
jego matki — w $wietle badanii empirycznych
dr n. med. Maria Borczykowska-Rzepka'

! Krakowska Akademia im. Andrzeja E Modrzewskiego w Krakowie
Wydziat Psychologii i Nauk Humanistycznych

Niniejsze opracowanie stanowi kontynuacj¢ rozwazan dotyczacych roli wybranych
aspektéw kompleksowej rehabilitacji dziecka z mézgowym porazeniem dziecigcym
w do$wiadczaniu zyciowej satysfakgji przez jego matke [1]. Prezentowane doniesienie,
podobnie, jak i wspomniane wyzej, stanowi fragment szerszych badan dotyczacych
okredlenia stopnia odczuwania zyciowej satysfakeji przez badane matki oraz zwiazku
analizowanej satysfakeji z szerokim spectrum wybranych czynnikéw o charakeerze
obiektywnym i subiektywnym (predyspozycje osobowosciowe), bedacych szczegétowa
charakterystyka matek, dzieci z wybrang niepetnosprawnoscia i srodowiska.

Wybér, w prezentowanym doniesieniu, takich aspektéw rehabilitacji jakimi sg jej
forma i czas trwania oraz analiza ich wplywu na poczucie zyciowej satysfakcji w ba-
danej grupie matek uzasadnia fake, iz aspekty te stosunkowo rzadko sa przedmiotem
merytorycznej analizy, a co wazniejsze, mozna je z duzym uproszczeniem teoretycznym
ujmowac jako znaczacy element pola badawczego réznych dyscyplin naukowych, ja-
kim jest problematyka wsparcia.

Jak podkresla literatura przedmiotu [1, 2] wsparcie jest jednym z najczgdciej pod-
dawanych badaniom moderatoréw stresu, a zarazem najmniej przejrzystym. Pommers-
bach [2], opierajac si¢ na badaniach Coobsa i Caplana stwierdza, iz istot¢ wsparcia
stanowia informacje skfaniajace jednostke do wiary, ze podlega opiece, jest szanowana
oraz stanowi element sieci komunikacji i wzajemnych zobowiazarn. Jednoczesnie wspar-
cie mozna ujmowac jako stopieri, w jakim podstawowe potrzeby spoteczne jednostki
sq akceptowane przez osoby znaczace. Najczgéciej przyjmuje si¢ podzial wsparcia ze
wzgledu na jego funkcje (wsparcie funkcjonalne) i wyrdznia si¢: funkej¢ emocjonalna,
informacyjna, instrumentalna, prestizows, spoleczng i motywujaca. Wsparcie mozna
réwniez ocenia¢ i analizowaé w aspekeie ilosciowym, jako istniejaca i dostgpna sie¢
wsparcia i wtedy mozna méwic o jego whasciwosciach strukeuralnych [2, 3] Nie wda-
jac si¢ w szersze dywagacje teoretyczne nalezy podkredli¢, iz wspdlczesne rozumienie
wsparcia (we wszystkich jego aspektach), szczegdlnie dotyczacego rodziny w sytuacji
narodzin dziecka z niepetnosprawnoscia badZ nia zagrozonego zaklada, iz zawiera ono
mozliwo$¢ niesienia pomocy w radzeniu sobie z sytuacja trudng, czgsto traumatyczng
(3, 4]. Jak podkresla Obuchowska [5], jego zasadniczym celem w tak dramatycznej zy-
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ciowo sytuadji jest przede wszystkim umacnianie rodziny w jej systemowym funkcjono-
waniu oraz wyposazenie jej w kompetengje, ktére pozwolg na optymalne, (nastawione
na rozwdj i autonomig jednostki),kierowanie zyciem dziecka i wlasnym. Chodzi o ta-
kie pokierowanie rozwojem dziecka w biegu jego zycia, ktére uksztattuje jego whasciwy
stosunek do samego siebie i wyznaczy optymalny poziom i sposéb realizacji zadar
zyciowych, a takze rozwinie grupe cech obejmujacych umiejetnosci interpersonalne
(komunikatywnos¢, prospoteczno$é i asertywnosé), przejawiajacych si¢ w interakcjach
niepetnosprawnego dziecka z otoczeniem spofecznym [5]. Te, tak wazne z punktu
widzenia opieki nad dzieckiem niepetnosprawnym i jego optymalnego wychowania
dziatania rodzicielskie, (szczeg6lnie macierzyriskie), sa tym trudniejsze, im z wigkszym
nat¢zeniem i w sposéb przewlekly cztonkowie rodzin zmagaja si¢ z fazami adaptacji
do wydarzenia traumatycznego, najczgsciej zupetnie nieoczekiwanego [4, 5, 6].W mo-
mencie tak krytycznym zyciowo jakim s narodziny dziecka z niepetnosprawnoscia
badz nig zagrozonego, rodzina a przede wszystkim kobieta,czuje si¢ osamotniona i czg¢-
sto odrzucona przez otoczenie bowiem, jak podkresla Bedkowska-Heine [7], kazda nie-
petnosprawno$¢ dziecka zdiagnozowana badz potencjalna stawia u niej pod znakiem
zapytania mozliwos¢ realizacji wlasnej drogi zyciowe, planéw i aspiracji, wartosci, celéw
zyciowych i co najwazniejsze, wymusza weryfikacj¢ oczekiwan zwiazanych z narodzo-
nym dzieckiem. Autorka doniesienia wielokrotnie juz podkresla [1, 8, 9], iz matkami
szczegblnie cigzko zmagajacymi sig z poszczegélnymi etapami adaptacyjnymi sa matki
dzieci z niepetnosprawnoscia ruchowa (postgpujaca, badz nie) ze wzgledu na widocz-
no$¢ istniejacych i/lub poglebiajacych si¢ dysfunkeji ruchowych, utrudniajacych lub
wreez uniemozliwiajacych stosowanie, przynajmniej okresowo, obronnego mechani-
zmu zaprzeczania. Poradzenie sobie z ogromem negatywnych emocji (szczeg6lnie w fa-
zie szoku i kryzysu emocjonalnego) jest niezwykle trudne dla wszystkich matek dzieci
z realng badz potencjalng niepetnosprawnoscia, jednakze ze wzgledu na wspomniang
wyzej widoczno$¢ dysfunkeji ruchowych badz nieustabilizowany, ale post¢pujacy i zle
rokujacy przebieg choroby z poglebiajacym si¢ deficytem motorycznym — grupami
szczegdlnie wymagajacymi wsparcia funkcjonalnego oraz dostgpnosci do szerokiej sieci
wsparcia — sa matki dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym czy dystrofia mig$nio-
wa Duchenne’a. Nalezy pamigta¢, iz whasnie w przypadku stabilnej badz postgpujacej
niepetnosprawnosci ruchowej dziecka dodatkowym czynnikiem obciazajacym matki
jest Swiadomos$¢ koniecznosci sprawowania opieki i §wiadczenia pomocy w czynno-
$ciach dnia codziennego w nieokreslonym przedziale czasowym, przypisywanie sobie
winy za cierpienia dziecka (z uwag na styl zycia czy obciazenia genetyczne), a takze
osobowo$¢ dzieci z dysfunkcjami ruchowymi. Jak podkresla wielu autoréw [1, 10],
wlasnie w grupie dzieci i mlodziezy z mézgowym porazeniem dziecigcym wystgpuje
najnizszy poziom jakosci zycia z jednoczeénie, silnie odczuwana potrzebg dziatania i in-
tegracji ze $rodowiskiem. Zjawisko to, (zwiazane z trudnosciami w procesie adaptacji
psychospotecznej), wynika z ograniczeri w zdobywaniu wezesnych doswiadczen senso-
motorycznych oraz nabywaniu kompetencji spotecznych. To aktywno$¢ motoryczna
i zdolnosci manipulacyjne pozwalaja dziecku od najwczesniejszych faz rozwojowych
na ksztaltowanie poczucia sprawstwa, umozliwiajacego proces wlasnej identyfikacji
i wyodrebniania siebie z otaczajacego $wiata, a takze przypisywanie sobie okreslonych
cech (wyodrebnianie si¢ ,ja egzystencjalnego” i ,ja kategorialnego”). Zatem dysfunk-
¢ja narzadu ruchu wystgpujaca od urodzenia badz wezesnego dzieciistwa, ogranicza-
jaca zaspokajanie réznorodnych potrzeb rozwojowych dziecka (emocjonalnych czy
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poznawczych), przesadza czgsto o specyfice relacji dziecka z mézgowym porazeniem
dziecigcym z najblizszym otoczeniem spotecznym i $wiatem. Dodatkowe problemy
w zakresie komunikowania si¢ (dysartria), koniecznos¢ korzystania z pomocy innych
w czynnosciach dnia codziennego prowadza czgsto do wymuszonej, nadmiernej ule-
glodci i thumienia emocji negatywnych (gniewu, wrogosci), co w konsekwencji moze
zaburza¢ prawidlowy rozwdj osobowosci tych jednostek, utrudniajac sprawowanie
nad nimi opieki i stosowanie adekwatnych oddziatywan wychowawczych. W $wietle
powyzszych, z koniecznosci do$¢ powierzchownych rozwazani, wydaje sig, iz matki
dzieci z niepelnosprawnoscia ruchowa w szczeg6lny sposéb predysponowane sa do
demonstrowania postawy nadopiekuriczej, badz odrzucajacej dziecko, uprzedmiota-
wiajacej je. Jak podkresla Dabrowska [6] whasnie takie postawy najczesciej sprzyjaja
utrzymywaniu si¢ statego napigcia emocjonalnego, ktére w nieokreslonym przedziale
czasowym (w zalezno$ci od zasobéw intrapsychicznych i interpersonalnych matki),
doprowadzi¢ moga do wystapienia u niej zespotu wypalenia i znaczacych probleméw
psychosomatycznych. Mozna sadzi¢, iz wyczerpana, przecigzona obowiazkami i Igkowa
matka stabiej koncentruje si¢ na doborze najbardziej adekwatnych dla dziecka metod
rehabilitacji i mniej konsekwentnie dba o to, by rehabilitacja podjeta zostata jak naj-
wezesniej i miata charakter kompleksowy i ciagly. Powyzsze rozwazania sklaniajg do
postawienia pytania o dobrostan psychiczny matek dzieci z mézgowym porazeniem
dziecigcym (niezaleznie od postaci klinicznej tego schorzenia), a takze o czynniki (za-
soby), utatwiajace zachowanie tegoz dobrostanu, ktérego trafnym wskaznikiem moze
by¢ poczucie satysfakdji z zycia.

W tym miejscu warto przypomnieé, iz wspdlczesna wiedza na temat satysfakgji
z zycia nie upowaznia do stosowania tylko jednej jej definicji. Wigkszo$¢ badaczy [12,
13, 14], sytuuje ja w warstwie ogdlnego dobrostanu psychicznego jednostki i utozsamia
wylacznie z poznawcza ocena catosci zycia, badZ wymaga potraktowania oceny poznaw-
czej tacznie z bilansem emocjonalnym, kt6ry winien by¢ dodatni. Na uzytek niniejszej
pracy wybrano t¢ definicje satysfakgji z zycia, ktdra okresla jg jako poznawczy element
subiektywnego dobrostanu psychicznego, bedacy ogdlng oceng catosci zycia, w sposdb
niezalezny od aktualnie przezywanych emocji. Zdefiniowana, w kategoriach oceny po-
znawczej, satysfakcja z zycia wigze si¢ z wigksza jej stabilno$cia w czasie, w poréwnaniu
z komponentami emocjonalnymi [13, 14, 15,]. Podobnie sadzi Dziurowicz-Koztowska
[16] i podkresla, ze satysfakcja z zycia wydaje si¢ by¢ stabilng jako$cia doswiadczenia,
rézniacy si¢ od szczgécia bardziej trwatym i obiektywnym charakterem. Jak twierdzi,
za Pavotem i Dienerem Juczynski [17], tak pojeta satysfakcja z zycia stanowi jeden
z trzech podstawowych wskaznikéw ogélnego dobrostanu psychicznego wplywajacego
na zdrowie psychiczne jednostki a nierzadko i-somatyczne. Natomiast oceng satysfakeji
z zycia stanowi wynik poréwnania przez jednostke wlasnej sytuacji z ustalonymi przez
siebie standardami. Jezeli wynik poréwnania jest zadowalajacy to jego skutkiem jest
odczucie satysfakgji z wlasnych warunkéw i osiagni¢é [17]. Celowym, w tym miejscu,
wydaje si¢ dodanie, iz do badania poczucia satysfakeji z zycia w wybranej grupie matek
wykorzystano Skale Satysfakcji z Zycia SWLS Diennera, Emmonsa, Larsona i Griffina
w adaptagji Juczyniskiego [17].

Grupg badawcza stanowito 108 matek dzieci ze zdiagnozowanym mdézgowym po-
razeniem dziecigcym (z réznymi postaciami klinicznymi), kompleksowo zbadanych
i rehabilitowanych w jednym z Osrodkéw Rehabilitacyjnych na Gérnym Slasku. Bada-
niami obj¢to matki dzieci rehabilitowanych w ramach Wezesnej Interwencji w trybie
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ambulatoryjnym (60 oséb) i w Placéwcee Pobytu Dziennego (48 o0sob). Wiek rehabili-
towanych dzieci zawierat si¢ w przedziale od 2. do 6. roku zycia. Ustalenie gérnej grani-
cy wickowej na 6 lat — zostato dokonane celowo tak, by dziecko nie wchodzito w prég
edukacyjny i nie bylo zmuszone do wyboru okreslonej sciezki edukacyjnej, na przyktad
szkoly specjalnej czy szkoly zycia. Zmierzenie si¢ bowiem przez matke z bolesng rze-
czywistoscig i podjecie (w okreslonej formie) przez dziecko obowiazku edukacyjnego,
moze by¢ przyczynkiem do obnizenia dobrostanu psychicznego matki [2].

Z uwagi na poruszang przez autork¢ doniesienia problematyke poznawczej oceny
zycia przez matki dzieci z niepetnosprawnoscia ruchowa (w tym z mézgowym poraze-
niem dziecigcym i dystrofia mig$niowa Duchenne’a) w szeregu wezesniejszych publi-
kagji [1, 9, 18], w tym miejscu przedstawione zostang jedynie najwazniejsze wyniki
dotyczace poziomu zyciowej satysfakcji w badanej grupie matek. Warto doda¢, iz w ba-
daniu wykorzystano Skale Satysfakcji z Zycia ( The Satisfaction with Life Scale) Dienera,
Emmonsa, Larsona i Grifina w adaptacji Juczynskiego [17].

Uzyskane wyniki pokazuja, iz prawie polowa badanych charakteryzuje si¢ niskim
poczuciem zyciowej satysfakeji, 29,72% matek — $rednim poczuciem satysfakgji z zycia
a najmniej liczng grupe (25,69%) stanowia matki, ktére ciesza wysoka poznawcza oce-
na wlasnych osiagnie¢ i warunkéw, co moze $wiadcezy¢ o ich poradzeniu sobie z szeroka
gamg emocji negatywnych i osiagnieciu, (przynajmniej okresowo), fazy konstrukeyw-
nego przystosowania do nowej, zmienionej sytuacji zyciowej.

Zgodnie z rozwazaniami Czapifiskiego [12, 19] kazda jednostka ma swéj wlasny
»atraktor” szczgdcia, uwarunkowany genetycznie poziom, do ktérego dazy nawet w sy-
tuacjach trudnych zyciowo. Jednakze sa wydarzenia tak krytyczne i traumatyczne, iz
mogga na state, badz w dtuzszym przedziale czasowym obnizy¢ poziom szczgscia jednost-
ki i zmieni¢ wspomniany juz, charakterystyczny dla jednostki ,atraktor”. Jak podkresla
literatura naukowa [3, 20, 21] proces radzenia sobie z trudami krytycznych wydarzer
oraz efekty zmagania si¢ przez jednostke z fazami procesu adaptacji psychospoteczne;j
w duzej mierze zaleza od posiadanych zasobéw osobistych i spotecznych jednostki oraz
od umiejetnosei ich wykorzystania. Zatem istotnym wydawaloby si¢ przesledzenie,
jak ksztaltuje si¢ poziom wybranych zasobéw intrapsychicznych i interpersonalnych
w badanej grupie matek i ke6re z nich, s3 istotnie zwigzane z poczuciem satysfakgji
z zycia badanych. Z uwagi jednakze na ograniczone ramy niniejszego opracowania
warto jedynie wspomnie(, iz szersze opracowanie wplywu szerokiego spectrum czyn-
nikéw socjoekonomicznych na odczuwanie zyciowej satysfakcji przez badane matki,
problemu funkcjonowania systemu rodzinnego z dzieckiem z mézgowym porazeniem
dziecigcym, a takze znaczenia formy rehabilitacji dla poznawczej oceny zycia matek
dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym mozna znalezé we wezesniejszych artyku-
tach autorki [1, 8, 9, 18].

Analiza szerokiego spectrum czynnikéw charakteryzujacych matki, dzieci z moé-
zgowym porazeniem dziecigcym i ich $rodowiska wykazata, iz jednym z czynnikéw
istotnie wplywajacym na poziom satysfakcji zyciowej badanych matek jest forma re-
habilitacji, jaka objete zostalo dziecko w ramach wczesnego usprawniania. Jako, ze
powigzanie omawianego czynnika z poznawcza oceng zycia przez badane matki zostato
juz pokrétce oméwione w innym doniesieniu [1] w tym miejscu warto jedynie przypo-
mnieé, iz wspomniany zwigzek ksztattowat si¢ na poziomie p=0,01 (przy przyjeciu za
poziom istotny wartoéci p<0,05). Analiza dotyczyta dwoch form rehabilitacji dziecka:
Pobytu Dziennego (pobyt w specjalistycznym o$rodku od poniedziatku do piatku, pod
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opieka grupy specjalistow przez osiem godzin dziennie, gwarantujacy kompleksowa
rehabilitacj¢ i specjalistyczna, dostosowana do potrzeb dziecka opieke) oraz Ambulato-
ryjng Wezesng Interwencje — wymagajaca (kilka razy w tygodniu) obecnosci rodzicéw
z dzieckiem na terenie o§rodka. Zgodnie z literatura przedmiotu [4, 6, 22] mozna
przyjaé, iz kazda forma rehabilitacji, opieki i psychoedukacji w ramach wezesnej inter-
wengcji czy wezesnego wspomagania ukierunkowana na stymulowanie rozwoju dziecka
z niepelnosprawnoscia czy nia zagrozonego, a takze ulatwiajaca wyposazenie matek
w niezbedne specyficzne kompetencje opiekuriczo-wychowawcze jest niezmiernie
istotna i stanowi tak potrzebne wsparcie spoleczne (w ujeciu ilosciowym i jakoscio-
wym) — jednakze, jak si¢ wydaje, nie jest rzecza oboj¢tna, czy matka moze codziennie
dysponowa¢ kilkoma godzinami przeznaczonymi na przyktad na pracg, niezbedny
wypoczynek czy opieke nad rodzeristwem dziecka niepetnosprawnego, czy tez jest tej
mozliwosci pozbawiona. Aspekt zatrudnienia (zwigzany z kondycja finansowa rodziny)
czy mozliwosci samorozwoju (podnoszenie kwalifikacji) wydaja si¢ tym istotniejsze, iz
analiza roli czynnikéw socjoekonomicznych w ksztattowaniu poczucia zyciowej satys-
fakcji wykazata istotny zwigzek tego poziomu w grupie badanych z ich percepcja sytu-
agji finansowej (p=0,03) oraz z aktywnoscig zawodowg (p=0,04). Wartym podkreslenia
wydaje si¢ fake, iz ani jedna matka, z grupy postrzegajacych swa sytuacj¢ materialng
jako bardzo zlg i zta nie wybrala formy rehabilitacji ambulatoryjnej. Forme t¢ wy-
brato najwigcej matek oceniajacych swa sytuacj¢ materialng jako przecigtna (63,33%
badanych). Uzyskane wyniki dobitnie potwierdzaja zréznicowanie stopnia satysfak-
Gji z zycia u matek dzieci korzystajacych z Pobytu Dziennego i Wczesnej Interwencji
o charakterze ambulatoryjnym — na korzy$¢ tych pierwszych. Jak wynika z analizy
danych, w pierwszej grupie wysokim stopniem zyciowej satysfakgji cieszylo si¢ 41,67%
badanych, natomiast w grupie drugiej — 16,67%. Wyniki te zwracaja uwage na fake, iz
forma rehabilitacji (réznicujaca w sposéb istotny grupy badanych na poziomie p=0,01)
moze mie¢ znaczacy udzial w ochronie dobrostanu psychicznego matek, zapobiegad
problemom w zakresie zdrowia psychicznego i pozwala¢ na lepsze cieszenie si¢ zyciem.
Warto w tym miejscu podkresli¢, iz forma rehabilitacji okazata si¢ takze czynnikiem
istotnie modyfikujacym inny aspekt rehabilitacji — jakim okazal si¢ zwiazek dtugosci
okresu rehabilitacji dziecka z zyciowa satysfakcja jego matki (p=0,003), ale jedynie
w grupie matek korzystajacych z formy Wezesnej Interwencji Ambulatoryjnej.

15 9 0 24
51,72% 42,86% 0,00%
62,50% 37,50% 0,00%
25,00% 15,00% 0,00% 40,00%
14 12 10 36
48,28% 57,14% 100,00%
38,89% 33,33% 27,78%
23,33% 20,00% 16,67% 60,00%
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37,50%

0,00%

38,89%

33,33%

27,78%

matek w grupie wezesnej interwencji (Wez. In.)

Tab. 1. Diugos¢ okresu rehabilitacji dziecka a stopiert odczuwanej satysfakeji z zycia (SWLS) badanych

5 2 7 14
27,78% 20,00% 35,00%
35,71% 14,29% 50,00%
10,42% 4,17% 14,58% 29,17%
13 8 13 34
72,22% 80,00% 65,00%
38,24% 23,53% 38,24%
27,08% 16,67% 27,08% 70,83%
18 10 20 48
37,50% 20,83% 41,67% 100,00%

35,71%

14,29%

50,00%

38,24%

23,53%

38,24%

matek w grupie pobytu dziennego (P. Dz.)
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Tab. 2. Diugos¢ okresu rehabilitacji dziecka a stopieri odczuwanej satysfakeji z zycia (SWLS) badanych

Mimo, ze czynnik dtugosci okresu rehabilitacji nie wykazat bezposredniego, istot-
nego statystycznie zwigzku z poczuciem zyciowej satysfakcji badanych matek, nalezy
podkresli¢, iz w grupie matek dzieci rehabilitowanych dtuzej niz 3 miesiace wyodreb-
niono wyraznie wigksza liczb¢ matek z wysokim stopniem zyciowej satysfakeji (21,30%
ogdtu badanych) w stosunku do matek rehabilitujacych dziecko krécej, niz 3 miesiace
(6,48% ogdtu badanych). Warto takze zwrdci¢ uwage na fake, iz o ile w grupie ma-
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tek dzieci rehabilitowanych powyzej 3. miesi¢cy rozktad niskiego i wysokiego stopnia
poczucia zyciowej satysfakcji byt poréwnywalny (25,00% i 21,30%), to w grupie ba-
danych rehabilitujacych dzieci krécej niz 3. miesiace zauwaza si¢ wyrazng rdznicg na
niekorzy$¢ niskiego stopnia poznawczej oceny zycia (odpowiednio 18,52% i 6,48%).
Analiza wewnatrzgrupowa pokazuje, ze w grupie dzieci rehabilitowanych do 3 miesig-
¢y, 52,63% matek charakteryzowalo si¢ niskim poczuciem satysfakcji z zycia a 18,42%
— wysokim. Natomiast wsréd badanych korzystajacych z rehabilitacji dziecka dtuzej niz
3. miesiace, rozktad poznawczej oceny zycia byt poréwnywalny i wynosit: 38,57% dla
matek z niska satysfakeja i 32,86% z wysokim stopniem odczuwanej satysfakeji z zycia.
Na podstawie uzyskanych danych mozna zaklada¢, ze im krétszy okres od rozpoczgcia
rehabilitacji i objecia dziecka oddziatywaniami o charakterze wezesnej interwencji, tym
gorsza kondycja psychofizyczna matek, wigksze zagrozenie obnizeniem nastroju, a na-
wet depresja, a przede wszystkim niskim poczuciem kompetencji rodzicielskich. Jed-
nakze, mimo podkreslanego juz braku bezposredniego, istotnego zwiazku z poziomem
satysfakeji z zycia, czynnik ten, co wydaje si¢ by¢ informacj interesujaca, modyfikuje
zwiazek innych czynnikéw z poziomem zyciowej satysfakeji, jakimi sa uogélnione po-
czucie wlasnej skutecznosci (okreslane w pracy zgodnie z narz¢gdziem badawczym jako
GSES) oraz tdumienie ekspresji emocji (okreslane dalej jako CECS).

Jak wspomniano wyzej, wplyw i wlasciwosci moderujace czynnika w postaci dtugo-
§ci okresu rehabilitacji szczegdlnie uwidaczniaja si¢ w trakcie analizy zwiazku wybranych
czynnikéw subiektywnych (dyspozycji osobowosciowych) jednostki z jej dobrostanem
psychicznym. Warto tu podkresli¢ wptyw okresu rehabilitacji na poziom uogélnionego
poczucia wlasnej skutecznosci (zwiazanego z przekonaniem o swych kompetencjach),
czynnika odgrywajacego jedna z kluczowych rél, zaréwno w fazie motywacyjnej (po-
dejmowania decyzji, w zakresie metod leczenia, formy i miejsca), jak i w fazie dziatania
(wytrwato$¢ w dziataniu). Nalezy pamigtal, iz kazde dzialanie podejmowane przez jed-
nostk¢ w réznych sytuacjach zyciowych jest zawsze funkcja wartosci celu i szans jego
realizacji. Pojawienie si¢ zmian w dziataniu opiera si¢ na oczekiwaniu skutku okreslo-
nych zachowan jednostki, oczekiwaniach wyniku i oczekiwaniach dotyczacych kom-
petencji jednostki wyrazajacych subiektywne przekonanie, iz $rodki (zasoby), jakimi
ona dysponuje w konkretnej sytuacji (poczucie skutecznosci), badz w réznych nowych
sytuacjach zyciowych (uogélnione poczucie wlasnej skutecznosci — GSES) umozliwiaja
prowadzenie zamierzonych dziatai (np. prozdrowotnych na rzecz niepetnosprawne-
go dziecka) [13, 23]. Nie wdajac si¢ w szczegdlowe rozwazania warto w tym miejscu
przytoczy¢ niektére z uzyskanych danych i podkresli¢ fake, iz ponad potowa badanych
matek uzyskata wynik $wiadczacy o wysokim stopniu poczucia whasnej skutecznosci,
przekonaniu o kompetencjach wychowawczych oraz umiejetnosciach radzenia sobie
z sytuacja trudnag wrecz traumatyczng — co w dluzszym przedziale czasowym (brak
mozliwosci catkowitego wyleczenia dziecka, badz progres choroby) doprowadzi¢ moze
do nawarstwiania si¢ emocji negatywnych i stopniowego obnizania si¢ dobrostanu psy-
chicznego, zespolem wypalenia wlacznie [6, 24]. Zachowanie przynajmniej przecigtne-
go poziomu GSES u jednostki jest sprawg istotna, z uwagi na sprawdzony wplyw tego
czynnika na ci$nienie krwi, tgtno czy poziom katecholamin w sytuacjach wyzwana lub
zagrozenia oraz na funkcje uktadu immunologicznego [3, 23]. Jak podkresla cytowany
juz Schwarzer [23], czynnik ten szczegdlnie u kobiet jest motorem podejmowania r6z-
nych dzialai o charakterze prozdrowotnym i wyznacznikiem zmian w zachowaniach
o takim charakterze. Réwnoczesnie jednak to wlasnie wysoki poziom GSES wplywa
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na poznawczg oceng wlasnych zasobéw jednostki w sytuagji silnego stresu i podjecie
dzialania.

W zwiazku z faktem, iz narodziny dziecka z niepetnosprawnoscia wymagaja no-
wych kompetencji rodzicielskich w prezentowanych badaniach postawiono pytanie
o istnienie znamiennego statystycznie zwigzku miedzy dtugoscia okresu rehabilitacji
a poziomem GSES u matek, ktéry zwiazany jest z podejmowaniem i podtrzymywa-
niem dziatari prozdrowotnych w sytuacjach nowych dla jednostki. Uzyskane wyniki
potwierdzaja istotno$¢ statystyczna tego zwiazku w grupie badanych matek (p=0,018)
i wskazuja, iz im krétszy okres, tym nizszy poziom uogélnionego poczucia wlasnej
skutecznosci (zwigzek ten prezentuje ponizsza tabela).

13 10 15 38
61,90% 31,25% 27,27%
34,21% 26,32% 39,47%
12,04% 9,26% 13,89% 35,19%
8 22 40 70
38,10% 68,75% 72,73%
11,43% 31,43% 57,14%
7,41% 20,37% 37,04% 64,81%
21 32 55 108
19,44% 29,63% 50,93% 100,00%

34,21%

26,32% 39,47%

11,43% 31,43% 57,14%

Tab. 3. Diugos¢ okresu rehabilitacji dzieci a poziom GSES u badanych matek (p=0,02).

Wyniki wskazuja na krytycznos¢ pierwszych trzech miesi¢cy od momentu podjecia
dziatan rehabilitacyjnych (okres ten przewaznie pokrywa si¢ z okresem postawienia
diagnozy u dziecka), ktére sa niezwykle istotne z uwagi na nabywanie nowych i nie-
zbednych kompetencji opiekunczo-wychowawczych oraz uczenia si¢ roli matki dziec-
ka niepetnosprawnego. Wyniki pokazuja,iz w grupie matek rehabilitujacych dziecko
3 miesiace i krécej wysokim GSES cieszylo si¢ 13,89% badanych, natomiast ten sam
poziom GSES — w grupie powyzej 3 miesi¢cy — uzyskato 37,04% badanych matek.
Wartym podkreslenia wydaje si¢ fake, iz okres rehabilitacji istotnie wplywa na poziom
GSES matki, ale w powiazaniu z forma rehabilitacji. W grupie matek wybierajacych
forme¢ ambulatoryjna wczesnej interwencji omawiany zwiagzek wynosi p=0,002 i do-
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bitnie pokazuje, iz im krétszy okres rehabilitacji tym mniejsze oczekiwanie kontroli
podejmowanych dziatad na rzecz dziecka i mniejsza motywacja do inicjowania dziatari
prozdrowotnych. By¢ moze wigze si¢ to réwniez z podkreslanym juz wplywem fazy szo-
ku i kryzysu emocjonalnego na badane matki oraz poczuciem braku wystarczajacych
kompetencji rodzicielskich. Im dtuzszy okres rehabilitacji, a tym samym wigksza wiedza
z zakresu karmienia, noszenia i stymulowania rozwoju, tym wyzsze GSES w badanej
grupie. Brak istotnego statystycznie zwiazku migdzy okresem rehabilitacji a poziomem
GSES w grupie matek dzieci rehabilitowanych w ramach Pobytu Dziennego moze
wskazywaé na fake, iz ta forma rehabilitacji (méwiac z duzym uproszczeniem) jest dla
rodzicéw ogromnym wsparciem, zaréwno ilo$ciowym, jak i jakosciowym tak silnym,
iz niweluje wplyw okresu rehabilitacji na poziom analizowanego zasobu intrapersonal-
nego. Ponadto analiza wynikéw dobitnie pokazuje, iz dtugos¢ okresu rehabilitacji jest
waznym moderatorem korelacji migdzy GSES a stopniem odczuwanej satysfakeji z zy-
cia badanych matek i wptywa istotnie (p=0,03) na warto$¢ tej korelacji. Nalezy réwniez
podkresli¢, iz w grupie matek dzieci rehabilitowanych do trzech miesigcy korelacja ta
jest istotnie wigksza (r=0,6654) niz w grupie matek dzieci rehabilitowanych powyzej
trzech miesi¢cy (r=0,4076). Réznice t¢ unaoczniajg ponizsze ryciny.

GSES

1 2 3 4 5 [ 7 8 9 10 A

S
Ryc. 1. Dlugo$¢ okresu rehabilitacji a korelacja SWLS 1 GSES (okres rehabilitacji do 3 miesigcy)
r =0,6654

GSES

0 2 4 [} 8 10 12

SWLS “e._95% p.ufnosci

Ryc. 2. Dlugo$¢ okresu rehabilitacji a korelacja SWLS i GSES (okres rehabilitacji powyzej 3 miesigcy)
r=0,4076
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Kolejnym czynnikiem, ktérego poziom, jak wykazaly badania autorki, jest istotnie
zwiazany z dlugoscia okresu rehabilitacji jest thumienia emocji (zgodnie z narzgdziem
badawczym wykorzystanym w pracy, okreslony jako CECS)[17]. Literatura przedmio-
tu podkresla [12, 25], iz konsekwencja wystapienia traumy sg bolesne i trudne do znie-
sienia emocje negatywne. Poczucie odpowiedzialnosci, oczekiwania spoteczne, a przede
wszystkim mito$¢ do niepetnosprawnego dziecka i konieczno$¢ wypelniania funkgji
opiekuiczych zmuszaja matki do silnego kontrolowania ekspresji i thumienia emocji
typu: gniew, wrogos¢, lek. Wydawaé by si¢ moglo, iz silna tendencja do nieujawnia-
nia negatywnych emocji w tak trudnej i nowej sytuacji dla wielu badanych $wiadczy
o dobrze funkcjonujacym systemie samokontroli i samoregulacji. Dobro dziecka, jego
potrzeby, konieczno$¢ wywiazywania si¢ z obowigzkéw macierzyriskich zdecydowanie
dominuja nad potrzebg ekspresji negatywnych emocji czy poddawania si¢ im [25, 26].
Jednakze thumienie i brak ujawniania w dtuzszym przedziale czasowym negatywnych
emocji moze nasili¢ poczucie izolacji spotecznej, uniemozliwia¢ badz utrudnia¢ uzy-
skanie wsparcia spolecznego, a takze opézniaé proces dokonania przewarto$ciowania
znaczenia krytycznego zdarzenia tak, by jak najszybciej osiagnaé etap konstruktywnego
przystosowania do nowej sytuagji [3].

Osoby ttumiace swoje negatywne emocje, charakteryzujg si¢ przewaznie repre-
syjnym stylem radzenia sobie ze stresem i brakiem spdjnosci pomiedzy samoopisem
a wskaznikami fizjologicznymi, a takze brakiem umiejetnosci adekwatnej oceny zna-
czenia bodzcéw plynacych z organizmu [12, 27]. Jednostki te twierdza, iz nie odczuwa-
ja emocji negatywnych i ich nie ujawniaja (ttumienie emocji), podczas gdy wskazniki
fizjologiczne dobitnie $wiadczg o ich istnieniu. Wystgpuje wéwczas przewlekly stan
,cichego wrzenia” [25, 28] sprzyjajacy zaleganiu negatywnych emocji na poziomie
fizjologicznymi i w konsekwencji mogacy doprowadzi¢ do licznych probleméw zdro-
wotnych o podlozu psychosomatycznym. Podobnie sadzi Lis-Turlejska [30] i podkresla
iz aktywne powstrzymywanie si¢ od ekspresji emocji i mysli zwigzanych z krytycznym
wydarzeniem wywoluje wzrost wielu wskaznikéw natury autonomicznej, co w konse-
kwencji wywota¢ moze zaréwno choroby nowotworowe, jak i psychosomatyczne.

Wiele badan [25, 30] zwraca réwniez uwage na role ttumienia gniewu i kierowa-
nia go do $rodka (anger-in),w powstawaniu ryzyka choréb uktadu krazenia, szczegél-
nie choroby niedokrwiennej serca i nadcis$nienia. Nie wdajac si¢ w dalsze dywagacje
na temat skutkéw (réznorakiej natury) nadmiernego ttumienia emocji warto jeszcze
wspomnie¢ o badaniach Lai i Linden [31], podkreslajacych zdecydowanie wigksza
niz u mezczyzn kontrole gniewu u kobiet i silniejsza tendencje do jego tlumienia.
Wydaje sig, iz zjawisko to uwarunkowane oddziatywaniem wielu czynnikéw natury
wychowawczej czy §rodowiskowej w biegu zycia jednostki moze w sytuacji krytycznej
dla matki (niepelnosprawno$¢ dziecka), przybra¢ grozne dla zdrowia a nawet zycia
rozmiary. W kontekscie powyzszych rozwazan mozna wysnu¢ wniosek, iz dla satys-
fakcjonujacego psychosomatycznego funkcjonowania jednostki najistotniejszym jest
umiejetnos¢ zdystansowania si¢ do zdarzenia i brak generowania emocji negatywnych,
a takze umiej¢tno$¢ moéwienia o odczuwanych emocjach negatywnych w sposéb spo-
tecznie akceptowany [3, 25].

Wyniki przeprowadzonych badan dobitnie wskazuja na istnienie bardzo silnej ne-
gatywnej korelacji migdzy poziomem zyciowej satysfakcji badanych matek a ttumie-
niem emocji negatywnych. Ponadto, co istotne, dtugos¢ okresu rehabilitacji wptywa
w sposéb znamienny statystyczne na poziom tlumienia emocji (tabela nr 4) a tym
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samym moderuje korelacj¢ miedzy czynnikiem CECS a poznawcza ocena wlasnego
zycia przez badane matki (p=0,000).

3 12 23 38
13,64% 30,00% 50,00%
7,89% 31,58% 60,53%
2,78% 11,11% 21,30% 35,19%
19 28 23 70
86,36% 70,00% 50,00%
27,14% 40,00% 32,86%
17,59% 25,93% 21,30% 64,81%
22 40 46 108
20,37% 37,04% 42,59% 100,00%

7,89% 31,58% 60,53%

27,14% 40,00% 32,86%
Tab. 4. Diugos¢ okresu rehabilitacji dzieci a poziom CECS u badanych matek, p = 0,006

Jednym z badanych czynnikéw, wykazujacych znamienny statystycznie zwiazek
z poziomem zyciowej satysfakcji matek dzieci z mézgowym porazaniem dziecigcym jest
niewgtpliwie forma rehabilitacji dziecka, réznicujaca wyraznie matki dzieci objetych
Wezesng Interwencja Ambulatoryjna i Pobytem dziennym — w zakresie zaréwno wy-
sokiej, jak i niskiej zyciowej satysfakeji. Forma ta petni réwniez funkcje modyfikujaca
wplyw innych czynnikéw wzajemnie na siebie i na poziom zyciowej satysfakcji bada-
nych matek. Szczegélnie cickawym i waznym czynnikiem okazuje si¢ dtugos¢ okre-
su rehabilitacji dziecka, ktéry to czynnik wykazuje znamienny statystycznie zwiazek
z poziomem uogdlnionego poczucia whasnej skutecznosci i sita (poziomem) thumienia
emocji (samokontrolg emocjonalng), takze istotnie wplywa na korelacj¢ GSES z po-
czuciem satysfakeji z zycia.

W swietle powyzszych rozwazan mozna pokusi¢ si¢ o wyciagniecie wstgpnych
whnioskdw, uszczegdtowiajacych kierunki wspierania matek dzieci z mézgowym poraze-
niem dziecigcym i poczynienia praktycznych ustalen w zakresie niesienia tym matkom
kompleksowej pomocy. Nalezatoby:

1. Kompleksowo wspiera¢ badane matki (ze szczegélnym naciskiem potozonym

na wsparcie psychologiczne) ze wzgledu na stopien ich poznawczej oceny zycia.

2. Monitorowa¢ w dtuzszym okresie czasu poziom ich zasobéw intrapersonalnych

i interpersonalnych, tak by nie dopusci¢ do powstania zespotu wypalenia.
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Nalezy szczegdlnie wspieraé (w zakresie informacyjnym, motywacyjnym, emo-
¢jonalnym) matki dzieci rehabilitowanych krécej niz 3 miesiace.

Ponadto, wynikajaca z badan rola formy rehabilitacji dziecka w ksztattowaniu po-
ziomu zyciowej satysfakeji badanych matek i modyfikowaniu wplywu réznych czynni-
kéw wplywajacych wzajemnie na siebie uzasadnia obejmowanie, jak najszerszej grupy
dzieci z mézgowym porazeniem rehabilitacjq w formie Pobytu Dziennego.

10.

11.
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Specjalne potrzeby edukacyjne dzieci z dystrofig

dr Gabriela Kowalska

Funkcjonowanie dzieci chorych na dystrofi¢ mozna charakteryzowa¢ z punktu wi-
dzenia trzech etapédw postgpowania choroby:

e ctap I — catkowita sprawnos¢ fizyczna,

* ctap II — obnizona sprawno$¢ fizyczna (dziecko siedzi na wézku inwalidzkim

i ma czg$ciowo niesprawne rece),

* ctap III - catkowite obnizenie sprawnosci fizycznej (dziecko lezace).

Nie mozna jednak do poszczegdlnych etapéw dopasowad wieku rozwojowego, gdyz
kazdy przypadek jest indywidualny i kazde dziecko ma rézny wiek swojej sprawnosci
fizyczne;.

Dzieci chore na dystrofi¢ mig$niows to dzieci o prawidlowym rozwoju intelektual-
nym, a czasem powyzej normy intelektualnej. Ten stan utrzymuje si¢ niemal do ostat-
nich dni ich zycia. Dopiero na ostatnim etapie choroby, psychofizyczny stan dziecka
ujawnia cechy niepetnosprawnosci intelektualne;.

W Polsce prawo do edukacji szczyci si¢ tradycja wywodzaca si¢ z czaséw pracy Ko-
misji Edukacji Narodowej (lata 1773-1794), ktérego zapis znalazt si¢ w Konstytucji
3 Maja. Obecnie jest ono zagwarantowane przez Konstytucje¢ Rzeczypospolitej Polskiej
artykut 70, ktéra uwzglednia wszystkie zobowiazania Polski w zakresie praw cztowieka,
wynikajace z dokumentéw ONZ. Prawo do edukacji okresla réwniez ustawa z 7 wrze-
$nia 1991 r. o systemie o$wiaty opublikowana w Dzienniku Ustaw z 1996 r., numer
67, pozycja 329 [1].

W chwili obecnej kazdy uczeni z niepelnosprawnoscia ma prawo do realizacji ksztat-
cenia specjalnego w kazdej placéwce w miejscu zamieszkania [2, 3]. Dziecko niepel-
nosprawne powinno otrzymac odpowiednig dla siebie opicke i wsparcie, co oznacza, iz
dyrektor szkoly jest zobowiazany do zorganizowania odpowiednich warunkéw zgodnie
z zaleceniami zawartymi w orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego, dostosowa-
nia programu do indywidualnych potrzeb i mozliwosci ucznia, zaplanowania dodatko-
wych zaje¢ rewalidacyjnych.

Nie ulega watpliwosci, iz edukacja jest waznym elementem rozwoju kazdego czto-
wieka. Dlatego tez zgodnie z artykutem 1. Ustawy o o$wiacie z dn. 7 wrze$nia 1991 r.
z pézi. zm. [2], polski system o$wiaty powinien zagwarantowaé mozliwo$¢ pobierania
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nauki we wszystkich typach szkét przez dzieci i miodziez niepetnosprawng oraz nie-
dostosowang spotecznie, zgodnie z indywidualnymi potrzebami rozwojowymi i edu-
kacyjnymi oraz predyspozycjami indywidualnymi. O$wiata winna zapewni¢ realizacjg
prawa kazdego obywatela do ksztalcenia si¢ oraz prawa dzieci i miodziezy do wychowa-
nia i opieki, odpowiednich do wieku i osiagni¢tego rozwoju. System winien zapewni¢
tez realizacje¢ tresci dostosowanych do indywidualnych predyspozycji danego ucznia.
W przypadku lekkiego uposledzenia umystowego lub normy rozwojowej, uczniowie
zobowigzani sg do realizowania ogélnej postawy programowej. Ponadto system gwa-
rantuje metody, formy, sposoby oraz organizacj¢ nauczania odpowiednie do mozliwo-
$ci psychofizycznych ucznidéw, a takze mozliwosci korzystania z opieki psychologicznej
i specjalnych form pracy dydaktycznej. W niniejszym opracowaniu analizie poddano
formy, sposoby i organizacj¢ edukacji pedagogicznej wystgpujace na poszczegdlnych
etapach zmian w sprawnosci fizycznej dziecka z dystrofia, zwracajac uwagg na przysto-
sowanie aktéw prawnych.

Do ksztalcenia specjalnego i integracyjnego kwalifikuja dzieci niepetnosprawne
uprawnione do tego Zespoly Orzekajace Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych
(PPP). Korzystanie z pomocy PPP jest dobrowolne i nieodptatne. W poradni mozna
skonsultowa¢ wybédr formy ksztalcenia najlepszej dla dziecka, ale ostateczna decyzja
o wyborze odpowiedniej metody nauki oraz rodzaju szkoty nalezy do rodzicéw lub
opiekunéw dziecka.

Dzieci niepetnosprawne objete sa wychowaniem przedszkolnym od 3 do 6 lat. Pobyt
w przedszkolu przedtuzy¢ si¢ moze do 8 roku zycia na podstawie odroczenia obowiazku
szkolnego i w tym przypadku — nie zawsze wymaga si¢ orzeczenia z PPP. Waznym jest,
iz do przedszkoli publicznych w pierwszej kolejnosci powinny by¢ przyjete m.in. dzieci
matek z I lub II grupa inwalidzka oraz dzieci matek lub ojcéw samotnych.

Obowiazek szkolny dziecka rozpoczyna si¢ z poczatkiem roku szkolnego, w tym
roku kalendarzowym, w ktérym koriczy ono 6 lat oraz trwa (zgodnie z reforma o$wia-
towa) do ukoriczenia gimnazjum, nie dtuzej jednak niz do ukoriczenia 18 lat. Ucznio-
wie niepetnosprawni moga kontynuowa¢ nauke w szkole podstawowej specjalnej do
ukoriczenia 18 lat, w gimnazjum do 21 r. z., natomiast w szkole ponadgimnazjalnej
specjalnej do jej ukonczenia, ale nie diuzej niz do ukoriczenia 24 lat. Za spetnienie
obowiazku szkolnego uznaje si¢ rowniez udziat dzieci i mlodziezy w zajeciach rewali-
dacyjno-wychowawczych.

Rodzice maja obowiazek: zglosi¢ dziecko do szkoly, zapewni¢ regularne uczgsz-
czanie na zajecia (pamigtajmy, ze gmina ma obowiazek zapewni¢ bezptatny transport
i opieke¢ w czasie przewozu dzieci niepetnosprawnych, uczgszczajacych do publicznych
szkét podstawowych i gimnazjéw). Jesli rodzice nie dopetnia obowiazku szkolnego lub
obowiazku nauki, grozi im kara pieni¢zna.

Dla dzieci niepetnosprawnych organizowane sa klasy i szkoty specjalne lub integra-
cyjne w szkotach podstawowych (od wrzesnia 1999 r. takze w gimnazjach) oraz szkoty
zawodowe i licea profilowane. Dziecko niepetnosprawne ruchowo czy przewlekle cho-
re, moze pobiera¢ nauke — w ramach nauczania indywidualnego — w miejscu pobytu,
chociaz nie zawsze jest to forma popierana przez psychologéw, z uwagi na wystgpowa-
nie zjawiska izolacji dziecka od grupy réwiesniczej. Przeciwwagg jest nauczanie inte-
gracyjne, ktére zapewnia kontakt z innymi dzie¢mi. Po informacje dotyczace placéwek
integracyjnych mozna zgtasza¢ si¢ do kuratoriéw w catym kraju.
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W zaleznosci od specjalnych potrzeb edukacyjnych, rozwoju i stopnia niepetno-
sprawnosci organizowane sg szkoly: podstawowe, gimnazja i szkoty ponadgimnazjalne,
placéwki o$wiatowo-wychowawcze w tym osrodki szkolno-wychowawcze oraz osrodki
rewalidacyjno-wychowawcze, specjalne osrodki wychowawcze i rehabilitacyjno-wycho-
wawcze oraz poradnie psychologiczno-pedagogiczne, w tym poradnie specjalistyczne
udzielajace dzieciom, mlodziezy, rodzicom i nauczycielom pomocy psychologiczno-
-pedagogiczne;.

Dzieci chore na dystrofi¢ moga zatem korzystaé z réznych form ksztalcenia: indy-
widualnego, specjalnego i integracyjnego i wlaczajacego.

KSZTALCENIE INDYWIDUALNE

Zgodnie z Rozporzadzeniem Ministra Edukacji z dnia 12.02.2001 roku o potrzebie
nauczania indywidualnego dzieci i mlodziezy [4] oraz Rozporzadzeniem Ministra Edu-
kacji Narodowej z dnia 18 wrzesnia 2008 r. w sprawie sposobu i trybu organizowania
indywidualnego obowiazkowego rocznego przygotowania przedszkolnego i indywidu-
alnego nauczania dzieci i mtodziezy [5] osoby, ktérych stan zdrowia uniemozliwia lub
utrudnia uczgszezanie do szkoly, kierowane sg przez kompetentne zespoly orzekajace,
dziatajace w publicznych poradniach pedagogiczno-psychologicznych oraz innych pu-
blicznych poradniach specjalistycznych — do nauczania indywidualnego. Zespoly te
orzekaja na wniosek rodzicéw lub opiekunéw prawnych dziecka. Do wniosku zatacza
si¢ posiadang dokumentacj¢ medyczna, a w szczeg6lnosci wyniki obserwacji i badan
psychologicznych, pedagogicznych i lekarskich.

W przypadku uwzglednienia wniosku, zespt orzekajacy wydaje orzeczenie o po-
trzebie ksztalcenia indywidualnego na okres wskazany w zaswiadczeniu lekarskim
o stanie zdrowia ucznia. W przypadku nieuwzglednienia wniosku, zespét wydaje orze-
czenie odmowne. Od orzeczenia wnioskodawca moze wnie$é, w terminie 14 dni od
daty jego otrzymania, odwotanie do kuratora o$wiaty, za posrednictwem zespotu, ktdry
wydal orzeczenie.

Indywidualne nauczanie i wychowanie organizuje dyrektor szkoty w obwodzie,
w ktérym dziecko mieszka. Na wniosek rodzicéw dyrektor moze zezwoli¢ na spetnie-
nie przez dziecko obowiazku szkolnego poza szkoty oraz okresla warunki jego spetnia-
nia [2].

Organizujac nauczanie indywidualne nalezy pamigtal, iz osoby z niepetnospraw-
noscig nie stanowia jednorodnej grupy lecz zbidr jednostek o zréznicowanych zabu-
rzeniach, ré6znym stopniu uposledzenia funkcji biologicznych i psychicznych, a takze
zréznicowanych kompetencjach spotecznych.

KSZTALCENIE SPECJALNE

Zaspokojenie potrzeb edukacyjnych dzieci z niepetnosprawnoscia i wlaczenie ich
w system ksztalcenia to istotne wyzwania stojace przed systemem szkolnictwa. W mar-
cu 1998 roku udowodniono tezg, ze organizacja ksztalcenia specjalnego uczniéw z nie-
petnosprawnoscia jest integralng czeécia systemu ksztatcenia w Polsce [1]. Oznacza to,
ze reforma edukacji obejmuje réwniez ksztatcenie uczniéw ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi.

Opicka, wychowaniem i ksztalceniem specjalnym obejmuje si¢ dzieci i mlodziez
niepelnosprawna na podstawie orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego, wydane-
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go przez zespot orzekajacy dziatajacy w powotanej do tego publicznej poradni psycho-
logiczno-pedagogicznej lub innej publicznej poradni specjalistycznej [2].

Zespoly orzekajace wydaja orzeczenia na podstawie wniosku podpisanego przez
rodzicéw lub prawnych opickunéw dziecka, zawierajacego okreslenie celu, dla ked-
rego niezbedne jest uzyskanie orzeczenia lub uzasadnienie jego potrzeby. Do wnio-
sku powinna by¢ dotaczona dokumentacja uzasadniajaca wniosek, wyniki obserwagji,
badania psychologiczne, pedagogiczne i lekarskie. Poradnia zapewnia dziecku pomoc
psychologiczno-pedagogiczng zalecang w orzeczeniu [6].

Przemiany w ksztalceniu specjalnym polegaja przede wszystkim na zmianie podej-
$cia do ucznia niepetnosprawnego, na zwracaniu uwagi na jego indywidualne potrzeby
oraz na podejmowaniu dzialan w celu stworzenia jak najlepszych warunkéw do nor-
malnego funkcjonowania w srodowisku.

Podstawowe znaczenie dla realizacji tej koncepcji ma dostgp do edukacji, pomoc
w wyrédwnaniu szans zyciowych 0séb z réznymi rodzajami i stopniami niepetnospraw-
nosci i stworzenie warunkéw réwnego dostgpu do odpowiedniego poziomu wyksztat-
cenia [1]. Pozwoli to osobom niepetnosprawnym na wykorzystanie swoich mozliwosci
i decydowanie o wlasnym losie. Réwnos¢ w dostgpie do odpowiadajacego mozliwo-
$ciom ucznia poziomu wyksztalcenia zostata uznana za jeden z gléwnych priorytetéw
polityki edukacyjnej. W osiagnieciu podstawowych zatozeri pomocne sg przepisy pra-
wa o$wiatowego w zakresie:

1. Systemowego wspomagania rozwoju dzieci podj¢tego od momentu wykrycia

niepetnosprawnosci i kontynuowanego do zakonczenia procesu edukacji.

2. Stworzenia dzieciom niepelnosprawnym mozliwosci uczestnictwa we wezesnej
edukacji poprzez polepszenie dostgpu do przedszkoli.

3. Podwyiszenia poziomu nauczenia w szkolnictwie podstawowym i gimnazjal-
nym, poprzez odpowiednie kwalifikacje nauczycieli i realizacj¢ takiej samej
podstawy programowej ksztalcenia ogdlnego w szkolach specjalnych, jak
w szkolach ogdlnodostgpnych.

4. Podwyzszenia mobilno$ci wewnatrz systemu szkolnictwa w celu zapewnienia
lepszego dostepu do petnego sredniego wyksztalcenia dzieciom z réznego typu
szkot.

5. Poprawy dostgpu do wyksztatcenia dla 0séb niepetnosprawnych poprzez szer-
sze wykorzystanie integracyjnego systemu edukacji oraz rozwijanie systemu
ksztatcenia specjalnego[1].

Celami podstawowymi nauczania specjalnego sa: powszechno$¢ nauczania, likwi-
dacja barier spolecznych, psychicznych oraz architektonicznych. Zwraca si¢ réwniez
uwagg na konieczno$¢ jak najszybszego wykrywania réznorodnych nieprawidtowosci
w rozwoju oraz podejmowanie adekwatnych form wspierania rozwoju poprzez zor-
ganizowang dzialalno$¢ psychologiczna, pedagogiczng i rehabilitacyjna. Kolejny cel
to realizowanie programu dostosowanego do indywidualnych potrzeb dziecka oraz
rozwijanie jego zaradnosci w zyciu codziennym i orzekaniu o rodzaju i stopniu nie-
pelnosprawnosci dziecka na podstawie rzetelnej, wielokrotnej, interdyscyplinarnej dia-
gnozy — wskazujacej na potencjal rozwojowy i mocne strony dziecka. Kolejne cele to:
monitorowanie przebiegu edukacji dziecka przez wielospecjalistyczny zespét we wspét-
pracy z rodzicami, ograniczenie nauczania indywidualnego w domu do wyjatkowych
przypadkéw oraz ograniczenie do niezbgdnego minimum koniecznosci korzystania
z internetu oraz rozwinigcie systemu dowozu dzieci z domu rodzinnego do szkoly [1].
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Dziecko przewlekle chore nalezy w szkole starannie obserwowa¢ i w okresach ztego
samopoczucia odciaza¢ od trudniejszych zadan, sprawdzianéw wiedzy i wystawiania
ocen. Nalezy pamigtal. iz zle samopoczucie dziecka i jego mata motywacja do podej-
mowania zada moze wynika¢ z nawrotu choroby i w takiej sytuacji niezbedne jest
udzielanie adekwatnej pomocy leczniczej [7].

KSZTALCENIE INTEGRACYJNE

Dziecko niepetnosprawne moze by¢ tez wlaczone w system integracyjny. Gwaran-
tuja to:

1. Ustawa z dnia 7 wrze$nia 1991 roku o systemie o$wiaty (Dz. U. 96.67.329

z péin. zm.).

2. Zarzadzenie nr 29 Ministra Edukacji Narodowej z dnia 4 pazdziernika 1993 r.
w sprawie zasad organizowania opieki nad uczniami niepetnosprawnymi, ich
ksztalcenia w ogdlnodostepnych i integracyjnych publicznych przedszkolach,
szkotach i placéwkach oraz organizacji ksztalcenia specjalnego (Dz. U. MEN
1993.9.306).

3. Zarzadzenie nr 15 Ministra Edukacji Narodowej z dnia 25 maja 1993 roku
w sprawie zasad udzielania uczniom pomocy psychologicznej i pedagogiczne;j
(Dz.U. MEN 1993.6.19).

4. Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 21 maja 2001 r. w sprawie
ramowych statutéw publicznego przedszkola oraz publicznych szkét (Dz. U.
MEN 2001.61.624).

Mozliwosci ksztalcenia dzieci niepetnosprawnych nie korczg si¢ na szkolnictwie
specjalnym oraz nauczaniu indywidualnym. Jest oczywiste, iz kazdy instytucjonalny
podziat na dzieci sprawne i niesprawne jest tworzeniem swego rodzaju getta. Krytycy
integracji dzieci zdrowych i niepelnosprawnych podkreslaja, ze nie mamy odpowied-
nio przygotowanych szkét oraz odpowiednich programéw i nauczycieli. To wszystko
prawda. Jest réwniez prawda, iz sa dzieci niepetnosprawne tak poszkodowane, ze re-
alizowanie integracji nie stuzylo by ich dobru. Sa to jednak przypadki marginalne lub
stosunkowo nieliczne.

Rodzice tworzacy klasy integracyjne na swoim terenie majg prawo:

* nie godzi¢ si¢ na umieszczenie dziecka niepetnosprawnego w szkole specjalnej,
jak réwniez moga nie zgodzi¢ si¢ na prowadzenie nauczania indywidualnego;
oznacza to, ze gmina ma obowiazek, jezeli pragna tego rodzice, zapewni¢ od-
powiednia formg ksztalcenia: klasy integracyjne lub klasy specjalne na terenie
szkoty ogélnodostepnejs

*  domagac si¢ reklasyfikacji dziecka ze szkoly specjalnej do ogélnodostepne;j, je-
zeli s przekonani do stusznosci takiej decyzji;

*  wwyjatkowych sytuacjach, w kt6rych ze wzgledu na bardzo powazne dysfunk-
¢je w rozwoju dziecka, maja prawo do kwalifikowania dziecka do np.: specjal-
nego osrodka badz do nauczania indywidualnego.

Decyzj¢ o powotaniu klasy integracyjnej podejmuje dyrekcja szkoly masowej w po-
rozumieniu z organem prowadzacym szkole. Dzieci do klas integracyjnych kwalifikuje
Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna. Do powotania klasy integracyjnej konieczna
jest odpowiednia liczebno$¢ klasy oraz odpowiednie proporcje ilosci dzieci niepetno-
sprawnych do sprawnych (w zasadzie od 3 do 5 dzieci niepetnosprawnych w klasie
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liczacej 15 do 20 dzieci). Klasa powinna posiada¢, prawie zawsze, dwoch nauczycieli:
prowadzacego oraz pedagoga specjalnego. Dyrektor decyduje o tym, w jakich przed-
miotach pedagog specjalny powinien uczestniczy¢. Dzieci niepetnosprawne, opréocz
uczestnictwa w zajeciach klasowych, biora réwniez udzial w zajeciach dodatkowych
na terenie szkoly, sugerowanych cze¢sto przez Poradni¢ Psychologiczno-Pedagogiczna,
w zaleznosci od indywidualnych potrzeb edukacyjnych. Organem decyzyjnym w tej
kwestii jest przede organ prowadzacy wraz z dyrektorem. Wsréd dodatkowych zajec
wymienia si¢ zajecia: rewalidacyjne, logopedyczne, gimnastyke korekeyjng itp. Ko-
nieczne jest, by rodzice dzieci otrzymywali od nauczycieli prowadzacych i Poradni
Psychologiczno-Pedagogicznej szczegétowe wytyczne do programu wszechstronnego
usprawniania realizowanego w domu. Szkola prowadzaca klasy integracyjne, moze
otrzymac¢ specjalng subwencj¢ z Ministerstwa Edukacji Narodowe;.

Nauczanie integracyjne stanowi zdecydowanie korzystniejsze rozwiazanie edukacyj-
ne niz nauczanie indywidualne — jest wyraznie tarisze a przede wszystkim ufatwia na-
wiazywanie wlasciwych relagji interpersonalnych migdzy dzie¢mi niepelnosprawnymi
i sprawnymi. Najlepszym rozwiazaniem jest tworzenie ciagu klas, czyli co roku otwie-
ranie nastgpnej klasy I. Jest to konieczne w sytuacji powtarzania klasy przez dziecko (co
samo w sobie jest ostatecznoscia — szczegdlnie w nauczaniu integracyjnym!)

Ksztalceniem specjalnym, wychowaniem oraz opieka obejmuje si¢ dzieci i mlodziez
z odchyleniami od normy rozwojowej oraz zaburzeniami w rozwoju od 3 do 18 roku
zycia, a w uzasadnionych przypadkach nawet do 21 roku zycia. Edukacja specjalna to
realizowanie systemu wychowania, ksztalcenia, wsparcia i wyposazenia, ktérego potrze-
buje uczen dla osiagnigcia jak najpetniejszego rozwoju i przygotowania do niezalezne-
go, samodzielnego, aktywnego i twérczego zycia.

W5sréd licznych placéwek o$wiatowych niosacych pomoc dzieciom i rodzicom dzie-
ci niepetnosprawnych, wazna role odgrywaja Poradnie Psychologiczno-Pedagogiczne.
Ich zadaniem jest m.in. wyodr¢bnianie grup dzieci z réznymi niepelnosprawnosciami,
ich diagnozowanie i kwalifikowanie do réznych form ksztalcenia specjalnego. Dzieci
te s3 kierowane gléwnie przez placéwki oswiatowe, ale moga by¢ zglaszane takze przez
samych rodzicéw. W poradni dzieci poddawane sg badaniom psychologicznym i peda-
gogicznym, a w razie potrzeby medycznym.

Oprocz sieci Poradni Psychologiczno-Pedagogicznych resortowi o$wiaty podlegaja
réwniez szkoly podstawowe, gimnazjalne, ponadgimnazjalne, ktére powinny zapewni¢
dziecku niesprawnemu mozliwo$¢ ksztalcenia si¢ w integracji z pelnosprawnymi réwie-
$nikami. System ksztalcenia integracyjnego polega na maksymalnym wlaczeniu dzieci
i miodziezy z odchyleniami od normy do zwyklych szkét i innych placéwek oswia-
towych, umozliwiajacych im — w miar¢ mozliwosci — wzrastania w gronie zdrowych
dzieci. Zasigg réznych form ksztalcenia integracyjnego z roku na rok wzrasta.

We wspdtczesnej dobie mozemy méwi¢ o trzech formach realizacji obowiazku
szkolnego przez osoby niepetnosprawne: specjalnej (szkota specjalna i klasy specjalne),
integracyjnej (klasy i szkoly integracyjne ) i wlaczajacej (edukacja wlaczajaca) [1].

Pierwsza forma ma charakter segregacyjny, druga to cz¢$ciowa integracja i trzecia -
w petni integracyjna. Dzieci niepetnosprawne, w wicku od 3 do 7 lat, ktére wymagaja
specjalnych form oddziatywania pedagogicznego, powinny uczgszczaé do przedszkoli
specjalnych lub oddziatéw specjalnych przy przedszkolach powszechnych. Placéwki
takie obejmuja dzieci: niewidome, gluche, uposledzone umystowo w stopniu umiar-
kowanym i znacznym oraz przewlekle chore. Ich zadaniem jest zapewnienie niepetno-
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sprawnemu dziecku opieki i objecie go systematycznymi oddziatywaniami wychowaw-
czymi stymulujacymi jego rozwdj oraz kompensujacymi jego braki. Oddziatywania te
sa uzaleznione od typu niesprawnosci i indywidualnych cech dziecka. Dzieci, ktdre
nie mogg uczgszczaé do powszechnych szkét podstawowych, sg kierowane do szkét
podstawowych specjalnych. W takich placéwkach, w zaleznosci od niepetnosprawno-
$ci dziecka, realizowane sg wybrane tresci programowe szkét powszechnych, specjalnie
dostosowane do mozliwosci wychowankéw. I tak, w szkotach specjalnych dla dzieci
niewidomych, niedowidzacych, niedoslyszacych, przewlekle chorych, z uszkodzeniami
narzadéw ruchu i spolecznie niedostosowanych, realizowana jest ta sama podstawa
programowa, ktéra obowiazuje w szkotach powszechnych. Natomiast w szkotach dla
dzieci uposledzonych umystowo czy gluchych, realizowane s3 programy specjalne do-
stosowane do mozliwosci rozwojowych wychowankéw i ich potrzeb edukacyjnych.
Zawierajga one elementarng wiedzg o spoleczeristwie, kulturze i technice oraz tresci pro-
gramowe stuzace przygotowaniu do zawodu. W sytuacji, gdy dziecko jest uposledzone
w stopniu lekkim, istnieje mozliwo$¢ obnizenia wymagani w zakresie tresci podstawy
programowej. Dla mlodziezy niepelnosprawnej utworzono zasadnicze szkoly zawodo-
we specjalne, a takze licea i technika dla miodziezy niewidomej i gluchej.

Przy niektérych szkotach specjalnych utworzono $wietlice, zadaniem kt6rych jest
zapewnienie niepelnosprawnemu dziecku opieki oraz zorganizowanie takich form
spedzenia wolnego czasu, ktére s3 nie tylko atrakeyjne, ale réwniez stymulujg rozwdj
dziecka. Niektére dzieci sg objete nauczaniem specjalnym tylko przez pewien okres,
az do momentu, gdy uzyskaja odpowiedni poziom sprawnosci, a wtedy moga by¢ re-
kwalifikowane do szkét powszechnych. Dzieci niepetnosprawne wymagaja wiele uwagi
i pomocy ze strony 0s6b dorostych .Potrzebuja rowniez wszechstronnej opieki specjali-
stycznej, szczegblnie w okresie przedszkolnym.

Wszystkim dzieciom, ktdrych mozliwosci sa ograniczone przez czynniki biologicz-
ne i spoleczne nalezy da¢ réwne szanse startu, dostosowane do potrzeb. Dzieciom tym
potrzebne sg szczegdlne — traktowane podmiotowo — warunki nauczania i uczenia sie.
Zaliczamy do nich: indywidualne programy dostosowane do tempa rozwoju i przyswa-
jania wiedzy, specjalne metody nauczania, nauczycieli specjalistow, specjalne standardy
lokalowe i oprzyrzadowanie miejsca do nauki, specjalne formy sprawdzania wiedzy
oraz przeprowadzenia egzaminéw zewngetrznych [1].

Jednakze, w uwzglednianiu potrzeb dzieci chorych na dystrofi¢, w systemie oswiaty
istniejg jednak pewne braki. W Rozporzadzeniu Ministra Edukacji Narodowej i Sportu
z dnia 18 stycznia 2005 r. z pézn. zm. [3] w paragrafie 5. czytamy, iz nauczyciele pro-
wadzacy zajecia edukacyjne i zajecia rewalidacyjne we wspétpracy z rodzicami ucznia:
,rozpoznajg potrzeby rozwojowe i mozliwosci edukacyjne dzieci i mtodziezy niepetno-
sprawnych i niedostosowanych spotecznie.

1. Organizuja i prowadza zajecia edukacyjne i pracg wychowawcza, w szczeg6l-

nosci:

*  wybieraja lub opracowuja programy wychowania przedszkolnego i programy
nauczania,

* opracowuja dla kazdego ucznia i realizuja indywidualne programy edukacyjne,
uwzgledniajac dostosowanie realizacji programéw wychowania przedszkolne-
go, programdw nauczania, programu wychowawczego i programu profilakeyki
do indywidualnych potrzeb edukacyjnych oraz mozliwosci psychofizycznych
dzieci i mlodziezy,
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*  przygotowuja i prowadzg zajecia rewalidacyjne lub zajecia socjoterapeutyczne.
2. Prowadza lub organizuja réznego rodzaju formy pomocy psychologicznej i pe-
dagogicznej dla dziecka i jego rodziny” [3].

Dla potrzeb pedagogiki terapeutycznej sformutowano okreslone zasady, ktére
sprzyjaja wickszej efektywnosci procesu dydaktycznego. Naleza do nich: zasada pod-
miotowosci i indywidualizacji, zasada oszczgdzania zbytecznego wysitku i aktywizacji
terapeutycznej, zasada wyzwalania ekspresji i wzmagania procesu samorealizacji, zasada
reintegracji funkcjonalnej i rewaloryzacji spolecznej, zasada plastycznosei i komplek-
sowosci dziatania [8].

Jak juz wielokrotnie podkreslano, system ksztatcenia i wychowania dzieci chorych
i niepetnosprawnych dostosowany jest do: stanu zdrowia dziecka, jego niepetnospraw-
nosci, indywidualnych potrzeb edukacyjnych dziecka. Nauczyciel zatem powinien bra¢
pod uwage: rodzaj choroby, niepelnosprawnos¢, stosowane metody usprawniania i re-
habilitacji, stopien samodzielnosci, wiek dziecka i jego osobowos¢.

Podstawa ksztalcenia specjalnego nie powinna by¢ skierowana na deficyty, ale na
mozliwosci i zdolnoéci dziecka, ktére moga by¢ rozwijane i doskonalone. Przewodnig
zasadg ksztalcenia uczniéw z réznego rodzaju niepelnosprawnosciami jest przekonanie,
ze szkoly ogélnodostgpne powinny przyjmowaé dzieci niezaleznie od ich warunkéw
fizycznych, intelektualnych, socjalnych czy innych [1]. Podstawa programowa ksztatce-
nia ogblnego ustala, iz nauczyciele powinni dazy¢ do wszechstronnego rozwoju ucznia
jako nadrzednego celu pracy edukacyjnej. Edukacja szkolna polega na harmonijnej
realizacji przez nauczycieli zadan w zakresie nauczania, ksztatcenia umiejetnosci i wy-
chowania. Zadania te tworza wzajemnie uzupelniajace si¢ oraz rozwazne wymiary pra-
cy kazdego nauczyciela.

Istnieje potrzeba wielodyscyplinarnego ujecia polityki wobec 0s6b niepetnospraw-
nych, obejmujacego wszystkie sfery zycia i rzetelnej wiedzy na ten temat. Chore dziec-
ko jest szczegblnie wrazliwe. Pod wplywem ograniczenia aktywnosci, unieruchomie-
nia, dziecko potrzebuje wigcej zyczliwosci, serdecznosci, kontaktéw z réwiesnikami.
Niezaspokojenie tych potrzeb ostabia sity do walki z choroba. Naczelnym zadaniem pe-
dagoga jest pozytywne oddziatywanie na procesy nerwowo-psychiczne dziecka, w celu
wywolania jego dobrego samopoczucia. Pedagog powinien w swej pracy kierowaé si¢
zasadg catosciowego ujmowania oddzialywari wychowawczych i zasadg plastycznosci.

Zasada catosciowego ujmowania oddzialywari wychowawczych okresla, iz pedagog
specjalny musi tez by¢ wyjatkowo odpowiedzialny za organizowanie procesu dydak-
tyczno-wychowawczego z niepelnosprawnym dzieckiem. To zmusza nauczyciela do
wspélpracy z réznymi specjalistami, rodzina, blizszym i dalszym $rodowiskiem spo-
tecznym. Pedagog musi w pelni zrozumie¢ potrzebe wspétpracy, ale réwniez umieé
skutecznie ja organizowad.

Zasada plastycznoéci w doborze §rodkéw wychowawczych polega na stosowaniu
najbardziej efektywnych metod dydaktyczno-wychowawczych i terapeutycznych. Do-
bér odpowiednich metod zalezy od wielu czynnikéw: znajomosci uczniéw, doboru
materiatu rzeczowego nauczanego przedmiotu, metodycznego wykorzystania nowych
technologii ksztalcenia, réznych srodkéw, nowoczesnych urzadzeri dydakeycznych.

Pedagog powinien zaspokaja¢ u dziecka potrzebe bezpieczeristwa, potrzebg oparcia
si¢ na czyims§ autorytecie i potrzebe wigzi z domem rodzinnym. Nalezy pamigtaé, ze
dziecko z dystrofia zmaga si¢ z wieloma problemami i to nie tylko natury fizycznej, ale
tez psychicznej. Jedng z form pomocy dla tych oséb jest psychoterapia. Pomaga ona
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réwniez dziecku z dystrofia i jego rodzinie (terapia systemowa rodzin) w budowaniu
lub chronieniu zasobéw intra i interpersonalnych, niezbednych w satysfakcjonujacym
funkcjonowaniu psychospotecznym jednostki [7].

W celu sprecyzowania potrzeb edukacyjnych dzieci z dystrofia mig$niowa autorka
przeprowadzita badania, wykorzystujac sondaz umozliwiajacy pozyskanie szczegéto-
wych i rzetelnych informacji. Grupe badana stanowili nauczyciele uczacy dzieci choru-
jace na dystrofi¢ mig$niowa.

1 przedszkole 20 20
2 edukacja wezesnoszkolna 45 45
3 edukacja w klasach wyzszych 35 35

Tab. 1. Nauczyciele z Polski uczestniczacy w badaniach wg etapéw edukacji

Z analizy danych wynika, ze w badaniach uczestniczyto 20% nauczycieli uczacych
dzieci chore na dystrofi¢ w wieku przedszkolnym, 45% nauczycieli edukacji wcze-
snoszkolnej i 35% nauczycieli klas wyzszych.

Dziecko chore na dystrofi¢ posiada te same potrzeby edukacyjne, jakie ma dziecko
zdrowe. Niejednokrotnie poziom intelektualny dziecka z dystrofig, az do momentu
procesu neurodegeneracji, byt wyzszy niz u zdrowych réwiesnikéw, totez wigksza jest
(na poczatku choroby) potrzeba zdobywania wiedzy. Dziecko kompensuje sobie nie-
petnosprawnos¢ fizyczna poprzez osiagnigcia edukacyjne. Wykazuje wigksza aktywnos¢
i kreatywno$¢, az do momentu, kiedy staje si¢ bezsilne wobec choroby.

Proces edukacji dziecka chorego na dystrofi¢ na poszczegdlnych etapach eduka-
qji przebiega bardzo réznie. Dziecko ma swoje osiagniecia, ale i porazki. Problemy
najczeéciej wynikaja ze zmieniajacej si¢ sprawnosci fizycznej. Na etapie ksztalcenia
przedszkolnego dziecko z reguly cechuje si¢ sprawng motoryka matg i miarg sprawnym
chodzeniem, co wiaze sie z duzg samodzielnoscia i niezaleznoscia dziecka (samoobstu-
ga, przemieszczanie si¢, udziat w grach i zabawach). Etap obejmujacy juz koniecznos¢
korzystania z wozka charakteryzuje si¢ narastajacymi trudnosciami w przemieszczaniu
si¢, braniu czynnego udziatu w czynnosciach zadaniowych i zabawowych — a co za tym
idzie z narastajacg izolacja i samotnoscia dziecka.

Egzemplifikacj¢ trudnosci dziecka moga stanowi¢ ponizsze wypowiedzi dzieci
z dystrofia: ,,... Ja szybko obliczytlem przyktady, ale dwa razy spadt mi dtugopis i nim
wpisalem wynik dostatem tylko dobry, a przeciez bytem pierwszy. Pani widziata to, ale
nie uznata. To bylo niesprawiedliwe...” (Adrian, lat 9), ,,... Chcialem cho¢ popatrze¢
jak koledzy robia karmnik dla ptakéw, a moze bym cho¢ jeden gwézdz przybit, bo bym
si¢ bardzo staral, ale Pani zwolnila mnie z zajg¢. Méwila, ze nie dam rady, bo jestem
chory. Plakatem w toalecie...” (Emil lat 12).

Inne problemy rysuja si¢, gdy dziecko jest juz lezace. Dzieci te majg nauczanie indy-
widualne i ich kontakty z réwiesnikami sg znikome lub nie ma ich wecale. Dzieci maja
problemy z oddychaniem, odczuwajg béle kregostupa, motoryka mata funkcjonuje
w bardzo ograniczonym stopniu. Praca edukacyjna opiera si¢ na przekazie informagji
i bardzo rzadko na pracy z komputerem, chociaz sprzet ten jest jak najbardziej pomoc-
ny w edukacji. Brak programéw i cz¢sto odpowiedniego oprzyrzadowania sprawia, iz
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nie wykorzystywano wlasciwie komputera, jako podstawowego narzedzia w pracy dy-
daktycznej. Problemy edukacyjne na poszczegélnych etapach ksztalcenia przedstawia
ponizsza tabela.

1 przedszkole 21 21
2 edukacja wezesnoszkolna 48 48
3 edukacja w klasach wyzszych 31 31

Tab. 1. Nauczyciele z Polski uczestniczacy w badaniach wg etapéw edukacji

Na etapie edukacji przedszkolnej problemy edukacyjne wystgpowaly u 21% dzieci,
na etapie edukacji wezesnoszkolnej u 48% dzieci, a na etapie edukacji w klasach wyz-
szych u 31% dzieci. Problemy edukacyjne dotyczyly gtéwnie ktopotéw z nauka szkolng
w zwiazku z czgstym opuszczaniem zajg. Ponadto niesprawno$é¢ motoryki matej, a co
za tym idzie mafa sprawno$¢ manualna, ograniczata lub uniemozliwiata pisanie, ob-
racanie kartek w ksigzce, zeszycie, malowanie. Na trzecim etapie edukacji problemy
wigzaly si¢ nie tylko z nauka, ale réwniez z emocjami dziecka, ktére miato zbyt mate
kontakty z réwiesnikami, a coraz wigkszy postep choroby. Tylko 15% dzieci na etapie
ksztatcenia wezesnoszkolnego posiadato decyzjg o ksztatceniu specjalnym, za$ na etapie
ksztatcenia w klasach wyzszych — orzeczenie o ksztalceniu specjalnym posiadato 50%
dzieci. Problem niewiedzy o ksztalceniu specjalnym byl najwigkszy w malych miej-
scowosciach. Tam nie tylko rodzice nie wiedzieli nic na temat dodatkowej pomocy
rewalidacyjnej, ale czgsto tez nauczyciele i wychowawcy.

Ksztalcenie specjalne dawalo dziecku dodatkowe godziny, w ramach ktérych mogta
odbywac si¢ rehabilitacja, pomoc w nauce i inne zajecia wyréwnawczo-kompensacyjne.
Dzieci mogly tez mie¢ indywidualne programy edukacyjne, ktérych niestety w zadne;j
szkole nie bylo. Brak programéw wynikat z bardzo matej wiedzy na temat choroby.
Chcac przyblizy¢ problemy edukacyjne, zbadatam ten obszar na trzech etapach spraw-
nosci fizycznej dziecka.

1 dziecko chodzace 6 6
2 dziecko siedzace 40 40
3 dziecko lezace 54 54

Tab. 3. Etapy sprawnosci fizycznej

Wsrdd badanych dzieci problemy edukacyjne na poszczegdlnych etapach spraw-
nosci fizycznej miato 6% dzieci chodzacych, 40% dzieci siedzacych na wézku i 54%
dzieci lezacych w 16zku. Problemy te wynikaly z wielu ograniczen, jakie powodowata
choroba: niklej sprawnosci ruchowej, probleméw z poruszaniem, w tym z poruszaniem
si¢ na wozku i nastawieniem emocjonalnym dziecka oraz grupy réwiesniczej. Dzieci,
ktére przestawaly chodzi¢ mialy indywidualny tok nauczania lub byly w szkole ogél-
nodostepnej ze specjalnym tokiem nauczania. Jednakze 12 dzieci nie uczgszezalo do
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zadnej szkoly, ani tez nie miato nauczania indywidualnego, ze wzgledu na niewiedze,
brak pomocy instytucji, bliskich 0séb i bezsilno$¢ wobec choroby.

Analiza poszczeg6lnych etapéw edukacji i sprawnosci fizycznej wykazata, iz na-
uczyciele czgsto nie dysponuja wystarczajaca wiedza na temat dystrofii i specyfiki tej
postepujacej choroby. Brak wiedzy zas wplywa na brak umiejetnosci postgpowania
z dzieckiem z dystrofia i co si¢ z tym wigze, nie proponuje si¢ nowych, dogodnych
rozwiazan. Nie wiedza, iz dziecku, w mysl przepiséw o Poradniach Psychologiczno-Pe-
dagogicznych, przystuguja dodatkowe godziny rewalidacyjne, w ramach ktérych moze
odbywa¢ sig, np. szeroko rozumiana rehabilitacja dziecka, ktéra jest mu tak bardzo
potrzebna. Poradnie Psychologiczno-Pedagogiczne oczekujg na skierowanie od peda-
goga szkolnego lub pisemna prosbe rodzicéw o przebadanie dziecka. I tu zamyka si¢ to
btedne koto. Zero informacji, niewiedza fachowa i merytoryczna, bezsilno$¢ rodzicow.

Problemy w funkcjonowaniu dziecka z dystrofia w placéwkach edukacyjnych facza
si¢ takze z barierami architektonicznymi.

1 okres przedszkolny 4 4
2 okres wczesnoszkolny 25 25
3 ksztatcenie w klasach wyzszych 51 51
4 brak barier 20 20

Tab. 4. Bariery architektoniczne na poszczegdlnych etapach ksztatcenia

W badanej grupie na etapie edukacji przedszkolnej klopoty z barierami architek-
tonicznymi miato 4% dzieci, w wieku wezesnoszkolnym 25% dzieci i 51% dzieci na
etapie ksztalcenia w klasach wyzszych. Na brak barier wskazato 20% badanych oséb.

W trakcie edukacji szkolnej 40% nauczycieli sygnalizowato catkowitg likwidacje
barier architektonicznych w szkole, cz¢$ciowa — 40%, za$ 20% badanych sygnalizowa-
lo, iz bariery pozostaly i byly calkowicie nie do pokonania przez chore dziecko. Szkoty
nie potrafity pokona¢ tych trudno$ci mimo usilnych starari, co wiazalo si¢ gtéwnie
z problemami finansowymi gminy i z ,,dobrag wolg” 0séb odpowiedzialnych za likwi-
dacj¢ barier.

W ramach edukacji szkota winna zapewni¢ pomoc choremu dziecku. Dziatania
szkoty w tym zakresie badano na poszczegdlnych etapach zmian w sprawnosci fizycznej
i etapach ksztalcenia. Uzyskane wyniki obrazuje ponizsza tabela.

1 dziecko chodzace 59 59 przedszkole 20 20

2 dziecko siedzace na 31 31 edukacja wezesnoszkolna 60 60
wézku

3 dziecko lezace na 10 10 ksztalcenie w klasach 20 20
tézku wyzszych

Tab. 5. Pomoc szkoly choremu dziecku
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Szkota zapewniata pomoc edukacyjng i pozaedukacyjng w odniesieniu do 59%
dzieci chodzacych, 31% dzieci siedzacych na wézku i 10% dzieci lezacych. Na etapie
edukacji przedszkolnej pomocy udzielono 20% dzieci, edukacji wczesnoszkolnej —
60% dzieci, a na etapie ksztatcenia w klasach wyzszych — 20% dzieci.

Wsparcia rodzinie udzielato 60% nauczycieli, za$ pozostatych 40% nauczycieli
z réznych przyczyn (brak wiedzy na temat choroby, bariera emocjonalna, bezsilno$¢)
nie wspdlpracowalo z rodzina.

W organizacji czasu wolnego dziecka z dystrofig pomagalo 20% nauczycieli, za$
nie pomagato 80% nauczycieli. I w tym przypadku brak zaangazowania nauczycieli
nie wynikal z obojetnosci lecz z braku rzetelnej wiedzy i informacji na temat specyfiki
funkcjonowania dzieci z dystrofia. Natomiast w rozwijaniu indywidualnych zaintere-
sowan dziecka pomagato 33% nauczycieli, za$ nie pomagato 67% nauczycieli.

1 tak 60 60 tak 20 20

2 nie 40 40 nie 80 80

Tab. 6. Wspdtpraca szkoly z rodzing i organizacja przez szkolg czasu wolnego

1 tak 33 33

2 nie 67 67

Tab. 7. Pomoc szkoty w rozwoju zainteresowari dziecka

Dzieci chore na dystrofi¢ maja specyficzne zainteresowania i bardzo ograniczone
formy spedzania czasu wolnego, totez pomoc dzieciom w tym zakresie jest z reguly
niewielka. Rozwdj zainteresowari dziecka wymaga jego poznania i pos§wigcenia mu
wiele czasu oraz stworzenia odpowiednich warunkéw dla motywowania dziecka do
samorozwoju. W badanej grupie tylko 6% nauczycieli spetniato te wymogi i chciato
bezinteresownie poméc dziecku. Reszta pedagogdéw miata mieszane uczucia w tym za-
kresie, wynikajace z poczucia bezsilnosci i braku wiedzy. A oto niektére wypowiedzi
nauczycieli na ten temat: ,,... chciatabym poméc Kamilkowi, ale boj¢ si¢ go dotknag,
zeby nie zrobi¢ mu krzywdy ...”, ... nie powinnam uczy¢ Adriana, nie znam si¢ na
tym, co to za choroba, nikt mi nic nie chce powiedzie¢ ...”, ... kocham pracg, ale tylko
ze zdrowymi dzieémi ...”. Po tych wypowiedziach nasungta si¢ wypowiedz jednego
z dyrektoréw szkét: ,,Uczy¢, to znaczy nie szkodzi¢”.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji z 2001 roku (Dz. U. z 2001 r. Nr 3, poz. 28)
jedynie wskazuje na konieczno$¢ udzielenia pomocy niepetnosprawnym, ale ich finan-
sowanie jest $cisle okreslone przez rozporzadzenia w zakresie subwencji o§wiatowe;j.

Dziecko z dystrofig potrzebuje programu edukacyjnego nie w formie podrecznika,
ale ptytki do komputera z uwagi na poglebiajace si¢ deficyty w obrebie motoryki matej.
Nie ma tez potrzeby ksztalcenia indywidualnego, kiedy dziecko siedzi na wézku. Jest
ono w normie lub powyzej normy intelektualnej i tylko sprawno$¢ dziatari edukacyj-
nych, a whasciwie forma organizacji zaje¢ i Srodkdéw ich realizacji, moze w petni przy-
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czyni¢ si¢ do satysfakcjonujacej egzystencji dziecka w szkole. Podczas badan autorka
zapoznata si¢ z funkcjonowaniem kilkunastu szkét. Prawie kazdy nauczyciel i dyrektor
wyrazal che¢ pomocy dzieciom z dystrofia, lecz wskazywal na brak informacji dotycza-
cych mozliwosci zatatwienia najprostszych pomocy, np.: ,kogo poprosi¢ o wykonanie
plytki, jak zatatwi¢ pulpit dla dziecka”.

Powyisza analiza pokazuje, jakie trudnos$ci napotyka dziecko z dystrofia migsniowa
w trakcie procesu edukacji, pokazuje réwniez, co niezwykle istotne, z jakimi trud-
nosciami borykaja si¢ nauczyciele, ktérym brakuje podstawowej wiedzy na temat tej
tak cigzkiej choroby i systematycznych zmian w funkcjonowaniu psychospofecznym
i fizycznym dziecka. Zycie z dystrofia jest niezwykle trudne i to od pedagogéw, w duzej
mierze, zalezy migdzy innymi poprawa jego jakosci. Pochylajac si¢ nad problemem
dystrofii nalezy zwréci¢ szczegdlng uwage na malego, cierpiacego cztowieka, ktory
w swej malosci jest WIELKI.

»Placéwek specjalistycznych mamy w Polsce o wiele za malo”. Rodzi si¢ wigc pyta-
nie — czy tworzy¢ nowe placéwki specjalne i utrwalaé segregacyjny model o$wiaty? Czy
tez tam, gdzie jest to tylko mozliwe, wlacza¢ dzieci niepelnosprawne do grup integra-
cyjnych, zapewni¢ im normalne dziecifistwo i w naturalnych warunkach przygotowaé
je do dorostego zycia? Osrodki specjalne sa réwniez potrzebne, ale raczej dla dzieci
z glebokimi i sprezonymi kalectwami. Integracja, w dalszym ciagu, jest w Polsce tema-
tem kontrowersyjnym. Gdy dyskusja dotyczy praw dziecka, nikt nie ma watpliwosci,
ze dziecko niepetnosprawne ma takie same prawa jak kazde inne dziecko w Polsce.
Ponadto warto zastanowi¢ si¢ nad tym, kto jest odpowiedzialny za prawidtowos¢ pro-
cedur postgpowania w przypadku uczniéw z dystrofia? Nauczyciele méwia: pedagog,
poradnie. Pedagog szkolny méwi: nauczyciele, wychowawcy, rodzice. Poradnie czekaja
na skierowania. W zwiazku z czym nie ma winnych, a dziecko coraz bardziej si¢ pogra-
za i cierpi, tak jak jego rodzice i cata rodzina.
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Zespol terapeutyczny w opiece nad dzieckiem
niepelnosprawnym

doc. dr n. med. Edyta Kedra"?

! Pafistwowa Medyczna Wyzsza Szkota Zawodowa w Opolu
2 Wyzsza Szkota Medyczna w Legnicy

Dzieci niepelnosprawne, zaréwno fizycznie, jak i umystowo przez wiele setek lat
nie mialy mozliwosci poprawienia swojej jakosci zycia. Spoleczefistwo, ze wzgledu
na ich ,innos¢”, spisywato je na straty, odmawiato jakiejkolwieck pomocy, przez co
ich byt tak naprawdg ograniczal si¢ do pustej i bezproduktywnej egzystencji. Rodzice
czy tez opiekunowie najczesciej zrzekali si¢ wszelkich praw do nich, pozostawiajac je
w przytutkach. Uwazano, ze posiadanie dziecka niepetnosprawnego w rodzinie jest
czyms$ wstydliwym, uwlaczajacym ich godnosci. Opieka w przytutkach sprawowana
byla gtéwnie przez siostry zakonne, ktére swoje dziatania ograniczaly tylko do zaspo-
kojenia najbardziej podstawowych potrzeb dziecka niepetnosprawnego, odmawiajac
im milosci i poczucia waznosci. Nie prowadzono takze zadnej rehabilitacji, gdyz nie
upatrywano jej sensownosci. To z kolei prowadzito do pogtebiania si¢ deformacji oraz
zmian umystowych.

Uplyw kolejnych lat wptynat na stopniowo pojawiajace si¢ zmiany w sposobie po-
strzegania os6b niepetnosprawnych i zapewnienia im nalezytej, kompleksowej opieki.
Zaczgto przede wszystkim postrzegaé je jako ludzi, kedrzy maja swoje potrzeby, ked-
rym nie mozna odméwi¢ odczuwania radosci, smutku, bélu, ktdre pragng akeywnie
uczestniczy¢ we wszystkich sferach swojego zycia, na tyle aktywnie, na ile ograniczenia
wynikajace z niepelnosprawnosci im pozwalaja. Réwniez rodzice i opiekunowie zmie-
nili swoj stosunek do swoich niepetnosprawnych dzieci, przestajac ogranicza¢ ich $wiat
do przystowiowych czterech $cian wlasnego mieszkania, pokazujac je spoteczeristwu
i $wiatu, dazac do ich integracji ze zdrowa czgdcia spoleczeristwa.

Takze wspétczesnie obserwowany postep w odkrywaniu i doskonaleniu technologii
medycznych wnidst swéj niematy wktad w zmiany dotyczace postrzegania oséb niepet-
nosprawnych. Coraz liczniejsze rzesze naukowcédw zajmujg si¢ badaniem najglebszych
struktur organizmu ludzkiego, prébujac jak najdokladniej zrozumie¢ mechanizmy
i procesy nim zarzadzajace, opracowujac i propagujac nowe sposoby i metody rehabi-
litacyjne, pozwalajace na sprawniejsze i bardziej efektywne przywracanie czy tez kom-
pensowanie utraconych lub czgéciowo zaburzonych funkcji.

Zwrébcono takze uwage na znaczenie i zadania stojace przed profesjonalnymi zespo-
tami terapeutycznymi, zajmujacymi si¢ osobami niepetnosprawnymi. Prekursorem ich
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tworzenia byt chirurg — ortopeda W. M. Phelps, kt6ry zajmowat si¢ dzie¢mi z poraze-
niem moézgowym. W 1949 r. powotat zespét terapeutyczny, w sktad ktorego wehodzili
ortopedzi, terapeuci zajeciowi oraz fizjoterapeuci. Zadania realizowane przez poszcze-
gblnych czlonkéw zespotu terapeutycznego ustalone byly indywidualnie, w oparciu
o wezesniejsze pelne rozpoznanie sytuacji dziecka niepetnosprawnego. Phelps zajmo-
wat si¢ m.in. takze opracowywaniem sprzgtu, ktéry pdzniej z powodzeniem mdgt by¢
wykorzystywany w rehabilitacji niepetnosprawnych podopiecznych, a ktéry dawat
mozliwo$¢ zachowania wyprostowanej postawy ciata dziecka, ograniczat wystgpowanie
ruchéw atektonicznych oraz pomagat w korygowaniu deformacji [1].

Praca zespolu terapeutycznego jest bardzo waznym elementem oddziatywania tera-
peutycznego zaréwno na niepetnosprawne dziecko, jak i jego rodzicéw czy tez opieku-
néw. Zespot terapeutyczny to taka grupa ludzi, w ktérej kazda jednostka sktadowa nie
podlega zadnej hierarchii. Grupa ta charakteryzuje si¢ zréznicowanym wyksztalceniem
oraz kompetencjami, kieruje si¢ zasada wspéldziatania w zakresie podejmowania decy-
zji i realizacji dziatan majacych doprowadzi¢ do osiagnigcia wytyczonego celu zwiaza-
nego z rehabilitacja i rewalidacja dziecka niepetnosprawnego. Dziatania podejmowane
przez poszczegdlnych cztonkéw zespotu rehabilitacyjnego sa pochodna przeanalizowa-
nej sytuacji zdrowotnej dziecka oraz ukierunkowane na jego zdrowie [2].

Sktad zespolu terapeutycznego uzalezniony jest od potrzeb niepelnosprawne-
go dziecka i jego rodzicow/opickunéw oraz podlega zmianom. Zmiany te dotyczy¢
mogg aktualnych potrzeb dziecka, zmieniajacych si¢ wraz z jego wiekiem, zdobytych
lub dobrze utrwalonych umiejetnosci, istniejacych deficytéw, stanéw emocjonalnych
towarzyszacych dziecku. Czlonkowie zespotu terapeutycznego powinni si¢ cechowad
cierpliwoscia, wrazliwoscia, spontaniczno$cia, umiejetnoscia rozpoznawania indywi-
dualnych cech kazdego dziecka, ktére w postgpowaniu terapeutycznym mogg by¢ od-
powiednio wzmacniane [3].

Wiodaca rolg w zespole terapeutycznym, w opiece nad niepetnosprawnym dziec-
kiem pelni lekarz specjalista (neurolog dzieciecy, ortopeda, psychiatra itp.). Do jego
kompetencji nalezy diagnostyka i leczenie podstawowej jednostki chorobowej, lub
choroby podrzednej bedacej przyczyng niepelnosprawnosci. Wazna osoba jest takze
lekarz specjalista rehabilitacji, ktéry odpowiada za dobér metod rehabilitacyjnych, do-
bér odpowiedniego sprzgtu ortopedycznego ulatwiajacego usprawnianie i korygowanie
niedoskonato$ci, nadz6r nad przebiegiem rehabilitacji i rejestracj¢ jej postepdw, wpro-
wadzanie zmian w zaleceniach rehabilitacyjnych w miar¢ osiaganych przez dziecko
zamierzonych efektéw usprawniajacych.

lekarz specjalista reha- lekarz specjalista (neurolog dziecigcy, fizjoterapeuta
bilitacji ortopeda, psychiatra),
pielegniarka arteterapeuta techn. zaopatrzenia ortopedycznego
psycholog pracownik socjalny muzykoterapeuta
pedagog specjalny wolontariusz
rodzice/opiekunowie grupa réwiesnicza socjoterapeuta
hipoterapeuta duchowny ferapeuta zajgciowy - ergote-
rapeuta

Tab. 1. Cztonkowie zespolu terapeutycznego
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Kolejnymi cztonkami zespotu terapeutycznego sa:

* technik zaopatrzenia ortopedycznego, ktéry wykonuje odpowiednie oprotezo-
wanie lub inny sprzet ortopedyczny, dopasowany indywidualnie do potrzeb
niepetnosprawnego dziecka;

* fizjoterapeuta odpowiedzialny za odpowiedni dobdr technik i zabiegéw fizjo-
terapeutycznych, zgodnie z otrzymanymi od lekarza specjalisty i lekarza specja-
listy rehabilitacji wytycznymi; wybrane przez niego metody pracy z dzieckiem
powinny by¢ dla samego dziecka atrakcyjne i niezniechgcajace, a wreez moty-
wujace do wspélpracy;

*  psycholog odpowiada za udzielenie wsparcia psychologicznego dziecku i jego
rodzicom/opickunom, pomaga w zaakceptowaniu niepelnosprawnosci, dba,
aby dziecko pozytywnie reagowalo na rehabilitacje;

*  terapeuta zaj¢ciowy — ergo terapeuta — osoba, ktéra przy uzyciu réznych form
terapeutycznych (np. trening umiejetnosci samoobstugowych, rehabilitacja po-
przez sztuke, muzyke, sport, teatr) oraz przy zastosowaniu zdobyczy techniki
usprawnia manualnie, psychicznie, emocjonalnie i ruchowo;

*  pedagog specjalny dba o odpowiednio dobrany program edukacyjny na miare
mozliwodci i umiejgtnosci niepetnosprawnego dziecka; do jego kompetencji
zalicza si¢ réwniez poradnictwo wychowawcze prowadzone dla rodzicéw/opie-
kunéw dziecka niepetnosprawnego;

*  wolontariusz — osoba uczestniczaca z wlasnej roli w rehabilitacji dziecka nie-
petnosprawnego, nieotrzymujaca gratyfikacji finansowej, ale zdobywajaca do-
$wiadczenie w pracy i postgpowaniu z dzieckiem specjalnej troski;

* pielegniarka bierze udziat w realizacji zadari wynikajacych z racji wykonywa-
nego zawodu; wspétpracuje z rodzicami dziecka udzielajac im wskazéwek pie-
legnacyjnych, samoobstugowych, usprawniajacych; prowadzi edukacj¢ zdro-
wotng i promocj¢ zdrowego stylu zycia; odpowiada za realizacj¢ profilakeyki
ukierunkowanej na zapobieganie powiktaniom wynikajacym z niepetnospraw-
nosci dziecka;

*  duchowny — w zaleznosci od opcji wyznaniowej i stopnia zaangazowania w zy-
cie religijne udziela zaréwno niepetnosprawnemu dziecku, jak i jego opieku-
nom wsparcia duchowego i psychicznego [2, 4, 5].

Zesp6t terapeutyczny planujac swojg pracg z dzie¢mi dysfunkcyjnymi powinien kie-
rowac si¢ w swoim postgpowaniu regutami réwnosci, nieoceniania pod katem statusu
materialnego, pochodzenia, koloru skéry, wyznania kulturowego i innych odr¢bnosci.
Musi takze pamigtaé o tym, ze kazde dziecko jest niepowtarzalne, atrakcyjne i moze
dostarczy¢ réznych mozliwosci i atrakeji.

Niesienie pomocy dzieciom niepetnosprawnym przez odpowiednio do tego przygo-
towany zesp6t terapeutyczny odbywa si¢ w oparciu o kryteria kwalifikujace dziecko do
podjecia dzialan usprawniajacych. W oparciu o diagnoze lekarza specjalisty, pozostali
cztonkowie zespolu terapeutycznego w oparciu o wlasne kompetencje prowadza oso-
biste obserwacje ukierunkowane na zaplanowanie najbardziej optymalnego sposobu
rehabilitacji. Zbiér celéw operacyjnych obrany przez zespét terapeutyczny w pracy
z dzieckiem niepelnosprawnym nazywa si¢ programem terapeutycznym. Dziatania
podejmowane przez poszczegdlnych jego cztonkéw powinny podlegaé ciaglej ewolucji
i by¢ modyfikowane w zaleznosci od osiaganych przez dziecko efektéw na poszczegél-
nych etapach programu terapeutycznego. Srodki i metody, jakimi dysponuje zespét
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terapeutyczny podlegaja indywidualizacji pod katem odbiorcy tych dziatad, gdyz zda-
rza si¢, ze dziecko nie zawsze dostosowuje si¢ do wezesniej zaplanowanych metod od-
dzialywania terapeutycznego. Jest to zwigzane ze zmianami neurologicznymi bedacymi
pochodna procesu chorobowego, lub poczuciem dziecka, ze jest krzywdzone poprzez
prowadzona rehabilitacj¢. W tym drugim wypadku zakl6ceniu ulega samoswiadomogé
wlasnych dysfunkgji, a przez to pojawia si¢ brak zrozumienia dla dzialan podejmowa-
nych przez terapeutéw. Dodatkowo taka postawe moga reprezentowaé sami rodzice/
opiekunowie dziecka niepetnosprawnego. Catoksztatt postaw reprezentowanych przez
dziecko niepetnosprawne sprawia, ze jego rodzice/opickunowie nie widza wigkszego
sensu w zabiegach proponowanych przez zespdt terapeutyczny. Wéwczas po stronie
cztonkéw zespotu terapeutycznego lezy podjecie takich dziatan, kedre przekonajg obie
strony o ich stusznosci, celowosci i zasadnosci [6].

Plan dziatania zespotu terapeutycznego i jego kierunek jest pochodna analizy po-
trzeb calej rodziny oraz potrzeb indywidualnych dziecka objgtego terapia. W grupie
potrzeb dziecka niepetnosprawnego wyrdznia si¢ potrzeby podstawowe, nastgpnie po-
trzeby adekwatne do wieku rozwojowego, a takze potrzeby zwiazane z wystgpujacymi
dysfunkcjami. Poziom jakosci zycia rodziny oraz satysfakcji z zycia, jakie prowadzi,
w duzym stopniu ukierunkowuje zespdt terapeutyczny na konkretne dziatanie. Po-
stgpowanie terapeutyczne uwzglednia takze wiedz¢ oparta na dowodach naukowych,
ktére stanowia pochodng analizy konkretnych przypadkéw, wezesniej poddawanych
terapii.

Bardzo istotnym jest, aby praca z dzieckiem i nad dzieckiem byta ciagla, nieprze-
rwana, gdyz w przeciwnym wypadku bardzo tatwo i szybko mozna zaprzepasci¢ do-
tychczasowe postepy dziecka. Praca zespotu terapeutycznego musi si¢ cechowaé sys-
tematycznoscig i uwzglednianiem powolnego stopniowania trudnosci. Forma zajec
terapeutycznych musi by¢ na tyle atrakcyjna dla dziecka i jego opickundw, aby nie
doszto do zmeczenia i znudzenia, a zarazem aby dawata poczucie bezpieczeristwa.

Zespdt terapeutyczny planujac pracg z dzieckiem niepetnosprawnym ma na uwadze
jego dysfunkcje i zaczyna swoja terapi¢ od ¢wiczen ukierunkowanych na najglebiej
zaburzone u dziecka funkgje i najstabiej opanowane. W celu stworzenia mechanizméw
kompensacyjnych, czynnosci i dziatania sa taczone z jednoczesnym treningiem funk-
¢ji niezaburzonych. Dzieci niepetnosprawne szybko ulegaja zmeczeniu w trakeie zajgé
rehabilitacyjnych, nie potrafia na dluzej koncentrowad swojej uwagi na wykonywane;j
czynnosci. Dlatego tez wazne jest, aby kazdy terapeuta pamigtat o przerwach w trakcie
¢wiczen, pos$wigcajac je na relaks, zregenerowanie sit zaréwno dziecka, jak i éwiczacego.
Czas ten mozna wykorzystaé np. na wybrang przez dziecko zabawe.

Dobrze sprecyzowany plan dziatania terapeutyczno-rehabilitacyjnego jest planem,
za pomocg ktdrego mozna nie tylko polepszy¢ jako$¢ zycia dziecka niepetnosprawnego,
ale takze osiggna¢ namacalny efekt terapeutyczny. W jego zakresie znajduje si¢ terapia
zaburzen funkgji poznawczych, uczenie metod kompensacyjnych, nabywanie umiejet-
nosci od przystosowawczych do zycia w spoteczenistwie lokalnym poprzez korzystanie
ze zdobyczy wspétczesnej techniki ulatwiajacych codzienne funkcjonowanie.

Istnieje wiele metod wykorzystywanych w rehabilitacji dzieci niepelnosprawnych,
ktére w oparciu o prowadzone badani naukowe podlegaja ciaglym udoskonaleniom
i poprawiaja ich efektywno$¢. Przy czym nalezy pamigtal, iz kazdy cztonek zespotu
terapeutycznego, w zaleznosci od posiadanego przygotowania i kompetencji wybiera
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taka technike usprawniania, aby nie zaburzata ona osiagni¢¢ dokonanych przez innego
rehabilitanta.

Sposéb i zakres prowadzonej dziatalnosci terapeutycznej mozna przedstawi¢ w opar-
ciu o dzialalno$¢ Polkowickiego Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski
»Radosne Serca”, ktdra zostata zaprezentowana w nieopublikowanej pracy licencjackiej
pt.: Rola i zadania zespotu terapeutycznego w opiece nad dzieckiem niepelnospraw-
nym w oczach rodzicéw i opiekunéw [7].

Polkowickie Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski ,Radosne Serca”
(PSPDST) powstato w 1994 r. z inicjatywy rodzicéw dzieci niepetnosprawnych, ktérzy
postanowili zwrdci¢ uwage lokalnej spotecznosci na obecnos¢ swoich dzieci, a takze na
problemy nurtujace zaréwno rodzicéw/opickundw, jak i same dzieci niepetnosprawne.
Bedac zwarta grupa zaczgli dziala¢ na rzecz swoich podopiecznych poczatkowo po-
przez organizowanie spotkan samych opiekunéw. Wraz z uptywem czasu Stowarzysze-
nie rozwijalo si¢. Podopiecznymi PSPDST ,Radosne Serca” sa dzieci niepetnosprawne
w réznym wieku — od niemowlat do o0séb dorosltych. Sa to dzieci z terenu gminy
Polkowice i Powiatu Polkowickiego. Na moment przygotowywania pracy dyplomowej
Stowarzyszenie liczylo sobie 150 oséb. Naleza do niego nie osoby z kazdym rodzajem
niepetnosprawnosci, potwierdzonym orzeczeniem o stopniu niepetnosprawnosci oraz
opinia z poradni psychologiczno-pedagogicznej, ktére kwalifikuja osobg zainteresowa-
na do zostania cztonkiem Stowarzyszenia [8]. Najczgstszymi jednostkami chorobami
wystepujacymi w tej grupie podopiecznych sa: mézgowe porazenie dziecigce, zespot
Downa, zesp6t Turnera, zesp6t Wiliamsa, padaczka, autyzm, duzy niedostuch, gtu-
chota, uposledzenie umystowe w réznym stopniu, dzieci niewidome i niedowidzace.
Zwigkszyla si¢ takze liczba dzieci z autyzmem. Zazwyczaj dzieci te nie sg leczone z po-
wodu jednego schorzenia, lecz sg to choroby sprz¢zone ze soba.

Stowarzyszenie opiera swoja dziatalno$¢ na pracy spotecznej jego cztonkéw, ofiar-
nosci sponsoréw oraz przychylnosci innych instytucji, na podstawie Ustawy z dnia
07 kwietnia 1989 r. [9]. Wiadzami Stowarzyszenia jest Walne Zebranie Cztonkéw
Stowarzyszenia, Zarzad Stowarzyszenia oraz Komisja Rewizyjna. Cele jakie sg reali-
zowane to przede wszystkim opieka i wychowanie dzieci i mlodziezy specjalnej troski
niezaleznie od wieku, terapia usprawniajaca i korygujaca roznego rodzaju dysfunkgje,
dziatania integrujace dzieci i mlodziez specjalnej troski ze $rodowiskiem oséb zdro-
wych, popularyzacja problemu ludzi niepetnosprawnych, jednoczenie rodzin ludzi
dysfunkcyjnych dla wspélnego rozwiazywania probleméw i dzielenia si¢ wlasnymi
do$wiadczeniami, przeciwdziatanie patologiom spotecznym, popieranie inicjatyw ma-
jacych na celu znoszenie barier architektonicznych, tworzenie $wietlic terapeutyczno-
-rehabilitacyjnych [8].

Zesp6t terapeutyczny dziatajacy przy Stowarzyszeniu Dzieci Specjalnej Troski ,,Ra-
dosne Serca” w Polkowicach posiada szerokg oferte rehabilitacyjng skierowana do dzie-
ci i mlodziezy niepelnosprawnej. Diagnostyka i leczeniem zajmuje si¢ dwéch lekarzy
specjalistéw: neurolog dziecigcy oraz pediatra. Neurolog ma kontake z podopiecznymi
jeden raz w miesiacu, bez limitu ilosci przyje¢. Kieruje na badania specjalistyczne, reha-
bilitacje itp. Dzigki tak czestej dostgpnosci do lekarza neurologa, rodzice i opiekunowie
nie musza obawia¢ si¢, ze dziecko na wizyt¢ bedzie czekato 3-4 miesiace, jak to ma
miejsce przy korzystaniu z dotacji NFZ. Zapewniona jest stata kontrola specjalistycz-
na. Neurolog wspéipracuje ze Stowarzyszeniem od poczatku jego istnienia. Pediatra
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natomiast zajmuje si¢ kwalifikowaniem podopiecznych PSPDST na zajecia hipotera-
peutyczne oraz bada zawodnikéw sportowych przed zawodami.

Jedna z popularnych metod terapeutycznych wykorzystywanych w PSPDST jest
hipoterapia, stanowiaca jedng z odmian zooterapii. Dziecko, poprzez kontake cielesny
z koniem oraz jazd¢ konna udoskonala koordynacj¢ wzrokowo-ruchowa. Hipoterapia
powinna by¢ prowadzona nieprzerwanie i systematycznie, celem uzyskania jak najbar-
dziej zadowalajacych rezultatéw [10, 11]. W trakcie terapii dzieci niepetnosprawne
maja pobudzane zmysty wechu, wzroku, stuchu i dotyku. Dziecko dysfunkeyjne od-
biera kilka bodZcéw w jednym czasie. Bliski kontakt z koniem powoduje, ze osoba
rehabilitowana zaczyna $cisle wspétpracowad ze zwierzgciem. Wszystkie ruchy ciata
konia majg swoje odzwierciedlenie w ruchach dziecka. Caly proces poruszania si¢ ma
wigc charakter czystej fizjologii. Ruchy miednicy i koniczyn dolnych przypominaja pra-
widtowy chéd. Pozwala to ksztattowad prawidtows sylwetke, dochodzi do rozluznienia
napi¢tych migsni. Redukeji ulegajg ruchy spastyczne, poprzez zachowanie réwnowagi
ciata. Zwigksza si¢ wydzielanie adrenaliny, co oznacza, ze zostal pobudzony uktad wege-
tatywny. Zapach konia, cieplo jakie oddaje jego cialo i dzwigki przez niego wydawane
dzialaja wyciszajaco, a zarazem relaksacyjnie na osoby nadpobudliwe i z zaburzeniami
emocjonalnymi [12]. Dzieci korzystajace z hipoterapii sa bardziej otwarte na otocze-
nie, mniej lekliwe, ich poczucie wlasnej wartosci wzrasta, staja si¢ bardziej pogodne
i radosne. Dobroczynny wplyw na ich samopoczucie maja ¢wiczenia wykonywane na
$wiezym powietrzu. Kontakt z przyrodg jest rekompensatg za wyczerpujaca gimnasty-
ke w sali gimnastycznej. Konie, ktdre sa wykorzystywane do hipoterapii musza by¢
przyzwyczajone do kontaktu z osobami obcymi. Nie moga by¢ plochliwe i porywcze.
Te, ktore sg w posiadaniu PSPDST maja juz po kilka lat: Lidka 21 lat, Modena 20,
Tofik 5 lat. Tofik mimo mlodego wieku jest bardzo utozonym koniem, przy ktérym
niepetnosprawni czuja si¢ bezpiecznie. Dzieci sa sadzane na oklep, bez siodta, aby efekt
terapeutyczny byt petniejszy. Najczgsciej stosuje si¢ siedzenie z wyprostowana sylwetka
celem poprawy réwnowagi, lezenie na koniu przodem i tytem, pochylanie tutowia ku
tylowi. Maksymalny czas trwania terapii jednorazowo wynosi do 30 minut, 1-2 x w ty-
godniu. Co prawda Stowarzyszenie musiato zamkna¢ dotychczasowy Osrodek Hipo-
terapii ze wzgledu na niebezpieczenstwo zawalenia si¢ budynku, ale dzigki zyczliwosci
whasciciela Stadniny Koni w Sobinie zostal on wiasnie tam przeniesiony [7].

Logopeda $wiadczy ustugi na rzecz dzieci z PSPDST ,Radosne Serca” od poczatku
istnienia Stowarzyszenia. Zajecia te maja charakeer indywidualnej terapii i odbywaja
si¢ w pomieszczeniu udostgpnionym przez Polkowickie Centrum Ustug Zdrowotnych
(PCUZ). W zaleznosci od aktualnych potrzeb dziecka dobierana jest odpowiednia me-
toda pracy. Sg osoby nieslyszace, niedoslyszace, z porazeniami mézgowymi, z dysfunk-
cjami mowy spowodowanymi innymi czynnikami. Dzialania logopedyczne nie moga
przedtuzaé si¢ w czasie. Ich forma ma bardziej charakter zabawowy, gdyz czgsto dzie-
ci dysfunkcyjne nie moga na dtuzej skoncentrowac si¢ nad powierzonym zadaniem.
Zamierzony efekt nie zawsze jest mozliwy do osiggnigcia, co nie oznacza, ze nalezy
przerwaé terapig. Zawsze istnieje szansa na wyksztalcenie cho¢by w niewielkim stopniu
sposobu porozumiewania si¢ z dzieckiem dysfunkcyjnym [7].

Sposréd wielu oséb, ktére ztozyly swojg ofertg pracy na stanowisko muzykoterapeu-
ty, wybrano jedynego mezczyzng, pana Macieja. Jak si¢ okazalo byl to bardzo trafny
wybdr. Najczesciej dzieci niepetnosprawne pochodza z rodzin niepelnych, tym samym
sq pozbawione mgskiego towarzystwa. Podopieczni szybko obdarzyli go miloscia. Jest
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osobg ciepla, rodzinna, wyrozumiala, jest autorytetem i wzorem do nasladowania.
Dzieci go uwielbiaja i po zakorniczeniu zajg¢ nie moga si¢ doczekad nastgpnych. Czesto
pomaga rodzicom w rozwiazywaniu réznego rodzaju probleméw wychowawczych, np.:
przekonanie 13-letniego chlopca z autyzmem, aby nie golit sobie nég pomimo, ze robi
to mama [7].

Muzykoterapia jest jedna z najbardziej ulubionych form terapii stosowanej
w PSPDST ,Radosne Serca”. Muzyka ma ogromny wplyw na rozwéj oséb z réznymi
dysfunkcjami, zaréwno fizycznymi jak i z niepelnosprawnoscia sprz¢zona. To dzigki
niej dzieci z ograniczonymi zdolno$ciami intelektualnymi, zaburzeniami ruchowymi
i emocjonalnymi mogg da¢ upust swoim emocjom. Aktywnie uczestnicza w zajeciach
wykonujac réznego rodzaju ¢wiczenia. Zabawa z muzyka wprowadza je w dobry na-
stroj. Wyzwala ekspresywny ruch rak i nég. Dzieci wydaja réznego rodzaju dzwigki,
ktére sg dla nich oznaka radosci i pozytywnych emodji [13]. Rodzaj muzyki uzywane;j
do muzykoterapii jest réznorodny. Wykorzystywany jest jazz, muzyka powazna, odgto-
sy natury, oraz wiele innych. W czasie wykonywania ¢wicze majacych oddziatywanie
na koncentracj¢, muzykoterapeuta stosuje proste dzwigki, ktére swoim rytmem i to-
nacja nadajg charakter wykonywanych czynnosci. Dodatkowo uzywa prostych instru-
mentéw muzycznych, takich jak bgbenek, tamburyno, tréjkat, grzechotki, dzwoneczki.
Wspaniate zastosowanie maja réznego rodzaju przedmioty z ktérych mozna wydoby¢
dzwigki, a ktére dzieci wykonaly same. Natomiast w chwilach przeznaczonych na relaks
terapeuta prezentuje dzieciom twérczo$¢ W. A. Mozarta. Dr Alfred Tomatis, pod ko-
niec lat 50-tych XX w. we Francji, prowadzil badania nad stymulacja stuchowa u dzieci
z dysfunkcjg stuchu. W pézniejszych latach inni poszli w jego $lady. Zaobserwowano
zmniejszenie dolegliwosci lekowych, wyciszenie u 0s6b z ADHD i autyzmem [14].

Inng forma terapeutyczna prowadzong przez pana Macieja s3 zajecia komputerowe,
ktére odbywaja si¢ w sali uzyczonej przez dyrekcje Gimnazjum nr 1 w Polkowicach.
Dzieci uczg si¢ podstaw obstugi komputera. Korzystaja z programéw przeznaczonych
dla dzieci w wieku przedszkolnym, np.”Sokrates — 101 prostych ¢wiczen”, ,,Zwierza-
ki — zabawy z obrazem i dzwigkiem”. Rehabilitacja przy uzyciu komputera polepsza
koordynacj¢ wzrokowo-ruchowa, poprawia koncentracj¢ i pomaga dzieciom podnies¢
wiare we wlasne mozliwosci [7].

Pan Maciej jest takze zatozycielem sekgji sportowej ,,Polkowicki Olimpijczyk”, ke6-
ra z kolei jest czgscia Olimpiad Specjalnych Polska. Organizacja ta dziata na rzecz oséb
z niepetnosprawnoscia intelektualng, niezaleznie od innych dysfunkgcji. Sportowcy
majg zapewnione treningi i udzial w szeroko rozumianym wspétzawodnictwie. Ce-
lem Olimpiad Specjalnych jest szerzenie wiedzy w spoleczenistwie na temat oséb za-
burzonych intelektualnie i o ich mozliwo$ciach. Dzigki sposobnosci jaka dano osobom
dysfunkcyjnym, poprzez uprawianie sportu, stajg si¢ oni bardziej otwarci na relacje
miedzy nimi a zdrowg czg¢dcig spoleczenistwa. Wzrasta w nich wiara we wlasne mozli-
woéci, poczucie wlasnej wartosci, czuja si¢ docenieni, zauwazeni. Otrzymanie cho¢by
dyplomu daje rado$¢ i dumeg. Polkowiccy olimpijczycy specjalizuja si¢ w dyscyplinach
lekkoatletycznych, takich jak rzut piteczka palantowa, pchnigcie kula, biegi indywi-
dualne i sztafetowe, skok w dal z miejsca i z rozbiegu. Na moment przygotowywania
pracy dyplomowej bylo 21 zawodnikéw i dwéch treneréw: pan Maciej i Marek. Pan
Marek doskonale rozumie problematyke niepetnosprawnosci, poniewaz ma 30-letnie-
go brata z zespotem Downa, takze od roku zawodnika sportowego. Treningi odbywaja
si¢ 1 x w tygodniu przez 2 godziny. W czasie przygotowar, trenerzy dopasowuja po-
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ziom trudnosci wykonywanych ¢éwiczert do mozliwosci poszezeg6lnych oséb. Zajecia
sa prowadzone na boisku, w sali gimnastycznej oraz sitowni. Sportowcy wzajemnie
dopingujg si¢ i mobilizujg do rywalizacji. Nike nikomu nie zazdroéci osiagni¢é. Dwéch
zawodnikéw w 2007 r. zakwalifikowalo si¢ do wzigcia udziatu w olimpiadzie lekkoatle-
tycznej na szczeblu krajowym. Zdobyli w Warszawie 1 ztoty medal, 1 srebrny, i 1 bra-
zowy, ale w ogélnej klasyfikacji nie zakwalifikowali si¢ do igrzysk w Szanghaju. Wszyscy
zawodnicy biora co roku udzial w Dolnoglaskich Mityngach Lekkoatletycznych orga-
nizowanych w Dobroszycach, gdzie ilos¢ zawodnikéw przekracza liczbg 750. Wracaja
z duzg ilo$ciag medali, godnie reprezentujac tutejszy region [7, 15].

Dla 0s6b z gleboka niesprawnoscia intelektualng Olimpiady Specjalne organizuja
Dolnoslaskie Dni Treningowe Programu Treningu Aktywnosci Motorycznej. Dziatania
te s skierowane do sportowcéw, ktdrzy po ustyszeniu polecenia wykonania czynnosci
nie rozumieja w petni o co whasciwie chodzi. Biora udzial w konkurencjach sprawno-
$ciowych polegajacych na wykonaniu kilku zadari. Zaliczajg si¢ do nich migdzy innymi
przejscie z pomoca po faweczce, rzut piteczka palantowa, pokonanie tunelu o dtugosci
3 metréw, przejscie przez tor przeszkéd. Dla wielu z nich pokonanie wasnych stabosci
w postaci leku przestrzeni jest nie lada wyczynem [7]. Trud, jaki dzieci niepetnospraw-
ne wnosza w osiggnigcie sukceséw sportowych, ma swoje odzwierciedlenie w zaintere-
sowaniu okazywanym przez wladze lokalne. Pan burmistrz zaprosit wszystkich olim-
pijezykéw i poprosit, aby zaprezentowali mu swoje trofea. Samo zaproszenie wywotato
eufori¢. Wizyta w ratuszu byta wielkim przezyciem dla obu stron w nim uczestnicza-
cych. Uwiericzeniem trudu i wysitku wlozonego w wyczerpujace treningi i osiagnicte
z tego tytulu wyniki, s organizowane od 5 lat Bale Niepelnosprawnego Sportowca.
Odbywaja si¢ one w restauracji Aquahotelu [7].

Inng forma rehabilitacyjng skierowana do dzieci dysfunkeyjnych sg zajecia terapeu-
tyczno-wychowawcze. Prowadzone sa one przez dwie panie: Pani Bogusia jest specja-
listkg od arteterapii, natomiast pani Helena zajmuje si¢ socjoterapia, treningiem eko-
nomicznym, zajeciami z zakresu gospodarstwa domowego, udziela pomocy w nauce.
Zajgcia odbywaja si¢ 2 x w tygodniu, w godzinach od 15.00 do 18.00, w pomieszcze-
niach piwnicznych PCUZ. Skierowane s3 one do dzieci i mlodziezy powyzej 13-tego
roku zycia, upo$ledzonej w réznym stopniu, a takze z chorobami sprz¢zonymi. Sytu-
acja wychowawcza i materialna w rodzinach uczestnikéw zaje¢ jest przewaznie bardzo
trudna. W wigkszoéci przypadkéw nikte jest zainteresowanie rodzicéw i opiekunéw
ich potrzebami spoleczno-emocjonalnym. Jeden z programéw realizowanych przez
terapeutki nosit nazwe: ,Razem razniej i bezpieczniej”. W trakcie terapii $wiadczona
jest pomoc terapeutyczna i opieka cz¢$ciowa dzieciom oraz miodziezy dysfunkcyjnej
w powiazaniu z szeroko pojeta integracja. Rodziny moga liczy¢ na pomoc ze strony te-
rapeutek. W czasie zaje¢ odbywajg si¢ warsztaty literackie, ktdre polegaja na tworzeniu
whasnych tekstéw, czytaniu artykuléw. Poprzez taka twérczos¢ osoby niepetnosprawne
wyrazajg swoje emocje i przemyslenia, staja si¢ bardziej otwarte. Poprzez zajecia pla-
styczne podopieczni ¢wiczg koordynacje wzrokowo-ruchowa, koncentracjg, rozwijaja
swoje umiejetnosei i talenty. Maluja, rysuja, tworza dekoracje. Ucza si¢ projektowania
wlasnych strojéw. Korzystaja z pracowni ceramiki, gdzie lepia z gliny, wykonuja odlewy
gipsowe a nastgpnie je maluja. W trakcie zajeé plastycznych powstajg przepickne ob-
razy wykonane indywidualnie lub grupowo. Dzieci przewaznie uzywaja do stworzenia
swoich dziet pasteli olejowych [7].
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Poprzez treningi z zakresu gospodarstwa domowego dzieci i mlodziez ucza si¢ robie-
nia ekonomicznych zakupdw, poznajg zasady zdrowego zywienia, udoskonalajg swoje
umiejetnosci z zakresu wykonywania prostych czynnosci, takich jak zmywanie naczyn,
nakrycie stolu, obieranie warzyw, ucza si¢ przygotowywania réznego rodzaju potraw.
Wykonywanie takich czynnosci sprawia wszystkim wiele radosci i satysfakeji. Dzieci
niepelnosprawne, poprzez danie im mozliwosci wykazania si¢ i sprawdzenia, czujg si¢
potrzebne i uzyteczne, a ponadto poprawia si¢ ich kondycja w zakresie samoobstugi.
Odczuwaja takze bardzo wyraznie swoja niezaleznos¢.

Terapeutki zajeciowe prowadzg takze terapi¢ metoda W. Sherborne oraz metoda
Dennisona. Technika usprawniania dzieci, opracowana przez Weronike Sherborne
zwana jest metodg ruchu rozwijajacego. Stosowana jest celem terapii dzieci i 0séb do-
rostych poprzez zastosowanie ruchu. Dzigki takiemu dziataniu, osoba rehabilitowana
nabiera §wiadomosci wlasnego ciata i potrafi analizowa¢ zachowania ruchowe, a z cza-
sem je kontrolowa¢ [16]. Metoda Dennisona to gimnastyka mézgu, w ktdrej dazy
si¢ do osiagnigcia wspotzaleznosci migdzy obiema pétkulami mézgowymi. W efekcie
polepszy si¢ koncentracja, przyswajalno$¢ wiedzy, komunikacja spoteczna.

Ponadto dzieci niepelnosprawne biora udziat w dziataniach rekreacyjnych. Podczas
wspdlnych wycieczek autokarowych, spaceréw, ognisk oraz imprez plenerowych osoby
dysfunkcyjne integruja si¢ ze soba. Bezinteresownie pomagaja sobie wzajemnie. W ten
wlasnie sposéb rozwijaja szereg umiejetnosei spotecznych, ucza si¢ jak zy¢ w swoim
srodowisku. Rozbudzaja w sobie potrzebe poznawania srodowiska przyrodniczego i co-
raz odwazniej obcuja z nim. Doskonala umieje¢tnosci interpersonalne, dzigki ktérym
tatwiej nawiazuja kontakty migdzyludzkie. Dzigki tego typu zajeciom osoby niepel-
nosprawne sprawdzajg swoje mozliwosci i utwierdzajg si¢ w przekonaniu, ze staé je
na wiele wigcej. Poprawiaja wlasne samopoczucie i budujg swéj optymizm. Stwarzaja
szerokie mozliwosci rozrywki i zabawy. Zmuszaja do ruchu osoby z dysfunkcjami, kté-
re na og6t nie wykazuja checi poruszania si¢. Ucza mlodziez dysfunkcyjna metod or-
ganizowania sobie wolnego czasu. Dodatkowo poprzez obcowanie w obcym dla siebie
$rodowisku wyrabiaja nawyki dobrego i kulturalnego zachowywania si¢ w miejscach
publicznych [7].

Rodzice, poprzez wspétpracg z terapeutkami, maja mozliwo$¢ nauczenia si¢ roz-
poznawania potrzeb dziecka niepetnosprawnego. Otrzymuja wsparcie w zaspokajaniu
tych potrzeb oraz w rozwiazywaniu zaistnialych trudnych sytuacji zyciowych. Umiejet-
nie korzystaja z wiedzy i do§wiadczenia rehabilitantek.

Inng formg terapii stosowanej wobec dzieci niepetnosprawnych PSPDST jest me-
toda Snoezelen’a. Jest ona praktykowana w Salach Doswiadczania $wiata. Polega na
stymulacji percepcji u 0séb niepetnosprawnych i podejmowaniu préb jej akeywacji.
W celu osiagnigcia zamierzonego celu oddzialuje si¢ na wiele zmystéw jednoczesnie.
Zaangazowany jest wech, wzrok, dotyk, zapach, stuch. Sale sa wyposazone w bardzo
duza ilo$¢ rozmaitego sprzgtu. Zastosowanie znajduje tézko wodne, urzadzenia z réz-
nego rodzaju zrédlami §wiatla, swiattowody w postaci bicza i kurtyny, projektor prze-
strzenny, domek lustrzany oraz lustra na $cianach, urzadzenie do robienia baniek flu-
orescencyjnych, zabawki dotykowe w réznych kolorach, dyfuzor zapachéw, kolumny
wodne ze sztucznymi rybkami, zestaw $wietlno-dzwickowy z muzycznymi kwadratami,
proste instrumenty muzyczne, muzyka relaksacyjna oraz wiele innych przedmiotéw
bodzcotwoérczych. Terapia trwa nie diuzej niz 45 minut i jej czas jest indywidualnie
dopasowany do danego dziecka niepetnosprawnego. Forma rehabilitacji nie jest na-
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rzucana przez terapeutg. To dziecko dysfunkcyjne decyduje, co bedzie w danym dniu
robito. Atmosfera panujaca podczas seansu sprzyja wyciszeniu i relaksacji. Ma dziatanie
uspakajajace. Dzieci czuja si¢ bezpiecznie. Dzieki terapii w Sali Do$wiadczania Swiata,
osoba rehabilitowana nabiera pewnosci siebie, pozbywa si¢ zachowan agresywnych,
polepsza si¢ jej réwnowaga, motywuje si¢ ja do podejmowania jakichkolwiek dziatan,
jest inspirowana poprzez stymulacj¢ kilku zmystéw [7].

Dzieci niepetnosprawne z PSPDST ,Radosne Serca” korzystaja takze z Terapii
Integracji Sensorycznej. Jest ona prowadzona w specjalnie wyposazonej do tego celu
sali. Stowarzyszenie posiada duzg gam¢ pomocy naukowych wykorzystywanych do re-
habilitacji t3 metoda. Znajduje si¢ tam wiele urzadzen podwieszanych do stymulagji
réwnowagi. Urzadzenia te sa cz¢sto zmieniane, aby dzieci niepetnosprawne miaty moz-
liwo$¢ wyboru stymulacji, jaka im najbardziej odpowiada. W trakcie zaje¢ z dzie¢mi
dysfunkcyjnymi wykorzystuje si¢ zabawe, celem uzyskania jak najwigkszej aktywno-
§ci ruchowej calego ciata. Dziatania nie sa skierowane na wyksztalcenie konkretnych
umiejetnosci, lecz na poprawienie integracji sensorycznej. Wszystko, co wowcezas
mozna osiagnaé, bedzie efektem poprawienia funkcjonalnosci mézgu. Terapia ulega
modyfikacji w zaleznosci od mozliwosci dziecka niepetnosprawnego, a moga w niej
uczestniczy¢ takze rodzice [7, 17].

Stworzenie odpowiednio dobrego zespotu terapeutycznego jest trudnym zadaniem.
Kazdy jego cztonek musi posiada¢ pewne cechy charakteru, ktére nie pozwolg mu by¢
manipulowanym przez dziecko dysfunkcyjne i jego opickunéw. W petni profesjonalne
podejscie i zaangazowanie w podjete dzialania daja wymierne efekty. Niewielkie osia-
gniecia zapewniaja najwigcej satysfakgji, szczegélnie gdy dotycza dzieci niepetnospraw-
nych, a zarazem motywujg do podejmowania nowych zadan. Dajg takze rodzicom
poczucie, ze nie sa sami i mogg liczy¢ na pomoc i wsparcie, ktére niejednokrotnie w ich
sytuacji jest niezmiernie wazne.

Dla petnego uzasadnienia funkcjonowania Stowarzyszenia, autorka pracy dyplomo-
wej dokonala takze oceny dziatan zespotu terapeutycznego dziatajacego przy PSPDST
»Radosne serca’ opierajac si¢ na opinii rodzicow/opickunéw dzieci niepetnospraw-
nych. Badania przeprowadzono podczas Walnego Zebrania Cztonkéw Polkowickiego
Stowarzyszenia Pomocy Dzieciom Specjalnej Troski w dniu 18.11.2010 r., w Osrod-
ku Pomocy Spotecznej w Polkowicach. Badaniem zostato objetych 40 oséb bedacych
rodzicami/opiekunami prawnymi dzieci niepetnosprawnych. Wykorzystana do badan
metodg byta metoda sondazowa, do realizacji ktdrej postuzono si¢ technika ankiety
wykorzystujaca narzedzie w postaci autorskiego kwestionariusza ankiety. Badania prze-
prowadzone byly anonimowo, co w efekcie dalo mozliwos¢ uzyskania bardziej szcze-
rych odpowiedzi.

W badaniu ankietowym wzigto udzial 40 os6b, w tym 15% mezczyzn i 85% kobiet.
Badaniem objgto osoby doroste. Grupg podzielono na cztery kategorie wiekowe: 20-30
lat, 31-40 lat, 41-50 lat oraz powyzej 51 lat. Odpowiednio w poszczegélnych grupach
wiekowych znalazto si¢ 10%, 35%, 42,5% i 12,5% ankietowanych. Najwicksza po-
pulacj¢ stanowily osoby bezrobotne (62,5%), nastgpnie aktywne zawodowo (15%),
bedace na utrzymaniu wspétmatzonka (10%) oraz bedace rencista (7,5%) i emerytem
(5%). Badana grupa okazata si¢ zréznicowana pod wzgledem statusu materialnego:
bardzo dobrg sytuacj¢ deklarowato 10% respondentéw, $rednia — 42,5%, zta — 27,5%,
bardzo zta — 20%. Nikt z badanych nie okreslit swojej sytuacji materialnej jako do-
brej [7].
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W okresie, w ktérym prowadzono badania sondazowe, najliczniejsza grupe ko-
rzystajacych ze $wiadczen udzielanych przez PSPDSTw Polkowicach, ktéra poddana
zostala badaniu, stanowita grupa korzystajaca z ustug Stowarzyszenia powyzej 5 lat
(57,5%), nastepnie korzystajaca od 1 do 5 lat (27,5%). Pozostate 15% ankietowanych
stanowily osoby, ktére z pomocy PSPDSTw Polkowicach korzystaty dopiero przez okres
1 roku. W opinii badanych rodzicéw/opiekunéw ich dzieci bardzo chetnie uczestnicza
w organizowanych przez Stowarzyszenie zajeciach (70% badanych), cho¢ znajduja si¢
tez i takie, ktére swoja ch¢é wykazujg tylko czasami (22,5%) lub weale (7,5%). 85%
rodzicéw/opickunéw stwierdzito, ze terapia ma korzystny wplyw na poprawe jakosci
zycia ich dziecka, 5% badanych oséb uznalo, ze jakos¢ zycia ich dziecka nie ulegnie
poprawie, natomiast 10% rodzicow/opiekunéw nie miato zdania. Oceniajac poczucie
bezpieczenistwa w trakcie stosowanej terapii, 77,5% badanych rodzicéw/opickunéw
twierdzito, ze ich dziecko czuje si¢ bezpiecznie podczas terapii. Przeciwnego zdania
byto 2,5% badanych, natomiast 20% ankietowanych nie umiato si¢ ustosunkowa¢ do
tego stwierdzenia [7].

W dziatalnosci zespotu terapeutycznego bardzo waznym aspektem jest praca nie
tylko z samym dzieckiem, ale takze wspétpraca z jego rodzicami/opiekunami, kedra
moze si¢ przejawia¢ m. in. takze w ich wplywie na przebieg terapii. Sposrdéd oséb
poddanych badaniu 75% stwierdzito, ze ma wplyw na przebieg terapii, cho¢ réwniez
22,5% uznalo, ze takiego wplywu nie ma wptywu. Dla 2,5% badanych kwestia ta nie
wzbudzata ich zainteresowania. 77,5% badanych rodzicéw/opiekunéw stwierdzito, ze
zastosowana terapia wyraznie wplynela na otwartos¢ ich dziecka oraz jego che¢é do
podjecia wspétpracy z zespotem terapeutycznym, a w odniesieniu do 7,5% ankieto-
wanych nie mozna o tym powiedzie¢. Ponadto 80% ankietowanych stwierdzito, ze ich
dziecko ma szans¢ na rozwoj swoich zainteresowan i zdolnosci, 7,5% uwazalo, ze nie,
za$ 12,5% badanych rodzicéw/opickunéw nie miata swojego zdania w tej kwestii [7].

Dzialalnos¢ zespotu terapeutycznego jest takze ukierunkowana na udzielanie po-
mocy w rozwiagzywaniu probleméw rodziny. W badanej grupie 50% respondentéw
bylo przekonanych, ze taka pomoc otrzymali, za$ 37,5% badanych stwierdzito, ze tylko
czgéciowo. Pozostate 12,5% ankietowanych twierdzito, ze tego typu pomoc nie zostata
im udzielona [7].

Wymiernym efektem dzialad podejmowanych przez zespdt terapeutyczny, $wiad-
czacym o skutecznodei i trafnosci prowadzonej terapii jest zmniejszenie zakresu istnie-
jacych dysfunkgji u dziecka poddawanego terapii. 77,5% ankietowanych rodzicéw/
opieckunéw zwrécito uwage na ten aspekt, cho¢ w przypadku 20% ankietowanych
sytuacja byta wprost przeciwna. Tylko 2,5% ankietowanych nie zwrécito na to uwagi.
Urozmaicenie metod wykorzystywanych w terapii zmniejsza zniechgcenie dziecka dys-
funkcyjnego do aktywnego uczestnictwa w terapii. Dlatego tez co pewien czas meto-
dy powinny by¢ zmieniane. I wlasnie takiego zdania byto 82,5% badanych rodzicéw,
natomiast 12,5% respondentéw uwazalo, ze nie ma to znaczenia, dlatego tez wedlug
ich opinii nie ma konieczno$ci urozmaicania terapii. Pozostate 5% rodzicéw nie miato
swojego zdania w tym zakresie. Ponadto 75% badanych rodzicéw/opiekunéw stwier-
dzito, ze terapia w sposdb korzystny wplynie na przysztos¢ ich dziecka, cho¢ 17,5%
badanych nie umiata si¢ ustosunkowa¢ si¢ do tego zagadnienia, a 7,5% badanych
stwierdzito, ze nie mozna tego stwierdzi¢. Oceniajac skutecznos¢ zespotu terapeutycz-
nego PSPDST w Polkowicach ankietowani rodzice w 77,5% stwierdzili, ze jest on
skuteczny w dotychczasowym sktadzie i nic nie powinno ulega¢ zmianie, natomiast
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22,5% badanych widziato konieczno$¢ wprowadzenia zmian, ktére moglyby poprawi¢
osiagane efekty [7].

Zespdt terapeutyczny, ktéry powstal przy Polkowickim Stowarzyszeniu Pomocy
Dzieciom Specjalnej Troski ,Radosne Serca’, podejmuje wielokierunkowe dziatania,
skierowane zaréwno do dziecka niepetnosprawnego, jak i do jego rodzicéw/opieku-
néw. Dzigki dawaniu dzieciom mozliwosci dokonywania wyboréw w trakcie zajeé,
terapeuci moga liczy¢ na wymierne efekty swojej pracy. Atmosfera panujaca w czasie
terapii daje dzieciom poczucie bezpieczenistwa. Poprzez zastosowanie réznorodnych
form terapeutycznych, dysfunkcje posiadane przez dzieci ulegajg w réznym stopniu
zmniejszeniu. Podopieczni zespotu terapeutycznego stajg si¢ bardziej otwarci i chetniej
podejmuja wspétprace. Rozwijaja si¢ ruchowo, twérczo i emocjonalnie.

Dziatania zespotu terapeutycznego skierowane sa réwniez do rodzicéw. Moga oni
zwréci¢ si¢ do terapeutdw ze swoimi problemami i spostrzezeniami. Kazda ich sugestia
zostaje rozwazona. Otrzymuja wsparcie od specjalistow w catosciowym procesie reha-
bilitacyjnym zwigzanym z dysfunkcjami dziecka. Ale nie wszyscy rodzice angazuja sig
w terapi¢. Nie zwracajg uwagi na sukcesy odnoszone przez dzieci, nie potrafig ocenié
trafnosci i skutecznosci dziatari zespotu terapeutycznego. Na sczgécie stanowili oni nie-
wielki odsetek ankietowanych.

Stworzenie dobrze funkcjonujacego zespolu teraputycznego, zaangazowanego
w pracg z dzie¢mi niepetnosprawnymi i dla dzieci niepelnosprawnych oraz ich rodzi-
céw/opieckundw jest nie lada wyzwaniem. Ale jak si¢ okazuje mozliwym do realizagji.
Wystarczy grupa tzw. zapaleficdw, ktdrzy cheg i poswigcaja swoj czas, umigjetnosci
i do$wiadczenie, ktérzy potrafia swoja postawa i zaangazowaniem udowodni¢, ze moz-
na tkwiacy w tych dzieciach potencjat odpowiednio wykorzysta¢ i przeku¢ na korzysci.
Korzy$¢, ktéra niejednokrotnie trudno jest przeliczy¢ na konkretne wskazniki i liczby.
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Wsparcie spoteczne, jako istotny czynnik warunkujacy
poczucie satysfakcji z Zycia matek dzieci a dystrofig
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dr n. med. Maria Borczykowska-Rzepka', lek. Jan Borczykowski?

! Krakowska Akademia im. Andrzeja E Modrzewskiego w Krakowie
Wydziat Psychologii i Nauk Humanistycznych
2 Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny nrl im. Prof. S. Szyszko w Zabrzu
Oddziat Anestezjologii i Intensywnej Terapii

Nie ulega watpliwosci, ze zdiagnozowanie u dziecka postgpujacej dystrofii mie-
$niowej bedacej dla rodziny swoistym odpowiednikiem utraty osoby najblizszej, jest
sytuacjq wrecz traumatyczng. Proces przystosowywania si¢ do nowych, zagrazajacych
wyzwani i radzenie sobie z ogromnym nat¢zeniem emocji negatywnych, przebiega
u matek zgodnie z fazami wyodr¢bnionymi chociazby przez Bristol [1] w swej koncep-
¢ji zatoby obejmujacej fazg¢ szoku, swiadomos¢ straty oraz préby przezwycigzania tejze
straty. Natomiast Twardowski [2] podkresla, iz w sytuacji postawiania dramatycznej
diagnozy, zwiazanej ze stanem zdrowia dziecka, ktéra weryfikuje oczekiwania matki
zwigzane z jego rozwojem i dalsza droga zyciowa nastgpujg po sobie kolejne fazy: szo-
ku, kryzysu emocjonalnego, pozornego przystosowania i konstruktywnego przystoso-
wania. Niezaleznie jednak od koncepcji teoretycznej analizujacej fazy radzenia sobie
z zaistnialg sytuacja przez rodzing i jej poszczegdlnych cztonkdw, autorzy podkreslaja,
iz rodzina jest ukladem catosciowym, ,,...funkcjonujacym w taki sposdb, iz zmiana
jednego elementu prowadzi do istotnych zmian catoéci uktadu” [3]. Tak ujeta rodzina
staje w obliczu réznorodnych wydarzen, z ktérych jedne maja charakter normatywny
(rozwojowy, charakterystyczny dla cyklu zycia rodzinnego), a inne losowy — jak posta-
wienie u dziecka diagnozy cigzkiego postgpujacego schorzenia (na przyktad dystrofii
mig$niowej Duchenne’a), keére autorzy za Pecyng definiujg jako ,trwajace dlugi czas
(dtuzszy niz trzy miesiace), przebiegajace w sposob ciagly lub z nawrotami, zaburzajace
nie tylko funkcjonowanie somatyczne, ale réwniez aktywnos¢ jednostki na wielu po-
ziomach.” [4]. Adaptacja systemu rodzinnego do tak zagrazajacego wydarzenia, jakim
jest diagnoza postgpujacej niepetnosprawnosci czy choroby terminalnej dziecka wymu-
sza zachowanie réwnowagi mi¢dzy zachodzacym w jego obrebie procesem morfostazy
i morfogenezy [5] i — jak podkresla de Barbaro [6] — wymaga od rodziny zaréwno
zdolnosci do zmian wzajemnych relacji jej cztonkéw, jak i umiejetnosei pozostawania
wcigz t3 samg rodzing. Jednakze wypetnianie, w tak kryzysowej sytuacji, pojawiaja-
cych si¢ nowych zadan i generowanie adekwatnych strategii zapewniajacych dobrostan
psychofizyczny czlonkéw systemu rodzinnego uwarunkowane jest szeregiem rézno-
rodnych czynnikéw (specyfika sytuacji, wlasciwosciami systemu rodzinnego w zakresie
spdjnosci, elastycznosei i komunikacji czy zasobami intrapsychicznymi i interpersonal-
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nymi poszczegélnych cztonkéw systemu rodzinnego oraz uktadu jako catosci), z ked-
rych na szczegblng uwagg zastuguje wsparcie spoleczne [7]. Czynnik ten, najczgdciej
definiowany jest jako rodzaj interakgji spotecznej charakteryzujacej si¢ tym, ze zostaje
ona podjeta przez jedna lub obie strony tejze interakeji, w sytuacji problemowej lub
trudnej [8]. W jej toku dochodzi do wymiany informacji, wymiany emocjonalnej oraz
wymiany instrumentéw dziatania [9]. Nie wdajac si¢ w szersze rozwazanie teoretycz-
ne na temat mechanizméw wsparcia, warto przypomnieé, iz jego korzystny wplyw
na procesy radzenia sobie z sytuacjg trudng mozna wyjasni¢, jak podkresla S¢k [10],
chociazby poprzez hipotezg buforowy gloszaca, iz w sytuacji silnego stresu, istnienie
i spostrzeganie wsparcia spolecznego dziala jak bufor wobec zagrozenia patologia, ob-
nizajac wystgpujace napiecie i umozliwiajac przezwycigzenie trudnosci lub kryzysu.
Warto takze podkresli¢, w kontekscie dalszych rozwazan autoréw, jak wazne sa powia-
zanie efektu buforowego wsparcia z okreslonymi zasobami intrapsychicznymi jednostki
(chociazby z poczuciem zlokalizowania kontroli czy poczuciem wlasnej skutecznosci),
na co zwracajg uwage,jak podkresla Sk [8, 11], Sandler i Lakey stwierdzajac, iz efekt
buforowy zachodzi jedynie w stosunku do wigkszoéci 0séb ,wewnatrzsterownych”. Nie
mozna zatem mowié o prostej zalezno$ci miedzy wielkoscig i rodzajem otrzymywanego
wsparcia a petniong przez nie funkcja u danej jednostki. Jednoczesnie nalezy podkre-
$li¢, ze wsparcie spofeczne nie jest panaceum na wszystkie aspekty sytuacji kryzysowej
i paradoksalnie moze oddziatywa¢ niekorzystnie poprzez wzbudzanie nierealistycznych
nadziei lub podtrzymywanie nieprzystosowawczych zachowan, utrudniajgc zaréwno
choremu, jak i rodzinie, skuteczna adaptacj¢ do nowych warunkéw zyciowych. Zatem
podstawa udzielenia wlasciwego wsparcia jest jego trafno$¢ i dostgpno$é, rozumiana
w ujeciu jakosciowym, jako uogdlnione zdolnosci jednostki do wykorzystania z do-
stegpnych osobowych i srodowiskowych zasobéw pozwalajacych, najefektywniej dla
dobrostanu i jakosci zycia jednostki postrzegaé, interpretowaé i radzi¢ sobie w sytuacji
stresu, ktdre to wlasciwosci i umiejetnosei sg szczegdlnie istotne w przypadku poste-
pujacej choroby dziecka. Zdolnosci te nabierajg szczegdlnego znaczenia w przypadku
matek, na kedre najczgdciej spada gros cigzaru opieki nad dzieckiem z nieuleczalna,
terminalng choroba.

Z pewnoscig do takich schorzer nalezg wszelkie postacie dystrofii mig$niowe;j,
(szczeg6lnie dystrofia typu Duchenne’a (DMD),zaliczanej do grupy choréb nerwowo-
mig$niowych(CNM) spetniajacych przyjete w Unii Europejskiej kryterium epidemio-
logiczne choréb rzadkich, co oznacza wystgpowanie mniej, niz dwoch przypadkéw
na 10 000 populacji [12]. Jak podkresla Ryniewicz [13], dystrofia typu Duchenne-
’a nalezy do rodzinno-dziedzicznych schorzeni o charakterze postgpujacym i dotyczy
gléwnie migéni szkieletowych [14, 15]. Schorzenie to dziedziczone jest w sposéb
X-recesywny, co oznacza, iz choruja prawie wyltacznie chlopcy, a nosicielkami genu
chorobowego s3 matki [13]. Zdarzaja si¢ rzadkie przypadki wystapienia choroby
Duchenne’a u dziewczat z nieprawidlowym kariotypem[16]. Omawiana dystrofia
uwarunkowana jest uszkodzeniem w allelu recesywnym potozonym na chromosomie
X genu, kodujacego biatko dystrofing. Obecnos¢ delecji lub duplikacji w genie dys-
trofiny badania genetyczne potwierdzaja u okoto 70% chorych, u pozostatych za$ dla
udokumentowania mechanizmu genetycznego konieczne jest sekwencjonowanie genu
dystrofiny, ktdre jeszcze jest niedostgpne w Polsce. Zgodnie ze standardami postgpo-
wania diagnostycznego[16], jesli badania genetyczne nie jest rozstrzygajace nalezy prze-
prowadzi¢ biopsj¢ mig$nia z oceng obecnosci dystrofiny w blonie komérki migsniowej.
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Niezbedne jest réwniez przeprowadzenie badania w kierunku aktywnosci kinazy krety-
nowej (CK), ktéra w przypadku DMD jest znacznie podwyzszona (od kilku do kilku-
dziesieciu tysigcy U/L) [16]. Mimo braku wezesnej diagnozy i wezesnego rozpoznania
choroby (a jest to czynnik niezwykle istotny dla dobrostanu psychicznego rodzicéw
i wdrozenia dzialan leczniczo-rehabilitacyjnych u dziecka), chlopcy z dystrofia Duchen-
ne’a s chorzy od urodzenia [13]. W chorobie tej o charakterze postgpujacym, pierwsze
objawy wystepuja w wieku okoto 18. miesigca zycia (a wigc w momencie, gdy dziecko
powinno juz usprawnia¢ swoje umiej¢tnosci chodzenia) i wskazuja na zajecie migéni
szkieletowych, ze szczeglnym ostabieniem migsni obreczy biodrowej a w dalszej ko-
lejnosci takze migsnia sercowego, co prowadzi do kardiomiopatii [12, 13]. Dalszy po-
stgp choroby okoto 3. lub 4. roku zycia zwiazany z poglebiajacym si¢, uogélnionym
uszkodzeniem migéni charakteryzuje si¢ przerostem (rzekomym) tydek, posladkéw,
mig$ni naramiennych oraz kotyszacym chodem. Stopniowo zaburzenia chodu narasta-
ja, widoczne stajg si¢ trudnosci we wchodzeniu na schody, wstawanie z pozycji lezacej
do siedzacej i stojacej (wstawanie ,po sobie”) oraz pojawia sig, (wskutek przykurczu
Sciggien Achillesa), ,kaczkowaty” chéd na palcach z brzuchem wysuni¢tym do przodu,
z nasilajacym si¢ niedowladem ksobnym koriczyn gérnych i z widocznym zanikiem
mig$ni ud i pasa barkowego [15]. Wraz z postgpem choroby pojawiaja si¢ wyrazne
deformacje w obrebie klatki piersiowej oraz zwiazany z nimi zesp6t zmian i zaburzen
wystepujacy na tle ostabienia sily migsniowej oraz dlugotrwatego unieruchomienia,
prowadzacy do wielu zagrazajacych zyciu powiklan [16]. Jednymi z najgrozniejszych
sa powiktania o charakterze infekeji oskrzelowo-ptucnych, trudno poddajacych sig le-
czeniu z powodu postepujacego ostabienia migsni oddechowych i poglebiajacych sig
deformacji klatki piersiowej, uniemozliwiajacych odkrztuszanie zalegajacej wydzieliny,
bedacej pozywka dla bakeerii [15]. Jednoczesnie deformacja klatki piersiowej, dopro-
wadzajaca do dominacji jednego ptuca, prowadzi do powstawania ognisk niedostatecz-
nej wentylagji pecherzykéw ptucnych. Wspomniane wyzej czynniki prowadzi¢ moga,
wraz z postgpem choroby, do masywnych zaburzen wentylacji, a co za tym idzie do hi-
poksji i hipokarpnii.

Charakterystyka schorzenia, prowadzacego nieuchronnie do $mierci, pozwala zro-
zumieé sytuacj¢ rodzin, ktdre musza zmagaé si¢ z postawiona diagnoza. Postawienie
tak dramatycznej, zaréwno dla dziecka, jak i jego rodziny diagnozy, dokonuje si¢ naj-
czg$ciej w momencie rozpoczecia nauki samodzielnego chodzenia lub nieco péiniej
miedzy 12. a 18. miesigcem zycia. Rodzice, a szczeg6lnie matki, jako najwnikliwsze
obserwatorki postgpéw rozwojowych dziecka, na dtugo przed ostatecznym rozpozna-
niem odczuwajg Ik i niepokdj zwigzany z wystgpowaniem niepotwierdzonych i wie-
loznacznych objawdw, takich jak: mniejsza sprawnos$¢ motoryczna, ,niezgrabnos¢”,
czgste upadki, trudnosci z bieganiem, wstawaniem (objaw Gowersa) itp. Nastréj matki
i jej emocje wahaja si¢ miedzy syndromem Kassandry a syndromem Pollyanny. Mozna
zaktada¢, iz na dlugo przed ostateczng diagnoza u matki dziecka ujawniajg si¢ me-
chanizmy obronne w postaci wyparcia, zaprzeczania czy racjonalizacji. Poteguje si¢
napi¢cie emocjonalne i Ik o losy dziecka; ro$nie natgzenie stresu rodzicielskiego. Im
pozniej postawiona diagnoza, tym wyrazniej wykreowany obraz zdrowego dziecka, tym
silniejszy z nim zwigzek i tym silniejszy szok i kryzys emocjonalny po uslyszeniu dia-
gnozy, ktéra, jak podkresla literatura naukowa [17, 18] podawana jest czgsto w sposéb
dalece odbiegajacy od potrzeb i oczekiwan rodzicédw. Rozpoznanie dystrofii mig$niowe;j
typu Duchenne’a niesie ze sobg obraz dziecka z poglebiajaca si¢ niepetnosprawnoscia
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ruchows, unieruchomionego w wézku najczgéciej miedzy 10. a 14. rokiem zycia, z to-
warzyszacym, (w 40-60%), lekkim uposledzeniem umystowym, z rozwijajaca si¢ nie-
wydolnoscig krazeniowo-oddechowa, licznymi deformacjami i przykurczami. Pokrétce
scharakteryzowany obraz schorzenia pokazuje ogrom probleméw i trudnosci, z kedry-
mi przez wiele lat beda zmuszone boryka¢ si¢ zaréwno dzieci, jak i ich matki, petniace
najczesciej funkeje najblizszej opiekunki i osoby wspierajacej cierpiace dziecko. Do-
datkowe obcigzenie dla rodzicéw stanowia etapy do$wiadczania swej niepelnospraw-
nosci przez chore dzieci: od stadium doznawania niepetnosprawnosci, przez stadium
u$wiadamiania sobie niepetnosprawnosci do stadium préb przystosowania si¢ [19].
Nastepujacym po sobie stadiom towarzysza zmiany zachodzace w sferze osobowoscio-
wej dziecka, jego sytuacji psychologicznej i spolecznej. Warto w tym miejscu zwrdcié
uwagg na zjawisko doznawania samotnosci przez dzieci i mtodziez z dystrofia migsnio-
w3 oraz z mézgowym porazeniem dziecigcym, z uwagi na fake, iz doznawanie samot-
nosci wplywa w znaczacy sposéb na dobrostan psychiczny jednostki i stan jej zdrowia
somatycznego [20]. Jak wykazaly badania naukowe [21], szczegdlnie niekorzystnie
na funkcjonowanie dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia ruchowsy i cigzkimi, po-
stepujacymi schorzeniami wplywa doznawanie samotnosci emocjonalnej (osamotnie-
nia) oraz do$wiadczanie samotnosci w relacjach z rodzicami. Samotno$¢ emocjonalna
jednostki wiaze si¢ z jej subiektywnym odczuciem braku pozytywnych uczu¢ ze strony
innych ludzi, a takze ze spostrzeganiem wiasnej przedmiotowosci i izolacji [22, 23].
Skutkuje ona niskim poczuciem wartosci jednostki, zewngtrznym poczuciem kontro-
li, matg potrzebg przynaleznosci, niska odpornoscia w sytuacjach trudnych, zanizong
samooceng, wysokim poziomem leku i nadmierng koncentracja na wiasnej osobie.
Niskie kompetencje spoleczne wystepujace u dzieci i mtodziezy doznajacej samotno-
$ci emocjonalnej nasilajg stan subiektywnie postrzeganej izolacji i generuja trudnosci
w postrzeganiu i umiej¢tnosei korzystania z oferowanego wsparcia, potegujac dodat-
kowo zagubienie i rozpacz cztonkéw rodziny dziecka. Zgodnie z literaturg przedmio-
tu [24] mozna stwierdzi¢, iz matki dzieci z niepelnosprawnoscia ruchowa, a szczegdl-
nie matki dzieci z niepetnosprawnoscia ruchowa postepujaca, cechuja si¢ stosunkowo
silnym nat¢zeniem stresu, ze wzgledu na jej widocznos¢ i zwiazane z nig problemy
zdrowotne, a takze trudnosci w uruchomieniu adaptacyjnego, przynajmniej okreso-
wo, obronnego mechanizmu zaprzeczania [25]. Z badan cytowanych wyzej autoréw
[24], a takze Pisuli [26], wynika, iz rodzice, a szczegdlnie matki dzieci z dysfunkcjami
fizycznymi, czg$ciej niz matki dzieci wytacznie z uposledzeniem umystowym obwiniaja
siebie za istniejace zaburzenia w rozwoju dziecka. Poczucie winy matek tych dzieci
wiaze si¢ czgsto z etiologia omawianych zaburzen, nadajacg duze znaczenie czynnikom
zwiazanym ze Srodowiskiem i stylem zycia czy uwarunkowaniami genetycznymi. Do-
datkowym czynnikiem obciazajacym omawiane matki jest $wiadomo$¢ koniecznosci
sprawowania opieki i $wiadczenia pomocy w czynno$ciach dnia codziennego w nie-
okreslonym, badz niestety w okreslonym przedziale czasowym, a takze liczne problemy
wystepujace w sferze funkcjonowania emocjonalno — spotecznego i somatycznego ich
dzieci (zaburzenia oddechowo — krazeniowe), nasilajace si¢ wraz z wiekiem. Badania
Dgbskiej [27], Parchomiuk, i Byry [28] pokazuja, iz w tej grupie dzieci i mlodziezy
wystepuje najnizszy poziom jakosci zycia. Jednostki z problemami ruchowymi silnie
odczuwaja potrzebe niezalezno$ci w decydowaniu i dziataniu, a takze integracji ze $ro-
dowiskiem. Jej brak za$ u wigkszosci jednostek, jak podkresla Chodkowska [29], rodzi
dojmujace poczucie osamotnienia. Podobnie Ostasz [30] podkresla, iz wlasnie u oséb
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z uszkodzonym narzadem ruchu i postgpujaca niepetnosprawnoscia ruchowsa proces
adaptacji psychospolecznej jest wyraznie zagrozony. Narastajace trudnosci w komuni-
kowaniu si¢, brak mozliwosci swobodnego poruszania si¢, ograniczone zaspokajanie
potrzeb psychicznych, a takze nadmierna ulegtos¢ i zaleznos¢ moga prowadzi¢ do thu-
mionej wrogosci badz apatii zaburzajac prawidlowy rozwéj osobowosci tych jednostek,
co znacznie utrudnia sprawowanie nad nimi opieki i wpltywa na poziom jakosci zycia
ich opiekunéw (matek, terapeutéw i nauczycieli) [27].

W swietle powyzszych badari wydaje sig, iz matki dzieci z dystrofig mig$niowa typu
Duchenne’a w szczegdlny sposdb narazone s3 na doznawanie silnego stresu rodziciel-
skiego i powstania znaczacych probleméw w zakresie ich dobrostanu psychicznego,
ktéry jest niezwykle istotnym czynnikiem ksztattujacym zaréwno wezesne postawy
wobec dziecka, jak i wplywajacym na dobrostan psychiczny samego dziecka. Jak pod-
kreslaja chociazby Rola [31] czy Pisula [26], depresja matki moze stanowi¢ istotny
czynnik depresji jej dziecka. Zaburzenie relacji na przyktad depresyjnej matki z dziec-
kiem mozna zobrazowa¢ poprzez fadcuch: depresja matki i odczuwanie braku wsparcia
— brak adekwatnych reakcji matki na zachowanie dziecka — coraz wigksza liczba
zaburzonych zachowan dziecka — pogarszanie si¢ dobrostanu psychicznego matki, po-
czucie bezradnosci, brak poczucia sensu zycia, lgk — brak sit w inwestowanie w relacje
z innymi osobami i osadzanie si¢ w sieci wsparcia — ciagly brak wsparcia — nasilanie
si¢ depresji. Mozliwo$¢ powstania takiego taicucha przyczynowo — skutkowego wydaje
si¢ szczegélnie realna w odniesieniu do dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym
czy dystrofia migsniowa [9] gdyz, jak podkreslano juz uprzednio, wlasnie one cha-
rakteryzowad si¢ moga znaczacymi trudno$ciami w relacjach interpersonalnych oraz
problemami osobowosciowymi uwarunkowanymi w duzej mierze samym schorzeniem
(27, 28]

Troske o dobrostan psychiczny rodzin dzieci z dystrofia mig$niowa (szczegélnie
Duchenne’a) obrazuja liczne modele wsparcia chorych na dystrofi i ich rodzin, funk-
cjonujace zaréwno w $wiecie, jak i na gruncie rodzimym [32, 33], uwzgledniajace
aspekty postgpowania diagnostycznego (medycznego, psychologicznego pedagogicz-
nego i logopedycznego), a takze terapeutycznego, edukacyjnego, prawnego i in. Warto
w tym miejscu zwrdci¢ uwage na model wsparcia chorych na dystrofi¢ wykorzysty-
wany na gruncie rodzimym w opracowaniu Kowalskiej [32] oraz na obszerny, liczacy
kilkadziesiat stron australijski przewodnik dla rodzicéw dzieci z choroba Duchenne’a,
Beckera i innymi postaciami dystrofii ,A Guide for Parents”, opracowany przez specja-
listéw zwigzanych z Muscular Dystrophy Association w Australii i dostgpny po czgéci
na stronie internetowej tegoz Stowarzyszenia oraz w doniesieniu autorstwa Przychodz-
kiej, Borczykowskiej-Rzepki i Borczykowskiego [34].

Zanim przyblizona zostanie dziatalno$¢ wymienionego wyzej Stowarzyszenia i in-
nych pokrewnych organizacji wspierajacych osoby z dystrofia mig$niowa i ich rodziny
— kilka stéw o praktyce medycznej w tym zakresie. Wydaje sig, iz odbiega ona nieco
od naszego rodzimego modelu (w zakresie kompleksowosci), na co autorzy doniesienia
zwrocili juz uwage w innych opracowaniach [9, 34]. Pierwsze ogniwo stanowi kontakt
z lekarzem rodzinnym, ktéry w zaleznosci od pewnosci, co do diagnozy, kieruje dziec-
ko badz bezposrednio do specjalisty neuropediatry (odpowiednik neurologa dziecigce-
o), badz do pediatry ogdlnego, ktéry w dalszej kolejnosci kieruje do neuropediatry.
Postawienie diagnozy dystrofii mig$niowej (Duchenne’a lub Beckera) wiaze si¢ ze skie-
rowaniem do Specjalistycznego Szpitala Klinicznego lub przychodni klinicznej w celu
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wykonania niezb¢dnych badan potwierdzajacych lub wykluczajacych podejrzewane
schorzenie. Szpitale kliniczne, w ramach swojej dziatalnosci oferuja pacjentowi nie tyl-
ko profesjonalng diagnoz¢ medyczng — ustalang na podstawie wszelkich niezbednych
badari z wykorzystaniem najnowszej aparatury medycznej, ale takze petng diagnozg
i terapi¢ paramedyczna z zakresu fizjoterapii (z nauka jazdy na wézkach wiacznie), tera-
pii logopedycznej i psychologicznej oraz terapii zajgciowej (z wlaczeniem poradnictwa
z zakresu przystosowania mieszkania i zakupu niezbednych urzadzeri wspierajacych
funkcjonowanie pacjenta w czasie postgpujacej degradacji zdrowotnej). Ocenie stan-
dardu i funkcjonalnosci mieszkania stuzy specjalnie skonstruowana ankieta , Home Sa-
fety Checklist”, ktérg wypelnia rodzina przed opuszczeniem szpitala przez dziecko. Za-
wiera ona pytania o bezpieczeristwo pomieszczen, posiadane udogodnienia typu: prad,
gaz, biezaca woda, specyficzne pod katem schorzenia wyposazenie tazienki, kuchni itd.
Uwagg zwraca niezwykta dbatos¢ o dobrostan psychiczny zaréwno matych pacjentéw,
jak i ich rodzin, a wigc ten element, ktdry, jak podkresla Borczykowska-Rzepka [7, 9,
34], jest tak istotny dla holistycznie pojmowanego zdrowia jednostki. Dostgpna jest
specjalistyczna, ale jednoczesnie przystgpnie opracowana, wiedza medyczna dotyczaca
przyczyn schorzenia (szczeg6lnie uwarunkowan genetycznych), faz rozwoju choroby
i zmian zachodzacych w funkcjonowaniu psychofizycznym jednostki. Duzg rolg przy-
wigzuje si¢ w nim do informowania o koniecznosci przeprowadzania badari genetycz-
nych potencjalnych matek w przypadku podejrzen, co do mozliwosci bycia nosicielka
uszkodzonego genu, gdyz czgsto objawy u kobiety — zwiazane z nosicielstwem genu
chorobowego — sa niezwykle dyskretne i dotycza niewielkich zmian w funkcjonowaniu
w obszarze ramion i bioder. Informacje dotycza takze wszelkich prowadzonych badan
naukowych, majacych na celu zatrzymanie progresu choroby. Szczegdlng uwage zwraca
si¢ na: Gene Replacement Therapy (terapi¢ wymiany genowej), PTC 124 oraz Exon
Skipping Technology (technologia pomijania zmienionej cz¢sci genu). Niezwykle
cenne sg réwniez wszystkie informacje (wraz z dostgpnym przeszkoleniem) dotyczace
efektywnych sposobéw wspomagania oddychania na przyktad: oddychanie jezykowo-
-gardfowe (glossopharyngeal breathing GPB) oraz tzw. ,,Frog Breathing” (zabie oddy-
chanie).

Warto w tym miejscu podkresli¢, ze i nasza rodzima opieka nad dzieckiem z DMD
przyktada wielka wage do treningéw respiracyjnych i edukowania w tym zakresie za-
réwno chorych dzieci, jak i ich rodzin. Nalezy tu wymieni¢ chociazby wykorzystywanie
urzadzenia SPIROTIGER, kt6re wspiera proces respiracyjny u chorych z zaburzenia-
mi pracy serca, chorobami pluc, zaburzeniami metabolicznymi, réznymi postaciami
dystrofii mig$niowej oraz u sportowcédw po urazach. Warto zaznaczy¢ , iz trening ten
otwiera nowe mozliwosci w fizjoterapii zaburzert oddechowo-krazeniowych, poprawia-
jac wyraznie koordynacje i elastycznos¢ migsni oddechowych (informacje uzyskano
dzicki uprzejmosci K. Griglickiej oraz dr n. med. K. Gryglickiego z Krakowskiego
Szpitala Specjalistycznego im. Jana Pawta II). Wspomniany trening obejmuje nauke:
prawidtowego i pelnego oddychania; jak najdtuzszego utrzymania sity migs$ni odde-
chowych i ruchomosci klatki piersiowej; kaszlu i pozbywania si¢ zalegajacej wydzieliny.

W analizowanym modelu australijskim edukuje si¢ réwniez rodzicéw w zakresie
prowadzenia niezwykle trudnych i obcigzajacych psychicznie rozméw z chorymi dzie¢-
mi na temat nieuchronnosci §mierci- w sposéb dostosowany do ich rozwojowych moz-
liwoéci rozumienia zjawiska. Wydaje sig, iz celowym zabiegiem bedzie wizualne przed-
stawienie australijskiego modelu opieki nad dzieckiem z dystrofia Duchenne’a i jego
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rodzing analizowanego szerzej w innym doniesieniu [34], jako egzemplifikacji dziatan
opiekuriczych, edukacyjnych oraz medycznych, wdrazanych w stosunku do chorych
dzieci i ich opiekunéw.

Muscular Dystrophy Association Inc
Service Delivery Model

CLIENT ENTRY
o Selfreferral
« Medical or Health Professional referral
« Registration after confirmation of diagnosis

! '

Information Case Advocacy J

! '

Quality of Life Education & J Medical ‘

Coordination Programs Training Research

t ' ' : ' ! ’

Rys. 1. Australijski model opiceki nad dzieckiem z dystrofia Duchenne’a i jego rodzing [35]

Niezaleznie jednak od réznic w $wiatowych (angielskim, niemieckim, kanadyjskim,
francuskim, holenderskim, biatoruskim czy przytoczonym wyzej australijskim), a takze
w rodzimych modelach opieki i wspierania zaréwno chorujacych na dystrofie, jak i ich
rodzin lub opieckunéw — wszystkie podkreslaja rolg dobrostanu psychicznego opieku-
néw os6b z dystrofig mig$niowy i zapobiegania powstania u nich zespolu wypalenia,
ktéry w aspekcie medycznym moze charakteryzowac si¢ chociazby: bélami migsnio-
wymi, zawrotami glowy, zaburzeniami snu, niezdolnoscig do relaksu czy drazliwoscia
[32].

Jednym z powszechnie uzywanych wskaznikéw dobrostanu psychicznego jest sa-
tysfakcja z zycia jednostki. Nalezy podkresli¢, ze wspétczesna wiedza na temat satys-
fakji z zycia nie umozliwia stosowania tylko jednej, powszechnie uzywanej definicji
zjawiska, jednakze wigkszo$¢ badaczy umiejscawia ja w warstwie ogdlnego dobrostanu
psychicznego jednostki i utozsamia wytacznie z poznawcza ocena catosci zycia [36, 37],
badZ wymaga, jak Bradburn [38], potraktowania oceny poznawczej tacznie z bilansem
emocjonalnym, keéry winien by¢ dodatni.

Na uzytek niniejszej pracy wybrano t¢ definicje satysfakgji z zycia, ktéra okresla
ja jako poznawczy element subiektywnego dobrostanu psychicznego, bedacy ogélna
oceng calo$ci whasnego zycia, w sposéb niezalezny od aktualnie przezywanych emocji
(36, 37, 39]. W tym ujgciu efekt oceny zycia ma charakter poznawczy i mierzony jest
poczuciem zyciowej satysfakeji jednostki.

Ocena satysfakeji z zycia to wynik poréwnania wlasnej sytuacji z ustalonymi przez
siebie standardami. Jezeli wynik poréwnania jest zadowalajacy, to jego skutkiem jest
okreslony stopieni odczucia satysfakeji z wlasnych osiggnie¢ i warunkéw [39]. Wybér
satysfakeji z zycia, jako czynnika poznawczego, wiaze si¢ z faktem wigkszej jej stabil-
nosci w czasie, w poréwnaniu z elementami emocjonalnymi [40]. Tak ujeta satysfak-
cja z zycia, jak za Pavotem i Dienerem podkresla Juczyniski [39] jest jednym z trzech
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podstawowych elementéw (wskaznikéw) ogélnego dobrostanu psychicznego, cisle
zwiazanego ze zdrowiem psychicznym. Do badania poziomu satysfakcji z zycia wy-
korzystano Skale Satysfakcji z Zycia (SWLS) Dienera, Emmonsa, Larsona i Griffina
w opracowaniu Juczyriskiego [39].

Pomiedzy badaczami zajmujacymi si¢ subiektywnym dobrostanem psychicznym
toczy si¢ teoretyczny spdr o jego wyznaczniki, zwlaszcza o rol¢ determinantéw ze-
wngtrznych, obiektywnych (okoliczno$ci zyciowych) i wewnetrznych (predyspozycji
psychicznych) [41]. Warto podkresli¢, iz obecnie odchodzi si¢ od poszukiwania nie-
zaleznych od siebie, obiektywnych warunkéw szczedcia, ze wzgledu na ich statystycz-
nie niewielkie znaczenie dla dobrostanu jednostki [40, 42]. Badacze szacujg wplyw
czynnikéw demograficznych i socjoekonomicznych na nie wigkszy niz 20%, jednakze
w krytycznych sytuacjach, wptyw obiektywnych czynnikéw (zwlaszcza o charakterze
niekorzystnym) na subiektywny dobrostan, a tym samym na poziom satysfakgji z zycia,
moze by¢ znaczacy i wigzad si¢ z tak zwang pozytywno-negatywna asymetria w proce-
sach warto$ciowania [43].

Nie ulega watpliwosci, iz matki dzieci z postepujaca niepelnosprawnoscia rucho-
w3, uwarunkowana dystrofia mig$niowa Duchenne’a, walczace z ograniczeniami ru-
chowymi dziecka, jego narastajaca bezradnoscia, walczace o kazdy oddech najblizszej
osoby — znajdujg si¢ wlasnie w takiej sytuacji. Zatem w tym przypadku analiza zwigzku
czynnikéw socjoekonomicznych, zaliczanych do czynnikéw obiektywnych, z zyciowa
satysfakcjag matek wydaje si¢ warta uwagi.

Przed przystapieniem do krétkiej analizy czynnikéw istotnie zwigzanych ze stop-
niem odczuwania zyciowej satysfakcji przez matki dzieci z dystrofia migsniowa Du-
chenne’a (wskazujacych jednoczesnie obszary wsparcia) autorzy cheieliby skupi¢ sig
na analizie oceny poznawczej wlasnego zycia dokonanej przez badane matki. W tym
miejscu nalezatoby podkresli¢, iz ze wzgledu na nadal liczebnie malq grupe badawcza
(43 osoby badane — w poréwnaniu z grupa 38 matek w badaniu pilotazowym [9]
— ocena ma nadal charakter orientacyjny, chociaz w duzej mierze pokrywa si¢ z wyni-
kami uzyskanymi w grupie 108 matek dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym [7,
33]. Oceniane w pracy poczucie satysfakeji z zycia (p.s.z.z.) matek dzieci z dystrofig
mig$niowa Duchenne’a moze stanowi¢ posrednia odpowiedz na pytanie o zakorczo-
ny, badz ciagle trwajacy proces adaptacji psychospotecznej badanych matek do no-
wych warunkéw zyciowych. Jak juz wspomniano, satysfakcja z zycia, stanowiac wazny
wskaznik zdrowia psychicznego wskazuje, czy i na ile dana jednostka dysponuje tym
tak fundamentalnym dobrem osobistym, ktére ma ogromne znaczenie dla jakosci zycia
w spoleczeistwie: w rodzinie, miejscu pracy czy w relacjach towarzyskich.

Niski stopien poczucia satysfakgji z zycia w badanej grupie matek uzyskato nieco
ponad 43% badanych, przecigtny ponad 32%, a wysoki — $wiadczacy o poradzeniu
sobie ze stresem i osiagnigciu ponownej adaptacji do zmienionej sytuacji zyciowej pra-
wie 25% badanych. Wyniki dobitnie pokazuja, iz wysoki stopieri p.s.z.z jest najmniej
licznie reprezentowany wsréd badanych matek, a co wazniejsze, przewazajg matki,
ktérych stopieri poczucia zyciowej satysfakeji jest zdecydowanie niski. Wydaje sie, iz
ta informacja jest niezwykle istotna odnoszac ja do przeprowadzonych przez Juczyni-
skiego [39] badan normalizacyjnych na grupie 295 kobiet w wicku od 20 do 55 lat,
wéréd kedrych 32,8% uplasowato si¢ w obszarze niskiego p.s.z.z., a 33,4% w obszarze
wysokiego p.s.z.z. Rozbiezno$¢ wynikéw na niekorzy$¢ badanych w niniejszej pracy
matek w obszarze niskiego p.s.z.z, jest wyraznie widoczna. Zgodnie z rozwazaniami
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Czapifiskiego [42, 44], kazda jednostka ma swéj whasny ,atraktor” szczgscia, poziom
uwarunkowany genetycznie, do ktérego (nawet w najtrudniejszych sytuacjach kryzy-
sowych) dazy. Po pewnym okresie czasu, poziom zyciowej satysfakcji powinien zatem
wréci¢ do stanu wyjsciowego, a nawet si¢ podnies¢.

Bywaja jednak tak silne traumatyczne wydarzenia zyciowe, iz obnizaja one na stale
poziom szczg$cia jednostki i zmieniaja genetycznie jej dany ,atraktor” szczgécia [45].
Brak pozytywnej poznawczej oceny wartoéci zycia w dtuzszym przedziale czasowym
$wiadczy o naruszeniu najglebszej warstwy subiektywnego dobrostanu psychicznego,
utracie poczucia sensu Zycia, a nawet pragnienia zycia.

We wezesniejszych rozwazaniach teoretycznych wspomniano, iz proces radzenia
sobie z krytycznym wydarzeniem i jego wynik w postaci zachowania subiektywnego
dobrostanu psychicznego i zdrowia somatycznego, zalezy od réznorodnych zasobéw
osobistych oraz spotecznych jednostki oraz umiejetnosei ich wykorzystania [46, 47].
Istotnym wydaje si¢ zatem przesledzenie, jak ksztattuje si¢ (w oparciu o badania em-
piryczne) poziom wybranych zasobéw warunkujacych zmaganie sig z tak krytycznym
wydarzeniem zyciowym w badanej grupie matek, i ktére z nich wydajg si¢ najsilniej
zwigzane z ich stopniem poczucia satysfakeji z zycia.

Z szerokiego spectrum czynnikéw wybranych przez autorke, ponizej zostang prze-
analizowane te, ktdre naleza do grupy tzw. czynnikéw obiektywnych i wykazuja istotny
zwiazek (p<0,05) z ksztaltowaniu poznawczej oceny zycia. Jak podkreslono wyzej, w sy-
tuacji dlugofalowych naktadéw finansowych, ktérych wymaga leczenie i rehabilitacja
dziecka, a takze w sytuacji koniecznosci sprawowania wieloletniej opieki nad terminal-
nie chorym dzieckiem, rola czynnikéw (b¢dacych obiektywnymi charakeerystykami
badanych matek) tj.: sytuacja materialna badanych, wyksztatcenie, aktywnos¢ zawodo-
wa i wiek — sg niezmiernie istotne, co potwierdza obszerna literatura przedmiotu [48,
49, 50]. Rolg t¢ potwierdzaja réwniez przeprowadzone badania sondazowe [9] i wska-
zujg, iz w tak nowej i trudnej sytuacji zyciowej status materialny, a szczegdlnie postrze-
ganie wlasnego statusu materialnego przez badane matki, wyksztalcenie i aktywnos¢
zawodowa, ktéra daje potwierdzenie uzytecznej wiedzy i poczucie bycia potrzebna,
w innej niz macierzyriska roli — sa niezmiernie istotne dla ksztaltowania satysfakeji
zyciowej. W zwiazku z faktem, iz przytoczone wyniki zostaly wystarczajaco szczegéd-
towo przedstawione i przeanalizowane w jednym z wcze$niejszych doniesien [9], nie
widzi si¢ potrzeby powtarzania dokonanego wczesniej opisu. Warto jedynie przytoczyé
podsumowanie uzyskanych wynikéw, w ktérym podkresla sig, ze analiza wybranych
obiektywnych czynnikéw o charakterze socjoekonomicznym i ich wplywu na stopient
odczuwanej przez badane satysfakeji z zycia wykazuje, iz pokrywaja si¢ one z danymi
z pi$miennictwa [206, 40, 44, 48] i dobitnie podkresla role sytuacji materialnej i wy-
ksztatcenia. Odmiennie od wspomnianych doniesied naukowych[26, 40, 44, 48], nie
stwierdzono istotnej zalezno$ci migdzy aktywnoscia zawodows a poznawczg ocena zy-
cia dokonang przez matki, ale i tu mozna méwic o okrelonym trendzie statystycznym.
Wyniki zwracaja réwniez uwage na fake, iz zaréwno postrzeganie statusu materialnego
przez badane matki, jak i ich wyksztalcenie oraz aktywnos¢ zawodowa, podlegaja praw-
dopodobnie prawu pozytywno — negatywnej asymetrii stanowigcemu, iz utrata dobra
cenionego (zdecydowane obnizenie standardu zyciowego, brak mozliwosci systema-
tycznego samorozwoju i realizacji wlasnych aspiracji, a takze brak okazji do ,zlapania
oddechu” od obowiazkéw domowych i opieki nad cigzko chorym dzieckiem) zdecydo-
wanie obniza p.s.z z, natomiast przekroczenie pewnego limitu dochodéw, wyksztalce-
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nie wyzsze i nadmiar obowiazkéw zwiazany z praca na pelnym etacie (mimo mozliwo-
$ci samorealizacji, w innej niz macierzyniska roli), nie dodaja szczgscia i nie zwigkszaja
poczucia zyciowej satysfakcji. Nie wdajac si¢ w szersza analiz¢ materiatu badawczego
wystarczy w tym miejscu stwierdzié, iz istotno$¢ zwiazku czynnikéw o charakeerze so-
¢joeckonomicznym z p.s.z z. matek dzieci z dystrofiag mig$niowa Duchenne’a podkresla
nader wazna rol¢ zabezpieczenia materialnego oraz wiedzy i umiejetnosci szukania do-
stepu do informacji — w przypadku dziecka ze schorzeniem terminalnym i postgpujaca
niepetnosprawnoscia.

Analiza czynnikéw ulatwiajacych sprawowanie opieki nad dzieckiem z dystrofia
mig$niowa Duchenne’a, i jednoczesnie umozliwiajacych zachowanie dobrostanu psy-
chicznego oraz cieszenie si¢ wysokim lub przecigtnym stopniem odczuwanej zyciowej
satysfakcji, zwraca uwagg na czynniki obiektywne o charakterze §rodowiskowym, mo-
gace z duzym uproszczeniem stanowi¢ elementy wsparcia spotecznego. Sposrdd szero-
kiego ich spectrum wybrano dla celéw badawczych: strukture rodziny, sprawowanie
opieki nad dzieckiem, zaséb posiadanych informacji (zwigzanych ze stanem zdrowia
dziecka i postgpowaniem terapeutycznym), forma rehabilitacji dziecka.

Przyjmujac duzy stopieri ogdlnosci, wszystkie wymienione czynniki srodowiskowe
potraktowa¢ mozna jako specyficzne rodzaje wsparcia spotecznego, zaréwno struktu-
ralnego (sie¢ spoteczna), jak i po czg¢éci — wynikajacego zeri — wsparcia funkcjonalnego
(efekt buforowy) [51, 52]. Wspomniany juz efekt buforowy, wykorzystujacy zasoby
jednostek, zwigzany jest przede wszystkim z obnizaniem u nich poziomu stresu i chro-
nieniem ich dobrostanu psychicznego. Istotna jest réwniez znajomos¢ optymalnego
zakresu wsparcia. Jezeli wsparcia jest zbyt duzo — osoba czuje si¢ kontrolowana, jesli
zbyt mato — odrzucona, izolowana i osamotniona.

Liczne badania naukowe wykazaly réwniez, iz satysfakcjonujace wsparcie wywie-
ra bezposredni wplyw na ponowng adaptacj¢ i dobrostan psychiczny rodzicéw dzieci
z m.p.dz, autystycznych, czy z zespotem Downa i moze by¢ on wigkszy, niz wplyw
niepelnosprawnosci na poziom stresu rodzicielskiego [18, 26, 53]. Jak podaje cyto-
wana juz Pisula [26] badania Lavigneur, Tremblay i Saucier wykazuja, iz w radzeniu
sobie ze stresem wychowywania dziecka niepetnosprawnego najwigkszg role u matek
odgrywa wsparcie ze strony wspétmatzonka, za§ Akkok [26] podkresla, iz niezwykle
wazne sg relacje z cztonkami dalszej rodziny, szczegélnie z dziadkami, gdyz w takiej
sytuacji moga oni petni¢ rol¢ wspierajaca lub by¢ zrédtem dodatkowego stresu. Z ana-
lizowanych w pracy czynnikéw srodowiskowych — zaréwno zaséb informacji, ktérym
dysponuja badane matki, jak i struktura sprawowania opieki nad dzieckiem umownie
traktowane jako wsparcie informacyjne i instrumentalno-emocjonalne, nie wykazaty
wyraznego zwiazku ze stopniem poczucia satysfakgji z zycia badanych matek. Udziela-
ne przez personel informacje, dotyczace zdrowia dziecka oraz zaleceri rehabilitacyjno
— terapeutycznych dla prawie 76% badanych matek okazaly si¢ wystarczajace, a dla
24% — nie byly wystarczajace. Wyniki te moga dziwi¢ w $wietle szerokiego zakresu
badan (w wigkszosci zagranicznych), dajacych nadziej¢ na przedtuzenie zycia dzieci
z dystrofia i poprawe jego jakosci — a z reguly sa dla rodzicéw trudno dostgpne. Wysoki
odsetek matek akceptujacych zakres informacji udzielanych przez personel, wiaze si¢
badz to z ich lgkiem przed ujawnianiem swych faktycznych oczekiwaii wobec oséb
informujacych, badz z preferowaniem unikowych strategii radzenia sobie ze stresem.

W badaniach autoréw nie wykryto wyraznej zaleznosci migdzy wsparciem infor-
macyjnym a poznawcza oceng zycia przez matki. W grupie matek usatysfakcjono-
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wanych informacjami niski stopied poczucia satysfakeji z zycia reprezentuje prawie
38% badanych, a przecigtny i wysoki po 20,37%. Paradoksalnie — w znacznie mniej-
szej liczebnie grupie matek nieusatysfakcjonowanych informacjami, liczebno$¢ oséb
z wysokim p.s.z.z. byta w zasadzie poréwnywalna z liczbg matek z niskim stopniem
poczucia satysfakeji z zycia. Uzyskane wyniki sugeruja, iz ocena zakresu informacji
moze by¢ nie do korica wiarygodna i wynika¢ z tych samych pobudek, jakie kieruja
rodzicami oceniajacymi na przyktad nauczycieli w przypadku bezposredniego kontak-
tu, lub z stosowania obronnych mechanizméw osobowosci nastawionych na ochrong
wlasnych emocji.

Wyraznego zwiazku z poczuciem satysfakeji z zycia nie przyniosta takze analiza ta-
kiego czynnika, jak sprawowanie opieki nad dzieckiem, traktowanej umownie w ka-
tegoriach wsparcia instrumentalno — emocjonalnego. Najwicksza procentowo liczbe
(prawie 54%) stanowily matki sprawujace w wigkszo$ci samodzielnie opieke nad cho-
rym dzieckiem. W grupie tej 43,10% badanych charakteryzowato si¢ niskim poczuciem
satysfakeji z zycia. Zwigzek ten nie budzi zdziwienia, gdyz zmeczenie codziennymi obo-
wiazkami i zmaganie si¢ z nowym wyzwaniem wychowawczym, a by¢ moze pelnienie
roli zar6wno matki, jak i ojca, moze wywota¢ obnizenie nastroju, bezsenno$¢, depresje,
rozdraznienie i inne zaburzenia subiektywnego dobrostanu psychicznego [50, 54].
Warto natomiast zwrdci¢ uwage na wysoki odsetek matek samodzielnie zmagajacych
si¢ z opieka nad dzieckiem, a charakteryzujacych si¢ wysokim poczuciem satysfakeji
z zycia (24,14%). Mozna przyjaé, iz zasoby osobiste (predyspozycje psychiczne-cechy
osobowosci) tych matek badZ inne zasoby $rodowiskowe (na przyktad forma rehabi-
litacji) s3 tak wysokie i tak elastycznie wykorzystywane przez jednostke w strategiach
radzenia sobie ze stresem, iz réwnowaza niedogodnosci wynikajace z obciazen opie-
kunczych. Potwierdza¢ to moga badania uzyskane przez autoréw dotyczace stopnia
poczucia satysfakgji z zycia matek petniacych opieke nad dzieckiem wspdlnie z mezem.
W $wietle badari naukowych powinny by¢ one najszczgsliwsze, gdyz teoretycznie naj-
wazniejsze jest wsparcie wsptmatzonka, stanowiace najsilniejsze wsparcie emocjonal-
ne [26]. Jednakze to w tej grupie najwigcej matek osiggneto niski stopiert poczucia
satysfakeji z zycia (okoto 44%). Wydaje sig, ze swietle tak krytycznego zdarzenia, istotna
dla dobrostanu jednostki jest nie tyle formalna pomoc meza (faczaca si¢ ze strukturg
rodziny), ile motywacja do udzielania pomocy, relacje matzeriskie i autentyczna wigz
miedzy rodzicami dziecka z ci¢zka, post¢pujaca choroba. Liczebnos¢ matek z niskim
stopniem p.s.z.z i wysokim stopniem p.s.z.z w grupie korzystajacych z pomocy oséb
trzecich (przyjaciél, dziadkéw, opiekunek) jest poréwnywalna.

Nie wystapit réwniez istotny statystycznie zwigzek migdzy struktura rodziny a p.s.z.z
badanych matek. Wsréd badanych dominowata petna struktura rodziny (ponad 70%)
a odsetek rodzin niepetnych i wielopokoleniowych byl poréwnywalny (okoto 13%).
Wsréd matek z petna struktura rodziny przewazala niska satysfakeja z zycia, a stopieni
przecigtny i wysoki osiagneta poréwnywalna liczba matek (odpowiednio 22% oraz
23%). Zatem pelna struktura rodziny gwarantuje zaréwno wysokg i przecigtng oceng
wartosci zycia, jak i paradoksalnie niska. Uzyskane wyniki sugeruja, iz dla szcz¢scia ko-
biety nie zawsze najistotniejsza jest petna struktura rodziny, a w przypadku tak krytycz-
nego zdarzenia, jak nieuleczalna choroba dziecka, wigksza role¢ odgrywa autentyczna
satysfakcja malzeriska i wigz migdzy matzonkami [5, 55]. Petna rodzina z zaburzonymi
relacjami partnerskimi, bardziej obniza dobrostan psychiczny kobiety niz koniecz-
no$¢ samodzielnego sprawowania opieki nad dzieckiem. Niewatpliwie w gre wchodzi
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réwniez czynnik natury socjoekonomicznej. Analiza uzyskanych wynikéw sugeruje,
ze u badanych matek moglo zaistnie¢ silne dziatanie innych zasobéw, moderujacych
bezposredni zwiazek pomigdzy wyzej analizowanymi czynnikami (o charakterze wspar-
cia informacyjno-instrumentalno-emocjonalnego) a ich satysfakeja z zycia.

Tym czynnikiem moze by¢ wsparcie strukturalno-funkcjonalne w postaci formy
rehabilitacji, jaka zostaly objete dzieci badanych matek w jednym z Osrodkéw Reha-
bilitacyjnych na Gérnym Slasku. Gama zabiegéw obejmujacych pacjentéw z Placéwki
Pobytu Dziennego (P. Dz.) i Punktu Wezesnej Interwencji (Wez. In.) w wymienio-
nym Osrodku jest podobna, jednak forma opieki nad dzieckiem i pracy terapeutyczne;j
z dzieckiem, réznig si¢ od siebie, przede wszystkim dlugosci i czestotliwoscia dziatar
o charakterze kompleksowej rehabilitacji, i nie sg to réznice dla matki obojetne. Nie
jest dla matki obojetne, czy moze zostawi¢ dziecko na kilka godzin dziennie pod opie-
ka opiekunéw (P. Dz.), czy musi kazdorazowo, w wyznaczonym terminie stawia¢ si¢
z dzieckiem na kilkugodzinne, kompleksowe ¢wiczenia w Punkcie Wezesnej Interwen-
¢ji. Koncepcja wezesnej interwengji, ukierunkowanej na zaspokajanie fizycznych i psy-
chospotecznych potrzeb dzieci i uczenie tych umiejetnosci rodzicédw jest w prakeyce
wsparciem funkcjonalnym, oraz wsparciem strukturalnym (sie¢ wsparcia). Im czgstszy
zatem i dtuzszy pobyt dziecka w Osrodku Rehabilitacyjnym, tym wigksza mozliwos¢
wejécia w owa pomocowa sie i nawiazania autentycznych wigzi z personelem i innymi
matkami w ramach grupa samopomocy [7].

W badanej populacji prawie 54% matek stanowily matki dzieci z Wezesnej In-
terwencji, za$§ 46% matki dzieci z Pobytu.Dziennego. Wsréd matek dzieci z Wez.In.
najwigcej charakteryzowato si¢ niskim stopniem p.s.z.z., za$§ nieco mniejsza procen-
towo grupa przecigtnym stopniem p.s.z.z. Matek cieszacych si¢ wysokim p.s.z.z. byto
16,67%. Warto zauwazy¢, iz wéréd matek z P. Dz. najwigksza liczebnie grupa (42%)
charakteryzowala si¢ wysokim stopniem p.s.z.z. Wydaje sig, iz okreslona forma rehabi-
litacji chroni dobrostan psychiczny jednostki (efekt buforowy), pozwalajac utrzymac
go na wysokim poziomie i wyraznie réznicuje grupy pod wzgledem stopnia poczucia
zyciowej satysfakgji.

Pokrétce przedstawione wstgpne wyniki badant w zakresie stopnia poczucia zycio-
wej satysfakgji i zwigzku wybranych czynnikéw obiektywnych z poczuciem tejze satys-
fakcji matek dzieci z dystrofia mig$niowa Duchenne’a, a takze wyniki uzyskane przez
M. Borczykowska-Rzepke w niepublikowanych badaniach dotyczacych zwiazku po-
czucia satysfakeji z zycia z zasobami intrapersonalnymi jednostki (poczuciem wlasne;j
skutecznosci, optymizmem, samokontrolg emocji, stylem radzenia sobie ze stresem)
w grupie 108 matek dzieci z mézgowym porazeniem dziecigcym, dobitnie wskazu-
ja na potrzebg prowadzenia dalszych badan umozliwiajacych wyciagnigcie wnioskow
w zakresie praktycznego stosowania modelu szeroko pojetego wsparcia w celu niesienia
pomocy matkom dzieci z dystrofia mig$niowg oraz innymi formami niepetnosprawno-
$ci ruchowej tak, by mogty nawet w tak dramatycznej sytuacji cieszy¢ si¢ dobra jakoscia
zycia i zabezpieczy¢ je zaréwno przed utrata réznorodnych zasobéw osobistych, jak
i umozliwi¢ im rozwdj, w celu podnoszenia poziomu zyciowej satysfakeji. Jest to tym
istotniejsze, iz wszystkie analizowane zasoby intrapsychiczne (predyspozycje psychicz-
ne), wykazuja silny, znamienny statystycznie zwiazek z poziomem zyciowej satysfakeji
badanych matek.W tym miejscu warto zwrdci¢ uwage na fake, iz niskie uogélnione
poczucie wlasnej skutecznosci, niski poziom dyspozycyjnego optymizmu oraz wysoki
poziom tlumienia emocji (I¢ku, gniewu) wiaze si¢ zawsze z niskim poziomem zyciowej
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satysfakcji w grupie badanych matek. Szczegdlnie niebezpieczna wydaje si¢ niewtasciwa
kontrola emocji, gdyz niekontrolowane ujawnianie gniewu, ztosci czy leku moze skut-
kowa¢ chociazby chorobami uktadu krazenia, zaburzeniami rytmu i zawatami serca
a ich nadmierne tdlumienie, dajace ,.ciche wrzenie” prowadzi do réznorodnych proble-
moéw w zakresie zdrowia psychicznego, chordéb psychosomatycznych, moze uaktywniaé
procesy nowotworowe, a takze nasila¢ migreny i problemy dermatologiczne [56].

Jednak najistotniejsza, jak si¢ wydaje, konsekwencjq dziatan wspierajacych (oprécz
wspierania samooceny matek, ulatwiania funkcjonowania w réznych rolach spo-
tecznych, doswiadczania bliskosci emocjonalnej itp.), jest umacnianie rodziny, ktore
zdaniem Pisuli [53] winno oznacza¢ zapewnienie wptywu na podejmowane decyzje
dotyczace edukacji, rehabilitacji, terapii dziecka i zawiera¢ cztery podstawowe elemen-
ty, ktére w oczach profesjonalistéw czynia z rodzicéw partneréw. Do tych elementéw
naleza: zdolno$¢ rodzicéw do ochrony intereséw dziecka, ich wiedza, kompetencje oraz
poczucie whasnej skutecznosci.
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Wybrane problemy w rodzinie dziecka z autyzmem —

opis przypadku

mgr Anna Greda

W $wietle wspéiczesnej wiedzy autyzm to najbardziej ztozone zaburzenie rozwoju,
keére w dalszym ciagu owiane jest tajemnica. Dla wielu naukowcéw, klinicystéw i te-
rapeutéw stanowi zrédlo rozlicznych zalozen i hipotez zmierzajacych do wyjasnienia
istoty pojawiajacych si¢ nieprawidlowosci. Podobnie aktualny stan badar, pomimo
ogromnego postepu, nie stwarza do korica mozliwosci postawienia jednoznacznej i pet-
nej diagnozy. W konsekwengji zbyt pézna rozpoznawalnos¢ rzutuje na podjecie dziatan
leczniczych i skuteczno$¢ terapii 0séb z autyzmem.

Termin ten po raz pierwszy wprowadzony zostal przez szwajcarskiego psychiatre
Eugena Bleulera w 1911 roku i rozumiany byt jako jeden z centralnych objawéw
w diagnozowaniu schizofrenii. Autor opisal myslenie autystyczne, zaburzone, ktére nie
zalezy od praw logiki, czy rzeczywistosci, a wiaze si¢ z unikaniem nieprzyjemnych prze-
zy¢ i dazeniem do zadowolenia. Hipoteza Bleulera wskazywata na ostabienie myslenia
logicznego, co w efekcie ,,...prowadzi do przewagi myslenia oderwanego od rzeczy-
wistosci, catkowicie uzaleznionego od chwilowych, aktualnych potrzeb jednostki, jej
sktonnosci, pragnien, upodobar, stanéw i proceséw uczuciowych, lekéw” [1]. Pomimo
wieloaspektowych badan kwestia wyjasnienia podloza autyzmu nadal jest nierozwigza-
ng zagadka, cho¢ wiek XX przyniést w tym aspekcie ogromne zmiany. Duza zastuge
przypisuje si¢ Leo Kannerowi — twércy psychiatrii dziecigcej. On bowiem w 1943 roku
na podstawie obserwacji oraz analizy zachowari i reakcji badanych dzieci, wystgpujace
zaburzenie okreslit jako autyzm wezesnodziecigey (early infantile autism) [2]. Wedtug
Kannera oznacza on: ,,...niezdolno$¢ do wchodzenia w normalny sposéb w relacje
z ludzmi...” lub ,,...skrajne wycofanie, ktére sprawia, ze kiedy tylko jest to mozliwe,
wszystko, co pochodzi z zewnatrz, jest pomijane, ignorowane, odrzucane” [3]. Rok
pozniej austriacki psychiatra Hans Asperger w swoim artykule pt. ,Die autistischen
psychopathen in Kindesalten” zawarl opisy zaburzen relacji spotecznych jakie prze-
jawiali nastoletni chopcy [2]. Objawy autystyczne nazwat ,,psychopatig autystyczng”
okresu dziecinistwa [4]. Podobnie jak Kanner zwrécit uwage na trudnosci w sferze in-
tegracji spolecznej, op6r wobec jakichkolwiek zmian, brak kontaktu wzrokowego, nie-
udolno$¢ komunikacji oraz niezwykte umiejetnosci i uzdolnienia, ktére w przysztosci
mogly zaowocowaé szczegdlnymi osiggnigciami. W efekcie obserwacje Aspergera nie

79



Anna Greda

znalazty oddzwigku. Spotkaly si¢ z dezaprobata i ignorancja do roku 1981, kiedy Lorna
Wing, badaczka autyzmu, odniosta si¢ do wezesniej opisanych objawéw i nadata im
nazwe ,.zespotu Aspergera” [3].

W oparciu o dostgpne materialy Zrédtowe mozna przyblizy¢ wiele definicji auty-
zmu, pozwalajacych tatwiej zrozumie¢ sedno zaburzenia. Jest to zadanie niezmiernie
trudne, cho¢by ze wzgledu na specyficzne i réznorodne symptomy. Wedtug Joanny
— Kruk Lasockiej na autyzm sklada si¢ ,,...zespdt powaznych zaburzen rozwojowych
dziecka manifestujacych si¢ do 30 miesigca zycia, zwigzanych z wrodzonymi dys-
funkcjami ukladu nerwowego” [5]. Autorka odwotujac si¢ do opisu wezeéniej opra-
cowanych przez Lorng Wing zaburzeri autystycznych, okreslanych jako ,kontinuum
autystyczne”, zwraca szczegdlng uwage na wspdlwystgpowanie tzw. triady objawdw,
na ktére sktadajq si¢: zaburzenie wigzi migdzyludzkich, komunikagji i fantazji oraz
ograniczenie zainteresowan i aktywnosci.

Wspomniany wezesniej Delacato, zajmujacy sig terapig dzieci autystycznych uwaza,
ze ,,...autyzm jest najbardziej klopotliwym zaburzeniem zachowania. Jest powszech-
nie traktowany jako stan psychotyczny charakteryzujacy si¢ glebokim wycofaniem
ze $rodowiska” [5]. Inng definicj¢ proponuje Amerykarskie Towarzystwo Autyzmu
twierdzac, ze: ,,...autyzm to zlozone uposledzenie rozwojowe, ktére typowo objawia
si¢ w pierwszych trzech latach zycia i jest wynikiem zaburzenia neurologicznego wply-
wajacego na rozwdj w obszarach interakgji spotecznej i zdolnosci komunikacyjnych.
Zaréwno dzieci, jak i doroste osoby dotknigte autyzmem typowo przejawiajg proble-
my w komunikacji werbalnej i niewerbalnej, interakcjach spotecznych i zabawie” [6].
Natomiast Matgorzata Miynarska w swojej ksigzce pojecie autyzmu okresla jako stan
niepelnosprawnosci rozwojowej. Stan ten odznacza si¢ charakterystycznymi cechami:
wycofaniem z realnego zycia, zamknigciem w swoim wlasnym $wiecie. Nieodlaczny
symptom stanowi takze zaburzenie mowy, a nawet jego catkowity brak. Dopetnieniem
wystepujacych objawéw sg utrudnienia w nawigzywaniu kontaktéw interpersonal-
nych [4]. Prébg przyblizenia tajemnicy, jaka zglebia w sobie autyzm, przytoczyta takze
Hanna Olechnowicz, ukazujac ,,...odrzucenie przez dziecko porozumienia — takze
bezstownego — z matka (a potem z innymi ludZzmi) i odrzucenie doznai doptywaja-
cych od zmystéw informujacych o $wiecie zewngtrznym (wzrok, stuch, dotyk pozna-
jacy)” [7].

Opisanie autyzmu zajgto juz ponad 60 lat. Mimo to wciaz pojawiaja si¢ niejasnosci
w tym obszarze. Nie ma tez dokladnie sprecyzowanej definicji, ktora w sposéb jasny
pozwolitaby stwierdzi¢ badz wykluczy¢, ze dane dziecko jest auty stykiem [8]. Definio-
wanie opiera si¢ gtéwnie na podstawie ujawniajacych si¢ objawéw zewngtrznych, ktére
mozna dostrzec dzigki wnikliwej obserwacji zachowari dziecka.

Zdiagnozowanie autyzmu u dotad zdrowego dziecka w pierwszej kolejnosci stawia
rodzicéw w obliczu trudnej sytuacji, w ktérej odnalezienie sig, zaréwno dla matki,
jak i ojca, nie jest zadaniem latwym. Nowe polozenie nie tylko zmusza do zmiany
dotychczasowych warunkéw zycia, ale przektada si¢ na charakter relacji matzeriskich,
panujacych wigzi emocjonalnych i funkcjonowania calej rodziny. Dla kazdego rodzica
wiadomos$¢, ze jego dziecko jest autystyczne niesie ogrom traumatycznych przezy¢,
pomieszanych z przerazeniem, niedowierzaniem, smutkiem, a cz¢sto nawet poczuciem
straty [9, 10]. Placz, bezradnos¢, Igk, bezpodstawne poczucie winy, czy gniew to tylko
nieliczne negatywne przezycia, jakie towarzysza rodzicom. Odkrycie prawdy jest bo-
wiem o tyle dramatyczne, ze wyglad ich dziecka nie wykazuje oznak nieprawidtowosci.
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Natomiast szerokie spektrum zaburzenia i cala gama narastajacych powoli deficytéw
stanowi prawdziwe dla nich wyzwanie. Niewystarczajacy stan wiedzy na temat au-
tyzmu sprowadza si¢ do jakze przykrych doswiadczeri, manifestujacych si¢ brakiem
kontroli nad wlasnym zyciem i losem dziecka. Fakt niepetnosprawnosci najcze¢sciej
staje si¢ przyczyna utraty wiary we wlasne kompetencje wychowawcze oraz mozliwosci
w zapewnieniu prawidlowego przebiegu rozwoju, co zagwarantuje dziecku osiggniccie
samodzielnosci i niezalezno$ci na najwyzszym poziomie [11, 12, 13].

Choroba dziecka bez watpienia jest sytuacja kryzysowa i na jej przyjecie rodzice/
opiekunowie nie s3 nigdy do konca przygotowani. W literaturze przedmiotu napotkaé
mozna wiele analiz przezy¢ emocjonalnych, jakich doswiadczaja rodzice w zetknigciu
si¢ z diagnoza niepelnosprawnosci swojego potomka [12, 13, 14]. Najogélniej proces
adaptacji w podjeciu nowej roli przez rodzicéw sprowadza si¢ do wystepujacych ko-
lejno po sobie etapéw, ktére nie zawsze uwiericzone sa petng akcepracja dziecka. Wy-
réznia si¢: szok psychiczny, kryzys emocjonalny, okres pozornego i konstruktywnego
przystosowania si¢ do sytuacji. Sa to etapy, ktdrych przejscie w pewnym stopniu umoz-
liwia opanowanie umiej¢tnosci zaréwno psychicznych, jak i zyciowych, w powszednim
zmaganiu si¢ z uposledzeniem dziecka.

Pierwszy z wymienionych okres szoku, okreslany mianem okresu krytycznego —
to bezposredni czas, w ktérym rodzice otrzymuja informacj¢ o nieprawidlowosciach
i zaburzeniach w rozwoju dziecka. Doznaja gle¢bokiego wstrzasu psychicznego, uze-
wnetrzniajacego si¢ pod postacia obnizonego nastroju, niekontrolowanych atakéw
placzu, agresji stownej, stanéw nerwicowych i lekowych, po wrogie nastawienie w sto-
sunku do siebie. Poczucie nieszczgdcia poréwnywane jest do zatoby po utracie bardzo
bliskiej osoby [11, 14]. Dzieje si¢ tak w wyniku zestawienia wymarzonego, idealnego
obrazu dziecka jeszcze przed narodzinami z jego rzeczywistym stanem oraz niespetnio-
nymi oczekiwaniami i planami wzgledem niego. Okres szoku to czas buntu i wstrzasu,
w ktérym rodzice nie mysla w sposéb racjonalny, a wigkszos¢ decyzji, cho¢by odno-
$nie leczenia, podejmuja kierujac si¢ emocjami. Jest to bezgraniczne i niekoriczace sig
pasmo boélu, cierpienia, ktérego pozadanym i oczekiwanym skutkiem jest osiagnig-
cie rownowagi psychicznej oraz zaakceptowanie dziecka takiego, jakim jest. Wresz-
cie jest to czas bardzo bolesnych przezy¢ i doswiadczeni, ktdry moze utrzymywacé sig
nawet przez okres trzech lat [11, 15, 16, 17]. Po fazie szoku pojawia si¢ okres kryzysu
emocjonalnego, gdzie depresja i rozpacz s3 stanami dominujacymi. Nadal utrzymu-
jace si¢ negatywne emocje przybieraja forme przygnebienia, osamotnienia, cho¢ ich
wystgpowanie przebiega ze znacznie mniejszg intensywnoscia i nat¢zeniem jak w eta-
pie poprzednim. Obserwuje si¢ natomiast przewage konfliktéw pomiedzy rodzicami,
ttlumaczonych jako wynik silnego poczucia krzywdy, poniesionej klgski i bezradnosci.
Na tym etapie widoczne jest do$¢ czgsto zjawisko oddalania si¢ ojca, czasami mat-
ki od rodziny, przejawiajace si¢ brakiem zaangazowania w zycie rodzinne i niesienia
pomocy, ucieczka w alkoholizm, pracg zawodowa oraz podjeciem decyzji o separacji
i rozwodzie [14, 18]. W okresie pozornego przystosowania ujawniajg si¢ specyficzne
tendencje w zachowaniach rodzicéw. Dochodzi z ich strony do pewnego automatyzmu
w spetnianiu powinnosci i obowigzkéw wobec dziecka. Rodzice, ktérym trudno jest
pogodzi¢ si¢ z niepetnosprawnoscia, badz kt6rzy fake o jej istnieniu przyjeli do wiado-
moéci, na ogdl siegaja do stosowania mechanizméw obronnych. Mianowicie: nie uzna-
ja faktu niepelnosprawnosci dziecka, wing obarczajg czgsto innych, badz zaprzeczaja
postawionej diagnozie, wierzac w mozliwos¢ wyleczenia. Czgsto samo dziecko uwazaja
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za leniwe, ztosliwe, albo z kolei poszukujg ,cudownego leku”, innych specjalistow,
osrodkéw, konczac czgsto na bardzo kosztownych formach terapii. Niejednokrotnie
przyczyn dopatruja si¢ w srodowisku zamieszkania, najblizszym otoczeniu, unikajac
kontaktéw, obcowania z ludzmi i zaburzajac w ten sposéb prawidlowe relacje spo-
leczne. Okres pozornego przystosowania si¢ nie ma Scisle okreslonych ram czasowych.
Przebiega w sposéb indywidualny dla kazdej rodziny.

W momencie wyczerpania wszystkich dostgpnych mozliwosci, najczgéciej kiedy
zawodza mechanizmy obronne, rodzicom towarzyszy apatia i przygnebienie [14, 15,
18]. Niemoc z ich strony skutkuje zaniechaniem wszelkich dziatari rewalidacyjnych,
ograniczeniem si¢ wylacznie do podstawowych czynnosci w opiece nad dzieckiem oraz
stawianiem zbyt wygdérowanych wymagari i oczekiwari wobec zdrowego potomstwa.
W ostatecznej fazie — konstruktywnego przystosowania — dokonuje si¢ wlasciwa ada-
ptacja. Diametralnej zmianie ulega stosunek do dziecka, nastawienie do jego choroby,
tacznie z przeorganizowaniem dotychczasowego sposobu funkcjonowania rodziny.
W podejsciu opickunéw uwagg przykuwajg inne wartoéci: rado$¢ z obcowania z dziec-
kiem i satysfakcja z czynionych przez nie postgpdw, nawet tych najmniejszych. Réwnie
korzystnego znaczenia nabiera zaangazowanie rodzicow w procesie wychowania i re-
habilitacji. Oznacza to, ze podejmuja wspStprace ze specjalistami, daza do uzyskania
fachowej pomocy, udzielajg si¢ w fundacjach na rzecz oséb niepetnosprawnych, zdo-
bywaja wiedz¢ w dziedzinie pedagogiki rewalidacyjnej, stanowia oparcie dla rodzin
o podobnych problemach. Stadium to znacznie tatwiej osiagaja rodzice, ktérzy wspie-
raja si¢ wzajemnie lub moga liczy¢ na pomoc krewnych, otrzymujac od nich nie tylko
podporg psychiczna, ale réwniez wsparcie w opiece nad dzieckiem lub w codziennych
czynnosciach [11, 17, 19].

Tak ujete elementy przystosowawcze do niepetnosprawnosci dziecka maja charak-
ter typowo modelowy. Innymi stowy nie we wszystkich przypadkach i nie w kazdej
rodzinie na jednakowym poziomie dochodzi do uzyskania ostatniego etapu. Zdarza si¢
tez i tak, ze nie zostaje on nigdy osiagni¢ty. Wowczas dochodzi do uwidaczniania sig
w zachowaniach rodzicéw stanu okreslanego mianem ,,chronicznego smutku”. Wedtug
Olshansky’ego — autora wspomnianej koncepdji, jest to catkowicie naturalna postawa
ojca i matki w odpowiedzi na kalectwo dziecka. Niewatpliwie proces wychowywania
to taficuch pozytywnych i negatywnych uczué, gdzie rados¢ oraz satysfakeja przeplata
si¢ z przygnegbieniem i rozczarowaniem. Rodzice bowiem zdajac sobie sprawe z powa-
gi choroby, konsekwengji, jakie za sobg pociaga niepetnosprawno$¢ oraz perspektyw
na przysztosé, czgsto dtugimi latami trwaja w poczuciu smutku, rozpaczy i bezsilnosci,
przyjmujac do wiadomosci, ze ich dziecko nigdy nie osiggnie pelnego stopnia samo-
dzielnosci, nigdy nie doréwna swoim réwiesnikom i z pewnoscia nigdy nie zalozy ro-
dziny. Wedtug przytoczonej teorii, odczucia rodzicéw nie ustgpujg w chwili osiagnigcia
pierwszych etapéw adaptacji, pojawiajg si¢ natomiast w réznych okresach zycia dziecka
iz réznym nasileniem [20].

Odbicia negatywnego wplywu na sfer¢ emocjonalna, a tym samym przykrych kon-
sekwencji, mozna si¢ dopatrzy¢ juz w samej roli pelnionej przez matke dziecka niepet-
nosprawnego. Dotyczy to pewnych obszardéw zycia, do ktérych naleza: macierzyfistwo
oraz stosunek do dziecka (gdzie jest ono najczgsciej odbierane jako ,wieczne dziecko”,
poniewaz w oczach rodzicéw z pewnoscig nigdy nie bedzie postrzegane w kategoriach
kobiety lub mezczyzny, co z kolei dla samej matki oznacza wydluzenie okresu weze-
snego macierzyfistwa), poczucie wlasnej wartosci (gdzie do jego obnizenia dochodzi
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w momencie izolacji matki w wyniku chronicznego przemeczenia i monotonii spowo-
dowanej codziennoscia; matkom brakuje czasu na utrzymanie dotychczasowych zna-
jomosci, wycofujg si¢ z zycia towarzyskiego, nie podejmujg kontaktéw kolezeriskich
i przyjazni, najczesciej to one rezygnuja z pracy zawodowej, poswigcajac si¢ opiece
nad dzieckiem; w rzeczywistosci praca z dzieckiem autystycznym pochtania o kazdej
porze dnia i nocy, wrecz w kazdej sytuacji, czy to na zakupach, spacerze, czy podczas
odwiedzin; nierozerwalnie taczy wszystkie elementy zycia) [11, 18, 21], relacje rodzin-
ne, zwlaszcza malzeniskie, w ktérych niszezacy site obserwuje si¢ podczas wzajemnego
obwiniania si¢ rodzicéw zaistnialy sytuacjg (matka, koncentrujac si¢ na chorym dziec-
ku, obowiazki wobec pozostatych cztonkéw rodziny odktada ,na pézniej”; dodatkowo
ogrom pigtrzacych si¢ probleméw, brak wspdlnego tematu prowadzi czgsto do rozpadu
rodziny) [11].

Wedtug Ireny Obuchowskiej dla rodzicéw najwigcej trudnosci sprawia przyjecie
faktu niepetnosprawnosci dziecka i pogodzenie si¢ z nim. Do$wiadczajg sytuacji kry-
zysowych, z ktdrych autorka pierwsza okresla jako kryzys nowosci. Na tym poziomie
gléwnie dokonuje si¢ przemiana w sposobie myslenia o sobie, jako o rodzicu, o ro-
dzinie i przysztosci. Drugi, kryzys wartosci osobistych — to okres nieustannego stresu
i ambiwalencji w uczuciach skierowanych do dziecka, ktére na przemian jest kochane
i odrzucane. Czgsto dotacza si¢ poczucie wstydu przed otoczeniem i poczucie winy.
Ostatni, kryzys rzeczywisty — przebiega w polaczeniu z wystgpujacymi trudnosciami,
jakie niesie ze sobg zmudny proces wychowania dziecka [22].

Ostatnie dwudziestolecie to czas badani poswieconych psychologicznej stronie ro-
dzicow. Skupia si¢ na zobrazowaniu obciazeni, charakteru odczuwanego stresu oraz
réznic w sposobie reagowania, zaréwno matek, jak i ojcéw, w sytuacjach problemo-
wych wynikajacych z niepetnosprawnosci dziecka. Autyzm jest tym zaburzeniem, ktére
wzmaga mnogo$¢ sytuacji stresowych. Dziecko staje si¢ wrecz przyczyng chronicznego
stresu, ktérego odzwierciedlenia mozna si¢ doszuka¢ takze w stosunkach matzeriskich
i relacjach ze zdrowym rodzeristwem. Pierwszym zrédlem niepokoju jest najczgéciej
brak lub zbyt pézne postawienie rozpoznania, przez co rodzice oskarzaja i krytykuja
siebie nawzajem, zwlaszcza o niewlasciwy sposéb postgpowania. Dla wigkszosci z nich
w efekcie diagnoza autyzmu przynosi ogromng ulge, poniewaz zycie w ciaglej niepew-
nosci wywotuje o wiele wigksze cierpienie [2, 7, 23, 24].

Wedlug Boyda u matek dzieci z autyzmem obserwuje si¢ trwaly charakeer stresu
wywolany gléwnie przez ucigzliwe zachowania oraz trudnosci w ich zrozumieniu, pro-
gnozowaniu i utrudniong komunikacje. Czynniki stresogenne ujawniaja si¢ w prze-
biegu procesu wychowania dziecka. Jednym z nich jest uczucie napigcia spowodowa-
ne obecnoscig zaburzeri w rozwoju. Kolejne to brak tolerancji ze strony otoczenia,
najblizszej rodziny oraz nieefektywny system wsparcia spotecznego. Jeszcze innymi
stresorami s3 nietypowe przejawy przywiazania emocjonalnego. Jak wiadomo oczy-
wistym skfadnikiem przywiazania jest nie tylko utrzymywanie, ale i ciagle poszuki-
wanie bliskosci. Kontakt fizyczny matki i dziecka autystycznego jest silnie zaburzony,
co wzmaga w niej niepewno$¢ i poczucie zagrozenia. Szczegdlnie bolesnie odczuwana
jest obojetnos¢ i ,brak zainteresowania” ze strony dziecka [25, 26]. Odwotujac si¢
do stanowiska Hanny Olechnowicz mozna méwi¢ o sytuagji ,podwdjnego zwigzania”,
sytuacji traumatycznej, w ktorej dziecko autystyczne, pomimo silnej wigzi z rodzicami,
w sposob przykry i irytujacy okazuje im swoje uczucia. Pragnie bliskosci, przytula sig,
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réwnoczesnie stroni od spojrzenia, szczypie i pociaga za wlosy, nie odwzajemniajac przy
tym u$miechu, nie szukajac pocieszenia [7].

Chcac przyblizy¢ potencjalne czynniki stresogenne wystepujace w rodzinie dziec-
ka z autyzmem warto odnie$¢ si¢ do modelu Maslowa, ktéry w jasny sposéb je ilu-
struje, jednocze$nie zwraca uwagg na mozliwos$¢ zaspokojenia konkretnych potrzeb.
Na poziomie potrzeb fizjologicznych i bezpieczeristwa fizycznego najwigcej elementéw,
ktére stresuja rodzicow obserwuje si¢ w niekontrolowanych napadach ztosci i sklon-
nosciach do samookaleczania. Wielu probleméw nastreczaja zachowania agresywne,
lekowe, niepostuszenistwo, ktére w konsekwencji zaburzaja poczucie bezpieczefistwa
i moga stanowi¢ realne zagrozenie dla samego dziecka, rodziny i otoczenia. Czasem
niezrozumiate zachowania wystepujace z pozoru u zdrowego dziecka, wywotuja nie-
sprawiedliwe uwagi otoczenia, obwiniajac rodzicéw za brak umiej¢tnosci wychowaw-
czych. Najbardziej bolg nieobiektywne oceny ze strony najblizszych cztonkéw rodziny,
od ktdrych szczegblnie oczekuje si¢ zrozumienia i pomocy. Kolejna potrzeba przyna-
leznosci i mitosci wskazuje na bariery w kontaktach spotecznych, w rodzinie i poza
nig. W zakresie potrzeby szacunku i sukcesu — na dyskomfort wptywaja ograniczenia
w spetnianiu si¢ zawodowo. Odnosnie potrzeb poznawczych pojawiajg si¢ problemy
ze rozumieniem dziecka, spowodowane przewaznie niedoinformowaniem specjalistéw.
W grupie potrzeb estetycznych silnego stresu dostarcza nieréwny podziat obowiazkéw,
zwlaszcza wymagania wobec matek, brak harmonii i udziat czynnikéw zewngtrznych
na konstrukej¢ rodziny. I ostatnia potrzeba samodoskonalenia i samospetnienia, ktéra
przemawia za zaw¢zeniem i znacznym ograniczeniem osobistych zainteresowan rodzi-
céw [2, 27, 28].

Nastgpnym wartym uwagi czynnikiem stresogennym dla rodzicéw jest izolacja
spoleczna i odrzucenie. Wiagze si¢ z brakiem akceptacji niepetnosprawnosci dziecka.
Zaburza relacje panujace w rodzinie, wérdd przyjaciét i znajomych. Najbardziej zauwa-
zalne jest unikanie kontaktéw ze zdrowymi dzie¢mi, najczgsciej z powodu odczuwa-
nego wstydu, braku zrozumienia, litoéci, czy napictnowania ze strony spoteczeristwa.
Rodzice poszukujg wéwczas oparcia w kregu najblizszych [13].

Rozwdj dziecka autystycznego jest nieregularny i nicharmonijny. Przebiega zwykle
z naprzemiennym postgpem i regresem, czego odzwierciedleniem staja si¢ takze nega-
tywne emocje towarzyszace rodzicom na kazdym etapie rozwoju. Warto zauwazy¢, iz
poziom stresu u rodzicéw nie nabiera tendencji spadkowych wraz z wiekiem dziecka,
lecz staje si¢ jeszcze wigkszy. Wiaze si¢ to z obawa o zabezpieczenie dziecku dostatecznej
opieki w przysztoéci, badz w momencie, gdy sami nie beda zdolni do jej sprawowania.
Migdzy innymi z tej tez przyczyny wydtuzajacy si¢ okres chronicznego stresu, badz
nieskuteczne radzenie sobie z nim, prowadzi do wyczerpania psychicznego okreslane-
go syndromem ,wypalenia sil”, ktdry jest efektem ciaglej niepewnosci, wynikajacych
utrudnien w obszarze wychowania, edukacji oraz zapewnienia odpowiednich warun-
kéw rozwoju [18].

Po raz pierwszy charakterystyki wspomnianego syndromu u rodzicéw dzieci z au-
tyzmem dokonata w 1979 roku R. C. Sullivan [24]. Jej zdaniem nasilajace si¢ objawy
wyczerpania fizycznego i psychicznego s nastgpstwem ciaglej, intensywnej opieki nad
dzieckiem. Rozwdj zespotu moze doprowadzi¢ do catkowitej utraty sit, ktérych szybka
regeneracja jest raczej niemozliwa. W postgpowaniu rodzicéw wyraznie widaé rezygna-
¢j¢ i niech¢¢ w podejmowaniu nowych wyzwan. Objawy ujawniajg si¢ pod postacia
ogdlnego wyczerpania, ostabienia uczu¢ w stosunku do dziecka, co znacznie utrudnia
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sprawowanie nad nim opieki. Czgsto dominujg oznaki zaburzeri somatycznych pod
postacia boléw gltowy, apatii, ostabienia i zwigkszonej podatnosci na choroby. W skraj-
nych sytuacjach rodzic nie troszczy si¢ i nie dba o dziecko. Brakuje mu cierpliwosci,
jest mniej wyrozumialy i obojetny na potrzeby dziecka. Niejednokrotnie catkowicie
je odrzuca [2, 19, 29].

W rozwoju syndromu ,wypalenia sit” duzg rol¢ przypisuje si¢ predyspozycjom $ro-
dowiskowym. Najbardziej charakterystyczna i odczuwalna jest zla sytuacja materialna.
Pozostate komponenty stanowia zaburzenia relacji, brak wigzi i wsparcia pomiedzy
cztonkami rodziny [24].

Bez watpienia mozna stwierdzié, ze rodzice doswiadczaja silnego stresu wywolanego
niepetnosprawnoscia dziecka. Jednak kazda ze stron réini si¢ zasadniczo sposobem
przezywania i reagowania w sytuacjach trudnych. Matki odczuwajg wigksze napiecie,
nisko oceniajg siebie w roli rodzica i cz¢sciej popadaja w depresje. Wyzszy poziom stre-
su wyplywa z trudu codziennej opieki, probleméw wychowawczych, nieprawidlowych
relacji z matzonkiem, obaw o wlasne zdrowie. U ojcé6w obserwuje si¢ znacznie nizszy
stan lgku i depresji, co prawdopodobnie wynika z mniejszego kontakeu z dzieckiem.
Natomiast najwigkszym zrédlem stresu sa trudnosci w porozumiewaniu sig i staba wigz
emocjonalna z dzieckiem, niski poziom zadowolenia z zycia rodzinnego, zapewnienie
bytu materialnego i troska o przysztos¢ [23].

Podsumowujac nalezy podkresli¢, iz brak wzajemnego wsparcia, akceptacji, brak
zgody w relacjach, nasilajace si¢ zmeczenie, do tego ciagle poczucie osamotnienia,
to elementy predysponujace do poglebiania si¢ i nasilania stresu u rodzicéw, co znajdu-
je niekorzystne odbicie w funkcjonowaniu wszystkich cztonkéw rodziny.

Chcac bardziej przyblizy¢ poruszang problematyke autorka podjeta si¢ przeprowa-
dzenia badania sondazowego, z zastosowaniem techniki wywiadu. Badanie to zosta-
o wykonane na potrzeby nieopublikowanej pracy magisterskiej autorki niniejszego
opracowania [30]. Badaniami objeta zostata rodzina z dzieckiem autystycznym. Pierw-
szy kontakt z chlopcem i jego matka mial miejsce w jednej z przychodni na terenie
wojewodztwa dolnoglaskiego, podczas wizyty u lekarza rodzinnego. Po wstgpnej roz-
mowie z matkg, nakresleniu istoty zagadnienia otrzymano zgod¢ na przedstawienie
przypadku jej syna we wspomnianej pracy magisterskiej. W porozumieniu z rodzicami
uzgodniono czas i miejsce spotkania. Oboje rodzice powiadomieni zostali o tematy-
ce i celach badan. Wywiad przeprowadzony zostal w miejscu zamieszkania rodziny.
Najbardziej odpowiedni czas wskazany przez matke to godziny popotudniowe. Ojciec
chiopca ze wzgledu na charakter wykonywanej pracy, a w zwiazku z tym ze wzgledu
na ograniczong dyspozycyjno$¢ nie uczestniczyt bezposrednio w wywiadzie. Zapoznat
si¢ i samodzielnie wypelnit arkusz wywiadu. Rodzice chtopca byli przyjaznie nastawie-
ni, wykazali duze zainteresowanie poruszona problematyka autyzmu w ich wlasnym
srodowisku.

Opisywanym dzieckiem jest chlopiec z rozpoznanym autyzmem wezesnodziecig-
cym atypowym. Szymon jest pierwszym dzieckiem panstwa J. Urodzit si¢ w 2004 roku
z cigzy rozwigzanej sitami natury w 41 tygodniu jej trwania, powiklanej czgstymi in-
fekcjami drég moczowych i zagrozonej przedwezesng akcja porodows. Dziecko po po-
rodzie w stanie ogélnym dobrym, ocenione na 10 punktéw w skali Apgar, o masie
urodzeniowej 3170 gram. W bezposrednim okresie po urodzeniu u chlopca nie stwier-
dzono obciazen okotoporodowych, wykluczono réwniez obecno$¢ wad wrodzonych.
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W pierwszych miesigcach zycia nic nie wskazywalo na powazniejszy problem zdro-
wotny, na domiar tego rozwdj psychoruchowy chlopca przebiegat prawidtowo.

W zakresie motoryki duzej w wieku 7 miesi¢cy Szymon samodzielnie siedzial, racz-
kowatl na przelomie 7-8 miesiaca zycia, a pierwsze kroki zaczal stawia¢ po ukoriczeniu
14 miesigcy. W zakresie motoryki matej inicjowat chwytanie po osiggnieciu 5 miesigca
zycia, gaworzyl, wypowiadat pierwsze sylaby , ma-ma-ma”. Wraz z uplywem 10 mie-
siaca rodzice zauwazyli, ze dziecko stroni od kontaktu wzrokowego, wrecz go nie na-
wiazuje. Z relacji matki, chopiec nie wskazywat przedmiotéw, nie nasladowat ruchéw
w zabawach , kosi-kosi fapki”, ,pa-pa”. Swoje emocje uzewngtrznial krzykiem. Wiele
watpliwosci przynidst zanik, wydawatoby si¢ opanowanej juz umiejetnosci postugiwa-
nia si¢ sylabami oraz brak rozwoju mowy.

Celem wyjasnienia niepokojacego zachowania rodzice chlopca pierwsze kroki skie-
rowali do lekarza rodzinnego, ktdry zalecit konsultacje specjalistyczne. Choroba Szy-
mona zdiagnozowana zostata po ukoriczeniu przez niego 2 roku zycia. Podstawa rozpo-
znania byt wywiad z rodzicami, kwestionariusz ATEC, obserwacja dziecka w interakeji
z osoba dorosta, rodzicami, w trakcie zabawy oraz badania specjalistyczne. Szymon
objety jest stala opieka pediatryczna, neurologiczna, psychologiczna, psychiatryczna,
logopedyczna i rehabilitacyjna. Poza tym u dziecka systematycznie wykonywane sa ba-
dania elektroencefalograficzne (EEG), rezonans magnetyczny mézgu i pnia mozgu,
badania stuchu i genetyczne (obrazu chromosoméw), ktére do chwili sporzadzone;j
charakeerystyki sytuacji zdrowotnej dziecka nie odbiegaly od normy. Dziecko poddane
bylo takze testom metabolicznym. Dwukrotna préba analizy pierwiastkowej wlosa wy-
kazata znaczne zaburzenia w gospodarce mineralnej.

Wystepujace w zachowaniu Szymona zaburzenia dotycza nieprawidlowosci w roz-
woju mowy, rozumieniu, komunikacji i rozwoju relacji spotecznych. Kontakt z chtop-
cem jest zaburzony. Szymon ma $wiadomos¢ obecnosci innych oséb, lecz nie nawiazuje
spontanicznych relacji. Podbiega do mamy, ale nie reaguje na zawotanie. Nie nawiazuje
kontaktu wzrokowego odpowiednio do okolicznosci, nie wykorzystuje gestéw, np. wy-
ciagniecia r¢ki w gescie ,,daj”, aby dosta¢ dany przedmiot. W zabawie — samodzielnie
bada, rozpoznaje otoczenie, manipuluje przedmiotami, rzuca nimi, obserwuje je w ru-
chu, dotyka réznych powierzchni. Wielkq przyjemno$¢ sprawia mu zabawa w wodzie
i piasku. Lubi baraszkowa¢. Wymaga kontaktu fizycznego, przytula si¢ i daje si¢ przy-
tuli¢. Chetnie stucha czytanych bajek, recytowanych wierszy. Boi si¢ glosnych dzwie-
kéw, np. kosiarki, pity, ptaczu matego dziecka. Wstuchuje si¢ w cichg mowe lub szept.
Przejawia stereotypowe ruchy ciata w postaci podskakiwania, machania i trzepotania
dtorimi oraz obracania glowy na przemian w prawa i lewa stron¢. Wykonuje proste po-
lecenia, cho¢ szybko si¢ rozprasza i nie zawsze si¢ do nich stosuje. Za namowa prébuje
nasladowa¢ czynnosci, np. budowanie wiezy z klockéw. Potrafi potozy¢ jeden klocek
na drugim. Na krétko podejmuje bazgranie. Kazdy sukces uwiericzony zostaje u$mie-
chem. Swoje potrzeby komunikuje uzywajac r¢ki osoby dorostej, kierujac ja w strong
pozadanych przedmiotéw lub sam wskazuje je palcem. Jest ruchliwy, niespokojny,
wszystko wklada do buzi, rozrzuca. Rozwdj ruchowy dziecka jest prawidlowy, biega,
sam wchodzi po schodach. Wymaga jednak statej uwagi osoby dorostej, przez wzglad
na niekontrolowane, cz¢sto zagrazajace mu impulsywne zachowania i sklonnosci
do autoagresji, np. uderza glowa o twarde powierzchnie, szczypie, gryzie, drapie. Jest
impulsywny, labilny emocjonalnie, co ujawnia w naglych zmianach nastroju. W zakre-
sie samoobstugi nie jest w zupelnosci samodzielny. Potrzebuje pomocy podczas mycia,
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ubierania i rozbierania si¢. Szymon jest na diecie bezmlecznej. Sam spozywa positki,
uzywajac prawej i lewej reki. Sygnalizuje potrzeby fizjologiczne.

Szymon od 3 roku zycia uczgszcza do Dziennego O$rodka Rehabilitacyjno-Wy-
chowawczego przy Stowarzyszeniu Przyjaciét Dzieci i Oséb Niepetnosprawnych
w jednej z miejscowosci Dolnego Slaska, gdzie realizuje obowiazkowe przygotowanie
przedszkolne. Chlopiec objety jest zajgciami specjalistycznymi, typu: hipoterapia, do-
goterapia, muzykoterapia, stymulacja polisensoryczna w Sali Doswiadczania Swiata,
logopedia. Szymon nie méwi, wydaje jedynie nieartykutowane dzwigki, dlatego tez jest
przygotowywany do pracy z terapeuts jezyka migowego. W zakresie dziataii wezesnego
wspomagania opartych na programie TEACCH chlopiec uczy si¢ celowego uzywania
rak, wielozmystowego poznawania otoczenia. Usprawniana jest takze jego percepcja
stuchowa, polegajaca na identyfikowaniu réznorodnych dzwigkéw. Szymon jest uczest-
nikiem indywidualnej terapii psychoedukacyjnej, ktéra skupia si¢ gléwnie na poprawie
kontaktu wzrokowego, zdolnosci koncentracji uwagi, rozwijaniu umiejetnosci prawi-
dtowego funkcjonowania emocjonalnego i spotecznego.

W czasie sporzadzania niniejszej charakterystyki 8-letni Szymon nadal wymaga sys-
tematycznej stymulacji oraz kontynuacji zaje¢ wezesnego wspomagania. Tymczasem
wynikiem zmudnej pracy i trudu jaki wlozyli rodzice, terapeuci i lekarze sa znaczne
postgpy w rozwoju chlopca. Szymon nawiazuje kontakt u§miechem, chetnie bierze
udziat w zajeciach, domaga si¢ uwagi ze strony terapeuty, rozpoznaje odgtosy zwierzat,
spoglada na obrazki, czyni wolne, lecz state postepy w zakresie umiejetnosci samoob-
stugowych, zna przeznaczenie przedmiotéw codziennego uzytku. Rodzice nie poddaja
si¢. Kazdego dnia walczg o poprawg stanu zdrowia swojego syna. Korzystaja ze wszyst-
kich mozliwych metod, ktére zaczely przynosi¢, cho¢ niewielkie, to jednak dtugo ocze-
kiwane rezultaty.

Kwestionariusz wywiadu ktérym postuzyta si¢ autorka wspomnianej pracy magi-
sterskiej [30] skierowany byt do rodzicéw autystycznego dziecka i sktadal si¢ z 26 pytan
pogrupowanych w trzy zagadnienia tematyczne: wewngtrzne przezycia rodzica, zycie
zewngtrzne rodziny autystycznego dziecka oraz wsparcie rodziny z dzieckiem niepet-
nosprawnym. Matka chlopca, z ktérg byt przeprowadzony wywiad to osoba otwar-
ta, ch¢tnie méwiaca o problemach syna. Jak sama twierdzi: ,,...nie ma cudownego
leku, ktéry mégtby cofnaé chorobg lub ja zatrzyma¢, dlatego trzeba zrobi¢ wszystko,
by Szymonowi zylo si¢ lepiej. Trzeba poméc dziecku zwycigzad z ta chorobg i chociaz
troszeczke, na ile si¢ da wprowadzi¢ go do naszego $wiata” [30].

Odpowiadajac na pytania pierwszej czgéci kwestionariusza wywiadu, ktére dotyczy-
ty wewngtrznych przezy¢ rodzica, matka chlopca przede wszystkim opisywala, w jakich
okolicznosciach dowiedziala si¢ o chorobie syna. Z rozmowy wynikato, ze zaden z leka-
rzy nie zauwazy! nic niepokojacego, co mogtoby wskazywa¢ na nieprawidtowy rozwdj
chtopca. Postawiona péiniej diagnoza, ktéra brzmiata ,,autyzm”, nie wywarla na niej
wrazenia, nie wystraszyla jej, gdyz tak naprawde w tamtej chwili nie rozumiala tego
pojecia i nie znata powagi tej choroby. Najwigkszy szok przezyta w momencie, kiedy
dotarfo do niej, ze jest to choroba nieuleczalna i to wlasnie z tym faktem nie byta i nie
jest w stanie si¢ pogodzi¢, cho¢ zaakceptowata jej istnienie u wlasnego dziecka. W swoje
wypowiedzi zwrdcila uwage na fake, iz najwigcej trudnosci w wychowaniu syna sprawia
jej brak mowy u niego, jego agresja i pobudzenie oraz koniecznos$¢ niejednokrotnego
domyslania si¢ badz odgadywania potrzeb wlasnego dziecka, ktére nie jest w stanie ich
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wyraznie zaakcentowa¢. Sama matka nie obwinia siebie za chorobe dziecka, natomiast
emogje, jakie jej towarzysza to gléwnie lgk i codzienna niepewnos¢ [30].

Pomimo posiadania dziecka autystycznego, ktéremu sa zmuszeni poswieci¢ mak-
simum swojej uwagi, oboje rodzice Szymona zastanawiajg si¢ nad drugim dzieckiem,
cho¢ na zadane im pytanie, co szczeg6lnie wplynelo na ich decyzje, matka chlopca
nie byta w stanie udzieli¢ jednoznacznej odpowiedzi. Po dluzszym zastanowieniu sig
wskazuje na wiele réznych czynnikéw, w tym np. na niepewng przyszto$¢ chorego
dziecka. Uwaza takze, ze majac rodzeristwo Szymon moglby nabywaé prawidlowych
wzorcéw w trakcie zabawy z rodzeristwem. Z powodu choroby dziecka matka byta
zmuszona byla zrezygnowac z pracy zawodowej, gdyz ,,calodobowa” opicka nad dziec-
kiem i wynikajace z samej choroby problemy nie pozwalaly jej na zapewnienie dziecku
bezpiecznego domu i harmonijnego dnia, kiedy swdj czas musiala dzieli¢ na czas pracy
zawodowej, obowiazki domowe i czas dla dziecka. Jednoczesnie zwraca uwagg na fake,
ze bardzo trudno jest jej pogodzi¢ role matki i zony, a mimo wielu wyrzeczen trudno
jest utrzyma¢ rodzing i dom z jednej pensji. Leki i turnusy rehabilitacyjne sa drogie,
a wychowujac dziecko z autyzmem nie mozna sobie pozwoli¢ na miesiac przerwy, czy
tez zwolnienia tempa [30].

Narodziny dziecka zmieniajg zycie dwojga dorostych oséb, ale kiedy dziecko ma au-
tyzm to ,wszystko staje na glowie”. Kolejng zmiang w zyciu rodziny byto odsunigcie
si¢ znajomych, ,ktdrzy nie sa bezposrednio zwiazani z autyzmem”, gdyz w rodzinach
z dzieckiem autystycznym brakuje czasu na wszystko, rodzice s3 przygnegbieni, a ich
rozmowy najczesciej kreca si¢ wokét autyzmu. Cho¢ tak naprawde matka nie ukrywa,
ze brakuje jej towarzystwa oséb i kontaktéw spoza kregu autyzmu. Rodzice Szymona
starajg si¢ zy¢ normalnie, poza stygmatem, chodzac na spacery i do kina, spedzajac
wspdlnie kazdg mozliwg chwilg. Pomimo zycia, w ktérym dominuja problemy i wy-
rzeczenia wspieraja si¢ nawzajem, czerpiac z tego energic do dalszej walki. Matka jest
w stanie zrobi¢ wszystko, przekraczajac wlasne sily, by wplyna¢ na poprawe jakosci
zycia ich syna. Jedli sytuacja by tego wymagata jest sklonna nawet do zmiany miejsca
zamieszkania. Nie snuje jednak planéw co do przysztosci swojego dziecka, gdyz sama
my$l o niej ja przeraza i wprowadza w stan depresji. Jak thumaczy: ,,...przyszto$¢ mo-
jego dziecka to jedna wielka niewiadoma, ciemna dziura, petna obaw i Ieku” [30]. Jest
jednak pelna nadziei i wiary, pragnie aby kolejny dzieri byt spokojny, bez schematéw
i jak dostownie okresla ,fiksacji”. Ze tzami w oczach powtarza, iz kazdego dnia czeka
na upragnione stowa swojego dziecka, wierzy, ze nadejdzie taki czas, taki dzien, kiedy,
nie istotne, czy z drugiego pokoju czy z podwérka jej syn zawola: ,mama” [30].

Ostatnia cz¢$¢ przeprowadzanego wywiadu dotyczyla wsparcia rodziny z dzieckiem
niepetnosprawnym. Matka wielokrotnie zaznaczata, ze pomoc i wsparcie ze strony
panistwa jest znikome, a do tego ,sztucznie napedzane przez media’. Tak naprawdg
rodziny pozostawione sa same sobie, zasitki i §wiadczenia pochodzace od instytucji
pomocy spotecznej sg zbyt niskie i nie wystarczaja na zaspokojenie rosnacych potrzeb
dziecka. Brakuje $rodkéw finansowych na leczenie i turnusy rehabilitacyjne, a przeciez
bez nich dalszy rozwdj dziecka niepetnosprawnego, w tym takze z autyzmem, nie jest
w pelni mozliwy. Matka pytana o oczekiwany przez nig rodzaj wsparcia, w pierwszej
kolejnosci zwraca uwagg na szkolenia i kursy merytoryczne oraz praktyczne dla rodzin
z dzieckiem niepelnosprawnym, a takze na pomoc w dotarciu do terapeutéw i wykwa-
lifikowanych opiekunéw, ktérzy mogliby odciazy¢ rodzing w opiece nad dzieckiem
niepetnosprawnym [30].
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Ze wzgledu na charakter pracy wykonywany przez ojca Szymona nie byt on obec-
ny w trakcie przeprowadzanego wywiadu, jednak udzielil on pisemnych odpowiedzi
na pytania zawarte w kwestionariuszu wywiadu. Wickszos¢ udzielanych odpowiedzi
pokrywata si¢ z tym, co i o czym méwita jego zona, chociaz nalezy zaznaczy¢, ze o ile
rozmowa z matka byta bardzo emocjonalna, o tyle ojciec do pytari podszedt konkretnie
i rzeczowo. Rozbieznoséci w odpowiedziach dotyczyly przede wszystkim pracy zawodo-
wej oraz przysztoéci syna. Ojciec dziecka, z racji petnionej w rodzinie roli, jest osoba
czynna zawodowo, podejmuje si¢ réwniez wielu dodatkowych prac, ktére pozwalaja
mu zadba¢ o dobrg sytuacje¢ materialna rodziny. Stwierdzit, ze nigdy z powodu choroby
jego dziecka nie zetknat si¢ z jakimikolwiek trudnosciami, przykrosciami, komenta-
rzami — wre¢ez przeciwnie, zawsze mogh i moze liczy¢ na pomoc kolezanek i kolegéw
z pracy. Mgzczyzna ubolewa jedynie nad tym, iz praca znacznie ogranicza jego czas
na kontakty z dzieckiem i zong — po powrocie do domu zwykle brakuje czasu, jest
go zbyt mato i nie ma sposobnosci, by go nadrobi¢. Zdaje sobie sprawe, ze kazdy
kolejny mijajacy dzieri przynosi co$ nowego, niepowtarzalnego, co on, jako ojciec traci
w czasie swojej nieobecnosci. Dlatego tez stara si¢ te nieliczne chwile maksymalnie
wykorzysta¢ na zabawg z synem i na relacje z zona. W jego oczach przysztos¢ Szymona
przedstawia si¢ optymistycznie. Zdaje sobie sprawe z powagi choroby syna, ale stara si¢
go traktowac jak normalnego chiopca. I jak sam twierdzi: ,,...to mama go rozpieszcza,
moze nawet za bardzo”, ale od razu zaznacza, ze to jednak zona po$wigca Szymonowi
znacznie wigcej czasu i za to ja przede wszystkim podziwia [30].

Choroba dziecka stanowi wielkie obciazenie dla rodzicéw. Wystawia na bolesne
przezycia potaczone z towarzyszacym uczuciem niepokoju, przy jednoczesnej koniecz-
nosci statej walki. Intensywno$¢ i nasilenie reakcji emocjonalnych, zwlaszcza tych
negatywnych, uzalezniona jest od obecnosci wielu elementéw, ktére majg zwiazek z:
dtugoscig okresu diagnostycznego i sposobu przekazania diagnozy, wyrozumiatoscia
i tolerancjg spoleczenistwa, uprzednim stosunkiem rodzicéw do niepetnosprawnosci,
dostgpnoscia wsparcia psychologicznego i spolecznego dla rodzin, wytrzymatoscia
na stres, mozliwosciag adaptacji do nowej sytuacji oraz z umiej¢tnoscia pokonywania
wlasnych, przykrych doznan potaczonych z choroba.

Pewne jest, ze nie istnieje jeden standardowy, a zarazem wspdlny dla wszystkich
wzorzec rodzicielstwa. Realizowanie zadari, zmaganie si¢ z problemami, poszukiwanie
rozwiazan, wymaga od rodzicéw obrania indywidualnego i wtasciwego dla ich sytuacji
sposobu. Z pewnoscig kontakty z ludZmi, otwarto$¢ na niesione wsparcie i bliskos¢
z innymi ulatwia petnienie roli matki i ojca.
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Rola pielegniarki w opiece domowej nad pacjentem
z chorobg przewlekls na przykladzie pacjenta
z dystrofig miesniowa Duchenne’a
doc. dr n. med. Edyta Kedra"?

! Pafistwowa Medyczna Wyzsza Szkota Zawodowa w Opolu
2 Wyzsza Szkota Medyczna w Legnicy

W 2009 r. w Niemczech, w odpowiedzi na zwigkszajace si¢ zapotrzebowanie na opie-
ke dtugoterminowa, przedefiniowano oceng zapotrzebowania na t¢ forme opieki. Za-
potrzebowanie to jest naturalng konsekwencja zmian, jakie zachodza w zyciu wspét-
czesnych spoleczenistw, a ktére zwiazane sa miedzy innymi z wydtuzajacym si¢ ludzkim
zyciem oraz coraz czgSciej diagnozowanymi chorobami przewlektymi, ktdre w oparciu
o nowoczesne zdobycze medycyny pozwalajg na coraz dtuzsze przezycie oséb, kedrych
te choroby dotycza. Sporzadzony przez ekspertéw raport zmienit przede wszystkim
kryteria oceny — z kryterium czasu na kryterium potrzeb. W oparciu o wyniki badan
naukowych okreslono stopieni zapotrzebowania na opieke pielegniarska oraz okreslono
kryteria kwalifikacji do tej opieki. Wedtug przyjetych nowych wytycznych ,Jednost-
ke uwaza si¢ za potrzebujaca opieki dlugoterminowej, gdy jest ona niesamodzielna
lub niepetnosprawna, a zatem uzalezniona od pomocy innych. Dotyczy¢ to moze jed-
nostek z uposledzeniem fizycznym i psychicznym, poznawczym lub uposledzeniem
funkgji psychicznych, a takze obciazen zwigzanych ze zdrowiem lub czynno$ciami dnia
codziennego, ktdre nie moga by¢ przez nie samodzielnie wykonywane lub przez nich
przezwyci¢zane” [1].

Takze Unia Europejska, aby sprosta¢ rosnacemu zapotrzebowaniu na opieke nad
chorymi przewlekle, proponuje podjecie wspdlnych dzialan o charakterze moderni-
zacyjnym w odniesieniu do opieki zdrowotnej. Zaleca réwnoczesng realizacj¢ trzech
gléwnych celéw dlugofalowych, do ktérych naleza: zapewnienie dobrego dostepu
do ustug opiceki zdrowotnej i ustug socjalnych, polepszenie jakosci opieki dtugotermi-
nowej oraz zapewnienie ciagtosci finansowania. Zapotrzebowanie na opieke dlugoter-
minowg podlega ciaglej ewaluacji, ktdra uzalezniona jest od zasobdw, jakimi dysponuje
dany kraj [1].

,Opicka dtugoterminowa jest to dlugookresowa ciagta, profesjonalna pielegnacja
i rehabilitacja oraz kontynuacja leczenia farmakologicznego, dietetycznego, realizowana
instytucjonalnie (stacjonarnie lub w domu chorego) w celu podtrzymywania zdrowia
i zapewnienia bezpieczenistwa zdrowotnego chorym z duzymi deficytami w samoopiece
i samopielegnacji, ktérzy nie kwalifikuja si¢ do leczenia szpitalnego” [2]. W ramach
ubezpieczenia zdrowotnego w Narodowym Funduszu Zdrowi (NFZ) pacjenci moga
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korzysta¢ z ustug opieki dltugoterminowej, obejmujacych: $wiadczenia pielegnacyjne
i opiekuricze oraz §wiadczenia opieki paliatywno — hospicyjnej. Swiadczenia pielegna-
cyjne i opiekuricze realizowane sa w warunkach stacjonarnych lub domowych i prze-
znaczone s3 dla os6b obloznie i przewlekle chorych, ktdre nie wymagaja hospitaliza-
¢ji, natomiast wymagaja kontynuacji leczenia oraz profesjonalnej opieki i pielggnacji.
W Polsce pielegniarska opicka dtugoterminowa to opieka nad obloznie i przewlekle
chorymi przebywajacymi w domu, kt6rzy nie wymagaja leczenia w warunkach stacjo-
narnych. Jednak ze wzgledu na istniejace problemy zdrowotne wymagaja systematycz-
nej i intensywnej opieki pielegniarskiej udzielanej w warunkach domowych i realizo-
wanej we wspotpracy z lekarzem podstawowej opieki zdrowotnej [1].

Z definicji opieki dlugoterminowej wynika takze rola i zadania, jakie stawiane
sa przed pielegniarkg opieki dtugoterminowej na kazdym etapie choroby podopieczne-
go, poczawszy od jej zdiagnozowania, az do zaawansowanego stadium choroby. Ta for-
ma opieki odnosi si¢ takze do 0s6b z chorobami genetycznie uwarunkowanymi, jakimi
sq dystrofie mig$niowe, a w szczegdlnosei dystrofia mig$niowa Duchenna (DMD),
ktére w swoim przebiegu nieuchronnie prowadza do ograniczenia badz do utraty sa-
modzielnoéci. Kazdy etap choroby z DMD jest inny i wraz z nim powinna zmieni¢ si¢
opicka i postgpowanie, ktére powinny by¢ takze dopasowane do poszczegdlnych faz
zycia chorego czlowieka.

Aby dobrze wypelnia¢ swoje zadania pielegniarka powinna dobrze poznaé pacjenta
i jego rodzing, ich aktualne i najwazniejsze problemy zdrowotne i zyciowe, rozpoznad
stan zapotrzebowania na opiekg i pielegnacje pacjenta przewlekle chorego i niezdolne-
go do samodzielnej egzystencji. Pielggniarka powinna wykaza¢ si¢ umiejetnoscia orga-
nizowania opieki nad pacjentem w warunkach domowych, podejmowa¢ samodzielne
decyzje zawodowe, planowa¢ swoje dziatania, realizowa¢ plan pielggnowania, dokony-
waé ocen efektow swojej pracy. Wszystko to opiera si¢ o przygotowany i realizowany
indywidualny proces pieleggnowania, stanowiacy dokumentacj¢ sprawowanej opieki
pielegniarskiej nad pacjentem i pozwalajacy na ewaluacj¢ osiaganych celéw sprawowa-
nej opieki. Waznym elementem w opiece domowej jest dobra wspoétpraca z rodzina.
Pielggniarka nie zastgpuje rodziny w jej obowiazkach, lecz ja wspiera, pomaga, uczy,
ukierunkowuje, pobudza do dziatania, motywuje w chwilach zatamania, zmeczenia
fizycznego i psychicznego.

Gléwnym celem opieki nad pacjentem z choroba przewlekly jest zapewnienie moz-
liwie najlepszej jakosci zycia chorego. Temu celowi nalezy podporzadkowaé wszystkie
dziatania. Troska o dobra jako$¢ zycia chorego oznacza takze starania o jego subiek-
tywne odczuwanie komfortu. Uznanie takiej zasady oznacza, ze wszystkie potrzeby
pacjenta zaspokajane sg w spos6b indywidualny, wedtug jego potrzeb. Innym waznym
aspektem w pracy z pacjentem przewlekle chorym, a szczegdlnie z jego rodzicami/
opiekunami jest udzielenie przez pielegniarke szeroko rozumianego wsparcia psychicz-
nego. Wsparcie to powinno by¢ udzielane na wielu plaszczyznach, uwzgledniajac sfe-
r¢ emocjonalna, poznawczg i instrumentalng. Sfera emocjonalna rozumiana jest jako
przekazywanie emocji stwarzajacych poczucie bezpieczeistwa i pewnosci, ze chlopcy
z DMD tez moga by¢ szczgsliwi i sami tez moga dawaé rodzicom rado$¢ pomimo
choroby i zwiazanych z nig wyrzeczeni. Sfera poznawcza rozumiana jest jako wymiana
i dostarczanie informacji ulatwiajacych zrozumienie, pozwala na przygotowanie do sy-
tuacji trudnych. Wazna jest integracja z innymi rodzicami, wspélne spotkania rodzi-
céw i chorych, nawigzywanie przyjazni. Strefa instrumentalna wskazuje sposoby poste-
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powania podczas pielegnacji, karmienia, sposoby ubierania pacjenta oraz chronienia
wlasnego zdrowia (np. podczas dzwigania chorego), jak réwniez sposoby pozwalajace
na regeneracj¢ sit w wyczerpujacej opiece. Przygotowuje réwniez rodzicéw/opickunéw
do momentu, gdy dojdzie u chorego do niewydolnosci oddechowej, ktéra u pacjentéw
z DMD stanowi najwickszy problem. Szansa na przezycie w tej sytuacji jest wentylacja
mechaniczna.

Podstawowym aktem prawnym regulujacym $wiadczenia pielegnacyjne i opickuricze
jest ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. [3] oraz wydane na podstawie delegacji ustawo-
wej Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2013 r. [4]. Rozporzadzenie
okresla wykaz oraz warunki realizacji $wiadczen gwarantowanych z zakresu $wiadczen
pielegnacyjnych i opiekuiiczych w ramach opieki dtugoterminowej oraz poziom finan-
sowania przejazdu §rodkami transportu sanitarnego w przypadkach nie wymienionych
wart. 41 ust. 1 i 2 ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. [4]. Ponadto informuje na jakich
warunkach realizowane sa §wiadczenia gwarantowane. S3 one realizowane zaréwno
w warunkach stacjonarnych, jak i domowych. Swiadczenia gwarantowane udzielane
w warunkach stacjonarnych realizowane sa w zakladach opiekuriczych dla oséb doro-
stych lub dla dzieci i mlodziezy do ukoriczenia 18 roku zycia, natomiast w warunkach
domowych realizowane sa §wiadczenia udzielane przez zesp6t dtugoterminowej opieki
domowej dla dorostych, dzieci i miodziezy wentylowanych mechanicznie oraz przez
pielegniarska opicke dtugoterminowa domowa.

Swiadczenia gwarantowane udzielane przez pielegniarska opicke dhugoterminowa
obejmuja: $wiadczenia pielegniarskie, przygotowanie $wiadczeniobiorcy i jego rodziny
do samoopicki i samopielegnacji, w tym ksztattowanie umiej¢tnosci w zakresie radze-
nia sobie z niepelnosprawnoscia, $wiadczenia pielegnacyjne zgodne z procesem piele-
gnowania, edukacj¢ zdrowotng §wiadczeniobiorcy oraz cztonkdéw jego rodziny, pomoc
w rozwigzywaniu probleméw zdrowotnych zwigzanych z samodzielnym funkcjono-
waniem w §rodowisku domowym, pomoc w pozyskiwaniu sprz¢tu medycznego i re-
habilitacyjnego niezbednego do whasciwej pielegnaciji i rehabilitacji $wiadczeniobiorcy
w domu [1].

Jednym z istotnych zagrozen zdrowotnych, jakie daje si¢ zaobserwowa¢ u chorych
z dystrofia mig$niowg jest zaburzenie procesu oddychania. Giéwna funkcjg uktadu
oddechowego jest dostarczenie organizmowi niezbednej ilosci tlenu i wydalenie dwu-
tlenku wegla. Powietrze zostaje doprowadzone drogami oddechowymi do ptuc, gdzie
nast¢puje wymiana gazowa. W dystrofii mi¢sniowej DMD nast¢puje ostabienie mig-
$ni oddechowych, prowadzace do zmian pojemnosci ptuc, a dodatkowym czynnikiem
pogarszajacym czynnosci uktadu oddechowego jest skrzywienie kregostupa. Infekeje
uktadu oddechowego moga stanowi¢ zagrozenie dla 0séb z dystrofiami migsniowymi.
W sytuacjach krytycznych dochodzi do zagrozenia zycia wskutek pojawiajacej si¢ nie-
wydolnosci oddechowej [6].

Niewydolno$¢ oddechowa to zaburzenie czynnosci uktadu oddechowego dopro-
wadzajace do uposledzenia wymiany gazowej w ptucach. Dochodzi wéwczas do nie-
dostatecznego nasycenia tlenem krwi tetniczej (hipoksji) oraz podwyzszenia st¢zenia
dwutlenku wegla we krwi (hiperkapnii). Przyczyna niewydolnosci moga by¢ zmiany
w plucach, choroby migsni, choroby uktadu nerwowego. Dzieli si¢ na niewydolnos¢
oddechowy ostra i przewlekla. Przy ostrej niewydolnosci objawy nastgpuja szybko i sta-
nowig zagrozenie zycia, a tym samym chorzy wymagaja szybkiego leczenia. Gléwnym
celem jest przywrdcenie wydolnej wentylacji, poprzez zapewnienie droznosci drég od-
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dechowych, zastosowanie tlenoterapii, uspokojenie chorego, wyréwnanie gospodarki
wodno-elektrolitowej. Ostra niewydolno$¢ jest potencjalnie odwracalna. Po zastoso-
waniu leczenia, czynno$¢ uktadu oddechowego wraca do normy. Przewlekta niewy-
dolno$¢ rozwija si¢ powoli i w swoim przebiegu jest nicodwracalna, ciagle postepuje.
W przebiegu choréb mig$niowych prowadzacych do przewlektej niewydolnosci odde-
chowej dochodzi do ostabienia sity mig$ni odpowiedzialnych za oddychanie i powolne-
go rozwoju niewydolnosci oddechowej, mimo zdrowych ptuc [7]. Objawy, ktdre daja
si¢ zaobserwowac u chorych, a ktére $wiadcza o rozwoju niewydolnosci to: zaburzenia
snu, poranne bdle glowy, rozdraznienie, zmegczenie zwlaszcza po przebudzeniu. Mozna
tez zaobserwowaé przyspieszony oddech. Do pelnego ujawnienia si¢ niewydolnosci
oddechowej dochodzi wowcezas, kiedy dolaczy si¢ infekcja, kiedy wymiana gazowa
uposledzona wskutek ostabienia migsni staje si¢ niewystarczajaca, a oslabiony odruch
kaszlowy zwigksza podatnos¢ na infekeje. Przebieg wydarzen moze by¢ dramatyczny.
Pacjent taki wymaga intensywnego leczenia w oddziale intensywnej terapii (OIT) z za-
stosowaniem oddechu wspomaganego.

Respiratoroterapia jest najbardziej zaawansowang forma leczenia niewydolnosci
oddechowej, daje mozliwos¢ wydtuzenia zycia chorego nawet o kilkanascie lat. Mozna
ja prowadzi¢ dwoma metodami: nieinwazyjng i inwazyjng [2]. Nieinwazyjna metoda
wentylagji to zastosowanie maski nosowej, ustnej lub twarzowej. Najwazniejsza zaleta
tej metody jest poprawa przezycia, zmniejszenie czgstosci wystgpowania zapaleni dol-
nych drég oddechowych, oraz umozliwienie lepszej komunikacji chorego z otoczeniem,
bez potrzeby wykonania intubacji czy tracheotomii. Natomiast inwazyjng wentylacje
nalezy zastosowal u pacjentéw, u ktérych wentylacja nieinwazyjna jest nieefektywna
lub u ktérych istnieje ryzyko zachlysnigcia. Wentylacje inwazyjna prowadzi¢ mozna
poprzez zastosowanie rurki intubacyjnej, a w przypadku dtugotrwatej wentylacji — rur-
ki tracheotomijnej. Poczatkowo pacjenci leczeni s3 w oddziatach intensywnej opieki
medycznej (OIOM), gdzie zostaja podjete decyzje co do dalszego leczenia przewleklej
niewydolnosci oddechowe;j [8, 9].

Rozwdj wentylacji mechanicznej rozpoczat si¢ w Dani w 1952 r. w czasie epide-
mii poliomyelitis. Podczas tej epidemii zastosowano po raz pierwszy oddech zastgpczy
(IPPV), co znacznie zmniejszyto $miertelno$¢ wsréd tysigcy chorych. Wykazana sku-
teczno$¢ przedtuzonego wspomagania oddychania pozwolila na rozszerzenie wskazan
do mechanicznej wentylacji o réznym podtozu. W péiniejszych latach zastosowano
wentylacj¢ mechaniczng u pacjentéw z niewydolnoscia oddechowa, tzw. domowa,
a u dzieci po raz pierwszy wprowadzono t¢ form¢ w 1977 .

Niewydolnos$¢ oddechowa w chorobach nerwowo-migsniowych mozna zaobserwo-
waé na podstawie badari gazometrycznych z krwi t¢tniczej oraz na podstawie systema-
tycznych badan spirometrycznych. Celem wentylacji u chorych z dystrofig migsniowa
Duchenne’a jest odwrécenie objawéw niewydolnosci oddechowej oraz polepszenie ja-
kosci zycia. Pierwsze objawy niewydolno$ci moga zosta¢ niezaobserwowane, poniewaz
pojawiaja si¢ po wysitku i w nocy (hipowentylacja nocna) [8].
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Ryc. 1. Mechanizm niewydolnosci oddechowej w chorobach nerwowo-mig$niowych [8]

WHaczenie pacjenta do opieki w ramach kontrakeu z NFZ, z zapewnieniem nie-
odplatnej kompleksowej opieki dugoterminowej w domu, z zastosowaniem wentyla-
¢ji domowej odbywa si¢ w warunkach szpitalnych. Kryterium do wdrozenia leczenia
jest zakoniczone leczenie szpitalne w pelni zdiagnozowane. Pacjenci maja wykonane
wszelkie niezbedne badania diagnostyczne, uzasadniajace rozpoznanie i brak innych
mozliwosci leczenia oraz maja odpowiednie warunki domowe. Zanim pacjent opusci
szpital musi odby¢ si¢ szkolenie rodziny czy opiekunéw w zakresie procedur i technik
niezb¢dnych dla prawidtowego i bezpiecznego prowadzenia wentylacji domowej, a tak-
ze w kierunku udzielania pierwszej pomocy, obstugi sprz¢tu stosowanego do wentylacji
mechanicznej, odsysania, dezynfekeji sprzgtu, reagowanie i rozpoznawanie przyczyn
wlaczenia si¢ alarméw w respiratorze [2].

Catodobowg opicke nad pacjentem z DMD zapewniaja rodzice, ktérzy przeszli
specjalistyczne szkolenie. Natomiast $wiadczenia pielegnacyjne i opiekuricze w ramach
pielegniarskiej opieki dtugoterminowej realizowane sa dwa razy w tygodniu, co gwaran-
tuje Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2013 r. [4]. Do obowiazkéw
pielegniarki nalezy réwniez prowadzenie dokumentacji, tj. karty wizyt pielegniarskich.

Zastosowanie wentylacji mechanicznej domowej, w tym wymagania sprz¢towe, re-
guluja przepisy z Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 22 listopada 2013 roku [4].
W grupie korzysci wynikajacych z wentylacji mechanicznej prowadzonej w domu
pacjenta nalezy wskaza¢ na istotne zmniejszenie ryzyka infekcji, co znaczaco wply-
wa na poprawe¢ stanu ogdlnego oraz na petne zaspokojenie potrzeb fizycznych i psy-
chicznych pacjenta. Wentylacja domowa pozwala na zmniejszenie zmeczenia mig$ni
oddechowych, utatwia efektywny kaszel, moze by¢ prowadzona w nocy podczas snu,
umozliwiajac choremu normalne funkcjonowanie w ciagu dnia. Ponadto umozliwia
przebywanie wéréd bliskich, w przyjaznym srodowisku dla chorego, na kontakt z ré-
wiesnikami, uczestnictwo w zyciu rodziny [2]. Natomiast wéréd powiktai wentylacji
mechanicznej nieinwazyjnej (NIV) zauwazane s zmiany skérne twarzy wynikajace
z nacisku maski na twarz, szczegdlnie na grzbiet nosa. Moze to doprowadzi¢ do bdlu,
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zaczerwienienia, obrzeku, otarcia naskérka, owrzodzenia. Nalezy po $ciagnieciu maski
szczegblnie dbad whasnie o te okolice twarzy, przemywaé je woda z szarym mydlem,
stosowad ochronne masci, np. z wit. A, Sudocrem. Na zlecenie lekarskie nalezy nakta-
da¢ mas¢ z antybiotykiem.

Szczegblng uwage nalezy zwréci¢ na dezynfekeje maski i paskéw podtrzymujacych.
Po dezynfekeji tych czgéci zalecane jest ich mycie wodg z detergentem pod biezaca
woda. Przed kolejnym zatozeniem nalezy sprawdzi¢, czy maska jest dokladnie wysu-
szona.

Do zapalenia spojowek dochodzi wéwczas, gdy maska nie przylega szczelnie
do twarzy i strumien powietrza wydostajacy si¢ przez nig nadmiernie wysusza spo-
jowki. Nalezy wéwczas rozwazy¢ zmiang maski lub jej typu. Gdy objawy si¢ nasilaja
nalezy po konsultacji z lekarzem zastosowaé oklady z naparu z zidét ($wietlik lekarski)
lub mas¢ oczng z antybiotykiem. Przy stosowaniu masek dochodzi takze do wysychania
$luzéwek nosa. Powiktania mogg wystapi¢ ze strony uktadu pokarmowego, dochodzi
do rozdgcia zoladka. Towarzyszy temu bél, nudnosci, wymioty. Sposobem zapobiega-
nia jest zalozenie sondy zotadkowej w celu odbarczenia zotadka. Innymi powiktaniami
jest bezsennos¢ i dyskomfort, niekiedy wystepuja objawy klaustrofobii. Powiktania
NIV sa zdecydowanie rzadsze i lzejsze niz w wentylacji inwazyjnej [2].

Pomimo korzysci zwigzanych z zastosowaniem wentylacji mechanicznej inwazyjnej
wystepuja takze komplikacje. W ukladzie krazenia dochodzi do zwigkszenia ci$nienia
w klatce piersiowej i w efekcie do zmniejszenia powrotu zylnego, spadku pojemno-
$ci minutowej serca, utrudnionego odptywu krwi zylnej z mézgu i wzrostu ci$nienia
$rédczaszkowego. Dochodzi takze do zmniejszenia perfuzji nerek, watroby i trzewi.
Moze dojs¢ réwniez do barotraumy — jest to powiktanie ptucne, ktére prowadzi do na-
gromadzenia powietrza w przestrzeni pozapgcherzykowej [10]. Z chwila, gdy pacjent
wymaga leczenia szpitalnego nalezy zawsze pamigta¢, aby z domu zabraé respirator
i ssak pacjenta w celu uniknigcia dodatkowych infekeji.

Celem usprawniania ukladu oddechowego chorego na DMD jest poglebienie od-
dychania, zwigkszenie ruchomosci klatki piersiowej i wdrozenie oddychania przepo-
nowego. Zmniejszona aktywno$¢ chorego, wynikajaca z przebiegu choroby jakg jest
DMD, oraz utrudnione odksztuszanie zalegajacej wydzieliny, moga by¢ przyczyna
infekeji drég oddechowych. Dlatego u chorych z obnizong pojemnoscia zyciowa ptuc
wskazane jest profilaktyczne stosowanie masazu klatki piersiowej, gimnastyki oddecho-
wej oraz mechaniczne usprawnianie kaszlu przy uzyciu sprzgtu typu kofler [2]. Zasada
dziatania koflera polega na podawaniu do drég oddechowych (przez nos lub przez rurke
tracheotomijna) powietrza pod dodatnim ci$nieniem i nast¢pnie na gwattownej zmia-
nie ci$nienia na ujemne. Zmiany ci$niei inicjujg w ten sposéb odruch kaszlu, w efekcie
czego nastgpuje zasysanie wydzieliny z drég oddechowych i ich oczyszczenie. Uzyskane przy
pomocy urzadzenia przeptywy w drogach oddechowych siegaja 270 I/min. Przy jednym
zabiegu wykonuje si¢ 5-6 cykléw. Stosuje si¢ go profilaktycznie oraz jest niezbedne przy
infekcjach drég oddechowych. Dobrym i skutecznym sposobem usprawniania oddy-
chania sa ¢wiczenia oddechowe z uzyciem prostych przyrzadéw, np. wydmuchiwanie
powietrza przez rurke zanurzona w szklance z ptynem. Jest to doskonale éwiczenie opo-
rowe dla mig$ni wydechowych, wymagajace jednoczesnie glebokiego wdechu. Nalezy
indywidualnie dobiera¢ ilo§¢ ptynu uzytego do ¢éwiczen. Zbyt duzy opér moze prowa-
dzi¢ w skrajnych przypadkach do mechanicznego uszkodzenia pecherzykéw ptucnych.
Takie ¢wiczenia nalezy wykonywac¢ kilka razy w ciagu dnia.
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Inng metodg usprawniania uktadu oddechowego jest zastosowanie drenazu uto-
zeniowego. Drenaz ulozeniowy jest technika wykorzystujaca sity grawitacyjne w celu
przesuniccia wydzieliny z drobnych oskrzeli do oskrzeli gtéwnych, tchawicy i gardta.
Pozycje drenazowe stosuje si¢ w celu profilaktycznym oraz dla utatwienia odplywu za-
legajacej wydzieliny. Polega na uktadaniu chorego w réznych pozycjach. Wybér pozycji
uwarunkowany jest obszarem ptuc, w ktérym zalega wydzielina. Przed drenazem nale-
zy pacjenta oklepa¢, wykona¢ masaz klatki piersiowej, mozna poda¢ leki rozrzedzajace
wydzieling. Drenaz utozeniowy nie moze by¢ stosowany zaraz po positku. Wykonujac
drenaz utozeniowy w domu mozna zastosowaé koc, sztywny watek, poduszke, klocki
a nawet cegly o wysokosci 20-30 cm.

Odksztuszanie wspiera czynno$¢ oddechowg ptuc. Kaszel jest naturalng reakgja,
podczas ktérej nastgpuje udroznienie drég oddechowych przez usunigcie wydzieliny
zalegajacej w drzewie oskrzelowym i pecherzykach ptucnych. Odksztuszanie powinno
by¢ stosowane szczegdlnie u chorych dlugotrwale unieruchomionych. W przypadku
DMD mozliwosci skutecznego odksztuszania sa zmniejszone, szczegdlnie podczas
infekcji. Odksztuszanie powinno by¢ poprzedzone oklepywaniem klatki piersiowej,
inhalacjami, gimnastyka oddechowa lub drenazem utozeniowym. W przypadku ogra-
niczenia mozliwoéci odksztuszania wydzieliny pielggniarka czy tez rodzic powinien
wspomagac chorego podczas kaszlu rytmicznym uciskiem $cian klatki piersiowej. Czg-
sto$¢ zabiegu zalezy od stanu chorego i ilosci wydzieliny zalegajacej w drzewie oskrze-
lowym. Najkorzystniej wykonywaé go kilka razy w ciagu dnia.

Opukiwanie (oklepywanie) wprawia Sciany klatki piersiowej w ruchy wibracyjne,
co przyczynia si¢ do uruchomienia wydzieliny obecnej w drzewie oskrzelowym i pe-
cherzykach ptucnych. Wibracja powoduje tez rozluznienie wydzieliny, co utatwia jej
wykrztuszenie. Gigbokie oddychanie i odksztuszanie s3 niezbedne podczas oklepywa-
nia i drenazu ulozeniowego. Jest tez wazne po wykonaniu tych zabiegéw. Oklepywanie
ma na celu poprawe krazenia i przekrwienie skory okolicy klatki piersiowej oraz ufa-
twienie uruchomienia wydzieliny w celu jej odkrztuszenia [2, 11].

Toaleta drzewa oskrzelowego ma na celu usunigcie zalegajacej w tchawicy i drzewie
oskrzelowym wydzieliny lub $luzu. Najczgéciej stosowana jest u pacjentéw z zatozong
rurka tracheostomijng przy trudnosciach z ewakuacjg patologicznej wydzieliny z drég
oddechowych. Mozna réwniez odessa¢ z dojécia od strony jamy ustnej, jamy nosowej,
rurki intubacyjnej. Czynno$¢ powinna by¢ wykonywana z zastosowaniem zasad asep-
tyki. Wykonuje si¢ ja tak czesto, jak to jest konieczne. Do odsysania nalezy uzywa¢
sterylnych cewnikéw, a rozmiar cewnika dostosowa¢ do rozmiaru rurki tracheosto-
mijnej, czy tez intubacyjnej. Cewnik wprowadza si¢ do tchawicy przy wytaczonym
ssaniu, aby zapobiec niedodmie ptuc i urazowi. Nalezy unika¢ poruszania cewnikiem
w dét i w gore. Odessanie musi by¢ wykonane sprawnie, odsysa si¢ 15-20 sek. (dtuzsze
zagraza hipoksja), wycofuje si¢ ruchami obrotowymi jednoczesnie odsysajac. Po od-
sysaniu ptuca nalezy rozprezy¢ workiem samorozprezalnym AMBU (ostroznie, gdyz
moze wystapi¢ ryzyko odmy optucnej). Po skoniczonej czynnosci nalezy odnotowad
czas, wyglad i ilo¢ wydzieliny.

Tracheostomia jest zabiegiem operacyjnym, w czasie ktérego uzyskuje si¢ pota-
czenie miedzy tchawica a powierzchnia skéry szyi. Nie jest zabiegiem prozaicznym
i pozbawionym powiktani, ale umozliwia utrzymanie droznosci drég oddechowych.
Wykonuje si¢ go u pacjentéw wymagajacych przedtuzonej wentylacji mechanicznejw
celu utrzymania droznosci drég oddechowych. Tracheostomia gwarantuje optymalne
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warunki usprawniania ukladu oddechowego. Wykorzystuje si¢ dwie metody wyko-
nywania tracheostomii: klasyczng (chirurgiczng) i metodg przezskérna, keéra zostata
wykonana po raz pierwszy w 1985 r. Pielegnacja tracheostomii polega na codziennej
toalecie rurki tracheostomijnej oraz codziennej wymianie opatrunku. Nalezy zwracaé
uwagg na skére wokét rurki tracheostomijnej — czgstym problemem jest jej zaczerwie-
nienie i stan zapalny. Nalezy takze przestrzega¢ zasad aseptyki. Preparat, ktéry mozna
stosowad do dezynfekeji skdry to Octenisept firmy Schiilke. Istotnym jest zapobiega-
nie odlezynom w tchawicy i jej zwezeniom poprzez zmiang mankietu uszczelniajacego
(najlepiej co 2 godz.) Tasiemki stabilizujace rurke musza by¢ zawiazane tak, aby nie
uciskaly zyt szyjnych, mankiet uszczelniajacy napelnia si¢ na tyle, aby nie byto stycha¢
szmeru nieszczelnosci podczas wdechu.

Kazdy cztowiek do zycia potrzebuje pewnych warunkéw, by méc funkcjonowa,
by byla zachowana réwnowaga w organizmie. W DMD cata opieka specjalistyczna
sprawowana przez lekarzy o réznych specjalnosciach (kardiolodzy, ortopedzi, neu-
rolodzy, pulmonolodzy, gastrolodzy, dietetycy, stomatolodzy) ukierunkowana jest
na zapewnienie sprawnego funkcjonowania organizmu. Takze rodzice oséb chorych
na DMD musza by¢ $wiadomi wszystkich mozliwych konsekwencji zwiazanych z cho-
roba, mie¢ dostep do specjalistéw oraz stosowac si¢ do ich zalecen.

Do podstawowych zabiegéw pielegnacyjnych u chorych z DMD jest dbanie o hi-
gieng ciala i higien¢ jamy ustnej. Wazne jest wyrabianie tych nawykéw u chorych, czy
tez u 0s6b, ktdre na co dzieri opiekujg si¢ chorym. Czystos¢ ciata wplywa na utrzyma-
nie zdrowia, poprawia nastréj i samopoczucie. Przez skére wydala si¢ pot oraz inne
produkty przemiany materii oraz bierze ona udzial w procesie oddychania. Toalete
ciala chorego nalezy wykonywa¢ dwa razy dziennie, rano i wieczorem. Podczas wyko-
nywanych czynnosci higienicznych dokonuje si¢ obserwacji stanu skéry pod katem
otar¢ lub innych zmian skérnych. Zapobiega si¢ w ten sposéb ewentualnemu powsta-
waniu odlezyn, bedacych konsekwencja stalego unieruchomienia pacjenta. Miejsca
najbardziej narazone na powstawanie zmian o charakterze odlezynowym to kos¢ krzy-
zowa, picty, tokcie, potylica. Jednym ze sposobéw zmniejszenia ucisku na te okolice
ciala jest stosowanie materacy zmiennoci$nieniowych. Dodatkowo w zapobieganiu
odlezynom nalezy stosowac preparaty do pielegnacji skéry w celu poprawy jej ukrwie-
nia. Odlezyny moga by¢ przyczyna infekeji i stanowi¢ zagrozenia dla zdrowia. Wazna
jest takze w profilaktyce przeciwodlezynowej odpowiednia odziez i posciel chorego,
ktére powinny by¢ z bawelny, przewiewne, nie krepujace szyi, klatki piersiowej, nie
utrudniajace oddychania. Higiena jamy ustnej niekiedy u chorych z DMD moze by¢
trudnym do wykonania zabiegiem, ale réwnoczesnie niezbednym w celu uniknigcia
stanéw zapalnych. Indywidualnie dobrane urzadzenia utatwiajace utrzymanie higieny
jamy ustnej s niezwykle wazne. Pomocne mogg by¢ preparaty przeznaczone dla oséb
cigzko chorych, ktére w swoim sktadzie zawierajg $rodki antyseptyczne, przeciwza-
palne, przeciwgrzybicze. Atutem tych §rodkéw jest brak koniecznosci ptukania jamy
ustnej wodg po ich zastosowaniu.

Prawidlowe zywienie jest niezbedne w celu utrzymania dobrej kondycji ogélne;.
Istotnym jest zapewnienie choremu zréwnowazonej i prawidtowej diety, w ktérej szcze-
gblnie jest wazna prawidtowa zawarto$¢ w diecie wapnia i wit. D oraz przyjmowanie
duzej ilosci blonnika (owoce, warzywa) w celu zapobiegania zaparciom. Dieta powinna
by¢ oceniona pod katem przyjmowanych kalorii, zawartoéci biatek, ptynéw (pacjent
powinien wypi¢ 8 szklanek dziennie) i innych sktadnikéw odzywezych. W diecie
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powinno unika¢ si¢ cukru, a takze soli. Racjonalne odzywianie powinno by¢ oparte
na $wiezych produktach. Nalezy kontrolowa¢ wage pacjenta, zeby nie doprowadzi¢
do nadwagi, ktdra utrudnia i tak zaburzone poruszanie, utrudnia tez skuteczng reha-
bilitacje.

Spozywanie positkéw moze odbywac¢ si¢ réznymi sposobami, w zaleznosci od etapu
choroby. Na poczatku choroby chory spozywa positki samodzielnie, pdzniej je z po-
mocg osoby drugiej, nastgpnie jest karmiony tyzka pokarmami pétptynnymi, papko-
watymi. Nastgpny etap karmienia to karmienie przez zglebnik zotadkowy. Ostatni etap
to wykonanie gastrostomii odzywczej (PEG) wynikajacej z braku mozliwosci odzywia-
nia droga doustna.

Wazne jest przestrzeganie kilku istotnych zasad podczas karmienia. Nalezy uwzgled-
ni¢ nawyki chorego, dba¢ o estetyke, temperaturg positkéw, zapewni¢ choremu w cza-
sie jedzenia wygodna pozycje i przede wszystkim bezpieczna. Pacjent powinien gryzé
pokarmy powoli i starannie. Wynika to z charakterystycznych dla choroby zaburzer
polykania. Gdy one narastaja nalezy zmieni¢ diet¢ na ptynna lub pétplynna, wszystkie
produkty musza by¢ miksowane lub mielone przez maszynke. W czasie karmienia po-
winien by¢ w zasiegu ssak, cewniki, gdyby doszto do zachly$niecia. Prowadzac karmie-
nie przez zglebnik zoladkowy nalezy przede wszystkim ulozy¢ chorego wyzej. Nalezy
sprawdzi¢ temperaturg, sklad i konsystencje positku, zaaspirowaé tres¢ zotadka zaneta,
dokona¢ préby z powietrzem, sprawdzié, czy zglebnik jest w zotadku. Po sprawdzeniu
nalezy zamkna¢ zglebnik zatyczka. Pokarm nalezy nabiera¢ zaneta i podaé go do zo-
tadka. Po skoriczonym podawaniu nalezy zglebnik przeptuka¢ woda, zamkna¢. Chory
przez 30 min. pozostaje w pozycji z uniesiong klatka piersiowa i podlega obserwacji.

W pézniejszych okresach choroby ostabienie migsni gardta moze powodowaé pro-
blem z polykaniem (dysfagia) doprowadzajac w dalszej konsekwencji do niedozywie-
nia. Czgsto ta dysfunkcja nasila si¢ stopniowo, dlatego moze by¢ trudna do zauwazenia.
Objawy to przedluzony czas jedzenia, zmegczenie przy positkach, $linotok, kaszel albo
dtawienie podczas positkéw.

Zaparcia sa najczesciej spotykanym problemem u chorych z DMD. Sg nastgpstwem
zwolnionego pasazu tresci jelitowej, diety ubogoresztkowej. Wazna jest odpowiednia
podaz plynéw. Zwigkszenie ilosci btonnika moze nasili¢ objawy, zwlaszcza jesli po-
daz plynéw nie zostata zwigkszona (8 szklanek dziennie). W diecie nalezy uwzgledni¢
oprécz wspomnianego btonnika, soki, kompoty, kwasne mleko, maglanke, jogurty na-
turalne. Wskazany jest sok z kiszonej kapusty, zakwaszony sok z burakéw czerwonych,
siemi¢ Iniane. Jesli to nie daje efektéw nalezy zastosowaé $rodki poslizgowe oraz leki
w postaci czopkéw lub innych rozluzniajacych masy katowe. Wazne jest, aby zwréci¢
uwagge opickunom na zachowanie wlasciwego rytmu wypréznien.

Poniewaz kazdy czlowiek jest indywidualnos$cia, kazda osoba chora z DMD jest
inna, ma inne potrzeby, inne oczekiwania i wymagania. W zwiazku z choroba zmuszo-
na jest do przyzwyczajenia si¢ do nowej sytuacji, ktéra na swéj sposéb stara si¢ oswoic.
Nawet odpoczynek staje si¢ problemem w nowej sytuacji, gdyz praca respiratora daje
pewne odglosy, ktdre szczegdlnie w nocy sa bardziej odczuwalne. Przejscie z pokoju
do pokoju stanowi ograniczenie. Dlatego wazne jest przystosowanie mieszkania, po-
koju do nowych warunkéw. Tutaj bardzo przydaje si¢ pomoc pielegniarki, ktéra zna
aspekty pracy ze sprz¢tem medycznym, wie jak go ustawi¢, zeby utatwié pracg sobie
i rodzinie. W pokoju chorego nalezy zadba¢ o przestrzer. Powinny si¢ w nim znajdo-
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waé tylko potrzebne rzeczy, uzywane przez pacjenta. Jesli pacjent korzysta z wozka,
to takze musi si¢ znalez¢ miejsce dla niego.

Najwazniejszym wyposazeniem jest 16zko, w ktérym chory spedza najwigcej czasu.
Do tézka musi by¢ dostgp z trzech stron. Niezbedng funkcjg tézka jest mozliwos¢
regulacji kata oparcia zagléwka, co jest niezwykle istotne przy wykonywaniu drena-
zu ulozeniowego. Niezbednym wyposazeniem 1tdézka jest materac przeciwodlezynowy,
szczegblnie dla 0s6b z ograniczong mozliwoscia samodzielnej zmiany pozycji. Z podtég
nalezy usunaé wszystkie elementy, ktére si¢ $lizgaja, tj. chodniki, wycieraczki. Nalezy
pamigta¢ réwniez o usunigciu lub schowaniu w listwy podlogowe luzno lezacych kabli
i przedtuzaczy.

Problemy na jakie napotyka cztowiek w ciagu swojego zycia utozsamia si¢ z trudno-
$ciami, a ich rozwiazywanie to specyficznie ludzki sposéb pokonywania tych trudnosci.
Aby zrozumie¢ problemy chorych na dystrofie mig$niowe trzeba by¢ z nimi blisko,
pracowac z nimi, opickowa¢ si¢ nimi. Kazdy etap choroby jest inny, zakres probleméw
jest bardzo rézny. Nalezy pamigta¢, ze choroba trwa latami, mali chtopcy zmieniajg si¢
w mezczyzn, a niepelnosprawno$é towarzyszy im w roznym stopniu.

W pracy z chorymi z DMD stosuje si¢ wiele form terapii. Bardzo wazny jest kon-
takt z réwiesnikami i obecno$¢ w srodowisku czy to szkolnym, czy rodzinnym. Odizo-
lowanie przynosi duze szkody. Dziecko moze odczuwad, ze jest gorsze, inne. Chlop-
cy pomimo trudnosci moga kontynuowa¢ naukg w szkole lub w domu. Jezeli chory
ma na tyle sily i checi nalezy go motywowaé do wyjécia z domu. Spotkania w gronie
réwiesnikéw, znajomych roztadowuja negatywne emocje, nawiazuja si¢ kontakty, przy-
jaznie. Izolacja, osamotnienie jest najgorsza rzecza w terapii.

Dla rodzicéw bardzo wazne jest, z jakimi problemami zdrowotnymi mogg si¢ spo-
tka¢ w trakcie sprawowania opieki nad chorym i jak sobie z nimi poradzi¢, jak postgpo-
wac z dzieckiem, aby mu nie zaszkodzi¢ i jednoczesnie osiagna¢ putap jego mozliwosci
rozwojowych. I tu jest bardzo wazna rola zespotu opiekujacego si¢ dzieckiem, wsparcie
psychiczne dziecka, motywacja do pracy nad sobg. Wazna jest madro$¢ zyciowa rodzi-
cow, stosowanie si¢ do zaleceri terapeutéw, wykonywanie ¢wiczen, ciaglosé i systema-
tyczno$¢ rehabilitacji. Kontynuacja i systematyczno$¢ pracy w domu z dzieckiem moze
przynies¢ pozadane korzysci.

Bardzo wazna jest nadzieja. To ona lezy u podstaw optymistycznego stosunku do zy-
cia, mobilizuje do dziafania, jest skutecznym ,narzedziem” do walki z cierpieniem,
przeciwnosciami losu. W jej podtrzymywaniu istotng rol¢ odgrywa zespét opiekujacy
si¢ pacjentem przewlekle chorym, ktérego nalezy wspiera¢, pomagad, uczy¢, otaczaé
wszechstronng opieka. W kazdym potozeniu nalezy szukaé pozytywnych stron. Pielg-
gniarka wskazuje i pomaga w ksztaltowaniu zachowan i odpowiedzialnosci za wlasne
zdrowie. Przygotowuje pacjenta, jego rodzing do wspétpracy w procesie pielegnowania.
Motywuje go do dziatan i pracy nad soba. Wspiera go psychicznie i buduje ,,jego ego”,
wzmacnia poczucie wartosci jako jednostki.

Zapewnienie bezpieczeistwa, zmniejszenie poziomu leku jest jedna z najsilniej-
szych potrzeb biologicznych cztowieka. Szczegblnego znaczenia nabiera w sytuacjach
zagrozenia zycia. Niezaspokojona rodzi negatywne emocje, przyczynia si¢ do lekéw
i frustracji. Rola pielegniarki polega na obserwacji zachowania, na monitorowaniu jego
stanu, na wyjasnianiu na biezaco watpliwosci, a w razie koniecznosci na utatwieniu
kontaktu z lekarzem, psychologiem czy kapelanem. Wtasciwa troska o zaspokojenie
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potrzeb psychicznych i spotecznych chorych z DMD przyczynia si¢ w znacznym stop-
niu do poprawy jakosci ich codziennego zycia.

W zaleznosci, w jakim $rodowisku rodzinnym wzrastaja chlopcy, jakie sa ich oczeki-
wania, wartosci, priorytety, takie tez jest podejscie do choroby, do sytuacji. Dla jednych
choroba bedzie ,karg”, a inni beda z nig walczy¢, szuka¢ pomocy wszedzie, probowacé
réznych metod. Osobom otwartym na zycie jest fatwiej pokona¢ chorobg lub nauczy¢
si¢ z nig zy¢. Bardziej zamknigci, z obnizonym poczuciem wartosci bedg oceniad zy-
cie jako mniej sensowne. Sposdb postgpowania, podejmowanie decyzji sa uzaleznione
od wartosci, jakie s3 istotne dla czlowicka. To potwierdza wniosek, ze poczucie sensu
zycia wzrasta, jezeli zostanie odpowiednio dokonana hierarchia wartosci.

Przystgpujac do pracy w domu pacjenta nalezy zapoznad sig ze sprzgtem, jaki chory
posiada i w jakim jest stanie technicznym, czy jest sprawny. Rodzicéw nalezy przeszko-
li¢ jak nalezy o ten sprzet dba¢, jakich srodkéw uzywaé do konserwacji (stosowad sig
do zaleceri producenta). Respirator, koflator, pulsoksymetr to sprzgt, do konserwacji
ktérego nalezy uzywad detergentéw. Ekrandw nie nalezy przeciera¢ preparatami na ba-
zie alkoholu. W respiratorze i koflatorze uktad oddechowy pacjenta nalezy zabezpiecza¢
filerem przeciwbakteryjnym i przeciwwirusowym (wymiana co 24 godziny). W ssaku
elektrycznym po kazdym uzyciu nalezy przeplukiwaé dren, a pojemnik z wydzieling
opréznié. Dren i pojemnik nalezy dezynfekowa¢ (wg zaleceri producenta). Nalezy tak-
ze przestrzegaé czasu dezynfekji.

Kazdy z tych sprz¢téw posiada bateri¢ wewngtrzng (akumulator). Nalezy zapozna¢
si¢ jak dtugo sprz¢t moze pracowaé bez zasilania pradem. W widocznym miejscu po-
winno si¢ zapisa¢ numer telefonu, pod ktdry mozna zadzwoni¢ w chwili awarii. Nalezy
takze zrobic zgloszenie do zaktadu energetycznego, aby informowali rodzing o ewentu-
alnych przerwach w dostawie energii.

Ponizej zostanie zaprezentowany opis sytuacji zdrowotnej 21-letniego mezczyzny
u ktérego rozpoznano dystrofi¢ mig$niowa Duchenne’a. M¢zczyzna ten mieszka w mie-
$cie z rodzicami, siostra i jej rodzina. Chory wymaga catkowitej pielegnacji, od dwéch
lat wentylowany jest mechanicznie, natomiast karmienie odbywa si¢ za pomoca sondy
zotadkowe;j.

Poczatek choroby najprawdopodobniej zaobserwowata matka zaniepokojona nie-
naturalnym chodem dziecka w wieku okoto 3 lat. Chiopiec nie potrafit odpowied-
nio podnies¢ si¢ z pozycji lezacej, coraz czgéciej wystgpowaly upadki, miat problemy
z wchodzeniem po schodach. W 1998 roku jako dziecko zachorowal na zapalenie
oskrzeli i trafit do szpitala w oddziat dziecigcy. Lekarz przeprowadzajacy wywiad z ro-
dzing zaczat podejrzewaé chorobg neurologiczng. Zaobserwowano przerost tydek kon-
czyn dolnych oraz ostabienie sily migsniowej obreczy barkowej. Po konsultacji neuro-
logicznej i wypisaniu dziecka do domu, wydano skierowanie do kliniki neurologicznej
w Warszawie do dalszej diagnostyki. Rodzina zostala poinformowana o podejrzeniu
wystapienia dystrofii mig$niowej Duchenne’a. Po wykonanej biopsji migsni w lutym
1998 roku wykryto u chlopca dystrofi¢ migsniowa Duchenne’a, natomiast u jego mat-
ki i starszej siostry stwierdzono nosicielstwo choroby.

W zwiazku z rozpoznaniem choroby przewleklej rozpoczgto intensywna rehabi-
litacj¢ w celu utrzymania pacjenta w jak najlepszej kondycji fizycznej. Poczatkowo
prowadzona ona byla w szkole integracyjnej, gdzie prowadzone byly zajecia na sali
gimnastycznej i basenie. Dziecko rozpoczgto nauke w klasie drugiej. Chlopiec starat si¢
zy¢ jak jego réwiesnicy. Konsekwencja gry w pitke z kolegami bylo ztamanie kosci koni-
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czyny dolnej. Ponadto zaczely si¢ pojawia¢ si¢ przykurcze gtéwnie konczyn dolnych,
co powodowalo czgstsze korzystanie z wozka inwalidzkiego w domu i w szkole. Mat-
ka chtopca w zwiazku ze sprawowana nad chorym synem ciagla opicka zaniedbywala
obowiazki zawodowe. Opicka nad dzieckiem byta czasochtonna i wymusita na matce
rezygnacj¢ z pracy zawodowej. Jedynym zywicielem rodziny pozostal ojciec, natomiast
matka skupita calg swoja uwage na opiece nad chorym synem. Sita mig§niowa chtopca
stabta, a w wicku 9 lat stal si¢ on osobg niepetnosprawna, poruszajaca si¢ na wozku
inwalidzkim, mimo ciaglej rehabilitacji. Nadal uczgszczat do szkoty, spotykat si¢ z ko-
legami. W miar¢ mozliwo$ci matka zapewniata synowi normalne zycie. Chlopiec za-
czynat interesowad si¢ swoja choroba, coraz czgiciej zadawat trudne pytania dotyczace
leczenia, wyzdrowienia, a nawet $mierci. W wieku 14 lat odméwit éwiczeni rehabilita-
cyjnych wiedzac, jakie to niesie za sobg dla niego konsekwencje. W zwiazku z odmowa
rehabilitacji poglebialy si¢ problemy z przykurczami, samoobstuga i ogélnym samopo-
czuciem. Rodzice nie potrafili przekona¢ syna do ponownego rozpoczgcia rehabilitacji.
Chiopiec przez okres 3 lat nie korzystal z ¢wiczen rehabilitacyjnych.

W miar¢ uptywu czasu sifa mig$niowa stale stabta i zwigkszaly si¢ przykurcze, pa-
cjent ograniczat si¢ tylko do rehabilitacji biernej, pojawit si¢ ,,bunt” nastolatka. Rodzice
podejmowali préby rozmowy z synem, jednak one nie dawaly zadnych rezultatéw.
Zespdt terapeutyczny zaczatl prowadzi¢ dziatania rehabilitacyjne w domu chiopca,
ktére nie przynosily zadnych wynikéw. Poglebiata si¢ deformacja kregostupa odcinka
piersiowego z pojawiajaca si¢ rotacja klatki piersiowej. Rodzice w swej mitosci godzili
si¢ z wyborem syna, czego skutkiem byt pogarszajacy si¢ jego stan zdrowia. Chiopiec
wykorzystywal swoja chorobg do wlasnych potrzeb poprzez wulgarne i niewlasciwe
zachowania wobec matki. U chlopca stopniowo rozwijata si¢ depresja, spowodowana
postgpem choroby i brakiem kontaktéw z réwiesnikami.

Dnia 26.12.2009 roku chlopak trafit do szpitala z powodu niewydolnosci odde-
chowej z obustronnym zapalenie ptuc. Stan chlopca byt cigzki. Odwodniony, osta-
biony z silng dusznoscig trafit w Oddziat Kardiologiczny skad zostal przekazany
w Oddzial Intensywnej Opieki Medycznej. Zastosowano wentylacje mechaniczna
i antybiotykoterapi¢. Z powodu dtugotrwatego unieruchomienia w 16zku szpitalnym
zaczela rozwijaé si¢ odlezyna na kosci ogonowej. Ogdlny stan chlopca stabilizowat sig.
Diagnoza przekazana przez lekarza byta dla rodziny wstrzasajaca, pacjent musiat by¢
wentylowany mechanicznie do korica zycia. Oddzial Intensywnej Opieki Medycznej
rozpoczat przygotowania rodziny do opieki nad synem. Matka przychodzita codziennie
i uczyta si¢ czynnosci medycznych, aby méc samodzielnie podjaé opick¢ w domu nad
chtopcem. Rozpoczgto przygotowania rodziny do nauki odsysania wydzieliny z drzewa
oskrzelowego, nastgpnie pielegnacji odlezyny i innych czynnosci higienicznych. Mat-
ka musiata nauczy¢ si¢ karmienia syna za pomocg sondy zotadkowej, oraz przygoto-
wywania positkéw. Chlopak przebywat w oddziale przez 3 miesiace, nastgpnie zostal
wypisany do domu po uprzednio zdanym egzaminie opiekuiczym przez rodzing, oraz
zapewnieniu opieki specjalistéw.

Pacjent byt zadowolony z wypisu natomiast matka byla przerazona, bata si¢, ze nie
podota nadchodzacemu wyzwaniu. Caly obowiazek opieki przyjeta na siebie, co spowo-
dowato z uptywem czasu depresje i rozdraznienie wobec wszystkich cztonkéw rodziny.
W opiece nad synem matka uzyskata pomoc niepublicznego zaktadu opieki zdrowot-
nej — terapia oddechowa — wentylacja mechaniczna, ktéry zapewnit m.in. sprzet po-
trzebny do wentylacji oddechowej, opieke pielegniarska oraz rehabilitanta. W ramach
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opieki nad pacjentem wentylowanym zaktad dostarczal miesi¢czny zapas potrzebnego
materiatu (cewniki do odsysania, filtry), konserwacj¢ wypozyczonego sprzgtu (respira-
tora, ssaka, pulsoksymetru) i opieke specjalistyczna.

Wykonywanie obowigzkéw zwiazanych z opieka wraz z uplywem czasu sprawia
matce wiele trudnosci i probleméw. Codzienna toaleta ciala mezcezyzny, pielggnacja
przeciwodlezynowa, pomoc w spozywaniu positkéw oraz odsysanie zalegajacej wy-
dzieliny w drzewie oskrzelowym to jedne z podstawowych czynnosci wykonywanych
przez rodzing. Matce wraz z pomocg pielegniarki udato si¢ wyleczy¢ odlezyng powstata
w szpitalu. Leczenie trwato rok czasu.

W pazdzierniku 2010 roku pojawily si¢ problemy z prawidlows wentylacja, datego
tez pacjent zostal skierowany do szpitala w Oddziat Intensywnej Opieki Medycznej,
gdzie stwierdzono zaostrzenie przewlektej niewydolnosci oddechowej, oraz obustronne
zapalenie ptuc w przebiegu dystrofii mig$niowej. W badaniu wykazano ziarning w ka-
nale tracheotomijnym, ktéra usuni¢to operacyjnie. Dziatania te znacznie poprawity
wentylacj¢, zwalczono stan zapalny i pacjent zostat wypisany do domu. Zmiana ziarni-
nowa w tchawicy ponownie narosta w 2011 roku, powodujac problemy z wentylacja.
Wykonano tracheoskopi¢ w celu usunigcia zmiany patologicznej.

Na czas przygotowywania tego opisu chory byt osobg lezaca, karmiong przez sondg
zotadkows i wentylowang od 2 lat, wazaca okoto 35 kilograméw. Objety byt stala opie-
ka matki i niepublicznego zakladu opieki nad osobami wentylowanymi mechanicznie
w domu. Zaczal podejmowaé proby samodzielnego spozywania produktéw spozyw-
czych droga doustna, dlatego rozpoczgto karmienie od positkéw papkowatych typu
jogurt, przecieranych zupek oraz podawano napoje. W miar¢ uptywu czasu zacz¢to
wprowadza¢ bardziej state produkty (np. chleb). Syn padstwa G. od lutego 2012 roku
samodzielnie zaczat przezuwac i potyka¢ positki. Pasjg jego zycia stalo si¢ jedzenie, pro-
bowanie nowych smakéw, produktéw oraz potraw. Matka chlopca nie potrafi ograni-
czaé spozywania positkoéw i stodyczy synowi, skutkiem czego bylo znaczne przybranie
na wadze.

Kolejnym problemem pielggnacyjnym bylo ponowne pojawienie si¢ odlezyny,
wskutek zbyt szybkiego przyrostu masy ciata. Lekarz sprawujacy opieke nad chorym do-
konat przecigcia skdry, co uwidocznito rozlegla i gteboka rane. Opatrunki wykonywane
byly z uzyciem pasty Contratubex i plastréow Granuflex zmienianych co 3 dni. Pacjent
do korica zycia be¢dzie wentylowany mechanicznie, a stan jego zdrowia na moment
sporzadzania opisu jest stabilny. Zaczgto wprowadzaé dietg, ktdra pomoze zmniejszy¢
nadmierny przyrost masy ciata. Nalezy pamicta¢, ze chlopiec nie posiada tkanki mie-
$niowej, a w to miejsce narosta tkanka ttuszczowa. W przypadku tej osoby utrata wagi
bedzie duzym wyzwaniem z powodu braku ruchu.

W obecnej chwili pacjent ma problemy z wypréznieniem oraz z nadmiarem ga-
z6éw. Z tym ostatnim problemem rodzice radza sobie odblokowujac sondg zotadkowa,
co pozwala samoistnie wydosta¢ si¢ powietrzu. W przypadku braku wypréznien sto-
sowane sg lewatywy w zaleznosci od potrzeby. Rehabilitacja bierna wykonywana jest
3 raz w tygodniu przez rehabilitanta, a codziennie przez rodzing. Wizyty pielegniarki
odbywaja si¢ 4 razy w tygodniu, z ktdrych sporzadzany jest raport z obecnych i nowo-
powstatych probleméw pielegnacyjnych.

Odkad mezczyzna zaczat przyjmowac positki droga doustng w ciggu roku przybrat
na wadze okoto 30 kilograméw. Z obserwacji wynika, iz matka bardzo kocha syna
i nie potrafi mu odméwi¢ dodatkowych positkéw nie zgodnych z zaleceniami diete-
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tycznymi. Sifa persfazji chlopiec potrafi wymusi¢ na matce to co chce. Poczatkowo
poprzez prosby, nastgpnie przez narastajace wydawanie dzwickéw, az do wyraznego
wypowiadania niecenzuralnych stéw. Dzigki temu zachowaniu matka mu ulega. Ojciec
natomiast jest stanowczy i konsekwentny w swoim postgpowaniu wobec syna, co spra-
wia zmiang zachowania chtopca. Potrafi zrozumie¢ odmowe bez zbgdnych wymuszen.
Mgzczyzna chetnie pos$wigca czas synowi dajac w ten spos6b zonie czas na odpoczynek,
a tym samym oderwanie od codziennych obowiazkéw.

Uzupelnieniem opisywanej sytuacji zdrowotnej 21-letniego mgzczyzny choru-
jacego na dystrofi¢ mig$niowa Duchenne’a jest wywiad przeprowadzony za pomoca
kwestionariusza wywiadu zawierajacego zestaw pytan pozwalajacych na ukierunkowa-
nie repondenta na wlasciwy tor omawianego zgadnienia. Rozmowe przeprowadzono
za zgodg prawnych opickunéw w srodowisku rodzinnym podopiecznego.

Rodzina mieszka w miescie, w bloku, w nowym budownictwie, a ich mieszkanie
zajmuje powierzchni¢ okoto 55 m?. Jeden pokdj przeznaczony jest dla chorego, na-
tomiast pozostala cz¢$¢ mieszkania zajmuja rodzice oraz jedna z cérek wraz z mezem
i dzieckiem.

Matka chorego me¢zczyzny to bardzo ciepta i opieckuicza osoba, kochajaca swojego
syna. Zywicielem rodziny jest ojciec mezczyzny, ktéry calymi dniami pracuje zawodo-
wo. Codzienng opiek¢ sprawuje matka, to ona poswigca choremu synowi najwiecej
czasu i uwagi. Poza wykonywaniem czynnosci pielegnacyjnych matka stale towarzyszy
choremu mezczyznie, poniewaz nie odwiedzaja go juz znajomi, dlatego tez wigkszos¢
czasu sp¢dzaja razem, a pozostali domownicy pracuja zawodowo. W miarg postepu
choroby matka stata si¢ nadopiekuricza i nerwowa.

Najwigksza trudno$¢ sprawia jej wykonanie porannej toalety syna, ktéra musi zro-
bi¢ sama, a to wymaga duzo sily i sprawnosci. Kilkakrotnie w ciggu dnia samodzielnie
zmienia pozycj¢ ciata syna i wykonuje toalet¢ przeciwodlezynowa, aby zapobiec po-
wstaniu kolejnych odlezyn. Odpowiadajac na pytania dotyczace syna byta usmiechnie-
ta, pogodna, prébowata nie narzeka¢ na swoj los.

Obecnie najwigkszym problemem syna, w opinii jego matki, jest odlezyna powstata
na kosci ogonowej. Pacjent posiada materac przeciwodlezynowy, ale nie wykorzystuje
jego wlasciwosci, poniewaz nie czuje si¢ na nim komfortowo. Podczas jednej z wizyt
pielegniarka opiekujaca si¢ chorym mezczyzng byta §wiadkiem jego reakeji na wiaczony
materac przeciwodlezynowy. Pacjent byt rozdrazniony i ptaczliwy. Kobieta natychmiast
ulega sugestiom syna zmieniajac ci$nienie w materacu na minimalne lub wytacza go
catkowicie. ,Dobrze kochanie, ale pézniej jak odpoczniesz to wlaczymy”. W zwiazku
z powyzszym materac nie spetnia swoich funkgji. Odlezyna nadal si¢ powi¢ksza, mimo
systematycznej zmiany opatrunkéw. Matka przyznaje, iz okres gojenia rany bedzie dtu-
gi i kosztowny.

Kolejnym bardzo waznym problemem, jaki zostal zaakcentowany przez matke
w trakcie prowadzonego wywiadu, jest nadwaga chtopca. Uwaza ona, ze imponujacym
sukcesem syna jest spozywanie positkéw droga doustna. Opowiada, jak stopniowo syn
prosit o produkty o réznej konsystencji. Twierdzi, ze m¢zczyzna w jedzeniu widzi swoja
pasje i sens dalszego zycia. Positki doustnie przyjmuje po 2 letniej przerwie. Matka nie
potrafi odméwi¢ synowi zadnych produktéw — od smazonych kotletéw do pieczonych
ciast. Mito$¢ matki do syna znacznie zaburza jej racjonalne postgpowanie dietetyczne.
Opowiadajac o tej sytuacji, sama przyznaje, ze w duzej mierze nadwaga syna jest jej
wina.
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Najgrozniejszym problemem zagrazajacym zyciu pacjenta jest zawsze zalegajaca
wydzielina w drzewie oskrzelowym. Pielegnacja rurki tracheostomijnej i odsysanie
wydzieliny wymaga od cztonkéw rodziny technicznych umiejgtnosci i odpowiednie-
go postgpowania w razie probleméw. Zadajac pytanie ,Czy zdarzyla si¢ Pani sytuacja
zagrazajaca zyciu syna?” matka opowiedziala jak jedna z traumatycznych sytuacji, keéra
przezyla rodzina, byto przerwanie doptywu zasilania energii elektrycznej na osiedlu,
co spowodowato wylaczenie respiratora i pozostatych urzadzen elekerycznych. , W tym
czasie wentylowalam syna za pomoca worka Ambu. Problem pojawit si¢, gdy syn wy-
magat odessania. Duszno$¢ zaczgta narastaé, pojawialo si¢ zasinienie powtok skérnych.
Ja czutam si¢ zupetnie bezsilna.” Matka w akcie desperacji wprowadzita cewnik do rur-
ki tracheostomijnej usuwajac wydzieling wlasnymi ustami, odbarczaja tym samym
drogi oddechowe. Dramat chorego mezczyzny przerwala straz pozarna, dostarczajac
przeno$ny agregat. Po zaistnialej sytuacji rodzing zaopatrzono w aparat ssacy zasilany
przez akumulator. Matka powracajac myslami do tej sceny odczuwa Igk i niepokdj
zwiazany z niebezpieczeristwem i bezradnoscia. Pamicta doskonale emocje, ktére nig
w ten wieczor targaly, jak patrzac w oczy syna widziata powoli uciekajace z niego zycie.

Prowadzac rozmowe zaczgto ja ukierunkowywad na kwestie pozwalajace si¢ zo-
rientowaé w aktualnym stanie psychicznymi i fizycznym matki. ,Czy odczuwa Pani
objawy wyczerpania fizycznego lub psychicznego?” — na twarzy wida¢ u$miech. Matka
odczuwa béle kregostupa zwigzane z dzwiganiem syna. Samodzielnie w ciagu dnia kil-
kakrotnie zmienia synowi pozycje ciala. Jednoczesnie stwierdza, ze bywa rozdrazniona
i zaniepokojona swoim stanem psychicznym. Kobieta sama méwi, ze nie korzysta i ni-
gdy nie korzystata z pomocy psychologicznej. W cigzkich chwilach moze zawsze liczy¢
na pomoc najblizszych cztonkéw rodziny. Jak méwi sg ,lepsze i gorsze dni”, jednak
nigdy si¢ nie poddaje.

Zadajac pytanie dotyczace opieki pielegniarskiej i lekarskiej matka wykazuje duza
wdzigcznos¢ zespotowi medycznemu. Jak méwi ,sq zawsze kiedy ich potrzebuje oraz
na statych ustalonych wizytach.”

W opiece nad synem matka przejela role matki, pielegniarki i towarzyszki zycia.
Wezigta na siebie wigkszo$¢ obowiazkéw opiekuriczych i wychowawczych. Dysponuje
wiedzg i umiej¢tnosciami w sprawowaniu opieki, jest sumienna, lecz nadopiekunicza.
Kocha syna i potrafi sprosta¢ wszystkim obowiazkom pielggnacyjnym. To szczera i cie-
pta osoba, ktéra widzi sens w tym co robi. Skupia calg swoja uwage na chorym dziecku,
centralizuje jego potrzeby, co niestety dezoganizuje zycie rodzinne. W poczatkowe;j
fazie choroby dziecka korzystala ze wsparcia organizacji zrzeszajacych pacjentéw z cho-
robami migsni, jednak pogarszajacy si¢ stan zdrowia syna spowodowat zerwanie tych
kontaktéw. Opieka nad chorym na dystrofi¢ mig$niowa wymaga od rodziny duzo wy-
rzeczen, zrozumienia, ciepliwosci i systematycznosci.

Sprawowana nad chorym mezczyzna opicka pielggniarska opiera sig, zgodnie z obo-
wigzujacymi zaleceniami, na indywidualnym procesie pielegnowania pacjenta z dys-
trofia mig$niowa Duchenne’a. Odpowiada ona koncepgji pielggnowania opracowane;j
przez V. Henderson, kt6ry zaktada, ze proces pielggnowania to uporzadkowany i syste-
matyczny spos6b okreslania probleméw opiekuniczych czlowieka, ustalanie planéw ich
rozwiazywania, realizowanie tych planéw oraz ocenianie stopnia efektywnosci osiaga-
nej w rozwiazywaniu zidentyfikowanych probleméw. Indywidualizacja w kontekscie
cztowieka oznacza zwracanie uwagi na jego cechy charakterystyczne okreslane jako
cechy indywidualne. Dlatego tez pieleggnowanie zindywidualizowane dostosowane jest
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do potrzeb i oczekiwan podmiotu opieki oraz do warunkéw w jakich prowadzona
jest opieka. Za najbardziej istotny punkt rozpoczecia wszelkich dziatari w tym zakresie
uwaza si¢ rozpoznanie stanu biopsychospotecznego jednostki, a co za tym idzie posta-
wienie diagnozy pielegniarskiej.

Diagnoza 1.

Zaburzenia oddychania spowodowane zaleganiem wydzieliny w drzewie oskrzelo-
wym objawiajace si¢ uposledzeniem wymiany gazowej, sptyceniem oodechu, trudno-
$ciami w odkrztuszaniu zalegajacej wydzieliny.

Cel: Utrzymanie droznosci drég oddechowych oraz zapobieganie powstaniu zapa-
lenia pluc.

Interwencje pielegniarskie:

* odsysanie wydzieliny z drzewa oskrzelowego w miar¢ potrzeby, oraz zgodnie

z obowiazujacymi procedurami;

* pielegnacja rurki tracheostomijnej i utrzymanie odpowiedniego ci$nienia man-

kietu uszczelniajacego;

*  przestrzeganie terminéw wymiany rurki tracheostomijnej;

*  obserwacja odsysanej wydzieliny z drzewa oskrzelowego — jej ilosci, barwy i za-

pachu;

*  stosowanie fizykoterapii — oklepywanie oraz stosowanie drenazu utozeniowego.

Ocena: Ograniczono ryzyko zapalenia ptuc i utrzymano droznosc drég oddecho-

wych.

Diagnoza 2.

Brak zdolnosci pacjenta do samoopicki i samopielegnacji spowodwana sytuacja

chorobowa pacjenta.

Cel: Zapewnienie zaspokojenia podstawowych potrzeb pacjenta oraz przygotowa-

nie rodziny do przejecia opieki.

Interwencje pielegniarskie:

*  wykonanie toalety catego ciala przez pielggniarke potaczone z instruktazem dla
rodzicow;

* zmiana bielizny poscielowej i osobistej w zaleznosci od potrzeb;

* karmienie i pojenie chorego;

*  kontrola wypréznien;

* angazowanie rodzicéw do opieki nad chorym z péiniejszym przechodzeniem
na nadzér nad sposobem jej sprawowania i korygowaniem nieprwidtowego
postepowania.

Ocena: rodzina zostata czgsciowo przygotowana do samoopieki i samopielegnacji

w odniesieniu do jej chorego czlonka.

Diagnoza 3.
Ryzyko rozwoju odlezyny III° spowodowane dlugotrwatlym unieruchomieniem.
Cel: Zlikwidowanie zmiany odlezynowej oraz zapobiezenie powstaniu nowych
zmian.
Interwencje pielegniarskie:
* systematyczna ocena ryzyka powstania odlezyn z zastosowaniem narz¢dzia
standaryzowanego (skala Torenca);
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*  zastosowanie profilaktyki przeciwodlezynowej;

*  codzienna toaleta calego ciata ze szczegdlnym zwrdceniem uwagi na odpowied-
nia pielegnacje miejsc narazonych na powstanie odlezyn polaczona z instruk-
tazem rodzicéw;

* zmiana bielizny po$cielowej z instruktazem dla rodzicéw;

*  zmiana opatrunku na istniejacej odlezynie w zaleznosci od zastosowanych pre-
paratéw leczniczych.

Ocena: Ograniczono ryzyko powstania odlezyny III°.

Diagnoza 4.
Nadmierny przyrost masy ciata w krétkim okresie czasu spowodowany przyjmowa-
niem positkéw w iloéci przykraczajacej zapotrzebowanie organizmu.

Cel: zmiejszenie masy ciata i ryzyka wystapienia powiklan wynikajacych z otytosci.

Interwencje pielegniarskie:

* przekazanie informacji na temat prawidlowego odzywiania zaréwno pod-
opiecznemu, jak i jego rodzicom;

* dostarczenie ulotek i folderéw dotyczacych zdrowego odzywiania, oraz skut-
kéw nieprawidtowej diety;

*  opracowywanie wraz z podopiecznym i jego rodzicami planéw dietetycznych
obejmujacych kilka kolejne dni.

Ocena: Problem wymaga dalszej obserwacji i nadzoru.

Diagnoza 5.
Uposledzenie komunikacji werbalnej z powodu obecnosci rurki tracheostomijnej
w drogach oddechowych, objawiajace si¢ niemoznosécia odpowiadania na pytania,
newrowoscig podopiecznego.
Cel: wypracowanie metod komunikacji niewerbalnej.
Interwencje pielegniarskie:
* opracowanie wraz z podopiecznym niewerbalnego systemu poruzumiewania
si¢;
*  zapoznanie rodzicéw podopiecznego z wypracowanymi metodami komunika-
¢ji niewrbalnej;
* omowienie z rodzing proleméw zwigzanych z komunikacja z chorym;
*  zachgcanie cztonkéw rodziny do umiejgtnego stuchania.
Ocena: Rodzice starajg si¢ odczytywaé sygnaly niewerbalne ich syna ale problem
wymaga dalszego nadzoru.

Diagnoza 6.

Wycofanie si¢ z zycia spotecznego matki wynikajace z nadmiaru obowiazkéw opie-
kuriczych, objawiajace si¢ brakiem checi opuszczania domu, braniem udziatu w spo-
tkaniach towarzyskich, zaprzestaniem pracy zawodowej.

Cel: Utatwienie i zachg¢canie do nawiazania kontaktéw z otoczeniem oraz spotkan
towarzyskich.

Interwencje pielegniarskie:

*  zaproponowanie wizyty u psychologa;

*  zaproponowanie kontaktu z grupami wsparcia chorych na dystrofi¢ mig$niowa;

* racjonalne rozplanowanie opieki nad chorym w ciagu dnia;
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zaplanowanie czasu wolnego dla matki;

préba nawiazania kontaktéw ze znajomymi;

czgstsze wychodzenie z domu;

pogadanka na temat metod radzenia sobie ze stresem.

Ocena: Matka stara si¢ wprowadzi¢ zmiany w swoim zyciu spolecznym, niemniej
problem wymaga dalszego nadzoru.

S
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10.
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Wplyw choroby przewleklej na sytuacje rodziny

mgr Anna Sinica, mgr Anna Greda, mgr Edyta Maniszewska

Potykajqc sig, mozna zajs¢ daleko,
nie wolno tylko upasc i nie podniesc sig
Johann Wolfgang Goethe

Rodzina oznacza najwyzsza warto$¢ w zyciu kazdego czlowicka. Zapewnia mitos¢,
ciepto, poczucie stabilizacji i bezpieczeristwa. Szczeg6lnie w sytuacji trudnej, w sytu-
acji choroby czy niepelnosprawnosci powinna tworzy¢ najwazniejsze srodowisko i by¢
zdeterminowana na niesienie pomocy [1]. Chcac przyblizy¢ potozenie rodziny i jej
zmagania w obliczu nieuleczalnej, dtugotrwatej choroby nalezatoby w pierwszej kolej-
nosci wyjasnic jej definicje.

W mysl Komisji Choréb Przewleklych przy Swiatowej Organizacji Zdrowia za cho-
robe przewlekty uznaje sig ,,...wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktére
maja jedng lub wigcej z nastgpujacych cech charakterystycznych: sa trwale, pozosta-
wiaja po sobie inwalidztwo, spowodowane sa nieodwracalnymi zmianami patologicz-
nymi, wymagaja specjalnego postgpowania rehabilitacyjnego, albo wedtug wszelkich
oczekiwari wymaga¢ beda dlugiego okresu nadzoru, obserwacji i opieki” [2].

Pojawienie si¢ choroby przewleklej w rodzinie wyzwala dodatkowe emocje. Naj-
czgéeiej jest to niepokdj o zycie bliskiej osoby, ktéry poteguje bezradnoéé i bezsilnosé.
Odpowiedzig na zaistnienie choroby s3 ztozone i zindywidualizowane reakgje, ktd-
re przebiegaja w kolejno wystepujacych po sobie fazach. Pierwsza z nich faza szoku,
okreslana jest takze jako faza wstrzasu emocjonalnego z wspdlistniejacym otgpieniem
i obnizeniem aktywnosci. Drugg faze reakgji charakteryzuje rozpacz, zawéd i poczucie
krzywdy. Na tym etapie uruchamiane sa mechanizmy obronne. Pozwalajq rodzinie za-
adoptowac si¢ do trudnej sytuacji oraz uzyska¢ emocjonalng réwnowagg [3, 4].

W nastgpnej fazie przystosowania dochodzi do podejmowania racjonalnych de-
cyzji i dzialad na rzecz chorego. Ostatnia w tym procesie faza orientacji skupia si¢
na wszelkich czynnosciach, na korzystaniu z doswiadczen innych oséb w podobnym
potozeniu [3]. Jest to etap wiasciwej adaptacji, w wyniku ktdrej zmienia si¢ stosunek
do chorego i jego choroby [5].
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Kazda choroba jest sytuacja losowa w rodzinie i nie sposob si¢ do niej przygoto-
waé. Niesie ze sobg powazne skutki, ktére w konsekwencji mogg doprowadzi¢ do jej
dezorganizacji i dysfunkcjonalnosci [6]. Wywoluje znaczace zmiany, obejmujace nie
tylko osobg, ktdra spotyka, ale réwniez pozostatych cztonkéw jego rodziny. Jest sytu-
acja, jak wspomniano na poczatku trudna, kedra niejednokrotnie paralizuje, zaburza
dotychczasowe dziatanie wielu obszaréw zycia rodzinnego [7]. Uniemozliwia realiza-
cje zyciowych celéw, zaspokajanie potrzeb, utrudnia petnienie rél spotecznych. Cze-
sto negatywny wplyw ujawnia na plaszczyznie relacji rodzinnych [3]. W momencie
niezaakceptowania zmian wywotanych chorobg najczesciej dochodzi do wzajemnych
konfliktéw pomigdzy cztonkami rodziny, unikaniem badZz obarczaniem innych od-
powiedzialnoscig [8]. Wszelkie pojawiajace si¢ problemy moga wynikaé ze strukeury
rodziny, dojrzatosci jej cztonkéw, panujacych wigzi emocjonalnych. Istotny wptyw od-
grywa réwniez czas trwania i rodzaj choroby [3].

Zastanawiajac si¢ nad sytuacja rodziny warto odnies¢ si¢ do pozytywnych i nega-
tywnych zmian jakie w niej zachodza na skutek pojawienia si¢ choroby przewlektej.
Pozytywny charakter okresla si¢ najczgéciej poprzez wzrost aktywnosci, mobilizagji sit
i potengjatu rodziny w opiece nad chorym. Czgsto przetamaniu ulegaja bariery w oka-
zywaniu uczu¢: mitosci i troski. Wigkszego znaczenia nabieraja wartoéci niematerialne,
wzrasta zainteresowanie religia, diametralnie zmienia si¢ spojrzenie na aktywno$¢ poza-
rodzinng, zawiazujg si¢ relacje pomiedzy rodzinami, tworza grupy wsparcia, by wspdl-
nie zmagac si¢ z trudno$ciami wynikajacymi z opieki nad chorym [9]. Ujemne skutki
najbardziej odczuwalne przez rodzing dotycza sfery materialnej. Wiaza si¢ ze wzrostem
kosztéw terapii, leczenia, rehabilitacji, badZ mniejszymi dochodami z powodu rezy-
gnacji z pracy zawodowej przez osobg bedaca bezposrednim opiekunem. Wzmozona
koncentracja na osobie chorej przyczynia si¢ do zaniedbywania pozostatych cztonkéw
rodziny. Brak prawidtowej opieki nad dzie¢mi niesie szereg konsekwencji. Poza kon-
trolg jest ich nauka, wolny czas, towarzystwo z jakim przebywaja. Natomiast podtozem
probleméw emocjonalnych jest nadmierne obcigzenie z powodu pigtrzacych si¢ obo-
wiazkéw, poczucie krzywdy, lek, bezradno$¢ i rozpacz. Zalamaniu ulegaja réwniez rela-
cje spoleczne. Brak checi udziatu w zyciu towarzyskim, czy ciagly brak czasu w efekcie
jest nastgpstwem izolacji spotecznej [9].

Kazda choroba w mniejszym lub wigkszym stopniu wplywa na dezorganizacje zycia
rodziny, wyzwala poczucie zagrozenia. Ograniczenie sprawnosci, cierpienie, gk o utra-
t¢ Zycia osoby bliskiej to w pelnym tego stowa znaczeniu — wyzwanie dla rodziny [9].
Staje ona w obliczu trudnosci wynikajacych z koniecznosci sprawowania opieki i pie-
legnacji, pomocy w codziennych czynnosciach oraz zabezpieczenia procesu leczenia
w warunkach domowych. Dlatego tez rodzina potrzebuje czasu, by przyzwyczai¢ si¢
do nowych warunkéw i sytuacji [4].

Doswiadczenia rodzinne zwiazane z przewlekla chorobg mozna rozpatrywaé
w aspekcie zmiany dotychczas petnionych rél, czyli ,,...kim jeste$ w rodzinie, jak jeste$
widziany przez innych i czego inni od ciebie oczekuja” [8]. Moment choroby bardzo
czgsto wymusza nabywanie dodatkowych umiej¢tnosei oraz przejmowanie obowiaz-
kéw innej osoby. Nadmiar ten przektada si¢ jednoczesnie na koniecznoéé ich realiza-
Gji, a sama $wiadomo$¢, ze nalezy si¢ ich podjaé stanowi pewnego rodzaju obciazenie.
Przyczyna tkwi w nieréwnym podziale zadaii w opiece nad chorym pomigdzy poszcze-
gblnymi czlonkami rodziny. Najczgéciej bywa tak, iz odpowiedzialno$cia obarczona
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jest tylko jedna osoba. Gro rodzin kierujac si¢ stereotypami uwaza, iz wszelkie funkcje
wynikajace z opieki nad bliskim naleza do zony, cérki i synowej [8].

W tym miejscu warto zwrdcié uwagg na rolg jaka pelni gtéwny opiekun. Jest to rola
szczegdlna, gdyz osoba taka najczeéciej liczy si¢ ze sprawowaniem wieloletniej opieki,
ktéra z kolei podyktowana jest wieloma wyrzeczeniami: najczgéciej rezygnacja z pracy,
z planéw osobistych. Pozytywnych atutéw tej sytuacji mozna doszuka¢ si¢ w ogromne;j
satysfakcji, jaka niesie udzielanie pomocy potrzebujacemu, mimo koniecznosci prze-
warto$ciowania spraw we wlasnym zyciu [9].

Jeszcze inny problem dotyczy zmian jakie dokonuja si¢ w matzenstwie na skutek
choroby. Zdrowy malzonek z uptywem czasu musi pogodzi¢ si¢ z faktem niepetno-
sprawnosci swojego meza/zony i z faktem utraty osoby, z ktéra wspélnie dzielit radosci,
smutki, rozwigzywal problemy [8]. Bez watpienia choroba partnera lub partnerki jest
wydarzeniem krytycznym, moze mie¢ wplyw na jako$¢ relacji matzenskich. Z pewno-
$cig stanowi zrédlo przej$ciowych trudnoscei, ktére wymagaja przystosowania sig. W sy-
tuacji choroby zwiazki partnerskie czgsto poddawane sg prébie przetrwania, a konflikey
malzeriskie stanowia dodatkowy powdd stresu [10].

Choroba przewlekta i zwigzana z nig ograniczona sprawnos$¢ moze dotkna¢ cztowie-
ka nagle, najcz¢dciej wskutek nieoczekiwanego zdarzenia. Za przyklad postuzy¢ moze
przypadek Pana Wiestawa, kt6rego historia, zmaganie si¢ z choroba i przeciwno$ciami
losu opisane zostaly ponizej.

Pan Wiestaw to 60-letni me¢zczyzna z niepetnosprawnoscia motoryczng — uszko-
dzenie narzadu ruchu. W wieku 32 lat doznat uszkodzenia rdzenia krggowego z pora-
zeniem koriczyn dolnych. Uraz nastapit na skutek upadku z dachu podczas zakladania
anteny telewizyjnej (03.07.1982 r.): ,,...bardzo chcialem ogladna¢ mecz Jugostawia-
-Irlandia, a obraz w telewizorze byt troszke niewyrazny. Po drabinie wszedtem na dach,
anteng ustawifem i nastapit ten moment — noga mi si¢ osungla i zjechatem po dachéw-
kach. Dalej juz nic nie pamigtatem...”

Nieprzytomny Pan Wiestaw zostal odwieziony karetka pogotowia do pobliskiego
szpitala w Bolestawcu. ,,... obudzitem si¢ dopiero na drugi dzieri, zaskoczony miejscem,
w ktérym sig znalaztem. Rece bardzo mi drzaly, ale nie czutem ndg! Bardzo krzyczatem,
proszac o przyjscie lekarza. Uslyszalem tragiczng informacj¢ — ma Pan uszkodzony
kregostup. To niemozliwe, Pan sobie ze mnie zartuje, przeciez ruszam palcem... Nie
wierzylem w stowa lekarza. Przeciez ja mam male dzieci i musz¢ si¢ nimi zajmowacd.
Zapatrzylem si¢ w sufit i tzy lecialy mi jak groch...”. Pan Wiestaw miat wéwczas troje
matych dzieci: 4 lata, 2 lata i 6 miesigcy. W bolestawieckim szpitalu Pan Wiestaw prze-
bywat 1,5 miesiaca. Byl to szpital, w ke6rym leczenie pacjenta po takim wypadku byto
niemozliwe. Stan wojenny kierowat si¢ swoimi prawami — dostgp do lepszych szpitali
mieli tylko nieliczni: ,,...bylem wykofczony bezsilnoscia i czekaniem w nadziei, ze inny
szpital mi pomoze...”

Po pétroramiesigcznym oczekiwaniu na miejsce Pan Wiestaw zostal przewieziony
do Spegjalistycznego Szpitala Narzadu Ruchu w Kamiennej Gérze. Po wykonaniu ba-
dan i konsultacji Pan Wiestaw przeszedt etapowo 5 operacji kregostupa i ciagle zabiegi
rehabilitacyjne. Z powodu powstatych przykurczy w stawach kolanowych zdecydowa-
no si¢ na kolejng operacje usuniecia rzepki w prawym kolanie. Celem tego zabiegu byto
sprawdzenie, czy ruchomo$¢ bierna w tym stawie powrdci. Niestety rokowania okazaty
si¢ niepomysine.
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Fot. 1. Uloienie koﬁzyn dolnych w pozycji wyprostnej (rak funkdji zginaczy),
stopy w rotacji lewostronnej (materiaty wlasne, 2012 r.)

»-..plerwsza operacja data mi nadzieje, na drugg czekatem z utgsknieniem, bo mo-
gla co$ wyjasni¢ i wéwezas przyszedt moment catkowitej rozpaczy, gdy pojawita si¢
moja zona i bez stéw wreczyta mi pozew o rozwéd. Moglem przeciez tego si¢ spodzie-
wad, po co jej kaleka w tak mlodym wieku. Spotkamy si¢ w sadzie, o$wiadczyta i wyszta
z sali. To byt n6z w serce! Zatamatem si¢ catkowicie, zycie stracito dla mnie sens. Nie
chciatem juz dalszych operacji, zabiegéw i jakiejkolwiek pomocy medyczne;j...”

Pan Wiestawa matke stracit dwa lata przed wypadkiem, zmarta po dtugiej chorobie
nowotworowej. Na ojca nie mégt liczy¢, gdyz po $mierci zony uzaleznit si¢ od alkoho-
lu. Zmart, kiedy Pan Wiestaw przechodzit kolejne operacje. Odwiedzali go znajomi,
koledzy z pracy, siostra i brat. Zona, do czasu rozwodu, catkowicie przestata si¢ nim in-
teresowac: ,,...prositem ja chociaz o spotkanie z dzie¢mi, bo tak dawno ich nie widzia-
tem... Ciagle odmawiata, méwiac ze dzieci nie beda na mnie w takim stanie patrzyty,
a poza tym ja i tak juz do niczego nie jestem im potrzebny...”

Sprawa rozwodowa odbyta si¢ w trybie zaocznym. Pan Wiestaw nie mégt by¢ w sa-
dzie z powodu zlego stanu zdrowia. Zatamanie psychiczne wplyngto na powstawanie
innych powiktari. Po dtugiej niechgci wspétpracy z personelem szpitala powstawaty
kolejne przykurcze m. in. przykurcz Dupuytrena palcéw prawej dloni.

2012/11/04 04:06

Fot. 2. Przykurcz Dupuytrena palcéw dloni prawej (materiaty wlasne, 2012 r.)

Po niedlugim czasie wystapita infekcja drég oddechowych, oporna na antybiotyko-
terapig, powstala odma ptucna. Pan Wiestaw trafil na leczenie do Szpitala Choréb Pluc
i Gruzlicy we Wroctawiu. Tam przebywat 10 dni, a po ich uptywie ponownie powrdcit
do kamiennogérskiego szpitala.
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»...zaprzyjaznitem si¢ z kilkoma pacjentami, mieli tez problemy zdrowotne. Wspél-
ne rozmowy zmienity moje nastawienie do dalszego zycia. Inaczej tez postrzegatem
personel szpitala, w ktérym czekaty mnie nastgpne operacje...”. Pan Wiestaw zmuszo-
ny byl podda¢ si¢ kolejnemu zabiegowi operacyjnemu z powodu braku ruchomosci
w stawach biodrowych. Usunigto panewke¢ w prawym stawie, dzigki czemu pacjent
mogt przyjaé pozycje siedzaca. Czas pobytu w kamiennogérskim szpitalu to 4,5 roku.
Nastepnie (1987 r.) Pan Wiestaw zostat skierowany do Sanatorium Rehabilitacyjnego
w Cieplicach, gdzie przebywat 1,5 miesiaca.

»...nie chcialem wraca¢ do rodzinnego miasta, tam nikt mnie nie potrzebowat.
To sa przeciez stowa mojej bylej zony. Na spotkanie z dzie¢mi nie miatem szans, bo by-
lem za biedny...” Przy sprawie rozwodowej orzeczono réwniez alimenty na dzieci,
w czgéci pobierano je z niewielkiej renty inwalidzkiej, ktdra to na wniosek ordynatora
kamiennogoérskiego szpitala przyznano Panu Wiestawowi zaocznie. Wowczas przyzna-
no pierwsza grupe inwalidzka. Obowiazek alimentacyjny — splacanie zaleglosci — ciazyt
na Panu Wiestawie do maja 2012 roku. Na zycie, w tym optaty mieszkaniowe, pozo-
stawato 542 zI. ,...nigdy nie uchylatem si¢ od ptacenia alimentéw, to przeciez mdj
obowiazek w stosunku do dzieci, ktdre moglem kocha¢ tylko na odleglosé...”

Po opuszczeniu osrodka sanatoryjnego Pan Wiestaw wynajmowat sublokatorski po-
kéj. W pokryciu kosztéw pomagata mu siostra. To jedyna osoba z najblizszych, na kté-
ra cho¢ czgdciowo mdgt liczy¢. Brat zaczal naduzywaé alkoholu zaraz po $mierci ojca.
Rodzeristwo Pana Wiestawa mieszka poza Jelenia Géra. Koledzy z kolei, ktérzy jeszcze
w szpitalu odwiedzali Pana Wiesia, urwali kontakty. Zostali tylko ci, ktérych poznal
jako pacjentéw w Kamiennej Gérze. ,,...koledzy z ,podwoérka” juz o mnie zapomnie-
li, ci ktérzy do mnie dzwonig to koledzy-pacjenci, bo z sal szpitalnych. Nieszczgécie
bardzo zbliza ludzi... Mieszkanie, ktére wynajmuje, to tez dzigki pacjentce ze szpita-
la, ktdra okazalo si¢ pdzniej byta mojg opiekunka spoteczng. Ona zatatwiala tez opal
na zime, nawet byta u Prezydenta, bo nie mialem zameldowania na stale w Jeleniej
i wegiel z opieki mi si¢ nie nalezal. Szukalem ch¢tnego do oddania czgsci deputatu,
bo zima zblizata si¢ wielkimi krokami...”. W kazdym wynajmowanym pokoju byl
piec, do ktdrego opat lokatorzy zatatwiali we wlasnym zakresie:

»...w pokoju bylo zimno, wegiel pozyczala mi wlascicielka mieszkania, starsza
pani, ktéra stracita syna i ukojenia poszukiwala w rozmowie ze mna... Twierdzita,
ze w zimnym pokoju Zle si¢ rozmawia...”. Czgste rozmowy z whascicielka mieszkania
spowodowaly, ze zaczgta ona traktowaé Pana Wiestawa jak syna, otoczyta Go wowczas
szczegdlng opieka. Pani S. A. czula si¢ potrzebna i w tej roli si¢ spetniata.

Opickunka spoteczna wykonywata wylacznie podstawowe czynnosci, takie jak zaku-
py; posprzatanie pokoju, ugotowanie obiadu na 2 dni, pomoc w toalecie. Przychodzita
jeden raz dziennie na 2 godziny. Nie znala si¢ na wykonywaniu opatrunkéw na saczace
odlezyny, z ktérymi Pan Wiestaw wrécit ze szpitala. Pomagata zatatwi¢ pomoc piele-
gniarki do wykonywania opatrunkéw w domu, ale odpowiedzi byty odmowne. Pacjent
mial przyjezdza¢ do o$rodka codziennie. W przypadku Pana Wiestawa byto to niemoz-
liwe, gdyz aby mégt opusci¢ pokdj potrzebne byty co najmniej dwie osoby do pomocy,
ktére musiaty przenie$¢ go na wézek i wynie$¢ przed dom. Chetnych do takiej czgstej
pomocy nie byto. Pan Wiestaw czasami przez kilka tygodni nie opuszczat pokoju. Swiat
widziat jedynie przez okno.

»...pani S.A. zorientowala si¢, ze mam bardzo duze odlezyny na posladkach, na ple-
cach byly troch¢ mniejsze. Nie mogta zrozumie¢, ze mam takie rany i potrafig nawet si¢
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usmiecha¢. Wydawato jej sig, ze tylko tak méwig, aby ja nie martwi¢. Wtedy zastgpo-
wata pielegniarke, odwracata mnie na boki, wykonywata opatrunki...”.

Brakowato pieni¢dzy, a pracy wciaz nie byto, nieustanne poszukiwania byty udreka.
Osoby takie jak Pan Wiestaw, ,,przykute” do 6zka i uzaleznione od innych, aby mogty
si¢ przemiesci¢ w okreslone miejsce pracy, byty zbywane. ,,...brakowato mi na jedzenie,
nie wspomng o lekach, ktére musialem przyjmowaé. Marzylem o powrocie miedzy
ludzi. Marzylem o zjedzeniu czego$ normalnego. Marzylem o normalnym zyciu, choé¢
wiedzialem, ze normalne to ono juz nigdy nie bedzie. .. Dlaczego tak jest! Kiedy bylem
mlody oddawalem krew, mam na swoim koncie, wpisane w ksigzeczke, dwanascie i p6t
litra krwi. To chyba nie jest mato. Wszyscy poklepywali mnie po ramieniu. Teraz krwi
juz nie oddaj¢, bo nie mogg. Dlaczego nikt nie pamieta tamtych dni. Mam zal!...”

Wreszcie sytuacja si¢ zmienita. Pan Wiestaw podjat pracg w Spétdzielni Inwalidéw
w Jeleniej Goérze. Pracownicy zaktadu w porozumieniu z kierownictwem zadbali tez
o transport do miejsca pracy i powrdt do domu. Rozpoczeto si¢ dtugo oczekiwane, wy-
marzone zatrudnienie. ,,...dowiedziatem si¢, ze w zaktadzie, w ktérym pracujg istnieje
Spoétdzielnia Mieszkaniowa i mogg si¢ stara¢ o nowe mieszkanie... Rado$¢ byta olbrzy-
mia. Mieszkanie, praca, ludzie, caly $wiat stat otworem... To bylo wtedy cudowne...
Kolejna nadzieja w zasiegu r¢ki”. ,,...Powiem tak, zycie jest cholernie cigzkie, tylko czy
ono jest takie samo w sobie, czy my je takim czynimy. Ale staram si¢ o tym jak najszyb-
ciej zapomnied, bo trzeba przeciez jakos zy¢...”

Rozpoczat si¢ kolejny etap zycia Pana Wiestawa. Po diugiej, bo az 9-letniej tutaczce,
otrzymal wymarzone mieszkanie. W pazdzierniku 1991 r. Pan Wiestaw wprowadzit
si¢ do lokalu przystosowanego dla 0séb niepetnosprawnych. Mieszkanie potozone jest
na parterze, ma poszerzone drzwi, bez progéw, przystosowana fazienke.

Fot. 3. Lazienka dostosowana do potrzeb niepetnosprawnego (materiaty wtasne, 2012 r.)

»...bytem bardzo szczgdliwy, choé po optaceniu tego pigknego mieszkania, wraz
z mediami pozostalo mi na zycie 100 zl. Najwazniejsze, ze nie miatem juz problemu
z wyjazdem z mieszkania, lato spedzatem na ukwieconym balkonie...”.

Pan Wiestaw starat si¢ o dodatek mieszkaniowy, ktéry jak si¢ okazato niestety mu
si¢ nie nalezal. Powierzchnia mieszkania przekraczala 3 metry i nie spetnia warunkéw
zapisanych w ustawie o najmie lokali mieszkalnych i dodatkach mieszkaniowych. Spra-
wy, zajat si¢ wéwczas Prezydent Miasta. Urzad niestety nie mdgt nic zrobi¢, thumaczac
si¢ oczekiwaniem na nowelizacj¢ ustawy. Nowa opickunka Pana Wiestawa, Pani Da-
nuta pukata do wszystkich mozliwych drzwi, aby poméc swojemu podopiecznemu.
Miejski Osrodek Pomocy Spotecznej przyznal jednorazowo 100 ztotych.
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Charakter urazu sprawia, ze Pan Wiestaw porusza si¢ na wézku wydtuzonym o po-
nad p6t metra. Musi siedzie¢ z wyprostowanymi nogami. Promien obrotu sigga wigc
pottora metra, co jest znacznym utrudnieniem w poruszaniu sig.

Fot. 4. Lézko ortopedyczne i wézek z wydtuzonym podnézkiem (materiaty whasne, 2012 r.)

Pan Wiestaw nie poddawat si¢ jednak i uparcie szukat kontaktu ze $wiatem, chciat
pracowaé — mdgt to robi¢ tylko w domu, bo tylko tam odpoczywal, kiedy ciato odma-
wialo mu postuszenistwa. Opiekunka ztozyla wniosek na dofinansowanie (ze srodkéw
Panistwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych) do likwidacji barier
w komunikacji. Komputer z dostgpem do Internetu (z 20% wktadem wlasnym) trafit
w rece podopiecznego. Dzigki temu mdgt kontaktowad si¢ ze znajomymi. Czerpal wie-
dz¢ poszukujac réznych informacji, szukat tez pracy chalupniczej. ,,...Komputer stal
si¢ dla mnie swoistym oknem na $wiat...”

< 2012/717708 1578

Fot. 5. Pan Wiestaw z wlasnym sprzgtem komputerowym (materialy wlasne, 2012 r.)

Pan Wiestaw uczgszczal réwniez do pracowni rekodzielniczej Warsztatéw Terapii
Zajeciowej. Wykonywal tam ramki do obrazéw, mate sztalugi, drewniane doniczki,
obrazy z nici. Za r¢kodzieto otrzymywat symboliczne wynagrodzenie. ,,...Nie bytem
juz sam w czterech $cianach, tam mialem kontakt z ludZmi, czego$ nowego si¢ na-
uczylem. Zarabiatem sto ztotych pod warunkiem, ze nie opuszcz¢ zadnego dnia. Moje
kieszonkowe niestety wyniosto pigédziesiat ztotych...”
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W pracowni poznat meza Pani Danuty, ktéry réwniez jest osoba niepetnospraw-
na. ,,...Bardzo si¢ zaprzyjaznitem ze Zbyszkiem, réwniez niepelnosprawnym. Weedy
tez zrozumiatem dlaczego moja opickunka jest tak bardzo zaradna, wszystko potrafi
zatatwid. Jest bardzo wesota i ciagle mobilizuje mnie do dziatania...”. Pani Danuta do-
$wiadczyta tez wiele w swoim zyciu. W bardzo mlodym wieku maz opiekunki doznat
wylewu i porazenia prawostronnego i majac dwoje malych dzieci pokonywata trudy
tego losu.

»...moja rodzina dawno zapomniala o moim istnieniu. Po prostu jej nie mam.
Zostali ze mng catkiem obcy ludzie — rodzina mojej opiekunki...”

Dalsze zycie Pana Wiestawa to mierzenie si¢ z nowopowstajacymi schorzeniami.
»...Balem sig, Ze moje spetnienie marzeri o wlasnym mieszkaniu prysnie jak barika my-
dlana...”. Stan zdrowia Pana Wiestawa nie pozwalal na udzial w Warsztatach Terapii
Zajeciowej, musial si¢ podda¢ kolejnej, 6smej operacji, teraz z powodu kamicy peche-
rzyka zotciowego. Tygodniowy pobyt w szpitalu zakonczyl si¢ rozlegtymi otarciami
naskorka, saczacymi ranami w okolicach posladkéw i kosci krzyzowej. ,,...Kazdy méj
pobyt w szpitalu tak si¢ koriczy, nie mam tam swojego 16zka i dobrego materaca. Do-
brze, ze tego nie czuj¢. Szkoda mi tylko Pani Danusi, bo miata ona ze mna dodatkowy
problem...”.

Pani Danuta jest bardzo zaangazowana w opieke¢ nad swoim podopiecznym. Przy-
chodzi trzy razy dziennie. Wykonuje podstawowe czynnosci pielegnacyjne, gotuje,
sprzata, zatatwia sprawy urzedowe. Po kazdym powrocie Pana Wiestawa ze szpitala,
leczyta odlezyny ,domowymi sposobami”. Swojg prac¢ wykonuje z olbrzymim od-
daniem. Musiala si¢ nauczy¢ postgpowad z innymi schorzeniami, ktére pojawily si¢
u podopiecznego Dotaczaly si¢ rowniez przewlekle infekcje drég moczowych. W 2006
roku wystapity liczne zmiany skdrne na korniczynach dolnych. Stosowano zalecane leki
doustne przez ponad 4 lata. Leczenie w owym czasie nie przynosito efektéw. Dopiero
w 2011 roku zdiagnozowano piodermie przewlekla brodawkujaca. Pan Wiestaw powi-
nien by¢ leczony w specjalistycznej placowee.

»...Na Oddzial Dermatologiczny nie chcieli mnie przyjag, jak si¢ dowiedzieli, ze nie
mam rodzinny i nikt nie moze ciagle przy mnie przebywac¢.... U nas si¢ leczy pacjen-
tow chodzacych (odpowiedzial mi jeden z lekarzy) — mamy za mato personelu, a pan
wymaga indywidualnej opieki...” Pozostato wigc leczenie w domu, dzigki zaangazo-
waniu opiekunki i dwém pielggniarkom — cérce i siostrzenicy. ,,...bylem we wlasnym
domu, na wlasnym tézku i wéréd swoich przyjaciét... Chyba dobrze, ze nie chcieli
mnie w tym szpitalu, bo kto bytby przy mnie tak blisko jak oni, t¢sknitbym za ta moja
»przybrana” rodzina...”.
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Fot. 6. Rozpoznana piodermia brodawkujaca Fot. 7. Stan skéry po 21 miesigcach leczenia

przewlekta (materiaty wlasne, 2012 r.) (materialy wlasne, 2011 r.)

W czasie leczenia piodermii Pan Wiestaw zachorowat na cukrzycg typu Il. ,,...to byta
moja kolejna préba. I tak mam zycie przewrdcone do géry nogami, to przeciez jeszcze
jedna cukrzyca bardziej go nie przewrdci....”. Pan Wiestaw nauczyt si¢ liczy¢ wymien-
niki, zmienit nawyki zywieniowe. Poczatkowo insuling podawata opiekunka, teraz robi
to sam. ,,...mie¢ taka opickunke, to prawdziwe szczgécie. .. Pani Danuta zorganizowata
tez spotkania z osobami chorymi na cukrzycg... Wiara, wiedza i umiejetnosci réwniez
czynia cuda, Zyje si¢ znacznie lepie;j...”

€ 2012/11/04 03:08

Fot. 8. Opickunka podajaca insuling (materiaty wlasne, 2012 r.)

Zycie Pana Wiestawa to droga przez bolesne doswiadczenia. Nie dreczy sie jednak
poczuciem winy, nie oskarza siebie i nie traktuje choroby jak kary. Potrafi rozmawia¢
z innymi réwniez o ich problemach, rozwiazuje je. Odnajduje obszary swojego zycia
nie dotknigte przez chorobg i cieszy si¢ nimi. Uczy si¢ czerpa¢ rados¢ z matych suk-
ceséw, pozytywnych wydarzen, lepszego samopoczucia danego dnia. Sprawia rados¢
innym. angazuje si¢ w rozwiazanie ich probleméw. Jest wspaniatym cztowiekiem. Od-
daje swoje serce na dloni wszystkim, ktérzy go potrzebuja. .. .jestem szczgsliwy, cho¢
zabrzmi to dziwnie... Los tak chciat...”
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Podsumowujac rozwazania z calg pewnoscia mozna stwierdzi¢, iz choroba przewle-
kta oraz wynikajacy z niej proces dtugotrwatego leczenia generuje ogrom nastgpujacych
po sobie niekorzystnych zjawisk uniemozliwiajacych samodzielng egzystencje. Na ogét
zmiany te nios3 za sobg potrzeb¢ pomocy i opieki, od ktdrej uzalezniona jest osoba
chora. Wydaje si¢, iz wsparcie udzielane przez najblizszych stanowi najwyzsza warto$é.
Nie zawsze jednak te najblizsze osoby tworzy rodzina. ,Kazdy czlowiek potrzebuje
innego czlowicka — a cztowiek chory lub niepetnosprawny potrzebuje madrego przyja-
ciela bardziej niz ktokolwiek inny” [11]. Nieprawdopodobna historia Pana Wiestawa,
jego sita ducha, ogromna determinacja w walce z choroba sktaniaja do refleksji nad
wlasnym zyciem.

10.

11.
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Wplyw polskich warunkéw wieziennych na
zachowanie osadzonych — w tym skazanych
prawomocnym wyrokiem bedacych na pograniczu
niepetnosprawnodci intelektualnej. Perspektywa
przyszlosci widziana ich oczami — doniesienia z badan

dr n. hum. Celina Witkowska'

! Wyzsza Szkota Medyczna w Legnicy

System penitencjarny w Polsce to caloksztatt przepiséw i instytucji prawa peniten-
cjarnego oraz urzadzen zakladu karnego zmierzajacych wedlug okreslonego sposobu
i metod do osiagniecia zasadniczego celu wykonania kary pozbawienia wolnosci. Ele-
mentami tego systemu s3: przepisy okreslajace sposéb wykonywania kary pozbawienia
wolnosci, typ i rodzaj zakladu karnego, systemy wykonywania kary pozbawienia wol-
nosci, podstawowe $rodki oddziatywania na przestgpcéw odbywajacych karg pozba-
wienia wolnosci, status prawny osadzonego, kadra penitencjarna, sposéb zarzadzania
i kontroli oraz kontakty wyst¢pujace migdzy kadra a osadzonymi.

Niemale znaczenie ma tez dlugo$¢ odbywania kary. Zagadnienia efektywnosci
odbywania kary pozbawienia wolnosci, byly przedmiotem badari wielu naukowcéw.
W5sréd nich byli badacze Andenaes oraz Wasik. Skupili si¢ oni gtéwnie na karach
krétkoterninowych. Uwazali oni bowiem, ze taki rodzaj kary jest bardzo skuteczny
zwlaszeza dla ludzi mlodych, skazanych po raz pierwszy. Badania dowiodly réwniez,
ze skuteczno$¢ jest tym wigksza, im jednostka wykazuje si¢ mniejsza dysfunkcjonalno-
$cig spoleczng [1].

Jednak pomimo licznych publikacji, zdania w tej kwestii staly si¢ Zrédtem watpli-
wosci. Czg$¢ badaczy stwierdzito, ze jest to kara zdecydowanie nieskuteczna. W/g ich
teorii nie ma istotnego wplywu na rozmiar pézniejszej recydywy [2]. Na podstawie
powstalych sprzecznosci, podjgto liczne badania nad karami dtugotrwalymi. Profesor
Janiszewska-Talato za kar¢ dlugoterminowa uwaza wyrok powyzej trzech lat pozba-
wienia wolnosci [3]. Wg autorki, sama $wiadomos§¢ uplywu czasu w odosobnieniu,
jest karg samg w sobie. Dodatkowo istnieje przekonanie, ze kary dlugoterminowe nie
sprawiaja osadzonym problemdéw biologicznych czy spotecznych, poniewaz ich realiza-
¢ja jest na og6t zapewniona.

Niezaleznie od dtugosci skazania, osoby pozbawione wolnosci wskutek przebywania
w zakladach karnych, znajduja si¢ w trudnej i traumatycznej sytuacji. Z jednej strony
jest to zderzenie si¢ z inna rzeczywisto$cia z nowym miejscem bytowania (z instytucja
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totalna), a z drugiej trauma zatrzymania i pozbawienia wolnosci, pracy, rodziny itp.
Trauma dotyczy nie tylko osoby odosobnionej ale tez wszystkich 0s6b jej najblizszych.

W celu whasciwej klasyfikacji skazanych Sad bierze pod uwagg nastepujace kryte-
ria: ple¢, wiek, uprzednie odbywanie kary pozbawienia wolnosci, umyslnos¢ lub nie-
umyslno$¢ czynu, czas pozostatej do odbycia kary pozbawienia wolnosci, stan zdrowia
fizycznego i psychicznego (w tym stopieri uzaleznienia od alkoholu, $srodkéw odurza-
jacych lub psychotropowych), stopieri demoralizacji i zagrozenia spolecznego, rodzaj
popetnionego przestgpstwa [4]. Poszczegdlne kryteria wplywaja na nadanie skazanemu
grupy klasyfikacyjnej a co za tym idzie przyczyniaja si¢ do tego w jakim rodzaju za-
ktadu karnego, typie oraz w jakim systemie wykonywania kary dany skazany bedzie
odbywat t¢ kare.

Niezaleznie od klasyfikacji skazanych zdarza si¢, ze do zaktadéw karnych trafiajg
réwniez osobnicy o ograniczonych mozliwosciach intelektualnych. W chwili popet-
nienia réznego rodzaju czynéw karalnych, nie zawsze sa w stanie obiektywnie oceni¢
zaistnialg sytuacje. Wigkszo$¢ z nich dziata pod presja lub namowa 0s6b trzecich. Nie-
rzadko bywa tez, ze dokonujg w/w czynéw pod wplywem alkoholu, narkotykéw lub
innych substangji psychoaktywnych.

W klasyfikacji uposledzeri umystowych ,pogranicze niedorozwoju umystowego”
poprzednio okreslone bylo jako oci¢zato$¢ umystowa. W dzisiejszej dobie podstawe
klasyfikacji Swiatowej Organizacji Zdrowia stanowi skala o $redniej 100 oraz odchy-
leniu standardowym 16. Standard ten oznacza odchylenie o 16 punktéw inteligencji.
Klasyfikacja ta umozliwia poréwnanie ilorazéw inteligencji uzyskiwanych w wyniku
badan réznymi metodami. Stan ten przedstawia ponizsza tabela.

Rozwdj przecigtny (odchylenie mniejsze i réwne 1) 85-100 84-100
Rozwdj nizszy niz przecigtny (odchylenie od -1 do -2) 70-84 69-83
Niedorozwdj umystowy lekki (odchylenie od -2 do -3) 55-69 52-68
Niedorozwdj umystowy umiarkowany (odchylenie od -3 do -4) 40-54 36-51
Niedorozwdj umystowy znaczny (odchylenie od -4 do -5) 25-39 20-35
Niedorozwdj umystowy gleboki 0-24 0-19

Tab. 1. Klasyfikacja uposledzenia umystowego wedtug IX rewizji
Migdzynarodowej Klasyfikacji Choréb i Przyczyn Zgonéw [5]

Jak wynika z powyzszej tabeli zmiany dokonane w IX rewizji polegaja przede wszyst-
kim na wyeliminowaniu stopnia jakim jest pogranicze uposledzenia, ktdre zastapiono
terminem ,,rozwéj nizszy niz przecigtny’.

Niezaleznie jednak od kondycji psychicznej, predyspozycji spotecznej, upodoban
czy wyznania, uwiezienie jednostki i zabranie jej wolnosci jest kara specyficzna. Jej cel
okresla Kodeks Karny Wykonawczy, ktéry méwi, ze: ,, Wykonywanie kary pozbawienia
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wolno$ci ma na celu wzbudzanie w skazanym woli wspétdziatania w ksztattowaniu
jego spolecznie pozadanych postaw, w szczegdlnosci poczucia odpowiedzialnosci oraz
potrzeby przestrzegania porzadku prawnego i tym samym powstrzymania si¢ od po-
wrotu do przestgpstwa’ [4].

Kara pozbawienia wolnosci poza swoimi gléwnymi celami posiada takze istotne
funkcje. Do priorytetowych naleza:

Funkcja odwetowa — jej sens wynika bezposrednio z teorii odptaty za popet-
nione przestgpstwo. Ma ona spelnia¢ rol¢ zados¢uczynienia spolecznemu po-
czuciu sprawiedliwosci i zycia zgodnie z przyjetymi normami. Kara pozbawie-
nia wolnosci jest swoistg odplatg za popelnione przestgpstwa sprawca powinien
odczu¢ dolegliwosci zwiazane z wymierzeniem mu kary oraz musi by¢ $wiadom
rozmiaru wyrzadzonego zla [4].

Funkcja poprawcza (wychowawcza) — mysla przewodnig tej funkeji jest
optymistyczne przekonanie, wedtug keérego kazdego czlowicka mozna zawsze
zmieni¢ na lepsze, gdy tylko zajdzie taka potrzeba. Jest ona realizowana przede
wszystkim poprzez istniejacy w wigzieniu system kar i nagréd, ksztalcenie ska-
zanych, prace fizyczna a takze dziatalno$¢ kulturalno-oswiatowa i sportowa.
Nalezy w tym miejscu zwréci¢ uwagg na fake, ze niezaleznie od oceny efektyw-
nosci tych poczynan maja one duza warto$¢ sama w sobie. Pozwalaja wypetni¢
czas skazanym a takze przyczyniajg si¢ do zachowania ich zdrowia psychiczne-
go [4].

Funkgja eliminacyjna — polega na tym, Ze osadzenie w jednostce peniten-
¢jarnej uniemozliwia sprawcy popetnienie nowych przestgpstw. Zastosowanie
izolacji i wykluczenie z normalnego spoteczeristwa ma go wigc tylko pozba-
wi¢ sposobnosci do popetniania nastgpnych przestepstw, a co za tym idzie
ma uchroni¢ ludzi wolnych i sprawiedliwych przed zagrozeniem z jego strony.
Nalezy w tym miejscu zauwazy¢, ze izolacja wigzienna nie wyklucza catkowicie
okazji do popelnienia nowych przestgpstw. Zdarzaja si¢ bowiem w zaktadach
karnych kradzieze, pobicia, gwalty a takze przypadki fizycznego i psychicznego
zngcania si¢ jednych wigzniéw nad innymi.

Funkcja odstraszajaca — dotyczy ona, w przeciwieistwie do funkgji elimina-
cyjnej, nie tylko 0séb juz skazanych, ale réwniez i tych, kt6rzy nie mieli do tej
pory zadnego osobistego kontaktu z aparatem wymiaru sprawiedliwosci. Zgod-
nie z ideg tej funkcji mozna zaktada¢, ze osoby majace do wyboru zachowanie
spolecznie akceptowane a zachowanie antyspoteczne (moze mie¢ to miejsce
w sytuacjach pokusy, np. pokusy oszustwa lub kradziezy) rozwaza ewentualne
zyski i koszty takiego czy innego zachowania si¢. Na site odstraszajacg przed
kara pozbawienia wolnosci maja wplyw zapewne nie tylko wlasciwosci samej
kary, np. jej dolegliwosci czy dlugo$¢ trwania, ale réwniez cechy osobowosci
potencjalnego sprawcy, jego sytuacja materialna i zyciowa.

Ponadto karg pozbawienia wolnosci charakteryzujg réwniez zasady jej wykonania.
Nalezg do ich:

Zasada humanitaryzmu — pozbawienie wolnosci wykonuje si¢ w takich wa-
runkach materialnych i moralnych, ktére zapewniajg poszanowanie godnosci
ludzkiej. Powyisza zasada ma odzwierciedlenie w Kodeksie Karnym Wyko-
nawczym, ktéry stwierdza, ze: ,Art. 4. §1. Kary, $rodki karne, zabezpiecza-
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jace 1 zapobiegawcze wykonuje si¢ w sposéb humanitarny, z poszanowaniem
godnosci ludzkiej skazanego. Zakazuje si¢ stosowania tortur lub nieludzkiego
albo ponizajacego traktowania i karania skazanego” [4]. Wedtug nowych Eu-
ropejskich Regut Wieziennych wykonywanie kary pozbawienia wolnosci oraz
traktowanie wigzniéw wymaga wzigcia pod uwage wymogéw bezpieczeristwa
i dyscypliny, jednak z zapewnieniem warunkéw osadzenia, ktére nie naruszaja
ludzkiej godnosci. Zasada ta dotyczy nie tylko ludzkiego traktowania osadzo-
nych w bezposrednich kontaktach mig¢dzyludzkich. Wymaga ona takze aby
warunki, w jakich osadzeni odbywaja kar¢ nie uragaly godnosci ludzkiej.
Zasada tolerancji — podczas wykonywania jakichkolwiek czynnosci stuzbo-
wych, w codziennych kontaktach z osobami pozbawionymi wolnosci nie nale-
zy stosowa¢ jakiejkolwiek dyskryminacji z powodu ich przekonar religijnych,
politycznych oraz rasy narodowosci, koloru skéry i innych cech osobistych,
np.: wygladu fizycznego, stanu psychicznego czy preferencji seksualnych. Kaz-
dego skazanego traktuje si¢ w oparciu o te same zasady wykonywania kary
pozbawienia wolnosci, bez wzgledu na rodzaj popetnionego przez niego czynu
przestgpczego. W praktyce chodzi o to, ze na zaangazowanie personelu w co-
dzienne czynnosci stuzbowe dotyczace skazanych nie powinny mie¢ wptywu,
np.: kolor skéry skazanego, rodzaj popelnionego przestgpstwa albo stan majat-
kowy danego skazanego, ale powinno to by¢ uzaleznione od mozliwosci wyko-
nania danej czynnosci stuzbowej.

Zasada praworzadnosci — karg pozbawienia wolnosci wykonuje si¢ tylko zgod-
nie z prawem, tzn. w takim zakresie, w jakim reguluja to obowiazujace przepisy
prawa. W polskim systemie penitencjarnym jest to o tyle fatwe, ze wszystkie
czynnosci zwiazane z wykonywaniem kary pozbawienia wolnosci sa prawnie
unormowane. Najwazniejsze uregulowania wykonywania kary pozbawienia
wolnosci zawarte sg w Kodeksie Karnym Wykonawczym [4], ustawie o Stuzbie
Wigziennej [6], a takze w licznych rozporzadzeniach, zarzadzeniach i instruk-
cjach Dyrektora Generalnego Stuzby Wigziennej, jak réwniez zarzadzeniach
dyrektora kazdej jednostki podstawowej w sprawie ustalenia porzadku we-
wnetrznego. Praworzadno$¢ nie oznacza jednakowego traktowania wszystkich,
a jedynie traktowanie wszystkich w oparciu o te same przepisy.

Zasada otwarto$ci — przy zalozeniu, ze wigzienie jest ,swoista szkota zycia
na wolnosci” to prowadzona tam ,nauka’ nie moze si¢ odbywa¢ bez kontak-
tu z wolnoscia. Inaczej méwiac proces readaptacji spotecznej musi przebiegad
w kontakcie ze spoleczeristwem. Nie kazdy skazany w takim samym stopniu
moze mie¢ styczno$¢ z wolnoscia. Dlatego otwarto$¢ dzieli si¢ na: wewnetrzng
(kontakt skazanego ze spoleczeristwem odbywa si¢ wewnatrz zaktadu karnego
poprzez, np.: widzenia na terenie zakladu karnego, spotkania okolicznosciowe
z rodzing (wigilia, walentynki, dziedl dziecka), postuge religijna, rozmowy te-
lefoniczne z rodzina, paczki oraz mozliwos¢ ogladania audycji telewizyjnych,
czytania prasy i stuchania radia) oraz zewngtrzng (kontakt skazanego ze spote-
czenistwem odbywa si¢ na zewnatrz zaktadu karnego poprzez, np.: pracg, na-
uke, przepustki, widzenia poza terenem zaktadu karnego oraz réznego rodzaju
zajecia kulturalno-oéwiatowe organizowane poza terenem zaktadu karnego
(wycieczki do muzeum, do kina, teatru, udziat w imprezach sportowych).
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e Zasada wolnej progresji (progresja — post¢p w miarg staral) — warunki, w ke6-
rych skazany odbywa kar¢ pozbawienia wolnosci w duzej mierze zaleza od jego:
postawy, zachowania, woli poprawy, zaangazowania w proces resocjalizacji,
postgpowania w réznych sferach zycia. Umozliwienie skazanemu wplywania
na swdj los poprzez samokontrolg zachowania ma by¢ bodzcem do jego rozwo-
ju przy jednoczesnym ksztattowaniu odpowiedzialnosci. Powtarzajace si¢ dobre
lub zfe zachowania skazanego skutkowa¢ moga awansem lub degradacja do in-
nego typu zaktadu karnego. W celu okreslenia zachowania skazanego sporzadza
si¢ szczegdtowa opini¢ dotyczaca wielu sfer zycia.

e Zasada indywidualizacji — nie ma dwdch takich samych ludzi, wigc nie
ma dwdch takich samych wigzniéw. Oznacza to, ze $rodki i metody oddzia-
tywania dobiera si¢ indywidualnie z uwzglednieniem niemal wszystkich cech
tych oséb. Bierze si¢ pod uwagg szczegdlnie: stopient demoralizacji, pte¢, status
majatkowy, zainteresowania, stan zdrowia, rodzaj popetnionego czynu, przyna-
lezno$¢ do podkultury. Indywidualizacja przejawia si¢ nie tylko w doborze $rod-
kéw ale i w catym postgpowaniu ze skazanym. W zaktadach karnych indywidu-
alnie dla kazdego skazanego rozpatruje si¢ wszelkie prosby, wnioski, nagrody,
kary, ulgi, przepustki, jak réwniez osobno dla kazdego skazanego przygotowuje
si¢ indywidualny program oddziatywan, sporzadza si¢ opinig okresowa a takze
rozpatruje si¢ wnioski o warunkowe przedterminowe zwolnienie.

Na realizowanie skutecznosci réznych funkeji kary pozbawienia wolnosci duzy
wplyw maja czynniki utrudniajace resocjalizacj¢ w zakladach karnych. Mozna je po-
grupowad w cztery niezalezne od siebie cechy. Im wigcej z nich przejawia okreslona jed-
nostka, tym proces resocjalizacyjny staje si¢ trudniejszy. Niejednokrotnie nie przynosi
tez oczekiwanych rezultatéw. Sg to:

*  Woeczesne wykolejenie spoteczne poprzez kontakt ze srodowiskiem patologicz-
nym, dewiacyjnym czy przestgpczym. W efekcie skazany ma poczucie wezesne-
go naznaczenia spotecznego.

*  Dsychopatyczne rysy osobowosci np. chtéd emocjonalny, brak dostrzegania po-
trzeb innych ludzi, brak tolerangji, brak poczucia winy i skruchy, makiawelizm.

*  Glebokie poczucie krzywdy w stosunku do karzacych oraz przekonanie o ich
uprzedzeniu, niesprawiedliwosci.

*  Specyficzna struktura norm osobistych i wartosci, odbiegajaca od ogdlnie przy-
jetych standardéw postgpowania, ponadto nadmiernie rozbudowane techniki
usprawiedliwiania swoich antyspotecznych czynéw [7].

Czynnikami sprzyjajacymi procesowi resocjalizacji skazanych, b¢dg natomiast czyn-
niki przeciwne do opisanych powyzej. W tym wzgledzie upatruje si¢ wige elementéw
sukceséw pracy nad skazanymi niezaleznie od ich wieku oraz dlugosci odsiadywanych
wyrokéw.

Podmiotem badari prowadzonych na potrzeby niniejszego artykutu byly osoby ska-
zane prawomocnym wyrokiem odbywajace kar¢ pozbawienia wolnosci. Wsréd bada-
nych znalazly si¢ jednostki o réznym ilorazie inteligencji. Cz¢$¢ z nich posiadata powaz-
ne deficyty w tym zakresie. Zatozonym celem badan byta analiza prestizu spotecznego
skazanych jeszcze przed wejéciem w konflikt z prawem, w odniesieniu do ich wieku,
wyksztalcenia oraz status rodzinnego. Chciano réwniez uzyska¢ odpowiedz na pytanie
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o zamiary zyciowe badanych po odbyciu przez nich kary pozbawienia wolnosci, ktéra
pozwolita by okresli¢, czy resocjalizacja odniosta oczekiwane skutki. Jesli tak — to w jak
duzym zakresie. Dodatkowym celem niniejszych badar, byta analiza socjalizacji osdb,
ktére posiadaly orzeczenie o niepetnosprawnosci. Jedna z nich w przesztosci miata dwie
proby samobdjcze. Powodem byt zawdd mitosny.

Zaprezentowane w niniejszym artykule badania, zostaly przeprowadzone na terenie
Aresztu Sledczego we Wroctawiu, w keérym mieéci sie Zaktad Karny. Uzyskane dane
pochodza z lat 2010-2011 r. Badania zostaly przeprowadzone na 40 skazanych, kt6rzy
brali udzial w szkoleniu projektowym dotyczacym podnoszenia lub nabywania kwalifi-
kacji zawodowej. Kazdemu z osadzonych zostato do odbycia do 2 lat pozbawienia wol-
nosci. Byli to mezezyzni od 23 do 50 roku zycia. 30% z nich odbywato wyrok po raz
kolejny. Pigciu z nich posiadato orzeczenie o niepetnosprawnosci. Kazda z w/w oséb
posiadata wyksztalcenie podstawowe.

W celu przeprowadzenia badan postuzono si¢: rozmowa kierowana, obserwacja
uczestniczacg oraz Inwentarzem Zainteresowan wg. A. Frydrazychowicz.

Bardzo waznym elementem wsp6lnym dla badanej grupy (oprécz jednej osoby) byt
fakt, iz osadzeni nie deklarowali uczestnictwa w zadnej grupie nieformalnej. W roz-
mowie kierowanej, 90% respondentéw stwierdzilo, ze przynaleznos¢ do jakiejkolwiek
z grup, zdecydowanie utrudnia przedterminowe, warunkowe zwolnienia z zakladu
karnego.

Uzyskane wyniki ujawnily, ze wiréd w/w oséb byli i tacy, ktérzy spedzili w zakia-
dzie karnym spora liczbe lat — tacznie ponad 7 do 10-ciu lat. Przy czym w wigkszosci
nie byt to jednorazowy, dluzszy wyrok, ale kilka o mniejszej szkodliwosci spoleczne;j.
W/w respondenci, nie przekraczali jednak 7%.

Na postawie innych badaf przeprowadzonych w Areszcie Sledczym w Jeleniej
Gorze, autorka niniejszego artykutu uzyskala nieco inne dane, dajace si¢ zamkna¢
w stwierdzeniu: im dluzszy ,staz wigzienny” — tym wyzszy wskaznik procentowy
osadzonych nie identyfikujacych si¢ z zadna z nieformalnych grup wigzniéw. Nalezy
domniemywa¢, ze powyzsza sytuacja moze by¢ spowodowana faktem, ze wigzniowie
odbywajacy kolejne wyroki przystosowali si¢ do sytuacji trudnej zwiazanej z izolacja.
W zwiazku z powyiszym nie potrzebujg juz ochrony ze strony ,grypsery”, a sposobu
na przetrwanie w wigzieniu upatrujg w innych aktywnosciach nie zwiazanych z jaka-
kolwiek podkultura.

Natomiast analizujac wyksztalcenie wigzniéw, posréd badanych najliczniejsza
grupe stanowili osadzeni z wyksztalceniem podstawowym (58%), oraz zawodowym
(25%). Pozostali badani prawdopodobnie nie ukoriczyli szkoty podstawowej, ponie-
waz nie podali zadnych danych w tym zakresie. Z uzyskanych wynikéw mozna bez
trudu stwierdzi¢, ze wyksztalcenie badanych wigZniéw jest raczej niskie albo znikome.
Z drugiej za$ strony, wszystkie z badanych oséb dobrowolnie przystapily do edukacji
w zakresie podnoszenia wlasnych kwalifikacji. Biorac pod uwagg fake, ze w najblizszym
czasie planowaly opuszczenie zaktadu karnego, ich decyzje nalezy odczyta¢ jako suk-
ces resocjalizacyjny. Przy czym grupa skazanych o nizszym niz przeci¢tnym rozwoju
intelektualnym, zupelnie nie réznila si¢ od pozostatych, pomimo fakeu trudniejszego
przyswajania wiedzy.

W interpretacji wynikéw nie pomini¢to réwniez analizy stanu cywilnego bada-
nych mezezyzn. Okreslenie stanu cywilnego badanych wigzniéw ma lub moze mieé
znaczacy wplyw na jako$¢ funkcjonowania ich rodzin. Rodzina stanowi dla cztowieka
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duze wsparcie, szczegSlnie wazng role odgrywa w sytuacjach trudnych do keérych nie-
watpliwie zalicza si¢ zaklad karny. Pobyt w nim moze utrudni¢ kontynuowanie wigzi
mi¢dzy matzonkami i pozostalymi cztonkami rodziny, jednoczesnie prowadzi do roz-
bicia rodziny, a drugiej strony — paradoksalnie — izolacja wigzienna moze przyczynié
si¢ do wzmocnienia tych relacji. W grupie badanych najwigcej oséb to osoby stanu
wolnego (56%), oraz osoby zyjace w konkubinacie (15%). Mimo to jednak autorka
niniejszych badan sadzi, ze nie s3 to w pelni prawdziwe dane ze wzgledu na fake dtu-
goletniego odizolowania. Cickawostka byly tez osoby bedace na pograniczu petno-
sprawnosci intelektualnej. Zadna z nich nie deklarowala posiadania osoby znaczacej
w tym wzgledzie. Ciekawym przy tym byt fake optymistycznego nastawienia do zycia.
Swoja uwage skupity na ewentualnym poznaniu osoby bliskiej, zaraz po opuszczeniu
instytucji totalnej w jakiej przebywaly. Doda¢ nalezy, ze $rednia wicku wynosita u nich
27-35 lat. Wysoki odsetek 0séb stanu wolnego zdaje si¢ by¢ oczywisty przez wzglad
na bardzo mlody wiek oséb badanych. Ponad 65% osadzonych nie przekroczyla 35
roku zycia. Mozna zatem przypuszczaé iz osoby te zwigzane s3 jeszcze z wlasnymi ro-
dzinami i od nich moga spodziewac si¢ niezbednego wsparcia. Ponad 22% badanych
to jednostki rozwiedzione. Nalezy zwrdci¢ uwagg, iz rozwiedzieni wi¢zniowie zazwyczaj
nie mogg liczy¢ na wsparcie swojego bylego partnera. A osoby badane, ktére pozostaja
w zwiazku malzeriskim, nie moga mie¢ gwarandji, ze ich zwiazek przetrwa i predzej czy
p&zniej si¢ nie rozpadnie.

Pomimo takiej sytuacji, osadzeni bardzo chg¢tnie utrzymuja kontakty koresponden-
cyjne za pomoca listow. Mimo iz listy zanim trafig do osadzonego s3 sprawdzane i czy-
tane przez pracownikéw penitencjarnych, to odgrywaja one wazna rol¢ w komunikacji
z najblizszymi. Jak wynika z uzyskanych danych ponad 47% osadzonych przyznaje
si¢ do czgstotliwosci korespondengji z najblizszymi — co 2-3 tygodnie. Tylko nielicz-
na grupa osadzonych (9%) wskazuje, iz nie utrzymuje kontaktu z najblizsza rodzina,
w tym z rodzicami. Do tej grupy nalezy zaliczy¢ osoby bedace na pograniczu niepel-
nosprawnosci. Nalezy zwréci¢ uwagg, iz ten brak utrzymywania kontaktu moze by¢
spowodowany tym, iz rodzina nie chce utrzymywaé kontaktu z osoba, ktéra obecnie
przebywa w zaktadzie karnym.

Za posrednictwem przeprowadzonych rozméw 53% osadzonych jest zadania,
ze osadzenie w zakladzie karnym przyczyni si¢ do ich negatywnego odbioru spotecz-
nego po opuszczeniu przez nich muréw wigziennych. Mgzczyzni bedac odizolowani
od $wiata zewngetrznego, obawiaja si¢ powrotu do normalnego zycia. Narasta w nich
trwoga o wlasna przysztos¢, oraz Igk, iz po odbyciu kary nie dostang drugiej szansy
na godne zycie. Tak deklarowaty osoby gtéwnie po 37 roku zycia.

Na bardzo podobnym poziomie ksztattowaly si¢ odpowiedzi dotyczace deklaracji
zycia uczciwego. Deklarowato je 61% badanych, w tym wszystkie osoby na pograniczu
niepelnosprawnosci. Pomimo braku takiej deklaracji u niespetna 40% badanych nalezy
zaznaczy¢, iz jest to bardzo zadawalajacy wynik resocjalizacyjny. Wsréd pozostalych
osadzonych, nie zanotowano jakichkolwiek deklaracji. Byly to osoby z najmtodszego
przedziatu wickowego. Jednoczenie nalezy podkresli¢, ze nie okreslaly one checi po-
wrotu do zakladu karnego, a pytania dotyczace tego problemu pomijaly milczeniem.
Nie byly przy tym aroganckie, co sktania autork¢ badai do okreslenia tych oséb jako
niedowarto$ciowane o zanizonej samoocenie.

Uwagge badacza poruszyly jednak dwie inne bardzo negatywne odpowiedzi — pra-
gnienie zemsty — 4% oraz brak checi powrotu na wolno$¢ — 1,5%. Pomimo niskich
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danych w tym zakresie, nie s3 one budujace, a bardziej swiadczg o porazce procesu
resocjalizacji. Biorac pod uwagg statystycznie mtody wiek osadzonych, ludzie ci sami
skazuja si¢ na marginalizacj¢ zycia spolecznego zaraz po opuszczeniu miejsca w kedrym
przez jaki$ czas przebywali. Nalezaloby si¢ zatem nachyli¢ nad tym problemem, zanim
nie osiagnie on wigkszych rozmiaréw.

Jako ostatnie pytanie problemowe, na jakie poszukiwano odpowiedzi wsréd ba-
danych, byta analiza poczucia czy osadzony jest dobrym czlowiekiem. Wyniki byly
dla autorki tych badari zdumiewajace. Az 61% odpowiedzialo, ze owszem — czuje si¢
dobrym cztowiekiem i obywatelem. Natomiast 27% respondentéw usprawiedliwiato
siebie i swoje czyny, zastaniajac si¢ alkoholem. Na uwagg zastugiwat fake, ze osoby be-
dace na pograniczu petnosprawnosci intelektualnej w 100% deklarowaty cheé pomocy
drugiemu czlowiekowi. Usprawiedliwiali swoj pobyt w zakladzie gléwnie wplywem
innych os6b — najczesciej byli to koledzy. W jednej odpowiedzi wskazano na sympatie.

Reasumujac: Pomimo réznorodnych opinii spolecznych na temat wiarygodnosci
jak i skutecznosci dziatan zaktadéw karnych, nalezy wierzy¢ w sens resocjalizacji, oraz
da¢ osadzonym szansg jak tez mozliwo$¢ godnego zycia w spoleczenstwie. Powyzsze
badania — chodZ przeprowadzone na niewielkiej grupie osadzonych wykazaly, ze sukces
jest mozliwy. Nalezy tylko zauwazy¢ jego perspektywe. W przekonaniu autorki badan
ogromna role resocjalizujaca spetnia w polskich zaktadach karnych dziatalnos¢ Unii
Europejskiej. Dzigki pozyskiwanym funduszom przeznaczonym na réznego rodzaju
projekty dotyczace pracy w rodzinie, doradztwa zawodowego, podwyzszania czy zdo-
bywania kwalifikacji, daje si¢ skazanym szans¢ na godny powrét do spoleczeristwa.
Czy ja wykorzystaja nalezycie? — Prawdopodobnie bedzie to niewykonalne w 100%,
jednak niewatpliwie jest to dodatkowa szansa zyciowa dla tych czgsto zagubionych
oséb. Jako spofeczeristwo musimy pamigtaé, ze gro z nich nie miato pozytywnych
wzorcdw w rodzinie — alkohol, prostytucja, przemoc, rozboje — a ich brak nie sprzyja
socjalizacji. Efektem tego w duzej mierze jest zwigkszona przestgpczos¢ i demoralizacja
spoleczna. Dlatego pedagodzy resocjalizacyjni musza nieustannie walczy¢ o dobro tych
ludzi. Cho¢by dla jednego takiego przypadku warto poswigci¢ swoj trud, wysitek, oraz
umiejetnosci resocjalizacyjne.

Whioski:

1. Analiza prestizu spofecznego skazanych jeszcze przed wejsciem w konflike
z prawem nie byla zadawalajaca. Wiasciwie nie réznita si¢ zbytnio od innych
osadzonych przebywajacych w polskich zaktadach karnych. Potwierdzita si¢
wigc smutna teoria, ze czynéw karalnych poduszczajg si¢ gtéwnie osoby mtode
oraz niewyksztalcone. Rzadkie przypadki przepustek, nie sprzyjaja réwniez pie-
legnacji wigzi emocjonalnych w rodzinie.

2. W wyniku przeprowadzonych badan uzyskano zadawalajace odpowiedzi od-
no$nie planéw zyciowych skazanych po odbyciu kary pozbawienia wolnosci.
Pond 60% badanych ztozyto deklaracje weryfikacji swojego dotychczasowego
zycia. Chcg zy¢ nie wchodzac juz wigeej w konflike z prawem. Na szczegdlng
uwagg zastuguje tez fakt postrzegania wlasnej osoby jako pozytywnej. Autorka
tego artykutu oraz prezentowanych wynikéw badan jako kurator sadowy z po-
nad 20-letnig prakeyka wie, ze takie mniemanie o wlasnej osobie wynika gléw-
nie z artykutu za ktéry osadzeni otrzymujg wyrok. W zdecydowanej wigkszosci
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sa to osoby trudniace si¢ kradziezami, gdzie rzadko dokonujg uszkodzen ciata
na osobach poszkodowanych lub mieniach nalezacych do nich.

Grupa skazanych o nizszym niz przecigtnym rozwoju intelektualnym, swoim
zachowaniem i planami Zyciowymi zupelnie nie réznita si¢ od pozostatych
osadzonych. Wyjatek stanowito jedynie podejscie do problematyki poznania
osoby bliskiej po opuszczeniu zaktadu karnego. Jest to bardzo budujace zjawi-
sko. Swiadczy bowiem o pozytywnych relacjach panujacych pomiedzy osobami
niegrypsujacymi. Zmienia si¢ zatem wizerunek polskiego wigziennictwa sprzed
20-30 lat.
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Regulamin publikowania prac

ACTA SCHOLAE SUPERIORIS MEDICINAE LEGNICENSIS zamieszcza
recenzowane oryginalne prace badawcze oraz artykuly pogladowe z zakresu pielegniar-
stwa, ratownictwa medycznego i zdrowia publicznego. Redakcja przestrzega zasad za-
wartych w Deklaracji Helsiniskiej, a takze w Interdisciplinary Principles and Guidelines
for the Use of Animals in Research, Testing and Education, wydanych przez New York
Academy of Sciences Ad Hoc Committee on Animal Research. Wszystkie prace do-
$wiadczalne odnoszace si¢ do ludzi lub zwierzat musza by¢ przygotowane zgodnie z za-
sadami etyki i zawiera¢ o$wiadczenie, ze protokét badawczy jest zgodny z Konwencja
Helsiriska i akceptowany przez odpowiednia komisje etyczna z macierzystej instytucj.

ZASADY RECENZOWANIA PRAC
Redakgja przyjmuje prace oryginalne oraz pogladowe. Kazda praca podlega recenzji
przez niezaleznego recenzenta. Kolegium redakcyjne kwalifikuje prace do druku po
uzyskaniu pozytywnej recenzji. Autor otrzymuje artykut do korekty autorskiej. Wydru-
kowany artykut staje si¢ wlasnoscia Wydawcy, ktérym jest Wyzsza Szkota Medyczna
w Legnicy.

POZWOLENIE NA DRUK
Do przygotowanego materiatu autor/rzy pracy zobowiazani sa do dolaczenia
o$wiadczenia, ze nie byl on wczesniej publikowany ani nie jest zlozony w redakeji
innego czasopisma. Jezeli material byt juz wczesniej opublikowany, nalezy do niego
dotaczy¢ pisemng zgode¢ na ponowne wydanie zaréwno od poprzedniego wydawcy, jak
i autoréw oryginalnej pracy.

PRZYGOTOWANIE EDYCYJNE MASZYNOPISU
STRONA TYTULOWA. Na stronie tytutowej nalezy podaé: tytut pracy (polski i angiel-
ski), nazwiska i imiona autoréw, afiliacj¢ i doktadny adres kazdego z autoréw oraz
nazwisko, imie, telefon, faks, adres e-mail autora odpowiedzialnego za korespondencje.
Zaleca si¢ ponadto podanie tzw. , krétkiego tytutu” skladajacego si¢ z okoto 45 znakédw.

STRESZCZENIE. Do artykutu nalezy dotaczy¢ streszczenie w jezyku polskim i angiel-
skim. Streszczenie prac oryginalnych musi sktadad si¢ z nastepujacych wyodrebnionych
czgéci: Wprowadzenie, Cel pracy, Material i metody, Wyniki, Wnioski.

Streszczenie w jezyku angielskim nie powinno przekracza¢ 400 stéw, a w jezyku
polskim 300. Wszystkie skroty zastosowane w streszczeniu musza by¢ wyjasnione
w artykule. Streszczenia prac pogladowych powinny zawiera¢ od 150 do 250 stow.
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Po streszczeniu nalezy umiesci¢ nie wigeej niz 5 stéw kluczowych w jezyku polskim
i angielskim, rekomendowanych przez Index Medical Subject Headings — MeSH
(heep://www.nlm.nih.gov/mesh/meshhome.html).

Maszynopis. Prace pogladowe nie powinny zawiera¢ wigcej niz 6000 stéw, orygi-
nalne 5000. Praca oryginalna powinna sktada¢ si¢ z nastgpujacych czgéci: Wprowadze-
nie, Material i metody, Wyniki, Oméwienie, Pimiennictwo. Artykuly nalezy pisa¢ na
papierze formatu A4 (21 x 30 cm lub 22 x 28 ¢m) z zachowaniem podwdjnej interlinii
(dotyczy to réwniez wykazu literatury, podpiséw do rycin i tabel). Kazdg cz¢$¢ pracy
nalezy pisa¢ na oddzielnej stronie. Tekst powinien by¢ napisany 12-punktows czcion-
k3. Odniesienia do literatury, rycin i tabel nalezy umieszcza¢ zgodnie z kolejnoscia
cytowania w tekscie. W tekscie nie mozna stosowaé zadnych wyréznien. Wskazane jest,
aby podawa¢ migdzynarodowe nazwy lekéw, a nie preparatéw fabrycznych. Wyniki
badan biochemicznych i innych powinny by¢ podane w jednostkach zgodnych z ukta-
dem SI. Nalezy ujawni¢ wszelka pomoc finansows i materialna.

PISMIENNICTWO. Autorzy ponosza odpowiedzialno$¢ za poprawnos¢ cytowanej lite-
ratury. Cytowanie prac nalezy ograniczy¢ tylko do pozycji najnowszych i taczacych sig
bezposrednio z przedstawionym tekstem. Liczba pozycji cytowanego pismiennictwa
w artykutach pogladowych nie moze przekraczaé 40, w pracach oryginalnych 30 po-
zycji. Wykaz i numeracja pi$miennictwa powinny by¢ zgodne z kolejnoscia cytowania
w tekscie, tabelach i rycinach. Spis pi$miennictwa musi zawieraé: nazwiska i inicjaty
imion wszystkich autoréw, tytul pracy, skrét tytutu czasopisma (wedtug Index Me-
dicus), rok wydania, numer tomu, numer strony poczatkowej i koncowej, zgodnie
z ustaleniami podanymi w ,Uniform Requirements for Manuscripts Submitted to
Biomedical Journals” (Am. Intern. Med. 1997, 126, 36-47). Przyklady cytowanego

piSmiennictwa:

ARTYKUL W CZASOPISMIE:

1. Gianrossi R., Detrano R., Mulvihill D., Lehmann K., Dubach P, Colombo A.,
Ross A.: Exercise-induced ST depression in the diagnosis of coronary artery disease: a me-
taanalysis. Circulation 1989, 80, 87-98.

2. Dufty M.]J.: Tumor Markers — Which Ones Are Clinically Useful? Adv. Clin. Exp.
Med. 2003, 12, 555-559.

Rozdziat z wydan ksigzkowych:

Nazwiska i inicjaly imion autoréw, tytut cytowanego rozdziatu, tytut ksiazki, nazwi-
ska i inicjaty imion redaktoréw wydania, nazwa i siedziba wydawnictwa, rok wydania,
numer pierwszej i ostatniej strony cytowanego rozdziatu, np.:

Rossati M. L., Smith R., Krovis B. L. K.: Congestive Heart Failure. In: Heart Disease
in Infants, Children, and Adolescents. Eds.: Moss A.]., Adams E, Williams & Wilkins,
Baltimore 1983, 2nd ed., 169-179.

Ksiazki: Nazwisko i inicjal(y) imienia autoréw, tytul, nazwa i siedziba wydawnic-
twa, rok wydania, edycja, numer pierwszej i ostatniej strony cytowanego fragmentu,
np.:
Roobak A. B.: Textbook of Internal Medicine. Saunders, New York 1887, 24th ed.,
123-127.
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Ryciny i tabele: Profesjonalnie przygotowane wykresy, rysunki i fotografie w trzech
egzemplarzach nalezy numerowaé jako ryciny i dofaczy¢ do pracy oddzielnie, poza
tekstem, w wersji elektronicznej oraz wydrukowane na papierze. Wszystkie oznaczenia
i symbole na rycinach musza by¢ czytelne. Podpisy do rycin w jezyku polskim i angiel-
skim nalezy dotaczy¢ oddzielnie.

Ryciny nalezy ponumerowaé cyframi arabskimi w kolejnosci, w jakiej ukazujg sie
w tekscie. Tabele nalezy zamiesci¢ na oddzielnych stronach i numerowaé cyframi arab-
skimi zgodnie z cytowaniem w tekscie. Podpisy do tabel musza by¢ napisane w jezyku
polskim i angielskim. Wszystkie skréty powinny by¢ wyjasnione w przypisie.

NADSYLANIE MASZYNOPISOW

Oryginat i dwie kopie maszynopisu zawierajace wszystkie ilustracje i tabele powin-
ny by¢ nadsylane pod ponizszy adres:

Sekretarz Redakcji — mgr Czestaw Kowalak

ACTA SCHOLAE SUPERIORIS MEDICINAE LEGNICENSIS

ul. Powstaricéw Slaskich 3

59-220 Legnica, Polska

tel.: +48 76 854 99 35

e-mail: rektorat@wsmlegnica.pl

PRACE PRZYGOTOWANE NA NOSNIKACH ELEKTRONICZNYCH

Redakgja przyjmuje prace na CD-ROM-ach lub przestane e-mailem. Teksty nalezy
przekazywaé w formacie Word. Material ilustracyjny nalezy przygotowaé: w formacie
TIFF — dla skanéw, CorelDRAW lub Adobe Illustrator — dla grafiki wektorowej, Mi-
crosoft Excel — dla wykreséw i diagraméw. Kazdy dysk musi by¢ opisany: nazwisko
autora, tytul pracy, nazwa pliku, program i numer wersji. Tekst i materiat ilustracyjny
musza by¢ w oddzielnych plikach.

Tekst na dysku musi by¢ zgodny z wydrukiem.

KOREKTA AUTORSKA
Korekte autorska nalezy zwréci¢ do Redakeji w ciagu 7 dni. W przeciwnym wypad-
ku artykut zostanie wycofany z danego zeszytu. Zmiany w korekcie autorskiej inne niz
bledy skladu drukarskiego sa wprowadzone na odpowiedzialno$¢ autora.
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