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Poradnik dla Rodzicéw dzieci
z mOzgowym porazeniem
dzieciecym (MPD)



Czym jest mézgowe
porazenie dzieciece?

Mézgowe porazenie dzieciece jest zespotem wielu réznorodnych objawéw, po-
wstatych na skutek uszkodzenia mézgu na etapie jego wczesnego rozwoju. Uszko-
dzenie to najczesciej wystepuje jeszcze przed urodzeniem sie dziecka, rzadziej
w czasie porodu lub po urodzeniu i ma charakter niepostepujacy. Jednak jego ob-
jawy moga stawa¢ sie bardziej widoczne wraz z wiekiem dziecka (stad czesto po-
jawiaja sie trudnosci w postawieniu diagnozy o moézgowym porazeniu dzieciecym,
u bardzo matych dzieci). Uszkodzenia mdzgu u dzieci z tym schorzeniem skutkuja
wystepowaniem nieprawidtowosci w zakresie ruchu i postawy, ktére moga by¢ wyra-
zone w rdzny sposob i z réznym stopniem nasilenia. Mézgowe porazenie dzieciece
w niektérych przypadkach moze objawiac sie poprzez jedynie nieznaczne dysfunk-
cje czy uposledzenie koordynacji ruchowej, w innych natomiast moze powodowac
catkowite porazenie koriczyn, trudnos$ci w poruszaniu sie i codziennym funkcjono-
waniu. Przy mdzgowym porazeniu dzieciecym najczesciej stwierdzanymi chorobami
wspotistniejacymi sa:

e padaczka,

e uposledzenie umystowe,

«  zaburzenia widzenia czy stuchu.

Kazde dziecko dotkniete ta choroba to osobny przypadek medyczny i wymaga indy-
widualnego podejscia do ustalenia, a nastepnie prowadzenia Sciezki terapeutyczne)

Nie zawsze udaje sie jednoznacznie okresli¢
przyczyne choroby. Istnieje bowiemn szereg czyn-
nikow, ktore moga by¢ bezposrednia przyczyna
rozwoju mdzgowego porazenia dzieciecego
Wéréd nich mozemy wyrdzni¢ min.:

. ograniczenie mézgowego przeptywu krwi,
. niedotlenienie, urazy, wady wrodzone,
. a takze podwyzszony poziom glukozy

w trakcie ciazy.




Réwnie istotnym czynnikien sa infekcje, ktére przebyta
mama w trakcie ciazy, min

»  toksoplazmoza,

o rbzyczka,

»  cytomegalia,

»  opryszczka,

choroby te sa takze czesta przyczyna przedwczesnych po-
rodéw oraz niskiej masy urodzeniowej

Udowodniono, ze wyzej wymienione czynniki przyczy-
niaja sie do uszkodzenia tkanki mozgowej i w zalez-
nosci od tego, jaki obszar mézgu dziecka obejma

- moga doprowadzi¢ do réznych zaburzen
Niestety nie ma mozliwosci ,naprawy” raz
uszkodzonej tkanki mdzgowej, jednak
wczesne wprowadzenie witasciwej re-
habilitacji pozwala na ograniczenie
skutkow tego uszkodzenia. Zwigzane

jest to ze zjawiskien tzw. plastycz-
nosci, jaka charakteryzuje sie mozg

w trakcie okresu rozwojowego
dziecka. Zdarza sie, ze inne,
zdrowe obszary moézgu moga
przeja¢ funkcje uszkodzoneg
tkanki, co umozliwia stopnio-
wa poprawe funkcjonowania
dzieci z mozgowym poraze-
niem dzieciecym

’




Jakie sg objawy mdzgowego
porazenia dzieciecego?

Czesto rodzice nie sa w stanie zauwazy¢ pierwszych objawdw mozgowego
porazenia dzieciecego u bardzo matego dziecka, min. stad wynikaja trudno-
Sci w szybkigj diagnostyce tej choroby. U dzieci z mdzgowym porazeniem
dzieciecym w okresie niemowlecym stwierdza sie

e opdznienie rozwoju psychoruchowego,

o utrwalone odruchy (np. zaciskanie rak w piesci),

e nieprawidtowe uktadanie sie dziecka,

o zbyt wysokie lub zbyt niskie napiecie miesni.

Prowadzi to do probleméw ze stabilizacja gtowy | tutowia, siada-
niem oraz chodzeniem w okreslonym dla wieku terminie. W posta-
wieniu  wczesnego  rozpoznania pomocna jest  wnikliwa obserwacja
dzieci, u ktérych istnigje ryzyko wystapienia mézgowego porazenia dzie-
ciecego, przez dodwiadczonego lekarza Dzieci z podejrzeniemn MPD po-
winny zosta¢ skierowane pod opieke specjalisty, zanim objawy beda
w petni widoczne,




Charakter objawéw mézgowego porazenia dzieciecego moze by¢ uzalez-

niony od postaci choroby. Nie w kazdym przypadku zaburzenia obejmuja

cate ciato. Wedtug obecnie stosowanej klasyfikacji mozna wyréznié:

*  porazenie obejmujgce dwie koriczyny po jednej stronie ciata
(hemiplegia),

« obustronne porazenie kurczowe dotyczace najczesciej koriczyn
dolnych (diplegia),

«  oraz obustronne porazenie potowicze (hemiplegia bilateralis) cha-
rakteryzujace sie niedowtadem koriczyn wyrazajgcym sie wzmozo-
nym napieciem miesni.

im

Niekiedy stosowana jest klasyfikacja obejmu-
jaca miejsce uszkodzenia neurondéw. Zgodnie
z nig wyrdznia sie nastepujace postaci:

piramidowa (obecna spastyczno$é¢ czyli
wzmozone napiecie migsniowe kornczyn),
pozapiramidowa (gdzie stwierdza sie mi-
mowolne ruchy),
mézdzkowa (opbdznienie kontroli postawy
i lokomoc;ji),

*  mieszana.




Jak mézgowe porazenie dzieciece
wptywa na codzienne
funkcjonowanie dziecka?

U dzieci z mdzgowym porazeniem dzieciecym wazne jest wielokierunkowe
usprawnianie dziecka, bowiemn oprocz typowych zaburzen ruchowych zwia-
zanych z niedowtadem konczyn, moga wystapic¢ inne towarzyszace proble-
my takie jak:

a. zaburzenia czucia,

problemy w porozumiewaniu sie,

padaczka (niekiedy wystepuje w wariancie opornym na leczenie),
problemy z potykaniem,

wtérne problemy mie$niowo-szkieletowe.
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Uszkodzenie struktur mézgu u dzieci z mdzgowym porazeniem dzieciecym
moze powodowac uposledzenie narzadu wzroku, ktére objawia sie ograni-
czeniem pola widzenia, trudnosciami w postrzeganiu ksztattow, zezem ub
oczoplasem Rownie czesto stwierdza sie zaburzenia mowy, co zwiazane jest
7 niedowtadern miesni w obrebie warg, jezyka | podniebienia. Mowa dziecka
moze by¢ spowolniata, niewyrazna, wymowa gtosek znieksztatcona. Dodat-
kowo zaburzenia te moga by¢ potegowane uszkodzeniem stuchu.



U dzieci chorych na mozgowe porazenie dzieciece istotnym problemem
sg rowniez zaburzenia sfery emocjonalne). Dzieci te moga by¢ drazliwe,
wybuchowe, a niekiedy réwniez przejawiac zaburzenia agresywne. Moga
mie¢ takze problem z orientacja w przestrzeni oraz koncentracja. Do-
datkowym problemem, z ktorym musza zmierzy¢ sie rodzice, to czeste
trudnosci z  przyjmowaniemn positkéw przez dziecko, co w konsekwencji
moze prowadzi¢ do rozwoju niedozywienia. Czestym problemem dzieci
z mdézgowym porazeniem dzieciecym sg réwniez infekcje gérnych drég
oddechowych, ktére moga przebiegaé ciezej niz u zdrowych réwiesnikéw.

U starszych dzieci niekiedy stwierdza sie nieprawidtowosci i wtorne znie-
ksztatcenia stawow, ktére wynikaja z patologicznego napiecia miesniowego,
powodujacego ograniczenia ruchomosci stawow. Dlatego wazne jest, aby
dzieci z mozgowym porazeniem dzieciecym byty pod stata opieka zespotu
specjalistow, a prowadzona terapia i rehabilitacja powinna by¢ dostosowana
do ich indywidulanych potrzeb i mozliwosci.



Jak ocenia sie stopien niepetnosprawnosci
dzieci z mézgowym porazeniem
dzieciecym?

Rozpoznanie mdzgowego porazenia dzieciecego oraz obserwacje zaburzen
zwiazanych z tym schorzeniem czesto budzg niepokdj rodzicow. W kolejnych
etapach rozwoju dziecka pojawiaja sie réwniez inne niepokojace sygnaty, kto-
re sktaniaja rodzicéw do przemysler dotyczacych dalszego funkcjonowania
i samodzielnosci ich dziecka w przysztosci. Dlatego wazna jest prawidtowa
ocena stopnia niepetnosprawnosci dziecka, co pozwala na precyzyjniejsza
ocene postepdw prowadzonej rehabilitacji. W tym celu wprowadzona zo-
stata skala GMFCS (Gross Motor Function Classification System), czyli
System Klasyfikacji Funkcji Motoryki Duzej. Skala ta opiera sie na ocenie
podstawowych umiejetnosci min. siedzenia, zmiany pozycji czy chodzenia
oraz opisuje stopien funkcjonowania dzieci. Pozwala ona réwniez na dobra-
nie ewentualnych narzedzi ortopedycznych, ktére moga poprawi¢ funkcjo-
nowanie dziecka oraz zaplanowanie indywidualnej terapil.

Warto jednak pamietac, ze skala GMFCS  jest tylko jednym z narzedzi oce-
ny. Opiera sie ona na ocenie aktualnego stanu fizycznego dziecka, jednak
pozwala réwniez na przewidywanie ewentualnych postepdw, badz zagrozen
w kolgjnych latach zycia dziecka

Na jej podstawie mozemy stwierdzi¢ jak
na przestrzeni lat moga sie zmieni¢ umie-
jetnodci naszego dziecka | na co zwro-
ci¢ szczegélna uwage. Skala GMFCS po-
zwala réwniez na uzyskanie informacji na
jakim poziomie dziecko bedzie funkcjonowato
w przysztoscl. Jezeli dziecko w wieku dwaoch lat
zostato sklasyfikowane na dany poziom, wraz
z wiekiemn rzadko przechodzi na poziom wyz-
szy. Jednak co najwaznigjsze, skala GMFCS
pomaga w planowaniu indywidualnego pro-
gramu rehabilitacji | sugeruje nam jakich mozemy spodziewac sie efektow
w trakcie prowadzonej terapil.
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Problem niedozywienia u dzieci
z mézgowym porazeniem dzieciecym

Zaburzenia przyjmowania pokarmu sa powszechnym problemem wystepu-
jacym u dzieci z mdzgowym porazeniem dzieciecym. Czesto wynikaja one
z uposledzenia zdolnosci poruszania miesniami twarzy, ust | glowy, stwarzajac
problemy z zuciem jedzenia i jego potykaniem. Wiekszos$¢ pacjentéw z za-
burzeniami neurologicznymi moze wymaga¢ pomocy przy karmieniu, a po-
nadto duza ich czes¢ krztusi sie podczas karmienia. Dlatego tez sam proces
karmienia moze stanowi¢ duza trudno$c zardwno dla dziecka, jak i dla jego
opiekuna. Jezeli karmienie dla dziecka jest nieprzyjemnym doswiadczeniem,
to jego naturalng reakcja na kolejna probe podania positku bedzie ptacz,
nerwowos$¢, spiecie, nieprzyjmowanie pokarmow. Kluczowe jest, aby rodzice
zwracali szczegdlng uwage na zasady prawidtowego zywienia dzieci, wartosé
odzywcza podawanych positkow czy odpowiednia ich konsystencje. Nalezy
rowniez pamietac o prawidtowej technice karmienia. Niestety u niektérych
dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym standardowe karmienie przy
pomocy tyzeczki moze okaza¢ sie niebezpieczne. Szczegdlnie w przypadku
wystepowania zjawiska dysfagii (zaburzenia potykania), ktére moze wyste-
powac nawet u 90% pacjentdw w grupie dzieci mtodszych oraz pacjentdw
ze stabsza funkcja motoryczna (GMFECS [II-IV). Problem dysfagii jest ztozony.
Moze ona wynika¢ min. z zaburzer napiecia miesniowego, uposledzenia czucia
w jamie ustnej, gardle i krtani oraz braku koordynacji miesni gardta i prze-
tyku. Wérod standardowych objawow wystepuja: Slinotok, kaszel, furczacy



oddech, krztuszenie sie, dtawienie, zwracanie pokarmu przez nos, przewlekty
kaszel, nasilajacy sie rowniez po positku. U dzieci z dysfagia, pokarm moze
réwniez dosta¢ sie do dolnych drég oddechowych, co jest gtéwna przyczy-
na nawracajacych choréb ptuc.

Warto réwniez podkresli¢, ze w chorobach przebiegajacych ze wzmozonym
napieciem miesni, zapotrzebowanie energetyczne moze by¢ zwiekszone,
U dzieci z porazeniem mozgowym szczegélnie istotna jest indywidualna,
okresowa ocena stanu odzywienia, poniewaz wystepuje U nich duze ryzy-
ko rozwoju niedozywienia, co moze przyczynia¢ sie do opdznienia proce-
su wzrastania, a takze moze niekorzystnie wptywac na przebieg prowa-
dzonej terapil. Rodzice moga réwniez samodzielnie oceni¢ Zywienie | stan
odzywienia dziecka poprzez udzielenie odpowiedzi na pytania zawarte
w formularzu FNST (Feeding Nutrition Screening Tool). Rodzice wypet-
niajgc ankiete odpowiadaja na pytania dotyczace masy ciata, jej przyro-
stéw oraz problemoéw w trakcie przyjmowania pokarmoéw. Uzyskanie 3 lub
4 punktéw oznacza, ze dziecko moze mieé trudnosci w przyjmowaniu/
potykaniu pokarmu i ptynéw. Trudnosci te moga niekorzystnie wptywac
na bezpieczenstwo karmienia, powodowac¢ niedobér masy ciata | utrud-
nia¢ uzyskanie masy ciata prawidtowe] dla wieku. Uzyskanie takiego wyniku
wskazuje réwniez, ze dziecko powinno zostac skierowane do specjalisty (lekarza,
dietetyka, logopedy) w celu uzyskania petnej oceny i wsparcia terapeutycznego.

Prawidtowe zywienie dzieci z MPD jest niezbednym warunkiem do wyko-
rzystania ich potencjatu wzrastania i rozwoju. Jednak w tej grupie pacjen-
tow trudnosci ze spozywaniem pokarmaow | przyjmowaniem ptynéw czesto
prowadza do rozwoju niedozywienia. Zgodnie z danymi z USA, zaburzenia
karmienia moga wystepowac nawet u 58% dzieci ze Srednio zaawan-
sowana i ciezka postacia mdzgowego porazenia dzieciecego. Co wiece),
U 29-46% dzieci skutkuja one rozwojermn niedozywienia. Problem ten jest
ztozony | moze by¢ on zwiazany nie tylko z uposledzeniem przyjmowania
pokarmu, ale takze zaburzeniami w obrebie przewodu pokarmowego.
Niedozywienie moze by¢ takze skutkiern probleméw w komunikadji | zaburzen
poznawczych.

Niedozywienie U dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym wigze sie
7 licznymi konsekwencjami. Stwierdza sie zmniejszenie masy miesniowe),
co znacznie wptywa na zdolnosci motoryczne. Tym samym ogranicza zdol-
nos¢ do podjecia rehabilitac)i oraz efektywnosé prowadzone) terapii. Moze



rowniez dochodzi¢ do ostabienia miesni oddechowych oraz odruchu kaszlo-
Wego, CO znaczaco przyczynia sie do zwiekszenia czestoscl wystepowania
infekcji uktadu oddechowego.

W przypadku stwierdzenia niedozywienia u dziecka (lub zwiekszonego ry-
zyka jego wystapienia) zalecena jest interwencja zywieniowa. Przy wysta-
pieniu wskazart do wdrozenia interwencji zywieniowej pierwszym etapem
powinno by¢ poradnictwo dietetyczne. Ma ono na celu modyfikacje diety
zwyczajowe] | ewentualne wtaczenie gotowych do spozycia preparatow
nalezacych do kategorii zywnosci specjalnego przeznaczenia medycznego.
Gdy interwencja doustna jest niemozliwa, lekarz moze rozwazy¢ wdrozenie
zywienia dojelitowego przez specjalny dostep.

Zywienie dojelitowe powinno by¢ rozwazone w kazdej sytuadi, kiedy zywienie
doustne jest niewystarczajace dla zapewnienia optymalnego rozwoju fizyczne-
g0, skutkiem czego obserwuje sie zahamowanie tempa przyrostu masy ciata
i/lub niska mase ciata w stosunku do dtugosei/wysokoécei, lub podaz doustna
wigze sie z powiktaniami w postaci nawracajacych incydentow:

o zakrztuszen,

e zachty$nieé,

*  aspiracyjnych zapalen ptuc,

e trudno$ciami w podazy ptynéw,

e wydtuzonym czasem karmienia,

e atakze ze znacznym stresem dla opiekundw.

Decyzja o wdrozeniu zywienia dojelitowego powinna mie¢ charakter wyprze-
dzajacy, przed wystapieniem objawdw niedozywienia. W tym celu wykorzysty-
wany jest zgtebnik (np. nosowo-zotadkowy), czyli cienka rurka wprowadzana
przez nos do zotadka lub jelita cienkiego, przez ktéra do organizmu dostar-
czane jest pozywienie. Obecnie stosowane zgtebniki z poliuretany, silikonu sg
miekkie, elastyczne, odporne na dziatanie soku zotadkowego. Pozwalaja one
na prowadzenie tymczasowej interwencji zywieniowej przez okres 4-6 tygodni,
ktdra ma na celu wsparcie w prawidtowym odzywieniu pacjenta.

Jednak w przypadku gdy konieczne jest dtugotrwate lub state podawanie

diety przemystowej, niezbedne jest zatozenie przezskérnej endoskopo-
wej gastrostomii (PEG), lub rzadziej jejunostomii, co umozliwia bezpieczne



I bardzig efektywne karmienie, a tym samym dostarczenie dziecku codzien-
nie niezbednych ilosci sktadnikéw odzywezych. Pozwala to réwniez na skré-
cenie czasu trwania karmienia, co znacznie poprawia komfort zycia dzieci
i ich opiekunéw. Zastosowanie PEG moze ograniczyé réwniez czestos¢ in-
fekcji gérnych drég oddechowych i ptuc.

U dzieci z gastrostomia mozliwe jest karmienie przy uzyciu strzykawki, me-
toda grawitacyjna, albo za pomoca pompy umozliwiajace] powolna podaz
diety. Gdy dziecko z mozgowym porazeniem dzieciecym odzywiane jest
przez gastrostomie moga niekiedy wystapi¢ objawy nieporzadane ze strony
przewodu pokarmowego np. biegunki. Niepokojace objawy zawsze nalezy
skonsultowac z lekarzem i/lub dietetykiern, ktéry zaleci odpowiednie poste-
powanie. Wdrazajac interwencje zywieniowg konieczne jest ciggte monito-
rowanie efektow zaleconej terapii, co wymaga biezace] kontroli parametréw
antropometrycznych. W celu kwalifikacji do zywienia dojelitowego w warun-
kach domowych nalezy posiada¢ skierowanie do poradni zywieniowe wraz
7 karta informacyjna dotychczasowego leczenia, zatozony sztuczny dostep
do przewodu pokarmowego oraz dokument potwierdzajacy ubezpieczenie
zdrowotne. Po spetnieniu powyzszych kryteriéw, $wiadczenie zywienia do-
jelitowego jest nieodptatne.



Istnieja sytuacje, gdy dziecko ma problem
z przyjmowaniem pokarmu droga doustng
lub zywienie doustne jest nieefektywne,

albo niewskazane

Twoje dziecko

Dokarmianie droga dojelitowa nie musi by¢ roz- moze zostaé
wigzaniem statym, moze mie¢ zastosowanie objete opieka

czasowe do momentu zakoriczenia czasu rekon- poradni zywieniowej
walescenciji dziecka lub wyréwnania niedoboréw w ramach petnej

zywieniowych. refundacji NFZ.

Aby dziecko mogto by¢ pod opieka poradni zywieniowej, musi mie¢ zatozony
sztuczny dostep, przez ktéry otrzyma minimum 51% dziennego zapotrzebo-
wania energetycznego w postaci diety przemystowej, bedacej jedynym
rodzajem diety stosowanym przez poradnie zywieniowa.

WYBRANE PORADNIE ZYWIENIOWE W RAMACH SWIADCZENIA OBJETEGO

PEENA REFUNDACJA NFZ REALIZUJA:

Regularne wizyty Badania laboratoryjne Dostarczanie diet
lekarskie i pielegniarskie krwi i moczu i sprzetu do ich podazy

Szkolenie pacjenta i Transport medyczny Skierowanie do szpitala

opiekuna




Metody rehabilitacji dzieci
z mézgowym porazeniem dzieciecym

Istnieje wiele metod rehabilitacji dzieci z mdézgowym porazeniem dziecie-
cym. Pomimo znaczacych postepdw w tej dziedzinie, wciaz poszukuje sie
skuteczniejszych sposobdw niesienia pomocy dzieciom, co pozwoli na
wspormaganie rozwoju ruchowego | poprawe jakosci ich zycia. Rehabilita-
cja dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym polega przede wszystkim
na stymulacji ruchowej, a wiekszo$¢é metod leczenia skupia sie na zmniej-
szeniu wzmozonego napiecia oraz zwiekszeniu sity miesniowej. Niezwykle
istotne jest réwniez, aby rehabilitacje rozpoczeto jak najwczesnie), bowiem
kazdy dzien ¢wiczerh wzmacnia dziecko | daje mu wieksze szanse na po-
prawe jego stanu. Leczenie mdzgowego porazenia dzieciecego to zmudny
proces, ktéry wymaga zaangazowania zarowno lekarzy specjalistow, jak i ro-
dzicow. Dopiero wtedy mozemy osiagnac¢ widoczne efekty, a wyznaczone
cele staja sie osiagalne

Jedna z najczescie) stosowanych rodzajéow terapii
jest metoda NDT-Bobath. Zostata ona zapoczat-
kowana przez fizjoterapeutke Berte Bobath i jgj
NDT-Bobath meza Karela - meurol.oga. Terap‘ia ta jest indywidu-
alnie dobrana dla kazdego pacjenta i ma na celu
pomoc mu sta¢ sie niezaleznym w zyciu codzien-
nym na tyle, na ile to jest mozliwe. Polega ona na
normalizacji zaburzen napiecia mie$niowego oraz
uksztattowaniu odpowiednich wzorcédw postawy i ruchu. Jednocze$nie me-
toda ta pozwala na zapobieganiu deformacjom w obrebie stawdw oraz przy-
gotowuje pacjenta do zycia codziennego. Najwaznigjsze jednak jest bardzo
wczesne rozpoczecie terapil | odpowiednie dostosowanie jej do mozliwosci
i tempa rozwoju dziecka. Wazna jest praca nad catym ciatem, a dziecko
uczy sie ruchu poprzez jego czucie. Metoda NDT-Bobath zapewnia rowniez
dziecku fizjologiczny rozktad dnia oraz nie zaburza relacji matka-dziecko.
W trakcie terapii bardzo wazna role odgrywaja takze rodzice i opiekunowie,
ktérzy staja sie czescia ,zespotu terapeutycznego’.




Kolejnym sposobem  prowadzenia terapii dzieci

Metoda 7z mobzgowym porazeniem dzieciecym jest meto-
: o da integracji sensorycznej Terapia ta odbywa sie
Integracji w odpowiednio wyposazongj sali, a zajecia maja

sensorycznej charakter zabawy naukowej Podczas terapii inte-
gracji sensorycznej wykorzystywane sg zabawki
o roznych  ksztattach, fakturach, rozmiarach.
W trakcie terapii dzieci ucza sie odpowiednio reago-
wac na bodZce zewnetrzne. Zajecia odbywaja sie 1-3 razy w tygodniu i trwaja
45-60 minut. W trakcie zabaw ruchowych dziecko w naturalny sposob
stymuluje poszczegélne narzady zmystéw. W terapii podstawe stanowi sty-
mulacja zmystu réwnowagi. Wykorzystuje sie roznorodny sprzet taki jak:
hustawki, platformy czy drabinki. Wykorzystuje sie rowniez ¢wiczenia i za-
bawy stymulujace czucie powierzchniowe i gtebokie, zmyst wzroku, stuchu
i wechu. Stopien trudnosci poszczegolnych aktywnosci stopniowo wzrasta
w miare czynionych przez dziecko postepow. Waznym aspektem tej terapii jest
réwniez motywacja pacjenta. Zabawy zazwyczaj dla dziecka sa przyjemnnoscia,
ale wymagaja tez od niego duzego zaangazowania i niekiedy sporego wysitku.

W przypadku dzieci, ktére nie ukorczyty pierwsze-
go roku zycia, niekiedy wykorzystuje sie rehabilita-
cje metoda Vojty. Polega ona wyzwoleniu odruchu
Metoda Vojty obrotu oraz petzania za posrednictwern stymuladji
okreslonych punktéw ciata tzw. ,punktow wyzwa-
lania” Najczescie) stosowanym bodzcemn powo-
dujacym wyzwolenie okreslonej reakgji jest ucisk
Jest to jedyna metoda niewymagajaca od dziecka
Swiadomej aktywnosci ruchowej. Dodatkowo poprzez oddziatywanie na caty
organizm metoda ta wspomaga ssanie, potykanie, sprawno$c jezyka i rozwoj
mowy, poprawia funkcje wegetatywne, wptywa na ustapienie kolek niemow-
lecych. Zaleca sie prowadzenie terapii od 2 do 4 razy dziennie. W zaleznosci
od wieku i potrzeb dziecka moze ona trwa¢ od kilku minut do pot godziny
Zaleta tej terapii jest mozliwos¢ prowadzenia jej w domu, co korzystnie wpty-
wa na jej przebieg i rozwdj dziecka.




Metoda Peto

Istnigje réwniez metoda ukierunkowana nie tyle
na sama terapie neurologiczng, a raczej na 0sig-
gniecie przez dziecko samodzielnosci - metoda
Peto. Zajecia 7z grupa dzieci prowadzone sa przez
jedna, odpowiednio wyszkolong osobe nazywana
dyrygentern. Wspolne ¢wiczenia rozpoczyna sie
w wieku okoto 4 lat w odpowiednio przygotowa-
nych salach. W trakcie zaje¢, dzieci wykonuja ¢wi-

czenia: oddechowe, rak i pisania, chwytu, podporu czy stania | chodzenia.
W metodzie tej szczegdlnag uwage zwraca sie na czynnosci dnia codziennego,
takie jak: mycie, ubieranie sie | rozbieranie sprzatanie W trakcie prowadzone
terapii Najwazniejsza jest jednak atmosfera, ktéra wptywa na wykonywanie
okreslonych polecer przez dziecko.

Hipoterapia

W ostatnich latach coraz wieksza popularnose
zdobywa réwniez hipoterapia. Jest to jedna z uzu-
petniajacych metod terapii naturalnych. W hipote-
rapii wykorzystywany jest chéd konia, co stymuluje
przemieszczanie srodka ciezkoscl jezdzca w spo-
s6b zblizony do ruchu miednicy cztowieka podczas
chodu. Bliski kontakt z koniem oraz bezposrednio
odczuwane ciepto pozwalaja réwniez na zmnigj-

szenie leku odczuwanego przez dziecko.

Warto pamieta¢, ze niezaleznie od wybrane] metody rehabilitacji, najwaz-
niejsza role w terapii odgrywaja rodzice, poniewaz szczegolnie istotna jest
systernatycznos¢. Wazne jest, aby prowadzone leczenie wywierato réwniez
pozytywny wptyw na sfere emocjonalno-poznawcza. Dodatkowo istotna jest
Swiadomos¢ rodzicow o problemie w rozwoju wtasnego dziecka oraz ko-
niecznosci prowadzenia terapii, poniewaz tylko wtedy mozliwe jest osiagnie-
cie odpowiednich efektow.



Opieka nad dzieckiem z porazeniem mdzgowym
obejmuje wiele obszardw i wymaga duzego zaangazowania
zespotu ekspertdw, ale rowniez Rodzicow lub Opiekundw.
Beda przy tym pomocne materiaty Video, jakie dla Ciebie
przygotowali$my na portalu Petna Porcja Opieki, z udziatem
Fizjoterapeutek pracujacych na co dzien z dzie¢mi z MPD.

Vv
\ﬁ : https://pelnaporcjaopieki.pl/dla-jakiego-pacjenta/porazenie-mozgowe/
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Przezycia emocjonalne rodzicéw dzieci
z mdézgowym porazeniem dzieciecym

Informacja o chorobie dziecka czesto diametralnie zmienia zycie rodzicow.
Nalezy da¢ sobie czas na adaptacje do nowej sytuacji. W procesie, ktéry
przechodzi wiekszo$¢ rodzicow po ustyszane] diagnozie mozemy wyodreb-
ni¢ nastepujace etapy: szoku, kryzysu emocjonalnego, pozornego oraz kon-
struktywnego przystosowania sie do zaistniatej sytuacji. W pierwszej fazie
moga dominowac emocje: zalu, rozpaczy, poczucia krzywdy. Czesto rodzice
na tym etapie nie posiadaja odpowiednie] wiedzy na temat tego, jak nalezy
postepowac z dzieckiem, co dodatkowo podnosi stres. Obawiaja sie kontak-
tu z dzieckiem | maja poczucie winy,.

W kolejnym etapie mozna zaobserwowaé okres kryzysu emocjonalnego,
nazywany czesto okresem rozpaczy lub depresji. Rodzice nie moga sie
pogodzi¢ z faktem, ze maja niepetnosprawne dziecko. Czesto u rodzicodw
moze pojawiac sie poczucie winy. Obwiniaja sie oni o zaistniata sytuacja
I uwazaja, ze w petni ponosza odpowiedzialno$¢ za niepetnosprawnosé
dziecka, co nie jest prawda Warto w tym czasie poszuka¢ wsparcie w naj-
blizszym otoczeniu lub zasiegna¢ pormocy specjalisty, ktory pomoze przejsé
ten trudny czas.

Po fazie kryzysu emocjonalnego, u rodzicéw nastepuje okres pozornego
przystosowania sie do sytuacji.

Ostatnia faza adaptowania sie jest okres konstruktywnego przystosowania
sie. Na tym etapie rodzice poszukuja konstruktywnego rozwiazania problemu.
Zastanawiaja sie w jaki sposéb moga pomoc dziecku. Poszukuja przyczyn
niepetnosprawnosci oraz probuja odpowiedzie¢ sobie na pytanie jaki wywiera
ona wptyw na rozwdj dziecka i na funkcjonowanie catej rodziny. W przezyciach
emocjonalnych zaczynaja dominowa¢ uczucia pozytywne, zaréwno kontakt
7 dzieckiem, jak | czynnosci pielegnacyjne na jego rzecz zaczynaja przynosic
im satysfakcje. Rodzice dostrzegaja postepy dziecka, ktore sa dla nich Zrodtem
radosci. Nalezy zaznaczy¢, ze przebieg tych okresow jest bardzo indywidualny,
a przedstawione etapy moga sie rézni¢ czasem trwania
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Codziennos¢ oséb z mézgowym

porazeniem dzieciecym

Pani Matgorzata
mama 11-letniej Patrycji

® Pani Matgosiu jest Pani mama 11-letniej Patryciji, kiedy dowiedziata sie
Pani o chorobie dziecka?

Dowiedzielismy sie w zasadzie zaraz po wyjsciu ze szpitala. Patrycja urodzi-
ta sie jako skrajny wczesniak. Urodzita sie w zamartwicy, niedotleniona, nie
oddychata samodzielnie, byta podtaczona do respiratora, dotkneta ja retio-
nopatia wczedniacza, w sumie spedzita 3 miesigce w inkubatorze. W trze-
ciej, czwartej dobie od urodzenia wystapity wylewy krwi do maézgu, pdzniej
pojawito sie tez wodogtowie, dlatego podejrzewalismy od samego poczatky,
ze ,cos$ jest nie tak” Jednak mieliSmy te nadzieje, ze bedzie dobrze, ze wyj-
dziemy z Patrycja ze szpitala i bedzie lepiej, cho¢ wiedzieliSmy juz wtedy, ze
jej rozwaj jest mocno zaburzony.

Cata ta sytuacja byta dla nas mocnym zaskoczeniem bo cigza, do momentu
nagtego porodu, przebiegata prawidtowo, wiec nic nie wskazywato na to, ze
pojawig sie problemy... W koncu opuscilismy z Patrycja szpital | wtedy do-
datkowo pojawita sie jeszcze padaczka. Podczas pierwszej wizyty u neurolo-
ga zasugerowano nam, ze to moze by¢ mdzgowe porazenie dzieciece, co sie
niedtugo pdzniej potwierdzito.

¢ Co czuje rodzic kiedy styszac po raz pierwszy diagnoze - MPD?

Ciezko jednoznacznie odpowiedziet, kazdy przezywa to na swoj Sposob.
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Jedni rodzice sie zatamujg i trudno im sie z tym pogodzi¢, drudzy wrecz
odwrotnie mobilizuja sie, ale generalnie poczatki sa trudne. W momencie
ustyszenia diagnozy uderzyta w nas kumulacja uczu¢ ztosci, zalu, rozpaczy,
pytania: ,dlaczego akurat padto na moje dziecko?" co bedzie dale?”, po-
czucie pustki. Cztowiek styszy diagnoze | tak naprawde nie wie, co dalej ma
7 tym zrobi¢, pojawia sie niepewnose .. duzo negatywnych emocji

e Jak zareagowato Pani otoczenie, najblizsza rodzina? Czy miata Pani
w nich wsparcie?

e Tak Musze tutaj powiedzied, ze i zardwno jesli chodzi o rodzine, jak i o przy-
jaciot to od poczatku wszyscy nas wspierali, wiasciwie to nikt sie od nas nie
odwrdcit i starali nas sie wspiera¢. Pamietam, ze byto to tez dla nich bardzo
trudne - bo sami nie wiedzieli jak sie w tej sytuacji maja zachowac.

Jednak kluczowa wtedy byta dla mnie postawa mojego meza, ktéry sta-
nat na wysokosci zadania i byt ze mna we wszystkich trudnych chwilach.
Zreszta do tej pory mdéj maz odgrywa ogromna role, bardzo mnie wspiera,
bardzo pomaga przy Patrycji. Jest w zasadzie jedyna osoba, z ktdra wiem ze
spokojnie moge Patrycje zostawi¢ sama i sobie poradzi. Moim zdaniem to
jest bardzo wazne, aby rodzice trwali w tym razem i wspodlnie to przezywali,
dzielili na dwoje te wszystkie emocje, problemy i trudnosci dnia codziennego.

e Zna Pani ze swojego otoczenia przypadki, ze mama zostata sama
z dzieckiem dotknietym MPD?

e Tak. Znam duzo takich przypadkow, gdzie mezowie/partnerzy nie udzwi-
gneli te) sytuacji | po prostu odeszli, a mamy zostaty same z tymi dzieciaka-
mi. Sa oczywiscie mamy, ktérej w te) sytuacji Swietnie sobie poradzity, ale ja
sobie tego nie wyobrazam. Musze tu zaznaczy¢, ze ja sama nie lubie kiedy
ktos mi mowi, ze mnie podziwia za to jak zajmuje sie Patrycja, bo to dla mnie
to Jest normalne, nie mogtabym inaczej, to jest moje dziecko. Nie jest to dla
mnie heroizm - to jest takie samo dziecko, jak kazde inne | kocham ja.

e Ustyszata Pani diagnoze i co byto dalej? Jaka byta droga do usystematy-
zowania na nowo Panstwa zycia?

e Poczatki byty bardzo trudne. Mielismy bardzo duzo wizyt u specjalistow
(neurolog, okulista, audiolog), na etapie kiedy dziecko jest mate sag one bar-
dzo czeste. U nas jeszcze doszedt problem padaczki, wiec zeby wyciszy¢ te
napady spedzityémy duzo czasu na oddziale neurologii w Katowicach, zeby



znalez¢ taki dobdr lekéw, kidre pomoga nam funkcjonowa¢. To byt bardzo
trudny i intensywny czas,

e Jak bardzo zmienito sie Pani zycie po diagnozie?

e /mienito sie bardzo. Musiatam zrezygnowat¢ catkowicie z pracy zawodowe),
przesztam na zasitek i S$wiadczenie pielegnacyjne, takze od 11 lat jestern mama
na etacie w domu. Na pewno to nasze zycie ograniczyto sie w jakims sensie,
cho¢ duzo rzeczy da sie robi¢ majac pod opieka dziecko niepetnosprawne,
wymaga to oczywiscie wtasciwej organizacji, koordynacji. Jednak wielu ograni-
czer, mimo checi | zaangazowania, niestety nie da sie przeskoczy¢.

Nasze cate Zzycie kreci sie wokét Patryg)i, wszystko co robimy, robimy
z myéla o nigj i dla niej. Zreszta pewnie jak rodza sie dzieci zdrowe tez jest po-
dobne, $wiat rodzicow takze wywraca sie do gory nogami. Z pewnych rzeczy
musielismy zrezygnowad, ale staramy sie zy¢ na ile to mozliwe ,normalnie”. Wy-
jezdzamy na wakacje, ostatnio udato nam sie nawet spedzi¢ urlop za granica,
staramy sie wychodzi¢ wspdlnie na basen. Jezeli chodzi o przyjaciot i znajomych,
to utrzymujemy caty czas kontakty | spotykamy sie. Jednak, tak jak wczesniej
wspomniatam, wiekszo$¢ mojego czasu oscyluje wokét opieki nad Patrycja.

¢ Jak wyglada Wasz typowy dzien?

e \Wstajemy rano (zaleznie od tego jak byta przespana noc) i zaczynamy od
podania lekow, musimy sie oklepa¢ (bo mamy problem z zaflegmianiem),
musze Patrycje odsysa¢ za pomoca z ssaka - bo Patrycja nie radzi sobie
sama z tg wydzieling, robimy higiene. Nastepnie przychodzi pora na karmie-
nie (teraz za pomoca PEGa, wezesniej buzig). Patrycja ma problemy z re-
fluksern, a wiec karmie ja, w pozycji siedzace], pompa przez godzine. PoZnigj
do potudnia jezdzimy na rehabilitacje, wczesnigj Patrycja miata w tych godzi-
nach zajecie w przedszkolu (teraz ma indywidulana nauke, wiec pracujemy
7 nig wiecej w domu: mamy terapie, bawimy sie). Potern znowu sie karmi-
my. w miedzyczasie oklepujerny | odsysamy, podajemy leki i w zasadzie tak
to dzieje sie w kétko 1w takim rytmie czas mija do wieczora. Wieczorem
wspolnie z mezem Patrycje myjemy, oklepujemy, odsysamy, podajemy leki,
karminy - to nasza rutyna.

Nasz dzien sktada sie z cyklicznie powielanych, tych samych czynnosci piele-
gnacyjnych. W przypadku dzieci takich jak Patrycja, wtasnie ta przewidywal-
no$¢ rytmu dnia i systematycznosé wykonywanych czynnosci jest dla nich
bardzo wazna. My staramy sygnalizowac Patrycji co zaraz sie bedzie dziato,



np. przed podaniem lekéw Spiewamy jej piosenke o witaminkach, wtedy
ona wie, ze za chwile dostanie leki, przed myciem tez Spiewamy ustalona
piosenke. Wszystko to pomaga jej poznac¢ kolejnos¢ wykonywanych dziatan
I co sie wtedy z niag dzieje | co bedzie nastepne. Mysle, Ze daje jej to spokdj
I wiekszy komfort. Choc¢ oczywiscie zdarzaja sie ustepstwa od codziennego
rytmu, wtedy kiedy mamy np. wizyte u lekarza i itd.

e Czy Patrycja ma rodzerstwo?

e Nie Patrycja jest naszym pierwszym i jedynym dzieckiem. Nie zdecydowa-
lismy sie z mezem na drugie dziecko. Natomiast z tego co obserwuje wérdd
moich znajomych, ktérzy maja dzieciaki i chore i zdrowe wynika, ze dzieci
z MPD bardzo dobrze funkcjonuja z rodzenstwemn, jest miedzy nimi gteboka
wiez. A z kolei te dzieci zdrowe, wychowujace sie z rodzerstwern z MPD,
sa bardziej empatyczne, wrazliwsze na potrzeby drugiego cztowieka. Zresztg
to samo obserwuje u dzieci naszych bliskich przyjaciot, ktorych corka jest
rowiesniczka naszej Patrycji i dziewczyny od poczatku sie ze soba spotykaja
i widze, 7e jest bardzo w stosunku do Patrycji wrazliwa, czuta, opiekuncza. Ni-
czemu sie nie dziwi, nie boi sie - jest to dla niej juz ,normalna’ sytuacja. Mysle,
e jest to bardzo wazne zeby dzieci z MPD miaty stycznos¢ z innymi dzie¢mi,

¢ Jaka byta Pani droga do zdobywania informacji o mézgowym porazeniu
dzieciecym po ustyszeniu diagnozy?

e Musze przyznac, ze droga zdobywania informacji wyglada u mnie dzi-
siaj podobnie jak te kilkanascie lat temu... najlepszym Zrédtem wiedzy sa
inni rodzice, to jest zawsze niezawodne ogniwo w tancuchu przekazywa-
nia wiedzy. Sami w swoim gronie szukamy specjalistéw w danej dziedzinie
i wzajemnie sie na nich nakierowujermny. Oprocz tego szukamy artykutéow
0 MPD (takze artykutéw medycznych), nowych doniesien. Chetnie korzystamy
7 materiatéw, opracowan od lekarzy, rehabilitantow. Naleze réwniez do wielu,
réznych grup na Facebooku dla rodzicéw dzieci z MPD, wezesniakdw itd

e Jak ocenia Pani sytuacje rodzin z dzieémi z MPD z perspektywy czasu
(system, dostep do lekarzy, wsparcie instytucji) - czy przez te 11 lat, nasta-
pit pozytywny postep? Jesli tak, to jak duzy?

e Na pewno jest postep od tego czasu natomiast mysle, ze jeszcze troche
nam brakuje Sa poradnie, sa przychodnie, ktére otwieraja sie na dzieciaki
7z MPD, w ktérych sa miejsca gdzie mozemy dziecko np. potozy¢, przewingé,



gdzie mamy wiecej przestrzeni, aby swobodnie przejechac wozkiem. Aktual-
nie mamy pierwszenstwo do umawiania naszych dzieci na wizyte u lekarza.
Jest lepsze, cho¢ ciagle niewystarczajace, dofinansowanie do sprzetu i nie
tylko. Pamietam, ze na poczatku przystugiwaty mi 2 pampersy na dzien, te-
raz w przypadku takich dzieci jak Patrycja - lezacych - ten limit jest zniesiony.

Faktycznie widze poprawe, natomiast jeszcze czasami spotykam sie z ta-
kim murem i barierg, ze mysle sobie, ze jest jeszcze nad czym pracowac
w tym obszarze,

e Patrycja jest juz dzi$ nastolatka, za Wami jest juz pokonanych wiele trud-
nosci, co byto do tej pory dla Pani najtrudniejsze i czy obawia sie Pani
czego$ w przysztosci?

e Najtrudnigjszy byto i jest uczucie leku, ktdre mi caty czas towarzyszy. Lek
0 to dziecko i to, ze nie wiemny co bedzie dalej, jaka bedzie przysztose Patrycji.
Mnie osobiécie bardzo przeraza to kiedy Patka choruje, byt taki moment kie-
dy faktycznie bardzo duzo chorowata, i praktycznie kazda infekcja koriczyta
sie zapaleniem ptuc i pobytem w szpitalu i to byto bardzo trudne dla mnie
psychicznie. Te czeste pobyty w szpitalu byta dla mnie wykariczajace.

Mysle ze wielu rodzicéw dzieci chorych na MPD zmaga sie ze ztym stanem
swojej psychiki. Rodzice o tym nie méwia, ze tez potrzebujg wsparcia psy-
chologa czy psychiatry. My musimy mie¢ site, takze te odpornos¢ psychicz-
na, aby mac stale sie tymi dzie¢mi opiekowad, a patrzymy na ich cierpienie
kazdego dnia. To duzo kosztuje. Do tego dochodzi obawa o to jak dtugo to
dziecko bedzie z nami, jak dtugo bedzie zyto i czy uda sie, aby zycie tego
dziecko byto, chociaz w miare komfortowe, bez bélu (czesto u tych dzieci wy-
stepuja np. bolesne przykurcze i wiele, wiele innych dolegliwosci bolowych).

My teraz zmagamy sie u Patki z problemami z kregostupem, ktory sie jej bar-
dzo wykrzywia, pomimo rehabilitacji nadal ten problem postepuje. Mierzymy
sie z tym jakie beda dalsze konsekwencje tego stanu, czy bedziemy musieli
poddac sie bardzo trudnej operacji kregostupa, czy nie - co tez bedzie miato
swoje skutki. To jest ciagta walka.

Wydawato mi sie na poczatku (jak Patrycja byta mata), ze im bedzie starsza
tym bedzie mi tatwiej, no bo poznaje moje dziecko, coraz bardzie] poznaje
tez te chorobe, uczymy sie z nig zy¢... Cho¢ duzo doswiadczen mamy juz
za soba, to z mojej perspektywy nie jest wecale proscie). Dochodza nowe
problemy, np. cérka jest coraz wieksza | ciezsza, coraz trudnie] mi ja dzwigac.



e Czy jest taka rzecz, ktéra nadal, mimo uptywu lat, sprawia Pani najwiecej
trudnosci w pielegnaciji Patryc;ji?

e Najbardziej wtasdnie to co powiedziatam wczesniej. Patrycja rodnie i ma tez
coraz wiecej sity. Czasem w trakcie ubierania, Patrycja wierzga, kopie - az
trudno uwierzy¢, ze ta chudzinka ma tyle sity w sobie

¢ Jak Pani sobie radzi z podnoszeniem cérki i obcigzeniem swojego kre-
gostupa?

e Powiem szczerze, ze coraz ciezej jest mi z tym sobie radzi¢. Czyn-
nosci takie jak: podnoszenie, dzwiganie Patrycji na wozek, umycie
jej sprawiajg mi teraz najwiecej trudnoéci. Jeszcze jestemn w stanie
ja sama unie$¢. Teraz duza ulga dla mnie jest mieszkanie przystoso-
wane do Patrycji, mamy podjazd pod wozek. Wczesnig), kiedy byta
mniejsza po prostu bratam ja sa na rece i wychodzitysmy do sa-
mochodu, teraz nie bytabym jej w stanie donieé¢, musze sie wes-
prze¢ woézkiem | dopiero nim wyjecha¢. Wiadomo kiedy mam sito-
we wsparcie meza jest tatwigj, ale wiekszg cze$¢ dnia jestem jednak
z Patrycja sama i z wszystkimi wyjazdami do lekarzy, na rehabilitacje
radzitam sobie sama i tak w zasadzie zostato do dzisiaj. Generalnie prze-
prowadzam te same czynnoéci, ale z uwagi na wzrost i wage Patrycji,
zmienia sie sposob ich wykonania, opracowuje na nie swoje metody.

e Czy ma Pani przestrzen na to by zadba¢ o swoje zdrowie, opiekujac sie
corka?

e Staram sie, ale jest to trudne. Tak to juz jest, ze stawiamy w pierwszej ko-
lejnosci swoje dziecko | jego potrzeby, a na korcu siebie. Chociaz z czasem
coraz bardzie] dojrzewamy do tej troski o siebie. W moim przypadku dbanie
0 siebie I swoje zdrowie jest gtéwnie wynikiemn troski o dziecko, bo kto miatby
zajac sie Patrycja, gdybym ja powaznie zaniemogta, albo moéj maz.

© Czy duzym wyzwaniem dla Pani byto zapoznanie sie i wprowadzenie me-
tod zywienia dostepnych dla dzieci z MPD?

e Najtrudniejsze byto podjecie samej decyzji o zatozeniu PEGa, natomiast
przyswojenie wiedzy w zakresie obstugi sprzetu nie sprawito mi trudnosci.
Mam wokot siebie kolezanki, ktorych dzieci tez sa karmione przez PEG, wiec
one tez podzielity sie ze mna swoimi do$wiadczeniami, opowiedziaty jak to
wyglada z ich perspektywy, ze to wcale nie takie straszne jak mi sie na po-



czatku wydawato, ani dla dziecka ani dla mnie. Sama nauka obstugl PEGa
i pompy poszta sprawnie. Jak z nich prawidtowo korzysta¢ jasno wyttuma-
czyli nam lekarze i pielegniarki. Teraz, juz z naszego doswiadczenia moge
powiedzie¢, ze karmienie PEG'iem z pompa jest bardzo proste.

e Jak aktualnie wyglada dieta Patrycji?

e Patrycja ma tak naprawde dopiero od niedawna zatozonego PEGa, bo
zdecydowalismy sie na ten krok dopiero po 10 latach. | od tego czasu dieta
Patrycji opiera sie gtownie na karmieniu przez PEG dietg przemystowa. Le-
karz uznat, ze w naszym przypadku doustne karmienie Patrycji jest niewska-
zane z uwagl m.n. na zachtystowe zapalenia ptuc, ktére czesto pojawiaty sie,
do tego dochodzity problemy z jama ustna (przewlekty stan zapalny) i pro-
blemy z uzebieniem. Widze, ze odkad Patrycja jest odzywiana przez PEGa
przybrata na masie ciata, wyniki morfologiczne poprawity sie, to niewatpliwie
tez ma wptyw na jej lepsza odpornosc.

My staramy sie od czasu do czasu, podawac doustnie Patrycji niekté-
re produkty (ktore wezesniej lubita), ale robimy to w matych ilosciach, nie
z zamiarem nakarmienia jej, ale bardziej dla pobudzenia zmystu smaku, jest
to forma przyjermnosci dla Patrycji, dodatkowego, zewnetrznego bodzca. Na-
tomiast podstawa jest dieta przemystowa.

e Jak zmienito sie zycie Patrycji po zatozeniu PEG’a? Jak zmienito sie zycie
Panstwa rodziny po wtaczeniu Patrycji w procedure zywienia dojelitowego?

e Jest proscig], tatwie] | szybcie] - cho¢by pod tym wzgledem, Zze nie musze
poswieca¢ dodatkowo czasu na przygotowanie positkow dla Patrycji. A nie
byto to proste, ze wzgledu na czeste zaflegmianie, nie wszystko moglismy jej
poda¢. Konsystencja takiego positku tez musiata by¢ odpowiednia, bardziej
zblendowana, a przy tym taki positek musiat pozostac zbilansowany. W zasa-
dzie w pewnym momencie prowadzitam dwie kuchnie Osobno gotowatam
dla mnie | meza, osobno dla Patrycji. Teraz po prostu siegam po butelke
I podaje, bez wielogodzinnego gotowania. Samo podanie takiego positku, jest
tez o wiele prostsze. Ma to ogromne znaczenie kiedy jestesmy poza domem
np. na wakacjach, w trakcie spaceru, czy w poradni u lekarza i akurat wypada
nam czas karmienia, to wczesniej trudno byto mi w takim miejscu podgrzac
stoiczek, sama procedura karmienia tez wymagata i czasu i odpowiedniego
przygotowania. Patrycja podczas doustnego karmienia musiata by¢ w pozy-
cji siedzace), bralismy ja na kolana. Podawane jedzenie ja podrazniato, wiec



pojawiat sie odruch kaszlu, pojawiata sie flegma. .. byt to trudny proces. Teraz
w takigj sytuacji podajemy positek przy uzyciu pompy lub strzykawki, nie
musimy sie trudzi¢ czy szybko wraca¢ do domu. No i wiem, ze dzieki diecie
przemystowe] Patrycja otrzymuje wszystkie potrzebne sktadniki.

Druga kwestig jest podawanie lekow, ktérych Patrycja przyjmuje dos$¢ spo-
ro (Patrycja 3 razy dziennie dostaje odpowiedni zestaw lekdw). Tez z tym
wczesnig) byt problem. Te leki maja rézny smak, czesto nieprzyjemny. Przy
ich podawaniu Patrycja, mimo ich rozdrobnienia, nadal sie bardzo krztusita.
W tym momencie podanie lekow zajmuje kilkanascie sekund (podajemy
do PEGa) zatem ten dyskomfort, ktéry wezedniej towarzyszyt przy poda-
7y lekarstw w tym momencie nie wystepuje. PEG nie przeszkadza takze
w prowadzeniu rehabilitacji Patrycji ani nie jest utrudnieniem w trakcie zaje¢
na basenie. Takze z perspektywy czasu absolutnie nie Zatuje, ze zdecydowa-
lismy na zatozenie PEGa

e Zywienie stanowi podstawe naszego funkcjonowania. Czy borykata sie
Pani z trudnoéciami w zywieniu i karmieniu Patrycji? Jak radzita Pani sobie
z zywieniem Patrycji? Czy dzieki Pani staraniom zywienie doustne byto
efektywne i Patrycja przybierata na masie ciata? Co stanowito najtrudniej-
sze wyzwanie w tym obszarze?

e Musze przyznaé, ze karmienie doustne Partycji byto dla mnie duzym wy-
zwaniem takze pod tym wzgledem, ze nie jestem dietetykiem i trudno byto
mi zbilansowac kalorycznie i pod katem odzywczym jej positki. Byt moment,
ze Patrycja przestata catkowicie przybiera¢ na wadze (wystgpito niedozy-
wienie zwigzane ze zbyt mata masa ciata) - co tez byto jedna z gtéwnych
przyczyn dla zatozenia PEGa, oprécz wspomnianych juz wczesnie) zachty-
stowych zapalen ptuc.

e Jak sobie Pani radzi w organizacji positkow dla Parstwa, biorac pod uwa-
ge, ze Patrycja jest zywiona dojelitowo?

e Jest to duzym utatwieniem dla nas. Kiedy$ musiatam gotowac jeden posi-
tek dla Patrycji i drugi dla nas. Nie zawsze udawato mi sie przygotowac jeden
wspolny obiad. Dieta Patrycji byta mocno ograniczona - pewnych produktéw
nie mogta jes¢ ze wzgledu na zaflegmianie, krztuszenie | tak dale). Teraz jest
zdecydowanie proscie).

e Jak sobie Pani radzi z rehabilitacja corki? Z jakich jej form Patrycja teraz



korzysta? | na jakie formy terapii ktadziecie nacisk?

e Na pewno rehabilitacja ruchowa, jest tutaj kluczowa. Jezeli chodzi o dodat-
kowe terapie to sadze, ze jest to bardzo indywidulana kwestia. U Patrycji byta
to terapia widzenia - bardzo duze efekty przynosita, podobnie jak terapia
reki, terapia stuchu, muzykoterapia. Natomiast dla Patrycji mato efektywne
okazaty sie zajecia logopedyczne, nie byto widoczne) poprawy przy karmie-
niu doustnym, nadal byt duzy problem z miesniami wokoét ust, u niej docho-
dzi jeszcze otwarty zgryz, gotyckie podniebienie. By¢ moze te dodatkowe
problemy wptynety na efektywno$¢ tej terapii, nie twierdze oczywiscie, ze
U innych dzieci bedzie tak samo. Trzeba probowac, szukac i dopasowywad
indywidulanie do kazdego dziecka najlepsza droge rehabilitacji.

e Czy petne spektrum prowadzonej rehabilitacji u Patrycji, jest dostepne
w obrebie Waszego miejsca zamieszkania (Czestochowa) czy zajecia wig-
3 sie z konieczno$cia dtuzszych dojazdéw?

e Na szczescie nie. Wiekszo$¢ zaje¢ terapeutycznych, w ktorych bierzemy
udziat odbywa sie na miejscu. Problem jest inny - faktycznie, takze w naszym
miescie, powstaje coraz wiecej osrodkdw gdzie prowadzone sg interesujace
nas terapie, ale sa to gtownie placdwki prywatne, wiec wystepuje tuta) bariera,
nie pod wzgledem odlegtosci, ale dostepnosci zwiazanej z ograniczonymi fi-
nansami. Wiadomo, ze chcieliby$my naszemu dziecku zapewni¢ udziat w wie-
lu terapiach, ale musimy wybiera¢ te najpotrzebniejsze, najbardziej efektywne.
Jezeli chodzi o refundacje intersujacych nas terapii, niestety na NFZ nie moze-
my liczy¢. Z roku na rok maleja tez kwoty wptywajace z 1% podatku. .. takze
gtéwnym ograniczeniern w dostepie do terapii sa niestety pienigdze

® Wychowanie dziecka z MPD wiaze sie wieloma problemami w zyciu co-
dziennym, poczynajac od tych zwiazanych z niemozno$cia samodzielnego
wykonania przez dziecko podstawowych czynnosci (np. jedzenia, higieny),
ogromnym poziomem stresu u rodzicow, momentami bezsilnosci i za-
tamania. Czy Pani zdarzaty/zdarzajg sie takie momenty i jak sobie Pani
z nimi radzi?

e Od czasu do czasu dobrze jest, chociaz na chwile, zostawi¢ dziecko pod
opieka i sprébowac wyjs¢ samemu z domu, przewietrzy¢” gtowe. Chociaz
nie ukrywam, ze w moim przypadku, w pewnym momencie koniecznym
byto zasiegniecie porady u psychiatry Byt taki czas, ze potrzebowatam wi-
zyty U lekarza | farmakologicznego wsparcia. Bytam w takim punkcie, ze



sama przestatam sobie kompletnie z moja sytuacja radzi¢. | chociaz niekiedy
miewam jeszcze ,spadki mocy’, to od kiedy sie lecze, lepiej przechodze te
trudniejsze momenty

Wiem tez, ze sg specjalne grupy wsparcia dla rodzicow w podobnej sytu-
acji jak nasza, dziatajace np. przy hospicjach, osrodkach terapeutycznych itd,
i szczerze zachecam wszystkich do korzystania z nich.

Ja mam wokot siebie grupe kilku mam dzieci dotknietych MPD, ale tez inny-
mi chorobami i duzo mi to daje, ze moge spotkac sie z nimi na te przystowio-
wa kawe, ze moge z nimi otwarcie porozmawia¢ o moich problemach, ale
tez o zupetnie innych rzeczach, nawet btahych: o paznokciach, o ksiazce, fil
mie. Podobne problemy codzienne jednak zblizaja ludzi, miedzy soba mamy
do nich wiekszy dystans i luz

My z mezem tez odkad urodzita sie Patrycja staramy sie zawsze, co roku
wyjezdza¢ na wakacje. Jezdzimy wtedy nie na turnusy rehabilitacyjne, jak to
bywa u wielu innych podobnych nam rodzin, ale na w cudzystowie ,normal-
ne" wakacje. Czesto wybieramy kierunek nad morze, wtedy nie mamy zad-
nych zaje¢ rehabilitacyjnych, po prostu spedzamy wspolnie czas z corka na
spacerach, na relaksowaniu sie i mysle, ze to tez jest dla nas bardzo wazne.
To jest wtedy czas tylko dla nas, zeby troszke odpusci¢, ztapa¢ oddech, nata-
dowac baterie. Oczywiscie jest katalog codziennych czynnosci, ktdre musimy
przy Patrycji wykonac, ale zmiana otoczenia dobrze na nas dziata.

e Co chciataby Pani przekazaé rodzicom, kt6rzy wtasnie ustyszeli diagnoze
MPD dla ich dziecka?

e /eby sie nie obwiniali i nie poddawali, nigdy. Tylko tyle.

e Jakie ma Pani marzenia i plany na przyszto$§é?

e Mysle ze w przypadku naszej Patrycji trudno jest co$ sobie zaplanowac
i staram sie juz tego nie robi¢, bo zazwycza) moje dalekosiezne plany spalaty
na panewce. Nasz najblizszy plan to wakacje i tego sie trzymam. Chcieliby-
$my w czerwcu z nig wyjecha¢ do Chorwacji i to jest moje najwieksze w tym
momencie marzenie. Dalszych planéw nie robie, bo u nas sytuacja potrafi sie
zmieni¢ czasem z dnia na dzien

A jezeli chodzi o marzenia czy plany zwiazane ze zdrowiem Patrycji to najwaz-
niejsze dla nas w tej chwili sa jej problemy z krzywieniem kregostupa i walka
7 tym bedzie w nadchodzgcym czasie najwiekszym naszym wyzwaniem.



e Pani Matgosiu serdecznie dziekuje za poswiecony czas i zycze Parstwu
duzo sit, zdrowia i oczywiscie pieknych wakacji.

Pani Karolina
mama 8-letniego Igorka

® Pani Karolino zacznijmy od poczatku. Czy ciaza przebiegata u Pani bez-
problemowo, czy spodziewata sie Pani wczesniej, ze moga wystapié pro-
blemy zdrowotne u dziecka?

® Nie, wrecz przeciwnie. Moja ciaza i wszystkie jej aspekty przebiegaty po-
prawnie. Igor urodzit sie w Anglii. Bole porodowe zaczety sie u mnie mocno
przed terminem. W Anglii nie ma procedury ratowania, podtrzymania cigzy
- byta szybka decyzja i akcja - rodzimy, gdzie dziecko nie byto jeszcze gotowe
do przyjécia na swiat. lgor jeszcze nie miat wyksztatconych ptuc. Urodzit sie
juz w 26, tygodniu cigzy, czyli byt skrajnym wezesniakiern. Pordd zaczat sie
sitami natury, a zakonczyt cesarskim cieciem. Pordd byt ciezki i trwat dtugo,
a pbznigj juz z lgorem bardzo duzo czasu w szpitalu - tacznie | ciggiem
ponad 15 roku.



¢ Jaka byta Paristwa droga od porodu Igorka do pierwszy raz postawionej
diagnozy - albo sugestii, ze to moze by¢ mézgowe porazenie dzieciece?

e Diagnoze tak naprawde udato sie postawi¢ dopiero w Polsce. Od razu po
przyj$ciu na swiat lgorka wydawato sie, ze pomimo tego bardzo wczesnego
porodu bedzie wszystko dobrze. Dopiero w drugim, trzecim tygodniu zycia
zaczeto sie dretwienie korczyn, ,\wykrecata” mu sie raczka, poznie) ndzka.
Wystapito bakteryjne zapalenie opon madzgowych, no i tak naprawde od
tego zaczeta sie nasza droga z choroba.

¢ Co Pani poczuta kiedy po powrocie do Polski zapadta w koricu ta diagno-
za - mbézgowe porazenie dzieciece?

e Przede wszystkim jak w Polsce trafilismy na konsultacje do neurologa to
stwierdzit, ze tak zaniedbanego medycznie dziecka jeszcze nie widzieli. Byta
to konsekwencja rehabilitacji, na jaka moglismy liczy¢ w Anglii. Bedac jesz-
cze tam, ale juz po wyjsciu ze szpitala, przychodzit do nas do domu reha-
bilitant i kiedy podczas zaje¢ dziecko zaczynato ptaka¢ - od razu korczyt
¢wiczenia. Tam dziecko ma by¢ szczesliwe, ale niekoniecznie zdrowe, tam sie
po prostu od dzieci nie wymaga

Po powrocie do Polski Igor miat dopiero zrobiony rezonans i to badanie wy-
kazato wystapienie zamartwicy poporodowej, pokazato, ze zostaty jeszcze
duze $lady/uszkodzenia w mozgu, ktére sg konsekwencja niedotlenienia
dziecka przy porodzie. Jak juz dostali$my ostatecznie diagnoze o mdozgowym
porazeniu dzieciecym byto. . bardzo ciezko, ale nie poddalismy sie. Walczyli-
Smy i caty czas walczymy. .. ZaczelisSmy od razu uczeszczad: na rehabilitacje,
na zajecia do logopedy (gdzie uczeszczamy w dalszym ciagu) i to byto tro-
che tak, ze robilisémy dwa kroki do przodu i jeden do tytu.

e Jak zareagowato Pani otoczenie, najblizsza rodzina? Czy otrzymali Pan-
stwo ich wsparcie?

e Tak jak najbardziej, dostalismy wsparcie. Dzieki nim nie musiatam korzy-
sta¢ z pomocy psychologicznej, oni dawali mi oparcie. Pomagali nam tez
przy lgorku i przede wszystkim nie bali sie nam tej pomocy przy opiece
nad nim udziela¢. Co przy dziecku niskofunkcjonujgcym nie jest proste.
A najwiekszym wsparciem i moja opoka w najtrudniejszych momentach byt
moj maz. Zawsze moge na niego liczy¢. W najgorszych chwilach jakie byty,
to on mi probowat ttumaczy¢, dotrze¢ do mnie. Bez niego bytoby mi bardzo,

bardzo ciezko.



® Rozumiem, ze Igorek jest dzieckiem wymagajacym opieki ciagtej?

e Tak Igor jest dzieckiem catkowicie lezacym, jesli siedzi - to tylko w specja-
listycznym siedzisku. Ma tez znaczne problemy z kregostupem. Ten krego-
stup jest wypukty, w ksztatcie bochenka chleba - co tez jest konsekwencja
naszego pobytu w angielskim szpitalu - kiedy byt uktadany tylko na bokach,
a przez wzmozone napiecie miesniowe, on sie jeszcze na tych bokach bar-
dziej kulit, wiec ma pozycje wymuszona bocznag, jest nam bardzo ciezko po-
zycjonowac go na plechach.

e Czy u Igorka wystepuja choroby wspétistniejace?

e Tak, rowniez dopiero w Polsce zdiagnozowano padaczke, ktéra u Igora
objawiata sie tym, ze on po prostu nagle ,zasypiat’, robit sie wrecz siny i nie
mozna go byto dobudzi¢. Dodatkowo ma metaboliczne schorzenie kosci,
korowe zaburzenie wzroku, gtuchote obustronng (implant stuchowy udato
nam sie wszczepi¢ dopiero w Polsce, w Kajetanach kiedy miat 3 latka).

e Ustyszata Pani diagnoze i co byto dalej? Jaka byta droga?

e Ja juz tak naprawde w Anglii przypuszczatam, ze to moze by¢ madzgo-
we porazenie dzieciece Duzo sama szukatam informacji, duzo czytatam
I zdawatam sobie sprawe z tego, pomimo, ze nie miatam jeszcze oficjalng)
diagnozy. Jak wracilismy do Polski i potwierdzilismy diagnoze to nasza droga
zaczeta sie od prostowania’ Igora, wiec ortopeda, neurolog, neurochirurg, reha-
bilitanci. Dodatkowo okulista, logopeda. Po wykonaniu tej $ciezki diagnostycz-
nej rozpoczelismy terapie Igorka prowadzona w ramach koncepcji Bobath.

e Jaka byta Pani droga do zdobywania informaciji o tej chorobie, mozliwo-
$ciach wsparcia dziecka; formach rehabilitacji?

e Tak jak wspominatam moje poszukiwanie wiedzy zaczeto sie juz w Anglii
i tamn moim Zrodtem byt gtownie internet. Zapoznawatam sie z filmikami
pokazujgcymi rehabilitacje dzieci, szukatam artykutéw specjalistycznych,
grup zrzeszajacych rodzicow dzieci z mdzgowym porazeniem dzieciecym
na social mediach.

® A w Polsce tez znalazta Pani tego typu grupy dla rodzicow?

e Tak np. spoteczno$¢ Gastrotubisie - to grupa dla rodzicow dzieci karmio-
nych PEG'iem, wymieniamy sie tam naszymi spostrzezeniami, poradami.



e Jak bardzo zmienito sie Pani zycie odkad jest Pani mama niepetnospra-
wnego dziecka?

e Bycie rodzicem niepetnosprawnego dziecka to jest praca 24 godziny na
dobe - dostownie. Z uwagi na to, ze Igor stracit nam ostatnio na wadze, aktu-
alnie wstaje w nocy, aby go dokarmia¢. U Igora przy jego pozycji wymuszone),
gdyby spat cata noc na jednym boku to mielibysmy zaraz problem z odlezy-
nami, wiec musze zmienia¢ kilkukrotnie (co 2 godziny) w trakcie nocy jego
utozenie, a od godz. 6 rano juz zaczynamy nasz dzien.

© No wtasnie jak wyglada Wasz typowy dzien?

e Tak jak powiedziatam pobudka o godz. 6, wtedy sie karmimy, przewijamy,
ubieramy. Chwile czasu dla siebie mam wtedy, kiedy Igor jest w przedszko-
lu. Po jego powrocie z przedszkola - ¢wiczymy razem w domu. Karmienie
mamy co 3 godziny, co 15 godziny Igor pije, nastepnie zmiana pozycji i po-
wtarzamy te czynnosci.

e Czy sa takie czynnoéci w codziennej pielegnaciji Igora, ktére sprawiaja
Pani trudno$¢?

e Samej ciezko jest mi go wykapac, mimo tego, ze korzystamy ze specjalne-
g0 lezaczka to druga osoba i tak musi go przytrzymac w pozycji ,na plecach’,
bo z tym wypuktym kregostupem Igor nie jest w stanie sam utrzymac sie na
plecach. Coraz ciezej jest mi go dZzwigac, no | przez to maéj kregostup zaczyna
sie odzywac.

e Czy Igor ma zapewnione zajecia rehabilitacyjne w przedszkolu?

e Tak ma zapewnionych wiele zaje¢. Korzysta z terapii z logopeda, fizjotera-
peuta, psychologiem, terapii reki, zajecia sensoryczne No i tak jak wspomina-
tam codziennie ¢wicze jeszcze sama z lgorem w domu.

® Czy Igor ma rodzeristwo?

e Tak, lgor ma dwojke rodzenstwa mtodszego, urodzonego juz w Polsce.
Mtodsze dzieci urodzity sie bez zadnych powiktan i sg zdrowe.

¢ Jak wygladaja relacje miedzy dzie¢mi?

e Mtodszy syn Franio ma 3 lata, corka ma 2 latka, wiec jeszcze nie jest



$wiadoma. Ale Franio juz chce pomagac¢ przy Igorku, chce np. moc pod-
taczy¢ wezyk do pompy chce mu podac pi¢ ze strzykawki On wie
I rozumie, ze brat jest chory | nie moze chodzi¢. Bawi sie z nim, podaje mu
pitke do raczki, daje catusy, gtaszcze. Igor tez uwielbia dzieci, kiedy jest razem
7 rodzenstwem jest caty czas usmiechniety.

e Co w trakcie tych 8 ostatnich lat byto dla Pani najtrudniejsze?

e Byt taki moment. . Igor miat 3 miesiace, bylismy w szpitalu w Ledds. Pan
Doktor (neurolog) na jednym spotkaniu powiedziat mi, ze takich dzieci jak
lgor sie nie ratuje | zeby go odtaczy¢ od respiratora. To chyba byto najgorsze,
najbardzie] wstrzasajace dla mnie przezycie Oczywiscie nie wyrazitam na
to zgody. lgor ma w tej chwili ma 8 lat ma sie dobrze, a my cieszymy sie
kazdym dniem z nim | matymi kroczkami idziemy do przodu.

e A co sprawia Pani najwieksza rado$¢?

e Usmiech naszych dzieci. Pamietam pierwszy usmiech Igora. To, ze Igor ma
w tej chwili 8 lat, ze ma sie dobrze, chociaz wskazania lekarzy w Anglii da-
waty lgorowi, przy jego schorzeniach 5 lat zycia i ze matymi kroczkami, caty
czas idziermy do przodu. Za chwile odstawiamy leki przeciwpadaczkowe, bo
napady ustaty | to sa takie nasze mate sukcesy dajace radosc.

® Czy ma Pani czas i przestrzen, aby zadbaé o siebie?

e \W ciggu dnia kiedy Igor i Franio sa w przedszkolu | zostaje w domu tylko
7 coéreczka to mam chwile dla siebie, ale kiedy potrzebuje wyj$¢ z domu, zro-
bi¢ zakupy, czy np. odsapnac troche od dzieci - to jest wtedy niezastapiona
Jinstytucja” Babcia.

e Wiemy, ze Igor zostat zatozony PEG, bardzo szybko, jeszcze w Anglii. Czy
dla Pani byto trudnoscia przyswojenie sobie jego obstugi?

e Ja od poczatku bytam oswajana i przygotowywana do tego PEGa. Igor
miat na poczatku sonde przez nosek, ktéra ja sama obstugiwatam w szpi-
talu. Pielegniarki mnie tylko instruowaty i sprawdzaty co jaki$ czas czy daje
sobie rade. Musiatam sie nauczy¢ obstugl tego sprzetu, dawkowania lekow.
Takze jak zatozono Igorowi PEGA, to nie byto to dla mnie skomplikowane,
nie byto problemu, po czesci bytam do tego przyzwyczajona. Pozniej jak
wyszlismy ze szpitala, odwiedzata nas w domu Pani gastrolog, ktéra ttuma-



czyta jak miatam jakie$ watpliwosci, sprawdzata czy jest wszystko z PEGiem
w porzadky, ile |gor zjada, czy prawidtowo przybiera na wadze.

e Jak aktualnie wyglada dieta Igora?

e |gorek na ten moment jest karmiony wytacznie przez PEG Mielismy juz
taki etap, ze bylismy na diecie mieszanej - czesciowo przez PEG, czesciowo
doustnie Niestety pojawity sie U Igorka problemy z radzeniem sobie z ,grud-
kami" z podawanego doustnie jedzenia, ktére potykat w catosci, co dopro-
wadzito do problemaéw z trawieniem i finalnie stracilismy na masie ciata, co
probujemy teraz nadgonic.

e Czy fakt, ze Igor jest zywiony przez PEG ma wptyw na organizacje posit-
kéw dla reszty rodziny?

e |gor kiedy byt na diecie mieszanej jadt te same positki, ktore przygoto-
wywatam dla jego mtodszego rodzenstwa, tylko lepiej zblendowane, wiec
nie byto to dla mnie uciazliwym problemem. Aczkolwiek, mimo wszystko
zywienie przez PEGa jest zdecydowanie dla mnie bardziej wygodne. Kiedy
dziecko np. ma infekcje i nie mozemy mu nic podac¢ buzig, ani jedzenia,
ani lekarstwa — PEG jest niezbedny. Albo w prozaicznej codziennej sytuaci,
moge wyjs¢ z dzieckiern z domu kiedy chce, nie musze czekac¢ do kolejngj
pory na positek. Jestesmy z nim na dtuzszym spacerze, albo u lekarza, nie
ma wtedy zadnego problemu.

e Podsumowujac - gdyby miata Pani wymienié ewidentne zalety PEG, na
podstawie Pani do$wiadczenia i obserwacji - to co to by byto?

e Przede wszystkim wygoda. Zdecydowanie krétszy czas samego karmie-
nia. Wezesnigj kiedy Igor byt maty i dokarmiali$émy go doustnie, robilismy to
kiedy miatam go na kolanach. A teraz bytoby mi ciezko karmi¢ go w takigj
pozycji. Jest ciezszy, wiekszy, spina sie, wypreza - bytby to problem. Tak jak
juz wspomniatam, w trakcie infekcji PEG jest wielkim utatwieniem. A tych
infekcji w sezonie jesienno-zimowym jest sporo, wtasnie jedna przerabiamy.
W tej chwili mamy w domu szpital

e Co chciataby Pani przekazaé rodzicom, kt6rzy wtasnie ustyszeli diagnoze
MPD dla ich dziecka?

e Wiadomo, ze na poczatku jest ciezko kiedy styszy sie taka diagnoze, ale



naprawde mozna sobie poradzi¢ ze wszystkim. Opieka nad takim dzieckiem
to nie jest nic nadludzkiego czy bardzo trudnego. Wszystkiego da sie nauczy¢
i .. naprawde damy rade, wszyscy. Musza pamietac, ze nie sa z tym proble-
mem sami.

e Czego na koniec moge zyczyé Pani i Pani rodzinie?

e Przede wszystkim zdrowia

e Zycze zatem duzo zdrowia dla Igorka i catej Pani rodziny i dziekuje
za rozmowe.




Holistyczne podejscie do prowadzenia
terapii u dzieci z mdézgowym porazeniem
dzieciecym - okiem ekspertéw

Mdézgowe porazenie dzieciece moze powodowac
rézne objawy kliniczne. Dotycza one zawsze za-
burzen postawy i ruchu. Jednak niekiedy uszko-
dzenie dojrzewajacego modzgu moze rowniez
powodowac objawy padaczki, zaburzenia wzro-
ku, stuchu, komunikacji, a takze prowadzi¢ do
uposledzenia umystowego. Mimo tego, ze scho-
rzenie to nie postepuje, objawy zmieniajg sie
w zaleznosci od wieku, stanu zdrowia | co naj-
waznigjsze - prowadzonej rehabilitacji. Za-
burzenia napiecia miesniowego wynika-
jace z uszkodzenia mozgu Moga niesé
za soba pewne konsekwencje prowa-
dzace do zmian w obrebie uktadu ko-
stno-szkieletowego. Dlatego do prze-
prowadzenia prawidtowego procesu
leczenia wymagany jest wieloprofilo-
wy zespot specjalistow. Warto pod-
kresli¢, ze tylko kompleksowa opieka
nad pacjentem pozwoli na uzyska-
nie wtasciwych efektow rehabilitacji
i co najwazniejsze umozliwi dosto-
sowanie jego tempa do mozliwosci
i potrzeb dziecka Nalezy rowniez
pamieta¢, ze celem prowadzonego
leczenia jest osiagniecie najwyzsze-
go poziomu aktywnosci | funkcjono-
wania dziecka w zyciu codziennym.




Interdyscyplinarny model leczenia dzieci z MPD

Maozgowe porazenie dzieciece jest problemem interdyscyplinarnym,
a co za tym idzie wymaga kompleksowego leczenia. Model ten obowigzuje
w wiekszosci krajow europejskich od wielu lat. Systematyczna ocena obja-
wow oraz postepow leczenia pozwala na zapobieganie wtornym zaburze-
niom ze strony uktadu miesniowo-szkieletowego, szczegdlnie obejmujacych
deformacje bioder czy kregostupa. Dzieci z mézgowym porazeniem dziecie-
cym najczesciej sa pod opieka lekarzy specjalistéw juz od pierwszych dni
7ycia, co pozwala na poprawe ich rozwoju psychoruchowego. W przypadku
gdy lekarz (pediatra, neonatolog, lekarz rodzinny) podejrzewa, ze u dziec-
ka moga wystapi¢ objawy mozgowego porazenia dzieciecego, w pierwsze]
kolejnosci konieczne jest skierowanie go do neurologa dzieciecego w celu
szczegotowe) diagnostyki. To neurolog jest odpowiedzialny za ocene stanu
neurologicznego oraz okreslenie rodzaju | lokalizacji zaburzen ruchu. Neuro-
log dzieciecy powinien skierowac dziecko do lekarza specjalisty rehabilitacji.
Na tym etapie zostanie dokonana odpowiednia ocena medyczna (postawa,
wzorzec ruchu, stan narzadu ruchu) oraz funkcjonalna (mozliwos¢ prze-
mieszczania sie, wykonywania codziennych czynnosci czy komunikacji).

W razie potrzeby lekarz moze wystawi¢ skierowanie na konsultacje przepro-
wadzona przez:

» lekarza neurologa - np w przypadku podejrzenia lub wystapienia obja-
wow padaczki, wymagana jest dodatkowa diagnostyka:

» lekarza ortopedy - np gdy stwierdza sie znieksztatcenia np. stawu bio-
drowego czy kregostups;

» lekarza neurochirurga - niekiedy w przypadku zwiekszonego napiecia
miesni wymagane jest wszczepienie pompy stale podajacej lek zwiot-
czajacy (,pompa baklofenowa") lub przeprowadzenie specjalistycznych
zabiegdw neurochirurgicznych;

» lekarza gastrologa - w przypadku stwierdzenia zaburzen funkcji prze-
wodu pokarmowego lub niedozywienia (BMI<185 kg/m?);

» lekarza endokrynologa - w przypadku zachodzenia podejrzen o wy-
stepowaniu hormonalnych;

» lekarza psychiatry - np gdy istnieje podejrzenie wystapienia zaburzen
rozwoju dziecka (np. ze spektrum autyzmu);

» genetyka - np gdy istnieje podejrzenie, ze niepetnosprawnosé ma pod-

toze genetyczne



Wazna jest kompleksowa ocena dokonana przez zespot rehabilitacyjny, co
pozwoli na indywidualne dobranie celu leczenia. Niekiedy konieczny jest
rowniez dobdr odpowiedniego sprzetu ortopedycznego (np. obuwia, pioni-
zatora czy wozka). Lekarz specjalista rehabilitacji udzieli rowniez informaci
dotyczacych mozliwosci poprawy funkcjonowania dziecka oraz jego dalsze-
go rozwoju. W tym celu wykorzystywana jest juz wczesniej opisana skala
GMFCS Warto réwniez pamieta¢, ze im wyzszy poziom GMFCS, tym wiek-
sze ryzyko rozwoju zaburzen narzadu ruchu wraz z wiekiem dziecka.

Zadania cztonkéw zespotu rehabilitacyjnego

Cztonkowie zespotu rehabilitacyjnego majg rowniez okreslone zadania
W procesie leczenia pacjenta z mézgowym porazeniem dzieciecym.

Fizjoterapeuta - dokonuje oceny funkcjonalnej narzadu ruchu oraz zmiany
w obrebie uktadu miesniowo-szkieletowego, zajmuje sie rowniez ocena wy-
dolnosci fizycznej oraz dobraniem odpowiednich metod terapii.

Terapeuta zajeciowy - jego zadaniem jest pomdc pacjentowi osiagnac
maksymalny poziom niezaleznosci. Uczy dziecko wykonywania czynnosci
niezbednych w zyciu codziennym oraz pomaga dostosowac otoczenie do
mozliwosci pacjenta.

Ortotyk - dobiera odpowiednie urzadzenia i sprzet, ktory moze pomaéc
w codziennym funkcjonowaniu.

Logopeda (neurologopeda) - ocena stopnia komunikowania sie z otocze-
niem oraz wprowadzenie odpowiedniej terapii.

Psycholog - ocena ewentualnych zaburzen zachowania i emocji (ktore
moga miec réwniez wptyw na stopien niepetnosprawnosci) oraz ocena roz-
woju psychoruchowego, poradnictwo, wsparcie i psychoedukacja rodzicow.

Pielegniarka - dostarcza informacji dotyczacych odpowiedniej pielegnacii
dziecka z mézgowym porazeniem dzieciecym, co pozwala na zmnigjszenie
ryzyka wystapienia dolegliwosci zwiazanych z dtugotrwatym unieruchomie-
niem (bol, odlezyny).

Pedagog - jego pomoc jest szczegélnie istotna w przypadku niepetno-

sprawnosci intelektualnej dziecka.



Pracownik socjalny - informuje rodzine dziecka o mozliwosciach wsparcia
spotecznego oraz pomaga w zakresie organizacyjnym.

Rehamenadzer - kompleksowo zarzadza rehabilitacja, wskazuje mozliwosci
uzyskania wsparcia finansowego oraz pomacy ze strony instytucji i organi-
zacji pozarzadowych




Gdzie szuka¢ pomocy?

Dziecko z mézgowym porazeniem dzieciecym powinno zostaé skierowa-
ne do o$rodka rehabilitacji posiadajacego odpowiednie doswiadczenie.
W osrodku tym powinien réwniez pracowaé lekarz, ktéry zajmie sie koor-
dynacja pracy catego zespotu. Wazna jest réwniez mozliwo$¢ wspoétpracy
z lekarzami réznych specjalnosci, w zaleznosci od potrzeb i wystepowa-
nia choréb towarzyszacych. Ocena postepdw rehabilitacji powinna by¢
przeprowadzana co 6-12 miesiecy lub zgodnie z ustalonym planem. Na jgj
podstawie podejmuje sie kolejne kroki terapii. Rehabilitacja powinna byé
réwniez dobrana w zaleznosci od klasyfikacji wedtug skali GMFCS.

Na poziomach | i Il - istotne sa ¢wiczenia zmystu réwnowagj, koordynacji
ruchowe), ktére moga postuzy¢ do poprawy zdolnosci chodu.

Na poziomach Il i IV - wazne sa ¢wiczenia pozwalajace na odpowiednie
korzystanie z przyrzaddw ortopedycznych.

Najwiekszym wyzwaniem sa pacjenci sklasyfikowani na poziomie V skali
GMFCS. W tych przypadkach konieczne jest wspélne dziatanie catego ze-
spotu rehabilitacyjnego, bowiern gtéwnym celem jest osiggniecie maksymal-
nego poziomu funkcjonowania i poprawa jakosci zycia

W przypadku koniecznosci wprowadzenia innych metod leczniczych np.
wszczepienia pompy baklofenowej, niezbednych informacji powinien udzie-
li¢ lekarz rehabilitacji medycznej.

Najwazniejsze, aby zachecac¢ pacjentéw do aktywnosci i rozwijania zaintere-
sowan. Istotna role odgrywaja zajecia dodatkowe, ktére moga dawac poczu-
cie satysfakgji.

Aby osiagna¢ maksymalne korzysci z prowadzonegj terapii, niezbedna jest
interdyscyplinarna praca zespotowa i wspolne konsultacje. Dzieki teru moz-
liwa jest poprawa uczestnictwa dziecka w Zyciu codziennym oraz poprawa
jego jakosci zycia.



Komentarz eksperta - Dr n. med. Jolanta Taczata

specjalista rehabilitacji medycznej, ortopeda

Zasady rehabilitacji dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym wynikaja
z aktualnie obowiazujacej koncepcji Miedzynarodowej Klasyfikacji Funk-
cjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (ICF). Dziecko i jego rodzina
powinny by¢ w centrum zainteresowania interdyscyplinarnego zespotu le-
czacego, biorac jednoczesnie aktywny udziat w okresleniu celu rehabilitacji
i jego realizaciji.

Ryzyko rozwoju moézgowego porazenia dzieciecego jest najwieksze U dzieci
narazonych na niedotlenienie lub inne uszkodzenie mézgu w okresie ciazy,
porodu lub tuz po urodzeniu. W przypadku stwierdzenia objawdw niepra-
widtowego rozwoju, potwierdzonych przez neurologa, konieczne jest jego
monitorowanie | rozpoczecie rehabilitacj.  Wczesna stymulacja rozwoju
psychoruchowego w tagodniejszych przypadkach pozwala wyréwna¢ defi-
cyty rozwojowe lub je istotnie zmniejszy¢. W przypadku ciezkich uszkodzen
moézgu, pomimo wczesnej, profesjonalnie prowadzonej rehabilitac)i, dzieci
narazone sa na rozwoj niepetnosprawnosci, przede wszystkim na postepuja-
ce deformacje narzadu ruchu. Najpowazniejsze z nich to zwichniecie bioder
i skoliozy neurogenne, ktore dotycza przede wszystkim dzieci z mézgowym
porazeniem, zakwalifikowanych do IV lub V poziomu wg skali GMFCS. Cze-
sto wspdtistnieja takze zaburzenia kormunikacji, uposledzenie umystowe, pa-
daczka, niedozywienie lub inne schorzenia. Im wczesniej zostanie zdiagnozo-
wany problem, tym tatwiej mozna mu zapobiec lub zmniejszy¢ jego wptyw.

/ pewnoscia tak wielu problemom nie podota jeden specjalista - koniecz-
na jest wspodtpraca wielu profesjonalistéw w zespole interdyscyplinarnym.
Taki model postepowania daje rodzicom i ich dzieciom szanse realizacji
gtownego celu leczenia | rehabilitacji - osiagniecia jak najwyzszego pozio-
mu funkcjonowania w srodowisku rodzinnym i maksymalnego uczestnictwa
w zyciu spotecznym. Aktualna wiedza potwierdza wptyw czynnikéw srodo-
wiskowych i osobowych na rozwd)j, funkcjonowanie i jakos¢ zycia dzieci nie-
petnosprawnych i ich rodzin.



Komentarz eksperta - Lek. med. Beata Metges

specjalista pediatrii i gastroenterologii dzieciecej

Dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym narazone sg na szereg zabu-
rzenh gastrologicznych. Podtozem tych zaburzer sa m.in. nieprawidtowo-
$ci dotyczace napiecia miesniowego. Zar6wno wzmozone, jak i obnizone
napiecie mie$niowe, moze przektadac sie na wystepowanie zaburzen ze
strony przewodu pokarmowego.

Czestym problemem, z ktérym musza sie zmie-
rzy¢ rodzice dzieci z MPD, sg zaburzenia Pacjenci

w przyjmowaniu pokarméw na skutek: niedozywieni sa
bardziej narazeni na infekcje

i wszelkie powiktania choroby
podstawowej. Dlatego tak wazne jest,
aby dzieci z zaburzeniami potykania,
krztuszace sie podczas jedzenia, ktérych
karmienie trwa tacznie dtuzej niz 4 godziny/
dobe, odbyty konsultacje specjalistyczna
z gastroenterologiem, nierzadko réwniez
z neurologopeda, by dobraé najbardziej
Specjalista zbierajac wywiad, badajac bezpieczny i odpowiedni sposéb
dziecko, czasem positkujac sie badania- karmienia dla danego
mi  dodatkowymi, odpowiednio dobierze pacjenta.
bezpieczny i efektywny sposdb karmienia
dziecka. Dla pacjentow, ktérzy wymagaja tymcza-
sowego, krotkotrwatego dokarmiania bedzie to zgtebnik nosowo-zotad-
kowy lub zgtebnik nosowo-jelitowy, natomiast dla pacjentéw u ktérych
konieczne jest dtugoterminowe wspomaganie zywieniowe wytwarza sie
przetoke odzywcza (stomie) wiasciwym wyborem bedzie PEG (Percuta-
neous Endoscopic Gastrostomy), czyli przezskérna endoskopowa ga-
strostomia, jest sztuczna droga dostepu do wnetrza zotadka, tworzong
w celu zywienia enteralnego. U pacjentow u ktérych nie mozna wykona¢ ba-
dania endoskopowego, co zdarza sie stosunkowo rzadko, stomie wytwarza
sie podczas zabiegu chirurgicznego

e wypychania jezyka,

e niepetnego zamykania ust,

e nieprawidtowego napiecia mie-
$ni jamy ustnej,

e trudnosci ze ssaniem, z gryzie-
niem i potykaniem, co czesto
prowadzi do niedozywienia.

Zaburzenia karmienia moga by¢ potegowane, przez wystepujacy czesciej
U dzieci ze schorzeniami neurologicznymi (dotyczy to az 60-90% pacjen-
téw) refluks zotadkowo-przetykowy, kidry moze mie¢ zwigzek z opdznio-



nym oproznianiemn zotadka, deformacja klatki piersiowej | nieprawidtowym
potozeniern, zrotowaniem zotadka, ale tez innymi przyczynami, ktdre wpty-
waja nNa obnizone napiecie dolnego zwieracza przetyku. Na nasilenie obje-
wow refluksowych moze wptywa¢ nieprawidtowa technika karmienia, czesto
w antygrawitacyjnym potozeniu dziecka, co utatwia cofanie sie tresci zotadko-
wej do przetyku. Wezesne wykrycie choroby ma istotne znaczenie, poniewaz
pozwala na wprowadzenie odpowiedniego leczenia i zapobiega wystgpieniu
powiktan takich jak: zmiany zapalne, owrzodzenia, czy krwawienia z przetyku.

Wiekszos¢ dzieci z MPD cierpi na zaparcia stolca, wynikajace ze zwolnioneg
perystaltyki jelit, obnizonego napiecia miesniowego, ubogobtonnikowej diety
i ograniczonej aktywnosci fizycznej.

Konsultacja z gastroenterologiem i wtaczenie odpowiedniego leczenia po-
woduje ustapienie dokuczliwych objawdw, poprawia komfort zycia pacjen-
tow, minimalizuje ich cierpienie, ale tez nierzadko poprawia apetyt | w zwigz-
ku z tym stopier odzywienia matych pacjentow.

Komentarz eksperta - Dr n. med. Lucyna Mdiller,

specjalista pediatrii i neurologii dzieciecej

Wieloletnie do$wiadczenie w opiece nad dzieémi z mézgowym poraze-
niem dzieciecym potwierdza konieczno$¢ interdyscyplinarnej i komplek-
sowej opieki nad takim pacjentem. Wymaga to jednak skoordynowania
dziatan wielu specjalistow. Niezmiernie waznym elementem jest réwniez
konieczno$¢ modyfikacji i kontynuacji podjetych wczeéniej dziatarh po
ukoriczeniu przez dziecko 18 roku zycia.

Dziecko z MPD jest zwykle objete opieka wielu osob, ale w takich zespotach
niestety czesto dochodzi do braku koordynacji dziatan i przeptywu informacji
pomiedzy poszczegdlnymi specjalistami. Nie dotyczy to jedynie lekarzy, ale
rowniez fizjoterapeutdw, psychologdw, pedagogow, logopeddw, terapeutdw
Sl, dietetykéw | innych oséb zaangazowanych w usprawnianie utraconych
funkcji. Dopiero wspaétdziatanie | wymiana opinii wszystkich oséb biorgcych
udziat w tym procesie moze zabezpieczy¢ potrzeby niepetnosprawnego
dziecka. Niezmiernie waznym ogniwem jest sam pacjent i jego rodzina,
a takze ich akceptacja planu dziatan. Nieodmiennie pojawia sie pytanie,



kto powinien przejac role koordynatora - lekarz pediatra czy moze neuro-
log dzieciecy lub specjalista rehabilitacji medycznej. Problem ten wymaga
7 pewnoscia rozwiazar systemowych.

Rola lekarza neurologa w opiece nad dzieckiem z MPD jest niezmiennie
wazna, ale tez rézna na poszczegolnych etapach choroby,

o Poczatkowo polega ona na ustaleniu wtasciwej diagnozy, co pozwala na
wczesne podjecie ukierunkowanych dziatan i osiagniecie przez dziecko
swojego maksymalnego potencjatu funkcjonalnego. Bezdyskusyjne jest
dazenie do poznania etiologii MPD u danego pacjenta z wykorzysta-
niem wszystkich mozliwych narzedzi diagnostycznych, w tym réwniez
badan genetycznych.

e W pdzniejszym okresie do zadan neurologa nalezy w zaleznosci od
indywidualnych potrzeb pacjenta min. leczenie farmakologiczne spa-
stycznosci, ruchow  pozapiramidowych, leczenie przeciwdrgawkowe
Rola neurologa jest rowniez informowanie rodzicow o mozliwosciach
i dogodnym czasie do wykorzystania innowacyjnych terapii mogacych
podnies¢ jakos¢ zycia chorych i ich rodzin, np. leczenie toksyna botu-
linowa czy zabiegi neurochirurgiczne takich jak selektywna rizotomia
grzbietowa czy pompa baklofenowa.

e Pacjenci z MPD i ich rodzice potrzebuja rowniez wsparcia w wyborze
formy edukacji szkolnej. Temat ten powinien by¢ poruszany w trakcie
spotkan z lekarzem, bowiern rozwdj spoteczny dzieci z MPD | zapewnie-
nie im kontaktu z rowiesnikami sa waznymi elementami terapii.

Rola zespotu sprawujacego opieke nad dzieckiern z MPD jest rowniez okre-
sowa ocena skutecznosci | zasadnosci podejmowanych dziatan badz tez
proba okreslenia przyczyn braku poprawy lub pogorszenia stanu funkcjonal-
nego (np. z powodu nawracajacych infekeji, hospitalizacji czy niedozywienia).
Kazdy pacjent wymaga indywidualnego podejscia i doboru form uspraw-
niania i stymulacji rozwoju, ktére sa skuteczne, ale i akceptowane przez
dziecko i rodzicéw.

Trudnym momentem okazuje sie réwniez czas, kiedy pacjent konczy 18 rok
zycia | pojawia sie koniecznos¢ zapewnienia kontynuacji dotychczasowe)
opieki. W obecnych realiach jest to w wiekszosci przypadkdw rozpoczynanie
catego procesu od nowa



Komentarz eksperta - Mgr lwona Widera

Specjalista pielegniarstwa psychiatrycznego, ekspert
do spraw zywienia dojelitowego dzieci i dorostych

Dziecko dotkniete mézgowym porazeniem dzieciecym to wyzwanie dla
catego zespotu terapeutycznego, lecz przede wszystkim jest to wielkie wy-
zwanie dla rodzicéw dziecka, u ktérych termin - mézgowe porazenie dzie-
ciece - wywotuje najczesciej ogromny lek i niepokdj. U rodzica, ktéry styszy
taka diagnoze rodzi sie wiele pytan, watpliwosci, probleméw zwiazanych
z opieka, pielegnacja i rokowaniem na przyszto$é. Z czasem moze poja-
wic sie bezradnos¢ w pokonywaniu trudéw i codziennych wyzwan. Rodzice
dziecka z MPD kazdego dnia pokonuja droge rozpaczy, bélu, zwatpienia,
bezsilnosci, zmeczenia - by jak najlepiej zaspokoi¢ potrzeby biologiczne
i psychospoteczne swojej pociechy.

Opieka nad pacjentemn z MPD powinna by¢ zatem kompleksowa, ciagta
i dostosowana do indywidualnych potrzeb podopiecznego, by w sposob
trafny | rzetelny wychwyci¢ wszelkie deficyty | dysfunkcje dziecka, aby moz-
liwe byto udzielenie mu realnej pomocy. Codzienne czynnosci powinny byé
zaplanowane, zorganizowane, zintegrowane | oparte na indywidualnych po-
trzebach dziecka, tak by w petni wykorzystac jego potencjat i sprawic, zeby
rodzic nie czut sie przygnebiony | obciazony codzienna opieka. Niezmiernie
wazne jest uSwiadomienie opiekunom, ze w pokonywaniu codziennego tru-
du choraoby nie sg pozostawieni sami sobie, wrecz przeciwnie moga liczy¢
na wsparcie, pomoc, wymiane doswiadczen catej rzeszy wykwalifikowanych
0s6b, a niepetnosprawnosé¢ weale nie musi ogranicza¢ sprawnego funkcjo-
nowania rodziny.

Podczas sprawowania opieki nad pacjentem szczegélna uwage nalezy zwré-
ci¢ na nastepujace aspekty

Obnizong aktywno$¢ ruchowa spowodowang zaburzonym funkcjonowa-
niem narzadu ruchu w zwiazku z:

*  pojawiajacymi sie ruchami mimowolnymi,
»  zaburzeniami réwnowagi,
»  niedowtadem koriczyn.



Bardzo istotne jest wczesne rozpoczecie usprawniania dziecka. Duzy
wptyw na koncowy rezultat ma tutaj pielegniarka, ktéra swoim dziata-
niem powinna wspiera¢, motywowac i koordynowac¢ wszelkie dziatania
usprawniajace, edukowa¢ pacjenta | opiekuna o skutkach ubocznych
braku aktywnosci.

Dyskomfort spowodowany wymuszong pozycja ciata: bardzo czesto
dziecko nie jest w stanie samodzielnie sie obréci¢, wymaga regularme
zmiany pozycji ciata, odpowiedniego utozenia gtowy, tutowia | konczyn, sto-
sowania udogodnien. Odpowiednia pielegnacja | profilaktyka skutecznie
zapobiega powstawaniu odlezyn, ktére stanowia zagrozenie dla zdrowia
i 7ycia dziecka.

Trudnosci zwigzane z samoopieka i samopielegnacja. Konieczne jest
zapewnienie realizowania podstawowych potrzeb higienicznych dziec-
ka, pomoc w ich wykonywaniu, wyrobienie nawyku regularnosci, za-
pewnienie poczucia intymnosci oraz bezpieczenstwa, regularna zmiana
pieluchomajtek, regularna zmiana bielizny poscielowej i osobistej, ob-
serwacja miejsc narazonych na powstanie odlezyn.

Ryzyko wystapienia niedozywienia: istot-
na role odgrywa tutaj kontrola ilosci
i jakosci spozywanych positkow,
W chwili wystapienia trudnosci
I niebezpieczerstwa podazy
positkow  naturalng  droga
przewodu pokarmowego
warto  zastanowi¢ sie nad
zatozeniem sztucznego
dostepu do przewodu po-
karmowego  typu PEG,
ktéry umozliwia bezpieczna
I skuteczng podaz positkdw
oraz ptyndw zgodnie z indy-
widualnym  zapotrzebowaniem
energetycznym podopiecznego.

W codziennym
kontakcie z opiekunami
os6b z MPD istotne sa dziatania
edukacyjno-wychowawcze, przekazanie
zasad pielegnacji pacjenta, konsultacji ze
specjalistami, osrodkami rehabilitacyjnymi,
umozliwienie kontaktu z innymi rodzicami - celem
wymiany do$wiadczen. Pamietaé nalezy, ze
pracujac jako zintegrowany zesp6t wszyscy razem
stwarzamy dziecku idealne mozliwosci rozwoju.
Opiekunowie dzieci z MPD moga otrzymaé
wsparcie ze strony opieki spotecznej,
stuzby zdrowia oraz systemu
edukaciji.



Komentarz eksperta - Mgr Marta Bakowska

dzieciecy psycholog kliniczny

Mézgowe porazenie dzieciece z racji szerokiego spectrum objawdw, fizycz-
nych, somatycznych, poznawczych i emocjonalnych pociaga za soba wiele
wyzwan, w zwigzku z czym, w zycie dziecka i rodziny oraz jego rozwdj zaan-
gazowani sa nie tylko bliscy, ale réwniez specjaliéci wielu dziedzin.

Z czescig z nich rodzina ma szanse nawiazac satysfakcjonujaca relacje,
z innymi spotyka sie sporadycznie, a sa tez tacy, ktérzy z perspektywy dziec-
ka wnosza nieprzyjemne doznania jak niezrozumiaty dla niego bol czy dys-
komfort. Dzieci dtugo nie potrafig zrozumied, ze pewne czynnosci sa wy-
konywane dla ich dobra. Te najmtodsze kieruja sie zasada przyjemnosci
I nie godza sie na stowo ,musisz’. Kalejdoskop nieprzewidywalnych zmian,
hospitalizacji, szereg terapii, ktére nawet jesli sa przyjemne czy stymulujace,
moga zwyczajnie dziecku sie znudzi¢ lub powodowac wyczerpanie.

Codzienna terapia i rehabilitacja wytracaja dziecko z naturalnego dla nie-
g0 rytmu, ktory sita rzeczy zaczyna koncentrowac sie wokot jego niepetno-
sprawnosci pozostawiajac niewiele czasu na spontaniczna zabawe, ktdra jest
przeciez podstawowa aktywnoscia wszystkich dzieci. Jeszcze przed ustysze-
niem diagnozy rodzice czesto intuicyjnie wyczuwaja, ze ,cos jest nie tak” po-
szukujac odpowiedzi na swoje watpliwosci nie raz przezywaja rozczarowanie,
a diagnoza zamiast ulgi wnosi lek i cierpienie.

Rodzice dzieci 7z diagnoza mdzgowego porazenia dzieciecego narazeni sa na
ogromny stres, ktory staje sie przewlekty zanim zaadaptuja sie do mysli, ze
ich zycie bedzie wygladato inaczej niz dotychczas, ze opieka nad dzieckiem
niepetnosprawnym bedzie wymagata znacznie wiecej energii | sit psychofi-
zycznych, roztozonych w czasie. Jednak spotykajac rodzicéw dziecka z nie-
petnosprawnoscia, o dziwo rzadko mozna ustyszet, ze majg dos¢é. Oczywi-
Scie, kryzysy emocjonalne | wyczerpanie to czes$c¢ ich zycia, ale to co wydaje
sie niemozliwie okazuje sie do udzwigniecia | pomimo codziennego zmecze-
nia wiekszos¢ rodzicow potrafi dawac wsparcie nie tylko sobie nawzajem
I wiasnemu dzieckuy, ale jeszcze innym rodzicom z podobnymi problernami.



To co daje rodzicom i dziecku ta niespotykana site to mito$¢ i wiez, ktére
stanowig rodzaj rusztowania emocjonalnego, a przywiazanie do dziecka
staje sie tym silniejsze, im wiecej troski i opieki ono potrzebuje. Ta wiez
tworzy sie w kazdym momencie, w codziennych rutynowych zabiegach, kar-
mieniu, przewijaniu, obecnosci przy dzieciecym tézku w szpitalu, potozeniu
reki na czole, usmiechu, wymianie spojrzen, kojeniu ptaczu czy dyskomforty,
uwaznosci na stany emocjonalne dziecka, na kazdy grymas jego twarzy, kto-
ry najlepiej rozumie | odczytuje rodzic, ktory spedza z dzieckiern najwiece)
czasu. Ten codzienny trud, cegietka po cegietce buduje relacje z dzieckiem,
relacje ktora jest wyjatkowa. Specjaliéci towarzysza rodzinie na co dzien, staja
sie czescia ich prozy zycia, ale to rodzice sa najlepszymi specjalistami, znaja
najlepiej swoje dziecko i zadna terapia nie miata by sensu bez ich udziaty,
budowania wzajernnego zaufania, zrozumienia i poczucia, ze wszyscy dzia-
taja razem i daza do wspdlnego celu, jakim jest to wyjatkowe dziecko w tej
szczegolnej sytuaci.
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pewnos¢ ze dziecko jest nakarmione

SRODKIEM L wiecej czasu na wspolng zabawe z dzieckiem
O CeLy

szansa na lepsze efekty rehabilitacji

Jesli wystepuja problemy z zywieniem (np. problemy z motoryka jamy ustnej,
konieczno$¢ modyfikacji konsystencii diety, ograniczony apetyt), skonsultuj sie
z naszym Ekspertem.

Skontaktuj sie z naszym Ekspertem i dowiedz sie wiecej na temat:

«  konsekwencji wynikajacych z niedozywienia
«  wskazan do zywienia dojelitowego
«  dokumentdw niezbednych do rejestracji w poradni zywieniowe]
e dokarmiania przez zgtebnik
najblizszej poradni zywieniowe]

Specijalista pielegniarstwa psychiatrycznego.
Ekspert do spraw zywienia dojelitowego dzieci
oraz os6b dorostych.

® Szczegétowa lista poradni
zywieniowych, realizujacych
npe $wiadczenie zywienia dojelitowego
w warunkach domowych na stronie:
www.pelnaporcjaopieki.pl M/,
L4
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