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Przewodnik zostat napisany dla wszystkich, ktérzy sg zainteresowani problemami
medycznymi oraz rodzinno-spotecznymi dziecka z mdzgowym porazeniem.
Szczegbélnym adresatem wiadomosci zawartych ponizej sa rodzice dzieci z
rozpoznanym zespotem objawow mdzgowego porazenia dzieciecego, zardwno
tych, u ktérych problem zostat dopiero rozpoznany jak i ci, ktérzy posiadaja
doswiadczenia wifasne, zdobyte w oparciu o codzienne zycie z dzieckiem
dotknietym tym schorzeniem.

Zawarte w tresci ksigzeczki informacje sg probg odpowiedzi specjalistow na
najczesciej zadawane przez rodzicow pytania dotyczace rozpoznania, problemow
towarzyszacych, zagrozen oraz szans Waszego dziecka.

Autorzy chca odpowiedzie¢ na najwazniejsze pytania Rodzicow dziecka z
mézgowym porazeniem dzieciecym. Z uwagi na wielka ré6znorodnosé stanu
funkcjonalnego i obrazu klinicznego dzieci autorzy przyjeli zasade
uogodlnienia udzielonych odpowiedzi, majagc na celu zaznaczenie waznosci
problemu i zwrdcenia na niego uwagi. Dalsze, szczegoétowe informacje
czytelnicy znajdag w bezposrednich rozmowach z zespotem leczacym
dziecko, zarowno w ramach naszego Centrum oraz z terapeutami
zajmujgcymi sie Waszym dzieckiem w miejscu statej, systematycznej
rehabilitaciji.

Prosimy pamietaé, iz przysziosé dziecka zalezy od Waszej wiedzy i
doswiadczenia opartych na wspotpracy z zespotem lekarskim,
fizjoterapeutycznym, psychologiczno-pedagogicznym oraz innymi
specjalistami majacymi wspolnie realizowaé program edukacji funkcjonalnej
dziecka.



Co to jest mézgowe porazenie dzieciece?

Niepostepujgce uszkodzenie centralnego uktadu nerwowego, prowadzgce do powstania zmieniajgcych sie wraz z
wiekiem zaburzen czynnosci ruchowych i postawy oraz innych nastepstw wad i uszkodzernh mézgu znajdujgcego sie
we wczesnym stadium rozwoju wchodzi w zakres pojecia mézgowego porazenia dzieciecego (MPD).

Obecnie stosowanie jednego okreslenia dla scharakteryzowania niezwykle szerokiego spektrum objawow
neurologicznych, wystepujacych zaréwno u chorych z niedowtadem potowiczym jak i z ciezkg postacig porazen
catego ciata, jest niewystarczajgce. Wiasciwsze wydawatoby sie stosowanie pojecia mézgowych porazen dziecigcych,
co podkresla szerokos¢ obejmowanego tym pojeciem zakresu objawdw.

Nalezy zwrdci¢ uwage, ze MPD jest stanem powodujgcym zaburzenia ruchu i prowadzgacym do pojawienia sie
opdznienia lub powaznego utrudnienia rozwoju funkcji chodzenia na skutek istniejgcego uszkodzenia osrodkow
ruchowych mozgu.



Jakie sg przyczyny uszkodzenia mézgu i pozostatych osrodkow sterujacych ruchomoscia naszego dziecka?

Czestos¢ wystepowania MPD okresla
sie na 1 do 5 dzieci na 1000 zywo
urodzonych. Duza liczba dzieci z MPD
wskazuje na istnienie wielu przyczyn
tego stanu. Uszkodzenie moézgu moze
wystapic, gdy:
. Mézg nie rozwija sie prawidtowo
prowadzgc do powstania malformacji

wrodzonych;
. Matka byta narazona w czasie cigzy na
dziatanie wirusow z grupy:

rézyczki, opryszczki, cytomegalii badz
pierwotniakow toksoplazmozy -
szczegoOlnie w poczatkowych stadiach
choroby;

. Nastgpito niedotlenienie mdzgu dziecka
podczas porodu;

. Bedzie nastepstwem ciezkiej infekciji
badz sepsy w pierwszych dniach lub
tygodniach zycia;

. W wyniku urazu
czaszkowo-mdbzgowego nastgpito
mechaniczne uszkodzenie mozgu.

Niestety, nadal u znacznej liczby dzieci z MPD, mimo wysitkéw diagnostycznych, nie udaje sie
ustali¢ przyczyny uszkodzenia mézgu. Coraz czesciej doszukuje sie genetycznie uwarunkowanych
predyspozycji do wystepowania objawdw moézgowego porazenia dzieciecego. Szczegdlnie ryzyko
wystgpienia objawéw MPD wystepuje u dzieci urodzonych bardzo wczesnie oraz z niska masa
urodzeniowa ciata wynikajaca z wczesniactwa, niedorozwoju ptodu.

Obecnie u okoto 75% dzieci z MPD przyczyny
miaty miejsce w okresie przedporodowym; u okoto
10-15% w okresie okotourodzeniowym; a u okoto
10% w pierwszych tygodniach zycia po urodzeniu.

Skutki funkcjonalne problemoéw neurologicznych
pojawiajace sie po 1. roku zycia, zgodnie z definicja
MPD, nie moga byc¢ zakwalifikowane jako to
schorzenie. Niejednokrotnie, pomimo
podobienstwa objawdéw prezentujg one cechy tzw.
encefalopatii.

Czesto rodzice niestusznie doszukujg sie przyczyn
wystgpienia objawow MPD u swojego dziecka we
wtasnych ewentualnych btedach i
niedopatrzeniach. Pomijajac sytuacje zwigzane z
naduzywaniem wszelkich substancji toksycznych
dla matki i ptodu, tego typu obwinianie si¢ jest
catkowicie nieuzasadnione. Sytuacje pozornie
sprzyczynowe” zdarzajg sie wszystkim i obcigzanie
ich odpowiedzialnoscig za stan zdrowia dziecka nie
ma uzasadnienia.




Najczestsza. Spastycznosé
oznacza stan miesni, w ktorym
reaguja  nieprawidtowo na
rozcigganie lub na inne
bodzce. Miesien w spoczynku,
we $nie wydaje sie byc¢
prawidtowym, natomiast
regulacja jego aktywnosci
podczas stanu czuwania jest
trudna z uwagi na
nieprawidtowa kontrole jego
aktywnosci  wynikajagca z
defektu centralnego uktadu
nerwowego. Przejawia sie to
najczesciej hipertoniczng
reakcjg miesniowa.

Jakie sg typy mézgowego porazenia dzieciecego?

Dyskinetyczna

Przejawia sie obecnoscia
nieprzewidywalnych ruchéw konczyn i
ciata. Dzieli sie dalej na postac¢
dystoniczng i atetotyczna. Dystonia to
okreslenie nieprawidtowego napiecia
miesniowego, ktére prowadzi do
nieprawidtowych ruchow, czesto
powtarzajacych sie, prowadzacych do
utrudnienia wykonywania czynnosci
ruchowych i probleméw utrzymania
postawy.  Atetoza to  okreslenie
nieprawidtowych, niekontrolowanych i
niechcianych ruchéw wystepujacych
zazwyczaj w obrebie ramion, rak i stop
oraz w okolicy ust i twarzy. Utrata
jakiejkolwiek kontroli nad tymi ruchami
pojawia sie w momentach, gdy dziecko
stara sie zacza¢ jakas zamierzong
czynnos¢ np. chwyci¢ zabawke.
Podczas lezenia, przytulania badz
przenoszenia dziecko z atetozg jest
nadmiernie wiotkie.

Najrzadsza posta¢ MPD. Dziecko
z tag postacig prezentuje brak
mozliwosci zapamietywania
wzorcow ruchowych. Kazdego
ruchu uczy sie jakby za kazdym
razem na Nowo.

Ponadto towarzyszy temu
znaczna liczba gwattownych
ruchdw wstrzgsajacych badz
zrywajacych, znacznie
utrudniajgcych kontrolowanie
pozyciji i ruchu.

Wiele dzieci nie prezentuje
jednej postaci MPD, a forme
problemu ztozonego, w ktérym
na jeden wzorzec ruchu
shaktada” sie kolejny. Takim
najczestszym
wspoétwystepowaniem
charakteryzuje sie
spastyczna i dystoniczna.

postac

Istnieja metody badania klinicznego (obserwacyjnego) pozwalajgce na odréznienie poszczegolnych form MPD. Do najbardziej godnych zaufania nalezy tzw.
HAT - Hypertonia Assessment Tool, opracowana przed kilku laty w Kanadzie.




W zaleznosci od rodzaju porazenia, a tym samym od lokalizacji i
rozlegtosci uszkodzenia mézgu moga wystepowac nastepujgce
postacie niedowtadow:

- - konczyna gorna i dolna po tej samej stronie sg objete Hemiplegia
niedowtadem i dysfunkcjg. Druga strona ciata jest zazwyczaj -
osfabiona.

- - obie konczyny dolne sg objete niedowtadem. Konczyny
goérne wykazujg cechy porazen, lecz w mniejszym stopniu. Ogranicza
sie to najczesciej do zaburzen precyzji i sprawnosci ruchéw.

- - gtowa, tutdéw i koriczyny sg porazone w rownym
stopniu. W tym przypadku pojawiajg sie rowniez problemy z fiksacja
wzroku, czynnoscia zucia, potykania oraz czynnosciami
artykulacyjnymi, poniewaz porazone sg miesnie jezyka, gardta, warg.

- W praktyce klinicznej stosuje sie niekiedy pojecie
(total body involvement — TBI) dla okreslenia skrajnie
nasilonych postaci porazen nie pozwalajgcych na utrzymanie kontroli
nad pozycjag gtowy. Jest to jednak okreslenie stosowane zwyczajowo,
a nie termin medyczny.

Diplegia

Quadriplegia




Zauwazylam u mojego dziecka niekontrolowane ruchy,
czy to moze mie¢ zwigzek z dzieciecym porazeniem mézgowym?

Tak, z pewnoscig niekontrolowane ruchy dosy¢ czesto
wystepuja przy MPD. Najczesciej jednak sga normalnym
elementem dojrzewania funkcjonalnego dziecka i nie
majg zwiazku z jakimikolwiek nieprawidtowosciami.
Podobnie, obawy dotyczace asymetrycznego uktadania

sie dziecka w wieku od 1. oo 6 miesigca zycia majg

charakter catkowicie niewinny i nie Swiadcza o

nieprawidtowosciach rozwojowych. W razie watpliwosci
prosze jednak skonsultowac sie z lekarzem pierwszego
kontaktu, na pewno pokieruje do odpowiednich

specjalistow.




Co tak naprawde przeszkadza w chodzeniu

mojemu dziecku?

Wszystkie czynniki wptywajgce na mézgowa koordynacje ruchowa, tzn:

1. Uszkodzenie osrodkdéw ruchowych mézgu;

2. Spastycznos¢ miesni oraz inne zaburzenia napiecia migsniowego;

3. Zaburzenia koordynacji selektywnosci ruchow, tj. brak mozliwosci wykonania
jednego, precyzyjnego ruchu - w zamian pojawiaja sie ruchy globalne, masowe;

4. Uposledzony wzrost migsnia spastycznego przy rownoczesnie szybszym
wzroscie kosci na dtugos¢ — doprowadza to do przykurczow;

5. Wadliwe funkcjonowanie dziecka w polu grawitacyjnym — wadliwa postawa, staba
réwnowaga, ograniczone i nieprecyzyjne ruchy prowadzg do braku mozliwosci
zgrabnego poruszania sie. Przyktadem sg zgiete konczyny w stawach
kolanowych na skutek wadliwej — korisko koslawej deformaciji stop;

6. Zaburzenia réwnowagi miesniowej — podczas gdy jedne migsnie sa
niekontrolowanie zbyt silne, spastyczne lub za krotkie, inne, znajdujace sie po
stronie przeciwnej sa na skutek rozciggania zbyt diugie i za stabe. Przyktadem
moga by¢ zbyt silne i spastyczne migsnie przywodziciele w stawie biodrowym

przy zanadto rozciggnietych miesniach odwodzicielach.



Czy nasze dziecko
bedzie chodzi¢?

Czy mozemy
przewidzie¢ stan
funkcjonalny naszego
dziecka?

Stan funkcjonalny dziecka mozna przewidzie¢ z dos$¢ duzg
doktadnoscig. Obecnie wykorzystuje sie do tego klasyfikacje
. Jest to
narzedzie kategoryzujgce stan funkcjonalny dziecka w oparciu o
analize juz zdobytych osiagnie¢ funkcjonalnych. Jego
przeprowadzenie ogranicza sie do klinicznej oceny mozliwosci
lokomociji dziecka. Utworzony w ten sposob profil funkcjonalny
dziecka okresla jego docelowe umiejetnosci lokomocyjne
(najlepiej, gdy badanie jest powtarzane co 6-12 miesiecy).
Najwczesniejszym okresem wiekowym umozliwiajgcym
postawienie rzetelnego rokowania lokomocyjnego jest wiek 2 lat
zycia. Oczywiscie stan funkcjonalny dziecka oraz jego klasyfikacja
GMFCS moze ulega¢ zmianie, lecz w niewielkim zakresie.
Najczesciej jest to wynikiem istotnych wydarzen zdrowotnych w
zyciu dziecka, np. wystgpieniem jakichkolwiek problemdéw
funkcjonalnych badz zdrowotnych - np. stanu padaczkowego.



Co to jest GMFCS i jak go interpretowac?

GMFCS, czyli Gross Motor Function Classification System to klasyfikacja okreslajgca stopien ciezkosci niepetnosprawnosci ruchowej u dzieci z
mozgowym porazeniem dzieciecym. Sktada sie z 5 pozioméw uwzgledniajgcych ograniczenia funkcjonalne dziecka oraz potrzebe stosowania

dodatkowego zaopatrzenia ortopedycznego.

|: Dziecko chodzi bez ograniczen,
ma trudnosci ze ztozonymi czynnosciami,
takimi jak skakanie na jednej konczynie.

Il: Dziecko chodzi z ograniczeniami,
nie potrafi samodzielnie biegaé lub skakag.

ll: Dziecko chodzi z uzyciem zaopatrzenia
ortopedycznego (tj. kula, laska), na
dtuzszych dystansach moze

przemieszczac sie za pomoca wozka.
IV: Dziecko samodzielnie porusza sie z

ograniczeniami, chéd ze wspomaganiem
na krétkich dystansach, samodzielne
obstugiwanie wozka inwalidzkiego.

V: Dziecko przewozone na recznym
woézku inwalidzkim, w petni zalezne
od innych oséb.

Precyzyjne ustalenie poziomu klasyfikacyjnego funkcji dziecka mozliwe jest juz okoto 2.r. Z.



Jakie inne problemy moga wystapi¢ u naszego dziecka?

Niektorzy pacjenci moga mie¢ dodatkowe problemy zdrowotne, co wptywa niekorzystnie na dobrostan dziecka i jego
jakos¢ zycia.

1) problemy ze stuchem - kazde dziecko powinno przejs¢ kontrole stuchu u audiologa, aby wykluczy¢

nieprawidtowosci. Niektérzy pacjenci wymagajg zaopatrzenia w postaci aparatu stuchowego czy implantu

slimakowego.

2) problemy z widzeniem — problemem wielu dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym jest zez oraz oczoplas.
Pacjenci ci wymagajg kontroli okulistycznej. Zaburzenia widzenia moga dotyczy¢ problemdéw z akomodacja lub
ruchomoscia gatki ocznej. Dla pacjentéw niedowidzgcych lub stabo widzacych pomocna moze by¢ terapia
wspomagania widzenia prowadzona przez terapeute lub tyflopedagoga.

Padaczka — moze sie rozwing¢ u jednego na trzech pacjentdw z mdézgowym porazeniem dzieciecym. Napady

padaczki moga mie¢ réznorodny obraz kliniczny: od napadéw uogdinionych (najbardziej kojarzonych z padaczka)

po napady ogniskowe bez utraty Swiadomosci objawiajace sie np. stanem wytaczenia, powtarzaniem czynnosci

(automatyzmy) bez udziatu Swiadomosci (np. zucie, mlaskanie). Pacjent wymaga opieki neurologicznej oraz

nierzadko stosowania lekéw przeciwpadaczkowych w celu zmniejszenia czestosci wystepowania napaddw.

4) Zaburzenia intelektualne oraz zahamowanie rozwoju psychoruchowego - nalezy podkreslié, ze istnieje
szerokie spektrum rozwoju intelektualnego u dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym. Zaburzenia rozwoju
ruchowego nie jest tozsame z ograniczeniem zdolnosci intelektualnych pacjenta. U dzieci w pierwszych latach
zycia ocena zaburzenia rozwoju intelektualnego jest trudna lub niemozliwa. Stosujemy okreslenie ,rozwoj
psychoruchowy”, postugujemy sie pojeciem ,kamieni milowych”, czyli etapdw w rozwoju dziecka, typu siadanie,
raczkowanie, chodzenie. Nalezy pamieta¢, ze nierzadko niezdiagnozowane zaburzenia widzenia lub styszenia
utrudniajg komunikacje oséb z niepetnosprawnosciami i utrudniaja rozwdj intelektualny. Nalezy wéwczas szukacé
pomocy terapeuty w celu znalezienia odpowiedniej metody komunikacji alternatywne;.

.
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Zaburzenia percepcji i odbierania sSwiata zewnetrznego - to zlozony problem przetwarzania bodzcow
zewnetrznych przez mézg pacjenta, trudny w diagnostyce; pacjent moze mie¢ problem z okresleniem rozmiaru
przedmiotéw, ich uktadu przestrzennego oraz ksztattu. Dotyczy to réwniez odbierania bodzcow stuchowych —
dzwieki neutralne dla osdb zdrowych moga by¢ odbierane za nieprzyjemne lub nawet draznigce dla oséb z
moézgowym porazeniem dzieciecym. Trudno wyobrazi¢ sobie w jaki sposdb osoba z niepetnosprawnoscia
intelektualng odbiera swiat zewnetrzny i jak bodZce docierajgce do mdézgu dziecka sg przez nie analizowane i
odbierane.

Refluks zotadkowo-przetykowy — Tres¢ z zotadka cofa sie do przetyku, co daje uczucie bdlu, pieczenia (zgaga)
lub do jamy ustnej (regurgitacje). W konsekwenciji ta sytuacja moze doprowadzi¢ do zapalenia przetyku (kwasna
tres¢ z zotadka drazni sluzéwke przetyku) lub zachtystowego zapalenia ptuc (zwtaszcza u pacjentow lezacych), gdy
tres¢ z zotadka wraz z wdechem pacjenta dostaje sie do ptuc. Pacjenci z tym schorzeniem moga odczuwac bal,
pieczenie, co moze powodowac niepokodj lub zdenerwowanie dziecka. Niekiedy osoby z mézgowym porazeniem
dzieciecym wymagaja opieki gastroenterologa.

Problemy ortopedyczne - wraz z rozwojem i procesem rosniecia na dtugos¢ kosci dziecka miesnie z
nieprawidtowym napigeciem w postaci spastycznosci lub sztywnosci moga stac sie ,,za krétkie”, co w konsekwencji
moze doprowadzi¢ do przykurczu miesni, badz stawdéw. Najczesciej dotyczy to stawdw biodrowych, skokowych,
kolanowych, tokciowych lub nadgarstka. Ogranicza to zdolnosci ruchowe pacjenta, moze powodowac bdl,
trudnosci w higienie lub utrudnia¢ zmiane pozycji. Kolejnym istotnym problemem ortopedycznym jest skolioza, czyli
skrzywienie boczne kregostupa. Przyczyny tej deformacji sg inne niz u oséb zdrowych (skolioza idiopatyczna) i
wynikaja z zaburzenia bilansu nerwowo-miesniowego (skolioza neurogenna).

Zaparcia — jest to czesty problem wsréd oséb z mézgowym porazeniem dziecigcym. Przyczyna nie zawsze jest
uchwytna. Moze to by¢ zwigzane z ograniczeniem ruchu pacjenta, brakiem przyjmowania pozycji stojacej (tutaj
nalezy podkresli¢ role pionizacji u pacjentdw niechodzgcych), ograniczeniem przyjmowania ptynéw lub nietoleranciji
diety bogatej w btonnik.



9)

10)

11)

12)

13)

Zaburzenia zywieniowe — niektdrzy pacjenci z ciezka postacia mézgowego porazenia dzieciecego (tetraplegia,
spastycznos¢ dotyczaca miesni tutowia, miesni gardta, jezyka oraz miesni uczestniczacych w przezuwaniu) moga
mie¢ problemy z Zuciem pokarmu, koordynacja przetykania, co wydtuza czas karmienia lub staje sie dla pacjenta
bardzo trudnym zadaniem. W konsekwencji taka sytuacja moze doprowadzi¢ do przyjmowania positkéw o zbyt
matej wartosci energetycznej w ciagu doby. Z drugiej strony, u pacjentdéw bez probleméw z przyjmowaniem

pokarméw ograniczona aktywnos$¢ fizyczna moze doprowadzi¢ do nadwagi. Stabsze mieénie i zaburzenia

ruchowe ograniczajg mozliwosci samodzielnego przemieszczania sie pacjenta. Dziecko fatwiej sie meczy i
chetniej porusza sie na wozku niz z pomoca kul fokciowych czy balkonika.

Slinienie sie — dzieci w pierwszych miesigcach/latach zycia czesto sie $linia. Niestety czasem ta sytuacja moze
by¢ utrzymana réwniez w pdzniejszym wieku. Taka sytuacja moze utrudnia¢ relacje spoteczne i doprowadzac do
wykluczenia pacjenta.

Nawracajgce zapalenia ptuc — najczesciej dotyczy to pacjentéw z zaburzeniem przetykania czy refluksem
zotadkowo-przetykowym. Czes¢ pokarmu zamiast do zotadka trafia do ptuc, co prowadzi do zapalenia.
Przewlekte draznienie uktadu oddechowego pokarmem lub kwasna trescig zotagdkowa moze imitowa¢ astme

(przewlekty kaszel), prowadzi¢ do przewlektych zapaler ucha lub powodowaé chrypke. Nalezy tutaj podkreslic =—
role pionizaciji, zwilaszcza u pacjentow niechodzacych.

Choroby kosci — z uwagi na ograniczenie chodzenia i obcigzania szkieletu kosci moga byc¢ stabsze,
odwapnione, czyli mie¢ cechy osteoporozy. Stymulacja mineralizacji kosci poprzez ich obcigzanie (stanie,
chodzenie) naturalnie wzmacnia kosci cztowieka. Sytuacje zycia codziennego, takie jak zmiana pieluchy,
ubieranie moga doprowadzi¢ do ztamania ostabionych kosci. Sporadycznie pacjenci z mézgowym porazeniem
dzieciecym wymagajg lekéw poprawiajgcych mineralizacje kosci.

Niezstagpienie jader — u chtopcéw z mdézgowym porazeniem dzieciecym ta sytuacja wystepuje czesciej. W
pierwszej kolejnosci pacjent wymaga opieki pediatry, nastepnie chirurga dzieciecego lub urologa dzieciecego.

’




Czy wraz z wiekiem stan naszego dziecka bedzie sie pogarszat?

Ogdlnie mozna odpowiedziec, ze nie. Uszkodzenie mozgu jest niepostepujace tzn. nie moze pogtebic sie podczas
zycia dziecka. Jednakze, czasami obserwujemy pogorszenie umiejetnosci ruchowych pojawiajgce sie wraz z
wiekiem dziecka.

Przyczyn tego nalezy upatrywac w:

1. Zbyt duzych wymaganiach stawianych Waszemu dziecku wobec rosngcych wymagan wynikajgcych z
obserwaciji jego rowiesnikdw. Opdznienie rozwoju ruchowego bedzie sie nieco pogtebiato a wyrownanie
nastgpi dopiero po ustabilizowaniu sie tendencji rozwojowej u dzieci z grupy rowiesniczej.

Podczas szybkiego wzrostu kosci dtugie (np. udowa, piszczelowa) szybko zwiekszajg swojg dtugosc, a
miesnie je otaczajgce niestety nadgzajg za tym znacznie wolniej. Dodatkowo problemem jest wzrastajaca
masa ciata dziecka, ktora nasila istniejgce problemy ruchowe. Nieche¢ do chodzenia i wysitkbw pogtebia
sie,i tworzac sie tzw. ,,btedne koto” funkcjonalno — wagowe.

Kazda powazna choroba pediatryczna moze pogtebic istniejgce deficyty ruchowe.

Stres emocjonalny potegowany wymaganiami stawianymi przez rodzicbw moze dopetni¢ poczucia
niedoskonatosci u dziecka z MPD, a za tym utrate motywacji i argumentacji do podejmowania wysitku pracy
rehabilitacyjnej.




Co moge zrobic¢, aby stan naszego
dziecka ulegt poprawie?

Mozgowe porazenie to zbiér zaburzen ruchowych spowodowanych
uszkodzeniem mozgu, czego skutkiem jest ostabienie koordynaciji, sity,
nieprawidtowy wzorzec ruchu lub kombinacja tych objawéw. Uszkodzenie w
mozgu jest niepostepujace, ale progresywne sg objawy tego uszkodzenia co
oznacza, ze dziecko pozostawione bez opieki i rehabilitacji bedzie gorzej
funkcjonowac, niz miatoby to miejsce przy odpowiednim dbaniu o jego
potrzeby. Tak wiec dla rodzicow czy tez opiekunow, priorytetem jest poznanie
charakterystyki zaburzenia mézgowego porazenia dzieciecego oraz stopien i
rozlegtos¢ objawdéw prezentowanych przez dziecko. Po ujednoliceniu swojej
wiedzy nalezy mu zapewni¢ fachowag opieke lekarska, fizjoterapeutyczna,
pedagogiczng, psychologiczng i logopedyczng, w zaleznosci od
indywidualnych  potrzeb.  Nalezy = zwrdéci¢  uwage, aby ,dawka”
leczenia/rehabilitacji nie wykraczata poza potrzeby dziecka — obserwujemy
czesto zjawisko nadmiernego leczenia, ktére prowadzi do zmeczenia zaréwno
dziecka, jak i rodzicow, utraty motywacji oraz utraty cennego czasu, w
zwykitych warunkach spedzanego na wspdlnej zabawie z dzieckiem badz
stymulacji do zabawy z réwiesnikami.

Najwazniejsze jednak co moga Panstwo zaoferowac swoim dzieciom to mitosc,
czas poswiecony usprawnianiu oraz bezgraniczne wsparcie, co bedzie
motywowato do pokonywania swoich stabosci.




Czy dziecko z MPD mozna szczepic¢?

Dzieci z MPD powinny byC¢ szczepione zgodnie z kalendarzem szczepien. Mozna dostosowac

czas szczepien indywidualnie do potrzeby dziecka. Zalecane sg szczepienia przeciw
meningokokom, ospie wietrznej i grypie - decyzja nalezy do rodzicow. W sytuacjach watpliwych

wskazana jest konsultacja lekarza rodzinnego lub z poradni konsultacyjnej ds. szczepien.



Czy istniejg mozliwosci, aby z powodu moich

niedopatrzen i zaniedban stan dziecka ulegt pogorszeniu?

W zakresie uszkodzenia neurologicznego: nie. Uszkodzenie tzw. gérnego neuronu ruchowego, czyli osrodkéw ruchowych w mézgu ma
charakter niepostepujacy, czyli nie moze sie pogorszy¢. Istniejg jednak sytuacje, w ktérych stan funkcjonalny i kliniczny Waszego dziecka
moze by¢ gorszy. Czasem z powodu zaniedban, niedopatrzen, a czasem z powodu ewidentnych btedéw w postepowaniu rodzicielskim.

Niektére z takich sytuacji wymieniliSmy ponizej:

1.

Wraz z wiekiem dziecka Wasze oczekiwania rosng a Jego umiejetnosci pojawiaja sie wolniej niz u réwiesnikow. Stad tez narasta uczucie
pogtebiania sie dystansu miedzy dzieckiem z MPD a grupa rowiesniczg. Nalezy pamieta¢ o naturalnym dla tego problemu opdznieniu
rozwoju funkcji, obejmujacym réwniez czynnosci manualne i samoobstuge. Rozwigzaniem jest celowo zaplanowana rehabilitacja,
ukierunkowana na rozwigzywanie szczegotowych celéw.

Dojrzewanie i wzrastanie wigze sie nierozerwalnie ze wzrostem dtugosci ciata i jego masy. Zjawiska te negatywnie wptywajg na
zachowanie rownowagi migesniowej oraz wiasciwych relacji dtugosci miesni do rosnacych kosci. W okresie szybkiego wzrostu, tzw.
~Skoku przedpokwitaniowego”, moga pojawia¢ sie przykurcze stawowe wynikajgce z krotkich i sztywnych miesni. Dodatkowo sity
grawitacji pogarszajg to zjawisko, prowadzac do pogtebiajgcych sie zaburzen chodu. Z drugiej strony nalezy pamieta¢ o naturalnej
tendenciji spastycznosci do zmniejszania sie wraz z wiekiem, niezaleznie od stosowanego leczenia. Moze to oddziatywac protekcyjnie na
funkcjonowanie dziecka.

Przemijajace pogorszenia stanu funkcjonalnego beda w sposéb naturalny wynika¢ z ogdlnego stanu dziecka, m.in. przezigbien, choréb
zapalnych, infekcyjnych, goraczkowych.

Pojawienie sie bolu o charakterze somatycznym — wynikajacego np. z refluksu zotadkowo-przetykowego, zaparé, kamicy nerkowej lub
z6tciowej; boléw miesniowo-szkieletowych wynikajgcych ze zwichniecia stawow biodrowych lub bocznego skrzywienia kregostupa.
Nalezy pamietac, ze tych sytuaciji mozna unikngé systematycznie obserwujgc stan dziecka.

Stresu i depresji wynikajacej z niemozliwosci spetnienia stawianych przed dzieckiem wymogéw — dziecko nie moze tego zrealizowac i
zadowoli¢ tym samym oczekiwan rodzicéw. Zapobiec temu mozna poprzez unikanie stawiania niemozliwych do osiggniecia zadan oraz
cieszenie sie wraz z dzieckiem osiggnieciami uzyskiwanymi na miare jego mozliwosci.



Co Rodzic powinien wiedzie¢ o stawach biodrowych swojego dziecka?

Zaburzenie bilansu nerwowo-migsniowego (spastycznosc niektérych grup miesniowych, zwtaszcza miesni
przywodzicieli (odpowiedzialnych za przywodzenie uda w biodrze) jest duzym niebezpieczenstwem i
przyczyna doprowadzajacg do podwichnigcia (przemieszczenie gtowy kosci udowej z panewki utworzone;j
przez kosci miednicy), a dalej do zwichniecia (catkowitego przemieszczenia gtowy kosci udowej poza
panewke). Utrzymanie takiej nieprawidtowej relacji kosci tworzacych staw biodrowy przez diuzszy czas jest
przyczyng ograniczenia ruchu w stawie biodrowym (brak odwodzenia, utrzymywanie sie przykurczu
zgieciowego), co utrudnia higiene (zmiana pieluchy) oraz zmiane pozycji pacjenta z lezacej na siedzaca (np.
posadzenie w wézku). Ponadto jest gtéwna przyczyng dolegliwosci bélowych, a takze znacznego obnizenia
jakosci zycia os6b z mézgowym porazeniem dzieciecym. Dotyczy to gtéwnie pacjentéw niechodzacych
samodzielnie, tj. z poziomem funkcjonalnym GMFCS IlI, IV i V.

Aby nie doprowadzi¢ do takiej sytuacji konieczne jest wczesne wykrycie. W tej sytuacji badanie kliniczne
jest niewystarczajgce. Pacjenci z porazeniem obu konczyn dolnych (tetraplegia, diplegia) wymagajg
regularnych kontroli radiologicznych (zdjecie rentgenowskie stawéw biodrowych w projekcji a-p) w celu
oceny stopnia przemieszczania sie glowy kosci udowej poza panewke.

Pacjenci niechodzgcy samodzielnie wymagaja opieki fizjoterapeuty w celu utrzymania prawidtowego
zakresu ruchu w stawie biodrowym. W przypadku podwichnigcia lub zwichniecia stawu biodrowego
konieczne jest leczenie operacyjne przez ortopede dzieciecego.

Zwichniecie stawu biodrowego u dziecka z mézgowym porazeniem zawsze prowadzi do rozwoju
silnych dolegliwosci bélowych, wynikajacych z postepujacego uszkodzenia chrzastki stawowej. Bol
rozwija sie¢ u wszystkich dzieci niezaleznie od stanu funkcjonalnego, wobec powyzszego daleko
niestuszne jest stwierdzenie gloszone przez wielu leczacych, ze ,leczenie podwichniecia lub
zwichniecia stawu biodrowego nie ma sensu gdyz dziecko i tak nie chodzi”.

W pore uchwycone przemieszczenie gtowy kosci udowej wymaga minimalnie rozlegtego, nieobcigzonego
duzym ryzykiem leczenia chirurgicznego.




Czy nasze dziecko nauczy sie chodzic?

Rodzice oczekuja udzielenia prostej, nie budzgcej watpliwosci
odpowiedzi na to pytanie zawsze po postawieniu rozpoznania
oraz podczas spotkania z ,nowym” lekarzem lub terapeuta.
Niestety odpowiedz nie jest tak prosta. Zazwyczaj wymaga
przeprowadzenia roztozonych w czasie obserwacji. Generalnie
odpowiedz jest oparta na ustaleniu klasyfikacji GMFCS i
potwierdzeniu jej prawidtowosci. Oczywiscie trudne jest
jednoznaczne zdefiniowanie umiejetnosci chodzenia: dla
jednych jest to samodzielne przemieszczanie w warunkach
pozadomowych, dla innych mozliwos¢ pokonania Kkilku
metrow przy pomocy opiekuna. Podobne w tresci pytanie, lecz
znacznie bardziej skomplikowane dotyczy osiggniecia
samodzielnosci zyciowe;.

Udzielajgc odpowiedzi na ktdrekolwiek z tych pytan nalezy
zwroci¢ uwage na wiek ocenianego dziecka. Jakiekolwiek
rokowanie funkcjonalne dokonane przed 2. rokiem zycia jest
obarczone zwiekszonym ryzykiem nietrafnosci.



Czy nasze dziecko osiggnie samodzielnos¢ w zyciu?

Osiagniecie przez dziecko samodzielnosci w zyciu dorostym scisle powigzane jest ze skalg GMFCS oraz z typem porazenia. Osoby z objawami mézgowego
porazenia dzieciecego wymagajg statej opieki i rehabilitacji przez cate dziecinstwo. Przy braku podjecia aktywnej, celowanej fizjoterapii stan dziecka nie ulega
znaczacej poprawie. W I. oraz Il. stopniu skali GMFCS samodzielnos¢ jest osiggana przez dziecko stosunkowo tatwo. Dzieci te potrafia wykonywaé wszystkie
czynnosci samodzielnie, niekiedy korzystajac z pomocy ortopedycznych (ortezy, kule na dalsze dystanse). Osoby przyporzgdkowane do stopnia Ill w skali
GMFCS moga potrzebowac¢ pomocy drugiej osoby w przemieszczaniu sie na dalszych dystansach (mozliwos¢ korzystania z wézka z napedem recznym).
Dzieci te jednak w wiekszosci przypadkdw nie majg probleméw z samodzielnoscia zarowno w domu jak i w otoczeniu.
Przy dwdch ostatnich stopniach wymienionej klasyfikacji, czyli dzieci z poziomem V. oraz V. bedg zawsze potrzebowaty pomocy drugiej osoby. Ich

samodzielnos¢ bedzie ograniczona do samoobstugi w niewielkim obszarze. Osoby te wymagaja ciagtej rehabilitacji i nadzoru.

Samodzielnos¢ a typ porazenia

Najwiekszg samodzielnos¢ osiagaja dzieci z hemiplegia, gdyz tylko 1% z tych pacjentdéw potrzebuje wozka do przemieszczania sie. Wiekszos¢ czynnosci
wykonuja same, modyfikujac zadanie do swoich mozliwosci. Wykorzystujg spastyczne czesci ciata do podtrzymywania przedmiotéw, a strone nie porazong
do czynnosci precyzyjnych. Przy diplegii, czyli porazeniu kurczowym kornczyn dolnych samodzielnos¢ jest osiggana troche pdzniej niz przy porazeniu
potowiczym, ale w poréwnywalnym stopniu. Dzieci sg w stanie przemieszcza¢ sie samodzielnie, niekiedy wykorzystujac zaopatrzenie ortopedyczne.
Tetraplegia zazwyczaj daje ograniczone mozliwosci samodzielnosci w zyciu. Pacjenci sg dotknieci porazeniem wszystkich konczyn, niejednokrotnie z brakiem
stabilnosci tutowia i gtowy. Wymagaja statej pomocy i kontroli oséb trzecich. Czes¢ z pacjentdéw jest w stanie przemieszcza¢ sie samodzielnie na wézku z

napedem recznym badz elektrycznym. Samodzielnos¢ jest osigagana w niewielkim stopniu i w niewielu obszarach zycia.



Tak, jest to jedna z najczesciej wystepujacych zaburzen
przy mozgowym porazeniu dzieciecym. Warto udac sie
do logopedy lub neurologopedy. Kontakt do specjalistow
mozna uzyska¢ w przedszkolu, szkole, poradni
psychologiczno — pedagogicznej i u lekarza pierwszego
kontaktu.

Istnieje szerokie spektrum mozliwosci komunikowania sie z
dzieckiem i odwrotnie, dziecka z otoczeniem. Czes¢ dzieci nie
ma najmniejszych problemdéw z osiggnieciem umiejetnosci
mowienia. Inne moga mie¢ kiopoty z opanowaniem kontroli
ruchéw miesni ust i mimicznych twarzy, co istotnie ogranicza
mozliwosci mdéwienia, jeszcze inni majg problemy kognitywne
(dotyczace probleméw z uczeniem sie) utrudniajgce
opanowanie mowy. Rozpoznanie tych probleméw oraz
podjecie prob im zapobiezenia lub zmniejszenia skutkow jest
zadaniem logopeddw i terapeutow komunikaciji. Zadaniem tym
jest wsparcie dziecka w dazeniu do rozwoju mowy lub
wypracowanie umiejetnosci korzystania z alternatywnych

metod komunikaciji.



Moje dziecko rozpoczeto edukacje szkoina,
ma spore problemy z nauka czytania -
Czy ma szanse ha osiggniecie tej umiejetnosci?

Problemy w szkole wystepuja czesto u dzieci z MPD.
Przy zastosowaniu odpowiednich metod, dostosowanych do

indywidualnych potrzeb dziecka, nauczy sie czytac - trzeba
da¢ mu czas. W pdzniejszym wieku moga pojawic sie
problemy z matematyka i naukami scistymi. Prosze pamietaé
o mozliwosci wystgpienia do wtadz szkolnych z wnioskiem o
mozliwos¢ wydtuzenia czasu egzaminow testowych i
pisemnych — jest to prawnie przewidziane.




Co z problemami w zakresie ekspresji emocji obserwowanej u
dziecka z mézgowym porazeniem?

Niebagatelne znaczenie w ksztattowaniu rozwoju emocjonalnego u dzieci chorujacych na
maozgowe porazenie dzieciece odgrywa srodowisko w ktérym zyja i funkcjonuja. Wszystkie
nieprawidtowe postawy rodzicielskie takie jak postawa odrzucenia, nadmiernych wymagan,
kontrolujgca (dziecko i osoby z otoczenia), czy nadopiekunczos¢ moga wywierac
niekorzystny wptyw na rozwdj. Kolejnymi czynnikami, ktére moga wptywac negatywnie, sa
liczne zabiegi medyczne i czasochtonna i wymagajaca rehabilitacja, ktérym poddawane sg
dzieci z mdzgowym  porazeniem  dzieciecym. Dodatkowo  uwarunkowania
psychoneurologiczne, takie jak podwyzszony poziom leku, podwyzszony poziom bdlu
powodowa¢ moga nieadekwatne, przerysowane reakcje emocjonalne. Unieruchomienie,
czeste pobyty w szpitalu, na turnusach rehabilitacyjnych, potaczone z niska odpornoscia
psychiczng moga byc¢ przyczynag ztosci, frustracji, buntu, odmowy wspodtpracy i leku.
Rodzice nie powinni zbytnio ulegac¢, gdy dziecko nie chce wykonac¢ jakiegos ¢wiczenia,
ktore jest dla niego trudniejsze, czy mniej przyjemne. Jesli dla rodzicéw stanowi to
emocjonalng trudnos¢ powinni zda¢ sie na fachowa pomoc specjalistow (lekarzy,
rehabilitantow, psychologéw). Dzieci doskonale wyczuwaja nasz niepokdj, nasze obawy co
ma bardzo niekorzystny wptyw na proces leczenia. Postawa nadopiekuncza jest réwniez
czyms, z czym rodzice dzieci niepetnosprawnych muszg sobie radzi¢. Kiedy wyreczamy
nasze dziecko w codziennych czynnosciach, tak naprawde nie pomagamy mu, a
wyrzadzamy wigksza szkode. Zasady wychowawcze wobec dziecka niepetnosprawnego
powinny by¢ takie same jak w stosunku do wszystkich dzieci.




Jakie sag szanse na petna realizacje celéw zyciowych

w zakresie samodzielnosci naszego dziecka?

Celem leczenia jest umozliwienie dziecku zdobycia wystarczajgcej wiedzy,
doswiadczen i umiejetnosci aby osiggniecie samodzielnosci zyciowej byto
mozliwe. Czes¢ dzieci z umiarkowanie nasilonymi postaciami MPD nie ma
istotnych problemoéw z osiggnieciem samodzielnosci. U pozostatych jednak
proces uczenia sie samodzielnosci bedzie diugi i wymagajacy wsparcia
otoczenia. U niektérych dzieci, ze znacznym nasileniem objawow wtasciwie
okreslona pomoc w realizacji czynnosci zyciowych bedzie jednak zawsze
wymagana.

Zaréwno dla zespotu leczacego, jak i dla rodzicow/opiekunéw dziecka z MPD
wiasciwe okreslenie i konsekwentne wymaganie realizacji mozliwych do
osiggniecia  czynnosci  codziennych jest wymogiem  warunkujacym
samodzielnos¢ w wieku dorostym.




Czy zespot lekarski i fizjoterapeutyczny moze ukrywac jakies istotne

informacje
dotyczace stanu zdrowia dziecka?

Nie. Informacje o diagnozie mdzgowego porazenia dzieciecego i o stanie
zdrowia dziecka powinny byc¢ rzetelnie przedstawione rodzicom przez lekarza
po doktadnym zebraniu wywiadu, badaniu przedmiotowym i ocenie stanu
funkcjonalnego dziecka wg klasyfikacji GMFCS, co utatwi przedstawienie
mozliwosci rozwojowych dziecka. Kazde dziecko z MPD jest inne i wymaga
indywidualnie dobranej rehabilitacji z okresleniem celdw dtugo- i
krotkoterminowych, ktore powinny by¢ wyznaczone wspdélnie z rodzicami.

Rodzice sg waznym czynnikiem w ocenie funkcjonowania dziecka w réznych
sytuacjach zyciowych. Niemozliwe jest prowadzenie skutecznej rehabilitacji w
izolacji od $rodowiska rodzinnego. Swiadomy wspétudziat rodzicéw w
procesie usprawniania dziecka jest jednym z kluczowych elementéow w
osiggnieciu celdow wyznaczonych dla dziecka.



Czy istnieje ryzyko wystgpienia objawow moézgowego porazenie u naszego kolejnego dziecka?

Takie sytuacje sg niezwykle rzadkie. Niekiedy jednak warunki niekorzystne
towarzyszace pierwszej cigzy moga sie powtoérzycC. Dlatego tez planujgc kolejng cigze,
przyszta mama wymaga konsultacji ginekologiczne;.

Warto tez skorzystac z porady genetyka, jesli istnieje podejrzenie cech uszkodzenia
genetycznego u pierwszego dziecka (zespot wad wrodzonych, dysmorfia twarzy), aby
ewentualnie wykluczy¢ takie ryzyko.




Jakie sg metody leczenia mézgowego porazenia dzieciecego?

Niestety nie istniejg metody farmakologiczne, rehabilitacyjne badz operacyjne leczace bezposrednio przyczyne
MPD. Leczenie dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym jest leczeniem objawowym, a jego podstawowym
celem jest ztagodzenie zaistniatych zmian. Do najbardziej znanych i najczesciej stosowanych metod usprawniania
zaliczane sa:

Metoda NDT-Bobath

Jest zaawansowang terapia stosowang przez fizjoterapeutow, terapeutow zajeciowych i logopeddéw. Terapia ta
jest indywidualnie dobrana dla kazdego pacjenta. Ma na celu poméc mu sta¢ sie niezaleznym w zyciu
codziennym na tyle, na ile to jest mozliwe. Terapeuci wspotpracuja z pacjentem, jego opiekunami, innymi
specjalistami sprawujgcymi opieke nad nim, budujac wspdlnie program terapeutyczny, oparty na najnowszych
badaniach naukowych. Bardzo wazne jest wczesne rozpoczecie terapii — zanim reakcje patologiczne stang sie
wzorcami nawykowymi. Do zatozen metody NDT-Bobath nalezg: normalizacja nieprawidtowego napiecia
posturalnego, zmiana nieprawidtowych wzorcéw postawy i ruchu oraz dostarczenie dziecku zblizonych do
prawidtowych doswiadczen sensomotorycznych, rozwéj prawidlowego mechanizmu odruchu postawy,
zapobieganie powstawaniu przykurczow i deformacji w obrebie stawdw oraz funkcjonalne przygotowanie
pacjenta do zycia codziennego i samoobstugi.




Metoda Voijty

Polega na wyzwoleniu odruchu obrotu oraz petzania za posrednictwem stymulacji okreslonych punktéw ciata
nazywanymi ,strefami wyzwalania” ruchu. Dziatanie na ktérgkolwiek z nich wywotuje aktywne, nieSwiadome
napinanie fancuchéw miesniowych oraz wielokrotng, odruchowg i dtugotrwatg odpowiedz u kazdego dziecka.
Metoda Vojty bazuje na torowaniu poprzez sumowanie bodzcéw. Usprawnianie wymaga utozenia dziecka w tzw.
pozycji aktywizujgcej. Podczas stymulacji do osrodkowego uktadu nerwowego docierajg liczne informacje z
receptorow miesni i stawdw, co pozwala dziecku na budowanie wtasciwego schematu ciata

Metoda Peto

Metoda Peto (kierowanego nauczania) obejmuje nie tylko postepowanie usprawniajgce, ale i ksztattowanie
samodzielnosci u dzieci oraz ich zdolnosci do uczestniczenia w zyciu spotecznym. Zdaniem Peto usprawnianie
ruchowe dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym nalezy bezwzglednie faczy¢ z intensywnym oddziatywaniem
psychopedagogicznym. Za niezwykle istotne uwaza sie odpowiednie zorganizowanie i przejrzystos¢ dnia, a takze
czynnosci praktyczne, np.: samodzielne jedzenie, ubieranie sie i sprzagtanie, poruszanie sie bez pomocy oséb
trzecich, zabawa i nauka szkolna. Terapie rozpoczyna sie w 4 roku zycia i jest to terapia grupowa.




Metoda Integraciji Sensorycznej

To proces przetwarzania informacji odbieranych przez zmysty z naszego ciata oraz z otoczenia w celu wykorzystania ich w
codziennym zyciu. Oznacza to, ze mdzg, otrzymujgc informacje ze wszystkich zmystow dokonuje ich rozpoznania,
segregowania i interpretacji oraz integruje je z wczesniejszymi doswiadczeniami. Na tej podstawie modzg tworzy
odpowiednig do sytuacji reakcje nazywang adaptacyjng. Jest to adekwatne i efektywne reagowanie na wymogi otoczenia.
Terapia w tej metodzie wyglada jak zabawa, ale jest to zabawa ,naukowa”, poprzez ktérg uktad nerwowy i mézg dzieci
uczg sie wiasciwego reagowania na bodzce zewnetrzne.

Metoda Ruchu Rozwijajacego wg Weroniki Sherborne

Podstawowe zatozenia tej metody to rozwijanie przez ruch, a sktadajg sie na nig: sSwiadomos¢ wiasnego ciata i
usprawniania ruchowego, swiadomosc¢ przestrzeni i dziatania w niej, dzielenia przestrzeni z innymi ludzmi oraz
nawigzywania z nimi bliskiego kontaktu. Udziat w ¢wiczeniach metodg Weroniki Sherborne ma na celu stworzy¢ dziecku
okazje do poznania wtasnego ciata, usprawnienia motoryki, poczucia wiasnej sity, sprawnosci i w zwigzku z tym

mozliwosci ruchowych. Dzieki temu zaczyna miec¢ ono zaufanie do siebie, zyskuje tez poczucie bezpieczenstwa.



Hippoterapia

Hippoterapia jest jedng z metod wspomagajgcych leczenie nalezacych do grupy tzw. zooterapii. Jest traktowana jako metoda
uzupetniajgca tradycyjne usprawnianie. W hippoterapii wykorzystywany jest chéd konia w stepie, co stymuluje przemieszczanie srodka
ciezkosci jezdzca w sposob zblizony do ruchu miednicy cztowieka podczas chodu. W trakcie ruchu konia dziecko ma mozliwosé
poczu¢ prawidtowe wzorce miednicy. Zmieniajgc kierunek oraz tempo jazdy, wptywa sie na poprawe reakcji rownowaznych i orientacji
w przestrzeni. Niebagatelne znaczenie ma fakt kontaktu dziecka z koniem, budowanie przyjaznych relacji, pokonywanie strachu.

Hydroterapia

Woda jest doskonatym srodowiskiem dla pracy fizjoterapeutycznej w wielu zaburzeniach, takich jak: mézgowe porazenie dzieciece,
przewlekte bole, dysfunkcje tkanek migkkich, bezsennos¢ i zaburzenia snu, nadpobudliwos¢, problemy z perystaltyka jelit. Sekwencije
ruchowe, stretching i mobilizacja, praca zgodnie z oddechem, charakterystyczne sa m.in. dla koncepcji Watsu, polegajacej na
wzmacnianiu ich przez ciepta wode dajac efekty przeciwbdlowe, normalizacje napiecia, zwiekszanie plastycznosci tkanek miekkich i
zakresow ruchow w obrebie stawdéw. W zaleznosci od mozliwosci i potrzeb dziecka zajecia przybierajg postac typowej sesji Watsu lub
jej adaptacji — Watsu w koncepcji NDT — Bobath. Sesje prowadzone sg indywidualnie w cieptej wodzie. Dtugotrwata efektywnos¢ terapii
w wodzie nie jest jednak znana i podlega obecnie weryfikacji kliniczne;j.

Obecnie istnieje szereg metod, nie wymienionych powyzej, stosowanych w edukacji funkcjonalnej dziecka z MPD. Gtéwnym ich celem
jest poprawa sity miesniowej, koordynacji ruchdéw i ich selektywnosci. Do metod tych nalezy réwniez rehabilitacja wspomagana
robotami.



Najbardziej efektywna bedzie kompleksowa terapia, ktéra obejmie wszystkie
zaburzone obszary funkcjonowania dziecka - m.in. strefe psychiczng, motoryczng,
spoteczna. Istotna jest wspétpraca z zespotem specjalistow: lekarz neurolog,
ortopeda, psycholog, terapeuta zajeciowy, fizjoterapeuta. Z zakresu fizjoterapii
wazna bedzie indywidualnie dobrana przez fizjoterapeute kinezyterapia (terapia
ruchem — céwiczenia) wykonywana codziennie przez pacjenta i kontrolowana w
okreslonych przez terapeute okresach czasu (w zaleznosci od stanu i potrzeb
dziecka). Na wczesnym etapie rozwoju skupiamy sie na rehabilitacji
neurorozwojowej, ktéra ma na celu wspomoéc dziecko w osigganiu kolejnych
umiejetnosci rozwojowych. W pdzniejszym etapie fizjoterapia ruchowa i
funkcjonalna. Tylko codzienna praca nad umiejetnosciami potrzebnymi do
samoobstugi (ubieranie, jedzenie, higiena, toaleta) i poruszania sie przyniesie
oczekiwany efekt, czyli zwiekszenie samodzielnosci i mozliwosci funkcjonalnych

dziecka.



Mdzgowe porazenie dzieciece, to grupa zaburzen rozwoju ruchu i postawy , powodujacych ograniczenia aktywnosci
dziecka, ktore sg przypisywane nie postepujacym zakiéceniom pojawiajacym sie w rozwijajagcym mébzgu ptodu lub
niemowlecia. Zaburzeniom ruchu towarzysza:

e roznego stopnia niepetnosprawnosci intelektualne — dotyczy 30-40% dzieci z MPD najczesciej w porazeniach
czterokonczynowych;

e padaczka - u 35% dzieci z MPD- wymaga leczenia przez neurologa dzieciecego;

e zaburzenia funkcji wzrokowych - u okoto 50% dzieci z MPD - moga to by¢ wady wzroku, ubytki w polu widzenia,
trudnosci w fiksowaniu wzroku na przedmiocie, zaburzenia mézgowej analizy obrazu, trudnosci w réznicowaniu
figury i tta, spostrzeganiu catosci ztozonej z czesci — tego typu zaburzenia wymagaja konsultacji i leczenia
okulistycznego, czesto wspomaganego terapig wzroku.

e dysfunkcje stuchu — u okoto 25% dzieci z MPD — moga to by¢ osrodkowe zaburzenia analizy i syntezy bodzcow
stuchowych, znieksztatcony odbidr stéw — tego typu zaburzenia wymagaja konsultacji audiologicznej, korzystna jest
terapia neurologopedyczna z zastosowaniem nowoczesnych urzadzen wspomagajacych .

e zaburzenia mowy — u okoto 50% dzieci z MPD - trudnosci w wytwarzaniu gtosu, zaburzenia artykulacji, rytmu i
melodii mowy- konieczna systematyczna terapia neurologopedyczna, w niektorych przypadkach wskazana jest
komunikacja alternatywna.



zaburzenia koordynacji wzrokowo-ruchowej — u okoto 50% dzieci z MPD - trudnosci w chwytaniu i manipulowaniu przedmiotami pod
kontrolg wzroku, opdzniony proces nabywania umiejetnosci samoobstugowych, zaburzenia lateralizacji — pomocna jest tu terapia z

pedagogiem specjalnym lub terapeutg zajeciowym.

zaburzenia zachowania i emocji — zaleznos¢ emociji od aktualnej sytuacji (brak myslenia o przysztosci i przesztosci), nieadekwatne do

sytuacji przezycia emocjonalne — wskazana indywidualna terapia z psychologiem, terapia integracji sensomotoryczne;.

zaburzenia adaptacyjne, przejSciowe zaburzenia zachowania, tiki, zespoty nerwicowe , moczenie mimowolne, zespoty depresyjne,

zaburzenia ze spektrum autyzmu — wskazana terapia psychologiczna, ewentualnie konsultacja psychiatryczna.
wady zgryzu i prochnica — leczenie stomatologiczno — ortodontyczne.

ze strony narzadu ruchu - zwichnigcie stawu biodrowego prowadzace do wczesnych objawdéw bélowych na drodze zmian
zwyrodnieniowo-znieksztatcajgcych oraz boczne skrzywienie kregostupa. Wady te najczesciej wystepuja u dzieci niechodzacych lub
chodzacych przy pomocy opiekunéw. Pomimo to u kazdego dziecka nalezy podejrzewa¢ mozliwos¢ wystgpienia tych problemow - stad
tez koniecznos¢ corocznego wykonywania zdjecia rentgenowskiego stawéw biodrowych u dzieci w wieku od 2. do 8. roku zycia. U
dzieci chodzacych deformacje o charakterze ,,dzwigniowo-zaleznych”, takie jak: przykurcze stawéw biodrowych, rotacja wewnetrzna
koriczyn, zgiecie stawow kolanowych, deformacje stép (konskie, koslawe, szpotawe itp.) wymagaja korekcji z zastosowaniem
zréznicowanych metod leczenia. Zaczynac nalezy od leczenia spasmolitycznego, np. toksyna botulinowa, gipsowaniem korekcyjnym,
zaopatrzeniem ortopedycznym. Trwate w skutkach leczenie bedzie wymagato zastosowania metod operacyjnych. Dobdr, czas
wykonania i zakres planowanego leczenia zawsze jest wynikiem indywidualnych potrzeb dziecka, oceny klinicznej dokonywanej przez

zespot terapeutyczny wraz z specijalista ortopedii i decyzji rodzicéw/opiekunéw, badz samego dziecka.



Zaburzenia przewodu pokarmowego :
° problemy z karmieniem - ostabiony odruch ssania, tatwe meczenie sie podczas karmienia — terapia logopedyczna.

° slinienie sie — logopedzi i terapeuci mowy odgrywajg centralng role w rozwigzywaniu tego problemu. We wczesnych okresach zycia dziecka okreslajg
strategie postepowania rehabilitacyjnego. W pdzniejszym okresie pomocng moze by¢ wspotpraca z lekarzem ortodonta. Jezeli efekty wczesnego
leczenia sa niezadowalajace u dzieci starszych (po 6. roku zycia) mozna podjaé proby leczenia farmakologicznego, stosujac leki zmniejszajgce
sekrecje sliny. Leczenie to moze jednak by¢ obarczone wystepowaniem objawow ubocznych, np. uczucia suchosci w jamie ustnej. Efektywnosé
stosowania iniekcji toksyny botulinowej w celu zmniejszenia slinienia jest w trakcie oceny klinicznej -jej stosowanie w tych przypadkach nie powinno
by¢ bezkrytycznie.

Dla starszych dzieci z przewlektym problemem $linienia sie nalezy rozwazy¢ mozliwos¢ zastosowania metod chirurgicznych w zakresie zmniejszenia wielkosci
slinianek podzuchwowych badz przemieszczenia ujs¢ przewodéw slinowych. Decyzja wymaga wspotpracy ze specjalista chirurgii szczekowej badz chirurgii
plastycznej.

° zaburzenia zucia — terapia logopedyczna;

° refluks zotagdkowo-przetykowy - pozycjonowanie, wskazana konsultacja gastroenterologiczna — czesto moze by¢ przyczyng niepokoju lub
bdélu wystepujacego przy ktadzeniu dziecka;

° przewlekte zaparcia — pozycjonowanie, pionizacja bierna, zmiana nawykow zywieniowych, dieta bogatoresztkowa, ewentualnie
farmakoterapia lub suplementacja;

° jesli dziecko ma problemy z karmieniem - krztusi sie, nie gryzie, nie chce jes¢, ma problem z potykaniem, co powoduje, ze kazde karmienie
trwa wiecej niz 40 minut, a taczny czas karmienia przekracza 4 godziny na dobe oraz wystepuje spadek masy ciata, to mozliwe, ze Panstwa
dziecko bedzie potrzebowato zywienia dojelitowego - PEG. W takich przypadkach konieczna jest konsultacja gastroenterologiczna. Warto
zajrze¢ na strone https://nutriciapediatryczna.pl/ lub skontaktowaé sie z poradnia domowego zywienia dojelitowego — kontakt : tel. 8710
358 808 oraz www.nutrimed.pl

Dzieci z MPD ze wzgledu na obecnos¢ wielorakich zaburzen wymagajg kompleksowej i wielospecjalistycznej opieki, ktéra moga uzyska¢ w osrodkach
rehabilitacyjnych prowadzacych terapie dla dzieci z zaburzeniami wieku rozwojowego, w ramach wczesnego wspomagania, zindywidualizowanego
nauczania, nauczania integracyjnego, ewentualnie zajec¢ rewalidacyjno-wychowawczych.


https://nutriciapediatryczna.pl/
http://www.nutrimed.pl/

Wszystkie majgce na celu poprawe sity miesniowej, koordynacji i selektywnosSci
ruchéw oraz edukacje funkcjonalng. Do najbardziej znanych i wiodacych form terapii
usprawniania ruchowego nalezg: metoda NDT-Bobath, metoda Vojty, metoda Peto,
metoda Domana oraz koncepcja PNF.

Niestety, w Swietle wspodtczesnych badan, wiele z dotychczas istniejgcych koncepciji i
teorii dotyczacych ich wartosci terapeutycznej ulegto przewartosciowaniu. Stad tez
stata tendencja do ich modyfikacji, rozwoju i adoptowaniu nowych rozwigzan
terapeutycznych.

Doskonate uzupetnienie treningdw funkcjonalnych stanowig: metoda Integraciji
Sensorycznej, metoda Ruchu Rozwijajgcego wg Weroniki Sherborne, hipoterapia,
dogoterapia, muzykoterapia, choreoterapia, ¢wiczenia w basenie i oczywiscie zajecia
pedagogiczno - edukacyjne. Nie mozna zapomina¢ o ogromnie waznej roli zabawy
kierowanej w celach rozwoju funkcjonalnego, ktéra obecnie przybiera posta¢ waznej
formy rehabilitacji ruchowe;j.

Ponadto coraz popularniejsze staje sie technologiczne wspomaganie diagnostyki
funkcjonalnej i rehabilitacji. W naszym programie majg Panstwo okazje skorzystac z
wiekszosci sprzetow, ktdre aktualnie majg zastosowanie w fizjoterapii MPD: lokomat,
G-EO System, Zebris Rehawalk, platforma stabilometryczna ALFA, platforma
dynamograficzna GAMMA, Biodex Balance System SD, program Neuroforma,
OSTIUM, rotor antyspastyczny, oraz ARMEO Spring Pediatric.




Co to jest technologicznie wspomagana rehabilitacja ruchowa?

Technologicznie wspomagana rehabilitacja ruchowa to rehabilitacja z zastosowaniem odpowiedniego sprzetu typu: Lokomat,
bieznia diagnostyczno-terapeutyczna z regulacja obcigzenia, platforma balansometryczna, urzadzenie do treningdw
ruchowych z wykorzystaniem wirtualnej rzeczywistosci, egzoszkielet.

Robotyka wspomaga diagnostyke problemu terapeutycznego pacjenta, jego rehabilitacje oraz zapewnia mozliwosc
monitorowania efektow. Pacjent jest w stanie na biezaco kontrolowa¢ swoja terapie. Moze w czasie rzeczywistym
obserwowac efekty swoich éwiczen. Dzieki mozliwosci oceny parametrow czasowo-przestrzennych chodu, mozna w sposob
obiektywny stwierdzi¢ poprawe jakosci chodu pacjenta. Zastosowanie wirtualnej rzeczywistosci pozwala urozmaici¢ terapie
oraz poprawi¢ koncentracje pacjenta. Terapia staje sie formg zabawy ruchowej. Celem technologicznie wspomagane;j
rehabilitacji ruchowej pacjentow z mdzgowym porazeniem jest zwiekszenie uczestnictwa w zyciu spotecznym poprzez
poprawe jakosci chodu pacjenta. Jest to nowy standard w rehabilitacji oséb niepetnosprawnych.

Czy roboty moga nauczy¢ dziecka chodzenia?

Niestety nie, jednak rehabilitacja wsparta
technologicznie czyni jg niezwykle ciekawg i
atrakcyjng, zarbwno dla dziecka, jak i dla zespotu
leczgcego. Akceptacja przez dziecko metod
rehabilitacyjnych przybliza nas do osiggniecia
sukcesu.




Co Rodzice dziecka z mézgowym porazeniem powinni wiedzie¢ i czego potrzebowac
w zakresie zabezpieczenia swoich i catej rodziny priorytetéw zyciowych?

Rehabilitacja psychofizyczna dziecka potrzebna jest od urodzenia, jest niezbedna i dtugoterminowa. Potrzebna jest
od pierwszych dni po urodzeniu dziecka z zaburzeniami funkcjonalnymi.

Jak to zrozumiec? Jak to pojqc? Jak powiedziec¢ o tym najblizszym?

Rodzina nie powinna z tymi problemami by¢é osamotniona i moze liczy¢ na wsparcie instytucji typu: poradnie
neurologiczne, psychologiczno - pedagogiczne, osrodki rehabilitacyjne. Im wczedniej postawiona diagnoza i
rozpoczecie prawidtowego procesu rehabilitacyjnego, tym wieksze szanse na osiggniecie sprawnosci w roéznych
aspektach rozwojowych.

Wskazana jest praca cztonkéw rodziny z psychologiem w celu okreslenia priorytetow, ale tez wskazanie, iz kazdy z
cztonkdw rodziny ma prawo do realizacji réznych rol zyciowych i osiggania wyznaczonych celow.

Dziecko z MPD i jego potrzeby niejednokrotnie wyznaczajg gtéwne priorytety zycia. Nie mogag one jednak stac sie,
dla dobra rodziny, jedynymi wyznacznikami osiggania rodzinnych sukcesow - takie podejscie prowadzi do pojawienia
sie elementow destrukcyjnych, doprowadzajgcych niejednokrotnie do zyciowych tragedii.



Jak powiedzie¢ rodzinie, przyjaciotom, znajomym

o problemach naszego dziecka?

W sytuacji postawienia diagnozy wskazane jest powiadomienie bliskich, tych ktérzy maja
wpltyw na rozwoj i wychowanie dziecka o specyficznych potrzebach rozwojowych dziecka
wynikajgcych z MPD. Podobna trudna sytuacja dotyczy przekazania tej informacji dalszej
rodzinie, znajomym itp. Ukrywanie faktu choroby nie jest korzystne — budzi domysty, brak
zrozumienia. Proste wyjasnienie jest zazwyczaj wystarczajgce: dziecko ma problemy z
kontrolowaniem czynnosci miesni i stawow co jest przyczyna wolniejszego osiggania

niektérych umiejetnosci ruchowych.

Tak przekazana informacja moze w znaczacy sposob wptyng¢ na postrzeganie dziecka i

jego sukcesow funkcjonalnych, budujgc tym samym wiasciwg samoocene u dziecka.




Co z resztg rodziny?

Niezwykle istotne bedzie rozdzielenie swojego czasu na wszystkich cztonkéw rodziny:

zone/meza, partnera, pozostate dzieci. Czesto niemozliwym wydaje sie zrealizowanie
wymaganego programu leczniczo-rehabilitacyjnego adresowanego do chorego dziecka, a co z
resztg rodziny? Umiejetne rozdzielenie obowigzkéw, a dzieki temu wygospodarowanie czasu dla
wszystkich cztonkdéw rodziny jest podstawa jej dobrego funkcjonowania. Nie mozna dziwic¢ sie
rodzenstwu, bywa zazdrosne o czas spedzany przez rodzicéw z dzieckiem niepetnosprawnym.

. Czasem rodzi to poczucie porzucenia i osamotnienia, przeradzajgce sie w nieche¢ do

. niepetnosprawnego rodzenstwa. Jest to zjawisko bardzo niekorzystne, mogace mieé

dtugofalowe, niekorzystne skutki. Pierwszym zauwazalnym przejawem zaburzen rownowagi
postrzegania wszystkich dzieci w rodzinie jest uzywanie przez rodzenistwo okreslern medycznych
w znaczeniu niekorzystnym, pejoratywnym np. ,ten spastyk” w celu okreslenia

niepetnosprawnego rodzenstwa.

Takim zjawiskom mozna zapobiegac gtéwnie poprzez stawianie priorytetéw rodzinnych nie przez
pryzmat niepetnosprawnego dziecka, a poprzez postrzeganie celéw strategicznych rodziny i
planéw ich realizacji poprzez mozliwosci uczestnictwa wszystkich jej cztonkow w wynikajacych z

tego zadaniach.



Kto powinien pomaga¢ mojej rodzinie?

Od pierwszych dni zycia Wasze dziecko objete jest opieka lekarza pediatry lub lekarza rodzinnego, ktéry kieruje do innych wymaganych
specjalistéw oraz osrodkoéw rehabilitacyjnych. Tam okreslony zostanie program opieki rehabilitacyjnej obejmujacej tzw. wczesng
interwencje oraz wspomaganie w zakresie innych niz ruchowe deficyty grozgce Waszemu dziecku. Przychodnia moze udzieli¢
szczegodtowych informaciji na temat rozpoczecia procesu rehabilitacyjnego u dzieci z MPD. Pomoc pielegnacyjng mozna uzyskacé
podczas wizyt domowych pielegniarki srodowiskowe;j.

Zalecana jest wizyta w najblizszym Osrodku Pomocy Spotecznej (OPS, MOPR) - tam powinniscie uzyskac informacje dotyczace form
pomocy przystugujacych Waszemu dziecku i rodzinie. Przystuguje Paristwu miedzy innymi bezptatna pomoc Asystenta rodziny.
Nastepnie warto uda¢ sie do Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie (PCPR), gdzie dziecko otrzyma orzeczenie o
niepetnosprawnosci. W instytucji tej zostang przekazane informacje na temat mozliwych form pomocy organizowanych przez
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych (PEFRON).

W Rejonowych Poradniach Psychologiczno-Pedagogicznych otrzymacie informacje dotyczace wsparcia oraz mozliwosci dostosowania
sciezki edukacyjnej dziecka. Istnieje rowniez szereg fundacji i stowarzyszen, do ktérych mozna zwréci¢ sie z prosbg o wsparcie

spoteczne oraz finansowe.



Czy istnieje zorganizowana

pomoc w zakresie

¥
| Jedz tak szybko jak to tylko motl

doradztwa rodzinnego dzieciom

z mézgowym porazeniem i

i ich rodzinom?

Kazda poradnia psychologiczno — pedagogiczna ma specjalistow w
zakresie doradztwa i opieki rodzinnej dla dzieci z dysfunkcjg narzadu
ruchu, w tym dzieci z porazeniem moézgowym i ich rodzin. W Poznaniu
przy ulicy 28 Czerwca 1956 r. 296/298 doradztwem i opieka zajmuje sie
poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna dla Dzieci i Mtodziezy ze
Specyficznymi Potrzebami Edukacyjnymi. Na kazdym poziomie edukac;ji
sg zatrudnieni psychologowie i pedagodzy, od ktérych mozna uzyskaé
szczegotowe informacje. Uzyteczne informacje mozna réwniez uzyskac
osobiscie w Sekretariacie Centrum Technologicznie Wspomaganej
Rehabilitacji w Ortopedyczno-Rehabilitacyjnym Szpitalu Klinicznym im.
W. Degi UM w Poznaniu przy ulicy 28 Czerwca 1956 135/147, a takze
telefonicznie i drogg mailowa: tel. 61 83 10 178, kom. 512 019 831,
e-mail: kontaktmpd@orsk.ump.edu.pl




Jakie sg wspotczesne trendy w kreowaniu programu integracji
spotecznej dziecka z mézgowym porazeniem?

Dzieci z MPD w wiekszosci chcag uczestniczy¢ w zyciu spotecznym w rownym stopniu, jak pozostali
rowiesnicy. Jezeli tylko dziecko moze i chce realizowaé swoje zadanie i cele spoteczne w grupie
rowiesniczej, naszym zadaniem jest stworzenie mu do tego warunkéw. Zarbwno w okresie wczesnego
dziecinstwa, jak i w wieku przedszkolnym i szkolnym w $rodowiskach Ilokalnych grup
zabawowo-edukacyjnych oraz w instytucjach szkolnych istnieje mozliwos¢ zorganizowania
dodatkowego opiekuna dziecka niepetnosprawnego, stuzgcego fachowg pomoca w realizacji celéw
rozwoju spotfecznego dziecka.

Istnieje obecnie duzy trend do zapewnienia pomocy niepethosprawnym dzieciom i zwiekszania stopnia
ich integracji z dzie¢mi prawidtowo rozwijajacymi sie. Ma to szczegdlne znaczenie w zakresie lokalnych
srodowisk w celu integrowania ich cztonkéw. Stad tez pojawiajgca sie na Swiecie nowa rola
terapeutyczna — specjalisty integracji spotecznej, ktéry podejmuje wczesng prace srodowiskowa w
domach dzieci niepetnosprawnych, na placach zabaw, podwédrkach, asystujgc dalej swoim
podopiecznym w edukacji przedszkolnej i wczesnej szkolnej. Ma to na celu zapobiegniecie izolacii
spotecznej dziecka, ktdrej zrdédta upatruje sie juz we wczesnym okresie rozwoju, a przyczyng czesto
moze by¢ nadopiekunczosé najblizszych.

Cze$¢ dzieci z MPD moze jednak wymagac specjalistycznych programéw integracyjnych
prowadzonych przez rdézne instytucje rehabilitacyjne, agencje spoteczne, instytucje edukacyjne na
poziomie wczesnej interwencji leczniczej, przedszkolnym i szkolnym. Istotnym jest informowanie
rodzicéw dzieci z MPD o istniejgcych mozliwosciach.




Do jakiej szkoty powinno
uczeszczac nasze dziecko?

Dziecko moze uczeszczac¢ do szkét publicznych i
integracyjnych - wychodza one naprzeciw specyficznym
trudnosciom, psychofizycznym i adaptacyjnym dzieci z
MPD. Istnieje mozliwos¢ nauczania indywidualnego. W
zaleznosci od mozliwosci intelektualnych dziecko moze

chodzi¢ do szkoty specjalnej, gdzie bedzie miato

przygotowany indywidualny program

edukacyjno-terapeutyczny.

Czy sa organizacje/stowarzyszenia pomagajace
Rodzicom dzieci z mézgowym porazeniem i gdzie mozna
znalez¢ ich wykaz?

Tak istniejg stowarzyszenia, fundacje i organizacje

wspierajgce rodzicow dzieci z porazeniem moézgowym.
Informacje na temat takich organizacji mozna uzyska¢ w

instytucjach edukacyjnych: przedszkolach, szkotach,

osrodkach wychowawczo — opiekurniczych, turnusach

rehabilitacyjnych poradniach psychologiczno —
pedagogicznych, Miejskim Osrodku Pomocy Rodzinie,
Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie. Kolejnym zrodtem

informacji jest Internet.



Jaka jest opinia specjalistow na temat tzw. alternatywnych metod leczenia?

Wspodiczesna medycyna opiera sie o
zasady Evidence-based medicine, co
mozna przettumaczy¢ jako ,medycyna
oparta na faktach” Iub ,praktyka
medyczna oparta na wiarygodnych i
aktualnych publikacjach”. Jest to sztuka
podejmowania decyzji w praktyce
klinicznej i w ochronie zdrowia z
uwzglednieniem danych z badan
naukowych, sytuacji klinicznych i
preferencji pacjentow. Tzw. alternatywne
metody leczenia bardzo rzadko
posiadaja wiarygodne badania naukowe
potwierdzajace swoja  skutecznosc.
Niekiedy moga by¢ wrecz szkodliwe dla
zdrowia dziecka, gdyz nie podlegaja
zadnej weryfikacji ani kontroli prawne;.
Podobnie, substancje lecznicze badz
suplementy  diety nie podlegaja
drobiazgowej kontroli prawnej (tak jak
leki) co do ich skfadu czy tez realnego
wpltywu terapeutycznego.

Rekomendowanie niezweryfikowanych

metod leczenia badz substancji
leczniczych przez czionkéw zespotu
terapeutycznego jest wysoce
nieetyczne.

Obecnie, najwieksze zainteresowanie
budzi mozliwos¢ zastosowania tzw.
komorek macierzystych w leczeniu
przyczynowym uszkodzenia
neurologicznego. Musimy tutaj
jednoznacznie stwierdzi¢, ze brak jest
jak dotad naukowych dowodow
skutecznosci takiego leczenia. Jego
podejmowanie jest eksperymentem
medycznym, a wykonywanie ,na
ludziach” nie jest dozwolone w
wiekszosci wysoko rozwinietych
krajach Europy i Swiata.

Niemniej jednak to rodzic podejmuje
ostateczng decyzje co do wyboru
leczenia i bierze za to peina
odpowiedzialnos¢.




Czy sg prowadzone badania naukowe na temat mézgowego porazenia dzieciecego?

Tak. Wiele osrodkéw naukowych skupiajgcych specjalistéw z réznych dziedzin
zajmujgcych sie mézgowym porazeniem dzieciecym tworzy centra pomocy o |
sSwiatowej renomie. Oprécz kompleksowej terapii dedykowanej tej grupie pacjentow
tworzone sg badania naukowe, by zwieksza¢ wiedze, poprawiaé jakos¢ leczenia oraz
tworzy¢ wielospecjalistyczng pomoc dla pacjentéw i ich rodzin.

Dodatkowo w Krajach Skandynawskich, Szkocji oraz w Australii prowadzony jest
rejestr pacjentow z mézgowym porazeniem dzieciecym. Taka identyfikacja kazdego
pacjenta pozwala skuteczniej leczy¢ choroby towarzyszace, przeciwdziata¢ groznym
skutkom mobzgowego porazenia dzieciecego (regularne kontrole radiologiczne
stawdéw biodrowych pozwolity zredukowac problem zwichniecia stawoéw biodrowych
oraz problem bolesnego biodra spastycznego u tej grupy pacjentéw). Dane zbierane
podczas kazdorazowej wizyty pacjenta u dowolnego specjalisty z szerokiego
wachlarza terapeutéw dedykowanych osobom z mézgowego porazenia dzieciecego
pozwala zebra¢ dane. Na ich podstawie tworzone sag standardy leczenia i
postepowania terapeutycznego.

Dlatego tez konieczne jest zgtebianie wiedzy i wymiana doswiadczen na arenie miedzynarodowej
wsrod oséb aktywnie uczestniczacych w leczeniu i wsparciu oséb z mézgowym porazeniem
. dzieciecym, aby wdraza¢ najnowsze leczenie oparte o badania naukowe. Pozwala to podnosi¢
' jakos$c¢ zycia i przeciwdziata wykluczeniu oséb z niepetnosprawnosciami.

: Dzieki miedzynarodowym organizacjom, ktére umozliwiajg spotkania specjalistow réznych
1 dziedzin, taka wymiana informaciji i wdrazanie najnowszych metod leczenia jest mozliwa.

" Do najwazniejszych stowarzyszen zajmujacych sie problemem mdzgowego porazenia
., dzieciecego nalezy zaliczy¢ AACPDM American Academy for Cerebral Palsy and Developmental
Medicine, EACD European Academy of Childhood Disability.




Co to jest World Cerebral Palsy Day (World CP-Day)?

World Cerebral Palsy (CP) Day to ruch ludzi z porazeniem moézgowym,ich rodzinami oraz organizacjami, ktére je
wspierajg w ponad 60 krajach. Wizjg tej Spotecznosci jest zapewnienie dzieciom i dorostym z mézgowym porazeniem
dzieciecym takich samych praw, dostepu i szans jak wszystkim innym. Jednym z dogmatow World CP Day jest:
"Wspdlnie przekraczamy fizyczne i percepcyjne bariery, aby kazdy z nas miat mozliwos¢ osiggniecia naszego
petnego rozwoju."

Czy sg rekomendowane zrodta wiedzy internetowej, ktére moge nam stuzyé w pogtebianiu doswiadczen w
zakresie sprawowania opieki rodzicielskiej nad naszym dzieckiem z mézgowym porazeniem?

Ponizej przedstawiamy tylko niektére z istniejgcych, szerzgcych rekomendowane tresci dotyczace sprawowania opieki nad
dzieckiem z mézgowym porazeniem.

www.kolorowyswiat.org
Na tej stronie mozna znalez¢ informacje co to jest MPD oraz sledzi¢ informacje o rozpoczynajgcych sie programach lub
konferencjach dotyczacych mézgowego porazenia dzieciecego.

www.17milionéw.pl

Strona poswiecona szerzeniu wiedzy na temat mézgowego porazenia dzieciecego. Kampania spoteczna skierowana do lekarzy,
fizjoterapeutéw, rodzicow i dzieci. Mozna tam znalez¢ przydatne informacje na temat schorzen wspatistniejacych z MPD oraz badan
profilaktycznych jakie sa prowadzone na terenie catej Polski.

www.worldcpday.org
Strona ogdlnoswiatowego ruchu na rzecz dzieci i dorostych z mézgowym porazeniem dzieciecym.



http://www.kolorowyswiat.org
http://www.xn--17milionw-d7a.pl
http://www.worldcpday.org

Czy projekt rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych realizowany w Ortopedyczno-Rehabilitacyjnym

Szpitalu Klinicznymi W. Degi UM w Poznaniu jest adresowany dla Waszego dziecka?

W Swietle wspotczesnej wiedzy zastosowane zrobotyzowanych systeméw rehabilitacji u dzieci z mézgowym porazeniem dzieciecym stanowi niezwykle
obiecujacy i atrakcyjny element postepowania leczniczego. Z jednej strony wykorzystanie robotéw i wirtualnej rzeczywistosci stuzy wypracowaniu nowych
wzorcow ruchowych, z drugiej ocenie istniejacych mozliwosci ruchu i chodu oraz ocenie dokonanych w trakcie leczenia postepow.

Wirtualna rzeczywistos¢ jest najbardziej nowoczesng i przysztosciowa technologia i bedzie odgrywacé gtdwna role w rehabilitacji w nadchodzacych latach,
zwlaszcza w potgczeniu z robotami. Sprzyja to zwiekszeniu zainteresowania, a tym samym zaangazowania dziecka z MPD w stosowana terapie, co
gwarantuje wzrost motywacji i potrzebe jej kontynuowania. Rehabilitacja ta wpisana jest w naturalng dla wspétczesnego dziecka tendencje ,ucieczki” do
Swiata wirtualnego generowanego przez gry i inne programy komputerowe.

Z drugiej strony, istniejg dowody, iz terapia ta wptywa na organizacje kory moézgowej, nauke i doskonalenie czynnosci motorycznych. Skutecznosé
technologicznie wspomaganej rehabilitacji, umiejetnie wtaczonej w schemat leczenia, zwieksza aktywno$¢ miesniowg, indukuje fizjologiczne wzorce
aktywnosci miesniowej, co pozwala stwierdzié¢, iz stymuluje mechanizmy naprawcze, a nie tylko kompensacyjne. Dodatkowo uwaza sie, ze potaczenie
biernego rozciggania miesni z aktywnym ruchem poprzez zastosowanie robota rehabilitacyjnego, prowadzi do poprawy w zakresie wiasciwosci
biomechanicznych stawow, kontroli motorycznej i funkcjonalnej oraz zdolnosci do utrzymania réwnowagi i mobilnosci u dzieci z MPD. Usprawnienie
technologiczne jest nowoczesng mozliwoscig pomocy dzieciom w poprawie ich funkcjonowania. Poprzez gry i zabawy dzieci uczg sie przenoszenia ciezaru
ciala oraz korekcji dotychczasowego wzorca chodu.

W trakcie pobytu dziecko bedzie brato udziat w rehabilitacji z uzyciem nowoczesnych urzadzen z wykorzystaniem wirtualnej rzeczywistosci. Celem tak
prowadzonej rehabilitacji jest poprawa reakcji rownowaznych oraz jakosci wzorca chodu dziecka, co w konsekwenciji przyczyni sie do poprawy aktywnego
uczestnictwa dziecka w srodowisku domowym, przedszkolnym lub szkolnym.

Przewidywany czas trwania indywidualnie dobranego programu usprawniania wynosi okoto 4 godzin dziennie, w trakcie ktorych dziecko odbedzie :
1. zajecia na sali gimnastycznej

sesje chodu -I (m.in. lokomat, geo, exoszkielet, wirtualne bieznie, platformy réwnowazne, zero-g)

zajecia pedagogiczne

sesje chodu -l (j.w.)

zajecia psychologiczne

O > @S



”Upowszechnienie technologicznie wspomaganej diagnostyki
funkcjonalnej i rehabilitacji dzieci i mtodych dorostych z mézgowym
porazeniem dzieciecym w wojewodztwie wielkopolskim”
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