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Summary Keywords
Introduction. The knowledge about the opinion of parents/legal caregivers of young cerebral palsy, rehabilitation,
patients with cerebral palsy (CP) on the methods of rehabilitation is important in the physiotherapy

treatment process because they know children’s needs and are their daily observers
which allows for continuous verification of the health status discrepancies.

Aim. The aim of this study was to describe parents’/legal caregivers’ opinion on the
quality and the effectiveness of the selected forms of rehabilitation in children and
adolescents with CP.

Material and methods. The parents’/legal caregivers’ opinions were collected
using a self-developed questionnaire. A total of 120 parents/legal guardians of the
children and adolescents with a wide range of neurological disorders participated
in the study.

Results. According to the respondents answers, the number of days of therapy dur-
ing the year is insufficient, which encourages to look for additional, paid forms of
therapy. In addition, the parents clearly emphasized the essence of communication
with the therapist and the willingness to be informed about the therapy. In their
opinion, additional therapies with a psychologist, speech therapist and occupational
therapist are an important element of the rehabilitation process. A significant num-
ber of parents/legal caregivers expressed their interest in the possibility of meeting
a therapeutic team.

Conclusions. It can also be concluded that parents/legal caregivers do not know
both the nomenclature used by therapists and the results of scientific researches.
Among the rehabilitation methods hydrotherapy and the NDT-Bobath method were
considered the most effective.
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WSTEP

Mézgowe porazenie dzieciece (MPD) jest trwatym,
niepostepujagcym zaburzeniem rozwoju ruchu i posta-
wy, wynikajacym z uszkodzenia osrodkowego uktadu
nerwowego w okresie ptodowym, okotoporodowym lub
niemowlecym. Poza zmianami w obrebie narzadu ruchu
czesto spotykane sg takze schorzenia towarzyszace, np.
padaczka, zaburzenia czucia, stuchu czy wzroku (1). Zrézni-
cowanie i rozlegtos¢ zaburzen u pacjentéw z MPD sprawia,
ze potrzebna jest kompleksowos¢ procesu leczenia wia-
czajacego dziatania z zakresu m.in. farmakologii, chirurgii
oraz gtédwnie rehabilitacji. Kompleksowos¢ dziatan ma na
celu maksymalizowanie sprawnosci ruchowej oraz samo-
dzielnosci pacjentéw z MPD w wykonywaniu aktywnosci
dnia codziennego (2).

Nie ma jednolitego modelu postepowania terapeutycz-
nego dla pacjentéw z MPD, gdyz kazdy chory moze repre-
zentowac odmienne objawy. Sktania to do indywidualnego
podejscia oraz programowania terapii (3, 4). Stosowanie
jednakowych dziatan we wszystkich przypadkach moze
okazac sie nieefektywne (5). Dlatego tez, aby terapia byta zin-
dywidualizowana i nakierowana na najistotniejsze potrzeby
dziecka i rodziny, potrzebny jest interdyscyplinarny zespé6t
terapeutyczny skfadajacy sie m.in. z lekarza, pielegniarki,
fizjoterapeuty, terapeuty zajeciowego, logopedy, psycho-
loga, a takze rodzicdw/opiekunéw dziecka (4, 6, 7). Dzieki
wspotpracy i odpowiedniej komunikacji miedzy wszystkimi
cztonkami zespotu pacjent ma szanse otrzymac odpowiednie
leczenie i osiggnac zaplanowany cel terapeutyczny.

Rodzice/opiekunowie pacjentéw z MPD stanowig jeden
z kluczowych elementéw procesu leczenia (3, 4) . Sg oni zré-
dtem informacji na temat stanu zdrowia swoich dzieci oraz
jako pierwsi majg szanse zanotowac wplyw terapii na stan
dziecka (3, 8). Dzieki temu zachodzi mozliwo$¢ dynamicz-
nego modyfikowania stosowanych dziatan terapeutycznych
oraz dobierania skutecznych metod terapeutycznych (9). Dla
postepdw rehabilitacji dzieci z MPD wazne sg nowoczesna
diagnostyka i planowanie terapii poprzez stosowanie odpo-
wiednich narzedzi zgodnych z Miedzynarodowa Klasyfikacja
Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci i Zdrowia (Internatio-
nal Classification of Functioning, Disability and Health — ICF),
ale takze wczesna swiadomos¢ rodzicdw na temat ich roli
W procesie usprawniania, gdyz to oni stale obserwuja dziec-
ko i czesto towarzysza w ustalaniu celéw terapeutycznych.
Ze wzgledu na to komunikacja w relacji zesp6t terapeutyczny-
-rodzic odgrywa wazna role i powinna sie ona opiera¢ na
obustronnym zaufaniu i prowadzi¢ do wspdlnego wyznacza-
nia celéw rehabilitacji z uwzglednieniem zaréwno potrzeb
funkcjonalnych dziecka, jak i potrzeb rodziny (10). Skuteczna
komunikacja miedzy rodzicem i zespotem terapeutycznym,
zwiekszajgca mozliwosc¢ szybszego i skutecznego osiggniecia
celu terapeutycznego, jest mozliwa, gdy rodzic/prawny opie-
kun ma odpowiednia wiedze na temat stosowanych metod
leczenia i rehabilitacji.

Obecnie w Polsce stosowanych jest wiele metod z za-
kresu fizjoterapii u dzieci z MPD (3, 7, 8). Sa to m.in. metoda
Peto, Vojty, NDT-Bobath, trening wymuszonej aktywnosci
ruchowej (ang. constraint induced movement therapy — CIMT),
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integracja sensoryczna, ale takze zabiegi fizykoterapeutyczne
czy animaloterapia. W nielicznych badaniach oceniajacych,
jakie metody fizjoterapii wykorzystywane sg w rehabilitacji
pacjentéw z MPD w Polsce, wykazano, ze metoda NDT-Bo-
bath stosowana jest w okoto 43% przypadkéw, a metoda
Vojty u okoto 18% oséb (11). Na podstawie innych prac (3,
7,8, 12, 13) mozna stwierdzi¢, ze te dwie metody terapii sg
szeroko rozpowszechnione w Polsce oraz uwazane za sku-
teczne, a takze, Ze istnieje duza grupa rodzicéw pozostajaca
w niewiedzy na temat metod rehabilitacji stosowanych uich
dziecka. Z opublikowanego w 2013 roku przegladu pismien-
nictwa, ktérego celem byto opisanie i wskazanie najlepiej
udokumentowanych metod leczenia i rehabilitacji pacjentow
z MPD, wynika, ze metody takie jak NDT-Bobath czy Vojty sa
realnie nieefektywne (6).

CEL PRACY

Celem niniejszej pracy byto zapoznanie sie z opinia ro-
dzicéw/opiekundéw prawnych na temat swiadczonych ustug
rehabilitacyjnych w odniesieniu do ich dzieci. Dodatkowym
celem byta préba znalezienia odpowiedzi na pytanie, czy
rodzice pacjentéw z MPD maja potrzebe komunikacji z ze-
spotem terapeutycznym w celu wspdlnego ustalania celéw
terapii oraz nauki prowadzonej terapii w domu, a takze czy
badani majg wiedze nt. udokumentowanych naukowo form
rehabilitacji dzieci z MPD.

MATERIAL I METODY

W badaniu wzieto udziat 120 uczestnikéw - rodzicéw/
opiekundéw prawnych dzieci i nastolatkéw z szeroka gama
zaburzen neurologicznych. Badanie ankietowe zostato prze-
prowadzone w Mazowieckim Centrum Neuropsychiatrii
w Zagérzu koto Warszawy. Rodzic zgtaszajac sie na 3- lub
6-tygodniowy turnus rehabilitacji dziecka, otrzymywat ankie-
te do dobrowolnego uzupetnienia i oddania po zakoriczonym
pobycie na oddziale szpitalnym.

W punkcie rejestracji dziecka na turnus rehabilitacyjny
rodzic mégt uzyska¢ podstawowe wiadomosci dotyczace ba-
dania. W przypadku checi uzyskania bardziej szczegétowych
informacji byt kierowany do opiekuna badania.

Do ostatecznej analizy statystycznej wtaczono wyniki 68
ankiet uzupetnionych przez rodzicéw/opiekunéw prawnych
pacjentéw ze zdiagnozowanym MPD.

Opinie rodzicoéw zebrano przy pomocy kwestionariusza
ankiety. Kwestionariusz sktadat sie z 31 pytan: pierwsze
9 pytan ankiety postuzyto do uzyskania podstawowych
informacji na temat zaréwno rodzica/opiekuna prawnego
uzupetniajgcego ankiete, a takze jego dziecka - pacjenta
z MPD, pozostate 22 pytania dotyczyly swiadczonych ustug
rehabilitacyjnych oraz poziomu $wiadomosci na temat mozli-
wosci terapeutycznych wynikajacych z zastosowanych metod
rehabilitacji. Petna wersja kwestionariusza ankiety dostepna
jest u autora korespondencyjnego.

WYNIKI

Zaproponowana ankieta zostata uzupetniona przez 4 mez-
czyzn oraz 64 kobiety - rodzicéw/opiekunéw prawnych
pacjentéw z MPD, ktérzy w chwili uzupetniania ankiety znaj-
dowali sie w nastepujacych czterech kategoriach wiekowych:
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10 0s6b (15%) w grupie od 20. do 30. roku zycia, 39 (57%) - od
30. do 40. roku zycia, 16 (24%) - od 40. do 50. roku zycia oraz
3 ankietowanych (4%) w przedziale od 50. do 60. roku zycia.
Wyksztatcenie pomaturalne zadeklarowaty 2 osoby (3%),
zasadnicze zawodowe - 9 (13%), $rednie — 27 (40%) oraz
wyzsze — 30 badanych (44%). W grupie pacjentéw z MPD
- dzieci rodzicéw/opiekunéw prawnych, ktérzy uzupetnili
zaproponowang ankiete — znalazto sie 28 dziewczat (41%)
oraz 40 chtopcéw (59%) w wieku od roku do 17 lat (Srednia
wieku: 6,8 roku, SD: 4,1 roku). Sposréd postaci MPD, 34 pa-
cjentéw (50%) prezentowato diplegie, 20 (29%) hemiplegie,
az 14 rodzicéw/opiekunéw prawnych (21%) nie wiedziato,
jaka posta¢ MPD prezentuje ich dziecko. Okoto potowa pa-
cjentéw - 35 dzieci (52%) — byto samodzielnych ruchowo,
natomiast 33 (48%) nie byto zdolnych do podejmowania
samodzielnie aktywnosci motorycznych w zakresie motoryki
duzej. Wiekszos¢, tj. 64 pacjentdw (94%), korzystata z zaopa-
trzenia ortopedycznego oraz pomocy ortopedycznych, takich
jak: ortezy konczyn dolnych, tréjnogi na koriczyny dolne,
kule ortopedyczne, balkoniki (przedni i tylny), wézki. W gru-
pie 19 dzieci korzystajacych z wézka, 3 korzystato z niego
samodzielnie, natomiast 16 byto uzaleznionych w lokomocji
z uzyciem wozka od osdb trzecich.

W tabeli 1 zaprezentowano analize odpowiedzi na po-
szczegodlne pytania zaproponowanej ankiety.

DYSKUSJA

Chec zapoznania sie z opinig rodzicéw/opiekundw praw-
nych na temat $wiadczonych ustug rehabilitacyjnych w odnie-
sieniu do ich dzieci - pacjentéw z MPD - byta kluczowym ce-
lem niniejszej pracy. Autorzy chcieli odpowiedzie¢ na pytanie,
czy rodzice/opiekunowie prawni mtodych pacjentéw z MPD
majg potrzeby komunikacji z zespotem terapeutycznym
w celu wspdlnego ustalania celéw terapii, takze nauki terapii
prowadzonej w domu. Ponadto, postanowiono zweryfikowac,
czy badani majg wiedze nt. udokumentowanych naukowo
form rehabilitacji dzieci z MPD. Takie pytanie, zadane wprost,
nie pojawito sie w ankiecie, poniewaz mogtoby to wywota¢
wsréd rodzicow zaniepokojenie zwigzane z dobieraniem
terapii dla ich dzieci, ktére nie sg zweryfikowane w sposéb
naukowy - nie to byto celem niniejszej pracy.

W odpowiedzi na pierwsze z pytan - czy rodzice pacjentow
z MPD sa usatysfakcjonowani iloscig dni terapii finansowanej
zfunduszy NFZ na przestrzeni roku — zdecydowana wiekszos¢
badanych uznata ilo$¢ dni terapii finansowanej w ramach
NFZ za niewystarczajgca. Zdaniem tych rodzicow/opiekunéw
prawnych, dni terapii powinno by¢ ponad dwa razy wiecej.
Odpowiedzi ankietowanych jednoznacznie wskazuja wieksze
zapotrzebowanie na rehabilitacje. Niedostateczna ilo$¢ terapii
sktania ich do korzystania z innych zrédet finansowania, ta-
kich jak fundacje czy srodki wtasne - 48 os6b odpowiedziato,
ze korzysta z ustug rehabilitacyjnych poza finansowaniem
w ramach NFZ i 79% tych badanych stwierdza, ze to takze
jest niewystarczajaca ilo$¢ godzin rehabilitacji w ciggu roku.
Zdaniem ankietowanych rodzicéw/opiekunéw prawnych
optymalna iloscia terapii w roku bytoby srednio 190 dni, pod-
czas ktérych dziecko korzystatoby z rehabilitacji w ramach
finansowania z NFZ oraz 145 dni w ramach finansowania
zinnych Zrédet.

W opinii badanych najskuteczniejsza forma rehabilitacji
sg dziatania z zakresu fizykoterapii, sposrdd ktérych ankie-
towani wyréznili hydroterapie. Nastepne w kolejnosci byty:
muzykoterapia, laseroterapia, magnetoterapia, balneoterapia,
krioterapia czy elektroterapia. Na drugim miejscu co do sku-
tecznosci wedtug respondentéw znalazta sie kinezyterapia.
Rodzice/opiekunowie prawni najczesciej wybierali metode
NTD-Bobath jako najskuteczniejsza, nastepnie: ¢wiczenia
bierne oraz trening w wodzie, metode Vojty, integracje sen-
soryczna, ¢wiczenia na biezni, metode Peto. Najmniej oséb
wybrato: trening sitowy, metode PNF oraz CIMT. Masaz jako
najskuteczniejsza forme rehabilitacji wybrato 6 ankietowa-
nych, natomiast 61 rodzicow/opiekunéw prawnych zgtasza
skutecznosc¢ tego zabiegu. Stosowanie zaopatrzenia ortope-
dycznego jest najskuteczniejsze w opinii 2 0séb, a wedtug
64 badanych jest to skuteczna forma rehabilitacji. Jedna
osoba uznata terapie z udziatem zwierzat za najskuteczniejsze
dziatanie z zakresu rehabilitacji, natomiast 32 ankietowanych
donosi o hipoterapii jako najskuteczniejszej formie animalo-
terapii. Z kolei w odpowiedzi na pytanie, jaka forma terapii
powinna przewazac podczas turnusu, najwiecej rodzicow/
opiekunéw prawnych (N = 24) wskazato kinezyterapieg, na-
stepnie (N = 15) fizykoterapie, masaz (N = 13) oraz animalo-
terapie (N=11).

W odniesieniu do pracy Novak i wsp. (6) pojawia sie
kilka sprzecznosci, a mianowicie, jak wynika z analizy pi-
Smiennictwa dotyczacego udowodnionych naukowo form
leczenia (ang. evidence based medicine — EBM), metoda NDT-
-Bobath, licznie wybierana przez rodzicow/opiekunéw praw-
nych jako najskuteczniejsza forma kinezyterapii, jest realnie
nieefektywna, tak samo jak m.in. integracja sensoryczna (6).
Z kolei metody, takie jak trening wymuszonej aktywnosci
ruchowej (CIMT) (14) czy trening sprawnosciowy, rozumiany
jako ¢wiczenia na biezni (15) i sitowe (16, 17), ktérych sku-
tecznos¢ zostata potwierdzona w pracy Novak i wsp., byty
rzadziej wybierane przez rodzicéw/opiekunéw prawnych.
Zbiezno$¢ wida¢ miedzy wynikami niniejszego badania oraz
EBM w przypadku takich dziatan, jak: masaz, hydroterapia,
elektroterapia, stosowanie zaopatrzenia ortopedycznego czy
terapia z udziatem zwierzat. Novak i wsp. oznaczyli je kolorem
z6ttym, czyli jako metody prawdopodobnie efektywne lub
prawdopodobnie nieefektywne z potrzeba dalszej weryfika-
¢ji ich skutecznosci. Rodzice/opiekunowie prawni wybierali
te metody najrzadziej jako najskuteczniejsze, lecz znaczna
ilos¢ badanych w kazdym z tych przypadkéw potwierdza ich
skutecznos$¢. Na podstawie obu badan mozna wnioskowac,
ze te zabiegi moga by¢ skuteczne, ale jako wsparcie terapii,
a nie jako terapia gtéwna.

W opinii rodzicow/opiekunéw prawnych zajecia dodat-
kowe z psychologiem, logopeda i terapeuta zajeciowym sa
wazne lub bardzo wazne. Za niewazne zajecia z psychologiem
uznato 9% ankietowanych, tyle samo co w przypadku zaje¢
zlogopeda, a prace z terapeuta zajeciowym — 6% responden-
tow. Wyniki te podkreslajg ztozonos¢ MPD oraz konieczno$¢
wieloaspektowego podejscia do terapii. Ponadto rodzice
wyrazaja silng chec¢ spotkania sie ze wszystkimi cztonkami
zespotu rehabilitacyjnego.

Zaden z badanych nie odpowiedziat, ze niewazne jest, aby
terapeuta wyjasnit, na czym bedzie polegata terapia. Kazdy
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Tab. 1. Wybrane pytania kwestionariusza ankiety oraz analiza odpowiedzi ankietowanych rodzicéw/opiekunéw prawnych
dzieci z MPD

Pytanie

Analiza odpowiedzi

Skad dowiadywat(a) sie Pan/Pani o mozliwych sposobach
rehabilitacji dziecka?

Najczestszym Zrédtem informacji o mozliwych sposobach rehabilitacji dziec-
ka z MPD jest lekarz - 47 badanych rodzicow/opiekunéw prawnych uzyska-
to wiedze na temat rehabilitacji wtasnie od lekarzy, 42 - od fizjoterapeutow,
40 - od innych rodzicéw. Z literatury medycznej czy tez internetu wiedze
na temat rehabilitacji dziecka z MPD uzyskiwano rzadziej - odpowiednio 18
i 11 badanych.

Czy uwaza Pan/Pani, ze ilo$¢ ustug rehabilitacyjnych refun-
dowanych przez Narodowy Fundusz Zdrowia jest wystarcza-
jaca, aby zapewni¢ skuteczna realizacje celow rehabilitacji?

Wiekszos¢, tj. 75% rodzicow/opiekunéw prawnych, uwaza, ze ilo$¢ ustug,
z jakich moga korzystac¢ ich dzieci w ramach refundacji Narodowego Fundu-
szu Zdrowia, jest niewystarczajaca.

Ile dni w roku korzysta Pana/Pani dziecko z ustug rehabi-
litacyjnych finansowanych samodzielnie przez Pana/Panig
lub fundacje/inne srodki finansowania?

48 rodzicéw/opiekunéw prawnych korzysta z ustug rehabilitacyjnych finan-
sowanych samodzielnie lub przez fundacje/inne érodki finansowania. Sred-
nia ilo$¢ dni, podczas ktérych pacjenci korzystaja z ustug rehabilitacyjnych
finansowanych samodzielnie lub przez fundacje/inne $rodki finansowania,
wynosi 76 (+ 47). Wiekszos¢, tj. 79% rodzicéw/opiekunéw prawnych, uwa-
za, ze 1lo$¢ ta jest niewystarczajaca. Wedtug tych oséb optymalng $rednia
liczba dni, podczas ktérych odbywatyby sie procedury z zakresu rehabili-
tacji, bytaby srednia wynoszaca 145 dni (minimum to 60 dni, maksymalna
liczba to 365 dni).

Ktéra z form rehabilitacji uwaza Pan/Pani za najbardziej sku-
teczng w odniesieniu do Pana/Pani dziecka? Prosze uporzad-
kowac¢ od najskuteczniejszej do najmniej skuteczne;j.

Najwiecej ankietowanych rodzicéw/opiekunéw prawnych, tj. 32, za najsku-
teczniejsza forme rehabilitacji w odniesieniu do wtasnego dziecka uznato
zabiegi z zakresu fizykoterapii, 26 badanych rodzicéw/opiekunéw praw-
nych wskazato kinezyterapie, 6 - masaz i terapie z uzyciem specjalistycz-
nego sprzetu, 2 - zaopatrzenie ortopedyczne i 1 - rehabilitacje z udziatem
zwierzat. Terapia z uzyciem specjalistycznego sprzetu zostata najczesciej
uznana za najmniej skuteczna sposréd zaproponowanych form rehabilitacji,
40 rodzicéw/opiekunéw prawnych ocenito wspomniang forme terapii jako
te, ktéra w najmniejszym stopniu pomaga ich dzieciom.

Ktdra z metod kinezyterapii uwaza Pan/Pani za najbardziej
skuteczna w odniesieniu do Pana/Pani dziecka?

Metoda NDT-Bobath zostata uznana za najbardziej skuteczng forme kine-
zyterapii przez 32 rodzicéw/opiekunéw prawnych w odniesieniu do ich
dziecka, 18 ankietowanych wskazato ¢wiczenia bierne oraz trening w wo-
dzie, 16 - ¢wiczenia grupowe, 10 - metode Vojty, 9 - integracje sensoryczna
oraz ¢wiczenia na biezni, 8 - metode Peto, 3 - trening sitowy, metode PNF
oraz CIMT wskazato 2 rodzicéw/opiekunéw prawnych. Nikt z badanych nie
wskazat terapii z taSmami Thera-Band za najskuteczniejsza.

Ktdra z metod fizykoterapii uwaza Pan/Pani za najbardziej
skuteczna w odniesieniu do Pana/Pani dziecka?

27 ankietowanych rodzicow/opiekunéw prawnych uznato hydroterapie
jako najbardziej skuteczng forme fizykoterapii w odniesieniu do ich dziecka,
rowniez 27 badanych stwierdzito, ze ich dziecko nie korzystato z wymienio-
nych w ankiecie form fizykoterapii, 16 os6b wskazato muzykoterapie, 6 -
laseroterapie, 3 - magnetoterapie i balneoterapie, 2 - krioterapie oraz jedna
osoba elektroterapie.

Czy uwaza Pan/Pani masaz za skuteczna forme rehabilitacji
w odniesieniu do Pana/Pani dziecka?

Zdecydowana wiekszos¢, tj. 61 badanych, uznata masaz za skuteczna forme
rehabilitacji w odniesieniu do ich dziecka, 5 os6b odpowiedziato przeczaco,
nie byto pacjenta z MPD, ktéry nie korzystat do tej pory z masazu.

Ktdra z form rehabilitacji z udziatem zwierzat uwaza Pan/
Pani za najbardziej skuteczna w odniesieniu do Pana/Pani
dziecka?

Najwiecej ankietowanych rodzicéw/opiekunéw prawnych, tj. 32, wskazato
hipoterapie za najbardziej skuteczng w odniesieniu do ich dziecka, 18 - do-
goterapie, 8 - delfinoterapie oraz 3 osoby felinoterapie. 27 oséb odpowie-
dziato, Ze ich dziecko nie korzystato dotychczas z animaloterapii.

Czy uwaza Pan/Pani zaopatrzenie ortopedyczne za skutecz-
na forme rehabilitacji w odniesieniu do Pana/Pani dziecka?

Wiekszo$¢ ankietowanych, tj. 64, uznata zaopatrzenie ortopedyczne za sku-
teczna forme rehabilitacji w odniesieniu do wiasnego dziecka.

Czy jesli Pana/Pani dziecko tego wymaga, to czy zaopatrze-
nie ortopedyczne powinno by¢ dobierane/modyfikowane
podczas Panstwa pobytu na turnusie rehabilitacyjnym?

Wiekszos$¢ ankietowanych, tj. 63, zadecydowata, ze jesli ich dziecko tego po-
trzebuje, to zaopatrzenie ortopedyczne powinno by¢ dobierane lub modyfi-
kowane podczas pobytu na turnusie rehabilitacyjnym, 2 osoby odpowiedzia-
ty przeczaco, natomiast 3 nie mialy zdania na ten temat.
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Pytanie

Analiza odpowiedzi

Ktérej z form rehabilitacji wedtug Pana/Pani powinno by¢
najwiecej podczas turnuséw rehabilitacyjnych refundowa-
nych przez NFZ?

24 rodzicow/opiekundéw prawnych bioracych udziat w badaniu uznato, ze
najwiecej podczas turnuséw rehabilitacyjnych powinno by¢ kinezyterapii,
z czego 14 oséb wskazato metode NDT-Bobath, 6 - ¢wiczenia bierne, 2 osoby
wskazaly metody specjalne i terapie z uzyciem robota do reedukacji chodu -
Lokomat oraz jedna integracje sensoryczng, terapie z taSmami Thera-Band
i ¢wiczenia na biezni. 15 ankietowanych rodzicéw/opiekunéw prawnych
uznato, Ze najwiecej powinno by¢ zabiegéw z zakresu fizykoterapii, z cze-
go 11 osdéb wskazato hydroterapie, 3 - elektroterapie i 1 - magnetoterapie.
Masaz jako zabieg, ktérego powinno by¢ najwiecej podczas turnuséw reha-
bilitacyjnych, wskazato 13 badanych, a rehabilitacje z udziatem zwierzat
11 osdb: 11 razy wskazano hipoterapie i 5 razy dogoterapie. Dwie osoby
wskazaty muzykoterapie.

Czy istniejg formy terapii, w ktérych chciat(a)by Pan/Pani,
aby Pana/Pani dziecko NIE uczestniczyto podczas turnusu?

Zdecydowana wiekszo$¢ rodzicoéw/opiekunéw prawnych, tj. 55, odpowie-
dziata, Ze nie ma form terapii, w ktérych chcieliby, aby ich dziecko nie uczest-
niczyto. 13 ankietowanych odpowiedziato twierdzaco: 4 razy wymieniono
zajecia grupowe, 2 razy metode Peto i zajecia z psychologiem oraz pojedyn-
czo metode CIMT, Vojty, terapie z taSmami, trening sitowy, terapie reki, zaje-
cia na platformach stabilometrycznych oraz zajecia z logopeda.

Jak wazne jest dla Pana/Pani, aby terapeuci wyjasniali
Panu/Pani, na czym bedzie polegata rehabilitacja?

Odpowiednio 54 i 14 ankietowanych rodzicéw/opiekunéw prawnych odpo-
wiedziato, Ze jest dla nich bardzo wazne lub wazne, aby terapeuci wyjas$niali,
na czym bedzie polegata rehabilitacja. Nikt nie uznal, Ze jest to niewazne.

Jak wazne s3 dla Panstwa zajecia dodatkowe z psycholo-
giem, logopeda czy terapeutg zajeciowym?

Zajecia z psychologiem uznato za bardzo wazne 35 ankietowanych rodzi-
céw/opiekunéw prawnych, 22 za wazne i 6 za niewazne. Zajecia z logopeda
za bardzo wazne uznato 48 badanych, 10 za wazne i 6 za niewazne. Zajecia
7z terapeuta zajeciowym uznato za bardzo wazne 50 ankietowanych, 11 za
wazne i 4 za niewazne.

Czy zajecia dodatkowe (z psychologiem, logopedg, terapeu-
ta zajeciowym) podczas turnusu rehabilitacji powinny by¢
prowadzone kazdego dnia?

Wiekszos¢, tj. 44 ankietowanych rodzicow/opiekundéw prawnych, uwaza, ze
zajecia dodatkowe powinny by¢ prowadzone codziennie, natomiast wedtug
23 badanych nie musza one odbywac sie codziennie.

Ile razy Pana/Pani zdaniem powinno mie¢ miejsce badanie
lekarskie zwigzane z procesem rehabilitacji podczas 3- i/
lub 6-tygodniowego turnusu rehabilitacji?

Podczas 3-tygodniowego turnusu 14 ankietowanych odpowiedziato, ze ba-
danie lekarskie zwigzane z procesem rehabilitacji powinno mie¢ miejsce
raz, 38 oséb uwaza, ze 2 razy i 11 - 3 razy. Podczas 6-tygodniowego turnusu
2 osoby uznaty, ze badanie lekarskie powinno mie¢ miejsce raz, 15 oséb -
2 razy, 18 - 3 razy, 6 - 4 razy oraz 4 - 6 razy.

Czy podczas pobytu na turnusie rehabilitacyjnym chciat(a)by
Pan/Pani mie¢ mozliwo$¢ spotkania sie jednoczesnie ze
wszystkimi cztonkami zespotu rehabilitacyjnego Pana/Pani
dziecka i porozmawiac na temat prowadzonej terapii?

62 ankietowanych rodzicow/opiekunéw prawnych wyraza che¢ spotkania
sie ze wszystkimi czlonkami zespotu rehabilitacyjnego, z czego 18 oséb
chciatoby spotkac sie z kazdym z osobna. Sze$ciu ankietowanych odpowie-
dziato przeczaco.

z rodzicéw/opiekunéw prawnych uznaje to za istotne lub
bardzo istotne. Wyniki badania potwierdzajag model relacji
miedzy rodzicem/opiekunem prawnym a terapeuta przed-
stawiony w przegladzie Kruijsen-Terpstra i wsp. (18), pole-
gajacy na otwartej komunikacji i wspolnym podejmowaniu
decyzji. We wspomnianym przegladzie rodzice/opiekunowie
prawni wyrazili che¢ dzielenia odpowiedzialnosci oraz wspot-
pracy z terapeuta, zwtaszcza podczas wyznaczania celéw.
Dodatkowo podkreslili wage umozliwienia im podejmowa-
nia wiasnych decyzji, ktére beda wspierane przez terapeute.
Podobne wyniki otrzymali Odman i wsp. (19) — mianowicie
wykazali, ze dla rodzicéw/opiekunéw prawnych bardzo
wazne jest, aby terapeuta miat czas na komunikacje, a takze
rozumiat najwazniejsze problemy i potrzeby dziecka i liczyt
sie z nimi. Wedtug miedzykulturowego badania przeprowa-
dzonego przez Jindal i wsp. (20) zaréwno rodzice z Indii, jak

i zKanady wyrazili potrzebe otrzymywania informacji w celu
lepszego usprawniania dziecka, pomimo réznic w nastawie-
niu na efekty leczenia struktur i funkgcji ciata.

Sugerowane jest, ze wczesne przekonania rodzicow/
opiekundéw prawnych na temat leczenia dziecka moga miec
znaczacy wpltyw na uczestnictwo w terapii oraz jej efekty,
dlatego wazne jest poznanie i zrozumienie ich do$wiadczen
z dotychczasowa terapig, co moze pomdc w ustaleniu potrzeb
rodziny oraz pézniejszym angazowaniu jej w terapie (19).
Kruijsen-Terpstra i wsp. (21) w innej pracy donoszg o zmienia-
jacych sie potrzebach rodziny na przestrzeni czasu. Z relacji
rodzicéw wynika, ze na poczatku, kiedy jeszcze nie znali
dobrze wszystkich aspektéw diagnozy ich dziecka, trudno
im byto zadawac¢ konkretne pytania i doceniali, kiedy to tera-
peuta przejmowat inicjatywe oraz dostarczat im informacje.
W pierwszych fazach terapii rodzice zgtaszali brak gotowosci
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do bycia angazowanymi w rehabilitacje swoich dzieci, a takze
wazny byt dla nich czas pozwalajacy na zbudowanie relacji
z terapeuta (18). Wyrazali oni takze potrzebe wsparcia pod-
czas przejscia z opieki neonatalnej na rehabilitacje, gdyz mu-
sieli sie przystosowac emocjonalnie oraz fizycznie do nowo
zaistniatej sytuacji i jednoczesnie chcieli wiedzie¢, czego
moga sie spodziewac (22). Rodzice do$wiadczali uczucia nie-
wystarczalnosci, poczucia winy i braku pewnosci siebie, a gdy
cele nie byty realizowane, tracili nadzieje. Zdobyta poprzez
uczestnictwo w terapii wiedza i zrozumienie choroby dziecka
pozwolity na poprawe ich pewnosci siebie, motywacji oraz
kompetencji (18, 19). Z pracy @ien i wsp. (23) wynika, ze za-
rowno rodzice, jak i terapeuci cenig mate i osiggalne cele oraz
fatwos¢ podjecia krokédw umozliwiajacych stosowanie metod
terapeutycznych w czynnosciach dnia codziennego. W tym
badaniu rodzice takze dostrzegli, ze aktywne zaangazowanie
W wyznaczanie oraz realizowanie celéw rehabilitacji zwieksza
ich poczucie kompetencji oraz wspotpracy z terapeuta. Takze
z badania Kavlak i wsp. (24) wynika, ze edukacja rodzicéw jest
bardzo waznym elementem, ktéry pomaga im radzi¢ sobie
z trudnosciami wychowywania dziecka z MPD, a takze istnieje
koniecznos¢, aby kontynuowali oni rehabilitacje w domu.
Wspotpraca z rodzing powinna rozpocza¢ sie od ustale-
nia, co dla rodzicéw oznacza uczestnictwo w terapii. Czes¢
rodzicow wyraza zdecydowang chec otrzymywania wiekszej
ilosci informacji, lecz niektérzy nie czuja takiej potrzeby (21).
Nieobecnos$¢ rodzicéw podczas terapii sprawia, ze trudniej-
szym staje sie dla terapeuty ustalenie potrzeb rodziny, wspie-

ranie rodzicow w zdobywaniu pewnosci siebie w kontekscie
terapii oraz przekazywanie im wiedzy na temat choroby ich
dziecka oraz jego stanu, lecz rodzice w rézny sposéb ocenia-
ja znaczenie podejécia skoncentrowanego na rodzinie, co
podkresla istote uwzglednienia niepowtarzalnosci rodziny
i dostosowania relacji (25).

Brak ilosciowego potwierdzenia, ilu rodzicéw/opiekundw
prawnych bierze udziat w terapii, stanowi jedno z ograniczen
badania. Kolejne badania nalezatoby wzbogacic takze w opi-
nie pacjentéw - jesli to mozliwe, jako gtéwnych odbiorcow
leczenia, na temat tego, czy chca, aby ich rodzice/opieku-
nowie prawni byli obecni podczas terapii oraz jakie jest ich
zdanie o samej terapii. Istotne jest wigczenie pacjentéw
w proces wyznaczania celéw, gdyz moga one rézni¢ sie od
tych, ktére sa wazne w opinii rodzicéw. Badania dowodza,
ze rodzice maja tendencje do zanizania oceny jakosci zycia
dzieci z MPD (26).

WNIOSKI

Jedna z dodatkowych, niemierzonych obserwacji niniej-
szego badania jest nieznajomo$¢ nomenklatury medycznej
przez rodzicow/opiekundédw prawnych dzieci z MPD. W odpo-
wiedziach na pytania widoczne byto zamienne stosowanie
pojec fizjoterapia” i ,fizykoterapia’, co moze znacznie wpty-
wac na wyniki przedstawionej pracy. Wieksza znajomos¢
i Swiadomos¢ rodzicow/opiekunéw prawnych na temat
metod rehabilitacji mogtaby zapobiec stosowaniu tych pojec
jako synoniméw.
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