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Care and rehabilitation of child with myelomeningocele

STRESZCZENIE
Wstep. Przepuklina oponowo-rdzeniowa zajmuje szczegdlne miejsce wsrdd wad wrodzonych uktadu nerwowego. Jest przyczyng znacz-
nego opdZznienia rozwoju motorycznego dziecka.
Cel pracy. Celem pracy byta analiza rozwoju psychomotorycznego dziewczynki z przepukling oponowo-rdzeniowa oraz ocena wptywu
wczesnie wprowadzonej prawidtowej pielegnadji i rehabilitacji na jej rozwaj.
Materiat i metody. Badaniem objeto 2-letnig dziewczynke z wrodzong wadg rozwojowa pod postacig otwartej przepukliny oponowo-
rdzeniowej w okolicy ledZwiowo-krzyzowej, zaopatrzonej operacyjnie w pierwszej dobie zycia. W pracy wykorzystano studium indywidu-
alnego przypadku dziecka, dokonano oceny jej rozwoju pod wzgledem ruchowym, funkcjonalnym i psychicznym.
Wyniki i wnioski. Stwierdzono, Ze niewatpliwie wczesne usprawnianie i pielegnacja wptywaja na hamowanie patologicznych odruchéw
wczesno dzieciecych, utatwiaja powstawanie fizjologicznych wzorcdw ruchowych i stymuluja rozwdj psychoruchowy dziecka. Stopien
osiggnietej lokomodji jest zdeterminowany w znacznej mierze poziomem uszkodzenia rdzenia.
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ABSTRACT
Introduction. Hernia meningo — core occupies a special place among the birth defects of the nervous system. It causes significant delay of
the motor development of a child.
Aim of the study. The aim of this study was to analyze the psychomotor development of arthrogryposis, myelomeningocele — core girl and
to assess the impact of early introduced correct care and rehabilitation on her development.
Material and methods. The study covered a two-year old girl with a congenital malformation in the form of an open meningo-spinal hernia
in the lumbar area — the cross, fitted surgically on the first day of her life. This work includes the study of an individual case of the child,
assessing her development in terms of mobility, living functions and psychology.
Results and conclusions. It was found beyond doubt that an early improvement and care affect the inhibition of pathological reflexes of
early childhood, facilitate the formation of physiological movement patterns and stimulate child’s psychomotor development. Achieved
degree of locomotion is determined largely by the level of injury.
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Wstep Wady te, obok urazéw i nowotwordw, sa najczestsza
Wady wrodzone uktadu nerwowego, w tym przepu-  przyczyna zgondw, niepelnosprawnosci i obnizenia

kliny oponowo-rdzeniowe, stwierdza si¢ u 1-2 dzieci  jakoSci zycia dzieci. CzgSciej dotkniete sa nimi dzieci

na 1000 zywo urodzonych. W liczbach bezwzglednych  plci zefiskiej niz meskie;j.

w Polsce rocznie rodzi si¢ okoto 1200-1500 dzieci do- Etiologia wad cewy nerwowej nie jest jednoznacznie

tknietych wada cewy nerwowej. sprecyzowana. Gléwnymi czynnikami powodujacymi
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powstanie wady sa czynniki genetyczne uzaleznione
od wpltywu czynnikéw Srodowiskowych, takich jak: niedo-
bor witamin A iE, niedobdr kwasu foliowego, niedobor
kwasu pantotenowego, niedotlenienie, infekcje wirusowe,
promieniowanie jonizujace i chemioterapeutyki [1, 2].

Dziecko urodzone z przepukling oponowo-rdzeniowa
jest dzieckiem niepelnosprawnym. Nasilenie zaburzen
moze by¢ roznorodne, niektore dzieci moga chodzi¢ sa-
modzielnie i czgéciowo kontrolowaé funkcje wydalnicze,
inne do poruszania si¢ potrzebuja specjalnych aparatow
stabilizujacych porazone koniczyny dolne, kul Iub balko-
nikéw, najciezej poszkodowane dzieci moga poruszaé
si¢ tylko za pomoca wozka inwalidzkiego.

Bardzo wazne jest wezesne usprawnianie i prawidto-
wa pielegnacja dziecka od momentu narodzin do do-
rostosci. Celem rehabilitacji jest maksymalna poprawa
sprawnosci ruchowej dziecka, zmniejszenie deforma-
cji kosci i stawow, stymulacja rozwoju intelektualnego,
integracja Srodowiskowa.

Nastepstwami przepukliny oponowo-rdzeniowej sa:
— neurogenny pecherz moczowy/uszkodzony oSrodek

oddawania moczu,

— zaburzenia czynnoSci przewodu pokarmowego,

— zaburzenia czucia glebokiego i powierzchniowego,

— deformacja stawéw koficzyn dolnych i kregostupa,

— zaburzenia unerwienia mi¢éni i trudnoSci w poru-
szaniu si¢,

— rozszczep podniebienia,

— wodogtowie u ponad 80% dzieci [2, 3].

Rokowanie co do mozliwoSci uzyskania lokomocji
w pozycji pionowej zalezy od umiejscowienia wady. Dane
z piSmiennictwa wykazuja, ze wigkszy wplyw na zaburze-
nia rozwoju ma aktywne wodogtowie niz poziom uszko-
dzenia rdzenia. Powiktania zwigzane z obecnoscia zastawki
komorowo-otrzewnowej, takie jak zapalenie opon mo-
zgowo-rdzeniowych i mézgu wplywaja na opdznienie roz-
woju umystowego, sa przyczyna padaczki, Slepoty
iwznacznym stopniu zwigkszaja $miertelno$¢ [4]. Tak wiec
obecno$¢ wodoglowia i powiktania zwigzane z zastawka
komorowo-otrzewnowa pogarszajg rokowanie [5].

Nalezy wzia¢ pod uwage, ze w przepuklinie opono-
wo-rdzeniowej pewne uszkodzenia sa nieodwracalne.
Jednak duze mozliwosci kompensacyjne rozwijajace-
go si¢ mdzgu stwarzajg realng szans¢ na poprawe sta-
nu psychofizycznego niepetnosprawnego dziecka, dla-
tego kompleksowe usprawnianie powinno si¢ rozpo-
czac jak najwczesniej [6].

Juz przed trzydziestu laty sugerowano, ze przyjmo-
wanie przez matke w czasie cigzy pewnych witamin ma
wplyw na czg¢sto$¢ wystepowania cigzkich malformacji
ptodu. Liczne badania dowiodly, ze kwas foliowy od-
grywa kluczowa rolg w rozwoju oSrodkowego uktadu
nerwowego (OUN) w pierwszych tygodniach cigzy [7].

W 1997 roku Minister Zdrowia i Opieki Spoteczne;j
powotat grupe polskich ekspertéw, ktéra przeanalizo-
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wata dotychczasowy dorobek naukowy na temat poten-
cjalnych mozliwosci profilaktyki wad cewy nerwowej,
zalecita ona, aby wszystkie kobiety w wieku rozrodczym,
ktoére moga zaj$¢ w ciaze niezaleznie od normalnej diety
spozywaly dodatkowo 0,4 mg kwasu foliowego dzien-
nie w celu zapobiegania wystapienia u ich potomstwa

wad cewy nerwowej [1].

Przepuklina oponowo-rdzeniowa stwierdzona po
urodzeniu dziecka niesie ze soba konsekwencje dla jego
dalszego rozwoju. Nastepstwa te dotycza zaréwno sfe-
1y fizycznej, jak i psychicznej, utrzymuja si¢ przez cate
jego zycie [8].

Decydujace znaczenie co do rokowania i dalszego
rozwoju dziecka ma weczesne wykrycie przepukliny opo-
nowo-rdzeniowej u ptodu. Mozliwe jest to na podsta-
wie badania USG ptodu. OkreSlenie na podstawie ba-
dan obrazowych stopnia uszkodzenia rdzenia oraz stop-
nia zaawansowania wodogtowia pozwala na wybor
metod leczenia [9]. Wybor migdzy leczeniem wewnatrz-
macicznym a operacjg wykonywana po urodzeniu za-
lezy od rozleglo$ci wady [8].

Dziecko z przepukling oponowo-rdzeniowg musi by¢
objete wielospecjalistyczna opieka. W sktad zespotu
interdyscyplinarnego sprawujacego opieke nad dziec-
kiem wchodza; pediatra, pielegniarka, psycholog, ne-
frolog, ortopeda, chirurg, neurolog, okulista, rehabili-
tant. Konsultacje u specjalistéw w pierwszym roku zycia
dziecka odbywaja si¢ raz w miesiacu, a u rehabilitanta
co trzy tygodnie [10].

Najwazniejsza w procesie leczenia i usprawniania
w pierwszym okresie zycia dziecka jest jego prawidtowa
pielegnacja sprawowana przez pielegniarke na oddzia-
le, a nastgpnie kontynuowana przez rodzicéw w domu.
Pielggniarka edukuje rodzicéw w zakresie prawidtowej
pielegnacji, udziela wsparcia oraz wskazéwek dotycza-
cych pielgegnacji niemowlegcia. Edukacje prowadzi
w sposdb ciagly, przekazujac odpowiednie informacje
o chorobie dziecka, umozliwia nabycie potrzebnych
umiejetnosci w zakresie pielegnowania, usprawniania.

Sposéb wykonywania czynnosci pielegnacyjnych jest
dobierany indywidualnie dla kazdego dziecka stosow-
nie do mozliwosci i zdolnoSci jego rodzicéw. Podsta-
wowe zasady pielegnacji i rehabilitacji pozostaja uni-
wersalne. Zasadniczymi elementami stanowigcymi
o skutecznosci wszelkich sposobow realizacji czynnoSci
dnia codziennego sa:

— poczucie bezpieczenstwa, wielokierunkowo$¢ od-
dzialywania poprzez aparat wzrokowy, stuchowy,
réwnowagi, wech i dotyk;

— stymulacja aktywnego uczestniczenia dziecka podczas
wykonywania czynnoSci pielegnacyjnych, prowokowa-
nie na przyklad wyciggania raczek po zabawke;

— skuteczno$¢ i celowo$¢ naszych dzialan, pozycja
dziecka nie moze by¢ nieustannie poprawiana, musi
ono czu¢ pewnos$¢ naszych ruchéw [11, 12].
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Najpowszechnie] stosowane metody neurofizjologicz-
ne w wielu krajowych oSrodkach rehabilitacji to metoda
Vojty i metoda NDT-Bobath. Przeglad piSmiennictwa wska-
zuje wyraznie na dominacj¢ tych dwoch metod w uspraw-
nianiu dzieci z przepukling oponowo-rdzeniowa [13].

Wiasciwy stosunek rodzicow do dziecka niepelno-
sprawnego ma szczegllne znaczenie, decyduje o ce-
chach osobowos$ci, umiejetnosci harmonijnego wspot-
zycia z innymi, wplywa na zmniejszenie skutkéw nie-
petnosprawnodci [14, 15].

Okresy zycia rodziny, w ktdrej pojawito si¢ dziecko
niepelnosprawne.

— Pierwszy okres — jest to czas radosci, marzen i pla-
néw w oczekiwaniu na narodziny dziecka. Jest to
jedyny okres, ktory przezywaja tak samo jak rodzi-
ce dziecka zdrowego;

— Drugi okres — czas po narodzeniu dziecka i diagno-
zie lekarskiej, w ktérym dominuja uczucia, takie jak:
szok, rozpacz, poczucie krzywdy, bezradnoSci.;

— Tizeci okres — kryzys emocjonalny.

— Czwarty okres — pozorne przystosowanie si¢ do sy-
tuacji;

— Piaty okres — konstruktywne przystosowanie si¢ do
sytuacji.

Przedstawione wyzej okresy sa ujeciem modelowym.
Moga trwaé dhtuzej lub krécej, moga by¢ mniej lub bar-
dziej wyrazone, niemniej jednak zawsze wystepuja.
Trzeba tu nadmienié, ze niekiedy jest tak, ze rodzice
nie dochodza do okresu konstruktywnego przystoso-
wania si¢, trwaja w poczuciu beznadziejnosci i w koficu
dochodza do wniosku, ze nic nie da si¢ zrobi¢. Pomdce
dziecku moga tylko ci rodzice, ktérzy wyjda z przezy¢
paralizujacych ich funkcjonowanie [16].

Nadrzgdna role w rozwoju osobowosci i procesie
rehabilitacji dziecka z przepukling oponowo-rdzeniowa
odgrywaja rodzice. Wieloletnie usprawnianie najlepiej
przebiega w domu rodzinnym, gdzie odpowiednio przy-
gotowani rodzice pod kierunkiem specjalistow pro-
wadza rehabilitacje dziecka.

Aby rehabilitacja przebiegata prawidlowo, rodzice
musza pozna¢ ograniczenia i mozliwoSci dziecka, za-
akceptowac je i unikaé przeceniania lub niedocenia-
nia tych mozliwosci. Musza pamigtaé, ze wlasciwy sto-
sunek do dziecka jest warunkiem jego pomyslnej reha-
bilitacji, prowadzonej przez specjalistow: lekarzy, psy-
chologéw, pedagogéw, rehabilitantéw.

To wazne zadanie stojace przed rodzicami dziecka
z przepukling oponowo- rdzeniowa wymaga od nich wie-
le sit i motywacji do pracy. Aby spetnic je dobrze, sto-
sunki wewnatrzrodzinne musza uktadac si¢ prawidtowo.

Mozliwosci rehabilitacji sa bardzo duze i moga spra-
wié, ze dziecko mimo swej niepetnosprawnosci, bedzie
prowadzilo normalne zycie — bedzie si¢ bawié, uczy¢,
a w przysztodci pracowac i zy¢ szczesliwie w spoleczen-
stwie [14, 17, 18].

Postawy rodzicéw wobec dziecka niepelnosprawne-
go mozna podzieli¢ na dwie grupy:
— pozytywne sprzyjajace rozwojowi dziecka i wspoma-
gajace proces rehabilitacji, czyli;
* akceptacja dziecka,
* wspoéltdziatanie z dzieckiem,
e dawanie dziecku rozumnej swobody,
* uznawanie praw dziecka;
— negatywne hamujace rozw6j dziecka i proces reha-
bilitacji, czyli:
e postawa unikania,
* postawa odrzucenia,
* postawa nadmiernych wymagan,
e postawa nadmiernego chronienia.
Wymienione wyzej postawy negatywne mogg Spowo-
dowaéw zyciu dziecka nieodwracalne szkody [14, 19, 20].
Cel pracy
Celem niniejszej pracy byla analiza rozwoju moto-
rycznego dziecka urodzonego z przepukling oponowo-
rdzeniowa, poprzez okreslenie:
— jaki wptyw na lokomocje¢ dziecka mialy zastosowa-
ne metody usprawniania?
— w jakim stopniu prawidlowa pielggnacja niemow-
lgcia z przepukling oponowo-rdzeniowa wplywa na
poziom rozwoju psychomotorycznego?

Materiat i metody
Badaniem objeto 2-letnia dziewczynke z wrodzona wada
rozwojowa pod postacig otwartej przepukliny oponowo-
rdzeniowej w okolicy ledZzwiowo-krzyzowej, zaopatrzonej
operacyjnie w pierwszej dobie zycia w Klinice Chirurgii
i Urologii Dzieci i Mlodziezy w Gdansku. Dziecko urodzi-
fo sie 16 stycznia 2009 roku w szpitalu w Gdansku. Badanie
przeprowadzono w Szpitalu Specjalistycznym w Koscierzy-
nie, na Pododdziale Rehabilitacji i Ortopedii Dziecigcej,
wykorzystano nastepujace techniki badawcze:
— szczegOlowy wywiad z matka dziecka,
— analiza dokumentacji medycznej,
— obserwacja i badanie aktualnego stanu funkcjonal-
nego i rozwoju psychoruchowego dziecka.

Wyniki

Dwuletnia dziewczynka urodzona w 37. Hbd ciazy,
droga ciecia cesarskiego z wrodzona wada rozwojowa
uktadu nerwowego pod postacia przepukliny opono-
wo-rdzeniowej okolicy ledZwiowo-krzyzowej, wodogto-
wiem i wiotkoscia koficzyn dolnych. Waga urodzenio-
wa dziecka — 2850 g, obwod gtowy — 37,5 cm, obwod
klatki piersiowej — 31 cm, dlugos¢ ciata — 43 cm.

Oceniono ja w skali Apgar: po 1 min — 5 pkt, po
3 min — 6 pkt, po 5 min — 8 pkt.

W pierwszej dobie po urodzeniu przekazana na
Oddziat Chirurgii, na ktérym przeprowadzono zabieg
operacyjny przepukliny oponowo-rdzeniowej. Przebieg
pooperacyjny powiktany zakazeniem uktadu moczowe-
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go oraz opdznionym gojeniem si¢ rany pooperacyjne;.
W trakcie hospitalizacji obserwowano narastanie wo-
doglowia. Dziecko zakwalifikowano do leczenia ope-
racyjnego. W trzecim tygodniu Zycia wszczepiono uktad
przeciekowo-komorowo-otrzewnowy. Dalsza hospita-
lizacja przebiegata bez powiktan. Nie obserwowano
klinicznych cech zakazenia OUN.

W badaniu CUM stwierdzono pecherz wydhuzony, po-
licykliczny — neurogenny. Cewka moczowa prawidtowa.
Nie stwierdzono reflukséw pecherzowo-moczowodowych.

W 30. dobie zycia dziewczynke wypisano do domu
z zaleceniami:

— kontynuacji antybiotykoterapii,

— pomiaru obwodu glowy raz w tygodniu,

— cewnikowania pecherza moczowego 5 razy na dobg,

— wykonania badania urodynamiczego.

Matka realizowata zalecenia poszpitalne. U dziec-
ka bardzo cze¢sto dochodzi do zakazef ukltadu moczo-
wego. Otrzymuje na state Furagin, Ditropan. Dziew-
czynka kilkakrotnie hospitalizowana z powodu ostre-
go odmiedniczkowego zapalenia nerek.

Na Pododdzial Rehabilitacji Dziecigcej w KoScie-
rzynie po raz pierwszy przyjeto ja w trzecim miesiacu
zycia. W badaniu fizykalnym widoczne byly blizny po-
operacyjne w okolicy ledZzwiowo-krzyzowej i na gtowie.
Dziewczynka demonstrowata asymetryczne utozenie
ciala, uktadata si¢ na prawym boku z przykurczem le-
wego boku, koficzyny gérne w utozeniu dowolnym, kon-
czyny dolne w ulozeniu ,,zabki”, w pozycji pronacyjnej
nie unosita glowy, obwody koficzyn symetryczne, ruchy
w konczynach gérnych aktywne, rozlany brzuch, mied-
nica sko$na, napig¢cie mig§niowe obnizone w koficzynach
dolnych i tutowiu, brak ruchéw czynnych z miesni kon-
czyn dolnych i obreczy biodrowej, wodzita wzrokiem
za przedmiotem, reagowata na dzwigki.

Po konsultacji ortopedycznej stwierdzono zwichnig-
cie stawu biodrowego lewego, do leczenia zastosowa-
no szyn¢ Koszli, leczenie kontynuowano do ukoncze-
nia pierwszego roku zycia. Wprowadzono rehabilita-
cje, zastosowano nizej wymienione zabiegi:

— masaz r¢czny uruchamiajacy blizny na tulowiu,
masaz klasyczny koficzyn dolnych;

— ¢wiczenia bierno-czynne koficzyn goérnych, ¢wicze-
nia bierne konczyn dolnych;

— uktadanie korekcyjne na lewym boku, ¢wiczenia
specjalne, rozcigganie lewego boku i ulozenia ko-
rekcyjne miednicy, stymulacja unoszenia i kontroli
glowy, stymulacja funkcji koficzyn gérnych, na bli-
zny zastosowano lampe¢ Bioptron.

Po zakonczeniu rehabilitacji dziewczynke wypisano
do domu z zaleceniem dalszego usprawniania rucho-
wego oraz kontynuacji wizyt kontrolnych u specjalistow.
Matka regularnie, co trzy miesigce zgtasza si¢ z dziec-
kiem na oddziat w celu usprawniania corki.

Matka ma obecnie 23 lata, wyksztalcenie Srednie, nie
pracuje, mieszka z corka u swoich rodzicéw. Dziecko wy-
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chowuje sama. Ciaza przebiegala prawidlowo, matka re-
gularnie zglaszata si¢ na wizyty kontrolne do ginekologa.
W 6. miesiacu cigzy dowiedziala si¢, ze urodzi dziecko
z przepukling oponowo-rdzeniowa. Lekarz przedstawit re-
alny stan dziecka i ztg prognoze dotyczaca jego rozwoju.
Zasugerowal aborcje. Wiadomos¢ ta wywotata u matki
szok emocjonalny, przerazenie, Igk i rozpacz. W tej trau-
matycznej sytuacji pozostawiona sama sobie, zrozpaczo-
na, z poczuciem bezradnodci i Iekiem o przysztosé, zdecy-
dowata si¢ urodzi¢ dziecko. Warto zaznaczy¢, ze w tym
trudnym okresie matka nie otrzymata zadnego wsparcia
ze strony psychologa czy psychoterapeuty, nikt jej tego
nie zaproponowal i jest to ewidentne zaniedbanie. Jedy-
nym wsparciem w tym trudnym dla niej okresie byli jej
rodzice. Matka przy pierwszym kontakcie wymagata
wsparcia psychologa i calego zespolu terapeutycznego.
Czesto plakala, izolowala si¢ w sali, byta przygnebiona i wy-
cofujaca sig¢, nie nawigzywata kontaktu z innymi matka-
mi. W procesie rehabilitacji uczestniczyta chetnie. Obec-
nie matka jest osobg bardziej otwarta, ch¢tnie rozmawia.
Jednak przez caly czas tkwi w niej poczucie winy, ze to
z jej powodu dziecko jest obcigzone wada, poniewaz nie
przyjmowata kwasu foliowego. Rehabilitacja, konsulta-
cje specjalistyczne, badania, codzienna pielegnacja, die-
ta, sprzet, wszystko to wiagze si¢ zwigkszonymi wydatka-
mi, co powoduje, ze obraz budzetu matki rysuje si¢ pesy-
mistycznie. Laczny dochdd wynosi 1100zt. miesi¢cznie.
Gdyby nie pomoc rodzicéw, u ktérych mieszka rehabili-
tacja dziecka bylaby niemozliwa.

Wyniki

Dane dotyczace stanu somatycznego i psycho-spo-
lecznego dziecka pochodza z dnia 3 marca 2011 roku.
Analizy i oceny rozwoju psychomotorycznego dokona-
no podczas pobytu dziecka na Pododdziale Rehabili-
tacji Dziecigcej w KoScierzynie.

Rozpoznanie: stan po leczeniu operacyjnym prze-
pukliny oponowo-rdzeniowej odcinka L-S.

Ocena ubytkéw sprawnosci fizycznej

Niedowtad wiotki koficzyn dolnych, wodogtowie,
stan po zalozeniu zastawki, pecherz neurogenny, zwich-
ni¢cie neurogenne stawu biodrowego lewego, zez zbiez-
ny. Obnizone napigcie w koficzynach dolnych i tuto-
wiu, zaburzenia czucia w obrgbie konczyn dolnych
imiednicy. Skrécenie dhugosci wzglednej konczyny dol-
nej lewej, skoSne ustawienie miednicy, ograniczenie
odwodzenia w stawie biodrowym lewym, skrzywienie
kregostupa ThL (zaopatrzone gorsetem), sladowe czyn-
ne ruchy wyprostu stawu kolanowego prawego oraz
palcow stopy lewej. Widoczna blizna pooperacyjna
w okolicy ledZwiowo-krzyzowe;.

Dziewczynka porusza si¢ na wozku inwalidzkim
z pomoca drugiej osoby, probuje poruszac si¢ w pozy-
cji siedzacej wokot whasnej osi. Posadzona siedzi samo-
dzielnie, probuje siada¢ samodzielnie z podparciem na
lewej koficzynie gdrnej z wyzszym utozeniem tutowia,
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do siadu podnosi si¢ samodzielnie z lezenia na brzu-
chu przez prawy bok, sprawnie uzywa rak.

Dziecko bardzo dobrze porozumiewa si¢ z matka,
reaguje uSmiechem na kontakt z innymi dzieémi, wy-
powiada dwanascie stéw, zach¢cona aktywnie uczest-
niczy w zabawach zespotowych.

Program usprawniania:

— wzmocnienie sily mig§niowej i poprawa budowania
funkcji ruchowych,

— mobilizacja tkanek migkkich lewego boku ciata,

— poprawa funkcji siadania z lezenia na plecach
1 z lezenia na brzuchu,

— poprawa funkcji podporowe;j,

— poprawa utrzymania gtowy w przestrzeni przy zmia-
nie pozycji, obciazanie stron ciala,

— poprawa réwnowagi w obecnych funkcjach ruchowych.

Zastosowano ¢wiczenia bierne koficzyn dolnych,
éwiczenia czynne z oporem konczyn gérnych, éwicze-
nia czynne migsni tutowia, ¢wiczenia rownowazne, za-
biegi fizykalne, zajecia z psychologiem (tab. 1).

Dyskusja

Opieka nad dzieckiem z przepuklina oponowo-rdze-
niowa powinna byc interdyscyplinarna, a jej gtéwnym ce-
lem jest osiagni¢cie maksymalnej niezaleznosci funkcjo-
nalnej. W przepuklinie oponowo-rdzeniowej pewne uszko-
dzenia sa nieodwracalne, jednak duze mozliwoSci kompen-
sacyjne moOzgu stwarzaja realna szans¢ na poprawe stanu
psychofizycznego dziecka, dlatego kompleksowe uspraw-
nianie powinno by¢ rozpoczete jak najwezesniej.

Metody neurofizjologiczne stosowane w programie
usprawniania dzieci z przepuklina oponowo-rdzeniowa
utatwiaja osiagniecie petnej pionizacji i samodzielne-
go chodu, zwlaszcza przy lokalizacji ledZzwiowo-krzy-
zowej uszkodzenia rdzenia.

Nie stwierdzono istotnych zalezno$ci migdzy wybrang
metoda usprawniania a tempem rozwoju motorycznego.
Przeglad piSmiennictwa potwierdzony wlasnymi spostrze-
zeniami wskazuje wyraznie na dominacj¢ dwdch neurofi-
zjologicznych metod: Vojty i NDT-Bobath.

Opieka prenatalna, rozumiana jako kontakt pomoc-
niczy czy wspomagajacy powinna doprowadzi¢ matke
do zrozumienia probleméw zwiazanych z narodzinami
niepelnosprawnego dziecka. Czas ten powinien by¢ wy-
korzystany na udzielenie szeroko rozumianego wspar-
cia i pomoc w pogodzeniu si¢ z mySla, ze wymarzone
dziecko nie istnieje oraz przebudowania drgczacego py-
tania: dlaczego ja?”. Brak pomocy psychologicznej
w okresie prenatalnym powoduje dtugofalowe skutki
dla matki i jej kontaktéw z otoczeniem.

Powyzsze fakty potwierdzaja liczni autorzy w swo-
ich pracach badawczych. Brak profesjonalnej opieki
nad rodzinami dzieci z przepukling oponowo-rdze-
niowa przyczynit si¢ do zaniedban w wypelianiu funk-
cji opiekuficzo-zabezpieczajacej, stad wielu rodzinom
towarzyszylo poczucie osamotnienia.

Szczegdlne zaniedbania mozna dostrzec w zakresie
wsparcia emocjonalnego ze strony psychologa czy psy-
choterapeuty. Poradnictwo umozliwitoby lepsze wypet-
nienie funkcji opiekunczych poprzez podnoszenie
umiejetnosci pielegnacyjnych i poszerzenie wiedzy
o istocie choroby [18].

Aby spelniona byla zasada Polskiej Szkoty Rehabi-
litacji — wczesne rozpoczynanie rehabilitacji, jej cia-
gloé¢ i kompleksowos¢, nalezy wypracowaé model sku-
tecznej, kompleksowej opieki specjalistycznej nad
dzieckiem i jego rodzina.

Konieczne jest wlaSciwe informowanie rodzicow
o mozliwosciach rozwojowych niepetnosprawnego dziec-
ka. Nalezy przygotowac stuzby medyczne do nalezycie
zorganizowanej formy wsparcia, ze szczegdlnym zwro-
ceniem uwagi na sfer¢ emocjonalna.

Niemal wszystkie rodziny wymagaja wsparcia finanso-
wego. Nawet przy najwickszej mitosci i zaangazowaniu si¢
rodzicéw w proces rehabilitacji, bariery finansowe moga
by¢ przyczyna zaniedban decydujacych o przysztosci dziec-
ka. Duze znaczenie w przezwyci¢zaniu wielu probleméw
i sytuacji kryzysowych moga mie¢ grupy wsparcia, stowarzy-
szenia i inne formy umozliwiajace wspieranie si¢ [15, 17].

Wskazana jest popularyzacja wiedzy o faktycznych pro-
blemach rodzin w srodkach masowego przekazu, poprzez
programy edukacyjne i fachowa literature, co przyczyni
sie do otwartosci spolecznej na problemy tych rodzin.

Jezeli zostang spelnione powyzsze warunki, dziecko
z przepukling oponowo-rdzeniowa, mimo swoich ogra-
niczef, bedzie miato pelne przygdd dziecinstwo,
a z trudnego okresu dorastania stanie si¢ pelnym zaufania
do siebie i do innych, ciekawym $wiata, majacym przy-
jaciot, konsekwentnie dazacym do realizacji marzen
miodym czlowiekiem.

Whioski
Na podstawie badan wlasnych, opartych na analizie
dokumentacji badanej dziewczynki, wywiadu z matka

i ocenie rozwoju psychomotorycznego, sformutowano

nastgepujace wnioski:

1. Obecny stan funkcjonalny badanej dziewczynki jest
efektem wczeSnie rozpoczetej rehabilitacji i prawi-
dlowej pielegnacji.

2. Systematyczne usprawnianie pozwolilo na osiagnie-
cie maksymalnej do osiagnigcia w tym wieku, z jej stop-
niem uszkodzenia rdzenia, sprawnosci funkcjonalne;.

3. Zaangazowanie matki i jej najblizszej rodziny wpty-
neto stymulujaco na rozwdj psychoruchowy bada-
nej dziewczynki.

4. Negatywnym elementem w procesie usprawniania
badanego dziecka byl brak wsparcia dla matki po
przekazaniu informacji o istniejacej wadzie maja-
cego si¢ urodzi¢ dziecka.

5. Popularyzacja wiedzy wsrdd kobiet w wieku rozrod-
czym na temat uzupetniania diety kwasem foliowym
w dawce 0,4 mg/dobe.
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Tabela 1. Proces pielegnowania dziecka z przepukling oponowo-rdzeniowa

Table 1. The process of nurturing a child with myelomeningocele

Lp. Diagnoza
pielegniarska

Plan opieki nad dzieckiem

Kategoria
problemu

Funkcja
zawodowa

1. Zalozony uktad przeciekowo-

-komorowo-otrzewnowy

— Zapewnienie prawidtowego dziatania
zastawki

— Obserwacja dziecka pod katem
objawow niepozadanych i powiktan:

wymiotow, rozdraznienia i niepokoju

Biologiczna

Terapeutyczna
Opiekuncza
Profilaktyczna

2. Pecherzneurogenny,
czeste zakazenia drog

moczowych

— Zapobieganie zakazeniu ukladu
moczowego oraz catkowite
oproéznianie pecherza moczowego

— Cewnikowanie pecherza moczowego
5 razy na dobg, z zachowaniem zasad
aseptyki

— Czgste dopajanie dziecka, zakwaszanie
moczu, wykonywanie kontrolnych
badan posiewu moczu

— Podawanie lekéw (Furagin 1/2 tabl.)
na state,

— Utrzymanie higieny osobistej

— Obserwacja pod katem objawow

zakazenia uktadu moczowego

Biologiczna

Terapeutyczna
Opiekuncza
Profilaktyczna

3. Obnizona odpornosé

— Ochrona przed infekcjami.

— Stworzenie prawidlowego mikroklimatu

— Eliminowanie z otoczenia dziecka osob
zinfekcja

— Codzienne spacery na §wiezym powietrzu,
szczepienia ochronne, wezesne leczenie
infekeji

Biologiczna

Terapeutyczna
Profilaktyczna
Wychowawcza

4. Dziewczynka nie sygnalizuje
potrzeb fizjologicznych

— Zapobieganie odparzeniom posladkéw
iutrzymanie higieny osobistej i catego ciata

— Zabezpieczenie dziecka i posScieli przed
zanieczyszczeniem, stosowanie pieluch
i podktadéw w t6zeczku

— Pielggnowanie skdry poSladkéw

— Czesta kontrola pieluchy i zmiana
W razie potrzeby

— Doktadne umycie skory posladkéw ciepta
woda z mydlem po wypréznieniu

— Pozostawienie poSladkéw do wyschnigcia
na powietrzu lub delikatne osuszenie
inatluszczenie mascig ochronng

— Obserwacja posladkéw w kierunku
zmian patologicznych

Biologiczna

Profilaktyczna
Opiekuncza
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Tabela 1. cd.
Table 1. cd.

Lp. Diagnoza
pielegniarska

Plan opieki nad dzieckiem

Kategoria
problemu

Funkcja
zawodowa

5. Deficyt samoopiekiw zakresie
spozywania positkow

Zaspokojenie potrzeby odzywiania
Pomoc przy spozywaniu positkow
Stawianie kubeczka z napojem

w zasiegu reki dziecka

Zadbanie o estetyke positkow

Podejmowanie préb samodzielnego

jedzenia i picia

Biologiczna

Terapeutyczna
Wychowawcza

Opiekuncza

6. Obnizone napigcie migdniowe

w koficzynach dolnych

Dazenie do uzyskania prawidtowego
napigcia w konczynach dolnych
Stosowanie ¢wiczen wzmacniajacych mig$nie

Biologiczna

Terapeutyczna
Rehabilitacyjna

7. Zmiany na skorze w postaci
blizny pooperacyjnej w okolicy
ledzwiowo-krzyzowej

Zapobieganie wtérnemu uszkodzeniu
skory w miejscu blizn oraz
zminimalizowanie blizny

Stosowanie migkkiego podtoza

wl6zeczku

Ubieranie luznych ubranek
Uktadanie dziecka w pozycji na boku
Unikanie tarcia o podloze
Stosowanie masazy i masci

Czesta obserwacja okolicy blizny

iskdry calego ciata

Biologiczna

Terapeutyczna
Opiekuficza
Rehabilitacyjna
Profilaktyczna

8. Zaburzona funkcja poruszania sig,

trudnosci w lokomocji

Zapewnienie bezpieczenstwa, ochrona

przed upadkiem

Dazenie do samodzielnosci dziecka
Pionizacja w tuskach, stala obecnos¢
matki lub innej osoby dorostej,

zainteresowanie zabawg

W czasie pionizacji

Poruszanie si¢ na wozku
inwalidzkim, zapewnienie obecnosci
matki lub innej osoby dorostej,

doskonalenie jazdy na wézku

Biologiczna

Terapeutyczna
Rehabilitacyjna

9.  Dziecko podczas ¢wiczen
okresowo reaguje krzykiem

iptaczem

Zaspakajanie potrzeb dziecka,

oraz niwelowanie bodzcéw

drazniacych

Zapewnienie poczucia bezpieczefistwa,
akceptacji i mitoSci, realizacja ¢wiczen
w mitej i spokojnej atmosferze

Obecnosci matki przy dziecku

w czasie ¢wiczen

Psychiczna

Opicekuncza

Wychowawcza
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Tabela 1. cd.
Table 1. cd.

Lp. Diagnoza
pielegniarska

Plan opieki nad dzieckiem Kategoria

problemu

Funkcja
zawodowa

10. Op6zniony rozwdj
psychoruchowy dziecka

— Stymulowanie rozwoju: Biologiczna

* zabawy edukacyjne

* dostarczenie bodzcow wzrokowych
istuchowych (kolorowe ksigzeczki
zabawki, przedmioty o zréznicowanej
fakturze)

 utrzymanie kontaktu wzrokowego
istownego przez caly czas zabawy
z dzieckiem

* zajeciaz psychologiem ilogopeda

Terapeutyczna
Rehabilitacyjna

11. Niepokdj dziecka i jego matki
spowodowany faktem rehabilitacji

Uspokojenie matki i dziecka Psychiczna
Zmniejszenie niepokoju

Przygotowanie psychiczne dziecka

i matki do wykonania zabiegéw
diagnostycznych i rehabilitacyjnych

poprzez nawigzanie kontaktu stownego

oraz unikanie sytuacji mogacych

przestraszy¢ dziecko

Wyjasnienie matce sposobu zachowania si¢
podczas badania i rehabilitacji

Sprawne wykonanie zabiegdw leczniczych
irehabilitacyjnych,

Poinformowanie matki o planowanych
zabiegach rehabilitacyjnych, ustalenie godzin
Umozliwienie matce rozmowy z lekarzem
Umozliwienie matce kontaktu z rodzina
Stworzenie warunkéw matce do pobytu

na oddziale wraz z dzieckiem

Opiekuncza
Wychowawcza
Promowania
zdrowia
Profilaktyczna

12. Obnizony nastrdj matki,
wynikajacy z leku o dziecko
i deficytu wiedzy na temat
choroby corki, metod

usprawniania

Nawigzanie kontaktu z matka oraz Psychiczna
przygotowanie jej do opieki nad dzieckiem
Zyczliwa rozmowa z matka na temat
choroby i metod rehabilitacji
Uswiadomienie jej potrzeby wspotpracy

W procesie usprawniania dziecka

Nauka prawidlowego pielegnowania
Rozmowa dotyczaca prawidtowego rozwoju
psychoruchowego dziecka

Wspomaganie matki w opiece

nad dzieckiem

Przygotowanie matki do pielggnacji
irehabilitacji dziecka w warunkach
domowych

Opiekuficza
Wychowawcza
Promowania

zdrowia
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Tabela 1. cd.

Table 1. cd.
Lp. Diagnoza Plan opieki nad dzieckiem Kategoria Funkcja
pielegniarska problemu zawodowa
— Umozliwienie i zachgcenie matki
do kontaktu z innymi matkami
— Zapewnienie konsultacji i terapii psychologicznej
— Udzielenie informacji o mozliwosci
uczestniczenia w stowarzyszeniach
i grupach wparcia
13. Utrudniony kontakt z matka — Pomocw akceptacji choroby dziecka Psychiczna Opiekunicza
jako przejaw reakcji psychicznej — Zyczliwa przepetiona empatia rozmowa, Wychowawcza

na fakt niepelnosprawnosci corki

budowanie atmosfery zaufania,

akceptacja zachowania matki

— Nie przyjmowanie postawy oceniajacej,

wspieranie jej, podtrzymywanie nadziei

— Umozliwienie kontaktu z psychologiem,

grupami wsparcia
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