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WYBRANE OBSZARY WSPOMAGANIA ROZWOJU
DZIECI I MEODZIEZY Z DYSTROFIA MIESNIOWA

Streszczenie

Dystrofie miesniowe s3 to choroby uwarunkowane genetycznie, zwykle postepujgce i powodujgce
niepetnosprawnosé ruchowa znacznego stopnia. Rznig sie one miedzy sobg obrazem klinicznym
i sposobem dziedziczenia. W procesie leczenia stosuje sie gtdwnie fizjoterapie oraz farmakotera-
pie. W artykule skupiono sie w znacznej mierze na rownie istotnym wspomaganiu psychospotecz-
nego rozwoju dzieci chorych na dystrofie. Szczegdlng uwage nalezy zwrdci¢ na wspomaganie roz-
woju w obszarze motoryki, funkcjonowania emocjonalno-spotecznego oraz rozwoju osobowosci.
Stowa kluczowe: dystrofia miesniowa, psychokorekcja, stymulacja rozwoju

Selected Areas Supporting Development

of Children and Youth with Muscular Distrophy

Abstract

Muscular dystrophies are genetically determined diseases, usually progressive and causing sig-
nificant mobility disability. They differ in clinical picture and inheritance. Physiotherapy and phar-
macotherapy are mainly used in the treatment process. The article emphasizes the importance of
support for psychosocial development of children with dystrophy. Particular attention should be
paid to supporting development in the areas of motor skills, emotional and social functioning, and
personality development.

Key words: muscular dystrophy, psychocorrection, development stimulation
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Wprowadzenie

Wraz ze zmianami jakie nastgpity w XXI wieku zar6wno w naukach spotecz-
nych, jak i w naukach medycznych, wzrosty oczekiwania co do mozliwosci roz-
wigzania wielu dotychczasowych probleméw w obszarze niepetnosprawnosci.
Rozwdj paradygmatu humanistycznego ukierunkowanego na wielos¢, zrézni-
cowanie, antydoktrynalnos¢ i refleksyjnos¢ spowodowat pojawienie si¢ kilku
kolejnych paradygmatow o charakterze szczegélowym, w tym spotecznego pa-
radygmatu niepelnosprawnosci, paradygmatu normalizacyjnego oraz emancypa-
cyjnego'. Wyeksponowany zostat tym samym nurt interparadygmatycznych oraz
interdyscyplinarnych? poszukiwan w obszarze problematyki niepelnosprawno-
$ci 1 rehabilitacji. Zwrdcono m.in. uwage na osiggniecia takich dyscyplin jak:
biotechnologia, nanotechnologia, czy neurotechnologia, dzi¢ki ktérym by¢ moze
w niedalekiej przysztosci nastapi przezwycigzenie wielu ograniczen, réwniez
tych wynikajacych z roznych chordb. Prawdopodobnie duza liczba choréb do-
tychczas opornych w leczeniu stanie si¢ mniej niebezpieczna i nie bedzie zagrazac
rozwojowi i zyciu cztowieka. Na przyktad futurystyczna wizja stworzona przez
Yuvala Noaha Harariego w ksigzce Homo deus. Krotka historia jutra® zaklada,
ze w XXI wieku mozna spodziewac si¢ w omawianym obszarze najwazniejszej
1 zarazem najwigkszej przemiany w historii ludzko$ci. Niemniej jednak wiele
choroéb nadal jest pozbawionych w petni skutecznego remedium, chociaz w wielu
przypadkach wida¢ rzeczywisty, godny podziwu postep medycyny. Wystarczy
wspomnie¢ opracowanie zaledwie przed kilku laty leku Nusinersen (nazwa han-
dlowa: Spinraza®), ktoéry u oséb chorych na rdzeniowy zanik mig¢$ni przywraca
odpowiedni poziom biatka SMN (survival of motor neuron)*. Tak wiec choroby
dotychczas uwazane za nieuleczalne stajg si¢ powoli mniej niebezpieczne.
Roéwniez w przypadku innej groznej choroby jaka jest dystrofia mig§niowa
postepujaca Duchenne’a (DMD), medycyna ostatnich lat poczynila znaczny po-
step, wprowadzajac lek o nazwie Ataluren (nazwa handlowa: Translarna)’. Jed-
nak te spektakularne sukcesy nie eliminuja niestety wszystkich problemow i nie
w kazdym przypadku pojawienia si¢ choroby moga by¢ stosowane. Nadal u wie-
lu pacjentéw z dystrofig gldéwnym sposobem postgpowania pozostaje stosowanie
steroidéw oraz fizykoterapia. Istotng role wspomagajaca terapi¢ i rozwoj petnig
rowniez dziatania psychopedagogiczne. Dlatego z punktu widzenia pedagogiki
specjalnej, a doktadniej jej subdyscypliny jaka jest pedagogika lecznicza (tera-
peutyczna), oraz psychologii rehabilitacji wazne jest wskazanie sposobow wspo-

1

A. Krause, Wspolczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej, Krakow 2010, s. 167-182.

2 J. Konarska, Niepelnosprawnos¢ w ujeciu interdyscyplinarnym, Krakow 2019.

3 Y.N. Harari, Homo deus. Krétka historia jutra, tam. M. Romanek, Krakow 2018.
* Co to jest Spinraza?, Fundacja SMA, https://www.fsma.pl/leki/nusinersen/ [dostep: 3.11.2019].

> Translarna — pierwszy lek na zanik miesni Duchenne’a dostepny w aptece, nie-pelnosprawni.

pl, 19.06.2014, https://www.nie-pelnosprawni.pl/zdrowie/4626-translarna-pierwszy-lek-na-zanik-miesni-
duchenne-a-dostepny-w-aptece.html [dostep: 4.11.2019].
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magania rozwoju wspomnianej grupy dzieci i mtodziezy. Oparcie wspomagania
na modelu biopsychospotecznym wydaje si¢ w tym przypadku jak najbardziej
uzasadnione. Interdyscyplinarno$¢ podej$cia do wspomagania rozwoju dzieci
i mtodziezy z dystrofig migsniowg ma swoje mocne oparcie nie tylko w teorii, ale
rowniez w dotychczasowej praktyce.

Dystrofia miesniowa — aspekt medyczny

Dystrofie mig$niowe sa grupa niezapalnych, wrodzonych zaburzen z na-
stepczym zwyrodnieniem i ostabieniem miegs$ni szkieletowych, bez wyraznej
przyczyny neurologicznej®. Barbara Ryniewicz’ podaje, Ze sa to choroby mig-
$niowe, uwarunkowane genetycznie, zwykle postepujace i powodujace niepel-
nosprawnos¢ ruchowa znacznego stopnia. Roznig si¢ one miedzy sobg obrazem
klinicznym i sposobem dziedziczenia. Postgpujaca dystrofia migsniowa ma trzy
glowne postacie®:

— Duchenne’a (cigzka) i Beckera (fagodna) dziedziczone w sposob rece-
sywny w sprzezeniu z chromosomem X, na ktdére choruje wytacznie ptec¢
meska;

— obreczowo-konczynowa (oraz dystrofie wrodzong) dziedziczong recesyw-
nie autosomalnie, ktora nie ma zwigzku z plcia;

— twarzowo-topatkowo-ramieniowa dziedziczona dominujaco autosomal-
nie, niezwigzang z plcia.

Ponadto do znacznie rzadziej wystepujacych postaci postepujacej dystrofii
migsniowej naleza m.in.: posta¢ dystalna, oczna oraz oczno-gardzielowa.

Pierwsza z ujetych w powyzszej klasyfikacji, a wigc dystrofia migsniowa
postepujaca Duchenne’a (DMD), jest najciezsza i jednoczes$nie najczesciej spo-
tykana postacig. Dziedziczona jest ona recesywnie z chromosomem X, zatem
wystepuje u chtopcow (z wyjatkiem rzadkich przypadkow zwigzanych z zespo-
tem Turnera), a nosicielkami genu chorobowego sg matki. Zmutowany gen nie
pozwala na produkcje biatka zwanego dystrofina, co jest bezposrednia przyczy-
ng choroby. Zachorowalno$¢ jest oceniana na 1 na 3000-3500 nowo narodzo-
nych chtopcow. Dziecko choruje od poczatku, jednak rozpoznanie nastepuje
najczesciej dopiero miedzy 3. a 6. rokiem zycia, gdy pojawiaja si¢ trudnosci
w poruszaniu si¢. Poczatkowo ostabienie miegsni jest szczegodlnie widoczne
w konczynach dolnych, gdyz jako pierwsze procesem chorobowym sg objete
mig$nie biodra. Okoto 3.—4. r.z. pojawia si¢ rzekomy przerost migs$ni tydek,
spowodowany gromadzeniem si¢ wokot nich ttuszczu. Wskutek tego chod staje

¢ F.V. Aluisio, Ch.P. Christensen, J.R. Urbaniak, Ortopedia, red. A. Dziak, ttum. P.J. Bilinski, Wro-
ctaw 2000, s. 314.

7 B. Ryniewicz, Choroby nerwowo-migsniowe, [w:] Dziecko niepetnosprawne ruchowo, cz. 1: Wy-

brane zaburzenia neurorozwojowe i zespoly neurologiczne, red. Z. Losiowski, Warszawa 1997, s. 46.

8 R. Michatowicz, J. Slenzak, Choroby ukladu nerwowego dzieci i mlodziezy, Warszawa 1985, s. 245.
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sie kotyszacy, pojawiajg si¢ trudnosci z wchodzeniem po schodach. Ostabienie
migséni jest kompensowane przez przyjecie specyficznej postawy podczas cho-
dzenia, co z kolei wytwarza nadmierng lordoze¢ ledzwiowa, a w konsekwencji
przodopochylenie miednicy. Ponadto wystepuje przykurcz $ciggien Achillesa,
a w wyniku oslabienia tylnego mig¢$nia piszczelowego — odwrocenie lub szpo-
tawos¢ stopy. W wieku 3-5 lat dochodzi do ostabienia migéni obreczy barko-
wej, co z czasem uniemozliwia wykorzystywanie kul przy poruszaniu si¢. Do
unieruchomienia dziecka dochodzi najczesciej w okresie migdzy 10.—14. r.z.
Woéwecezas rozwijaja sie przykurcze i deformacje. U wigkszos$ci dzieci w miare
uplywu czasu pojawia si¢ uposledzenie pracy serca i ptuc. Wskutek niewydol-
no$ci oddechowo-krazeniowej dochodzi do $mierci, najczeséciej przed 20. r.z.°

Znacznie lepsze rokowania daje drugi rodzaj dystrofii wystepujacej
u chtopcow, jaka jest posta¢ Beckera. Postgpujaca w sposob tagodny dystrofia
mie$niowa charakteryzuje si¢ powolnym przebiegiem. Jej pierwsze symptomy
zauwazalne sa zwykle powyzej 10. r.z., a czas zycia pacjentdow jest znacznie
dhuzszy. Rowniez posta¢ obreczowo-konczynowa i twarzowo-topatkowo-ramie-
niowa majg raczej powolny, a nawet bardzo powolny wieloletni przebieg i r6znig
si¢ miedzy sobg glownie umiejscowieniem zanikow migsni'’.

Dotychczas nie znaleziono uniwersalnego, skutecznego $rodka farmako-
logicznego, ktory umozliwitby zahamowanie postepéw choroby u wszystkich
pacjentow, dlatego nadal podstawowym sposobem terapii znacznej czesci 0sOb
z dystrofiag mig$niowa jest stosowanie steroidow oraz fizykoterapia. Nalezy za-
znaczyC, ze dzialania te nie lecza choroby, a jedynie tagodzg jej skutki. Celem
wspomnianej fizykoterapii jest przedtuzenie dziatania migéni i ruchomosci sta-
wow. Poza tym przeprowadzane sg zabiegi ortopedyczne likwidujace przykur-
cze i poprawiajace stabilizacje konczyn. Zalecana jest takze dieta zapobiegajaca
otylo$ci oraz ¢wiczenia oddechowe, ktore stanowig element profilaktyki infekcji
drog oddechowych. Ponadto u 0s6b unieruchomionych nalezy dba¢ o zapobiega-
nie skrzywieniom krggostupa'l.

Ogromnym sukcesem jest wprowadzenie pierwszego srodka farmakolo-
gicznego przeciw dystrofii migsniowej Duchenne’a, ktorego nazwa handlowa to
Translarna (ataluren). Po wielu latach badan lek zostat opracowany w 2014 roku
przez firme¢ PTC Therapeutics of Plainfield. Moze on by¢ jednak stosowany tyl-
ko w przypadku dzieci z tzw. nonsensowng mutacja genowa, ktére dodatkowo
sa w stanie jeszcze samodzielnie chodzi¢, albo wykona¢ klika krokow. Uprasz-
czajac opis dziatania leku, mozna powiedzie¢, ze umozliwia on ominigcie btedu
w kodzie genetycznym, ktory polega na tym, ze kodowane przez uszkodzony gen

° F.V. Aluisio, Ch.P. Christensen, J.R. Urbaniak, op. cit.
10 R, Michalowicz, J. Slenzak, op. cit.

""" F.V. Aluisio, Ch.P. Christensen, J.R. Urbaniak, op. cit.; B. Ryniewicz, op. cit.; A. Dziak, Zdrowe
dziecko, Krakow 1998.
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biatko jest zbyt krotkie. Lek pozwala na wyprodukowanie dystrofiny o normalne;j
dhugosci, a co za tym idzie na zatrzymanie postgpu choroby'2.

Tak wigc omawiany $rodek farmakologiczny moze by¢ stosowany tylko
w przypadku niektorych dzieci z DMD. Nalezy mie¢ nadzieje, ze bedzie on sku-
teczny, a w niedalekiej przysztosci zostanie opracowany réwniez lek na pozostate
postacie dystrofii typu Duchenne’a, ktory bedzie zarazem refundowany, jak i do-
stepny dla wszystkich potrzebujacych.

Problemy psychospotecznego funkcjonowania dzieci i mlodziezy z dystrofig

W sytuacji stopniowej utraty sprawnosci, ktora rozpoczyna si¢ we wczesnym
dziecinstwie, poczatkowo brak jest zaktocen zwigzanych z reakcja na niepetno-
sprawnos$¢, poniewaz dziecko nie zdaje sobie sprawy z wlasnego potozenia; tak-
ze nieco pozniej Swiadomos¢ ograniczen wynikajacych z wlasnej niepetnospraw-
nosci jest bardzo niska. Mozna wowczas mowi¢ o przystosowaniu pierwotnym,
ktore cechuje poczucie catkowitej naturalnosci sytuacji aktualnej'®.

Zatem konsekwencje dysfunkcji rozpoczynajacej si¢ we wezesnym dzie-
cinstwie nie dotycza w poczatkowym okresie bezposrednio dziecka, ale odczu-
wane s3 przez jego rodzicow. To oni przezywaja kryzys emocjonalny dowiadu-
jac sie o niepetnosprawnosci dziecka i musza si¢ przystosowaé do zaistnialej
sytuacji'*. Pomimo tego, ze dziecko nie ma subiektywnego poczucia specyfiki
wlasnej sytuacji, to jednak pojawiaja si¢ konsekwencje rozwojowe wynikajace
z obiektywnego ograniczenia sprawno$ci motorycznej.

Dysfunkcja narzadu ruchu istniejaca od wczesnego dziecinstwa stwarza
zagrozenie dla prawidtowego procesu rozwoju dziecka w réznych obszarach,
poniewaz czynno$ci motoryczne posredniczg w zaspakajaniu potrzeb i realizacji
réznorodnych zadan. Przede wszystkim w pierwszych latach zycia rozw6j rucho-
wy jest Scisle powigzany z rozwojem intelektualnym. Im wigkszy stopien ograni-
czenia sprawnosci ruchowej matego dziecka, tym wigksze niebezpieczenstwo dla
prawidtowego przebiegu jego rozwoju. Aktywno$¢ manipulacyjna i motoryczna
umozliwia zaspokajanie w gtdéwnej mierze potrzeby poznawczej, wynikajacej
z ciekawosci §wiata 1 siebie, oraz wzajemnych miedzy nimi relacji'®. Ogranicze-
nie mozliwos$ci swobodnego przemieszczania si¢ w otoczeniu, siegania po coraz
to nowsze przedmioty i wielozmyslowego ich poznawania zubaza spostrzeze-
nia dziecka. Wskutek tego spowalnia si¢ rozw¢j skomplikowanych czynno$ci

12 Translarna — pierwszy lek..., op. cit.

13 H. Larkowa, Czlowiek niepetnosprawny — problemy psychologiczne, Warszawa 1987.

14 A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] Dziecko niepetnosprawne w rodzi-
nie, red. 1. Obuchowska, wyd. 2, Warszawa 1995, s. 18-54.

15 B. Szychowiak, Wychowanie dzieci niesprawnych ruchowo, [w:] Dziecko niepetnosprawne w ro-
dzinie, op. cit., s. 357-393.
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umystowych, takich jak tworzenie si¢ wyobrazen, klasyfikowanie, czy uogdlnia-
nie. Rzutuje to rowniez w pewnym stopniu na rozwdj kontaktow spotecznych
dziecka z innymi ludzmi, gdyz odbywaja si¢ one cze¢sto z wykorzystaniem zaba-
wek lub innych przedmiotéw. Omawiane ograniczenia ruchowe nie muszg mie¢
jednak negatywnego wptywu na rozwdj poznawczy, poniewaz jak wskazuja wy-
niki badan, przy odpowiednim oddzialywaniu przebiega on prawidtowo's. Nie-
stety zmniejszajgca si¢ sprawnos¢ ruchowa utrudnia badz uniemozliwia dziec-
ku uczestnictwo w zabawach swoich rowiesnikow. Zaktoca to m.in. realizacje
potrzeby aktywnosci, ruchu, a takze kontaktu emocjonalnego. We wczesnych
okresach rozwoju na skutek czestych i zwykle dlugotrwalych pobytéw dziec-
ka w os$rodkach leczniczych oraz roztaki z rodzing, szczeg6lnie silng frustracje
wywoluje potrzeba bezpieczenstwa. Trudnosci w jej realizacji wigza si¢ takze
z Igkiem przed bolem, unieruchomieniem, kolejnymi zabiegami operacyjnymi.
W pozniejszym okresie stopniowa utrata sprawnosci ruchowej poczatkowo wy-
woluje gniew, ktory z czasem przeradza si¢ w Igk 1 brak poczucia bezpieczen-
stwa; moga pojawi¢ si¢ rowniez stany depresyjne, a nawet mysli samobdjcze.

W przypadku wcigz pogarszajacej si¢ sprawnosci i $wiadomosci zblizajg-
cego si¢ kresu zycia trudno jest moéwic o przystosowaniu. Z takg sytuacja mamy
do czynienia gltéwnie w przypadku oséb z dystrofia Duchenne’a. Dzieci z ta
postacia choroby sa zwykle §wiadome i dobrze zorientowane w jej przebiegu.
Obserwowane u nich ostabienie miesni jest jedynie potwierdzeniem dla procesu
pogarszajacego si¢ stanu zdrowia. Ponadto wiele dzieci i mtodziezy chorujacej
na dystrofi¢ spotkato si¢ ze $miercig lub wyraznym pogorszeniem stanu zdrowia
u ich starszych kolegdéw z ta samg chorobg. Dlatego tez, jak zaznacza Gill Brear-
ley'’, czes¢ dzieci dotknigtych DMD uruchamia reakcj¢ zaprzeczania i poprzez
odrzucenie prawdy probuje sobie radzi¢ z tak trudng sytuacjg lub zaczyna prze-
jawia¢ zachowania agresywne i gwaltowne, ktore z kolei s formg odreagowania
postepujacej ogdlnej stabosci.

Na specyfike psychospotecznego rozwoju osoéb z DMD wskazujg rowniez
wyniki badan przeprowadzone wsrod 35-osobowej grupy mlodziezy z roznymi
dysfunkcjami narzadu ruchu'®, w ktorej znalazty si¢ 4 osoby z dystrofiag mig-
$niowg. W badaniach wykorzystano: Skale do Badania Obrazu Wtasnej Osoby
Williama H. Fittsa, Test Przymiotnikoéw Harrisona G. Gougha i Alfreda B. He-
ilbruna oraz Kwestionariusz do Badania Poczucia Kontroli autorstwa Grazyny
Krasowicz i Anny Kurzyp-Wojnarskie;j.

Uzyskane rezultaty badan skala Fittsa wskazuja, ze wszystkie osoby
z dystrofig charakteryzuje wzglednie niska samoakceptacja, przy czym maleje

16 Jbidem; A. Maciarz, Pedagogika lecznicza i jej przemiany. Wybrane problemy, Warszawa 2001.
17

wa 1999.

18

G. Brearley, Psychoterapia dzieci niepelnosprawnych ruchowo, tam. M. Donska-Olszko, Warsza-

P. Majewicz, Wplyw dysfunkcji narzqdu ruchu na formowanie si¢ wybranych komponentow struk-
tury osobowosci u mtodziezy niepetnosprawnej ruchowo, [w:] Auksologia a promocja zdrowia, red. A. Jopkie-
wicz, Kielce 1997, s. 293-301.
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ona wraz ze stopniem zaawansowania choroby. Dwie osoby u ktoérych choroba
jeszcze si¢ nie nasilita majg samoocene zblizong do badanych z lekka ustabili-
zowang niepelnosprawnoscig ruchowa, jednak akceptujg one siebie w znacznie
mniejszym stopniu; wyzszy rezultat osiggnely natomiast w ocenie ,,ja” fizycz-
nego. Pozostate wyniki sg zblizone do $rednich uzyskanych przez miodziez ze
znaczng ustabilizowang niepetnosprawnoscig. U jednego z chtopcoéw zaznacza
si¢ silne dziatanie mechanizmu zaprzeczania chorobie, a u drugiego daja znaé
o sobie sprzeczne tendencje. Z jednej strony jest to dazenie do samodzielnosci,
z drugiej — silna potrzeba podporzadkowania. Poza tym cechuje go brak wiary
w efekty wytrwatej pracy oraz wysoka gotowos¢ do poddania si¢ poradnictwu
psychologa lub psychiatry, co s$wiadczy o sktonnosci do zajmowania si¢ swymi
problemami i do poglebiania ich. Z kolei dwie osoby z bardziej zaawansowang
dystrofig maja niska samoocene i samoakceptacje oraz wysoki wskaznik samo-
krytyki, co wskazuje, ze moga odczuwac brak obronnosci, a przy tym watpia we
wlasne sity i czesto odczuwajg Igk.

Tylko jedna z charakteryzowanych osob wypehita Test Przymiotnikow.
Wyniki §wiadcza o niskim poziomie obronnosci i wysokim samokrytycyzmie.
Osoba ta ma wigcej problemow niz inni, wraz ze sktonnoscig do umieszczania
ich w centrum swojej uwagi. Dodatkowo sceptycznie odnosi si¢ do korzysci jakie
daje wytrwata praca.

Kwestionariusz do Badania Poczucia Kontroli wypehnity 3 osoby chore
na dystrofi¢. Dwie z nich majg nieustalone zgeneralizowane poczucie kontroli,
a jedna zewnetrzne. Nalezy zaznaczy¢, ze rowniez dwie osoby charakteryzu-
ja si¢ wewnetrznym poczuciem kontroli w skali sukceséw, a jedna poczuciem
nieustalonym. Natomiast w skali porazek wszyscy uzyskali wyniki §wiadczace
o zewngetrznym poczuciu kontroli. Taki uktad umiejscowienia poczucia kontroli
pozwala broni¢ samooceny.

Omowione rezultaty badan wskazuja jedynie na pewne tendencje istniejace
wsrod mlodziezy z dystrofig i z pewno$cig mozna spotkac¢ wsrdd tych osob takie,
ktore majg zupetie inne poczucie wlasnej wartosci, podobnie jak poziom samo-
akceptacji czy samokrytycyzmu. Jak pisza Shelley E. Taylor i David K. Sher-
man'’, wiele 0s6b doswiadcza przynajmniej krotkotrwatego leku i depresji w od-
powiedzi na diagnoze przewleklej i nieuleczalnej choroby. Jednak zaskakujace
jest to, ze czesto znajduja one korzysci w tych doswiadczeniach i wskazujg na
lepsze zwiazki oraz pozytywne zmiany w zakresie systemu wartosci i prioryte-
tow, a nierzadko relacjonujg poprawe jakosci zycia. Ponadto warto zaznaczy¢,
ze ludzie cierpiacy przewlekle i terminalnie chorzy czgsto poszukuja sensu w tej
wyjatkowo trudnej sytuacji zyciowe;.

19 S.E. Taylor, D.K. Sherman, Psychologia pozytywna i psychologia zdrowia: owocny zwiqgzek, [w:]
Psychologia pozytywna w praktyce, red. nauk. A.P. Linley, S. Joseph, red. nauk. wyd. pol. J. Czapinski, ttum.
A. Jaworska-Surma, Warszawa 2007, s. 194-210.
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Mozna wigc powiedzie¢, ze nie wszyscy chorzy z dystrofia migsniowa
beda przejawiac trudnosci psychospoteczne, ale nalezy zwroci¢ uwage na kilka
obszaréw, w ktorych moga pojawic si¢ problemy:

* Ostabienie rozwoju jezyka (mowy), rozumienia, pamigci krotkotrwatej;

« Klopoty w nauce;

* Trudnosci w interakcjach spotecznych i/lub nawiazywaniu przyjazni (np. niedoj-
rzato$§¢ spoteczna, stabe umiejgtnosci spoteczne, wycofanie lub izolacja od réwiesnikow);

* Niepokoj/przygnebienie;

* Czgste ktotnie lub ataki ztosci;

« Istnieje rowniez zwigkszone ryzyko zaburzen neurobehawioralnych i neuroro-
zwojowych, takich, jak zaburzenia ze spektrum autyzmu, zesp6t nadpobudliwosci psycho-
ruchowej z deficytem uwagi (ADHD) i zaburzenia obsesyjno-kompulsyjne;

* Biernos¢ emocjonalna i depresja. Moze pojawic¢ si¢ lek, zwigkszony w przypadku
uposledzonej elastycznosci i ograniczen w mozliwosciach przystosowawczych myslenia
(proces sztywnego myslenia);

» Zachowania opozycyjno-buntownicze i zaburzenia nastroju,

» Dodatkowo, zwigkszony wskaznik depresji u rodzicow dzieci chorych na DMD
podkresla potrzebe¢ oceny i zapewnienia wsparcia dla catej rodziny®.

Mozliwo$ci wspomagania rozwoju dzieci i mlodziezy
z dystrofiag miesniowa w toku dzialan psychopedagogicznych?!

Termin ,,wspomaganie rozwoju’’ doczekat si¢ wielu sposobow definiowania. Jed-
ng z ciekawszych propozycji przedstawita Barbara Kaja, ktora podaje, ze ,,[...]
wspomaganie jest specjalnym rodzajem interakcji miedzyludzkiej zachodzace;j
we wlasciwym czasie (gdy wymaga tego dobro zwracajacego si¢ o pomoc), od-
noszonej do cztowieka jako osoby poszukujacej, odkrywajacej sens swojego zy-
cia takze poprzez droge ksztaltowania sprawnosci i umiejetnosei [...]"%. Autorka
zwraca rowniez uwage na to, ze wspomaganiem jest wptyw racjonalny, bedacy
oddzialywaniem profesjonalnym. Jego nieodzownym warunkiem jest oferowanie
warto$ci, przy czym nie moze ono narusza¢ podmiotowosci, gdyz nie jest to dzia-
tanie inwazyjne. Na te ostatnie cechy zwraca uwagg takze Heliodor Muszynski®,
ktory podkresla, ze wspomaganie to optymalizacja rozwoju, ktéra nie zawiera

2 Diagnostyka i postgpowanie w dystrofii migsniowej typu Duchenne’a. Poradnik dla rodzin, red.
nauk. wyd. pol. A. Kostera-Pruszczyk, thum. B. Peczkowska, s. 27, www.treat-nmd.eu/downloads/file/standard-
sofcare/dmd/polish/DMD_FG2010_PLprint.pdf [dostgp: 3.11.2019].

2l Poszerzong wersje prezentowanych metod wspomagania rozwoju czytelnik znajdzie w P. Maje-
wicz, Wspomaganie psychomotorycznego rozwoju dzieci i mlodziezy z niepelnosprawnoscig ruchowgq, [w:]
Wspomaganie funkcjonowania psychospolecznego 0sob z niepetnosprawnoscig, red. B. Grochmal-Bach,
M. Alberska, A. Grzebinoga, Krakow 2013, s. 113-135.

22 B. Kaja, Wspomaganie rozwoju — nauka czy tylko proba interdyscyplinarnego porzqdkowania pro-
blemow?, [w:] Wspomaganie rozwoju — psychostymulacja i psychokorekcja, red. eadem, t. 4, Bydgoszcz 2002,
s. 256.

3 H. Muszynski, Wspomaganie rozwoju a wychowanie, referat wygtoszony na konferencji naukowej:
Wspomaganie rozwoju — psychostymulacja i psychokorekcja, 6-7 listopada, Bydgoszcz 2002.
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elementow kierowania, poniewaz wowczas zblizatoby si¢ ono do wychowania.
Z kolei Maria Kielar-Turska** wskazuje, ze terminy zwigzane ze wspomaganiem
rozwoju to: stymulacja, promowanie, profilaktyka, psychokorekcja i rehabilita-
cja. W swietle tego co zostato dotychczas przedstawione mozna nawet powie-
dzie¢, ze wspomaganie rozwoju warunkuje w znacznym stopniu efektywnosé¢
procesu rehabilitacji, a nie jest tylko z nim semantycznie zwigzane.

W sytuacji dzieci z dystrofig migsniowg nalezy szczegdlng uwage zwro-
ci¢ na wspomaganie rozwoju w obszarze motoryki, funkcjonowania emocjonal-
no-spotecznego oraz rozwoju osobowosci. Nalezy jednak pamigtac, ze wszel-
kie podejmowane dziatania muszg uwzglednia¢ mozliwosci chorego dziecka.
Zwtaszcza proponowane formy aktywnosci ruchowej koniecznie powinny zostac
skonsultowane z lekarzem lub fizjoterapeutg. W zaleznosci od stopnia zaawanso-
wania choroby, zmieniajg si¢ rowniez mozliwosci ruchowe dziecka, a co za tym
idzie stosowane ¢wiczenia. Z pewnoscig proponowane formy zaje¢ ruchowych
pod zadnym pozorem nie moga powodowa¢ zmeczenia. Ta podstawowa zasada
wynika z zatozen rehabilitacji ruchowej dzieci z dystrofia mi¢sniowa. Prowadzo-
ne zgodnie z nig ¢wiczenia moga wspiera¢ profesjonalng fizykoterapig, ktorej
glowne cele to opdznienie powstawania przykurczow oraz spowolnienie procesu
wloknienia i zaniku mig$ni powodowanego niedoczynnoscig. Brak aktywnosci
ruchowej jest w tej sytuacji czynnikiem przyspieszajacym narastanie niespraw-
nosci, zatem aktywno$¢ ruchowa podczas ¢wiczen, zabaw i gier jest wskazana,
ale przy bezwzglednym przestrzeganiu wspomnianej zasady. Dlatego tez szcze-
golnego znaczenia nabiera okreslenie poziomu wydolnos$ci wysitkowej dziecka.
Oznacza on potencjalny zasob sit, ktory moze by¢ wydatkowany bez jakiegokol-
wiek negatywnego wptywu na stan psychofizyczny dziecka chorego i stanowi
wypadkowa interakcji czynnikow somatycznych i psychicznych®. Podstawe do
okreslenia aktualnego poziomu wydolno$ci wysitkowej kazdorazowo powinna
stanowi¢ opinia lekarska, uzupetiona diagnoza psychopedagogiczng, gdyz po-
ziom wydolnosci okresla nie tylko stan fizyczny, ale takze odnosi si¢ do cztowie-
ka jako jednosci psychofizycznej. W efekcie trafnego okreslenia poziomu wydol-
nosci wysitkowej jest mozliwe optymalne przestrzeganie w pracy z dzieckiem
zasady oszczedzania zbytecznego wysitku oraz zasady podnoszenia ogodlnego
poziomu energetycznego organizmu?. O ile pierwsza zasada pozwala zwigkszy¢
wydolnos¢ wysitkowa w sposob negatywny (bierny), o tyle druga czyni to w spo-
sob pozytywny (aktywny). Zwiekszenie wydolnosci w sposob aktywny, przez
stworzenie warunkow, w ktorych mozliwe jest zaspokajanie najwazniejszych po-
trzeb dziecka chorego, wzmaga jego sity do walki z choroba.

2 M. Kielar-Turska, Analiza pola semantycznego terminéw zwigzanych ze wspomaganiem rozwoju,
[w:] Wspomaganie rozwoju — psychostymulacja i psychokorekcja, red. B. Kaja, t. 5, Bydgoszcz 2003, s. 13.

% P. Majewicz, Poziom wydolnosci wysitkowej jako centralne zagadnienie ksztalcenia dzieci w szko-
tach szpitalnych, ,,Rocznik Naukowo-Dydaktyczny WSP w Krakowie. Prace Pedagogiczne” 1999, z. 21, s. 83.

% J. Doroszewska, Nauczyciel-wychowawca w zakladzie leczniczym, Warszawa 1963.
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W ramach wspomagania rozwoju motorycznego dzieci cierpiacych na dys-
trofi¢ migsniowa mozna wykorzysta¢ niektore ¢wiczenia (oczywiscie z uwzgled-
nieniem poziomu wydolnosci wysitkowej dziecka) z zakresu takich metod jak:
System Percepcyjno-Motoryczny Newella C. Kepharta?’, Metoda Ruchu Rozwi-
jajacego Weroniki Sherborne®, Kinezjologia Edukacyjna®, a takze Metoda Do-
brego Startu®.

Pierwsza z wymienionych metod zawiera zarowno zestaw zadan przygo-
towany w celach diagnostycznych, jak i propozycje ¢wiczen, ktore moga by¢
wykorzystane w pracy z dzieckiem. Sg to m.in. takie ¢wiczenia, jak:

— przesuwanie si¢ na rownowazni w réznych kierunkach (zamiast taweczki
mozna wykorzysta¢ lini¢ narysowang na podlodze), rozpoznawanie czg-
$ci swojego ciala, czyli ¢wiczenia typu dotknij swoich oczu, prawej nogi,
nosa, lewego ucha itd.;

— nasladowanie ruchow ramion wykonywanych jednostronnie, obustronnie,
krzyzujacych sig;

— zabawy ¢wiczace koordynacje typu ,,orty na $niegu”, czyli rownoczesne
wykonywanie ruchow ramionami i nogami w pozycji lezace;j;

— ¢wiczenia przy tablicy obejmujace rysowanie kota, linii poprzecznych,
pionowych, kreslenie popularnej ,leniwej o6semki” (dlugo$s¢ powinna
wynosi¢ ok. 60 cm, a wysoko$¢ 25 cm) przy zmianie kierunku, czy tez
»zabawa zegarowa” polegajaca na rownoczesnym przenoszeniu dtoni na
wyznaczone cyfry rozlokowane na tarczy (w srodku kota umieszczone jest
0, a na okregu cyfry od 1 do 8);

— kolejng grupe stanowig ¢wiczenia w zakresie wodzenia oczami w kierun-
ku poziomym, pionowym, po przekatnych oraz ruchy koliste, jak réwniez
¢wiczenia wzrokowej znajomosci ksztattow polegajace na przerysowywa-
niu prostych figur geometrycznych, jak koto, kwadrat, romb, trojkat itd.,
przy czym rozmiar rysowanych figur bedzie uzalezniony od mozliwosci
wykonawczych dziecka.

Z kolei ¢wiczenia wchodzace w sktad Metody Ruchu Rozwijajacego We-
roniki Sherborne moga by¢ wykorzystywane w ograniczonym zakresie, poniewaz
nalezy wyeliminowa¢ wszystkie ¢wiczenia oporowe, wymagajace znacznego
wysitku. Po niewielkich modyfikacjach mozna zastosowa¢ pozostale aktywno-
$ci, takie jak ¢wiczenia:

2 N.C. Kephart, Dziecko opdznione w nauce szkolnej, thum. E. Burbowa, Cz. Luszczynski, Warszawa
1970.

2 M. Bogdanowicz, B. Kisiel, M. Przasnyska, Metoda Weroniki Sherborne w terapii i wspomaganiu
rozwoju dziecka, wyd. 5, Warszawa 2003.

2 C. Hannaford, ZmysIne ruchy, ktére doskonalg umyst, tham. M. Szpala, Warszawa 1998.

3 M. Bogdanowicz, Metoda dobrego startu w pracy z dzieckiem w wieku od 5 do 10 lat, wyd. 2,
Warszawa 1989.
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— sluzace wyczuwaniu wlasnego ciata polegajace na lezeniu na plecach, na
brzuchu, $lizganie si¢ w kotko na brzuchu i na plecach, krgcenie si¢ w kot-
ko na posladkach, czotganie sig;

— sluzace wyczuwaniu: nog i rak, np. dotykanie palcami stop podtogi, pod-
cigganie kolan do siadu skulonego; tokci poprzez ¢wiczenia polegajgce na
dotykaniu kolan, dotykaniu tokciami kolan naprzemiennie; wyczuwaniu
twarzy, np. zabawne miny;

— sluzace wyczuwaniu catego ciata — to grupa ¢wiczen obejmujaca m.in. le-
zenie na plecach, turlanie si¢, lezenie z rekami wzdhuz ciata.

Kolejna przydatna w pracy grupa ¢wiczen to zabawy utatwiajace nawigza-
nie kontaktu i wspotpracy z partnerem, wsrod nich natomiast szczegdlnie godne
plecenia sg ¢wiczenia ,,z”, a wigc w parach (partner aktywny i partner bierny),
np. kotysanie (pozycja siedzaca), tworzenie ,,fotelika” dla ¢wiczacego pasywnie,
obejmowanie go i tagodne kotysanie.

Jak dowodza wyniki badan nad efektywnosciag omawianej metody, naj-
wigksze korzys$ci zaznaczaja si¢ u dzieci w sferze emocjonalnej i motoryczne;j.
Ponadto rozwija ona orientacj¢ w schemacie ciala i przestrzeni, a dzieci zdoby-
waja zaufanie do siebie 1 do otoczenia, co ma niebagatelne znaczenie w ksztat-
towaniu pozytywnego obrazu wilasnej osoby oraz pozytywnego nastawienia do
$wiata®!.

Trzecia z wymienionych metod, czyli Kinezjologia Edukacyjna, zawiera
wiele elementow z dwoch juz omoéwionych i to co moze by¢ dodatkowo przydat-
ne w pracy z charakteryzowana grupa dzieci, to gtbwnie ¢wiczenia o charakterze
zabawowym, jak ,,traba stonia” czy ,,rysowanie oburgcz”, a takze krazenie szyja,
ktorego celem jest rozluznienie i obnizenie napigcia®. Nalezy zaznaczy¢, ze ki-
nezjologia jest tu ujmowana glownie jako jedna z metod wspomagania rozwoju
motorycznego.

Z kolei Metoda Dobrego Startu (Bon Départ) stuzy stymulacji rozwoju in-
tegracji percepcyjno-motorycznej, co ma podstawowe znaczenie dla opanowania
umiej¢tnosci czytania i pisania, a takze dla poprawy koordynacji. Metoda zostata
zaadoptowana do polskich warunkow przez Marte Bogdanowicz*, a przebieg za-
jec¢ sktada si¢ z trzech czesci:

1. Czeg$¢ wprowadzajaca — powitanie, ktore obejmuje ¢wiczenia w zakresie
orientacji w schemacie ciala i przestrzeni. Nastgpnie ma miejsce prezen-
tacja piosenki, ktora bedzie towarzyszy¢ dzieciom podczas wigkszosci
p6zniejszych ¢wiczen, omowienie jej tresci 1 wyjasnienie niezrozumiatych
stow. W dalszej czgsci przeprowadzane sa ¢wiczenia stuchu fonematycz-
nego w oparciu o stowa piosenki.

31 B. Kaja, Zarys terapii dziecka. Metody psychologicznej i pedagogicznej pomocy wspomagajgcej
rozwdj dziecka, wyd. 3, Bydgoszcz 1995.

32 C. Hannaford, op. cit.
3 M. Bogdanowicz, op. cit.
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2. Zajecia wlasciwe — sktadajg si¢ z trzech grup ¢wiczen:
— ¢wiczenia ruchowe — nawigzuja do tresci piosenki i sg jedynie zabawg

ruchowa na jej kanwie (bez $piewania);

¢wiczenia ruchowo-stuchowe — polegaja na wystukiwaniu rytmu na
wateczkach (podtuzne woreczki) z kasza, ryzem lub piaskiem w rytm
$piewanej piosenki. Odtwarzanie rytmu moze odbywac si¢ na rozne
sposoby: jedna reka, obiema jednoczesnie lub na przemian, albo otwar-
ta dtonia, jej krawedzia, pigscia lub palcami;

¢wiczenia ruchowo-stuchowo-wzrokowe — etap ten jest istota metody,
poniewaz nastepuje tu wlasciwe integrowanie wszystkich funkcji, ktore
warunkuja poprawne pisanie i czytanie. Cwiczenia rozpoczynaja sie od
zaprezentowania i omdwienia wzoru graficznego, ktory bedzie odtwa-
rzany podczas $piewania piosenki (zarowno wzory graficzne, jak i nuty
do poszczegolnych piosenek znajdujg si¢ w podrgczniku do metody).
Przebieg ¢wiczen stuzacych opanowaniu sposobu odtwarzania wzoru
graficznego jest niemal taki sam, jak przy nauce piania nowej litery
i polega na jego powtarzaniu w duzym formacie (w powietrzu, na tac-
kach z piaskiem, na tablicy, na duzych, a nastgpnie na coraz mniejszych
arkuszach papieru, az do zapisu w liniaturze zeszytu). Po opanowaniu
ksztaltu wzoru najwazniejszym zadaniem jest wielokrotne odtwarza-
nie go podczas $piewania piosenki. To wiasnie ta umieje¢tno$¢ stanowi
o sukcesie metody.

3. Zakonczenie zaje¢¢ — etap obejmuje zabawy i ¢wiczenia relaksacyjne oraz
pozegnanie (¢wiczenia mogg by¢ analogiczne jak podczas powitania).
Oprocz przedstawionych metod wspomagania rozwoju psychomotorycz-

nego oraz integracji percepcyjno-motorycznej nalezy rowniez wspomnie¢ o spo-
sobach rozwijania sprawno$ci manualnej. Do podstawowych grup ¢wiczen nale-
zy zaliczyc¢:

1. Cwiczenia usprawniajace dfonie i wzmacniajace migsnie rak — to przede
wszystkim ugniatanie i wyrabianie ciasta, przy czym masa (duza ilo$¢)
powinna by¢ bardzo migkka, tak aby dziecko moglo w niej zanurzy¢ cale
dlonie i swobodnie porusza¢ rekami w réznych kierunkach;

. Usprawnianie palcow — dla dzieci najmtodszych przeznaczone sg tzw. za-
bawy paluszkowe. Jedng z nich proponuje Anna Resler-Maj*, a jej prze-
bieg jest nastepujacy: dziecku mowi si¢ prosty tekst ,,Tutaj sa zajaczka
uszy, a tu jego nos, w taki sposob kica, gdziekolwiek si¢ znajduje, w taki
sposob przymila, zamyka oczy i idzie spa¢ ze schowanymi tapkami”, jed-
nocze$nie malujac dlonmi w powietrzu postac i kolejne ruchy zajaczka
(mozna tez uzy¢ zajaczka-maskotki). Na przyktad unosi si¢ wskazujacy

3 A. Resler-Maj, Wspomaganie rozwoju dziecka z ograniczong sprawnoscig w wieku przedszkolnym,

[w:] A.L. Brzezinska, M. Ohme, A. Resler-Maj, R. Kaczan, M. Wilinski, Droga do samodzielnosci. Jak wspo-
magac rozwoj dzieci i mlodziezy z ograniczeniami sprawnosci, Sopot 2009, s. 139.
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i srodkowy palec, by pokaza¢ ksztalt zajeczych uszu. Wazna metoda jest
tez malowanie dziesigcioma palcami autorstwa Ruth F. Shaw®, ktoéra ma
réwniez charakter psychoterapeutyczny, jednak w tym miejscu interesu-
je nas jako sposob usprawniania palcow. Instrukcja stowna, ktorej for-
ma uzalezniona jest od wieku dziecka i jego cech indywidualnych brzmi
w przyblizeniu nastepujaco: ,,W tych miseczkach jest farba. Nie bedzie-
my zuzywali pedzli, mamy przeciez dziesi¢¢ palcow — piec na jednej rece
i pie¢ na drugiej rece, bedziemy wigc malowac palcami. Dziesig¢ palcow
to chyba wigcej niz jeden pegdzel. Mozesz malowa¢, cokolwiek chcesz,
powiedz mi, gdy obraz begdzie skonczony”. Dziecku zostawia si¢ swobo-
de ulozenia arkusza pionowo lub poziomo, a nastepnie przytwierdza si¢
arkusz pineskami. Inne najczesciej stosowane ¢wiczenia z tego zakresu to
modelowanie w plastelinie, glinie i modelinie, a takze zabawy typu: ,,gra
na fortepianie”, ,,padajacy deszcz”, ,kroczacy owad”, malowanie suchym
palcem lub peczkiem waty (Scieranie farby klejowej), nawlekanie korali-
kow oraz wyrywanki i naklejanki’¢;
3. Cwiczenia graficzne, w tym literopodobne — ¢wiczenia obejmuja: kreslenie
form kolistych i linii prostych, malowanie kredkami konturowych rysun-
kow, kopiowanie oraz rysowanie szlaczkow i wzorow literopodobnych?’.
Przy czym ostatni rodzaj ¢wiczen powinien przebiega¢ w trzech etapach:
wodzenie po $ladzie, kreslenie po wykropkowanym wzorze, kontynuowa-
nie rozpoczetego wzoru. Ponadto bardzo przydatne moga by¢ ¢wiczenia
grafomotoryczne opracowane przez Hane Tymichova®® oraz Ewe Gawel®.
Poza metodami wspomagania rozwoju motorycznego osob z dystrofig
mig$niowq, wazne sg takze dziatania wspomagajace funkcjonowanie emocjo-
nalno-spoteczne oraz rozwdj osobowosci. Do podstawowych form zajec z tego
zakresu nalezy zaliczy¢ zarowno stymulacje rozwoju, jak i psychokorekcje.
Pierwsza z nich zawiera: trening interpersonalny, zajecia kreatywne, zajecia psy-
choedukacyjne oraz lokalizujacg si¢ na pograniczu psychokorekcji i stymulacji
rozwoju socjoterapi¢. Druga niezwykle wazng formg wspomagania rozwoju jest
psychokorekcja realizowana glownie w postaci psychoterapii indywidualnej,
grupowej oraz rodzinne;.

Pierwszy z wymienionych rodzajow zaje¢, czyli trening interpersonalny,
jest ukierunkowany na rozwijanie tych wlasciwosci psychicznych, ktére umoz-
liwiajg nawigzywanie i utrzymywanie satysfakcjonujacych kontaktow z innymi

35

B. Kaja, Zarys terapii dziecka..., op. cit., s. 81.

3% T. Gasowska, Z. Pietrzak-Stgpkowska, Praca wyrownawcza z dzie¢mi majgcymi trudnosci w czyta-

niu i pisaniu, wyd. 3, Warszawa 1994.
37 Ibidem.

3% H. Tymichova, Cwiczenia grafomotoryczne usprawniajqce technike rysowania i pisania, z. 1, War-

szawa 1990.
% E. Gawel, Cwiczenia grafomotoryczne. Klasa 0—1, z. 1: Cwiczenia wspomagajqce nauke pisania,
il. R. Gawet, Krakow 2004.
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ludzmi. Chodzi tu o: empati¢, umiejetnos¢ rozumienia siebie 1 innych, otwartosc,
autentyczno$¢, umiejetno$¢é wyrazania wlasnych uczué¢®. Ponadto trening inter-
personalny daje mozliwos¢ wzglednie szybkiej integracji grupy.

Nieco inne zadania i cele stawiane sg przed zajgciami kreatywnymi*'. Sa
one ukierunkowane przede wszystkim na rozwijanie zasob6w poznawczych i no-
etycznych. Omawiane zaje¢cia majg umozliwi¢ uczestnikom: orientacje¢ w spo-
sobie wlasnego przezywania i reagowania oraz dokonanie przemian w obrebie
funkcjonowania osobowos$ci; wyznaczenie na nowo swoich celow i wartosci zy-
ciowych; nauke tego w jaki sposdb mozna nada¢ sens swemu istnieniu poprzez
przezyte cierpienia i zdobyte doswiadczenie.

Z kolei zajecia psychoedukacyjne stuza opanowaniu okreslonych umie-
jetnosci psychologicznych, takich jak: komunikowanie si¢, podejmowanie de-
cyzji, rozwijanie umiejetnosci asertywnych®. Psychoedukacje mozna zdefinio-
wac ,,[...] jako zespol zaplanowanych, ustrukturalizowanych dziatan majacych
na celu rozwdj zasoboéw osobistych w sferze emocjonalno-motywacyjnej, po-
znawczej, noetycznej oraz instrumentalnej, a takze umiej¢tnos$ci mobilizowania
i wykorzystywania ich w procesie radzenia sobie w sytuacjach trudnych, przede
wszystkim za§ zwickszania poczucia dobrostanu, w efekcie czego osiggany jest
wyzszy poziom jakosci zycia™?. Nalezy zaznaczy¢, ze psychoedukacja ma jesz-
cze inne znaczenie. Jest uzywana zamiennie z okresleniem psychoterapia lub
uwaza si¢ jg za jeszcze jedng szkote psychoterapeutyczng*. Natomiast socjote-
rapia wydaje si¢ czerpac elementy zarowno z psychoterapii, jak i ze stymulacji
rozwoju. Zostala ona zaliczona do form wspomagania rozwoju, gdyz jak uwaza
Katarzyna Sawicka*’, w socjoterapii dzieci i mtodziezy bardziej istotng role od-
grywa wzmacnianie osobowosci mtodych ludzi poprzez realizacje celow rozwo-
jowych i edukacyjnych niz docieranie do przesztych doswiadczen i uswiadamia-
nie ich sobie oraz powiazanie z aktualnie wystgpujacymi wzorami zachowan, co
jest charakterystyczne dla psychoterapii.

Wszystkie wymienione rodzaje wspomagania rozwoju psychospotecz-
nego s3 organizowane zasadniczo w formie spotkan grupowych. Podczas zajgc
realizowane sg ¢wiczenia ulatwiajgce wspomaganie rozwoju dzieci i mtodziezy
(poprzez zaspokojenie potrzeby bezpieczenstwa, budowanie zaufania, integracje
grupy) oraz shuzace bezposrednio stymulacji wybranych zasobow osobowosci.
Grupy rozwoju osobistego, poniewaz o nich tu mowa, dostarczaja zwykle in-
tensywnych doswiadczen umozliwiajgcych lepsze funkcjonowanie na poziomie

4 Socjoterapia, red. K. Sawicka, Warszawa 1998.

4 B. Grochmal-Bach, Wychowanie i terapia w rewalidacji dzieci i miodziezy, Krakow 2000.

# K. Sawicka, op. cit.

 P. Majewicz, Psychoedukacja w procesie rehabilitacji 0sob z niepetnosprawnosciq i chorobgq prze-

wlektq, ,,Lubelski Rocznik Pedagogiczny” 2017, t. 36, nr 2, s. 119. doi: 10.17951/1rp.2017.36.2.117.
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K. Klimasinski, Wspolczesna psychopatologia, Krakow 2002.
K. Sawicka, op. cit., s. 14.
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interpersonalnym. Istota omawianych zaje¢ polega na powigkszaniu wiedzy
o sobie i o innych ludziach, na pomocy w uswiadamianiu sobie zmian, ktére chce
si¢ wprowadzi¢ w zycie 1 wreszcie na dostarczaniu narzedzi koniecznych do ich
dokonania.

W toku zaje¢ kazdy uczestnik wchodzac w interakcje z innymi osobami,
w sytuacji pelnego zaufania wobec otoczenia, ma okazje wyprobowania nowych
form zachowania i uzyskania informacji zwrotnych. W efekcie dowiaduje si¢ jak
jest postrzegany przez innych ludzi. Uczestnicy maja zatem mozliwo$¢ porowna-
nia obrazu wtasnej osoby jaki posiadajg z postrzeganiem siebie przez innych. Re-
zultat tej konfrontacji moze zosta¢ wykorzystany do modyfikacji obrazu samego
siebie, a w efekcie do zmiany wlasnego zachowania. Proces ten ma szans¢ odby¢
si¢ tylko wowczas, gdy w grupie wytworzona zostanie atmosfera psychicznego
bezpieczenstwa, dzigki czemu zmniejsza si¢ dziatanie mechanizmoéw obronnych,
a tym samym mozliwa staje si¢ coraz bardziej swobodna ekspresja zar6wno emo-
cji, jak i mysli¥’. Nalezy jednak pamietac, ze otwarto$¢ jest naprawde istotna
W pracy grupy, ale indywidualng sprawg kazdego uczestnika jest decyzja odno-
$nie tego, co chce on ujawni¢. Ta zasada jest stale podkreslana i przestrzegana
w pracy grupowej*®. Ogolnie mozna powiedzie¢, ze wspomaganie rozwoju psy-
chospotecznego dzieci i mtodziezy z dystrofig nie odbiega w szczegodlny sposob
od tego typu dziatan realizowanych ws$rdd innych osob z niepelnosprawnoscia
ruchowg oraz 0sob petnosprawnych. Specyfika dotyczy raczej poruszanych pro-
blemow i1 ukierunkowania dziatan na konkretne cele, a nie samej formy realizacji.
Natomiast w sytuacji pojawienia si¢ znacznych trudno$ci w psychospolecznym
funkcjonowaniu lub wyraznych zaburzen, konieczna moze okaza¢ si¢ profesjo-
nalna psychoterapia. Stanowi ona — obok farmakoterapii i psychoedukacji — istot-
ny komponent kompleksowego leczenia 0sob z zaburzeniami psychicznymi. Psy-
choterapia dzieci 1 mlodziezy posiada swoja specyfike, gdyz musi uwzglednia¢
wplyw realnych przezy¢ na ksztattowanie si¢ osobowosci mlodego cztowieka,
a ponadto realizowana jest najczesciej w trojkacie psychoterapeuta — pacjent —
rodzice®. Jak wskazujg wyniki badan oraz do§wiadczenia klinicystow, wiaczenie
rodzicow w proces diagnozy i leczenia zaburzen psychicznych dzieci i mtodziezy
wywiera korzystny wplyw na przebieg terapii oraz rokowania®.

% M.S. Corey, G. Corey, Grupy. Zasady i techniki pomocy psychologicznej, thum. S. Bulaszewski,
R. Zawadzk, Warszawa 1995.

47

C.R. Rogers, Grupy spotkaniowe, [w:] Psychologia w dzialaniu, J.W. Borejsza, thum. A Dosziuk,
Warszawa 1981, s. 78—155.

4% P. Majewicz, Wspomaganie procesu kreatywnej adaptacji osob niepetnosprawnych w kontekscie

edukacyjnym, [w:] Edukacja wobec wyzwan i zadan wspolczesnosci i przyszlosci — strategie rozwoju, red.
J. Szempruch, Rzeszow 2006, s. 580-590.

4 M. Stochel-Morek, M. Janas-Kozik, Kryteria wyboru i specyfika psychoterapii indywidualnej, gru-
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wa 2018, s. 342.
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go, [W:] Zaburzenia psychiczne dzieci i mlodziezy, op. cit., s. 333.
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Na zakonczenie warto przytoczy¢ zalecenia dotyczace opieki i wsparcia
adresowanego do 0sob z dystrofig oraz ich rodzin i przyjaciot, sformutowane
przez grupe 84 migdzynarodowych ekspertow zajmujacych si¢ diagnostyka
i opiekg w DMD:

» Koordynator opieki jest tutaj najwazniejsza osoba: rodziny moga si¢ z nim kon-
taktowac 1 darzy¢ zaufaniem. Osoba ta powinna posiada¢ wystarczajaca wiedze i doswiad-
czenie w chorobach nerwowo-mig$niowych, aby moc udzieli¢ rodzinie potrzebnych infor-
macji.

* Proaktywne dzialanie jest niezbgdne, aby zapobiec problemom w funkcjonowaniu
spotecznym oraz izolacji spotecznej, ktora pojawia si¢ w kontekscie DMD. Przyktady przy-
datnych dzialan obejmuja zwigkszenie §wiadomosci i edukacji na temat DMD w szkole
1 wérod kolegow dziecka, zapewnienie udzialu w wydarzeniach sportowych i wycieczkach,
kontakt z innymi przez Internet i inne formy aktywnosci, np. spotkania z psami szkolonymi
do zabaw z chorymi dzie¢mi, tzw. dogoterapeutami.

Powinno si¢ zapewni¢ dziecku specjalnie zindywidualizowany plan edukacji,
w ktorym uwzglednia si¢ potencjalne problemy w nauce i modyfikuje zajecia, mogace
szkodzi¢ migsniom dziecka (np. zajgcia wychowania fizycznego), redukuje naktad energii/
zmegczenie (np. przechodzenie duzych odlegtosci do stolowki szkolnej), zapewnia bezpie-
czenstwo (np. w czasie zabawy) itp.

* Wazne jest upewnienie si¢, ze szkola zostata dobrze poinformowana na temat
DMD. Nalezy podzieli¢ si¢ ze szkota informacjami, ktore Panstwo posiadaja i wyznaczy¢
w szkole osobe, ktora bedzie wspierata dziecko i pomagata mu w razie potrzeby. Trzeba
upewnic sig, ze dziecko z DMD korzysta w pelnym zakresie z zaj¢¢ edukacyjnych, ktorych
potrzebuje, aby rozwina¢ umiejetno$¢ dobrej interakcji spolecznej i przygotowac si¢ do
przysztej edukacji i pracy zawodowe;.

» Wspieranie niezaleznosci i zaangazowania w podejmowanie decyzji (szczegolnie
dotyczacych opieki medycznej) jest potrzebne i bardzo istotne w promowaniu autonomii
i niezalezno$ci dziecka. Powinno by¢ czgécia programu zaplanowanego, poczawszy od
opieki pediatrycznej, az do wieku dorostego.

* Pomoc w rozwijaniu umiejetnosci spotecznych i szkolnych utatwi znalezienie
pracy i uczestniczenie w normalnym, codziennym zyciu w dorostosci. Chtopcom z DMD
pomaga w osigganiu swoich osobistych celow wsparcie ze strony otoczenia.

* Dostgp do opieki paliatywnej potrzebny jest, aby nies¢ ulge lub zapobiec cierpie-
niu i poprawi¢ jako$¢ zycia, kiedy zajdzie potrzeba. Poza leczeniem boélu, zespoty opieki
paliatywnej sa w stanie zapewni¢ takze emocjonalne i duchowe wsparcie, towarzyszy¢
rodzinie, objasnia¢ decyzje terapeutyczne, ustala¢ cele, utatwia¢ komunikacje z zespotem
lekarzy, jak rowniez wspieraja rodzing w sytuacji zalu, straty i zaloby.

Psychoterapia i farmakoterapia

Istnieje kilka dobrze znanych, pomocnych technik. Naleza do nich treningi dla ro-
dzicow w radzeniu sobie za ztym zachowaniem i konfliktami, terapie indywidualne i ro-
dzinne oraz terapie behawioralne. Wprowadzenie analizy zachowania moze pomoc w pew-
nych zachowaniach zwiazanych z autyzmem.

Niektore dzieci i dorosli odnosza korzy$¢ z wlaczenia lekow w celu radzenia sobie
z problemami, zwigzanymi z zachowaniem czy emocjami. Leki te moga by¢ stosowane tyl-
ko pod kontrolg specjalistyczng. Wymagane jest monitorowanie depresji, agresji, zachowan
kompulsywnych lub ADHD, jesli zaburzenia te zostaty zdiagnozowane przez specjalistg’'.

U Diagnostyka i postgpowanie w dystrofii migsniowej typu Duchenne’a...., op. cit., s. 28-29.
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Podsumowanie

Dystrofia mig§niowa — zwlaszcza w postaci Duchenne’a — wraz z jej konsekwen-
cjami nadal pozostaje wyzwaniem nie tylko dla oséb nig dotknietych oraz ich
rodzin, ale rowniez dla specjalistéw roznych dziedzin, poczawszy od medycyny,
przez fizjoterapig, rehabilitacje psychologiczng, na terapii pedagogicznej, w tym
szeroko rozumianym wspomaganiu rozwoju, konczac. Troska o rozwoj posia-
danego przez dzieci i mtodziez z dystrofig mig$§niowa potencjatu jest gtownym
celem podejmowanych dzialan na gruncie interdyscyplinarnego, a nie jedynie
wielodyscyplinarnego podejscia do omawianych problemow. Wszelkie dziata-
nia wspomagajace rozwoj w roéoznych obszarach funkcjonowania sg niezwykle
istotne i zawsze warto je podejmowac, ale z uwzglednieniem opinii pozostalych
specjalistow. Wspomaganie rozwoju posiadanego potencjatu, bez wzgledu na po-
ziom sprawnos$ci, powinno wspiera¢ zwlaszcza mtode osoby na drodze do samo-
realizacji. Nalezy jednak pamigta¢ o klasycznej zasadzie podejmowania wszel-
kich dziatan terapeutycznych, jaka jest primum non nocere. Ta etyczna norma
jednoczesnie wskazuje 1 implikuje koniecznos¢ interdyscyplinarnego podejscia
do probleméw wspomagania rozwoju dzieci i mlodziezy nie tylko z dystrofig
mie$niowa, chociaz tu nabiera ona szczegdlnego znaczenia. Zadne dziatanie, na-
wet poparte najlepszymi intencjami nie moze by¢ podejmowane bez konsultacji
z innymi specjalistami tworzgcymi zesp6l wspomagajacy rozwdj wspomnianej
grupy osob.

Bibliografia

Aluisio F.V., Christensen Ch.P., Urbaniak J.R., Ortopedia, red. A. Dziak, ttum. P.J. Bilin-
ski, Wroctaw 2000.

Bogdanowicz M., Metoda dobrego startu w pracy z dzieckiem w wieku od 5 do 10 lat,
wyd. 2, Warszawa 1989.

Bogdanowicz M., Kisiel B., Przasnyska M., Metoda Weroniki Sherborne w terapii i wspo-
maganiu rozwoju dziecka, wyd. 5, Warszawa 2003.

Brearley G., Psychoterapia dzieci niepetnosprawnych ruchowo, thum. M. Donska-Olsz-
ko, Warszawa 1999.

Co to jest Spinraza?, Fundacja SMA, https://www.fsma.pl/leki/nusinersen/ [dostep:
3.11.2019].

Corey M.S., Corey G. M., Grupy. Zasady i techniki pomocy psychologicznej, thum. S. Bu-
laszewski, R. Zawadzk, Warszawa 1995.

Diagnostyka i postgpowanie w dystrofii migsniowej typu Duchenne’a. Poradnik dla ro-
dzin, red. nauk. wyd. pol. A. Kostera-Pruszczyk, thum. B. Peczkowska, www.tre-
at-nmd.eu/downloads/file/standardsofcare/dmd/polish/ DMD FG2010 PLprint.
pdf [dostep: 3.11.2019].

Doroszewska J., Nauczyciel-wychowawca w zakladzie leczniczym, Warszawa 1963.

Dziak A., Zdrowe dziecko, Krakéw 1998.



60 PIOTR MAJEWICZ

Gawet E., Cwiczenia grafomotoryczne. Klasa 0—1, z. 1: Cwiczenia wspomagajgce nauke
pisania,, il. R. Gawel, Krakow 2004.

Gasowska T., Pietrzak-Stepkowska Z., Praca wyrownawcza z dzie¢mi majgcymi trudno-
sci w czytaniu i pisaniu, wyd. 3, Warszawa 1994.

Grochmal-Bach B., Wychowanie i terapia w rewalidacji dzieci i mlodziezy, Krakow 2000.

Hannaford C., Zmysine ruchy, ktore doskonalg umyst, tham. M. Szpala, Warszawa 1998.

Harari Y.N., Homo deus. Krotka historia jutra, ttam. M. Romanek, Krakéw 2018.

Kaja B., Wspomaganie rozwoju — nauka czy tylko proba interdyscyplinarnego porzgdko-
wania problemow?, [w:] Wspomaganie rozwoju — psychostymulacja i psychoko-
rekcja, red. B. Kaja, t. 4, Bydgoszcz 2002, s. 255-263.

Kaja B., Zarys terapii dziecka. Metody psychologicznej i pedagogicznej pomocy wspoma-
gajgcej rozwoj dziecka, wyd. 3, Bydgoszcz 1995.

Kephart N.C., Dziecko opoznione w nauce szkolnej, tham. E. Burbowa, Cz. Luszczynski,
Warszawa 1970.

Kielar-Turska M., Analiza pola semantycznego terminow zwigzanych ze wspomaganiem
rozwoju, [w:] Wspomaganie rozwoju — psychostymulacja i psychokorekcja, red.
B. Kaja, t. 5, Bydgoszcz 2003, s. 11-24.

Klimasinski K., Wspolczesna psychopatologia, Krakow 2002.

Konarska J., Niepelnosprawnos¢ w ujeciu interdyscyplinarnym, Krakow 2019.

Krause A., Wspolczesne paradygmaty pedagogiki specjalnej, Krakéw 2010.

Larkowa H., Czlowiek niepetnosprawny — problemy psychologiczne, Warszawa 1987.

Maciarz A., Pedagogika lecznicza i jej przemiany. Wybrane problemy, Warszawa 2001.

Majewicz P., Poziom wydolnosci wysitkowej jako centralne zagadnienie ksztalcenia dzie-
ci w szkolach szpitalnych, ,,Rocznik Naukowo-Dydaktyczny WSP w Krakowie.
Prace Pedagogiczne” 1999, z. 21, s. 83—89.

Majewicz P., Psychoedukacja w procesie rehabilitacji 0sob z niepelnosprawnosciq i cho-
robg przewlekiq, ,,Lubelski Rocznik Pedagogiczny” 2017, t. 36, nr 2, s. 117-130.
doi: 10.17951/1rp.2017.36.2.117.

Majewicz P., Wplyw dysfunkcji narzqdu ruchu na formowanie sie¢ wybranych komponen-
tow struktury osobowosci u mlodziezy niepetnosprawnej ruchowo, [w:] Auksolo-
gia a promocja zdrowia, red. A. Jopkiewicz, Kielce 1997, s. 293-301.

Majewicz P., Wspomaganie procesu kreatywnej adaptacji 0sob niepelnosprawnych
w kontekscie edukacyjnym, [w:] Edukacja wobec wyzwan i zadan wspolczesnosci
i przysztosci — strategie rozwoju, red. J. Szempruch, Rzeszow 2006, s. 580-590.

Majewicz P., Wspomaganie psychomotorycznego rozwoju dzieci i mlodziezy z niepetno-
sprawnosciq ruchowq, [w:] Wspomaganie funkcjonowania psychospotecznego
0s0b z niepetnosprawnosciq, red. nauk. B. Grochmal-Bach, M. Alberska, A. Grze-
binoga, Krakow 2013, s. 113—135.

Michatowicz R., Slenzak J., Choroby ukladu nerwowego dzieci i mlodziezy, Warszawa
1985.

Muszynski H., Wspomaganie rozwoju a wychowanie, referat wygloszony na konferencji
naukowej: Wspomaganie rozwoju — psychostymulacja i psychokorekcja, 67 listo-
pada, Bydgoszcz 2002.

Pilecki M., Zasady i specyfika pracy z rodzing pacjenta w zaleznosci od problemu psy-
chiatrycznego, [wW:] Zaburzenia psychiczne dzieci i mlodziezy, red. A. Gmitrowicz,
M. Janas-Kozik, Warszawa 2018, s. 333-340.



WYBRANE OBSZARY WSPOMAGANIA ROZWOJU DZIECI I MLODZIEZY... 61

Resler-Maj A., Wspomaganie rozwoju dziecka z ograniczong sprawnoscig w wieku przed-
szkolnym, [w:] A.L. Brzezinska, M. Ohme, A. Resler-Maj, R. Kaczan, M. Wilinski,
Droga do samodzielnosci. Jak wspomagac rozwoj dzieci i mlodziezy z ogranicze-
niami sprawnosci, Sopot 2009, s. 94—-149.

Rogers C.R., Grupy spotkaniowe, [w:] Psychologia w dziataniu, red. ].W. Borejsza, thum.
A Dosziuk, Warszawa 1981, s. 78—155.

Ryniewicz B., Choroby nerwowo-migsniowe, [w:] Dziecko niepetnosprawne ruchowo,
cz. 1: Wybrane zaburzenia neurorozwojowe i zespoly neurologiczne, red. Z. Lo-
siowski, Warszawa 1997, s. 43-60.

Socjoterapia, red. K. Sawicka, Warszawa 1998.

Stochel-Morek M., Janas-Kozik M., Kryteria wyboru i specyfika psychoterapii indywi-
dualnej, grupowej i rodzinnej, [w:] Zaburzenia psychiczne dzieci i mlodziezy, red.
A. Gmitrowicz, M. Janas-Kozik, Warszawa 2018, s. 341-346.

Szychowiak B., Wychowanie dzieci niesprawnych ruchowo, [w:] Dziecko niepetnospraw-
ne w rodzinie, red. 1. Obuchowska, wyd. 2, Warszawa 1995, s. 357-393.

Taylor S.E., Sherman D.K., Psychologia pozytywna i psychologia zdrowia: owocny zwig-
zek, [w:] Psychologia pozytywna w praktyce, red. nauk. A.P. Linley, S. Joseph,
red. nauk. wyd. pol. J. Czapinski, thum. A. Jaworska-Surma, Warszawa 2007,
s. 194-210.

Translarna — pierwszy lek na zanik migsni Duchenne’a dostegpny w aptece, nie-pelno-
sprawni.pl, 19.06.2014, www.nie-pelnosprawni.pl/zdrowie/4626-translarna-
pierwszy-lek-na-zanik-miesni-duchenne-a-dostepny-w-aptece.html [dostep:
4.11.2019].

Twardowski A., Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] Dziecko niepelnospraw-
ne w rodzinie, red. 1. Obuchowska, wyd. 2, Warszawa 1995, s. 18-54.

Tymichova H., Cwiczenia grafomotoryczne usprawniajgce technike rysowania i pisania,
z. 1, Warszawa 1990.






