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Wstep

Moézgowe porazenie dziecigee jest przykladem choroby przewleklej wrodzonej,
majacej wplyw na wszystkie plaszczyzny funkcjonowania jednostki. Pojecie nie-
pelnosprawnosci jest pojeciem szerszym, aczkolwiek pozostaje w $cistym zwiazku
z rozpoznang centralng jednostka chorobowa danej osoby lub zespotem objawdéw.
Sprawno$¢ fizyczna jest czynnikiem niezwykle waznym i cenionym wsréd oséb
z ograniczong sprawnoscia ruchows i cz¢sto bywa obiektem dychotomicznego po-
dzialu na ludzi z pelna sprawnoscia i niepelnosprawnych. Celem niniejszej pracy jest
préba analizy jakosci zycia oséb dorostych z mézgowym porazeniem dziecigcym.
Podmiotem zainteresowan badawczych bylo przyjrzenie si¢ funkcjonowaniu tych
os6b w ujeciu psychologicznym, a wigc w obrebie takich zmiennych, jak wsparcie
spoleczne, osobowos¢, radzenie sobie ze stresem. Za analiza sytuacji oséb doro-
stych z wrodzong choroba przewlekla wywolujaca ograniczong sprawnos¢ ruchowa
przemawia réwniez ograniczona liczba doniesient z badani w tej grupie, z uwzgled-
nieniem réznego zakresu niepelnosprawnosci. Mézgowe porazenie dziecigce jest
choroba wrodzona, co moze predestynowaé do lepszej adapracji do choroby. To
jednak wlasnie choroba przewlekla i szeroko pojmowana niepelnosprawnos¢ impli-
kuja duza czestotliwos¢ zachowan suicydalnych. Towarzyszy temu niskie poczucie
wlasnej wartosci oraz negatywna ocena samego siebie i swoich mozliwosci (Rybar-
czyk, Behel, 2004; Pilecka, 2006).

Mozna wigc domniemywaé, ze osoby doroste z mézgowym porazeniem
dziecigcym znajdujg si¢ w grupie ryzyka przejawiajacej sklonnosci do zachowan
destrukcyjnych. Z tego wzgledu obszar badari dotyczyt réwniez stopnia nasilenia
podatnosci na zachowania depresyjne.

Jako$¢ zycia jest pojeciem wieloaspektowym, w ktérym — w przypadku oséb
o niepelnej sprawnosci ruchowej — che¢ bycia akceptowanym gra gtéwna role. Totez
zasadne wydaje si¢ blizsze przyjrzenie si¢ psychospotecznemu funkcjonowaniu oséb
dorostych z mézgowym porazeniem dziecigcym i roli osobowosci oraz wsparcia
spolecznego jako czynnikéw chroniacych badZ dystraktoréw w procesie adaptacji
do choroby, rzutujacych na sposéb funkcjonowania tych oséb. Warto na wstepie
zaznaczy¢, ze analizujac poszczeg6lne zmienne, nalezy uwzgledni¢ ich wewnetrzny
charakter zwiazku z innymi zmiennymi. W mysl tej teorii mézgowe porazenie dzie-
cigce nalezy traktowa¢ jako zmienng niezalezna, stres i style radzenia sobie z nim
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jako zmienng zalezng od niepelnosprawnosci, natomiast osobowo$¢ jako czynnik
w czesci zalezny od stopnia niepelnosprawnosci.

Praca ma charakter teoretyczno-empiryczny. Dwa pierwsze rozdzialy pracy s
teoretyczne i stanowia podstawe dla dalszych rozwazan. Rozdziat pierwszy dotyczy
pojecia i klasyfikacji mézgowego porazenia dziecigcego. Poruszone zostaly réwniez
zagadnienia teoretyczne i empiryczne dotyczace zaburzeni funkcji wykonawczych
w grupie 0séb z mézgowym porazeniem dziecigcym i teorii mikrogenetyczne;.
W drugim rozdziale podjgto probe powiazania réznych korelatéw wplywajacych
na poziom funkcjonowania 0séb z mézgowym porazeniem dziecigcym.

W rozdziale trzecim, dotyczacym metodologicznych zalozeri badan wiasnych,
zaprezentowano schemat przeprowadzonych badan whasnych, oméwiono problema-
tyke badawcza, przedstawiono pytania badawcze, charakterystyke metod badaw-
czych, grupy badawczej z uwzglednieniem zmiennych spoleczno-demograficznych
oraz statystyczne opracowania materiatu badawczego.

W kolejnych rozdziatach, opierajac si¢ na uzyskanych wynikach badan em-
pirycznych, dokonano charakterystyki psychospotecznych moderatoréw funkejo-
nowania 0s6b dorostych z mézgowym porazeniem dziecigcym. Wskazano na zalez-
no$ci miedzy wybranymi zmiennymi a jakoscia zycia.

W rozdziale czwartym zaakcentowano wplyw czynnikéw osobowosciowych
na poziom funkcjonowania jednostek niepetnosprawnych ruchowo. Rozdziat piaty
dotyczy roli styléw radzenia sobie ze stresem w procesie adaptacji do choroby oraz
sktonnosci do zachowan depresyjnych w obliczu trudnej sytuacji, jaka jest niepel-
nosprawno$¢. Rozdzial szésty natomiast koncentruje si¢ na roli wsparcia spoteczne-
go i oceny jakosci zycia przez osoby z mézgowym porazeniem dziecigcym.

Celem si6dmego rozdziatu bylo poszukiwanie zaleznosci migdzy zmiennymi
wplywajacymi na jako$¢ funkcjonowania jednostek z mézgowym porazeniem dzie-
cigcym. Calo$¢ pracy konczy préba interpretacji uzyskanych wynikéw badan i ich
dyskusja oraz podsumowanie podjetych analiz.

W tym miejscu pragne podzickowaé profesor Teresie Rostowskiej za zyczli-
wo$¢, cenne uwagi oraz mozliwo$¢ dyskusji nad ksztattem niniejszej pracy.
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Rozdziat 1

Somatyczne i psychologiczne aspekty funkcjonowania oséb
z mbzgowym porazeniem dzieciecym

Celem pierwszego rozdziatu jest przyblizenie zagadnienia mézgowego poraze-
nia dziecigcego (MPD) w ujeciu medycznym oraz konsekwencji zaklasyfikowania
tego zespotu objawéw do choréb przewleklych w kontekscie psychospolecznego
funkcjonowania jednostki z niepelnosprawnoscia motoryczna.

1.1. Pojecie i klasyfikacja mézgowego porazenia dzieciecego

MPD jest zaliczane do kategorii choréb przewlektych, ktérej jednoznaczna
definicjg bardzo trudno znalez¢ ze wzgledu na niejednorodny charakter zaburzen.
Wydaje si¢ jednak, ze najpetniejsze ramy definicyjne podaje Wyszyniska (1987), kt6-
ra MPD okresla jako przewlekle, niepostepujace zaburzenie czynnosci osrodkowe-
go neuronu ruchu, bedace nastgpstwem nieprawidlowego rozwoju lub uszkodzenia
moézgu. MPD nie stanowi odrebnej jednostki chorobowej, lecz zespét objawéw,
sposréd ktorych na pierwszy plan wysuwa si¢ uposledzenie funkeji motorycznych.
Borkowska (1989) podaje nieco inne ujecie tego pojecia, twierdzac, ze MPD jest
zespolem réznorodnych objawéw zaburzeri czynnosci ruchowych i napigcia migsni
wywolanych uszkodzeniem mézgu lub nieprawidtowosciami w jego rozwoju naby-
tymi przed uszkodzeniem w okresie okoloporodowym czy po urodzeniu we wezes-
nym dzieciristwie. Wedlug Michalowicza (2001) pojecie MPD jest rozumiane jako
niepostgpujace zaburzenie czynnosci bedacego w rozwoju osrodkowego neuronu
ruchowego, powstale w czasie ciazy, porodu lub w okresie okotoporodowym. MPD
nie stanowi okreslonej, odrebnej jednostki chorobowej, lecz jest réznorodnym etio-
logicznie i klinicznie zespotem objawéw chorobowych, a co si¢ z tym $cisle taczy,
takze z réznym obrazem anatomopatologicznym (Michalowicz, 2001). Najzywsza
dyskusje budza tzw. nabyte formy MPD, a wigc powstale juz po porodzie, poniewaz
brak jasnego stanowiska w sprawie granicy wieku, w ktérym moga si¢ ujawnic.
Wedtug jednych autordw, zespét ten moze objawié si¢ do pierwszego miesiaca zycia,
a wedlug innych — do pierwszego roku zycia. Niekt6rzy autorzy podnosza t¢ granice
do czwartego, a nawet pi¢tnastego roku zycia.
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Jednak zdaniem Michalowicza nie wiek dziecka i moment wystapienia obja-
wow majg w tym przypadku decydujace znaczenie, a etiologia powstania zespotu
chorobowego. Okres rozwojowy, w ktérym zadziatal czynnik teratogenny, impli-
kuje wystapienie nast¢pujacych zaburzen: genopatii, gametopatii i blastopatii, jak
réwniez embriopatii i fetopatii. Z powyzszych zaburzen na czolo wysuwaja si¢
embriopatie. Waznym okresem obarczonym duzym ryzykiem wystapienia embrio-
patii jest pierwszy kwartal ciazy i przebyte choroby matki, ktére moga stanowié
zagrozenie dla plodu. Sg to na przyklad intoksykacje ciazowe, niewydolnos¢ uktadu
krazenia lub cukrzyca. Inng grupg zagrozen dla plodu sa stany zapalne osrodko-
wego ukladu nerwowego pod wplywem infekeji czy czynnikéw fizycznych. Jed-
nak najczestsza przyczyna uszkodzen plodu jest jego niedotlenienie. Do zaklécert
w sprawnym procesie dostarczania tlenu plodowi moze doj$¢ na skutek zaburzen na
nastepujacych plaszczyznach:

— wymiany gazowej u matki (zaklécenia w obrebie ukfadu krazenia, zatrucia, za-
ktécenia metaboliczne),

— dyfuzji tlenu przez tozysko (krwawienia, zawaly tozyskowe, niedrozno$¢ naczyn
Yozyskowych),

— wymiany tlenu miedzy tozyskiem a plodem (niedrozno$¢ naczyn pepowino-
wych) (Michatowicz, 2001).

Niedotlenienie jest najczgéciej spowodowane zaréwno zmniejszonym natgze-
niem tlenu we krwi, jak i zaburzeniami w doplywie krwi do mézgu. Niedotlenienie
i niedokrwienie mézgu s najczgstsza przyczyna zaburzen.

Hanysz-Jerzyniska (1970) podaje, ze przyczyny zaburzen moga mie¢ charakter
pierwotny i wtérny. Do przyczyn pierwotnych MPD nalezy zaliczy¢: uszkodzenia
osrodka oddechowego, niedojrzatos¢ uktadéw osrodkowego ukladu nerwowego,
wady wrodzone ukladéw, przeszkody mechaniczne w drogach oddechowych (na
przykltad nadmiar §luzu), odme samoistna $rédpiersia lub optucnej, niedokrwistos¢
spowodowana wykrwawieniem. Do przyczyn wtérnych MPD zalicza si¢: chorobe
hemolityczna noworodkéw, zakazenia wewnatrzmaciczne i choroby genetyczne.
Z niedotlenieniem wspélwystepuje bardzo czesto zamartwica, wywolana przez
zbyt maly ilo$¢ tlenu, ktéra dociera do ptodu. Odpowiedni poziom tlenu zostaje
zapewniony, jednak wystepujace zaburzenia w krazeniu uniemozliwiaja dotarcie
go na czas do istotnych narzaddw, a przede wszystkim wystepuje zbyt mala ilo$¢
czerwonych krwinek transportujacych krew do osrodkowego ukladu nerwowego
(Brzozowska i in., 1976).

Ogrom wiedzy na temat specyfiki MPD, a szczegélnie znaczenia aspektu
neurologicznego w pézniejszym przebiegu choroby, nie gwarantuje jasnego obrazu
MPD, gdyz cz¢$¢ indywidualnych przypadkéw nie da si¢ zaklasyfikowaé do okre-
Slonych wyzej grup czynnikéw etiologicznych. Pewna doza niejasnosci wystepuje,
jesli sprébujemy spojrze¢ szerzej na MPD, nie tylko uwzgledniajac przyczyny zabu-
rzen, ale réwniez dokonujac klasyfikacji MPD.
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Réznorodno$¢ zaburzen ruchowych oraz wspélistnienie z nimi innych obja-
wéw uszkodzenia osrodkowego ukfadu nerwowego spowodowaly wyodrebnienie
réznych postaci MPD. Autorzy tych klasyfikacji sg zgodni, ze méwiac o MPD,
mamy do czynienia z:

— zaburzeniami ruchowymi,

umiejscowieniem zmian patologicznych w mézgu,

niepostepujacym charakterem zmian,

powstaniem uszkodzen w momencie najintensywniejszego procesu rozwoju

mozgu.

W niniejszej pracy zostana przedstawione trzy najbardziej popularne préby
ujednolicenia systemu zaburzed w MPD.

Russ i Soboloft (1958) oraz Jankowicz (1967) w znanej i najcz¢sciej przywoly-
wanej klasyfikacji wymieniaja nastepujace czynniki:

— czynniki patofizjologiczne: atetoza, sztywno$¢, spastyczno$é, ataksja, drzenie,
atonia;

— czynniki topograficzne: monoplegia, paraplegia, hemiplegia, triplegia, tetraplegia;

— czynniki etiologiczne zwiazane z okresami: przedporodowym, okotoporodowym
i poporodowym;

— czynniki obejmujace zakres czynno$ci: bez ograniczenia czynnosci, z lekkim
ograniczeniem czynnosci, niezdolni do zadnych czynnosci;

— czynniki lecznicze obejmujace pacjentéw: niewymagajacych leczenia, wymaga-
jacych w nieduzym stopniu opieki i koniecznosci noszenia specjalnych aparatéw
badZ obuwia ortopedycznego, wymagajacych leczenia i opieki oraz koniecznosci
noszenia specjalnych aparatéw badZ obuwia ortopedycznego, wymagajacych
dtugotrwalej hospitalizacji oraz opieki.

Biorac pod uwage stopien nasilenia objawéw MPD, wymienia si¢ stopnie:
znaczny, umiarkowany i lekki.

Ingram (1964) podaje nast¢pujacy podziat postaci klinicznych MPD.

1. Porazenie kurczowe polowicze — w wigkszosci przypadkéw jest spowodowane
czynnikami dzialajacymi po urodzeniu dziecka i rzadko dotyczy dzieci uro-
dzonych przedwczesnie. Ingram wyréznit tu postacie: lekka, srednia i cigzka.
W 60% przypadkéw hemiplegii towarzysza objawy atetozy. Stwierdza si¢ wyste-
powanie ruchéw mimowolnych, a koriczyny po stronie dotknigtej porazeniem
wykazuja opdznienia wzrostowe i zaburzenia czucia. Wystepuje przewaga pora-
zenia w koriczynie gérnej anizeli dolnej. Porazona konfczyna gérna ustawia sig
w charakterystyczny sposéb w zgieciu w stawie tokciowym i nadgarstkowym
z silnie zaci$nietg pigscia, a konczyna dolna wykazuje ustawienie wyprostno-
-przywiedzeniowe z rotacja wewngtrzng. Jesli za$ chodzi o obraz neurologiczny,
to uszkodzenie jest zlokalizowane w obrebie kory i strukturach podkorowych
jednej z potkul mézgowych, skutkujac przeciwstawnym niedowladem kon-
czyn. Dziecko dotknigte tym typem objawéw najczesciej wykorzystuje zdrowa
koniczyng gérna do wykonywania wszelkich czynnosci, odciazajac strong ciata
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objeta niedowladem; podobnie rzecz si¢ ma w pozydji stojacej. Zawsze cigzar cia-
fa zostaje oparty na zdrowej koniczynie. Niestety, prowadzi to w szybkim tempie
do skrzywien kregostupa, a ponadto zdrowa koriczyna wykazuje zdecydowanie
wigksza meczliwo$¢. Objeta niedowladem cz¢$¢ ciata jest bardziej wrazliwa na
zimno ze wzgledu na zaburzenia uktadu krazenia. Okolo siédmego roku zycia
pojawiaja si¢ zaréwno ruchy plasawicze, jak i niedowidzenie potowicze. Rozwdj
intelektualny sytuuje si¢ na normalnym poziomie i moga wystapi¢ napady pa-
daczkowe (Ingram, 1964; Losiowski, Serajski, 1985).

2. Obustronne porazenie kurczowe — obejmuje gléwnie koficzyny dolne i wystepuje
u dzieci przedwezesnie urodzonych. Porazone koriczyny ustawiaja si¢ w charak-
terystyczny sposob: w wyproscie w przywiedzeniu i rotacji wewngtrznej, a usta-
wienie to zostalo nazwane nozycowym. Rozpatrujac obraz kliniczny w aspekcie
neurologicznym, mamy do czynienia z martwica przykomorowa. Zwiazane jest
to z niedostateczng dojrzatosciag mézgu i zaburzeniem pracy drég piramidowych.
Zdolnosci zginaczy koriczyn dolnych sa zdecydowanie ostabione. Proces cho-
dzenia jest zwykle opézniony i utrzymanie si¢ w pozycji stojacej odbywa si¢
najczesciej na palcach, a nie na catych stopach, gdyz mozliwosci wyprostowania
koriczyn dolnych w stawach biodrowych sa ograniczone. Rozwdj intelektualny
miesci si¢ w uznawanej normie; rzadko tez wystepuja napady padaczkowe (Czo-
chanska, 1985; Losiowski, Serajski, 1985).

3. Obustronne porazenie polowicze — w tej postaci MPD, w przeciwieristwie do
porazenia kurczowego, dotknigte sa koriczyny gérne. Jest to jedna z najcigzszych
postaci porazenia. W obrazie neurologicznym dominuja uszkodzenia struktur
korowych i podkorowych w obu pétkulach mézgu. Zmiany te sa spowodowane
wezesniactwem lub zamartwica. Bardzo czgste sg réwniez napady padaczkowe,
maloglowie; rozwéj intelektualny jest obnizony w sposéb znaczny. Wystepuja
trudnosci w zuciu, gryzieniu i potykaniu pokarméw statych, a takze w nauce
siadania. Niekiedy dzieci nabywaja umiejetnosci samodzielnej lokomociji, lecz
jej wzorzec jest nieprawidtowy. Do pelnego obrazu klinicznego dochodza takze
zaburzenia mowy (Dega, 1974; Czochariska, 1985; Losiowski, Serajski, 1985).

4. Posta¢ mézdzkowa (ataktyczna), ktéra wystepuje stosunkowo rzadko. Do gléw-
nych jej cech nalezy zaliczy¢ obnizone napigcie migéniowe oraz zaburzenia ko-
ordynacji wzrokowo-ruchowej. Poziom umystowy jest najcz¢sciej w normie, ale
wystepuja zaburzenia mowy o typie dyzartrii, ktére powaznie zaktécaja proces
nauki mowy, rozwijajacej si¢ jako skandowana, przerywana. Specyficzna cecha
tej postaci zaburzert MPD jest niemozno$¢ wykonania ruchéw celowych.

5. Posta¢ pozapiramidowa — jest spowodowana uszkodzeniem jader podstawy
przez ich niedotlenienie. Wazna role odgrywa tutaj takze dtugotrwala zdttacz-
ka i konflikt serologiczny. Typowymi cechami w obrazie klinicznym sa ruchy
mimowolne plasawicze, atetotyczne badz dystoniczne oraz obnizone napigcie
mig$niowe. W ciezkich przypadkach dzieci opanowujg jedynie etap rozwoju
obejmujacy utrzymanie réwnowagi w pozycji siedzacej i wymagaja pomocy in-
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nych o0s6b nawet w najprostszych czynno$ciach samoobstugowych, na przyklad
przy jedzeniu (Dega, 1974; Czochanska, 1985).
Zgodnie z kryterium umiejscowienia i zakresu porazenia wymienia si¢ naste-
pujace typy MPD.

1. Monoplegia — porazenie jednej reki lub nogi.

2. Hemiplegia — porazenie obu kofczyn po tej samej stronie ciata. Moze by¢ to
porazenie prawo- lub lewostronne, w zaleznosci od tego, czy uszkodzenie jest
zlokalizowane w prawej czy lewej pétkuli. Niedowlad korczyn wystepuje po
przeciwnej stronie ciala od umiejscowienia uszkodzenia. Czgsciej zaburzenie
tego typu obejmuje gérne konczyny. W miarg postgpu procesu wzrostu dziecka
nasilaja si¢ asymetrie w ruchach i budowie ciata. Objete niedowladem konczyny
rosng wolniej, dziecko niech¢tnie wykonuje nimi ruchy. Czucie porazonej stro-
ny ciala jest obnizone, co dodatkowo spowalnia rozwéj ruchowy. W tej postaci
MPD czgsto wystepuje padaczka. Rozwdj intelektu i mowy w wigkszosci przy-
padkéw jest prawidtowy.

3. Triplegia — porazenie trzech koriczyn, silnie zaznaczone w koficzynach dolnych.

4. Diplegia — obustronny symetryczny niedowtad, charakteryzujacy si¢ wigkszym
nasileniem zmian w koniczynach dolnych niz gérnych, ktére czgsto sa prawie
zupelnie sprawne. Ta posta¢ MPD jest jedna z najtrudniejszych do rozpoznania
w pierwszych miesigcach zycia. U dzieci wystepuje niedowlad konczyn dolnych,
a czynnosci ruchowe s3 wykonywane za pomoca korniczyn gérnych.

5. Quadriplegia — porazenie wszystkich koniczyn, lecz nieregularne, niesymetrycz-
ne (Wyszynska, 1987).

Obecnie najczesciej stosuje si¢ szwedzki podzial, opracowany przez Hagberga

(1984, za: Rorat, Ciechanowska, 2002). Hagberg wyréznia pig¢ postaci MPD.

1. Postacie spastyczne (piramidowe), bedace wyrazem uszkodzenia os$rodkéw
i drég mézgowych kierujacych dowolng czynnoscia ruchowa, a wsréd nich:

— niedowlad polowiczny prawo- lub lewostronny,

— niedowlad spastyczny czterokoriczynowy (porazenie wszystkich czterech kon-
czyn, z przewaga gornych),

— obustronny niedowlad kurczowy (porazenie czterech konczyn, z przewaga
dolnych).

2. Posta¢ piramidowa (atetotyczna, dyskinetyczna), charakteryzujaca si¢ wystepo-
waniem niekontrolowanych ruchéw mimowolnych, ktére w znacznym stopniu
utrudniaja rozw6j ruchowy, mowe i czynnosci rak. Poziom rozwoju umystowego
dzieci z ta postacia MPD jest w wigkszos$ci prawidtowy.

3. Postacie pozapiramidowe (dyskinetyczne), bedace wynikiem uszkodzenia struk-
tur mézgowych podkorowych, ktdre charakteryzuja si¢ réznorodnymi ruchami
mimowolnymi lub sztywno$ciag migsniowa z ubdéstwem ruchéw. Zaburzenia te
w znacznym stopniu utrudniaja rozwdj ruchowy, mowe i czynnosci rak. Poziom
rozwoju umystowego dzieci z tg postacia MPD jest w wickszosci prawidlowy.
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4. Postacie mézdzkowe (ataktyczne), bedace wyrazem uszkodzenia mézdzku, cha-
rakteryzujg si¢ zaburzeniami réwnowagi i cz¢sto wspdlistnieja z wodoglowiem.
Pojawiaja si¢ zaburzenia koordynacji ruchéw i réwnowagi, drzenia zamiarowe,
niemozno$¢ dostosowania sity i zakresu ruchéw do wymogdéw sytuacji oraz
wykonywanie szybkich, naprzemiennych ruchéw. Czesto wystepuja réwniez
zaburzenia mowy (mowa spowolniona i skandowana).

5. Postacie mieszane stanowig najliczniejsza grupg w zespole MPD, gdyz uszko-
dzenie mdzgu czgsto zaburza wspétdziatanie migdzy wieloma jego strukturami.
Stopieni nasilenia zaburzen zalezy nie tylko od miejsca uszkodzenia mézgu, ale
takze od jego rozleglosci i cigzkosci (Losiowski, Serajski, 1985).

Przeglad definigji i klasyfikacji MPD w aspekcie medycznym nie wyczerpuje
obszaru tematycznego tego zaburzenia. Stanowi jedynie dowéd, jak trudno posta-
wi¢ prawidlowa diagnoz¢ lekarska na podstawie réznorodnego zespotu objawéw
oraz podjaé szybka i fachowa pomoc juz w pierwszych miesiacach zycia dziecka.
System rodzinny, w ktérym funkcjonuje osoba z MPD, moze réwniez boryka¢
si¢ zaréwno z deficytem jednoznacznych informacji na temat tego zaburzenia, jak
i przeszkodami zwiazanymi z niewiedza na temat zespotu zachowan opiekuriczo-
-pielegnacyjnych, zwiazanych z zabezpieczeniem podstawowych potrzeb dziecka
z MPD. Ograniczenia fizyczne s tylko jednym z elementéw prawidlowej adaptacji
do choroby osoby z niepelnosprawnoscia motoryczng.

1.2. Somatyczne ograniczenia funkcjonowania oséb
z mbzgowym porazeniem dzieciecym

Moéwige o specyfice sytuacji osoby nie w pelni sprawnej, nalezy uwzgledni¢
jej status funkcjonalny, a wigc stopien, w jakim jednostka jest w stanie sprosta¢
spolecznym oczekiwaniom w kwestiach zwiazanych z przypisywaniem pelnionych
16l spolecznych, i to bez ograniczeri fizycznych, psychicznych i intelektualnych
(Bowling, 1995; Brzezinska i in., 2007).

Aspekt sfery somatycznej nalezy rozpatrywaé, biorac pod uwage ograniczenia
zwigzane z ciatem i ograniczenia mobilnosci, a wigc dostgpnosci i zdolnosci korzy-
stania z réznego rodzaju débr utatwiajacych poruszanie si¢. Napotykane trudnosci
w tej sferze dotycza takze ograniczeri samoobstugi, mniejszej wydajnosci i wytrzy-
malosci organizmu.

Rozpatrujac aspekt cielesnosci, trzeba go powiaza¢ nie tylko z wygladem jako
takim, ale takze z przekonaniami o sobie i reakcjami afektywnymi wobec wlasnego
ciala. MPD jest stanem przewlektym, w ktérym ograniczenia natury fizycznej sa
widoczne. Ich stopieri jest oczywiscie uzalezniony od zakresu niepetnosprawno-
$ci, niemniej jednak wplywa to na funkcjonowanie osoby. Objawy, kt6rych nie da
si¢ wyeliminowa¢, takie jak: wzmozone napigcie migsniowe, sztywno$¢ konczyn
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objetych niedowladem, poczucie, jakby nie do korica sprawowalo si¢ nad nimi kon-
trole, wrazliwo$¢ na zimno, drzenia zamiarowe, zaburzenie motoryki malej i duzej,
zaburzenia réwnowagi — moga nie tylko wzméc zalezno$¢ niepetnosprawnych ru-
chowo od innych oséb w czynnosciach zycia codziennego, ale takze wplynaé na
negatywny obraz ego, ktéry narusza spéjnos¢ i integracje calej osoby. U jednostki
z niepelnosprawnoscia motoryczna wskutek tego pojawia si¢ poczucie nizszosci
i nieprzydatnosci, a swoje cialo traktuje jako wstydliwe i niefunkcjonalne (Strelau,
2000). Rehabilitacja oczywiscie moze przywrdci¢ choé w czesci ruchomosé niekto-
rych stawéw i koriczyn, zmniejszy¢ szanse na pojawienie si¢ przykurczy na skutek
skrécenia migéni i zesztywnien stawowych. Usprawnianie fizyczne powinno mieé
charakter ciagly oraz systematyczny. Najczesciej przebiega ono na trzy sposoby:
przez przywracanie funkeji, przez ponowne uksztattowanie funkgji albo przez ich
kompensacje. Przywracanie funkeji i ponowne uksztaltowanie odbywa si¢ przez
tworzenie ,stereotypdéw motorycznych”, ktore sg jakby gotowymi wzorcami ruchu
do odtworzenia, powielenia w podobnych sytuacjach. Znaczy to, ze ciagle powta-
rzanie danego ruchu umozliwia zakodowanie tego stereotypu ruchu i zapamietanie
go przez centralny uklad nerwowy (Kowalik, 2007). Osobie z MPD nie jest fatwo
przetrwad taki typ oddzialywan biomedycznych. Schematyczno$¢ i powtarzalno$é
¢wiczen usprawniajacych oraz wieloletnia perspektywa uczestnictwa w procesie
rehabilitacji implikuje niestety szybka habituacj¢ do bodZca i rezygnacje z ¢wi-
czed. Dlatego warto, patrzac na sytuacj¢ osoby nie w pelni sprawnej motorycznie,
uwzgledni¢ réwniez jej adaptacje psychologiczna, a wiec funkcjonowanie afektyw-
ne (reakcje na dystres i stany specyficzne, na przyklad niepokdj czy depresje), ale
réwniez funkcjonowanie poznawcze (Ossowski, 1999).

1.3. Psychologlczne aspekty funkcjonowania oséb
z mbézgowym porazeniem dzieciecym

MPD nie sklada si¢ jedynie z wymiaru klinicznego. Istnieje réwniez wiele
doniesien na temat psychologicznej sfery funkcjonowania i zaburzen na tej plasz-
czyznie. Literatura przedmiotu akcentuje znaczenie objawdéw psychicznych i spo-
fecznych dla funkcjonowania osoby z chorobg przewlekla. Wraz z ograniczeniem
sprawnosci motorycznej moga wystapi¢ powazne problemy ze wzrokiem (u okoto
50% 0s6b). Najczesciej wystepujacymi deficytami wzrokowymi sa: zez, oczoplas,
ograniczenie pola widzenia, zaburzenia ostrosci wzroku, a takze problemy z per-
cepcja oraz analizg i synteza bodzcéw wzrokowych. U okoto 25-35% oséb z MPD
wystepuja problemy ze stuchem, objawiajace si¢ réznego stopnia niedostuchem
oraz klopotami z analiza i synteza bodzcéw stuchowych. Duza grupa dzieci cierpi
z powodu napadéw padaczkowych. Istotng kwestia sg rowniez tzw. deficyty frag-
mentaryczne, poznawczo-motoryczne, takie jak zaburzenia koordynacji wzrokowo-
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-ruchowej, lateralizacji pétkulowej i obrazu swojego ciala, a takze koncentracji uwa-
gi i integracji zmystowe;j.

MPD moze towarzyszy¢ zespdt psychoorganiczny, bedacy skutkiem wezesnego
uszkodzenia o§rodkowego uktadu nerwowego. Wiaze si¢ to z wystgpowaniem za-
burzen w sferze emocjonalno-popedowej, z chwiejnoscia afektywna, drazliwoscia,
wybuchowoscia (u 0s6b z obnizong sprawnoscia umystowa), jak réwniez z brakiem
cierpliwosci i wytrwaloéci w dazeniu do celu. Moga pojawiac si¢ niewspétmierne
do sity bodzca tendencje do zachowan agresywnych, niska tolerancja na porazki
i nagrody, up6r i obnizony krytycyzm w stosunku do swoich dzialar. Bardzo waz-
nym problemem jest wspétwystgpowanie uposledzenia umystowego. Wedtug réz-
nych zrédel u okolo 35% dzieci z MPD wystepuje roznorodny stopient uposledzenia
umystowego.

U oséb dotknigtych MPD moga pojawi¢ si¢ réwniez objawy psychiczne wy-
wotane nie tylko uszkodzeniem osrodkowego ukladu nerwowego, ale takze ich
sytuacja psychospoleczna. Najczestsze z nich to zaburzenia adaptacyjne i trudnosci
w relacjach spolecznych, ale moga tez wystapi¢ zaburzenia zachowania, zespoty
nerwicowe (szczegdlnie sprzyja im okres dojrzewania), a nawet psychotyczne zespo-
ty depresyjne (Borkowska, 1989).

Literatura przedmiotu podkresla réwniez, ze obok mierzalnych objawéw kli-
nicznych istnieje jeszcze aspekt bardziej ztozony, wieloptaszczyznowy, a mianowicie
bariery psychologiczne i spoleczne wyplywajace z samej jednostki. Do nich zali-
czamy takie zmienne, jak: niska samoocena i poczucie wlasnej wartosci, poczucie
niesprawiedliwosci $wiata i wyrzadzonej krzywdy, przewaga poniesionych strat nad
zyskami, przewidywanie porazki, co niweluje szanse na podjecie dziatan, zaleznosé
od 0s6b drugich oraz syndrom wyuczonej bezradnosci w sferze poznawczej, moty-
wacyjnej, behawioralnej i spolecznej. Na drugim kraricu tego kontinuum znajdu-
ja si¢ takie zmienne, jak poczucie sprawstwa i kontroli nad zdarzeniami, wysoka
umiejetno$¢ radzenia sobie z problemami, zdolno§¢ adaptacji do zmian, wysoka
planowos¢ i telicznos¢ podejmowanych dziatar. Zdaniem Brzezinskiej (2007) sytu-
acj¢ osoby niepetnosprawnej w ujeciu psychologicznym nalezy rozpatrzy¢ w trzech
kategoriach:

— ograniczeri wynikajacych z niepetnosprawnosci,

— cech indywidualnych jednostki,

— wsparcia spolecznego na kontinuum niedoboru, optymalnego poziomu i nad-
miaru wsparcia.

Elementy skfadowe sytuacji psychologicznej osoby niepetnosprawnej przedsta-
wia schemat 1.
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Schemat 1. Schemat sytuacji psychologicznej wedlug Brzezinskiej

Obciazenia
fizyczne

Y

Whasciwosci
jednostki
A

Wsparcie
spoleczne

Zrédlo: Brzezitiska, Wozniak, Maj, 2007, s. 52.

Sytuacja psychologiczna niesie ze soba wiele probleméw w kontekscie funkcjo-
nowania osoby niepetnosprawnej, poniewaz uszkodzenie organizmu, ktére ma rela-
tywnie trwaly charakter, utrudnia zaspokajanie potrzeb i spetnianie zadan spotecz-
nych w takim zakresie, w jakim ma to miejsce u osoby w pelni sprawnej. Pojawia
si¢ aspekt dysfunkcjonalnosci osoby dotknigtej uszkodzeniem, czyli — precyzyjnie
rzecz ujmujac — dochodzi do ograniczenia aktywnosci zewngtrznej, a w konsekwen-
cji osoba ta nie jest w stanie samodzielnie pokona¢ wszystkich przeszkéd, jakie
stawiajg przed nig sytuacje zyciowe. Wysilek wlozony w pokonanie przeszkody jest
czgsto zdecydowanie wigkszy anizeli w tej samej sytuacji, ktdrej uczestnikiem jest
osoba pelnosprawna. Na uwagg zastuguje jeszcze jeden wazny wymiar, a mianowicie
niepelnosprawnos¢, keéra Kowalik (2007) definiuje jako predyspozycje do wykony-
wania przez jednostke okreslonych czynnosci w zyciu, wynikajacych z uszkodzenia
organizmu. Biorac pod uwage MPD, wysuwaja si¢ na czoto trudnosci w poruszaniu
si¢, bariery architektoniczne, bedace jednymi z istotnych przeszkédd w optymalnej
adaptacji do choroby, poczynajac od mieszkania nieprzystosowanego do funkcjono-
wania osoby niepelnosprawnej. Trudnosci architektoniczne wykraczaja takze poza
$ciany wlasnego domu. Osoby niepetnosprawne ruchowo nie majg czg¢sto wlasnego
srodka transportu, a wigc sg skazane na komunikacj¢ publiczng lub ustugi firm
transportowych. Zakres ustug tych instytucji ogranicza si¢ do dowozu o0séb nie-
pelnosprawnych na rehabilitacjg, zubozajac ich szanse na inne formy aktywnosci.
Poruszanie si¢ samochodem pozostaje w sferze zyczeniowej réwniez ze wzgledu na
przepisy prawne w Polsce okreslajace warunki uzyskania dofinansowania na wlasny
srodek transportu. Otdz z rozporzadzeri prawnych jasno wynika, ze takie dofinan-
sowanie mogg uzyska¢ jedynie osoby ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci,
ktérym towarzyszy przewodnik-kierowca (program PFRON , Sprawny dojazd”).

Obok barier namacalnych fizycznie istnieja réwniez ograniczenia psycholo-
giczne, wynikajace z wtérnej niepetnosprawnoséci. Na pierwszy plan wysuwa si¢
poczucie skrzywdzenia przez los, ktdre, niestety, zaczyna z czasem dominowaé na
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wszystkich plaszczyznach funkcjonowania cztowieka. Wyraza si¢ to w permanen-
tnym przewidywaniu porazek i niepowodzen w dziataniach i nietraktowaniu prob-
leméw jako wyzwan czy zadari do rozwigzania. Omijanie sytuacji trudnych elimi-
nuje jakiekolwiek szanse na odbiér pozytywnych informacji zwrotnych, a wigc na
przywrécenie wiary w siebie i swoje mozliwosci. Stawiajac sobie wigc pytanie, z cze-
go wynika taka fatalistyczna postawa spoteczna, mozna chyba wysnu¢ wniosek, ze
niepetnosprawno$¢, poczucie krzywdy i niesprawiedliwosci spotecznej aktywizuja
wzorzec bezradno$ciowy w funkcjonowaniu, implikujacy sposéb patrzenia na $wiat
przez pryzmat oceny wartosciujacej swoje mozliwosci, a nie w kategoriach szansy na
rozwéj tych mozliwosci (Dweck, Diener, 2004; por. Diener, Dweck, 1978, 1980).

Ostatnia wazng plaszczyzng ograniczen jest sfera spotecznych kontaktow. Bar-
dzo czgsta postawg rodziny hamujaca zaréwno eksploracje otoczenia, jak i nawiazy-
wanie trwatych kontaktéw spotecznych jest nadopiekuriczos¢, ktéra buduje parasol
ochronny nad osoba niepetnosprawng. Niestety, rodzina nie jest w stanie ochroni¢
jednostki nie w pelni sprawnej motorycznie przed zranieniem. Nieaktywizowanie
osoby do zachowan rywalizacyjnych z otoczeniem przez rodzing generacyjna po-
woduje powolng izolacje, lek spoteczny i zamykanie si¢ spowodowane nie$mialtos-
cia. Dla systemu rodzinnego stosujacego taka postawe niepelnosprawnosé¢ jednego
z cztonkéw moze by¢ silg spajajacy cala rodzing. Najbardziej optymalnym sposo-
bem zmierzenia si¢ z problemem niepelnosprawnosci w relacjach spolecznych jest
przejscie nad tg sytuacjg do porzadku dziennego, czyli wspieranie niepelnosprawne;j
jednostki w sposéb konstruktywny, nienadajacy faktowi wystapienia niepelno-
sprawnosci jakiego$ specjalnego znaczenia. Jest to zwigzane z budowaniem relacji
symetrycznej, partnerskiej, pozwalajacej na samodzielno$¢, ale i bliskos¢ w kontak-
cie z drugim czlowiekiem. Chodzi tutaj przede wszystkim o angazowanie osoby nie
w pelni sprawnej ruchowo w obowiazki rodzinne, aby mogta czu¢ si¢ potrzebna
i uzyteczna, a takze miata sposobnos¢ samodzielnie o sobie decydowa¢, poczucie
sprawstwa i kontroli nad otoczeniem. Méwiagc o barierach, nalezy wspomnie¢
przede wszystkim o wlasciwym i madrym wsparciu rodziny, gdyz tak naprawde to
wlasnie ono bedzie decydowalo o charakterze kontaktéw poza systemem rodzin-
nym. Mimo istnienia wielu komponentéw chroniacych i zwigkszajacych efektyw-
no$¢ w radzeniu sobie z niepelnosprawnoscia motoryczna, to jednak $wiadomos¢
whasnych ograniczeri moze stanowi¢ substytut sytuacji trudnej i spowalniaé proces
adaptacji do choroby. Przewlekto$¢ MPD i stres zwiazany z do§wiadczaniem ne-
gatywnych emocji nakazuja zwrdci¢ uwage na zakres wykorzystywania zasobéw
osobistych w obliczu sytuacji trudnej, przekraczajacej niejednokrotnie mozliwosci
fizyczne i psychologiczne jednostki z niepelnosprawnoscia motoryczna. Niepetno-
sprawnosc¢ jest wiec sytuacja kryzysowa, a poradzenie sobie z nig przebiega w sposéb
sekwencyjny i zalezy od indywidualnych zasobéw jednostki.
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1.3.1. Poznawcze aspekty funkcjonowania oséb
z mézgowym porazeniem dziecigcym

Wedlug Brzeziriskiej, Wozniaka i Maj (2007) do zaburzen z zakresu sfery po-
znawczej nalezy zaliczy¢ zaburzenia mySlenia, pamigci i funkeji intelektualnych,
niezbednych w sytuacjach codziennych. W przypadku MPD stopieri nasilenia
zaburzeri jest oczywiscie uzalezniony od zakresu niepelnosprawnosci, niemniej
jednak mozna wyciagna¢ na podstawie obrazu klinicznego pewne ogélne wnioski.
O ile mozna méwic o poziomie sprawnosci intelektualnej mieszczacej si¢ w normie
lub nieznacznie obnizonej (z wyjatkiem cigzkich przypadkéw), o tyle na ograni-
czenia sprawno$ci myslenia wplywaja bardzo cze¢sto nieprawidtowo funkcjonujace
analizatory wzroku czy stuchu. Z zaburzen analizatora wzrokowego nalezy wy-
mieni¢: krétkowzroczno$é, zez, niedowidzenie jednostronne, oczoplas i inne za-
burzenia wynikajace z wad budowy anatomicznej oka (na przyktad znieksztakcenia
tarczy czy zaburzenia grubosci rogéwki). W zwiazku z tymi deficytami analizatora
wzrokowego dochodzi do zaburzeni koordynacji wzrokowo-ruchowej, na przyktad
w przypadku wykonania czynno$ci manipulacyjnych przedmiotami czy czynnosci
namiarowych, wynikajacych z zaburzeri chwytania i drzed mimowolnych koriczyn.
Méwiac o zaburzeniach analizatora stuchowego, nalezy wymieni¢ przede wszystkim
niedostuch. Zaburzenia analizatora artykulacyjnego nie tylko ograniczaja zdolnosci
komunikacji migdzyludzkiej, ale takze izoluja jednostke od otoczenia. Zaburzenia
poznawcze wynikaja réwniez z ograniczonego zasobu doswiadczen i sposobnosci
do uczenia si¢ oraz czgstych hospitalizacji (Michatowicz, 2001).

Inna kategori¢ zaburzeri poznawczych stanowi tre$¢ przekonan o sobie,
a w szczegolnosci poczucie wlasnej wartosci. Zwykle cztowiek dazy do zachowania
jak najbardziej pozytywnego obrazu samego siebie. Dokonujac atrybucji przyczyn
zdarzen zakoriczonych sukcesem do czynnikéw wewnetrznych, osobowosciowych,
ma na uwadze zachowanie réwnowagi wewnetrznej. Natomiast przyczyn porazki
poszukuje najczeéciej w czynnikach sytuacyjnych. Niestety, te rézowe okulary nie
majg przelozenia na sytuacj¢ oséb z MPD. W pewnym momencie okresu rozwo-
jowego zaczynaja one dostrzegaé réznice migdzy standardami, do ktérych daza,
a obiektywnymi mozliwo$ciami swojego organizmu. Ta rozbieznos$¢ w ocenie swo-
jej sytuacji prowadzi do zinternalizowania poréwnan w dél, co niestety skutkuje
nie tylko obnizeniem wlasnej samooceny, ale takze uruchomieniem negatywnych
emodji, jak gniew, zto$¢ czy poczucie winy. Nagromadzenie tych ztych emocji wy-
woluje zakldcenia takze w relacjach z innymi ludzmi (Jankowski, 1975), o czym
traktuje kolejny podrozdzial niniejszej pracy.
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1.3.2. Emocjonalno-spoteczne aspekty funkcjonowania oséb
z mézgowym porazeniem dzieciecym

Zdaniem Brzeziiskiej, Wozniaka i Maj (2007) wymiar spolecznego funkcjo-
nowania sprowadza si¢ do zdolnosci jednostki do utrzymywania stosunkéw spo-
Yecznych z innymi ludZzmi w réznych kontekstach spotecznych.

W przypadku oséb niepetnosprawnych ograniczenia w tej sferze funkcjonowa-
nia dotycza przede wszystkim:

— pelnionych rél spotecznych lub gléwnych form aktywnosci;

integracji spolecznej, czyli uczestnictwa w zyciu zbiorowosci;

kontaktéw spotecznych;

poziomu izolagji i zaufania, prywatnosci, intymnosci w kontaktach spotecznych.
W procesie adaptacji osoby niepelnosprawnej ruchowo do $rodowiska najwaz-

niejsza rol¢ odgrywa rodzina. Najblizsi, bedac $wiadomi sytuacji i mozliwosci takiej

osoby, powinni stara¢ si¢ wszelkimi sposobami angazowa¢ chorego w wykonywanie

codziennych czynnosci zycia rodzinnego. Chodzi przede wszystkim o wzmacnianie

poczucia uzytecznosci.

Jakos¢ kontaktéw spotecznych zalezy zaréwno od postaw rodzicielskich wobec
osoby z niepelnosprawnoscia motoryczna, jak i postaw spolecznych wobec niepel-
nosprawnosci. Jak juz wspomniano, rodzina moze zbudowaé wokét osoby kokon
ochronny, ograniczajac samodzielno$¢ i samostanowienie do minimum oraz powo-
dujac nasilenie postawy biernosci i rezygnacji. Taka postawa nie pomaga, lecz dziala
w sposéb destruktywny, albowiem — zgodnie z prawem rozwoju — w momencie

koniecznosci stawiania czota przeciwnosciom w zyciu jednostka nie bedzie w stanie

skorzystaé z posiadanych zasob6éw osobistych, gdyz nieaktywizowanie ich wezesniej

pozbawia czlowieka §wiadomosci ich posiadania. Rodzina moze oczywiscie pomdéc

w sposéb efektywny, udzielajac wsparcia instrumentalnego tylko wtedy, kiedy jest

to konieczne. Rozumne postgpowanie najblizszych wyzwoli wzrost poczucia bez-

pieczeristwa i dobrego samopoczucia fizycznego, a co za tym idzie, pewna ochrong
przed Igkiem. Uzyskanie réwnowagi miedzy zaleznoscia i niezaleznoscia od innych
0s6b jest jednym z podstawowych warunkéw dobrego przystosowania si¢ jednostki
do niepelnosprawnosci.

Drugga kategoria czynnikéw s3 postawy otoczenia wobec niepetnosprawnosci,
ktére réwniez moga wplynaé na czesto$¢ i jako$¢ kontaktdéw spotecznych.

Wiszejko-Wierzbicka (2007) dokonata analizy postaw spotecznych wobec os6b
niepelnosprawnych, akcentujac ich dychotomiczny podzial na pozytywne i nega-
tywne. Do negatywnych postaw nalezy zaliczy¢:

1. Dokuczanie i wrogo$¢, w szczegdlnosci ze strony mlodszych dzieci. Nalezy jed-
nak zaznaczy¢, ze dzigki edukacji zmienia si¢ podejscie do o0séb nie w pelni
sprawnych.

2. Wykorzystywanie cigzkiej sytuacji bytowej oséb z ograniczong sprawnoscig ru-
chowa. Jest to przyklad czestego procederu na rynku pracy, a takze traktowania
tej relacji w kategoriach miernika wasnych dobrych intengji.
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3. Lito§¢, wynikajaca ze stereotypéw na temat osob z ograniczona sprawnoscia. Na
przyktad nadal pokutuje przekonanie, ze niepelnosprawno$¢ jest nieszczgsciem
zestanym przez Boga jako kara za grzechy popelnione wezesniej. Ten stereotyp
pozostaje nadal aktywny w umystach oséb starszych.

4. Infantylizm, kt6ry bierze si¢ z przekonania otoczenia, ze osoby niepetnosprawne
wymagaja opieki i ciaglej pomocy innych oséb, a poziom ich potrzeb i aspiracji
ulegt stagnacji na poziomie dziecka w wieku przedszkolnym. Wiaze si¢ to z ak-
tywizacja schematu korespondencji ograniczeri fizycznych z niepetnosprawnos-
cig intelektualna.

5. Ignorowanie i oboj¢tnos¢ sa aktywizowane najcze¢sciej w miejscach publicznych,
gdzie najlatwiej o proces rozproszenia odpowiedzialnoéci, a takze wynikaja
z obaw otoczenia o popelnienie gafy. Ludzie czuja si¢ najpewniej w sytuacjach
im znanych i przewidywalnych. Jesli do tej pory nie mieli stycznosci z osoba
z ograniczong sprawnoscia motoryczng, nie bardzo wiedza, jak si¢ zachowa¢, jak
zareagowaé, i wybieraja mniejsze zlo, czyli obojetnos¢. Normy spoleczne, ktére
wezesniej nakazywaly traktowaé potrzeby oséb niepetnosprawnych z duzym
wyczuciem, w znacznej mierze ulegly rozluznieniu.

6. Wykluczenie catkowite nie jest odosobnionym procederem, aczkolwiek potrafi
by¢ nadal obecna postawa spoleczna. Niewatpliwie poziom akceptacji 0séb nie-
petnosprawnych znacznie wzrdst dzigki obecnosci 0oséb z ograniczona sprawnos-
cig w zyciu spolecznym i publicznym. Jednak dost¢p do budynkéw uzytecznosci
publicznej, takich jak kina czy teatry, jest wciaz ograniczony, co sprzyja catkowi-
temu wykluczeniu jednostki nie w petni sprawnej motorycznie.

7. Ciekawos¢ otoczenia wobec niepetnosprawnosci jako oznaki innosci, odmien-
nosci, wyrdznienia i odchylenia od przyjetej normy moze réwniez by¢ polem
naduzy¢.

Przejdzmy teraz do analizy pozytywnych postaw spolecznych wobec oséb

z ograniczona sprawnoscia.

1. Udzielanie pomocy jest bardzo pozytywnym odruchem, powinno jednak wy-
stgpowaé tylko wéwezas, gdy jest nieodzowne. Osoby nie w pelni sprawne mo-
torycznie daza do uzyskania statusu réwnosci migdzy ludzmi bez wzgledu na
znaki wyrézniajace czy réznice wynikajace z niepelnej sprawnosci.

2. Zyczliwo$é otoczenia jest pozytywnym znakiem odbioru w oczach oséb z nie-
pelnosprawnoscia i przejawem akceptacji, a takze nakazuje i okresla pewien
wzorzec kontaktu, szczegdlnie w wigkszej zbiorowosci (na przyktad w srodowi-
sku pracy).

3. Zachowanie zgodnie ze schematem okresla normy postgpowania otoczenia wo-
bec osoby z niepelnosprawnoscia. Akcje propagujace schematy takich zachowan
sa coraz bardziej popularne i pozwalaja pozyska¢ fachowa wiedzg otoczenia na
temat niepetnosprawnosci oraz zmniejszy¢ lek przed osobami z réznego rodzaju
deficytami.
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Istnienie zwiazku migdzy sfera poznawcza i emocjonalng w procesie oceny
wplywu choroby, whasnej niepelnosprawnosci na jakos¢ funkcjonowania doskonale
wpisuje si¢ w nurt szeroko obecnie opisywanej koncepcji mikrogenetycznej i zaké-
cent funkgji wykonawczych na skutek urazu mézgu.

1.3.3. Zaburzenia funkgji wykonawczych w ujeciu neuropsychologicznym
i rola teorii mikrogenetycznej u 0séb z mézgowym porazeniem
dzieciecym

Teoria mikrogenetyczna zaklada, ze istnieje proces nakladania si¢ na siebie
dwéch proceséw przetwarzania. W duzym stopniu wyjasnia to wspélzalezno$é sfe-
ry poznawczego przetwarzania informacji i ukfadu emocjonalnego. Istotag mikro-
genetycznego ujecia (Brown, 2002; Pachalska, 2007; Bidzan, 2008) wspétoddziaty-
wania emocji i poznania jest ontogeneza, a wi¢c proces napiecia migdzy ciagloscia
genetyczng a wymaganiami sytuacji cztowieka. Zgodnie z koncepcja Leventhala
(1974) emocje sa pierwotnie niezalezne, a pdzniej tylko czg$ciowo od poznania.
Ma to swoje odzwierciedlenie w trzypictrowej organizacji mézgu odpowiadajacej
za system emocjonalny:

— pierwotne odruchy biologiczne sa typowe dla najnizszego pigtra, czyli pnia mézgu;

— emocje s charakterystyczne dla wyzszego pigtra, czyli ukfadu limbicznego;

— uczucia przynaleza do kory mézgowej, dysponujacej wlasnymi mechanizmami
percepciji i akgji.

Percepcja i akcja jako dwa podstawowe procesy przechodza przez wszystkie
pigtra uktadu nerwowego. Podloze popedowe, emocjonalne i poznawcze jest zawsze
aktywne, jedynie w patologii dochodzi do zaburzen tych proceséw.

Zaburzenia emocji biorg si¢ z tego, ze proces percepcja — akcja zostat zahamo-
wany na ktéryms z pigter ukladu nerwowego i zamiast osiagnaé najwyzszy poziom
oraz stanowi¢ wielowarstwowa kompilacj¢ ztozona ze wszystkich faz, zostaje o kt6-
ry$ z elementéw zubozony. Dochodzi do zachwiania réwnowagi emocjonalnej i za-
chowari niezgodnych z wymogami spotecznymi. Warto w tym miejscu zaznaczyt,
ze uklad limbiczny nie jest strukturg dominujaca i odrebng czy réwnolegla do kory
moézgowej w systemie. Wspdtpraca miedzy kora mézgowa a uktadem limbicznym
przebiega dwutorowo. BodZce pochodzace z dolnych pigter wplywaja na procesy
$wiadome z najwyzszych pigter, takich jak mysglenie czy $wiadome dzialanie, a za-
razem procesy zfozone usytuowane na najwyzszych pictrach oddziatuja na bardziej
elementarne procesy z nizszych pozioméw systemu. Finalny proces, okreslany mia-
nem zachowania, sktada si¢ z naktadanych na siebie fal aktywacji, ktére nie sq takie
same, a jednoczesnie kazda nastgpna dubluje poprzednia, powtarza ja i kontynu-
uje (Pachalska, 2007). Kazda choroba niesie ze sobg konsekwencje psychologiczne
w sferze emocjonalnej. Mozna méwi¢ o nierzadkim wystgpowaniu labilnosci emo-
¢jonalnej, negatywnej atrybucji siebie, niskiej, niestabilnej samoocenie i pewnych
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przejawach egocentryzmu. Akt umystowy, zwany ocena, konczy si¢ w korze méz-
gowej, ale nie tam ma swodj poczatek. Proces poznawczy zawiera warstwe emocjo-
nalng, poniewaz przechodzi przez uktad limbiczny, ale nie kazdy akt umystowy ma
warstwe poznawcza. W tym przypadku nizsze pigtra ukladu uruchamiaja dziatanie
bez operacjonalizacji poznawczej. Chodzi o reakcje odruchowe i pierwotne emocje,
wielokrotnie nieadekwatne do sytuacji. Obserwowane s3 czg¢sto w pierwszej fazie
adaptacji do choroby, w ktérej dominuje ztos¢ i agresja. Wyst¢powanie objawdw
nerwicowych moze si¢ wigza¢ z utratg poczucia bezpieczenistwa, brakiem zaspo-
kojenia potrzeb, duza wrazliwoscia i meczliwoscig ukiadu nerwowego (S¢kowska,
1982). Nie jest to jednak reguta i nie mozna w sposéb jednoznaczny stwierdzié, ze sa
jakies cechy osobowosci (na przyklad podwyzszony poziom neurotyzmu) zwigzane
w sposob bezposredni z MPD.

Bywa, ze slabszy ukfad nerwowy sprzyja wickszej wrazliwosci emocjonalne;,
co moze nasila¢ odczuwane poczucie niedopasowania i koncentracj¢ na emocjo-
nalnym stylu radzenia sobie z sytuacjami trudnymi lub wywoltywaé preferencje dla
ucieczkowej orientacji w radzeniu sobie ze stresem.

Aby zrozumieé sytuacj¢ oséb niepelnosprawnych motorycznie, nalezy sig
odwota¢ do proceséw pamieci w ujeciu teorii mikrogenetycznej. Na najnizszym
pigtrze pnia mézgu ze srédmoézgowiem pamieé jest ujmowana w kategoriach zapisu
schematu wrodzonych odruchowych reakgji na okreslony obiekt. Uruchamiane sg
najbardziej podstawowe mechanizmy percepciji i akeji, majace na celu przetrwanie
jednostki. W ukfadzie limbicznym natomiast dochodzi do zapisywania wspomnien
wedlug okreslonego klucza zwiazanego z systemem emocjonalnym. Wszystkie
analizatory zmystowe sa w ten proces zaangazowane i wspélpracuja ze soba. Kora
moézgowa jako najwyisze pigtro w tej organizacji odpowiada za uporzadkowanie
wspomnien i zaszeregowanie ich do okreslonych magazynéw pamigciowych. Do-
minujg zmysty wzroku i stuchu. Zgodnie z zalozeniami teorii mikrogenetycznej
droga ewolucyjna powtarza si¢ w kazdej chwili, w kazdym stanie umystu, a kaz-
da kolejna chwila w mikrogenezie pojawia si¢, zanim jeszcze zgasnie poprzednia
chwila (Brown, 2002; Pachalska, 2007; Bidzan, 2008). Przedstawiona teoria mikro-
genezy pozwala pokazaé wplyw percepcji samego siebie jako osoby niepetnospraw-
nej z ograniczeniami motorycznymi, co ma powiazanie ze struktura ,ja” i moze
ksztaltowaé poziom oceny whasnego funkcjonowania oraz powodowa¢ poglebianie
si¢ negatywnego obrazu siebie.

Nie tylko na plaszczyznie ukladéw poznawczego i emocjonalnego mozemy
méwic o wystepowaniu zaklocer.

Warto wspomnie¢, ze w przypadku oséb z MPD na skutek niedotlenienia
dochodzi do zaburzei wykonania celowych, $wiadomych ruchéw. Liepmann na
poczatku XX wieku przedstawit kliniczny obraz apraksji. Apraksja, a wigc trudno-
$ci w wykonaniu ruchu, wystepuje na skutek porazenia lub niedowladu i ataksji,
czyli zaburzen wspétpracy migéni bedacych pod kontrolg rdzenia kregowego. Sama
apraksja jest rodzajem dysfunkeji obszaru pogranicznego miedzy korg mézgowa,
ktéra odpowiada za §wiadome planowanie czynnosci, a narzadem ruchu.
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Zdaniem Liepmanna (1908) do wykonania §wiadomego ruchu potrzebne jest
opracowanie jego programu. Program ruchu zaklada wykorzystanie kompozycji
bodZcéw z zewnatrz i wewnatrz oraz poréwnanie ich do engraméw, a wige do zapi-
sanych w pamiegci wzorcéw zachowan. Jezeli dana czynnos¢ jest czgsto powtarzana
i nie podlega duzej zmiennosci, to wyzsze pigtra korowe s coraz mniej aktywne
(Pachalska, 2007). Zgodnie z koncepcja Kertesza (1985) istota apraksji nie sa zabu-
rzenia prostych, zautomatyzowanych ruchéw, lecz tych, ktére wymagaja okreslone-
go planu i synchronizacji.

W ujeciu mikrogenetycznym proces celowego ruchu przebiega w sposéb ukie-
runkowany z dotu w gére, a wigc od proceséw szybszych do powolnych. Kontekst
neuropsychologiczny pozwala stwierdzi¢, ze obszar pnia mézgu odpowiada za
ruchy calego ciala o charakterze orientacyjnym od i do bodzca. W ukladzie lim-
bicznym obecne s3 ruchy proksymalne, polegajace na chwytaniu lub odpychaniu
obiektu, ktéry lezy w zasiggu rak. Towarzyszy temu swoista pozytywna lub nega-
tywna ocena obiektu. Zaburzenie ruchu na tym poziomie ma charakter ataksji.
Kolejny obszar to plaszczyzna praksji, czyli celowego, dystalnego ruchu stuzacego
osiagnicciu jakiego$ celu. Uszkodzenie w pasmie ruchu skutkuje porazeniem lub
niedowladem. Uszkodzenie mézgu w obszarze przedmuchowym zaburza przejscie
od intengji ruchu i jego wyobrazenia do wykonania. W programie ruchu to intencja
jego wykonania, ukryta pamig¢é proceduralna i wyobraznia decyduja o ksztalcie
ruchu na nizszych pigtrach ukfadu nerwowego. W tym przypadku o zaburzeniu
o charakterze apraksji bedziemy méwi¢, gdy ktorys z tych trzech elementéw taricu-
cha ruchu ulegnie destabilizacji (Pachalska, 2007).

Kolejnym aspektem, na ktéry warto zwrdci¢ uwage, sa zaburzenia funkgji
wykonawczych u 0séb z MPD. Malloy i De Natale (2001) oraz Pachalska (2007)
w ramach pojecia funkeji wykonawczych wymieniaja:

— wyznaczanie celéw z uwzglednieniem dtugofalowych nastepstw,
tworzenie kilku opcji mozliwych reakej,
kontrol¢ adekwatnosci i prawidlowosci wlasnego zachowania,

— wybieranie i inicjowanie zachowari ukierunkowanych na cel,
korygowanie i modyfikowanie zachowan w zmieniajacych si¢ warunkach,
tworzenie kategorii, myslenie abstrakcyjne,
trwanie przy zamiarach mimo dystrakeji.

Kwintesencjg funkcji wykonawczych jest dzialanie jednostki w interakeji
z innymi ludZzmi. Zaburzenia funkcji wykonawczych u dzieci ze spastyczna for-
ma MPD, zdaniem White i Christa (2005), obejmuja przede wszystkim procesy
pamigci dzieci z MPD przez niewlasciwe zapamigtywanie w kontekscie pokierowa-
nia tym procesem i trudno$ci w uczeniu si¢ przez powtarzanie. Natomiast proces
konsolidacji i przechowywania przebiega sprawniej (za: Jodzio, 2008). W badaniu
White i Christ analizowali proces uczenia si¢ stéw przez przypominanie. W po-
czatkowej fazie badania uczenie si¢ przez powtarzanie przebiegalo prawidtowo,
lecz ostatnie préby nie byly wolne od bledéw. Dzieci z MPD w tym badaniu wy-
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kazywaly zbyt pochopng reakcje¢ stowna w rozpoznawaniu stéw, jak réwniez nie
stosowaly znaczeniowych skojarzeri stéw — techniki utatwiajacej zapamictywanie.
Wedlug tych badaczy proces odtwarzania stéw przebiegal poza $wiadoma kontrolg
mozgu, noszac znamiona impulsywnosci, co wskazywaloby na czotowe pochodze-
nie specyfiki zapominania u dzieci z MPD. Jednak z badaii Kulakowskiej (2003,
za: Jodzio, 2008) wynika, ze poziom rozwoju intelektualnego u dzieci z MPD jest
zréznicowany i zalezy od lokalizacji oraz rozleglosci uszkodzenia.

Obok czynnikéw o podiozu neuropsychologicznym warto wspomnie¢ o zespo-
le aspektéw psychologicznych, modyfikujacych proces adaptacji do choroby oraz
ocen¢ funkcjonowania w codziennym zyciu jednostek z MPD. Osobowos¢ jest
przykladem pewnych whasciwosci psychicznych, ktére w znacznej mierze determi-
nujg efektywno$¢ radzenia sobie z chorobg przewlekla.

1.3.4. Osobowosciowe uwarunkowania funkcjonowania oséb
z mézgowym porazeniem dzieciecym

1.3.4.1. Pojecie osobowosci w $wietle teorii czynnikowych

Osobowo$¢ odgrywa znaczaca role w relacji zdrowie — choroba i radzeniu sobie
ze stresem. Mozemy rozpatrywac czynniki osobowosciowe zaréwno jako podstawe
do wickszej zachorowalnosci, jak i kategori¢ zespotu cech zabezpieczajacych przed
stresem i wspomagajacych proces radzenia sobie. O funkcjach osobowosci w proce-
sie choroby decydujg dwa podstawowe podejscia: psychosomatyczne i somatopsy-
chiczne.

Nurt psychosomatyczny zaklada, ze istnieja cechy psychiczne czlowieka, typy
osobowosci, ktére stanowig przyczyne zachorowania i w znacznej mierze decyduja
o przebiegu choroby. Narzg¢dziem oceny w tym przypadku byly na przyktad wykre-
$lane profile osobowosci, ktére predestynowaty do zachorowania.

Drugim waznym nurtem w poszukiwaniu waskiej, wyspecjalizowanej definicji
bylo ujecie somatopsychiczne. Zaklada ono, ze choroba wptywa na funkcjonowanie
psychologiczne cztowieka przez naruszenie struktury ,ja”, jego poczucia wartosci.

Interakcje obu nurtéw zaproponowali Alexander i French (1948), upatrujac
przyczyn reakcji cztowieka na trudng sytuacj¢ nie tylko w rodzaju sytuacji, ale tak-
ze w czynnikach osobowosciowych, wynikajacych z nierozwiazanych konfliktéw
z okresu dzieciistwa (Dolifiska-Zygmunt, 2001).

W odniesieniu do analizy problemu osobowosci nalezy zaakcentowaé rozpa-
trywanie osobowos$ci w kategoriach cech. Dostepne Zrédia podaja wiele definicji
osobowosci, totez trudno znalez¢é ramy, ktére w sposdb holistyczny i w petni odda-
tyby istote rzeczy.

Pojecie osobowos¢ pochodzi od lacifskiego stowa persona, ktore ma swoje
zrédto w greckiej terminologii prosopon i oznaczalo maske uzywana w teatrze przez
aktoréw, nacechowana okreslonym zasobem ekspresji emodji.
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Wedtug Pervina osobowo$¢ to:

ZYozona calo$¢ mysli, emodji i zachowan, nadajaca kierunek i wzorzec zyciu
czlowicka. Podobnie jak cialo, osobowos¢ sktada si¢ zaréwno ze strukeur, jak i pro-
ceséw, i odzwierciedla dzialanie tylez natury, co $rodowiska. Pojecie osobowosci
obejmuje réwniez czasowy aspekt funkcjonowania czlowieka. Osobowos¢ zawiera
wspomnienia z przesztosci, reprezentacj¢ mentalnej terazniejszosci oraz wyobraze-
nia i oczekiwania wobec przysziosci (2002, s. 416).

W swietle powyzszej definicji mozemy wnioskowaé, ze te dwa elementy sklado-
we stanowig integralng cze¢$¢ osobowosci. Ten holistyczny koncept rozszerza zakres
pojecia osobowosci o takie elementy, jak uczucia, emocje, zachowanie i terazniej-
szo$¢. Nastapito réwniez uwypuklenie znaczenia kontinuum czasowego, odnoszace-
go si¢ do przysztosci i przesztosci. Ujecie takie pozwala zrozumieé, ze owe orientacje
czasowe maja wplyw na funkcjonowanie cztowieka. Ze wzgledu na zakres niniejszej
pracy skoncentrowano si¢ na prezentacji podejs¢ do osobowosci w rozumieniu teorii
czynnikowych. Dla tych teorii struktura osobowosci stanowi ogét cech, przy czym
cecha jest rozumiana jako syntetyczne ujecie pewnych zachowan.

1.3.4.2. Struktura osobowoéci w ujeciu Costy i McCrae'ego

Pigcioczynnikowy model osobowosci, tzw. wielka piatka (Neuroticism Extra-
version Openness Five Factor Inventory, NEO-FFI) Costy i McCrae’ego, opiera si¢
na pigciu gléwnych wymiarach osobowosci: neurotycznosci, ekstrawersji, otwar-
toéci na do$wiadczenie, ugodowosci i sumienno$ci. Wedtug tych badaczy cecha
rozumiana jest jako ogélna dyspozycja przejawiajaca si¢ w dzialaniu. Cecha jest
w tym przypadku w wickszym stopniu wykladnikiem motywu niz nawyku i party-
cypuje w emocjach, motywacjach, postawach czy doswiadczeniu (Costa, McCrae,
2005). Model ten jest istotnym narzedziem dla badaczy, zaklada bowiem istnienie
ponadkulturowych i ponaddemograficznych oraz najbardziej ogélnych wymiaréw
osobowosci pozwalajacych na oddanie w pelni znaczacych elementéw skladowych
poszczegdlnych komponentéw. Ma to swoje odniesienie do temperamentu. Po-
szczegdlne wymiary to (za: Rybarczyk, 2005, s. 282—287; por. tez: Ogiriska-Bulik,
Juczynski, 2008, s. 100-107):
ekstrawersja — introwersja,
ugodowo$¢ — nieustepliwos¢,
sumiennos$¢ — chaotycznosé,
emocjonalna stabilnos¢ — labilnos¢,
otwarto$¢ — zamkniecie na do§wiadczenie.

Ekstrawersja — introwersja dotyczy relacji miedzy $wiatem wewngtrznym a $wia-
tem zewnetrznym, ktéra jest wzbudzona przez rézne Zrédla symulacji. Ekstra-
wersja wyraza si¢ wyzszym poziomem energii osobistej i mozliwosci wzbudzania
jej przez otoczenie. Dlatego ekstrawertycy sa ludZzmi o znacznie wyzszym pozio-
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mie zapotrzebowania na stymulacje niz introwertycy. Znamienna dla ekstrawer-
tyka orientacja na zewnatrz przejawia si¢ w jego towarzyskosci, nawigzywaniu
kontaktéw interpersonalnych oraz w przestrzeganiu norm wspdlnotowych czy
grupowych. Osoba introwertywna natomiast jest raczej niesmiala, preferuje sa-
motnos¢, lecz cechy te nie oznaczaja spotecznego Ieku. Nalezy zaznaczy¢, ze za-
réwno u ekstrawertyka, jak i u introwertyka méwimy o preferencji do pewnych
zachowar, a nie o zaburzonym czy niedostosowanym zachowaniu. Sktadniki
ekstrawersji to: towarzysko$¢, serdecznosé, asertywnosé, aktywnosé, poszuki-
wanie doznani, emocjonalno$¢ w zakresie pozytywnych emocji. U introwertyka
dominujg za$ emocje negatywne, pesymistyczny nastréj, submisyjna postawa

i sklonnos$¢ do wycofywania si¢. Introwertyk ma takze trudnosci w nawiazy-

waniu kontaktéw interpersonalnych i podejmowaniu zachowan afiliacyjnych

(Zawadzki i in., 1998; Costa, McCrae, 2005).

Réznice indywidualne w kontekscie ekstrawersji i introwersji mozemy réwniez

rozpatrywac za pomoca podejscia neurobiologicznego, u ktérego podstaw leza

nast¢pujace zaleznosci, poczynajac od pobudzenia korowego, a na roli procesu
socjalizacji koriczac:

— ekstrawersja to wstepujacy uklad aktywizujacy (twér siackowaty);

— réznice indywidualne odnosza si¢ do poziomu pobudzenia;

— ekstrawertycy wykazuja wicksza podatno$é na pobudzenie;

— wyjasnienie poziomu pobudzenia nast¢puje za pomocg bramki — im bardziej
otwarta, tym wigcej pobudzenia;

— decyduje o tym program genetyczny;

— podstawowy poziom pobudzenia (spoczynkowy) u introwertykéw jest nizszy;
— introwertycy maja wyzszy poziom pobudzenia, preferencja dla sytuacji o ni-
skim poziomie stymulacji, wyzszy poziom hamowania nizszych struktur;

— ckstrawertycy wykazuja duze zapotrzebowanie na stymulacje, inicjowanie
tego typu sytuacji i liczne interakcje spoleczne;

— socjalizacja: bardziej podatni introwertycy (mozliwos¢ kary, frustracji, stresu),
co wiaze si¢ z przestrzeganiem regut i norm, wigksza podatnoscig na odczu-
wanie leku i emocji negatywnych;

— ckstrawertycy prezentuja mniejsze pobudzenie korowe, sa mniej podatni na
socjalizacje, emocje negatywne, a bardziej na informacje zwigkszajace prawdo-
podobieristwo otrzymania nagrody; wymierzanie kar jest mniej skuteczne,
a przewazaja emocje pozytywne (Rostowski, 2009).

2. Ugodowo$¢ — nieustepliwo$¢ to drugi wymiar wyszczegSlniony przez badaczy
osobowosci. Biegun ugodowosci wyraza pozytywne nastawienie do ludzi, zycz-
liwo$¢ i serdecznos¢ oraz cheé kooperacji z innymi. Z tym biegunem korelujg
tez skromno$¢, delikatno$¢ postgpowania, postawa altruistyczna i empatyczna,
szczero$¢, uprzejmo$¢ i ufanie innym. Biegun nieustepliwosci zawiera antago-
nistyczne kontinuum postaw: egocentryzm, oschlo$¢ emocjonalna, skapstwo
i postawe roszczeniowa. W skrajnym przypadku bedziemy mieli do czynienia



