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FIZJOTERAPIA

W RDZENIOWYM ZANIKU MIESNI

DR N. MED. EWELINA NOWAK
SPECJALISTA FIZJOTERAPI, WOJEWODZKI SZPITAL REHABILITACYJINY DLA DZIECI W JASTRZEBIU-ZDROJU

Rdzeniowy zanik miesni jest chorobg genetyczng, w przypadku ktorej istotng role od-
grywa rehabilitacja dostosowana do aktualnego stanu funkcjonalnego pacjenta, a caty
program leczenia wymaga zastosowania multidyscyplinarnego podejscia.

StOWA KLUCZOWE: KEYWORDS:
[ xxx | xxx

www.praktycznafizjoterapia.pl




| Z PRAKTYKI GABINETU 49

dzeniowy zanik miesni (SMA) wystepuje z czestosScia
1na 6000-10 000 urodzen rocznie. Dziecko przejmu-
je od kazdego rodzica bedacego zdrowym nosicielem
uszkodzony gen. Powoduje on degeneracje neuro-
néw ruchowych, ktére znajdujg sie w rdzeniu kregowym
i maja za zadanie utrzymanie aktywnosci miesni. W wyniku
zaburzen unerwienia dochodzi do ostabienia i zaniku miesni,
stad nazwa choroby — rdzeniowy zanik miesni.

Klasyfikacja rdzeniowego zaniku

miesni

SMA mozna podzieli¢ na cztery grupy:

m SMA1 — osoby, ktére nie osiggnety pozycji siedzacej,

m SMA2 — osoby ktére nie osiggnety pozycji stojacej,

= SMA3 — osoby, ktére osiggnety pozycje stojaca,

» SMA4 — osoby doroste, u ktérych objawy, np. w postaci
niedowtadu, pojawity sie okoto 30. roku zycia.

Grupe pierwsza SMA, zwang chorobg Werdniga-Hoffmanna,

mozna podzieli¢ na postacie:

= SMA1-a (nazywana tez 0) — to posta¢ noworodkowa, na-
zywana ostrg, ktdra ujawnia sie zaraz po urodzeniu lub
w pierwszych dobach zycia. U niemowlecia zaznacza sie
hipotonia uogélniona, ostabiony krzyk i oddech Iub ich
brak. Ze wzgledu na ograniczone mozliwosci aktywacji
i koordynacji miesni oddechowych i tym samym rozpre-
zania klatki piersiowej wystepuje duze ryzyko pojawienia
sie niewydolnosci oddechowej. Dlatego tez dziecko moze
wymagac wentylacji. Obnizone napiecie globalne wptywa
réwniez na odruch ssania. U wiekszosci dzieci brak jest
tego odruchu, co prowadzi do trudnosci w karmieniu. Ta
grupa dzieci bedzie musiata korzystac¢ z sond lub zywienia
dojelitowego (PEG).

m SMA1 — to postac¢ niemowleca, ktéra ujawnia sie miedzy
pierwszym a czwartym miesigcem zycia. Gtéwne objawy to
brak mozliwosci uniesienia przez dziecko gtowy podczas
lezenia na brzuchu, rzadkie, spontaniczne ruchy konczyn
dolnych. Ciato dziecka jest wiotkie i bezwtadne, przyjmuje

Tabela 1. Klasyfikacja SMA

ustalone pozycje. Najczesciej jest to odwiedzenie, zgiecie
w stawach kolanowych i rotacja konczyn dolnych na ze-
wnatrz, konczyny goérne sg ustawione wzdtuz tutowia wraz
ze zgieciem w stawach tokciowych i nadgarstkowych.
Gtowa dziecka jest skierowana w bok.

» SMA1-b — to posta¢ niemowleca, ktéra ujawnia sie okoto
sz6stego miesigca zycia, nazywana przewlekta. U dziecka
pojawiaja sie objawy zanikania ruchéw spontanicznych,
ruchy sg wykonywane wytgcznie w ptaszczyznie poziomej,
rzadko przeciwko sile grawitacji. Utrzymanie gtowy jest
mozliwe, ale tylko przez krétka chwile. W przeciwienstwie
do dwéch poprzednich postaci choroby funkcja przetyka-
nia pozostaje zachowana.

W literaturze mozna spotkac sie z informacja, ze dzieci cho-
rujgce na SMA nie dozywaja drugiego roku zycia ze wzgle-
du na niewydolnos¢ oddechowa lub w wyniku zapalenia
ptuc spowodowanego np. zachty$nieciem. Do tej pory
opieka nad pacjentem polegata zwykle na wspomaganiu
oddychania, karmienia oraz rehabilitacji pulmonologicznej
i ortopedycznej.

Znaczenie fizjoterapii pacjentéow

z SMA - badania

Olivier Bondi (prowadzi badania zwigzane z rdzeniowym
zanikiem miesniowym) z Université Paris Descartes w ko-
munikacie prasowym powiedziat: — ,Jak dotad strategia
opieki klinicznej dla pacjentéw z SMA byta oparta na ob-
jawowym ztagodzeniu i fizjoterapii. Unikano aktywnosci
fizycznej, aby zminimalizowac uszkodzenia miesni i neu-
rondéw”. Jego badania zmienity dotychczasowe podejscie.
Praktyka jednak pokazuje, ze dzieci nie muszg korzystac
z wentylacji metoda inwazyjna, jesli bedzie prowadzona
kompleksowa rehabilitacja. Dzieki wprowadzeniu nowych
technik wspomagania oddychania znacznie poprawita sie
przezywalnos¢ pacjentéw i jakosc ich zycia. W zwigzku z tym
pojawity sie nowe wyzwania i potrzeby pacjentéw zwigzane
z ich wiekszg przezywalnoscia i zmiang budowy ciata (gdyz
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dziecko rozwija sie pomimo choroby), ktére beda wymagaty
wprowadzenia dziatan profilaktycznych i rehabilitacyjnych.
Wedtug badacza Oliviera Bondi zalecenie odpowiedniego
¢wiczenia w zaburzeniach nerwowo-miesniowych moze
gteboko zmienic¢ poglad na fizjoterapie w SMA, ale takze
w innych zaburzeniach nerwowo-miesniowych.

Fizjoterapia pacjentéw z SMA powinna by¢ dostosowana
do aktualnego stanu funkcjonalnego pacjenta, a nie do kla-
syfikacji choroby. W zwigzku z tym, ze dziecko bedzie sie
rozwija¢, terapia bedzie dotyczy¢ réwniez sfery psychopo-
znawczej. Dlatego tez program leczenia dziecka z SMA wy-
maga zastosowania multidyscyplinarnego podejscia. Aby
takie dziatania wdrozy¢, nalezy zapoznac sie z gtownymi
ograniczeniami, problemami medycznymi oraz aspektami
zycia codziennego, z jakimi zmaga sie dziecko z SMA.

Nie ma lekarstwa na SMA, ale fizjoterapia i terapia zajeciowa
moga pomaéc pacjentowi poprawi¢ postawe ciata, zapobie-
gac bezruchowi stawdw, zmniejszy¢ dolegliwosci bélowe
oraz spowolni¢ ostabienie i atrofie miesni w niektérych przy-
padkach rdzeniowego zaniku miesni. Dlatego tez nalezy je
wprowadzac juz od okresu niemowlecego i kontynuowac
po okres dorosty. Wykorzystanie sprzetu wspomagajacego,
takiego jak wézki inwalidzkie, pomoce do poruszania sie,
ortezy konczyn, jest wazne dla utrzymania optymalnego stanu
zdrowia. Pierwszym podejsciem powinna by¢ ocena aktual-
nych deficytow miesniowych i funkcjonalnych pacjenta. Cele
opieki ortopedycznej i rehabilitacyjnej, a ostatecznie operacji,
zalezg od jego poziomu funkcjonalnego.

Fizjoterapia pacjentow z SMA powinna

byC dostosowana do aktualnego stanu
funkcjonalnego pacjenta, a nie do klasyfika-
cji choroby. Program leczenia dziecka z SMA
wymaga zastosowania multidyscyplinarne-
go podejscia.

Autor artykutu Long-term exercise-specific neuroprotection
in spinal muscular atrophy-like mice dowodzi, ze dtugotrwate
éwiczenia przynosza korzysci myszom z rdzeniowym zani-
kiem miesniowym. Wyniki tych badan dostarczajg waznych
wskazéwek do opracowania programoéw rehabilitacji dla
pacjentéw chorujgcych na SMA. Ze wzgledu na to, ze terapia
farmakologiczna jest jeszcze na etapie badan, ¢wiczenia
fizyczne moga stanowic obiecujace podejscie do tagodzenia
objawdw choroby. Jednakze brak danych na temat wptywu
réznego rodzaju ¢wiczen na osoby chore wyklucza stoso-
wanie aktywnej fizjoterapii u pacjentéw z SMA. Cwiczenia
fizyczne obejmuja szeroki zakres programow o bardzo réz-
nych podejsciach, w tym ¢wiczenia dtugotrwate o optymal-
nym obcigzeniu w poréwnaniu z treningiem krétkim, ostrym

z duzym obcigzeniem, skurcze koncentryczne w poréwnaniu
z ekscentrycznymi oraz ¢wiczenia mocy i wytrzymatosci. Ro-
dzaj ¢wiczenia moze by¢ kluczem do zrozumienia pozornie
sprzecznych efektow ¢wiczen w danej chorobie.
Naukowcy ocenili skutecznos$¢ dwédch dtugotrwatych
paradygmatéw wysitku fizycznego: ptywania o wysokiej in-
tensywnosci i biegu o niskiej intensywnosci, aby ztagodzic¢
objawy SMA w transgenicznym modelu podobnym do SMA
i w grupie kontrolnej myszy (68 myszy na grupe). Dziesie-
ciomiesieczne treningi fizyczne przez pie¢ dni w tygodniu
przez 10 min kazdego dnia wywotywaty znaczace korzysci
pod wzgledem metabolizmu energetycznego, odpornosci
na uszkodzenia miesni, zmeczenia miesni i zachowan mo-
torycznych. Zaobserwowano korzystny wptyw na neurony
ruchowe dotkniete SMA podczas ptywania i biegania. Kazdy
rodzaj ¢wiczen miat wptyw na rézne neurony ruchowe i wtok-
na miesniowe. Ptywanie chronito posrednie i szybkie neurony
ruchowe (najbardziej dotkniety rodzaj neuronu ruchowego
w SMA) i zwiekszato przekréj duzych widkien miesniowych,
jednoczesnie chronigc wolne neurony ruchowe i zwieksza-
jac przekrdj poprzeczny posrednich wtdkien miesniowych.
Badania pokazujg, ze ¢wiczenia fizyczne moga byc nie
tylko czescig korzystnego programu opieki dtugotermi-
nowej nad pacjentami z SMA (szczegdlnie w poréwnaniu
z metodami farmakologicznymi i Srodkami wspomagajacymi
chodzenie), ale takze podkreslajg znaczenie zdefiniowania
konkretnego programu ¢wiczen, ktéry pozwoli ograniczy¢
proces neurodegeneracji. Te badania moga dostarczy¢ kilku
wskazéwek przy projektowaniu programoéw rehabilitacyjnych
dla pacjentéw z SMA. Ich wyniki zostaty juz wykorzystane
do zaprojektowania innowacyjnego badania klinicznego
dla pacjentéw z SMA leczonych we Francji. Zrozumienie
korzysci ptynacych z wysitku fizycznego (fizjoterapii) w cho-
robach zwyrodnieniowych nerwowo-miesniowych pozwoli
na odkrywanie nowych potencjalnych mozliwosci leczenia
farmakologicznego u takich pacjentéw.

Rehabilitacja pacjenta z SMA
Rehabilitacja powinna obejmowac: podnoszenie sity miesnio-
wej tam, gdzie to mozliwe, utrzymywanie najlepszej postawy
w kazdej sytuacji, zapobieganie lub opdZnianie deformacji
stawoéw, utrzymywanie mozliwie jak najsilniejszych kosci, aby
zapobiegac osteoporozie i ztamaniom, minimalizowanie bdlu
i promowanie komfortu, a jednoczesnie utrzymywanie dzieci
i dorostych z SMA tak mobilnych, jak to mozliwe. Fizjoterapia
i programy rehabilitacji sg niezbedne w statej opiece nad
pacjentami z rdzeniowym zanikiem miesni. Wiele ¢wiczen
moze by¢ wykonywanych w domu przez opiekuna, rodzine.
Inne formy terapii (szczegdlnie te, ktére beda oceniac postep
choroby) bedg wymagac prowadzenia przez wyszkolonych
fizjoterapeutow.

www.praktycznafizjoterapia.pl
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Program rehabilitacji dziecka z SMA bedzie zwigzany z:

m pielegnacja dziecka poprzez zastosowanie odpowiednich
pozycji w celu prewencji wtérnych zmian (przykurczy, de-
formacji kostno-stawowych) oraz pomagajacych podczas
karmienia, snu, transportu;

m terapig pulmonologiczna opartg na wspomaganiu kasz-
lu, odkrztuszania oraz oddychania. Gtéwne cele fizjote-
rapii bedg obejmowac utrzymanie elastycznosci klatki
piersiowej, zapobieganie deformacjom klatki piersiowej
i utrzymaniu wydolnosci oddechowe].

Pielegnacja dziecka

Dzieci z SMA sa narazone na tworzenie sie przykurczy
w konsekwencji doprowadzajacych do deformacji kostno-
-stawowych. Aby temu zapobiegad, istotne jest wdrazanie
odpowiednich pozycji utozeniowych, ktére beda zabezpie-
czac przed ich tworzeniem. Niestety, nie istnieje optymalna
pozycja, ktéra u wszystkich dzieci bedzie zapobiegac zmia-
nom miesniowo-szkieletowym.

W pierwszej kolejnosci nalezy zwraca¢ uwage na ustawienie
gtowy, tutowia i miednicy. Powinny one znajdowac sie w jednej
osi, czyli powinny by¢ wzgledem siebie wyréwnane (0$ gtowa—
tutéw—miednica). Zauwazono, ze zbyt dtugie utrzymywanie
pozycji lezacej na boku przyspiesza proces tworzenia sie
skoliozy, a u dzieci z deformacja klatki piersiowej pozycja ta
pogtebia deformacje. Pozycja lezaca na plecach jest pozycja
mato aktywna, a dodatkowe ustawienie koriczyn dolnych
w odwiedzeniu i rotacji bedzie predysponowac do rozluznia-
nia aparatu wiezadtowo-miesniowego stawdw biodrowych.
Dlatego tez obie te pozycje (lezenie na boku i na plecach) sg
zalecane, ale w ograniczonym czasie. Pozycja na boku jest
czesto stosowana w trakcie zabawy, karmienia dziecka, kagpieli.

Podstawowag pozycja, jakg powinno przyjmowac dziecko
z SMA, jest pozycja na brzuchu. Posiada ona szeroki wachlarz
mozliwosci. W tej pozycji dziecko moze by¢ karmione, gdy
pojawiaja sie infekcje drég oddechowych, moze by¢ wykorzy-
stywana w celach drenazowych. Dodatkowo jest ona zaleca-
na podczas stosowania wentylacji z uzyciem ambu, koflatora
(asystor kaszlu) i NIV (nieinwazyjna wentylacja mechaniczna).
W przypadku zachtysniecia, nadmiernego Slinienia sie, wymio-
téw, bezdechdw, tachykardii lub innych stanéw zagrozenia zycia
pozycja ta jest kluczowa pozwalajgca na kontrolowanie sytuaci.
Pozycja lezenia na brzuchu poprawia saturacje, sita grawitacji
wspomaga przesuwanie wydzieliny w strone gardta, utatwiajgc
jej usuniecie i udroznienie drég oddechowych. Pozycje leze-
nia na brzuchu mozemy stosowac réwniez podczas noszenia
dziecka lub trzymania na kolanach. Wykorzystywana jest wtedy
jako pozycja antalgiczna przy dolegliwosciach bélowych brzu-
cha. Dlatego tez dziecko z SMA powinno jak najczesciej byc
uktadane witasdnie w pozydji lezenia na brzuchu. Nalezy jednak
pamietac o prawidtowym utozeniu gtowy i szyi. Regularne obra-

canie gtowy na boki oraz ustawienie liniowe gtowy z tutowiem
pozwoli na kontrolowanie odpowiedniej dtugosci miesni szyi
i zapewni wiasciwy przeptyw powietrza. Zmiana pozydcji utoze-
niowej w ciggu dnia poprawia wentylacje, zapobiega nagtym
sytuacjom zwigzanym z kryzysem oddechowym.

Aby prawidtowo utozy¢ ciato (w osi glowa—tutéw—miednica),
mozna zastosowac watki wykonane z kocow lub wypetnione
prosem, poduszki, ortezy, szyny redresyjne na noc, krazki
przeciwodlezynowe. Watki z prosem pozwalajg réwnomiernie
roztozyc¢ ciezar poszczegdlnych czesci ciata w odpowied-
nich punktach podparcia. W ten sposéb watek kompensuje
puste przestrzenie pomiedzy segmentami ciata a podtozem,
inaczej czesci ciata bytyby zawieszone i tym samym powodo-
watyby zmeczenie i deformacje w wyniku utrzymywania ciata
w okreslonej pozycji. Dodatkowo zadaniem watka z prosem
jest odcigzenie najbardziej obcigzonych punktéw podparcia.
Stosujgc watek w celu podpierania czesci ciata majacych
kontakt z podtozem, mozemy ustawi¢ go w pochyleniu, ale
nie wiekszym niz 20-25 stopni, lub ustawi¢ go zupetnie pta-
sko w zaleznosci od stanu pacjenta i sytuacji. Takie samo

Istotng kwestig w procesie rehabilita-

cji dzieci z SMA jest staty kontakt z ro-
dzicami, aby nauczy¢ ich podstawowych
zasad terapii i stanowi¢ dla nich oparcie
w okreslaniu nowych celow terapeutycz-
nych przy tak szybko zmieniajgcym sie sta-
nie funkcjonalnym pacjenta.

zadanie maja krazki przeciwodlezynowe stosowane na piety,
tokcie, posladki i gtowe, czyli te miejsca, ktore sa najbardziej
narazone na ucisk.

Poduszka pod gtowe stuzy odcigzeniu potylicy i podtrzyma-
niu gtowy. W przeciwienstwie do watkéw poduszka w ksztatcie
litery U jest ptaska i podtrzymuje gtowe na ramionach. Warto
z niej korzystac, gdy musimy zmieni¢ pozycje dziecka, np. pod-
nies¢ je z pozycji na wznak i przejs¢ do pozycji pétsiedzace).
Zapewnia ona podparcie gtowy, inaczej jej ciezar spoczywatby
na catym kregostupie. Poduszka umozliwia ustawienie gtowy
w 0si centralnej ciata, zapobiega zgieciu szyi i wychylaniu sie
gtowy na boki. Prawidtowe ustawienie gtowy i szyi uzyskuje
sie poprzez liniowe ustawienie karku i szyi, co powoduje wta-
Sciwe wyrdwnanie gtowy z tutowiem. Taka pozycja zapewnia
wystarczajacy przeptyw powietrza przez uktad oddechowy
(nos, usta, gardto, krtan, tchawice, oskrzela, ptuca).

W celu poprawy mechanizmu antygrawitacyjnego i akty-
wowania miesni postawy mozna zastosowac tzw. manewr
fretki. Mozna poréwnac go do trakcji odcinka szyjnego kre-
gostupa. Polega on na biernym pociggnieciu gtowy z wycia-
gnieciem kregostupa. Manewr ten mozna wykonac w pozydji
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lezacej badz siedzacej. Jedna reka chwyta sie catg gtowe
na wysokosci potylicy, druga reka — miedzy broda a zuchwa.
Nastepnie delikatnie pocigga sie gtowe w gére i utrzymu-
je ruch wydtuzajacy przez kilka sekund. Obracanie gtowy
jest dozwolone wytacznie wtedy, gdy nie ma przykurczéw
miesni szyi. W tej pozycji nie tylko aktywuje sie mechanizm
antygrawitacyjny, ktéry jest bardzo istotny dla utrzymania
odpowiedniej postawy dziecka, ale réwniez poprawia sie
oddychanie i krgzenie krwi w wyniku uwolnienia struktur
miesniowych, kostno-stawowych i oddechowych na wysoko-
$ci szyi. Dziecko jest w stanie lepiej przetykac i kontrolowac
sline. Manewr ten stosuje sie kilkakrotnie w ciggu dnia.
Wszystkie pomoce, ktére majg zapewnic¢ prawidtowe
ustawienie ciata, stosuje sie caty czas w ciggu dnia, wlicza-
jac w to czas przeznaczony na karmienie, zabawe dziecka,
¢wiczenia, odpoczynek, oraz podczas snu. Pozycje sg zwia-
zane z ruchem dziecka. Aby osiagna¢ dana pozycje, trzeba
aktywowac ciato zgodnie z zasadami wyréwnania w osi gto-
wa—tutéw—miednica. Pozycje zapewniajace wyréwnanie Ciata

I8 Robot rehabilitacyjny Luna EMG

to pozycje statyczne, ktére sg utrzymywane przez okreslony
czas z zachowaniem komfortu dziecka. Pozycje uwaza sie
za skuteczng woéwczas, gdy dziecko jest w stanie utrzymac
ja przez okreslony czas, gdy nie ma nadmiernego ucisku
ani zaczerwienienia czesci ciata narazonych na powstawa-
nie odlezyn oraz gdy konczyny gérne i dolne sa utozone
wzgledem punktéw odcigzenia. Nalezy rowniez zwrdcic
uwage, aby splot przeponowy nie byt uciskany i aby dziecko
mogto regularnie oddychac, zachowujgc wartosci saturagji
oscylujgce wokot 94-100%.

Terapia pulmonologiczna

Gtéownym problemem zwigzanym z kwestiami oddechowymi
u dziecka z SMA jest hipotonia miesniowa uogdlniona, w tym
réwniez miesni uczestniczacych w oddychaniu i rozprezaniu
Kklatki piersiowej. U dzieci z rdzeniowym zanikiem miesnio-
wym mozna zaobserwowac nadmierng aktywnos¢ przepony,

wzrost oraz nieregularng czestos¢ oddechéw, asymetrie

www.praktycznafizjoterapia.pl
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klatki piersiowej, oddech paradoksalny (gdy klatka piersiowa
zapada sie podczas wdechu, a unosi przy wydechu). W ce-
lu rozprezenia klatki piersiowej jako codzienne ¢wiczenie
mozna zastosowac worek resuscytacyjny, tzw. ambu, z wyko-
rzystaniem dodatniego cisnienia. W trakcie ¢wiczenia zaleca
sie liczenie wdechéw i dostosowanie rytmu uciskania worka
ambu do rytmu oddychania dziecka. W ten sposéb utatwia
sie wprowadzenie powietrza podczas wdechu i spontaniczne
usuwanie go przy wydechu. Z dziatan fizjoterapeutycznych
mozna zastosowac pozycje utozeniowe, elementy wspoma-
gania oddychania z wykorzystaniem metody PNF, wybrane
techniki terapii manualnej czy tez ¢wiczenia oddechowe.

Korzysci, jakie moze przyniesc
fizjoterapia pacjentom z SMA

Poprawa sity miesniowej
i wytrzymatosci kosci
Rehabilitacja i fizykoterapia moga pomoc
pacjentom z SMA w poprawie wytrzymatosci
kosci, a w niektérych przypadkach moga
pomdéc w spowolnieniu tempa degeneracji
miesni poprzez wykorzystanie obcigzenia
w pozycji siedzacej, stojacej lub przy ko-
rzystaniu z uprzezy lub innego urzadzenia.
W Hiszpanii zostat opracowany egzoszkielet
przeznaczony specjalnie dla dzieci choru-
jacych na rdzeniowy zanik miesni, umoz-
liwiajacy wstawanie i chodzenie. Hiszpan-
ska Narodowa Rada ds. Badan Naukowych
we wspotpracy z Marsi Bionics stworzyta
(jak wierza) pierwszy na Swiecie aparat te-
leskopowy, z ktérego moga korzysta¢ dzieci
od trzeciego do 14. roku zycia. Urzadzenie
umozliwia trening terapeutyczny i zapewnia
dzieciom lepsza jakos$¢ zycia, gdyz daje im
niezbedna site, by stac prosto i chodzic.
Najwiekszg wada w przypadku stosowania
tego typu egzoszkieletu dzieciecego jest
to, ze objawy choréb nerwowo-miesnio-
wych, takich jak rdzeniowy zanik miesni,
zmieniaja sie w czasie. Zmiany zachodza
réwniez w stawach i w catym ciele. Dlate-
go wazne jest, aby egzoszkielet byt zdolny
do samodzielnego przystosowywania sie
do tych zmian. Wedtug naukowcéw, ktérzy
stworzyli egzoszkielet, model ten obejmu-
je inteligentne stawy, ktére automatycznie
zmieniajg sztywnos¢ aparatu i dostosowujg
sie do objawdw wystepujacych u kazdego
dziecka, kiedy jest to wymagane.
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Gtéwnym celem stworzenia egzoszkieletu byto zapobie-
ganie wtérnym zmianom wynikajgcym z choroby, przede
wszystkim skoliozie, ktéra powstaje w wyniku m.in. niepra-
widtowego ustawienia wraz z taficuchem powigzanych sta-
néw spowodowanych niezdolnoscig do wyprostowania sie
i chodu.

Utrzymanie zakresu ruchu

i prawidtowej postawy ciata

Pacjenci, ktérzy nie mogag samodzielnie sie poruszac i ko-
rzystajg z wozka inwalidzkiego, moga by¢ narazeni na two-
rzenie sie przykurczy miesniowych i sztywnos$ci stawowej
wynikajacej z akinezy. Brak mozliwego czynnego aktywo-
wania miesni odpowiada za tworzenie sie ortopedycznych
zmian w obszarze zaréwno duzych, jak i matych stawdw oraz
kregostupa. W momencie przyjecia przez dziecko pozycji
siedzacej kregostup jest narazony na tworzenie sie skoliozy.

Skolioza postepuje stopniowo, ale moze rozwijac sie
szybko lub powoli w zaleznosci od rozwoju dziecka i jego
przybierania na wadze. Skolioza stanowi duze zagrozenie
dla zycia dziecka, gdyz doprowadza do niewydolnosci od-
dechowej poprzez uci$niecie na ptuco. Aby zmniejszy¢ ry-
zyko tworzenia sie deformacji kregostupa, nalezy stosowac
gorsety, np. typu cheneau, lyonski lub statyczny wywazony
ze stabilizacjg gtowy. Przy wykonywaniu gorsetu nalezy pa-
mietad, ze trzeba zostawic przestrzen (otwér) dla swobodnej
pracy przepony lub PEG.

Drugim bardzo czesto pojawiajgcym sie problemem orto-
pedycznym u dzieci lezacych sg podwichniecia i zwichniecia
w stawach. W dtuzszej perspektywie braku stymulacji kosc¢-
ca moze dochodzi¢ do samoistnych ztaman. Zwichniecia
w stawie biodrowym wynikajg gtéwnie z nieprawidtowego
dtugoterminowego utozenia konczyn dolnych w pozycji od-
wiedzeniowej, tzw. na zabke, w pozycji lezac na plecach.

Taka nieprawidtowa pozycja powoduje bdl konczyn dolnych
u dzieci w okresie trzeciego—czwartego roku zycia. Cwiczenia
ruchowe wraz z zaopatrzeniem ortopedycznym moga unie-

l! Cwiczenie z wykorzystaniem EMG

Elektrostymulacja

mozliwi¢ postep lub zmniejszy¢ objawy. Aby korygowac usta-
wienie konczyn dolnych, stosuje sie szyny nocne na konczyny
dolne, gérne, a na dzien ortezy typu AFO i KAFO.

Zmniejszenie spastycznosci i bélu
Rozcigganie i delikatny ruch moga ztagodzi¢ objawy spa-
stycznosci, gdy miesnie kurcza sie i zaciskajg. Terapia
w wodzie jest bardzo dobra dla dzieci, ktére majg bardzo
ograniczony zakres ruchéw. Woda dzieki odcigzeniu sity
grawitacji umozliwia wykonywanie ruchéw nawet u dzieci,
ktére w innych warunkach by sie nie poruszaty. W tym celu
mozna zastosowac metode Watsu lub Hallwick.

Aby kontrolowac napiecie miesniowe, mozna w trakcie reha-
bilitacji wykorzystac¢ urzadzenia oparte na biofeedbacku. Cwi-
czenia z wykorzystaniem EMG lub robotéw wspomagajacych
moga uczyd, jak aktywowacd i rozluZznia¢ miesnie. Z wtasnej
praktyki dodatkowo stosuje kinesiotaping i elektrostymulacje.

Podsumowanie

Rehabilitacja dzieci z SMA jest trudna i wymaga od fizjo-
terapeuty duzego doswiadczenia, kreatywnosci i empatii.
Istotng kwestig w catym procesie terapii jest staty kontakt
z rodzicami, aby nauczyc¢ ich podstawowych zasad tera-
pii i stanowic¢ dla nich oparcie w okreslaniu nowych celéw
terapeutycznych przy tak szybko zmieniajacym sie stanie
funkcjonalnym pacjenta. ®
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