KROTKI PRZEWODNIK
PO FIZJOTERAPII
W CHOROBACH
NERWOWO-MIESNIOWYCH

Tlumaczenie i opracowanie
mgr Anna Radwanska

Konsultacja medyczna
dr Halina Strugaiska-Cynowska

Tytul oryginaiu:
A simple guide to physiotherapy for neuromuscular diseases”
Wydane przez EAMDA

TOWARZYSTWO ZWALCZANIA CHOROB MIESNI
ul. $w. Bonifacego 10, 02-914 Warszawa
tel./fax: (0-22) 642 75 07 <+ http//www.idn.org.pl/tzchm
Nr konta: PKO BP S.A. V/O Warszawa 64-10201055-122830163

Zarzad Glowny Towarzystwa Zwalczania Chorob Mgsni, 2001



Choroby nerwowo-migsniowe to schorzenia stosunkowo rzadkie i dlatego
malo znane wérdd fizjoterapeutéw. Przewodnik ten ma na celu Zaprezentowanie
w zwigzlej formie gldwnej linii postepowania.

Przypadki pelnego odzyskana zdrowia w chorobach genetycznie uwarun-
kowanych nie s znane. W nabytych chorobach migéni, takich Jak zapalenie
wiclomig$niowe, czy miastenia, mozemy uzyskaé wyleczenie. Brak skutecznego
icku nie oznacza, Ze nic nie mozna dla chorych zrobié - wielu dolegliwosciom
i ograniczeniom funkeji ruchowych mozna zapobiec dzigki fizjoterapii.

Cele fizjoterapii:

- poprawa / utrzymanie obnizajacej sig sity miesniowej,

- zapobieganie / zmniejszenie przykurczy i deformacii,

- przediuzenie / ulatwienie funkeji lokomocji,

- utrzymanie / poprawa funkcji oddechowej,

- podtrzymanie funkcji ruchowych — niezaleznosé,

- edukacja rodzicdw / dzieci,

- poprawa jakosci Zycia poprzez motywacje do pelnego uczestnictwa w zyciu
grupy rowiesniczej.

Kluczem do sukcesu jest wczesna i wlasciwa diagnoza bedaca jednym
z czynnikow decydujacych o wyborze taktyki postepowania.

W chorobach nerwowo-migsniowych pewne objawy sa przewidywalne
W oparciu o znajomos¢ standardu przebiegu, progresji i stadiéw schorzenia oraz
regresji stanu funkcjonalnego. Dlatego w réznych chorobach ich postep moze
byé przewidziany, co umozliwia zastosowanie odpowiednio wezesénie okreslo-
nych dziatan,

Nie nalezy jednak zapominaé o tym, ze indywidualne réznice w przebiegu
choroby moga by¢ czasami bardzo duze.
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Biorgc pod uwagg istnienie tych réznic nalezy ocenié:

- oslabienie sity miesni,

- obecno$¢ przykurczy,

- zasadnosé, skutecznosé i wygode stosowania ortez, lusek lub gorsetu,

- tempo progresji,

- motywacj¢ do aktywnosci ruchowej,

- stosunek do choroby, niesprawnodci oraz ich wplyw na funkcjonowanie
spoteczne pacjenta.

To, co jest dobre dla jednego dziecka, moze by¢ niepotrzebne dla innego.
Odrebnose ta jest istotnym czynnikiem doboru form pomocy.

W poradnictwie i opiece nad chorym nie wolno zapominaé o komponen-
tach rozwoju emocjonalnego, edukacyjnego i spolecznego zaréwno pacjenta jak
1jego rodziny.

Petne uczestnictwo w Zyciu rodziny i otoczenia jest mozliwe tylko wtedy,
gdy pobyty chorego w placéwkach szpitalnych beda ograniczone do minimum.

ZAKRES DZIAt AN FIZJOTERAPEUTYCZNYCH.OBEJMUJA: .

Uzywane metody

Ewiczenia ruchowe,

bierne rozciaganie,

dobor tusek i innych form zaopatrzenia ortopedycznego,
poradnictwo w zakresie technik wspomagania oddychania,
poradnictwo w zakresie form aktywnosci rekreacyjnej,
poradnictwo w zakresie edukagji.

O A b B0 (B S

Ocena stanu chorego

— Wszechstronna, doktadna i ilo§ciowa ocena mozliwosci ruchowych dziecka.

— Czgste badanie z jak najdokladniejszym zapisem obserwowanych zmian
1 objawow powinno utatwi¢ przewidywanie mogacych pojawié sie proble-
moéw oraz umozliwi¢ zaplanowanie szczegdlowego planu usprawniania.

— Dystrofia Duchenne'a i dystrofia wrodzona znacznie réznig si¢ przebiegiem
od innych choréb nerwowo-migsniowych i dlatego wymagaja innego poste-
powania.
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Przykurcze stawowe

— Dotycza glownie miesni tylnej grupy goleni, kulszowo-goleniowych, zgina-
czy stawu biodrowego i pasma biodrowo-piszezelowego.

— Polaczone wysitki terapeuty i rodziny sa niezbgdne w zapobieganiu ich
wystepowania. Asymetryczne przykurcze w obrgbie konczyn doinych moga
przyczyniaé si¢ do rozwoju skoliozy.

Metoda postepowania:

- bierne rozciaganie,

- zapobieganie oslabieniu grup migéniowych antagonistycznych do przy-
kurczajacych sie,

- optymalne pozycje utozeniowe kornczyn,

- utrzymanie mobilnosci i funkeji stawow,

- uzywanie pionizatoréw celem jak najdluiszego przebywania w pozycji
stojacej.

— Opisy technik pomiaréw wielkosci przykurezy, ich rozciggania oraz trenin-
ou sa dostepne w literaturze fachowej.

—s Zaréwno rodzice, jak i samo dziecko powinni zostaé szczegbiowo poinfor-
mowani o celu i zasadno$ci prowadzenia ¢wiczen. Muszqg zrozumied, Ze
éwiczenia powinny staé sie niezbednym elementem wérdd codziennych
czynnosel.

— W programie usprawniania istotne miejsce powinny zajmowac zajecia re-

. kreacyjne.

Deformacje postawy

—» Moga byé konsekwencja przykurczy stawowych. Staly monitoring postawy,
wychwytywanie najmniejszych nawet zmian i dbalo$¢ o utrzymanic prawi-
diowei_sylwetki sa niezbedne i musza byé wykonywane zanim pojawia si¢
jakickolwiek zmiany. Zaburzenia postawy moga w istotny sposob wplywad
na inne funkeje organizmu.

Ocenié nalezy:

- prawidlowosé (symetrig) pozycji siedzagce] i lezacej chorego,

- réwnowage ciala w pozycji siedzacej i sposéb jej utrzymywania (podpar-
cie),

- wielko$¢ przykurczy.

Nalezy nauczyé chorego $wiadomej korekeji postawy.
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Oslabtenie sily mig$ni

— Jest bezposrednia lub podrednia przyczyna wielkosci probleméw nekajacych
chorego. Cwiczenia ruchowe i unikanie ograniczenia ruchliwosci (akinezja)
sq waznym elementem postepowania.

Niewydolnosé oddechowa
— Bedzie oméwiona szerzej na nastepnych stronach.

Fdukacja chorego i jego bliskich
— Zabiegi fizjoterapeutyczne powinny by¢ wykonywane codziennie i staé sie
czg¢deia rutynowo wykonywanych czynnosci.

Tematy do przedyskutowania;

- trudnodci w podnoszeniu sig (wstawanie) i czynnosciach manipulacyjnych,
- uzycie pomocy technicznych,

- techniki rozciagania i éwiczen ruchowych,

- ¢wiczenia oddechowe,

- pozycje ulozeniowe ciala i konczyn,

- dieta.
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Postgpowanie usprawniajgce (baza sa indywidualne potrzeby chorego)

I STADIUM - CHORY CHODZACY SAMODZIELNIE

Przykurcze * $wiczenia czynne,

¢ biemne rozciaganie,

* utrzymanie (zachowanie) symetrii postawy,

* program domowy:

- pozycja lezenia przodem,

- Cwiczenia czynne,

- bierne rozciaganie,

- ltuski na noc zabezpieczajace stawy skokowo-
goleniowe w pozycji wyprostu (zgigcie grzbie-
towe).

Cwiczenia * ¢&wiczenia czynne dla zachowania sily i wytrzymalo-
$c1 migsni oraz celem pobudzenia koordynacii ner-
wowo-migsniowej,

s plywanie,

L rower,

Pomoce techniczne e  adaptacja celem poprawy funkcji

Edukacja bliskich * Wwyjasnienie jak zapobiega¢ nieprawidlowej posta-
wie (czego si¢ wystrzegad),

* wspicranic i motywowanie do prowadzenia progra-
mu domowego,

® informacje dotyczace diety,

* molywowanie do uczestniczenia w zajeciach
rekreacyjnych,

® poradnictwo w problemach ergonomicznych.
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If STADIUM - CHORY CHODZACY 7, TRUDNOSCIA

Przykurcze Jak w I stadium,
gorset — jesh potrzeba,
ewentualna kwalifikacja do ortez.
Cwiczenia jak w I stadium,

plywanie,
rower tréjkotowy,
stanie w pionizatorze.

Pomeoece techniczne

Jak w I stadium,

pomoce uratwiajace chod,

wlasciwe obuwie,

ortezy, huski na noc,

pomoce zabezpieczajace wlasciwg pozycje siedzaca
w wozku lub na krzesle,

stanie w pionizatorze,

zastosowane pomoce musza by¢ ocenione pod ka-
tem efektywnosci kontroli postawy.

Edukacja bliskich

jak w I stadium,

informacje o sposobach adaptacji domu i szkoly ce-
fem ulatwienia wykonywania czynnosci dnia co-
dziennego,

wyjasnienie wagi i zasadnosci czestych zmian pozy-
cii,

zastosowanie wozka tylko na diugich dystansach,
stosowanie réznych zabawek celem mobilizacji ru-
chu u malych dzieci.
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ITII STADIUM -~ CHORY STALE KORZYSTAJACY Z WOZKA
(WYSTRZEGAC SIE UNIERUCHOMIENIA)

Przykurcze ¢ jak w II stadium,
s zwrOcic szezegolng uwage na wézek,
» mozliwe zastosowanie wkladek profilujacych do
wozka lub krzesta,
Cwiczenia s jak w II stadium,

bardziej intensywne éwiczenia oddechowe i czeste
wspomaganie odksztuszania,

mozliwos¢ uzycia aparatu wspomagajacego oddy-
chanie. '

Pomeoce techniczne

jak w I stadium,

podparcie kregosiupa (zwrécié uwage na funkcje
oddechowa),

wozek o napedzie elektrycznym,

ruchome podparcie ramienia,

pomoce techniczne wspierajace utrzymanie pozycji
stojacej,

krzesto korekeyjne.

Edukacja bliskich

jal w I stadium,
instruktaz rodziny i pielegniarki pod katem kontroli
funkcji uktadu oddechowego.
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PORADY DLA FIZJOTERAPEUTY | RODZINY OPIEKUJACYCH SIE CHORYM

STADIA CHOROBY

TERAPIA ZAJECIOWA

1. Faza postdiagno-
styczna

regulamnie powtarzane badanie chorego dia punkty
konsultacyjnego,
dopingowanie pacjenta i rodziny do dalszych dzia
fan,

konsultacja genetyczna (rodzice, rodzina, siostry).

2. Faza wirudnionego
chodu

. ortezy, tuski, gorsety itd.,

fizjoterapia i fizjoterapia,

proby przeciwdzialania i zapobiegania obnizeniu
aktywnosci, zanikom i przykurczon.

3. Poczgthowe trud-
nosci w wykony-
waniu czynnosct
dnia codziennego

dalsza hydroterapia 1 fizjoterapia,

odpowiednic  pomoce ortopedyczne  celem
podirzymania aktywnosci dnia codziennego,
¢wiczenie oddechowe,

program szczepien ochronnych.

4, Faza uzaleznienia
od wozka

intensywne ¢wiczenia oddechowe.

5. Faza ciaglej opieki
pielegniarskiej

zaopatrzenie w aparaturg wspomagajaca oddycha-
nie.
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STADIA CHOROBY

PIELEGNACJA

1. Faza postdiagno-
styczna
2. Faza utrudnionego |- system alarmowy,
chodu - dostosowanie wanny, 16zka itp. do wielkosci
chorego,
- adaptacja toalety do potrzeb chorego,
- konsultacja celowosel uzycia ortez,
- zapewnienie symetrii pozycyi podczas siedzenia,
stania, chodzenia,
- instruktaz dla rodzicéw - nauka podnoszenia,
przenoszenia itp.
3. Poczgthowe trudno- |- system komunikacii,
$ci w wykonywaniu |- pomoce techniczne dla ulatwienia podnoszenia,
czynnosci dnia co- przenoszenia itp.,
dziennego - 16zko elektryczne celem ulatwienia zmian pozy-
cji.
4. Faza uzaleinienia od |- podnoszenie chorego technikg dostosowana do
wozka schorzenia,
- systemy podirzymujgce chorego w pozycji sie-
dzacej celem przeciwdziatania bolowi.
5. Faza ciaglej opieki |-  czgste poprawianie przescieradia, poduszek itp.,

pielggniarskiej

materace przeciwodlezynowe.
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STADIA CHOROBY

SPRAWY SOCJALNE ]

1. Faza postdiagno-
styczna

- nadzér,

- wizytacje rejonowej pielegniarki bedacej w sta-
tym kontakcie z lekarzem,

- przynalezno$¢ do organizacii zrzeszajacych cho-
rych na dystrofig ich rodziny,

- diagnostyka i poradnictwo genetyczne, ocena sy-
tuacji {inansowe;j.

2. Faza utrudnionego
chodu

- Zwrocic uwage na innych czfonkéw rodziny.

3. Poczatkowe trud-
nosci w wykony-
waniu czynnoSci
dnia codziennego

- kontynuacja oceny probleméw finansowych,
- poradnictwo w przypadkach kryzysu finansowe-

£o.

4. Faza uzaleznienia
od wozka

- intensyfikacja nadzoru psychosocjalnego,
- dbalo$é o petne uczestnictwo chorego 1 jego ro-
dziny w Zyciu spolecznym.

5. Faza ciaglej opieki
pielegniarskiej

- uwaga skupiona na rodzinie jako calodci.

Nalezy zaznaczyé, ze jest to schemat bardzo ogolny, poruszajacy rézne
aspekty postgpowania. Wymienione stadia choroby i problemy z nimi zwigzane,
nie stanowig sztywnego szablonu, lecz moga zachodzi¢ w nich czasem nawet
dos¢ znaczne réznice. Pewne problemy u Jednego chorego moga pojawié sig
wezedniej, u innego pozniej.
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STADIA CHOROBY

WARUNKI DOMOWE

1. Faza posidiagno- |- ocena warunkéw domowych i planowanie przyj
styczna sztoscei.
2. Faza utrudnionego |- zmiany adaptacyjne mieszkania: progi, schody,
chodu porecze, balustrady.
3. Poczatkowe trud- |- adaptacja lazienki, toalety, klatki schodowej
nosci w wykony- {winda).
waniu czynnosci
dnia codziennego
4. Faza uzaleznienia |- adaptacja domu celem umozliwienia poruszania sig
od wizka na wdozku,
- elektryczne oprzyrzadowanie do otwierania drzwi
itp.
5. Faza cigglej opieki |- rozwazenie, czy pacjent moze mieé staly opieke i
pielegniarskiej pielggnacje w warunkach domowych.
STADIA CHOROBY | CZYNNOSCI DNIA CODZIENNEGO
1. Faza postdiagno-
styczna
2. Faza uwirudnionege |- przygotowanie pacjenia i rodzicéw do zaakcepto
chodu wania uzycia wozka inwalidzkiego,
- mozliwos¢ zastosowania aparatéw wspomagajaj
cych utrzymanie pozvcji stojacej.
3. Poczgtkowe trud- |- przyrzady uwlatwiajace mycie, ubieranie, higiene
nosci w wykony- osobistg; system alarmowy,
waniu czynnosci - adaptacja telefonu,
dnia coedziennego |- przygotowanie pacjenta i rodzicéw do zaakcepto-
wania uzycia wozka elektrycznego.
4. Faza uzaleznienia |- system zdalnego sterowania elektrycznymi urza
od wozka dzeniami domowymi.
5. Faza cigglej opieki |- jak w fazie 4.

pielggniarskiej
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STADIA CHOROBY

NAUCZANIE

1. TFaza postdiagno-
styczna

ocena dostgpnosci réznych form nauczania,
informacja nauczyciela o stanie chorego.

2. Faza utrudnionego
chodu

informacja nauczyciela o stanie chorego,
ewentualne zmiany adaptacyjne szkoly.

3. Poczatkowe trud-
nosci w wykony-
waniu czynnosci
dnia codziennego

zmiany adaptacyjne w szkole,

specjalne aranzowanie egzaminOw i zaliczen,
rozwazenie szkoly integracyjnej Iub indywidual-
nego nauczania w domu.

4. ¥Faza uzaleznienia
od wozka

jak w fazie 3.

5. Faza cigglej opieki

nauczanie indywiduaine w domu,

pielegniarskiej
STADIA CHOROBY REKREACJA (ROZRYWKA)
1. Faza postdiagno- |- piywanie,

styczna

rozbudzanie zainteresowan (hobby): kolekcjoner-
stwo, szachy, warcaby, uprawy roélin doniczko-
wych itp.,

czionkostwo w organizacjach miodziezowych (np.
harcerstwo).

2. Faza utrudnionego
chodu

wiasny transport (np. akumulatorowy skuter (réj-
lub czterokolowy).

3. Poczatkowe trud-
nofci w wykony-
waniu czynnosci
dnia codziennego

specjalne udogodnienia transportowe,
adaptacja samochodu.

4. Faza uzaleznienia
od wozka

sporty dla 0s6b poruszajacych sie na wozku,
kontynuacja zainteresowan.

5. Faza cigglej opieki
pielegniarskiej

kontynuacja zainteresowan.
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METODY WSPOMAGANIA FUNKCJI ODDECHOWYCH- -

STADIUM I STADIUM IT STADIUM III
Brak zaburzen odde- Niewielka niedomoga | Cigzka niedomoga od-
chowych oddechowa dechowa
Kontrola: Kontrola: Kontrola:
- ocenaspirometrycz- |- patrz stadium I, - patrz stadium I 1 1T,
na, - ocena gazometrycz- |- migsien przeponowy,

- migénie migdzyze-
browe wewnetrzne,

- nawyki,

- RTG.

Zachecanie, pobudzanie
do:

- plywanie / nurkowa-
nle,

- grana flecie / organ-
kach,

- Spiew,

- banki mydlane,

- rower dwu- lub tréj-
kotowy.

Trening:

- Zajecia plenerowe,

- odksztuszanie,

- techniki wspomaga-
nia wydechu,

- ¢wiczenie miesni
brzucha,

- wdechi wydech
przeciwko oporowi,

- utrzymanie rechomo-
sci klatki piersiowej.

na,
- program szczepien.

Trening:

- codzienne éwiczenia
dowolnego i wymu-
szonego oddychania,

- pionizator lub stof
pionizacyjny (jesli
przedtem nie byl sio-
sowany).

Polozy¢ nacisk na:

- drenaz ulozeniowy,

- nawyki prawidlowe-
go oddychantia,

- stucha¢ chorego.

- funkcja krqzeniowo-
oddechowa,

Kontynuacja aktywizacji
z 111 stadium.

Instruktaz krewnych

i chorego jak poradzié
sobie w razie pojawienia
si¢ probleméw z oddy-
chaniem.
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 SCHEMAT. POSTEPOWANIA W SCHORZENIACH NERWOWO-MIESNIOWYCH |

POSTEPOWANIE KONTROLA
NAZWA CHOROBY A¥ B* C* D* | E* P*
Dystrofia Duchenne’a ++ - ++ + ++ ++
Dystrofia Beckera ++ - ++ + ++ +
Dystrofia twarzowo-ramieniowo- | ,,. 5 : 4 +
fopatkowa
Dystrofia mie$niowa dystalna + - + - +- +-
Dystrofia oczna +- +- - =9 . 2
Miopatia wrodzona + - + +! ++ o
Dystrofia miotontczna + + + + +- +
Miotonia wrodzona + - e . = 4
Choroba Pompego +- +- +- - + +
Miopatia Mc Ardle’a + +- +- - + +
Polimiositis, dermatomiositis +- +4 = - + +
Miastenia gravis ol g |- +! + -
Choroba Charcot-Marie-Tooth + - + + -
Miopatia Dejerine, Sottas + = + + .
Rdzeniowy zanik mieéni —typ I | +' ¢ e - ++ +-
Rdzeniowy zanik migéni — typ I | ++ - ++ +- ++ +
Rdzeniowy zanik miesni — postaé | . s @ & i
sendodystroficzna
Stwardnienie zanikowe boczne |+ - +- +- + +
Rdzeniowo-mdbzdzkowa ataxia “ .
Friedreicha
Wrodzona artrogrypoza ++ - ++ |- -
A aktywna fizjoterapia E kontrola oddechowo-plucna
B farmakoterapia F kontrola kardiclogiczna
C Leczenie ortopedyczne ++ konieczne
D operacje chinurgiczne + czasem konieczne
+- przydatne w niektérych przypad- ?  odmienne opinic ekspertéw
kach ' moze byé¢ konieczna kinezyterapia-
- niewskazane oddechowa
*

.-

szczegoblne ryzyko

moze by¢ niebezpieczne
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