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Akceptacja choroby i potrzeby w zakresie asystencji
osobistej dorostych oséb z rdzeniowym zanikiem
miesni

Di1SEASE ACCEPTANCE AND PERSONAL ASSISTANCE NEEDS AMONG ADULTS WITH SPINAL
MUSCULAR ATROPHY

Summary

This article analyzes the degree of disease acceptance and personal assistance needs among
adults with spinal muscular atrophy (SMA). A quantitative study, conducted using a diagnostic
survey method, examined 35 adults diagnosed with SMA between the ages of 25 and 60.
The Acceptance of Illness Scale (AIS), adapted by Z. Juczyniski, and an original questionnaire
regarding daily functioning and the need for personal assistance services were used for data
collection. The results indicate a low level of disease acceptance, with functional status serving
as a key factor differentiating the level of acceptance among respondents. Participants report
significant difficulties in leading an independent life and a high need for support in the form
of personal assistance — both at home and outside the home - to enhance the autonomy, social
participation, and quality of life of adults with SMA. Consequently, the findings underscore the

need for systemic development of personal assistance services and for training assistants to work
with individuals with SMA.

Keywords: spinal muscular atrophy (SMA); personal assistance; adulthood with a disability;
acceptance of illness; quality of life

Streszczenie

Celem artykutu jest analiza stopnia akceptacji choroby oraz potrzeb w zakresie asystencji oso-
bistej u dorostych 0séb z rdzeniowym zanikiem migsni (SMA). W badaniu przeprowadzonym
w nurcie ilo§ciowym z wykorzystaniem metody sondazu diagnostycznego, uczestniczylo 35
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dorostych z diagnoza SMA w wieku 25-60 lat. Zastosowano skalg akceptacji choroby (AIS)
w adaptacji Z. Juczyniskiego oraz autorski kwestionariusz ankiety dotyczacy funkcjonowania
codziennego i zapotrzebowania na ustugi asystenta osobistego. Wyniki wskazuja na niski poziom
akceptacji choroby oraz na status funkcjonalny jako czynnik réznicujacy poziom akeeptacji
respondentéw. Deklarujg oni znaczne trudnosci w realizacji niezaleznego zycia oraz wysokie
zapotrzebowanie na wsparcie w formie asystencji osobistej (w §rodowisku domowym i poza
nim) we wzmacnianiu autonomii, uczestnictwa spotecznego i jakosci zycia dorostych oséb
zSMA. Wyniki badari wskazujg na potrzebe systemowego rozwoju tej ustugi oraz przygotowania
asystentow do pracy z osobami z SMA.

Stowa kluczowe: rdzeniowy zanik mig$ni (SMA); asystencja osobista; dorosto$é w niepetno-
sprawnosci; akceptacja choroby; jakos¢ zycia

Wprowadzenie

Ograniczenie sprawnosci oraz doswiadczenie choroby niemozliwej do wyleczenia
bywaja‘ postrzegane przez otoczenie spoleczne jako ogromne nieszczescie, a nawet kata-
strofa zyciowa, ktéra utrudnia badz wrecz uniemozliwia samorealizacje oséb chorych
czy z niepelng sprawnoscia. Nie znaczy to jednak, ze mozliwo$¢ realizacji whasnych
planéw i zamierzer, pasji i zainteresowari nie dotyczy wspomnianej grupy oséb.

Jedna z chordéb przewlektych, ktéra nadal pozostaje chorobg nieuleczalna, jest
rdzeniowy zanik migéni (Spinal Muscular Atrophy, SMA), choroba genetycznie uwa-
runkowana, wystepujaca w picciu postaciach:

1. SMA typu 0 charakteryzuje si¢ najostrzejszym przebiegiem choroby, ktérej pierw-
sze symptomy mozliwe s3 do zaobserwowania jeszcze w czasie Zycia ptodowego —
ostabione ruchy dziecka; u noworodkéw wystepuja: deformacja stawéw, obnizo-
ne napiccie mig$niowe, trudnosci z przetykaniem oraz niewydolnos¢ oddechowa;
rokowanie jest bardzo niekorzystne, do $mierci dziecka zazwyczaj dochodzi w prze-
ciagu 6 miesigcy od chwili narodzin'.

2. SMA typu I (choroba Werdniga-Hoffmanna) — postaé niemowleca, ktérej pierw-
sze objawy pojawiajg si¢ przed 6. miesigcem zycia; charakteryzuje sie cigzka hipoto-
nig, uogdlnionym ostabieniem mieéni, zanikiem mig$ni proksymalnych, brakiem
odruchdéw $ciggnistych oraz zajeciem migéni jezyka, twarzy i zwaczy; niemowle
jest wiotkie, mato aktywne ruchowo, nie nabywa umieje¢tnosci przewracania sie
z boku na bok, ani siadania; czgsto wystepuja zaburzenia oddychania i karmie-
nia, ostabiony krzyk dziecka oraz drzenia palcéw; ostabienie migsni oddechowych

1 Magdalena Wtadysiuk i in., Czas to motonenron: Wyzwania systemowe i rekomendacje w opiece nad
pacjentami z SMA w Polsce (Novartis Poland, 2021), 26-27.

364 Facta Simonidis 19, nr1(2026)



Akceptacja choroby i potrzeby w zakresic asystencji osobistej doroslych osdb...

sprzyja infekcjom; psychiczny rozwdj dzieci chorych przebiega na ogét bez za-
ktéceri, natomiast rozwojem intelektualnym przewyzszaja one niejednokrotnie
swoich réwiesnikéw; w nastepstwie porazenia przepony dochodzi do utraty moz-
liwosci samodzielnego oddychania i choroby SMARD1, najczeéciej do 6. miesigca
zycia; u dzieci zyjacych dtuzej rozwijaja sic deformacje kregostupa i klatki piersio-
wej, pojawiajg sie kolejne przykurcze stawowe.

. SMA typu II (choroba Dubowitza) — postaé po$rednia; dzieci przychodza na

$wiat pozornie zdrowe; pierwsze oznaki choroby rozpoznawane sg juz miedzy 6.
a 12. miesigcem zycia; mimo postgpujacego ostabienia migéni wiele dzieci przezywa
do wicku szkolnego; trudnosci z polykaniem oraz mowa nosowa pojawiaja si¢
w pézniejszym okresie zycia dziecka; poczatkowo obraz choroby przypomina typ
I SMA, jednak na pierwszy plan, zamiast wiotkosci, wysuwaja si¢ znieksztatcenia
klatki piersiowej i kregostupa oraz przykurcze stawowe; dzieci sa bardzo szczuple,
widoczne s fascykulagje.

SMA typu III (choroba Kugelberga-Welander) — posta¢ mtodziericza, najtagod-
niejsza; zwykle rozpoznawana migdzy 2. a 15. (lub 3. a 18.) rokiem zycia; postepu-
jace ostabienie dotyczy przede wszystkim mieéni pasa miednicznego; do objawdéw
nalezy: opdznienie rozwoju ruchowego, niezreczny chdd, trudnosci we wstaniu
z pozydji lezacej i we wchodzeniu na schody; zaniki mie$niowe obejmuja przede
wszystkim migsnie ksobne obreczy biodrowej z przerostem rzekomym lub praw-
dziwym tydek i posladkéw; ostabieniu ulegajg odruchy $ciegniste, rzadko wystepu-
ja deformacje kregostupa.

SMA typu IV — posta¢ dorosta, najtagodniejsza; objawy choroby zazwyczaj poja-
wiaja si¢ po 30. roku zZycia, rozwijaja si¢ powoliz.

Jako szczegblng odmiane SMA wskazuje si¢ réwniez chorobe Fazio-Londego, ktéra

dotyczy bardziej pnia mézgu niz rdzenia kregowego. Wspomniana choroba nazywana

bywa wrodzona neuropatig opuszkows typu 2, z uwagi na postgpujace porazenie
opuszkowe®. Dotyka jedno na 6000 do 10 000 zywych urodzeri*. W Polsce SMA

2 Jarostaw Czubak i Szymon Pietrzak, ,,Choroby nerwowo-mieéniowe”, w Ortopedia ¢ traumatologia:

3

Podregcznik dla studentdw medycyny (Wydawnictwo Naukowe Exemplum, 2017), 134.

Krzysztof Szczesny i in., ,Dziecko z rdzeniowym zanikiem mie$ni”, w Dzieci chore, niepetnosprawne
7 z utrudnieniami w rozwoju, red. Beata Cytowska i in. (Oficyna Wydawnicza “Impuls”, 2008), 24.
Hugh J. McMillan i in., ,Burden of Spinal Muscular Atrophy (SMA) on Patients and Caregivers in

Canada”, Journal of Neuromuscular Diseases 8, nr 4 (2021): 553-568, https://doi.org/10.3233/jnd-
200610.
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diagnozuje si¢ rocznie u okoto 50 dzieci. W roku 2022 na terenie naszego kraju zylo
1100 os8b ze zdiagnozowanym SMA>.

Na gruncie literatury polskiej tylko nieliczni autorzy podejmowali problematyke
funkcjonowania oséb z SMA. Odnalezé mozna artykuly poruszajace zagadnienia
diagnozy SMA, przyczyn wystapienia choroby, jej objawdw i mozliwosci leczenia,
dostepnych form terapii i rehabilitagji, jak tez funkcjonowania rodziny z osoba chors.
Wickszo$¢ dostgpnych opracowan odnosi si¢ jednak do dzieci z diagnozg SMA, rzadko
natomiast badacze swoja uwage kieruja ku dorostym chorym.

SMA w znacznym stopniu wplywa na jako$¢ zycia oséb chorych oraz ich opieku-
néwP. Osoby z SMA potrzebuja statej kompleksowej pomocy w codziennym funk-
cjonowaniu, poniewaz choroba prowadzi do znacznej niepetnosprawnosci i uniemoz-
liwia samodzielne zycie. Niemoznos¢ wykonywania codziennych czynnosci obniza
jakos¢ zycia oséb chorych7. Bez wsparcia ze strony otoczenia nie jest mozliwe ich
realizowanie siebie, nauka, aktywno$¢ zawodowa, rozwijanie zainteresowan, a w wie-
lu przypadkach réwniez wykonywanie czynnosci higienicznych i samoobstugowych.
Problem staje si¢ jeszcze bardziej powazny u chorych w okresie dorostosci, gdy rodzice,
bedacy zazwyczaj gtéwnym Zrédlem wsparcia, nie sa juz w stanie zapewni¢ im opieki
adekwatnej do potrzeb i pomagaé w aktywnym zyciu.

W przypadku SMA najbardziej istotne jest wezesne rozpoznanie choroby, wdroze-
nie rehabilitacji ukierunkowanej na utrzymanie osoby chorej w jak najlepszej kondycji
oraz spowolnienie postepéw choroby. W przypadku oséb, u ktérych zdiagnozowano
najciezsza posta¢ SMA oraz u oséb bedacych w schytkowej fazie choroby, bardzo
istotne jest zapewnienie odpowiedniej opiekis.

Niezwykle istotne, jesli nie najwazniejsze, jest dostrzezenie w czlowieku chorym
na SMA nie tylko osoby powaznie chorej, ktérej funkcjonowanie w wielu obszarach
jest bardzo utrudnione, zaleznie od typu choroby oraz stopnia jej zaawansowania, ale
czlowieka posiadajacego niejednokrotnie wysoki potencjat i mozliwosci, wlasne plany
i pragnienia, cztowieka, ktérego niesprawnos¢ fizyczna nie powinna zatrzymywaé
w drodze do osiagania satysfakcji i zadowolenia z zycia, samorealizacji i samospelnienia.

S Maria Jedrzejowska, Moje dziecko ma SMA: Informator dla rodzicdw dziecka, u ktdrego w badaniu
preesiewowym noworodkdw zdiagnozowano rdzeniowy zanik migsni (Novartis Poland, 2021), 6.

6 Beata Eabuz-Roszak i in., ,Quality of Life in Multiple Sclerosis-Association with Clinical Features,
Fatigue and Depressive Syndrome”, Psychiatria Polska 47, nr 3 (2013): 433-442; Whadysiuk i in.,
Czas to motonenron.

7 Weronika Cie¢koiin., ,Analiza jakosci zycia pacjentéw w zaawansowanej fazie choréb przewlektych”,
Medycyna Paliatywna w Praktyce 11, nr 2 (2017): 84-90.

8 Czubak i Pietrzak, ,,Choroby nerwowo-mie$niowe”, 135.
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Wskazujg na to m.in. Hsin — Mei Ho i wsp(’)lpracownicy9, zwracajac uwage na fake,
iz mimo utraty sprawnosci i kontroli nad wlasnym cialem, cierpigcy na postepujace
choroby poglebiajace wystepujaca niepetnosprawnos¢ ruchows wykazuja pragnienie
pokonywania ograniczen i napotykanych trudnosci, chcg zdobywaé wyksztatcenie,
podjaé prace zawodows, zatozy¢ rodzine, cechuje ich pragnienie rozwoju osobistego
i osiagania sukcesow!®.

Jak juz zostalo wspomniane, ogromnym wsparciem dla oséb chorujacych na
SMA zwykle s3 ich rodzice, a ich pomoc jest nieoceniona. Warto jednak zauwazy¢,
ze funkcjonowanie z dzieckiem z niepelnosprawnoscia wiaze si¢ dla nich z wieloma
wyzwaniami, ktérym stawiaja czota kazdego dnia, a ktére wraz z uplywajacym cza-
sem i z rosngcym wiekiem opiekunéw, staja sie trudniejsze w realizacji. Jednak troska
i opieka, jakimi darza swoje dzieci matka i ojciec, nie zawsze wspieraja rozwéj niezalez-
nosci i samorealizacji ich potomstwau. Naprzeciw takim potrzebom wychodzi m.in.
asystencja osobista, stanowiaca bardzo istotne narzedzie, ktdre stuzy wzmacnianiu
niezaleznosci 0séb z niepelnosprawnoscia. Instrument ten, od dawna postulowany
i promowany przez organizacje rzecznicze i spoteczne, od 2019 roku dziata w formie
konkursowego programu ,,Asystent osobisty osoby niepetnosprawnej”, organizowa-
nego i dofinansowanego z Funduszu Solidarnosciowego przez Ministerstwo Rodzi-
ny, Pracy i Polityki Spotecznej. Na potrzebe uczynienia ustugi asystenta osobistego
rozwigzaniem systemowym zwraca si¢ uwage w przyjetej w poczatkach 2021 roku
»otrategii na rzecz oséb z niepetnosprawno$ciami na lata 2021-2034”, jak i w strategii
rozwoju ustug spotecznych (bedacej rodzima wersja strategii deinstytucjonalizacji)lz.
Ustawa o asystengji osobistej dla 0séb z niepetnosprawnosciami ma wejé¢ w zycie
w 2027 roku.

9 Hsin-Mei Ho i in., ,Living with Illness and Self-Transcendence: The Lived Experience of Patients
with Spinal Muscular Atrophy”, Journal of Advanced Nursing 72, nr 11 (2016): 2695-2705, https:
//dOi.org/lO.l 111/jan.13042.

10 Edyta Saniewska i Natalia Saniewska, Wiedza pacjentow obcigionych rdzeniowym zanikiem migsni
(SMA) oraz ich opiekundw na temat choroby (Prymart, 2019).

11 Agnieszka Zyta i Jacek. R., ,Droga ku samorealizacji — zycie z rdzeniowym zanikiem miesni”,
w Wipdtczesne problemy pedagogik specjalnef, red. Urszula Bartnikowska i in., Dyskursy Pedagogiki
Specjalnej 7 (2008), 324-329.

12 Rafal Bakalarczyk, ,Asystencja osobista 0s6b z niepelnosprawnosciami w Szwecji na tle doswiadczen

paristw nordyckich — w poszukiwaniu inspiracji dla Polski”, Ubezpieczenia Spoteczne: Teoria ¢ prakty-
ka 153, nr 2 (2022): 2, https://doi.org/10.5604/01.3001.0015.9486.
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1. Organizacja i przebieg badan

Celem podjetych eksploracji bylo ustalenie stopnia akceptacji choroby u dorostych
0s6b z SMA oraz ich potrzeb i oczekiwa w zakresie asystencji osobistej. Badania
wlasne przeprowadzone zostaly w nurcie procedury ilo$ciowej. W celu zgromadzenia
materialu badawczego postuzono si¢ metoda sondazu diagnostycznego.

Sformutowano nast¢pujace problemy szczegdtowe:

1. W jakim stopniu uczestniczace w badaniu osoby z diagnoza SMA akceptuja swoja
chorobe, przy uwzglednieniu wieku, plci i statusu funkcjonalnego?

2. Jakich trudnosci w dostgpie do niezaleznego zycia do$wiadczajg doroste osoby
chore na SMA?

3. Czy doroste osoby chore na SMA wykazuja potrzebe wsparcia w formie asystenta
osobistego, a jesli tak, to w jakim zakresie?

Wiréd wykorzystanych narzedzi badawczych znalazty si¢ skala akceptacii choroby (Ac-

ceptance of Illness Scale, AIS) Barbary J. Felton, Tracey A. Revenson i Gregory’ego

A. Hinrichsena w adaptacji Zygfryda Juczynskiego oraz kwestionariusz ankiety wta-

snego autorstwa.

Skala akceptacji choroby to narze¢dzie zawierajace 8 stwierdzen, ktdre opisuja
konsekwencje zlego stanu zdrowia. W kazdym stwierdzeniu respondent okresla swéj
aktualny stan odnoszac si¢ do picciostopniowej skali, gdzie 1 oznacza ,zdecydowanie
zgadzam si¢”, natomiast 5 — ,zdecydowanie nie zgadzam si¢”. Zdecydowana zgoda
co do tresci zawartych w stwierdzeniu oznacza zte przystosowanie si¢ do choroby,
natomiast brak zgody — akceptacje choroby. Zakres mozliwych do uzyskania wynikéw
w skali AIS miesci sie miedzy 8 a 40 punktéw. Wartosci ponizej 30 punktéw oznaczaja
stabg akceptacje choroby, a réwne i wyzsze 35 niz punktéw — bardzo dobra akceptacje
choroby. Wynik pomiedzy 30 a 35 punktéw to srednia akceptacja choroby'?. Wskaznik
rzetelnosci dla polskiej wersji Skali wynosi 0,82 (4/fz Cronbacha)'.

Z kolei autorski kwestionariusz ankiety dotyczyt kwestii odnoszacych sie do zdia-
gnozowanej choroby oraz jej nastepstw dla podejmowania codziennych aktywnosci.
Znalazty si¢ w nim pytania dotyczace zaréwno potrzeby wsparcia ze strony osdb trze-
cich, jak i zapotrzebowania na ustugi asystenta osobistego 0séb z niepetnosprawnoscia
(AOO2zN). Pytania zostaly sformutowane na podstawie dostgpne;j literatury oraz roz-
mowy z dorostymi osobami chorymi na SMA. W kwestionariuszu uwzgledniono

13 Justyna Mazurek i Jurgen Lurbiecki, ,,Skala Akceptacji Choroby i jej znaczenie w prakeyce kliniczne;j”,
Polski Merkuriusz Lekarski 36 (2014): 106-108.

14 Zygfryd Juczyriski, Narzgdzia pomiaru w promocji i psychologiz zdrowia, 2 wyd. (Pracownia Testéw
Psychologicznych, 2012).
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réwniez pytania, ktére postuzyty do zebrania danych socjodemograficznych respon-
dentéw. Kwestionariusz autorski miat charakter eksploracyjny i zostat opracowany na
potrzeby niniejszego badania. Petnit przede wszystkim funkcje uzupetniajaca wobec
standaryzowanej AIS.

Badania przeprowadzono online z wykorzystaniem platformy Google. Potencjal-
nych uczestnikéw badan wyszukiwano za posrednictwem portali spotecznosciowych,
a nastepnie kierowano do nich bezposrednie zapytanie o ch¢é wypetnienia anonimo-
wej ankiety. Do udziatu w ankiecie zaproszono doroste osoby w wieku od 25 do 60
roku zycia z diagnoza SMA. W celu dotarcia do wickszej liczby odbiorcéw nawigzano
kontakt z Fundacja SMA w Warszawie.

Badania rozpoczgto po uzyskaniu zgody Komisji Etyki Badari Naukowych Uni-
wersytetu Marii Curie-Sktodowskiej w Lublinie (Nr 8/2025).

Z uwagi na niewielkg liczebno$¢ préby analiz¢ statystyczna ograniczono do wy-
branych statystyk opisowych i korelacji r-Pearsona. Analizy przeprowadzono w SPSS
29.0.

2. Charakterystyka préby

W badaniu wzicto udziat 35 dorostych oséb, w tym 24 kobiety (69,6%) oraz 11 mez-
czyzn (31,4%). Wiek ankietowanych zamykal si¢ w przedziale 25-60 lat. Co trzeci
respondent pozostawal w zwigzku matzeriskim lub partnerskim (34,3%). Blisko co
drugi ankietowany (48,6%) zadeklarowal wyksztalcenie wyzsze, nastepnie w kolejno-
$ci wyksztalcenie Srednie (25,7%), niepetne wyzsze (14,3%), podstawowe (8,6%) oraz
zawodowe/branzowe (2,8%). Ponad potowa o0séb ankietowanych (65,7%) wykonuje
prace zarobkows. Dwie osoby (5,7%) aktywnie poszukuja pracy, natomiast 10 uczest-
nikéw badari (28,6%) nie pracuje i nie szuka mozliwosci zatrudnienia. Sposréd oséb
ankietowanych 60% zamieszkiwato tereny miejskie. W zdecydowanej wickszosci (80%)
respondenci mieszkali z rodzinami, pozostali prowadzili samodzielne gospodarstwa
domowe. Najwigksza liczba uczestniczacych w badaniu posiadata diagnoze SMA typu
II - 17 oséb, a nastepnie w kolejnosci: typ III — 11 oséb, typ I — 6 oséb i typ IV -
1 badany.

Blisko potowa respondentéw (45,7%) zmaga si¢ réwniez z chorobami wspétwy-
stepujacymi z SMA, m.in.: niewydolnos¢ oddechowa, nerwica, skolioza, osteoporoza,
wrzodziejace zapalenie jelita grubego, zesztywniajace zapalenie stawéw kregostupa,
nadcis$nienie, autyzm, kardiomiopatia rozstrzeniowa, niedoczynnos¢ tarczycy, insu-
linooporno$¢, zespdt policystycznych jajnikéw, depresja, zaburzenia Igkowe, gonar-
troza, cukrzyca, kamica nerkowa, tachykardia, zaburzenia kardiologiczne, choroby
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ortopedyczne, arytmia, niedomykalnos¢ zastawki mitralnej serca II stopnia, refluks
zotadkowo-przetykowy, astma.

Zdecydowana wigkszo$¢ oséb badanych porusza sie¢ na woézku inwalidzkim
(85,7%). W ankiecie wziglty réwniez udziat 3 osoby lezace oraz 2 osoby poruszajace
sic samodzielnie.

Ze sprzetu wspomagajacego funkcjonowanie korzysta na co dzien 26 ankie-
towanych, ktérzy wymieniali nastepujacy sprzet specjalistyczny: respirator, wézek
(inwalidzki, elektryczny, prysznicowy, aktywny), ssak, elektryczne 1ézko, winda do
wozka, podnosniki (jezdny, sufitowy, transportowy), platforma przybalkonowa, scho-
dotaz, stét pionizujacy z platforma wibracyjna, wiréwka do ndg i rak, nieinwazyjne
wspomaganie oddechu, koflator (asystent kaszlu), lekka myszka komputerowa, quad-
stick,laska.

3. Wyniki badan wlasnych

Tabela 1. Stopieri akceptacji choroby przez osoby z SMA

Skala akceptacji choroby — AIS
Itemy Udziat poszczeg6lnych odpowiedzi respondentéw
1 2 3 4 5
1. | Mam kiopoty z przystosowaniem si¢ 6 7 9 8 5
do ograniczen narzuconych przez (17,1%) | (20,0%) | (25,7%) | (22,9%) | (14,3%)
chorobe
2. | Z powodu swojego stanu zdrowia nie 10 7 10 4 4
jestem w stanie robi¢ tego, co (28,6%) | (20,0%) | (28,6%) | (11,4%) | (11,4%)
najbardziej lubie
3. | Choroba sprawia, ze czasem czuje si¢ 10 8 5 6 6
niepotrzebny (28,6%) | (22,9%) | (14,3%) | (17,1%) | (17,1%)
4. | Problemy ze zdrowiem sprawiajg, ze 22 5 2 3 3
jestem bardziej zalezny od innych, niz | (62,9%) | (14,3%) | (5,7%) (8,6%) (8,6%)
tego chce
5. | Choroba sprawia, ze jestem cigzarem 4 14 7 5 5
dla swojej rodziny i przyjaciot (11,4%) | (40,0%) | (20,0%) | (14,3%) | (14,3%)
6. | MJj stan zdrowia sprawia, ze nie 7 6 9 S 8
czuje si¢ pelnowarto$ciowym (20,0%) | (17,1%) | (25,7%) | (14,3%) | (22,9%)
czlowiekiem

ciag dalszy na nastgpnej stronie
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Tabela 1. Stopieri akceptacji choroby przez osoby z SMA (cd.)

Skala akceptacji choroby — AIS
7. | Nigdy nie bede samowystarczalnym 21 6 3 2 3
w takim stopniu, w jakim chciatbym | (60,0%) | (17,1%) | (8,6%) (5,7%) (8,6%)
by¢
8. | Mysle, ze ludzie przebywajacy ze mna 2 3 8 14 8
sg czesto zaktopotani z powodu mojej | (5,7%) (8,6%) | (22,9%) | (40,0%) | (22,9%)
choroby

Zrédlo: opracowanie whasne.

Tabela 2. Stopieri akceptacji choroby przez osoby z SMA — M — §rednia, SD — odchylenie
standardowe, Min. i Max. — warto$¢ minimalna i maksymalna

Skala akceptacji choroby — AIS

Wynik ogélny Statystyki opisowe
M SD | Min. | Max.
21,46 | 7,85 8 39

Itemy Statystyki opisowe

M SD | Min. | Max.

1. | Mam klopoty z przystosowaniem si¢ do ograniczeri narzuco- 2,97 | 1,32 1,00 5,00
nych przez chorobe

2. | Z powodu swojego stanu zdrowia nie jestem w stanie robi¢ 2,57 | 1,33 1,00 5,00
tego, co najbardziej lubie

3. | Choroba sprawia, ze czasem czuje si¢ niepotrzebny 2,71 | 1,49 1,00 5,00

4. | Problemy ze zdrowiem sprawiaja, ze jestem bardziej zalezny 1,86 | 1,35 1,00 5,00
od innych, niz tego chee

5. | Choroba sprawia, ze jestem ci¢zarem dla swojej rodziny i przy- 2,80 | 1,26 1,00 5,00
jaciot

6. | Mgj stan zdrowia sprawia, ze nie czuje sie pelnowartos’cio— 3,03 | 1,44 1,00 5,00
wym czlowiekiem

7. | Nigdy nie bedg samowystarczalnym w takim stopniu, w jakim 1,86 | 1,31 1,00 5,00
chcialbym by¢

8. | Mysle, ze ludzie przebywajacy ze mng s3 czesto zaklopotani 3,66 | 1,11 1,00 5,00
z powodu mojej choroby

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Sredni wynik w AIS uzyskany przez osoby uczestniczace w badaniu wynidst 21,46.
Oznacza to, ze ankietowanym towarzyszy staba akceptacja choroby i jej dolegliwo-
Sci oraz nastgpstw. Zaprezentowane w tabeli 1 wyniki sktaniaja do nastepujacych
wnioskéw: respondentom najczgsciej towarzyszy przekonanie, ze nigdy nie bedg sa-
mowystarczalni w stopniu, w jakim by tego chcieli (60% ankietowanych zdecydowanie
zgadza sie¢ ze stwierdzeniem, 17,1% raczej zgadza si¢); ograniczenia wynikajace z do-
$wiadczanej choroby powoduja, iz ponad 75% badanych czuje si¢ zalezna od oséb
ze swojego otoczenia w stopniu wigkszym, niz by tego chcieli (62,9% zdecydowanie
zgadza si¢ ze stwierdzeniem, 14,3% raczej si¢ z nim zgadza), co drugi ankietowany czuje
si¢ ciezarem dla swoich bliskich i przyjaciét (51,4%), a co trzeci czuje si¢ niepetno-
warto$ciowym czlowiekiem (37,1%); otoczenie spoleczne ankietowanych najczedciej
nie przejawia zachowari, ktére moglyby $wiadczy¢ o poczuciu zaktopotania z powodu
choroby respondentéw (66,9%).

Tabela 3. Poziom akceptacji choroby a wiek dorostych oséb
chorych na SMA: wspétezynniki korelacji r-Pearsona
(r), poziom istotnosci (p)

Zmienna Wiek respondentéw

Alkceptacja choroby — wynik -0,19
ogdlny p=0,271

Pleé

-0,21
p=0,233

Status funkcjonalny
0,39
p=0,022"

* .
istotne statystycznie
Zrédlo: opracowanie whasne.

Istotny statystycznie dla stopnia akceptacji choroby przez uczestnikéw badari oka-
zal si¢ by¢ poziom samodzielno$ci. Odnotowano dodatni zwigzek mig¢dzy zmiennymi,
co oznacza, ze osoby cieszace si¢ Wiqksza‘ samodzielnos’ciq w zyciu codziennym wyka-
zujg wyzszy stopien akceptacji choroby i zwigzanych z nig dolegliwosci.
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Tabela 4. Odpowiedzi respondentéw uzyskane z wykorzystaniem kwestionariusza ankiety
whasnej konstrukeji

Wiedza na temat mozliwosci korzystania ze wsparcia AOOzN

Czy wie Pan/ Pani, czym zajmuje si¢ AOOzN?

tak 31 (88,6%)

|

nie (11,4%)

Czy zna Pan/ Pani warunki korzystania ze wsparcia AOOzN?

tak 25 (71,4%)

|

nie 10 (28,6%)

Czy wie Pani/ Pan, gdzie zglosic si¢ w sprawie uzyskania tej formy wsparcia?

tak 28 (80,0%)

|

nie 7 (20,0%)

Zakres korzystania ze wsparcia AOOzN

Czy jest Pan/Pani aktualnie objety/a wsparciem
w formie ustug AOOzN lub ustug obejmujacych analogiczne wsparcie?

tak 20(57,1%)

|

nie 15 (42,9%)

Potrzeby w zakresie mozliwosci korzystania ze wsparcia AOOzN

Jak czgsto potrzebuje Pan/Pani korzysta¢ z pomocy AOOzN?

caly czas 2 x dziennie 1 x dziennie kilka razy nie chcg
w tygodniu korzystaé
ze wsparcia
AOOzN
17 (48,6%) 3(8,6%) 1(2,9%) 11 (31,4%) 3(8,6%)
W jakich miejscach chce Pan/Pani korzystac ze wsparcia AOOzN?
tylko w domu w domu tylko poza nie chcg
i poza domem domem korzystac ze
wsparcia AOOzN
2.(5,7%) 29 (82,9%) 1(2,9%) 3(8,6%)
Jak cze¢sto wychodzi Pan/Pani z domu?
codziennie kilka razy kilka razy kilka razy nie wychodzg
w tygodniu w miesigcu w roku z domu
6(17,1%) 10 (28,6%) 16 (45,7%) 3 (8,6%) 0(0%)
Kto jest dla Pana/Pani gléwnym Zrédlem wsparcia w codziennym funkcjonowaniu?
rodzice rodzenistwo partner/partnerka, inne osoby
m3z/zona
18 (51,4%) 2.(5,7%) 10 (28,6%) S (14,3%)

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Wiréd respondentéw nieco ponad potowa zadeklarowata, ze korzysta ze wspar-
cia asystenta osoby z niepetnosprawnoscia lub innej osoby $wiadczacej analogiczne
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wsparcie w codziennym funkcjonowaniu (20 oséb). Jednak mimo iz w obecnie do-
step do informagji jest niemalze natychmiastowy (Internet; urzadzenia mobilne), to
wiréd uczestnikéw badania znalazly sie osoby, ktére przyznaty, iz nie posiadaja wiedzy
na temat obowiazkéw wchodzacych w zakres ustug $wiadczonych przez asystenta
osoby z niepelnosprawnoscig (4 osoby), nie znajg warunkéw korzystania z tej formy
pomocy i wsparcia (10 oséb), nie wiedza tez, do jakich instytucji zglosi¢ si¢, aby te
forme pomocy uzyskaé (7 oséb). Natomiast z danych zaprezentowanych w tabeli 3
wynika, ze ankietowani zglaszaja potrzebe uzyskania tego rodzaju wsparcia. Jedynie
3 respondentéw twierdzi, Ze nie potrzebuje i nie chce korzystaé z ustug asystenta
osobistego. Zapotrzebowanie na prace asystenta jest do$¢ zréznicowane, jednak, co
nalezy podkresli¢, co drugi ankietowany (17 oséb) wyraza che¢ korzystania z ustugi
asystencji osobistej przez caly czas, nastepnie w kolejnosci: kilka razy w tygodniu (11
0s6b), dwa razy dziennie (3 osoby), jeden raz dziennie (1 ankietowany). Uczestniczace
w badaniu osoby w zdecydowanej wickszosci (29 oséb) deklaruja potrzebe obecnosci
asystenta zaréwno na terenie domu, jaki pozanim, pragna korzystac’ Zjego pomocy nie
tylko podczas przebywania w miejscu zamieszkania, ale tez podczas wyjs¢ i wyjazdow
prywatnych i stuzbowych. Ankietowani najczgsciej wychodza z domu w celach zwia-
zanych z leczeniem i rehabilitacja, nastepnie w kolejnosci: na zakupy, do znajomych,
do instytucji kulturalnych, ko$ciota, w celu zatatwienia spraw urzedowych czy do
pracy. Pod nazwa ,inne” respondenci wymieniali: restauracje, spacer, salon picknosci,
rodzina, sad, uczelnia. Jak wynika jednak ze zgromadzonego materiatu badawczego,
jedynie 6 os6b sposréd ankietowanych wychodzi z domu kazdego dnia. Kilka razy
w tygodniu z mieszkania/domu wychodzi w réznych celach 10 oséb, kilka razy w mie-
sigcu — 16 ankietowanych. Wéréd uczestnikéw badan znalazty si¢ réwniez osoby, ktére
na zadane pytanie o czgstotliwo$¢ wychodzenia z domu, odpowiedziaty ,klika razy
w roku” (3 osoby). W codziennym funkcjonowaniu ankietowani najczgsciej moga
liczy¢ na pomoc i wsparcie swoich rodzicéw (18 oséb), nastgpnie partnera/partnerki
lub meza/zony (10 os6b). Dwoje sposréd ankietowanych wskazato swoje rodzeristwo
jako Zrédto codziennej pomocy i wsparcia.

Jesli chodzi o zakres czynnosci, z powodu ktdrych jest potrzebna pomoc ze strony
0s6b trzecich, respondenci zwrdcili uwage na potrzebg pomocy w realizacji czynnosci
samoobstugowych, w wyjsciu i powrocie do domu, w celu umozliwienia uczestnictwa
w zyciu kulturalnym, a nastgpnie w kolejnosci: wykonywanie zakupéw, prowadzenie
gospodarstwa domowego, zalatwianie spraw urzedowych, kontakt z réznego rodzaju
organizacjami. Pojawily sie réwniez odpowiedzi, w ktérych respondenci deklaruja
potrzebe wsparcia asystenta: wyjazdy na urlop/wypoczynek, zwiedzanie, pomoc przy
dziecku, w zmianie pozycji, w przemieszczaniu si¢ z tézka na wézek i z powrotem,
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podawanie jedzenia i przedmiotéw, pomoc we wszystkich czynnosciach fizycznych,
pomoc w pracy, w przygotowaniu do pracy, w czynnosciach dnia codziennego.

Podsumowanie

Rdzeniowy zanik miesni jest choroba powodujacg powazne nastgpstwa w posta-
ci znacznego ograniczenia w samodzielnym funkcjonowaniu, chorobg nieuleczalna,
postepujaca, ktdéra u respondentéw powoduje poczucie ograniczenia mozliwosci re-
alizacji wlasnych planéw i zamierzen, co przektada si¢ na ich obraz samego siebie.
Ankietowani zwracajg uwage na swoja zalezno$¢ od otoczenia, ktéra powoduje u nich
poczucie bycia ci¢zarem dla bliskich, i jednoczesnie niemoznos$¢ uwolnienia si¢ ze
wspomnianej zaleznosci. Dazenie do samodzielnosci i autonomii jest naturalng po-
trzeba kazdego cztowicka doroslegols, a mozliwos¢ skorzystania ze wsparcia osobiste-
go asystenta moze stanowi¢ odpowiedz na potrzeby 0séb z niepetnosprawnosciami,
w tym réwniez os6b chorych na SMA.

Respondenci zglaszaja potrzebe korzystania z ustug AOOzN w trybie ciagtym.
Czgs¢ z nich korzysta juz z tego wsparcia, jednak nie zawsze jego wymiar i rodzaj
jest adekwatny do potrzeb osoby chorej. O braku dostgpu do odpowiednio wykwa-
liftkowanych oséb, przygotowanych do opieki nad chorymi na SMA, wyposazonych
w wiedze i umiejetnosci zwigzane chocby z obstuga sprzetu specjalistycznego wyko-
rzystywanego w codziennym funkcjonowaniu, méwig réwniez Hamish W.Y. Wan
i wspdtpracownicy'®, zwracajac jednoczesnie uwage na zmiany w dostepie i w jako-
$ci $wiadczonych ustug medycznych i opiekuriczych wobec oséb chorych na SMA
z chwilg przejécia z opieki pediatrycznej do systemu opieki zdrowotnej i ustug swiad-
czonych na rzecz 0séb dorostych. Jak pokazuja wyniki badan przeprowadzonych przez
autoréw, tego rodzaju traktowanie dorostych oséb chorych na SMA powoduje, iz dla
systemu opieki zdrowotnej ich potrzeby i ich zycie ma mniejszg warto$¢ niz innych
0s6b chorych.

Osoby doroste chore na SMA w sytuacji korzystania ze wsparcia asystenta osobi-
stego muszg swoje potrzeby i ich realizacje dostosowaé do jego grafiku i dostepnosci.
Braki wsparcia formalnego uzupetniane s3 wéwczas najczedciej przez osoby bliskie:

15 Beata Gérnicka, ,Samodzielnos¢ i kompetencje jako uwarunkowania niezaleznosci zyciowej oséb
z niepetnosprawnoscia — wybranie obszary szans i zagrozens”, Studia Pedagogiczne: Problemy spotecz-
ne, edukacyjne i artystyczne 32 (2018): 46-63.

16 Hamish WY. Wan i in., ,«Getting ready for the adult world»: How Adults with Spinal Muscular
Atrophy Perceive and Experience Healthcare, Transition and Well-Being”, Orphanet Journal of Rare
Diseases 14, nr 1 (2019): 74, https://doi.org/lo.1186/513023-019—1052-2.
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rodzicéw, partneréw zyciowych, rodzeristwo. Nadal jest to jednak zaleznos¢ od dyspo-
zycyjnosci tych oséb, ktére réwniez majg wlasne zobowiazania rodzinne, zawodowe,
swoje potrzeby. Starzejacy si¢ rodzice, ktérzy tak czesto wskazywani sg przez osoby
chore jako gtéwne Zrédto wsparcia w codziennym funkcjonowaniu, z biegiem lat nie
s3 w stanie realizowad wszystkich powinnosci opiekuriczych wobec osoby niesprawnej
ruchowo, a Cz€sto sami wymagajq wsparcia.

Istnieje potrzeba kompleksowej pomocy w codziennym funkcjonowaniu oséb
z SMA. Zaledwie 17% ankietowanych deklaruje, iz wychodzi z domu codziennie,
az 46% — tylko kilka razy w miesiacu, a 9% — kilka razy w roku. Niemal polowa
badanych (49%) twierdzi, ze z powodu choroby nie moze robi¢ tego, co lubi, a 77%
respondentdw czuje, ze sg bardziej zalezni od 0séb z otoczenia, niz by tego chcieli.
Taka sama czeé¢ respondentédw uwaza, ze nigdy nie bedzie samowystarczalna w takim
stopniu, w jakim by pragneta. Ankietowanym towarzyszy obnizone poczucie wlasnej
wartosci i jak mozna przypuszczaé, obnizone poczucie jakosci zycia. Rdzeniowy zanik
miesni jest choroba zamykajaca cierpigce na nie osoby w ich domach. Chorzy czgsto sg
uzaleznieni od dyspozycyjnosci najblizszych. Méwig o tym réwniez uczestnicy badan
prowadzonych przez Allison Mazzella i wspétpracownikéw'”. Jak sie okazuje, moz-
liwos¢ korzystania ze zdobyczy techniki, takich jak wézek elektryczny, nie powoduje,
ze nagle rzeczywistos$¢ spolteczna i otaczajacy Swiat stajg otworem dla oséb chorych na
SMA. Problemem staje si¢ bowiem choc¢by dostepnosé wspomnianej rzeczywistosci
dla 0s6b poruszajacych sie na wézkach.

Nalezy réwniez zwréci¢ uwage na wykazang zalezno$¢ miedzy poziomem samo-
dzielnosci osoby a akceptacja choroby. Uzyskane wyniki wskazuja, ze osoby zachowu-
jace wicksza sprawnos¢ funkcjonalng i mozliwo$¢ samodzielnego wykonywania czeéci
codziennych czynnosci wykazuja wyzszy poziom akceptacji choroby. Mozna przypusz-
czal, ze wigksza autonomia sprzyja poczuciu sprawstwa, kontroli nad wtasnym zyciem
oraz podtrzymywaniu aktywnosci spolecznej i zawodowe;j. Z kolei nasilona zaleznos¢
od otoczenia moze prowadzi¢ do obnizenia poczucia wlasnej wartosci i utrudniaé
proces adaptacji do choroby przewlektej. Wyniki te wskazuja na potrzebe rozwijania
takich form wsparcia, ktére nie tylko kompensuja ograniczenia funkcjonalne, ale réw-
niez wzmacniaja podmiotowo$¢ i niezalezno$¢ oséb z SMA.

Obecnie kwestie zwiazane z dostqpnos’cia} i uczestnictwem sa szeroko omawiane
i dyskutowane, a celem nadrzednym jest zapewnienie kazdemu cztowiekowi optymal-

17 Allison Mazzella i in., ,«I have SMA, SMA doesn’t have me»: A Qualitative Snapshot Into the
Challenges, Successes, and Quality of Life of Adolescents and Young Adults with SMA”, Orphanet
Journal of Rare Diseases 16, nr 1(2021): 96, https://doi.org/10.1186/513023-021-01701-y.
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nych warunkéw do iycials. Rdzeniowy zanik mig$ni jest choroba, ktéra niesie ze sobg
powazne konsekwencje zaréwno dla oséb chorych, we wszystkich sferach ich funk-
cjonowania, jak i dla 0s6b z ich najblizszego otoczenia. Dorosli stanowia 1/3 populacji
0s6b chorych na SMA. Wymagaja oni specjalistycznej opieki medycznej oraz dtugo-
terminowego wsparcia w zyciu codziennym. Niestety doswiadczaja nierzadko braku
dostepu do odpowiednich ustug, co z kolei skutkuje ograniczeniem lub wycofaniem
sic 0s6b chorych z aktywnosci. Niemozno$¢ realizacji wlasnych potrzeb zwigzanych
ze spotecznym i kulturalnym uczestnictwem moze prowadzi¢ do obnizenia poczucia
whasnej wartodci, frustracji, poczucia stygmatyzacji i w konsekwengji do spotecznej
izolacji. Istnieje konieczno$¢ zwrdcenia wigkszej uwagi na potrzeby dorostych oséb
z SMA oraz na trudnosci, jakie napotykaja oni na drodze do ich realizacji. Zaprezen-
towane w artykule wyniki badari zwracaja uwage na potrzeby oséb chorych na SMA,
jesli chodzi o mozliwos¢ korzystania ze wsparcia asystenta osobistego. Bardzo czesto,
myslac o osobach chorych czy z niepetnosprawnosciami, spoteczenistwo zwraca uwage
jedynie na potrzeby zwiazane z konieczno$cig wyposazenia w sprzet rehabilitacyjny
czy utatwiajacy realizacje codziennych czynnosci, na ponoszone koszty zwigzane z le-
czeniem, zapominajac jednak o tym, Ze majg one tez inne potrzeby, ktérych nie beda
w stanie zrealizowa¢ bez odpowiedniego wsparcia.

Ograniczeniem przeprowadzonych badan byta stosunkowo niewielka liczeb-
no$¢ préby oraz wykorzystanie autorskiego narzedzia o charakterze eksploracyjnym.
Uzyskane wyniki nalezy zatem traktowac jako wstgpne rozpoznanie problematy-
ki, wymagajace dalszych, poglebionych analiz prowadzonych na wickszych grupach
respondentéw.

Nalezy réwniez podkredli¢ znaczenie okreslenia kryteriéw kwalifikacyjnych dla
os6b ubiegajacych sie w przysztosci o zatrudnienie na stanowisku asystenta osoby
chorejna SMA czy zmagajacej sic z podobng choroba lub niepetnosprawnoscia. Osoby
chore przewlekle, u ktérych stan zdrowia pogarsza si¢ w czasie, a sprawnos¢ ulega
znacznym ograniczeniom, korzystajace ze specjalistycznych urzadzei wspomagajacych
codzienne funkcjonowanie, wymagaja wsparcia i opieki asystentéw odpowiednio
przygotowanych do realizacji powierzonych im zadari. Zatrudnianie oséb przypad-
kowych, niewyposazonych w wiedze i umiejetnosci zwiazane ze specyfika danego
schorzenia czy niepelnosprawnosci, moze skutkowaé nie tylko niezaspokojeniem po-
trzeb danej osoby, ale takze zagrazad jej zyciu i zdrowiu.

18 Malgorzata Bilewicz, ,Percepcja inkluzji spolecznej przez osoby z niepetnosprawnoscia wzroku”,
Niepetnosprawnosé, nr. 45-46 (2022): 140-153.
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