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Jakos¢ zycia 0soby z zespotem zamknigcia
— studium przypadku

Zespot zamkniecia to schorzenie neurologiczne, powstajace najczesciej w wyniku udaru pnia moézgu,
charakteryzujace sie porazeniem migsni catego ciata, w wyniku ktérego chory pozostaje bez mozliwo-
$ci wykonania ruchdw, za wyjatkiem pionowych ruchow gatek ocznych oraz bez mozliwosci komuni-
kowania sie za pomocg mowy. Choroba ta prowadzi do catkowitej niepetnosprawnosci fizycznej danej
0soby, przy zachowanej sprawnosci psychiczne;.
Celem niniejszej pracy jest przedstawienie opisu przypadku osoby z zespotem zamkniecia w celu przy-
blizenia opisu i jakosci jej zycia. W pracy wykorzystano kwestionariusz WHOQOL-BREF oraz Geria-
tryczng Skale Oceny Depresiji.
W medycynie jakos$c¢ zycia traktowana jest jako miara efektow leczenia. Prowadzenie badan w tym zakre-
sie ma pomadc w planowaniu coraz bardziej skutecznego leczenia medycznego jak réwniez wieloaspekto-
wej rehabilitacji fizycznej, psychologicznej oraz spotecznej, ze szczegdlnym wykorzystaniem sposobdw
alternatywnej komunikacji, umozliwiajgcej osobie z zespotem zamknigcia uczestniczenie w zyciu spo-
tecznym w jak najszerszym wymiarze, a tym samym poprawe poczucia jakoSci swojego zycia.
zespotzamknigcia, jako$¢ zycia, udar, komunikacja alternatywna, niepetnosprawnos¢

The quality of living of a person with a locked-in-syndrome — a case study

The locked-in syndrome is a neurological condition which occurs most often as a result of brainstem
stroke, characterized by paralysis of muscles of all body in the effect of which the patient is left with-
out any possibility of movement, apart from vertical movements of eyeballs, and without the capability
of communication by means of speech. This iliness leads to complete physical disability of the person,
accompanied with fully retained mental capability.

The goal of the hereby work is to present a description of a case of a person with the locked-in-
syndrome in the context of the quality of his life. For this person, a WHOQOL-BREF questionnaire has
been used, as well as a Geriatric Scale of Depression Estimate.

In medicine, the quality of life is treated as a measure of the effects of treatment.

Research in this area is supposed to help in planning more and more effective medical treatment as
well as physical, psychological ans social rehabilitation in many aspects, with a particular way of using
methods of alternative communication, so that a person suffering from the locked-in-syndrome can
in the broadest dimension possible participate in social life and at the same time have a better sense
of quality of his or her life.

locked-in-syndrome, quality of life, quality of living, stroke, alternative communication, disability



Anna Rasmus

Wstep

Szczegolne miejsce w projektach badawczych na temat jakoSci zycia zajmujg badania
nad jakoScig zycia 0s6b chorych i niepetnosprawnych, a zwtaszcza tych ktore cierpig na ciez-
kie choroby grozace kalectwem, utratg zdolnoSci do pracy i do czynno$ci zycia codziennego
oraz Smiercig. Ten obszar badan nad jakoScig zycia jest na tyle odrebny, ze okresla si¢ go
jako: jakoScC zycia zwigzana ze zdrowiem (w skrocie: HRQOL, z angielskiego ,Health-Related
Quality of Life”).

Jedng z takich przewlektych chordb jest zespdt zamknigcia. Jest to stosunkowo rzadko
wystepujace schorzenie neurologiczne, charakteryzujgce sie catkowitym paralizem migsni
dobrowolnych catego ciata, z wyjatkiem tych ktdre kontrolujg ruchy gatek ocznych. Osoba
z zespotem zamknigcia jest Swiadoma, moze myslec, nie moze jednak poruszac sie ani mo-
wic. Jest uwigziona we wtasnym ciele.

Specyfika tej choroby i fakt, ze postep medycyny ratuje zycie (wielu chorych przezywa
w takim stanie kilkadziesiat lat), stwarza potrzebe gtebszego zainteresowania si¢ jakoscig zy-
cia 0sob z objawami zespotu zamknigcia, celem opracowania metody poprawy tejze jakoSci.

Gtdwnym celem podijecia tematu byto uSwiadomienie lekarzom i terapeutom, ze przedtu-
zenie zycia dzigki leczeniu farmakologicznemu nie wystarczy do normalnego funkcjonowania
w spoteczenstwie. Potrzebna jest rowniez pomoc psychologiczna i rehabilitacja spoteczna,
pozwalajgce na powrot do zycia spotecznego. Wazna jest tu nie tylko rehabilitacja chorego,
ale takze uswiadomienie spotecznosci, ze cztowiek chory, jak kazdy inny, potrzebuje ak-
ceptacji i mitoSci. Potrzebuje umiejetnie oferowanej pomocy, udzielania ktdrej nalezy uczy¢
wszystkich, majgcych kontakt z osobg chorg. Nie chodzi tylko o rodzing i najblizszych, ale
0 cate spoteczenstwo, ktore, niestety, ciggle jeszcze jest zbyt mato tolerancyjne wobec 0sdb
chorych i niepetnosprawnych.

Zespot zamknigcia

Pojecie ,,zespot zamkniecia” (locked-in-syndrom LIS) do nauk medycznych wprowadzili Plum
i Posner w 1966 roku w odniesieniu do pacjenta, ktdory przebyt zawat czesci brzusznej mostu.

Najwczesniejszy medycznie udokumentowany przypadek zespotu zamknigcia pochodzi
z Dollore. Jednak zespot ten opisywany byt juz kilkadziesiat lat wczesniej w powieSci Alek-
sandra Dumasa ,Hrabia Monte Cristo”'. Autor przedstawit Monsieur Noirtier de Villefot jako
»irupa z oczami zyjacych”. Noirtier byt w tym stanie przez 6 lat i mdgt komunikowac sie
wytacznie poprzez mruganie oczami. WspadtczeSnie zespdt zamkniecia zostat rozpowszech-
niony przez ksigzke ,,Motyl i skafander” napisang przez redaktora francuskiego czasopisma
,Elle” Jean-Dominique’a Bauby, ktdry w wieku 43 lat zostat sparalizowany w wyniku udaru.
Paraliz objat cate jego ciato z wyjatkiem lewego oka.

"Dumas A. (ojciec), ,Hrabia Monte Christo”, Proszyriski i Spétka, Warszawa, 2002
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W klasycznym wariancie zespotu zamknigcia u pacjenta stwierdza sig czterokorczyno-
w3 plegie, porazenie nerwow czaszkowych, mutyzm. Zachowane sg pionowe ruchy gatek
ocznych oraz ruchy powiek. Opisano rowniez warianty niekompletne zespotu zamknigcia,
gdzie u chorego zachowane sg resztki ruchu dobrowolnego oprdcz powiek i gatek ocznych.
Trzeci wariant to zespot totalnego zamknigcia, w ktorym pacjenci sg catkowicie nierucho-
mi, wtgcznie z gatkami ocznymi i powiekami?.

Zespot zamknigcia jest najczesciej powodowany przez uszkodzenie obustronne brzusznej
czesci mostu miejsca, ktore jest gtowng drogg przenoszenia z mdzgu do nerwow sygnatow
aktywujgcych ruch i mowed. W rzadszych przypadkach moze by¢ wynikiem uszkodzenia
$rddmadzgowia®. Najczesciej etiologia LIS jest patologig naczyniowg albo spowodowana jest
przez zamkniecie tetnicy lub krwotok mostu. Innym, stosunkowo czestym, powodem jest
urazowe uszkodzenie mozgu®.

Pourazowe LIS moze by¢ spowodowane bezposrednio przez uszkodzenie pnia mozgu
lub wtornie przez uszkodzenie tetnicy kregowej lub jej niedroznosc. Istniejg doniesienia, ze
zespot zamknigcia moze by¢ spowodowany krwotokiem podpajeczyndwkowym lub skur-
czem naczyn tetnicy podstawnej, guzem pnia mozgu®, zapaleniem mozgu’, ropniem mostu,
reakcjg na szczepionke, dtugotrwatg hipoglikemig?.

Zespot zamkniecia moze tez wystgpi¢ w wyniku innych chordb uktadu nerwowego, np.
stwardnienia zanikowego bocznego lub choroby neuronu ruchowego?®. Literatura przed-
miotu opisuje rowniez przypadki wystapienia objawow zespotu zamknigcia w wyniku po-
lineuropatii obwodowej. Przemijajace przypadki LIS byty opisywane w przebiegu choroby
Guillain-Barre', a takze po infekcyjnych polineuropatiach.

Mato jest systematycznych danych dotyczgcych neuropsychologicznych nastepstw
wystepujgcych u pacjentow z LIS. Wigkszo$¢ opisow przypadkéw nie wykazata zadnych
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3 Plum F., Posner J. B., The Diagnosis of Stupor and Coma, Philadelphia, Davis F. A., PA, 1983 s. 3-5 i Patterson J.
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istotnych zaburzen poznawczych u tych osob™. New i Thomas'™ przedstawili pacjenta po 6
miesigcach okluzji tetnicy podstawnej. Zauwazyli u niego spowolnienie tempa przetwarza-
nia, umiarkowane zaburzenia percepcji organizacji i umiejetnosci wykonawczych, tagodne
zaburzenia uwagi, trudnosci w skupieniu uwagi oraz trudnosci w uczeniu si¢ werbalnych
tekstow. Po 2 latach u tego pacjenta zaobserwowano poprawe.

Jakos¢ zycia zwigzana ze zdrowiem (Health Related QOL)

Cztowiek zdrowy na co dzieri nie zastanawia sie zbyt czesto nad jakoscig swojego zycia.
Problem ten zaczyna by¢ dla niego istotny w momencie utraty jakiej$ cennej wartosci, ktorej
brak negatywnie wptynie na percepcje wtasnego zycia. Jedng z najwazniejszych podstawo-
wych wartosci jest zdrowie.

Jakosc zycia wydaje sie pojeciem oczywistym, jednak mimo to problem ten jawi si¢ przed-
stawicielom roznych dyscyplin na rézne sposoby. Rozumienie tego terminu zalezne jest od
specyficznych zainteresowan, uznawanych wartosci czy tez przyjmowanej perspektywy ba-
dawczej. Dla nauk medycznych najwyzszg wartoscig jest zycie i zdrowie cztowieka, a wigc to
one beda stanowity centralny punkt definicji. Wedtug Swiatowej Organizacji Zdrowia, zdrowie
to stan catkowitego dobrego samopoczucia fizycznego, psychologicznego i socjalnego, a nie
tylko brak choroby. Wszechstronne badania jakosci zycia powinny uwzglednia¢ przynajmniej
funkcjonowanie i samopoczucie pacjenta w sferze fizycznej, psychologicznej i socjalnej'.

Na jakosc¢ zycia, zwigzang ze zdrowiem, sktada sig kilka komponentow:
status czynnosciowy,
psychologiczne i spoteczne funkcjonowanie,
komponenty poznawcze,
choroba i zwigzane z nig cierpienie,
objawy zwigzane z leczeniem™.

Jednym z podstawowych zadan, jakie stawia przed lekarzem nowoczesna medycyna
jest uzyskanie odpowiedniej jakosci zycia pacjentow. Widoczne jest to szczegdlnie, gdy przy
obecnym stanie wiedzy medycznej nie jesteSmy w stanie wyleczy¢, ale mozemy starac sie,
by choroba jak najmniej uposledzata jego dotychczasowe zycie. Jak twierdzg Alina i Marek
Jarema, dzieki temu, ze lekarze przywigzujg coraz wiekszg wage do oceny catosci sytuacji
chorobowej pacjenta, a nie koncentrujg sie wytgcznie na objawach choroby i ich leczeniu,

" Pachalska M., Markiewicz K., Bulinski L. i in., The strategic approach to the rehabilitation of patients with ,locked
In syndrome”, ,,Acta Neuropsychologica.”, 2008, t. 6(1), s. 43-60

2 New P. W., Thomas S. J., Cognitive impairments in the locked-in syndrome: A case report, [arch.] ,Phys. Med.
Rehabil.”, 2005, t. 86, $.338-343

8 Maruschka P. i wsp., Quality of life over time in dialysis: The Netherlands Cooperative Study on the Adequancy of
Dialysis, ,Kidney International”, 1999, t. 56, s. 720-728

™ Laupacis A. i in., A Disease — Specific Questionnaire for Assessing Quality of Life in Patients on Hemodialysis,
~Nephron”, 1992, t. 60, s. 302-306
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opieka nad chorym staje sie baraziej efektywna®™. Poziom jakoSci zycia jest obecnie najlep-
szym wskaznikiem skuteczno$ci i jakosci podejmowanych wobec pacjenta dziatan.

Zainteresowania ukierunkowane na pozytywne aspekty zdrowia mierzonego poczuciem
fizycznego, psychicznego i spotecznego dobrostanu umozliwity, zwtaszcza reprezentantom
nauk medycznych, dziatanie na rzecz promocji np. zdrowia, jego ochrony i opieki medycz-
nej nastawionej na poprawe samopoczucia pacjenta i jakoSci jego zycia w chorobie i zdrowiu.
W tych nowych ramach powstaty badania nad wymiarami oceny jakosci zycia (fizyczny, psy-
chiczny, spoteczny) z wyodrebnieniem jakoSci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia chorego.

Bulpitt dzieli obszary jako$ci zycia na trzy zasadnicze grupy’®:

* obszary podlegajgce ocenie:

— dobre samopoczucie fizyczne (brak objawow, na ktore uskarzatby sie pacjent,
wtgczajac bol, dobre funkcjonowanie poszczegdlnych uktadow, zdrowy sen i ak-
tywnosc¢ seksualna),

— dobre samopoczucie psychiczne (brak depresji, niepokoju, dobre funkcjonowa-
nie poznawcze),

— aktywnosc¢ ( praca, rozrywka, funkcjonowanie spoteczne, spetnianie rol),

* obszary zazwyczaj pomijane ze wzgledu na mate prawdopodobienstwo zmian w krot-
kim okresie czasu:
zahezpieczenie finansowe,
stan cywilny,
wolnosc,
0sobowosc,
e obszary traktowane jako trudne do oceny:
- szczescie,
— ambicje, oczekiwania,
— agresja, przestepczosc,
— zadtuzenia (majatkowe),
— przezycia religijne.

WS$rod wazniejszych czynnikdw, ksztattujacych poziom jakoSci zycia uwarunkowany sta-
nem zdrowia, wymienia si¢ najczesciej:
— stan emocjonalny pacjenta, jego motywacje do aktywnego uczestnictwa w procesie
terapeutycznym, efektywnos¢ stosowanych strategii radzenia sobie,
— czas trwania i stopien zaawansowania choroby oraz rokowania,
— przestrzeganie zalecen lekarskich,

5 Jarema A., Jarema M., Préba oceny dynamiki subiektywnej jakosci zZycia zaleznej od stanu zdrowia pacjentow
z chorobg nowotworowg, [w:] JakoS¢ zycia w chorobie nowotworowej, red. J. Meyza, Warszawa, 1997, Centrum
Onkologii Instytutu im. M.Curie-Sktodowskiej, s. 85-95

'6 Bulpitt Ch. J., JakoS¢ Zycia jako miara wynikéw leczenia, ,Rehabilitacja”, 1998, t. 2, nr 2, s. 89-94
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— leki dziatajgce objawowo oraz ich skutki uboczne,

— kompetencje interpersonalne i komunikacyjne personelu medycznego, w tym spo-
SOb przedstawienia diagnozy,

— sieC spotecznego wsparcia, dostep do grup samopomaocy,

— indywidualne doswiadczenia kulturowe i wiarg.

Opis przypadku

Mezczyzna, K. L. lat 74 (informacje pochodzg z wywiadu zebranego od corki i zony chore-
go), obcigzony od okoto 5 lat biataczka (brak dokumentacji, rozpoznania i leczenia), przyjety
na Oddziat Neurologii z powodu wystgpienia w nocy (okoto 4:50) niewyraznej mowy i za-
burzen rdwnowagi, z powodu ktdrych osunat sie na podtoge. Rodzina wezwata pogotowie.
W badaniu neurologicznym przy przyjeciu ustalono, ze chory jest przytomny, podsypiajacy,
wypowiada pojedyncze stowa. Jego mowa jest niewyraZzna, dyzartryczna. Spetniat proste
polecenia, zgtaszat bole gtowy, gatki oczne ustawione w zezie zbieznym, nie dociggat lewej
gatki ocznej do kagta zewnetrznego i wewnetrznego, nie dociggat obu gatek ocznych do gory.
Stwierdzono niedowtad centralny nerwu VIl po stronie prawej, niedowtad prawych koriczyn
0 Srednim nasileniu, napigcie migSniowe wzmozone po stronie prawej, odruchy Sladowo
stabsze po stronie prawej, objaw Babiriskiego po stronie prawej, objawy oponowe ujemne,
w skali NIHSS - 15 punktéw. W badaniu tomografem komputerowym (TK) gtowy stwierdzo-
no: hyperdensyjng tetnice podstawng mozgu, niewielki obszar hipotensji w prawym ptacie
potylicznym. Zastosowano leczenie trombolityczne — Aktylise. Ze wzgledu na pogorszenie
stanu ogolnego chorego nie podano petnej dawki leku. Po zastosowanym leczeniu naro-
sty u chorego iloSciowe zaburzenia Swiadomosci, narosty objawy niedowtadéw w czterech
konczynach, pojawity sie zaburzenia oddechu, prezenia wyprostne w czterech koriczynach.
Chory zostat zaintubowany, podtgczony do respiratora i przeniesiony na Oddziat Intensywnej
Opieki Medycznej. Przy przyjeciu na OIOM chory pozostawat bez kontaktu, zaintubowany,
podtgczony do respiratora (oddech zastepczy), krazeniowo wydolny. Wtaczono leki przeciw-
obrzekowe mozgu, Augmentin, Clexane, Controloc, ptyny.

Po konsultacji neurologicznej i kardiologicznej podjeto decyzje o przewiezieniu pacjen-
ta do pracowni kardiologii inwazyjnej, w celu wykonania arteriografii naczyn mdzgowych
i ewentualnego udroznienia zamknigtej tetnicy podstawnej (usuniecia skrzepliny). Po kilku
godzinach wykonano kolejne badanie TK gtowy. Nastepnie wykonano MRI gtowy — stwier-
dzono ze przeptyw przez tetnice podstawng jest zachowany.

Kilka dni po przyjeciu na oddziat pacjent zaczat otwierac oczy, byt przytomny, jednak nie
byto mozliwe nawigzanie logicznego kontaktu. Pacjenta odtgczono od respiratora i oddychat
samodzielnie przez rurke intubacyjng. Z powodu zaburzen potykania wykonano tracheosto-
mig. Pacjent byt kragzeniowo stabilny, diureza sprawna, zywiony do- i pozajelitowo.
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W kolejnych dniach wykonano TK gtowy. Stwierdzono ukrwotocznione ogniska niedo-
krwienne obejmujgce most, czesciowo rdzen przedtuzony po stronie lewej, podstawe obu
konarow mazgu, przednio-gorng czesc lewej potkuli mozdzku z niewielkim objeciem robaka
oraz niewielkie obszary potkuli prawej mozdzku, bez cech jego ukrowotocznienia, tylng i przy-
Srodkowg czgsSC ptata potylicznego prawej potkuli mozgu, bez cech ukrwotocznienia czgsci
przysrodkowej. Nie mozna wykluczy¢ bardzo drobnego korowego obszaru niedokrwiennego
pogranicza ptatdw potylicznego i ciemieniowego prawej potkuli mozgu. Stwierdzono row-
niez niewielkie hiperintensywne obszary w istocie biatej okotokomorowej — odpowiednio do
wieku. Poza tym mdzgowie bez wyodrebniajacych sig zmian ogniskowych. Opisano niewielki
zanik korowo-podkorowy potkul mozgu. Uktad komorowy ustawiony posrodkowo, syme-
tryczny, nieco szerszy — odpowiedni do zaniku podkorowego i wieku.

W odcinku wewnatrzczaszkowym nie uwidoczniono prawej tetnicy kregowej. Nierowny
zarys lewej tetnicy kregowej tuz po wejsciu do jamy czaszki na krotkim odcinku — obraz
niejednoznaczny — nie mozna wykluczy¢ zmian miazdzycowych, poza tym w odcinku we-
wnatrzczaszkowym lewa tetnica kregowa bez innych zmian, o szerokosci do 4 mm. Tetni-
ca podstawna w poczatkowym i koricowym odcinku o dyskretnie nierownym zarysie, jej
Swiatto szerokoSci do 3 mm, w pozostatym odcinku o gtadkim zarysie — obraz odpowiada
zachowanej droznosci, ze zmianami resztkowymi zakrzepowymi/miazdzycowymi w odcin-
ku poczatkowym i koricowym. Obie tetnice szyjne wewnetrzne, Srodkowe i przednie mdzgu
w objetych odcinkach z widocznym przeptywem. Stabo widoczna lewa tylna tetnica t3-
czaca, prawa niewidoczna. Catkowite zacienienie zatoki klinowej prawej, prawie catkowite
— klinowej lewej, zatoki szczgkowej prawej i czotowej prawej. Zacienienie wiekszej czesci
sitowia. Dominujg zgrubienia btony Sluzowej. Mozliwa obecnos¢ niewielkiej iloSci krwi
w zatoce klinowej i w sitowiu. W prawej zatoce szczgkowej nie mozna wykluczy¢ poziomu
ptynu. W obu wyrostkach sutkowatych i piramidach kosci skroniowych niewielki wysigk/
zgrubienia btony Sluzowe;.

Na podstawie przeprowadzonego badania wysnuto wniosek: znaczne ukrwotocznione
ogniska niedokrwienne w moscie, czesciowo w rdzeniu przedtuzonym po stronie lewej,
w podstawie obu konardw mdzgu, w lewej potkuli mdzdzku (w czesci przednio-gornej), z nie-
wielkim obszarem niedokrwiennym w prawej potkuli mozdzku oraz w tylno-przysSrodkowe;
czesci ptata potylicznego prawej potkuli mozgu. Tetnica podstawna o zachowanym przepty-
wie z resztkowymi zmianami zakrzepowymi/miazdzycowymi w poczatkowym i koricowym
odcinku.

Obraz zmian neurologicznych wskazuje na to, iz pacjent cierpi na klasyczny wariant ze-
spotu zamkniecia. Petne badanie neuropsychologiczne byto niemozliwe z powodu braku
dostosowanych rzetelnych testow; w badaniu przesiewowym stwierdzono dobrg orientacje
W miejscu i czasie, zachowane zdolnoSci matematyczne (proste dziatania) i zdoInosS¢ czy-
tania. Rozpoznawanie i przyporzadkowywanie nazw do przedmiotow zachowane. Z powodu
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nieprawidtowos$ci wystepujacych w ptacie potylicznym i ciemieniowym istnieje prawdopo-
dobienstwo wystgpienia zespotu pomijania stronnego, w zwigzku z tym przygotowywano
odpowiednie tablice, przedstawiajac je w odpowiednim polu widzenia pacjenta. Pacjent
udzielat logicznych, adekwatnych odpowiedzi, dotyczacych rzeczywistosci, niestety na tym
etapie pytania ograniczaty sie do form zamknietych (tak/nie lub wyboru odpowiedzi 5 przed-
stawionych na kartkach).

Istnieje tez duze prawdopodobienstwo wystepowania zaburzen w zakresie uwagi w po-
staci szybkiej meczliwosci i obnizonej koncentracji uwagi.

Pacjent jest we wczesnym etapie zachorowania, trwa praca nad ustaleniem odpowied-
niego kodu komunikacyjnego, ktdry pozwoli mu na inicjowanie i kodowanie mowy spon-
tanicznej. Wazna jest tu wspdtpraca zardwno personelu medycznego, rehabilitacyjnego,
a takze rodziny, by wszyscy, ktorzy majg stycznosc¢ z chorym, potrafili odczyta¢ kodowane
przez chorego informacie.

W celu zbadania nastroju pacjenta wykorzystano geriatryczng skale oceny depresji
w wersji skroconej. Wybrano te skale ze wzgledu na tatwos¢ dostosowania jej do mozliwosci
komunikacyjnych chorego z zespotem zamkniecia. Geriatryczna Skala Oceny Depres;ji sktada
sie z 15 pytan w formie zamknigtej, w ktdrej zadaniem badanego jest odpowiedziec ,tak” lub
,Nie” na wybrane pytania. Przeprowadzana analiza wskazuje na wystepowanie cech obnizo-
nego nastroju w znacznym stopniu: K. L. nie jest zadowolony ze swojego zycia, towarzyszy
mu lek o to, ze moze sie sta¢ co$ ztego, odczuwa brak energii. Czuje sie bezradny wobec
swojej choroby i nie widzi nadziei. Czesto w relacji z innymi ludZzmi zamyka oczy, jakby
chciat unikac kontaktu. Sg dni, kiedy nie chce wspotpracowac ani z terapeutg ani z rodzing.
Jest ptaczliwy. Zapytany, potwierdza ze jest sfrustrowany tym, ze nie moze si¢ poruszy¢ ani
opowiedziec€ o tym jak sie czuje.

Do badania jakoSci zycia wykorzystano kwestionariusz WHOQOL-BREF. Skala ta sktada
sie z 26 pytan, ktore obejmujg 4 nastepujace dziedziny:

— fizyczng, okreslang przez takie parametry jak czynnosSci zycia codziennego, zalez-
no$c¢ od lekow i leczenia, energia i zmeczenie, mobilnosc, bol i dyskomfort, wypo-
czynek i sen, zdolnosS¢ do pracy;

— psychologiczng, okreslang przez takie parametry jak: wyglad zewnetrzny, negatywne
uczucia, pozytywne uczucia, samoocena, duchowosc (religia), osobista wiara, my-
Slenie/uczenie sig/pamiec/koncentracja;

— relacje spoteczne: zwigzki osobiste, wsparcie spoteczne, aktywnos¢ seksualna;

— $rodowisko: zasoby finansowe, wolnosc¢/bezpieczenstwo fizyczne i psychiczne, zdro-
wie i opieka zdrowotna: dostepnosc i jakos¢, Srodowisko domowe, mozliwosSci zdo-
bywania nowych informacji i umiejetnosci, mozliwosci i uczestnictwo w rekreacji
i wypoczynku, Srodowisko fizyczne (zanieczyszczenie, hatas, ruch uliczny, klimat),
transport.
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Badanemu przeczytano pytania, jego zadaniem byto wskaza¢ ruchem gatek ocznych
odpowiednig odpowiedZ sposrod 5 wypisanych na kartce. Odpowiedzi napisano w jednej
kolumnie na Srodku kartki duzymi literami z odpowiednimi odstepami. Ogolnie jakoS¢ zycia
zwigzana ze zdrowiem zostata oceniona nisko. Najwyzej K. L. ocenit dziedzine ,relacje spo-
teczne” (50/100). Najgorzej oceniona zostata dziedzina psychologiczna (31/100) i fizyczna
(38/100). Nisko zostata oceniona rowniez dziedzina zwigzana ze Srodowiskiem. Uzyskane
dane przedstawiono na wykresie.

WHOQL-BREF
50
40
30
20
10
0
dziedzina dziedzina relacje spoteczne Srodowisko
fizyczna psychologiczna

Rysunek 1 Wyniki uzyskane w skali WHOQOL-BREF
Zrédto: Badania wtasne.

Niskie oceny w zakresie dziedziny fizycznej badany wskazat w zakresie bolu fizycznego,
uzaleznienia od aparatury i leczenia medycznego, braku energii. Trudno mu odnalez¢ sie
w tej nowej sytuaciji. Niezadowolony jest rowniez ze swojej wydolnosci i zdolnosci do pracy.

W dziedzinie psychicznej badany nie stracit catkowicie sensu zycia, ocenit je na stopien
Sredni. Jest w stanie koncentrowac uwage w stopniu Srednim. K. L nie akceptuje swojej fi-
zycznosci, nie jest z siebie zadowolony. W ostatnich czterech tygodniach od badania bardzo
czesto doswiadczat takich uczuc jak lek, przygnebienie, rozpacz, depresja.

W zakresie dziedziny ,relacje spoteczne” badany wskazat, iz jest zadowolony ze swoich
relacji z ludZzmi oraz ze wsparcia, jakie dostaje od najblizszej rodziny i przyjaciot. W zyciu
codziennym nie czuje sie w petni bezpiecznie. Wskazat, iz otoczenie sprzyja jego zdrowiu
w stopniu $rednim. Sytuacje materialng i mieszkaniowa pacjent ocenia dobrze. Negatywnie
ocena mozliwosci realizacji zainteresowan i hobby. Nie jest zadowolony z placowek stuzby
zdrowia.

Dyskusja

Zespot zamknigcia jest schorzeniem stabo rokujgcym poprawe. Zdarzajg sie opisywane
przypadki ,cudownych wybudzer”, niestety jest to zjawisko rzadkie. Jest wigc to stan, ktory
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towarzyszy¢ bedzie chorym prawdopodobnie do korica zycia, co wymaga przystosowania
sie przez nich do nowej i niezaprzeczalnie trudnej sytuacji. Sytuacja ta zwigzana jest z na-
ruszeniem homeostazy miedzy Srodowiskiem zewnetrznym a wewnetrznym. Do przywrd-
cenie rownowagi organizmu wymagane sg zmiany dotychczasowego stylu zycia. Istotnym
problemem dla chorego staje sie sposob funkcjonowania fizycznego, rzutujacy czesto na
funkcjonowanie rodzinne, co z kolei wptywa na jego funkcjonowanie spoteczne. Czynniki
wywotujgce trudng sytuacje chorego z zespotem zamknigcia mozna podzieli¢ na dwie grupy.

Pierwsza z nich stanowig cechy zewnetrzne chorego:

— zmiana wygladu (zmniejszona masa migsniowa, utrata napigcia migsni),

— wiaczone sondy donosowe lub dojelitowe,

— zaopatrzenie w rurke tracheotomijng, czasem podtgczenie do respiratora.

Wyglad zewnetrzny determinuje ocene jednostki. Przy pierwszej ocenie 0sobowosc,
ktorej nie widac¢, schodzi na plan dalszy. Gtéwng podstawg identyfikacji osoby s3 jej ce-
chy zewnetrzne. Spostrzezenie odchylenia fizycznego wptywa na oceng osobowos$ci danego
cztowieka, a takze na ocene jego sytuaciji zyciowej.”

Druga grupe czynnikoéw stanowi samopoczucie chorego, na ktdre sktada sie:

— uposledzenie roznych czynnosci ustroju, w tym utrata kontroli zwieraczy,

— Dbrak aktywnosci fizycznej,

— utrata czynnosci seksualnych,

— innego typu objawy pogorszenia stanu fizycznego, — obawa przed utratg zycia.

Czynniki te wptywajg na negatywng ocene wtasnego samopoczucia. Chory, czesto po-
rownujac swoj obecny stan zdrowia ze stanem poprzedzajacym chorobe, a takze obserwujac
0soby zdrowe ze swojego otoczenia, moze przezywac na tym tle swojg innos¢. Doswiadcze-
nia te majg ogromny wptyw na jego psychike i moga przyczynic¢ sie do poczucia alienacji
w Srodowisku spotecznym.

Zespot zamknigcia, jak kazda choroba, wywotuje silny stres, stawia bowiem przed cho-
rym organizmem zgdanie przystosowania sie. Stres ten odgrywa wazng role w rozwoju
choroby. Jego skutki sg czynnikiem oddziatujgcym w sposob pomocny lub szkodliwy, uzu-
petniajac swoiste zmiany, charakterystyczne dla danej choroby. Lazarus wyrdznia 3 formy
reakcji na stres:

— dziatanie bezposrednie, atak lub unikanie czynnika wywotujgcego stres,

— reinterpretacja oceny znaczenia i waznosci czynnika wywotujgcego stres,

- lek.

Formy te stanowig réwniez sposoby walki z zagrozeniem. Dajg one, zdaniem Hildegarda'®,
czas na rozwigzanie problemow, ktore inaczej mogtyby cztowieka przyttoczyc i zapewniajg

7 Larkowa H., Cztowiek niepetnosprawny, problemy psychologiczne, Warszawa, PWN, 1987
'® Heszen-Niejodek I., Teoria stresu psychicznego i radzenia sobie, Warszawa, Wydawnictwo GWP, 1999
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oparcie do czasu wypracowania lepszych rozwigzan. Wiadomosc¢ o chorobie przewlektej jest
niewgtpliwie trudna do przyjecia. Wyrdznia sig cztery sposoby reakcji na nig:"

— zaprzeczenie — przekazywane pacjentowi informacje o chorobie nie wptywaja na
wytworzenie u niego obrazu wtasnej choroby, gdyz czes¢ z nich nie zostaje przez
chorego przyjeta, a czesc¢ ulega wyparciu w sposob Swiadomy;

— akceptacja diagnozy — chory zdaje sie na opieke lekarza i osdb opiekujgcych sie
nim, chetnie poddaje sie leczeniu, wypetnia zalecenia lekarskie i wspotpracuje z per-
sonelem, przyjmujgc udzielane mu wyjasnienia, na podstawie ktorych tworzy obraz
wtasnej choroby;

— pomniejszanie — chory bagatelizuje swojg chorobe, a otrzymanym informacjom
nadaje znaczenie niebudzgce obaw, interpretujgc swoje dolegliwosci, trzyma sie
wtasnej diagnozy, ktora wedtug niego brzmi niegroznie i moze daleko odbiega¢ od
rzeczywistego, czesto bardzo powaznego stanu;

— wyolbrzymianie — chory wyolbrzymia swojg chorobe i nawet lekkie, nic nie znaczace
objawy, wzbudzajg u niego przekonanie o ciezkiej chorobie.

Wystapienie powyzszych reakcji pacjentow zalezg przede wszystkim od:

— cech osobowosci,

— poziomu intelektualnego,

— warunkow Srodowiskowych.

Do typowych reakcji na utrate sprawnos$ci nalezy depresja. Moze ona by¢ w niektorych
przypadkach bardzo nasilona. Moze przejawiac sie jako: poczucie winy, wrogosc i zjawi-
sko ambiwalencji, ktora dotyczy czesto ich stosunku wobec zycia. Chorzy mogg odczuwac
wdzieczno$¢ badz pogarde w stosunku do tych, od ktdrych sg zalezni. Reakcjg na zaistniatg
sytuacje choroby moze byc tez agresja i gniew, skierowane ku najblizszym. W procesie ada-
ptacji do nabytej niepetnosprawnosci wyroznia sie piec¢ stadiow:

1. szok — cztowiek nie przyjmuje do wiadomosci faktu choroby,

2. oczekiwanie wyleczenia — osoba wie, ze jest chora i biernie, bez swojego udziatu,
oczekuje na usunigcie bariery jaka jest jej choroba,

3. optakiwanie straty — osoba przyjmuje do wiadomosci obiektywng sytuacje, traci
nadzieje na wyleczenie i nie oczekuje juz zmiany sytuacji w jakiej sie znalazta.

4. zachowanie obronne, w tym:

a) zachowanie zdrowe — nastawione na pozytywne dziatanie, gdzie jednostka za-
czyna walczy¢ z niepetnosprawnoscig, majac jednak Swiadomosc przeszkod
i barier, ktore stara sig w jaki$ sposob obejsS¢, przezwycigzyc,

b) zachowanie neurotyczne — w ktorym jednostka stosuje mechanizm obronny za-
przeczania, ze istniejg jakie$ przeszkody w osigganiu przez nig celow,

® Tobiasz-Adamczyk B, Choroba, [w:] Encyklopedia Socjologii, red. Warszawa, Oficyna Naukowa, 1998, t. 1
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5. koncowe przystosowanie — chory zaczyna uwaza¢ swojg niepetnosprawnosc jako
jedng z wielu swoich cech.

Pacjenci przechodzg przez te etapy we wtasnym tempie, przezywajg je w sposob bardzo
osobisty. Na adaptacje do sytuacji choroby i dtugotrwatego leczenia duzy wptyw ma to, jak
choroba jest rozumiana przez samego chorego. Wedtug Tobiasz-Adamczyk chorobe mozna
traktowac:

— jako wyzwanie, czyli jako jedng z wielu trudnych sytuacji zyciowych, ktdre wymaga-

ja odpowiednio elastycznych sposobdw przezwycigzania,

— jako kare:

— zastuzong — wyzwalajacg postawe biernego poddania si¢ losowi,
- niesprawiedliwg — doprowadzajacg do depresji, gdzie postawa chorego wobec
choroby wptywa demobilizujgco na przebieg leczenia,

— jako ,wroga” — choroba bywa zwalczana wszelkimi dostepnymi sposobami w celu
zmniejszenia napiecia, wynikajgcego z poczucia zagrozenia,

— jako ulge — podejscie takie pomaga w uwolnieniu sie od trudnych problemow, wy-
magan, odpowiedzialno$ci, a szczegodlnie sytuacji ktopotliwych,

— jako strategie — stuzgcg uzyskaniu rdznego rodzaju korzysci prestizowych lub ma-
terialnych w sytuacjach, kiedy dzieki chorobie cztowiek skupia na sobie zaintere-
sowanie, wspotczucie lub inne korzystne dla niego uczucia, ktorych normalnie nie
odczuwa.

W literaturze przedmiotu wymienia sie trzy podstawowe sposoby radzenia sobie z choroba:

— walka - choroba staje sig wyzwaniem, ktdre cztowiek podejmuje, usitujgc pokonac
wiasng stabos¢, co moze wyrazac sie ciggtym poszukiwaniem skutecznych srodkow
leczenia lub poszukiwaniem dostepnych choremu form aktywnosci (aby nie dac sie
chorobie),

— rezygnacja — zanik nadziei na wyleczenie, bierne poddanie sie biegowi wydarzen,
cho¢ w zakresie form aktywnosci istniejg pewne roznice postaw (od catkowitego
zaniku aktywnosci do zachowan obronnych),

— przeciwstawianie sie i uleganie — zmaganie sig z chorobg i dgzenie do jej przezwy-
ciezenia wystepuje na zmiang z okresami apatii i rezygnacji w zaleznosci od subiek-
tywnie postrzeganych zmian w stanie somatycznym.

Zespot zamkniecia wymaga prowadzenia nowego trybu zycia. Zmiany dotycza nie tylko samego
chorego, ale takze jego rodziny. Moze to powodowac frustracje u chorego, gdyz czuije sig cieza-
rem dla swoich bliskich. Choroba ta wigze sig ze ztym samopoczuciem fizycznym, co powoduje
niekorzystne zmiany psychologiczne, ktdre rzutuja na funkcjonowanie spoteczne. Objawy fizycz-
ne choroby stwarzajg dla chorego sytuacje zagrozenia, czyli sytuacje, w ktorej istnieje zwigk-
szone prawdopodobieristwo naruszenia jakiej$ wartosci cenionej przez podmiot. Dla chorych
z zespotem zamkniecia warto$ciami tymi sg zycie i zdrowie, bedace czestym przedmiotem lekow
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i obaw. Zaburzone tu sg wiec dwie podstawowe, wg klasyfikacji Maslowa, potrzeby a mianowicie
potrzeba fizjologiczna i zwigzana z nig potrzeba poczucia bezpieczenstwa.

Fizyczne nastegpstwa zespotu zamknigcia sg bezposrednig przyczyng zmiany petnionych
rol w spoteczenstwie i w rodzinie, czesto powodujgc atmosfere napiecia, narastanie poczu-
cia winy i mniejszej wartosci. Chorzy powinni znaleZ¢ w rodzinie oparcie. Pacjenci akcepto-
wani przez najblizszych, mimo utrudnien jakie choroba posrednio stwarza cztonkom rodziny,
lepiej tolerujg swojg chorobe i lepiej sie do niej przystosowujg.

Zespot zamknigcia ogranicza, a wrecz uniemozliwia kontynuowanie pracy zawodowe;j,
ktdra jak wiadomo jest waznym elementem w zyciu kazdej dorostej osoby. Przedstawiony
w niniejszym artykule mezczyzna byt 0soba pracujaca, piastuja wysokie stanowisko. Swiado-
mos$¢ tego, ze powrdt do pracy jest niemozliwy stanowita dla badanego czynnik frustrujacy.

Waznym elementem w utrzymaniu wysokiej jakosci zycia chorego jest podejmowanie
szeroko pojetej aktywnosci fizycznej i umystowej pomimo istniejgcych ograniczen. Pacjenci
powinni by¢ do aktywnosci stale zachecani i mobilizowani przez otoczenie. Jednoczesnie
konieczne jest stworzenie warunkow utatwiajgcych podejmowanie pracy i szeroko pojetej
aktywnosci. Zrozumienie i docenienie problemu wsrdd pacjentow, ich rodzin i Srodowiska
jest jeszcze, niestety, o wiele za mate.

Choroba przewlekta, a zwtaszcza niepetnosprawnos$c, jest wydarzeniem, ktore burzy
stany i relacje rodzinne ksztattowane przez lata. W odniesieniu do systemu wartosSci, nie-
petnosprawnosc ,,odbiera” cztowiekowi to, co jest dla niego cenne — zdrowie, pozycje wsrod
innych, szanse na sukces, poczucie niezaleznosci. 0ssowski?® zwraca uwage na problemy,
jakie pojawiaja sie w zyciu osoby przewlekle chorej. Przede wszystkim choroba zaburza stan
homeostazy organizmu, jest wiec Zrodtem dyskomfortu fizycznego. Najczesciej wigze sie
to z bdlem i cierpieniem. Z tych wzgledow choroba wywotuje niepokdj, lek, przygnebienie,
a czasami takze agresje. Przewlekta choroba i niepetnosprawno$¢ burzg system wartosci
ksztattowany przez lata. W zyciu cztowieka zdrowego stan zdrowia zajmuje zwykle miejsce
podrzedne, w stosunku do innych zagadnien i celow zyciowych.

Cztowiek pragnie zachowac dobre zdrowie, aby 0siggna¢ sukcesy zyciowe, np. w pracy
zawodowej, w Zyciu rodzinnym, w sporcie itd.?' Po zachorowaniu czgsto na pierwszg pozy-
cie w hierarchii wartosci wysuwa si¢ zdrowie, natomiast potrzeby samorealizacji poprzez
petnienie rol zawodowych oraz rodzinnych zostajg wyparte z pozycji uprzywilejowanych na
pozycje bardziej peryferyjne i drugorzedne. Tymczasem chory nie odczuwa tego procesu
jako przewartosciowania, lecz raczej jako utrate pewnych wartosci. Choroba lub zaistnienie
niepetnosprawnosci najczesciej taczy sie z okresowym pobytem w szpitalu. Wymaga to od
pacjenta akceptacji nowego Srodowiska, nowej sytuacji zyciowej, odsuniecia na dalszy plan

20 Ossowski R., Teoretyczne i praktyczne podstawy rehabilitacji, Bydgoszcz, Wydawnictwo uczelniane Wyzszej
Szkoty Pedagogicznej w Bydgoszczy, 1999, s. 25-41
21 Tobiasz-Adamczyk B., Wybrane elementy socjologii zdrowia, Krakéw, Collegium Medium, 1995
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dotychczasowych celow i zadan, akceptaciji innych, nowych w zyciu chorego, 0sdb (pacjen-
tow oraz personelu medycznego). Ci ostatni zajmujg pozycje niezaprzeczalnej wtadzy.

Przewlekta choroba, zwtaszcza choroba psychiczna, burzy rdwniez osiggniety przez pod-
miot stan osobistej tozsamosci. Wprowadza chaos, ktory zaktoca stan autonomii i niezalezno-
Sci, a takze poziom dotychczasowego zaangazowania zyciowego. Dodatkowo pomoc innych
(zwtaszcza wtedy, gdy nie jest konieczna) degraduje tozsamos$¢, autonomig i stanowienie 0 so-
bie przez osobe niepetnosprawng. Zaistnienie choroby niszczy ksztattowany w ciggu zycia sys-
tem wartosci, a takze pozbawia dotychczasowych mozliwosci. Moze to powodowac poczucie
utraty sensu zycia. Choroba utrudnia zaspokojenie podstawowych potrzeb, co obniza warto$¢
cztowieka w jego mniemaniu, jak rowniez — niestety — w ocenie innych.

Obraz fizycznych i psychospotecznych nastepstw, wynikajacych ze schorzenia, jakim
jest zespdt zamknigecia, sprawia wrazenie, ze sytuacja takiej osoby jest beznadziejna i bez
wyjscia. Jednak doniesienia z badan naukowych wskazuja, iz osoby bedace w takim stanie
mog3g 0siggnac wyzszg jakosc zycia. Poprzez rozwoj roznych technologii mozliwe jest row-
niez odzyskanie utraconej przez chorobe autonomii — poruszanie si¢ na specjalnie zapro-
jektowanych wadzkach, komunikacja za pomocg czytnikdw ruchu gatek ocznych lub bardziej
zaawansowana, lecz inwazyjna metoda wszczepiania elektrod, ktore podtgczone do kompu-
tera moga przetwarza¢ mysli na mowe.

Wyniki badan nad jakoScig zycia 0s6b chorych przewlekle wskazujg, ze jakoSc¢ zycia lub
poprawa samopoczucia sg mozliwe poprzez:

— doswiadczenie niezaleznosci (jakoSC zycia rozpatrywana na poziomie

intrapersonalnym),

— posiadanie swobody dokonywania wyboru (jakoS¢ zycia rozpatrywana na poziomie

interpersonalnym),

— nieskrgpowany dostep do waznych ddbr znajdujacych si¢ w otoczeniu (jakosSc zy-

cia rozpatrywana na poziomie spotecznym).

By podnieSc jakoSC zycia chorego z zespotem zamknigcia niezbedna jest wspotpraca
catego zespotu medycznego, lekarzy, pielegniarek, rehabilitantdw, pracownikow socjalnych,
terapeutow mowy i neuropsychologow. Interdyscyplinarne postepowanie moze w znacznym
stopniu pomac o0siggngc¢ chociaz minimalny stopiert samodzielnosci i autonomii.

Na poczatku terapii, obok zmudnej, wymagajacej cierpliwosci rehabilitacji i fizykoterapii
wazna jest intensywna stymulacja w zakresie procesow poznawczych. Sprawg priorytetowg
jest natomiast ustalenie kodu przekazywania informacji przez pacjenta. Proces ten wymaga
cierpliwosci zaréwno ze strony chorego jak i terapeutdw oraz cztonkow rodziny. Chory musi
nauczy¢ sie kodowac informacje za pomocg ruchu oczu. Opanowanie takiego kodu wydaje sie
by¢ sprawg prosta, jednak proces ten utrudnia duza meczliwosc, obnizony nastroj, ktory moze
demotywowac chorego do podejmowania wysitku, okres szoku, buntu, a czgsto zaprzeczania
chorobie i wypierania ze Swiadomosci tego, ze jest to stan przewlekty i nierokujgcy poprawy.



Jakos$¢ zycia osoby z zespotem zamknigcia — studium przypadku

Pierwszy kontakt zazwyczaj polega na kodowaniu informacji za pomocg mrugnie¢ oczami
lub za pomocg pionowych ruchow gatek ocznych. Zdarzajg sie przypadki opadania powiek,
wowczas nalezy podklei¢ powieki i kodowac informacje wytgcznie za pomocg ruchu gatek
ocznych. Wazne jest, by ten sam kod stosowany byt przez wszystkich rozméwcow. Taki kod
ogranicza jednak rozmowe do komunikatow zamknigtych typu ,tak — nie”. Celem reedukacji
jest umozliwienie prawdziwej wymiany informacji z pacjentem z LIS. W literaturze opisywanych
jest kilka sposobow alternatywnej komunikacji dla pacjentow z zespotem zamkniecia.

Najczesciej stosowang metodg porozumiewania si¢ jest system alfabetyczny: pacjent
umowionym ruchem oczu wskazuje wybrang litere. Niektorzy pacjenci wolg liste liter po-
sortowanych w zaleznosci od czestosci wystepowania litery w danym jezyku. Rozmdéwca
wypowiada litery do momentu, w ktorym pacjent mrugnie, wybierajac dang litere, nastepnie
rozmowca rozpoczyna wypowiadanie liter od poczatku, az do skoriczenia frazy.

Inng metodg jest metoda systemu samogtosek i spotgtosek. Alfabet dzieli sie w niej
na 4 grupy: 3 grupy spotgtosek (pierwsza grupa to spotgtoski od B do H, druga od J do Q
i trzecia od R do Z) oraz grupe samogtosek. Rozmowca mowi najpierw samogtoski, a potem
grupy spotgtosek (1, 2, 3), a pacjent mruga powiekami by wskaza¢ wybrang grupe. Istnieje
wiele innych systemadw, a zadaniem terapeutow jest dobranie jak najbardziej optymalnej me-
tody porozumiewania sie dla konkretnego pacjenta.

W powyzszych metodach wymagana jest pomoc innych ale szybko rozwijajgce sie systemy
informatyczne utatwiajg komunikacje takze bez niej. Komputery pozwalajg na inicjowanie roz-
mow i przygotowujg szczegotowe komunikaty dla opiekundw, ktdrzy nie majg czasu na dtugo-
trwate odczytywanie komunikatow ,,mruganych”. Urzadzenia te wykorzystuja podczerwien do
odczytywania ruchow gatek ocznych, dzieki czemu dana osoba moze wybierac¢ odpowiednie pola
(litery) za pomocg wzroku. Niestety koszt zakupu takich urzadzen jest spory i nierefundowany.

Oprdcz terapii w zakresie komunikaciji dobrze jest wtgczy¢ psychoterapie, majacg na celu
pomoc w poprawnym przezyciu wszystkich istotnych etapdw procesu adaptacji. Wazne jest
by ustanowi¢ nowe cele i nadac¢ zyciu nowy sens.

Fizyczna poprawa stanu zdrowia chorego z zespotem zamknigcia nie rokuje zbyt duzej
poprawy, mimo to badania nad jakoscig zycia tych osdb wykazujg, iz w dalszych etapach
trwania choroby ocena jakosci zycia przez chorych moze by¢ wyzsza. Badania porownawcze
wskazuja, iz czesciej osoby zdrowe gorzej oceniajg jakoS¢ zycia chorych z zespotem za-
mknigcia, natomiast sami chorzy nadajg swojemu zyciu sens i cenig jego wartosc??. Nalezy
zatem podejmowac wysitek rehabilitacji fizycznej, psychologicznej i spotecznej 0sob z ze-
spotem zamknigcia. Proces ten powinien by¢ skierowany zar6wno do samego chorego jak
i jego rodziny, a takze catego spoteczenistwa, by pomaoc osobom z zespotem zamknigecia jak
najpetniej uczestniczy¢ w zyciu spotecznym.

22 Lule D. i wsp., Life can be worth living in locked-in syndrome [w:] Progress in Brain Research, red. Laureys S. iin.
t. 177, 2009, Elsevier, s. 339-351
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