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Rehabilitacja dzieci z uposledzeniem sprzezonym
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Streszczenie

Celem pracy jest przedstawienie rehabilitacji stuchu dzieci z upo$ledzeniem sprz¢zonym, w tym dzieci gtuchoniewidomych
po wszczepieniu systemu implantu §limakowego.

Ze wzgledu na szerokie spektrum przypadkéw, jak i stosunkowo malq liczbe przypadkéw w poszczegdlnych o$rodkach, trud-
no jest opracowaé jeden spojny program rehabilitacji. Jednakze bazujac na danych zebranych z poszczegélnych osrodkow
mozna wyznaczy¢ kierunek postgpowania, do jakiego nalezy zmierza¢ w rehabilitacji stuchu dzieci gtuchych z wielowadziem.

W 2010 roku zostato zgloszonych do Kliniki Rehabilitacji IFPS przeszto 100 dzieci w wieku do lat 3 po operacji wszczepienia
systemu implantu §limakowego, z czego 22% poza glebokim obustronnym niedostuchem miaty dodatkowe powazne problemy
zdrowotne. Najczesciej wspolwystepujace wady wérdd tych dzieci to: mézgowe porazenie dzieciece, gleboka dysfunkcja apara-
tu ruchowego, padaczka, zaburzenia w polu widzenia, zespoly genetyczne, niepelnosprawnos¢ intelektualna.

stowa kluczowe: rehabilitacja stuchu i mowy « uposledzenie sprzezone « implant slimakowy
Abstract

The aim of this paper is to present the hearing rehabilitation of disabled children with additional handicaps, including deaf-
blind children after cochlear implantation. Due to the wide spectrum of cases and the relatively small number of cases in
different centers, it is difficult to develop one coherent program of rehabilitation. However, analysis based on data collect-
ed from different centers can determine the direction to proceed, and what should be aimed at the rehabilitation of deaf chil-
dren additionally multiple disabled. In 2010, the IFPS Rehabilitation Clinic has rehabilitated more than 100 children aged up
to 3 years after implant surgery cochlear implant system. From this number, 22% excluding profound sensorineural hearing
loss have additional serious health problems. Predominatingly coexisting defects among that children are: cerebral palsy, pro-
found locomotive dysfunction, epilepsy, visual field disturbances, genetic syndromes, mental retardation.
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Wprowadzenie

Poziom wspoélczesnej medycyny stwarza mozliwos¢ ra-
towania zycia dzieci z coraz bardziej powaznymi wada-
mi. Czg¢sto zadajemy sobie pytanie o pozniejszg jako$ zy-
cia takich dzieci i czy warto je ratowa¢ ponad wszystko?

Wedtug Brebrowicz (1977) zgony weze$niakéw stanowia
75% ogolnej umieralnosci okoloporodowej, z 70% wcze-
$niakéw z masa urodzeniowa ponizej 1500g wykazuje
w przysztosci objawy uszkodzenia OUN, ma wady wzro-
ku, stuchu, zaburzenia w zachowaniu. W 2010 roku zare-
jestrowano w Polsce 414 000 zywych urodzen z czego: 700
z wada stuchu, 900 mézgowe porazenie dzieciece, 8 000
z wadg wzroku, 32 000 urodzonych przedwczesnie. W ciagu
ostatnich lat znacznie rozszerzyly sie granice w kwalifikacji

dzieci z wielowadziem pod wzgledem wszczepienia sys-
temu implantu $limakowego. Poczatkowo dyskusji pod-
dawane byly argumenty: (a) czy dzieci gtuche z niepet-
nosprawnoscia sprzezona beda mialy wymierne korzysci
z uzytkowania systemu implantu §limakowego, (b) w ja-
kim stopniu wplynie to na ich ogélny stan zdrowia, (c) ja-
kie cele w rehabilitacji stuchu i mowy stawia¢ przed takim
dzieckiem i jego rodzicami, (d) do czego dazy¢? Obecnie
wraz z rozwojem technologii coraz wiecej dzieci gluchych
z dodatkowymi obcigzeniami zdrowotnymi jest poddawa-
nych operacji wszczepienia systemu implantu limakowe-
go [Lenartz 1998]. Liczba dzieci implantowanych z dodat-
kowymi niepelnosprawnosciami znacznie wzroslta tez ze
wzgledu na coraz nizszy wiek implantacji. Niejednokrot-
nie wady u tych dzieci sa wykrywane w p6Zniejszym okre-
sie po implantacji.
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W literaturze przedmiotu wymiennie stosowane sg okre-
$lenia dotyczace mnogich wad u danego pacjenta. Najcze-
$ciej stosowane nazwy to: uposledzenie sprezone, wielo-
wadzie, niepelnosprawnos¢ sprzezona. ,,Z upo$ledzeniem
sprzezonym mamy do czynienia wowczas, gdy u danej oso-
by wystepuja dwie lub wigcej niesprawnosci spowodowa-
ne przez jeden lub wigcej czynnikéw endo- lub/i egzo-
gennych, dzialajacych jednoczesnie lub kolejno w réznych
okresach zycia” [Twardowski A., 2006, s.289].

Ogolem w Europie, Australii, Ameryce przeszto 7000000
dzieci zostato zakwalifikowanych do operacji wszczepie-
nia systemu implantu §limakowego (Nucleus 22, Channel
Cochlear Implants), z czego 178 dzieci miato poza gtu-
chota dodatkowe problemy ze zdrowiem [Aubert, 1997].

Dzieci z uposledzeniem sprz¢ezonym objete
rehabilitacja

W 2010 roku zostalo zgtoszonych do Kliniki Rehabilita-
cji IFPS przeszlo 100 dzieci w wieku do lat 3 po operacji
wszczepienia systemu implantu §limakowego (CI), z cze-
g0 22% poza glebokim obustronnym niedostuchem mia-
ty dodatkowe powazne problemy zdrowotne. Najczesciej
wspotwystepujace wady wsrdd tych dzieci to: mozgowe
porazenie dziecigce, gleboka dysfunkcja aparatu rucho-
wego, padaczka, zaburzenia w polu widzenia, zespoly ge-
netyczne, niepelnosprawno$¢ intelektualna.

Rehabilitacja stuchu i mowy u dzieci
z uposledzeniem sprzezonym

Pomimo licznych probleméw zdrowotnych wymagajacych
wielospecjalistycznej terapii, Klinika Rehabilitacji IFPS
glownie skupia uwage na rehabilitacji stuchu i mowy pa-
cjentdéw po wszczepieniu systemu implantu §limakowego.
Ze wzgledu na to, ze coraz cze$ciej operacji wszczepienia
systemu CI poddawane sg dzieci z wielowadziem, zakres
wiedzy i oddzialywan terapeuty stuchu powinien by¢ do-
stosowany do potrzeb pacjentéw.

Cele terapii w przypadku dzieci z wielowodziem wyzna-
czane s3 kolejno na drodze standardu postgpowania wy-
chowania stuchowego, tj: §wiadomosci dzwigku, wykrywa-
nia dzwieku, lokalizacji bodzcéw dzwigkowych, rozwoju
styszenia na odlegtos¢, rozwoju dyskryminacji bodzcéw,
zabawy glosem, rozwoju schematu stuchowego, audy-
tywnego sprzezenia zwrotnego, stéw funkcyjnych, jezy-
ka symbolicznego, rozwoju zakresu pamieci stuchowe;j.
Podstawowsa réznica miedzy rehabilitacja stuchu dziec-
ka gluchego bez dodatkowych probleméw zdrowotnych
a dziecka z wielowodziem jest ilo$¢ i jako$¢ opanowywa-
nych etapéw wychowania stuchowego. Przed dzieckiem
z niepelnosprawnoscia sprze¢zong najczesciej stawiany jest
jeden cel z powyzszych etapéw wychowania stuchowego,
ale jest on rozdzielany na mniejsze cele.

Cele rehabilitacji stuchu zaleza przede wszystkim od stop-
nia niepelnosprawnosci dziecka: u dzieci z CI bez dodatko-
wych obcigzen zdrowotnych celem rehabilitacji bedzie osia-
gniecie przez dziecko swobodnej komunikacji werbalnej
zblizonej do komunikacji dziecka slyszacego. U dzieci z CI
z dodatkowymi obciazeniami zdrowotnymi w stopniu $red-
nim bedziemy dazy¢ do uzyskania optymalnego systemu

komunikacji dostosowanego do mozliwoéci dziecka, nato-
miast u dzieci z CI z dodatkowymi obcigzeniami zdrowot-
nymi w stopniu cigzkim celem bedzie reakcja na dzwiek.

Cele terapii znacznie rdznig si¢ w poszczegdlnych grupach.
W pierwszej z nich stawiamy przed dzieckiem wysoka po-
przeczke, ale w ostatniej grupie, jesli uda si¢ osiagnac etap
$wiadomosci dzwieku i dziecko przejawia zdolnosci dal-
szego rozwoju -wyznaczamy coraz trudniejsze cele. Cele
wyznaczamy na podstawie wywiadu z rodzicami oraz ob-
serwacji w trakcie rehabilitacji. Do najczestszych zacho-
wan $wiadczacych o reakeji na dzwiek zalicza si¢: zmiane
stanu emocjonalnego, podraznienie nerwu twarzowego,
mruzenie powiek, wzmozona nadpobudliwo$¢, wzmozo-
ne napiecie migsniowe, zgrzytanie czy nawet moczenie. Sa
to reakcje bezwarunkowe $wiadczace o odbieraniu dzwie-
ku, ale nie $wiadomosci dzwieku.

Podstawowym etapem wychowania stuchowego dziecka
z niepelnosprawnoscia sprzezona jest akceptacja urzadze-
nia (procesora mowy). Problem jest zlozony, gdyz dzie-
ci te w wiekszo$ci nie siedzg samodzielnie, co stwarza
niedogodne warunki do noszenia procesora mowy (cze-
sto ocierajac glowa o podtoze zrzucaja cewke procesora
mowy - co w znacznym stopni utrudnia ten etap). Etap
$wiadomosci dzwigku i wykrywania dzwigku czesto jest
traktowany w nomenklaturze specjalistycznej jako jeden
etap, gdyz u dzieci bez dodatkowych obciazen zdrowot-
nych bardzo szybko jesteSmy w stanie zauwazy¢ reakcje
dziecka na dzwigk i nie jest tutaj istotne skupianie uwa-
gi na poszczego6lnych fazach tego etapu. U dziecka z nie-
pelnosprawnoscia sprzezong $wiadomo$é dzwieku moze
oznaczaé ostateczny cel rehabilitacji, bowiem proces ten
polega na nauce uswiadamiania sobie obecnosci dzwigku
w otoczeniu, wymaga koncentracji uwagi na dzwigku. Nie-
stety nie zawsze obserwujemy u dziecka $wiadoma rekeje
na dzwigk, a jedynie odruch bezwarunkowy.

Wzrok i stuch - postrzeganie rzeczywistosci
przez dzieci gluchoniewidome

Szczegblna grupe pacjentéow stanowia dzieci gluchonie-
widome, u ktérych mamy do czynienia z jednoczesnym
uszkodzeniem stuchu i wzroku. W Polsce Zyje ponad 7 ty-
siecy ludzi gtuchoniewidomych w réznym wieku. Uszko-
dzenie to moze by¢ wrodzone, badz nabyte, bedace kon-
sekwencja wad genetycznych, badz uszkodzenia natury
fizycznej. Zaburzenie zmystéw wzroku i stuchu moze po-
wstac¢ jednoczesnie, badz w roznej kolejnosci. Zaburzenie
to zostalo podzielone w zaleznosci od stopnia niedostu-
chu i stopnia §lepoty na kilka grup, ktére obejmuja: osoby
stabowidzace i catkowicie nieslyszace, osoby slabostyszace
i catkowicie niewidome, osoby stabowidzace i stabostysza-
ce, osoby catkowicie niestyszace i catkowicie niewidzace.
Taki stan determinuje rézne konsekwencje, a w wymienio-
nych grupach réwniez dokona¢ mozna podzialéw. Ludzie
zdrowi postrzegaja rzeczywisto$¢ w 90% za pomoca wzro-
ku, a za pomoca stuchu w 8%. W przypadku jednoczesne-
go uszkodzenia wzroku i stuchu nastepuje brak kompen-
sacji niedostatku widzenia przez stuch i brak kompensacji
niedostatku styszenia przez wzrok.

Mozliwoéci rozwojowe uzaleznione s3 w gtéwnym stop-
niu od stopnia uszkodzenia sluchu i wzroku, okresu
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wystgpienia gluchoslepoty, poziomu funkcjonowania oraz
poziomu intelektualnego.

Dziecko powinno opanowaé co najmniej jedna meto-
de komunikowania si¢. Porozumiewanie sie z dzieckiem
uzaleznione jest od jego poziomu rozwoju wielu sferach.
Poczatkowo wprowadza si¢ komunikacj¢ przy pomocy
przedmiotéw i naturalnych znakéw. Kolejnym etapem jest
wypracowanie z dzieckiem umiejetnosci postugiwania sie
znakami symbolicznymi. Natomiast metody komunikacji
zalezne sg od indywidualnych predyspozycji dziecka. Do
najczesciej stosowanych metod komunikacji u oséb glu-
choniewidomych naleza: jezyk migowy dotykowy, czyli
przekazywany do reki alfabet punktowy do dfoni, kresle-
nie liter drukowanych na dloni, postugiwanie si¢ meto-
dami opartymi na pi$mie Braille’a; u dzieci z resztkami
wzroku usprawnia si¢ widzenie, u dzieci z resztkami stu-
chu podejmuje si¢ proby nauczenia ich mowy dzwiekowe;j.

Dotykowe poznawanie rzeczywistosci, na jakie pozosta-
je dziecku gluchoniewidomemu, nie pozwala na global-
ne uchwycenie rzeczywistoséci, koloréw, ruchu i dynami-
ki zjawisk. Pozostaje dotyk, ale czy to rozwiazuje problem
z postrzeganiem rzeczywistosci? Dzieki dotykowi mozna
zbadac to, co statyczne, niezbyt duze (wiezowiec), ani zbyt
male, kruche, nieprzyjemne w dotyku. Spostrzeganie do-
tykowe wymaga tez od dziecka duzych kompetencji w za-
kresie mozliwosci intelektualnych, pochtania sporo ener-
gii i wymaga dobrej koncentracji.

Swiat zewnetrzny nie interesuje dziecka gluchoniewido-
mego, nie rozwija si¢ u niego spontaniczny odruch orien-
tacyjno-badawczy, ani nasladownictwo. Nie jest w stanie
bez pomocy drugiej osoby rozwina¢ wlasnych mozliwosci.

Cze$¢ pacjentéw gtuchoniewidomych moze przejawiaé
dodatkowe trudnosci w przetwarzaniu informacji pocho-
dzacych ze zmystow i wykorzystaniem ich w pdzniejszym
dziataniu (zaburzenia integracji sensorycznej). Do najcze-
$ciej spotykanych w tej grupie dzieci zalicza sie: defen-
sywno$¢ lub nadwrazliwo$é wystepujaca wowczas, gdy
dziecko gluchoniewidome negatywnie reaguje na dotyk
badz unika nowych wrazen dotykowych. Ma miejsce réw-
niez wtedy, gdy dziecko pewne substancje lub czynnosci
zwigzane z dotykiem akceptuje, a innych nie. Nalezy wiec
zwréci¢ szczegdlna uwage na (a) okolice glowy: dziecko

nie akceptuje mycia, czesania, szczotkowania wlosow;
(b) twarz i okolice oralne: dziecko nie lubi mycia twarzy,
szczotkowania zebow, ujawnia nadwrazliwos¢ na pewne
pokarmy, smaki, zapachy; (c) rece: dziecko unika lepkich
i ziarnistych materiatow, faktur (piasek, klej) lub miekkich
i puszystych (maskotki) badz ostrych i chropowatych. Nie
lubi bra¢ przedmiotéw do reki, moze trzymac dlugopis lub
sztuéce ledwie konicami palcow; (d) stopy: dziecko nie lubi
chodzenia boso, po piasku, trawie; (e) odziez: dziecko nie
lubi metek ubraniowych, szorstkich, obcistych tkanin. Pre-
feruje dlugie rekawy nawet w gorace dni; (f) cialo: dziecko
nie lubi powiewu wiatru na mokrym ciele, podczas pty-
wania czy kapieli; (g) uczucia: dziecko woli inicjowaé po-
calunki lub usciski, nie lubi niespodziewanego dotknigcia
czy przytulenia. Nadwrazliwo$¢ dotykowa jest najbardziej
widoczna w obrebie twarzy, ust, szyi i na podeszwie stop.

Whioski

1. Niezbedna jest wspolpraca pomiedzy o$rodkami i wy-
miana do$wiadczenia, dostep do wspolnej bazy danych
(zbidr studium przypadkow) — umozliwi to stworzenie
jednolitego standardu postgpowania w rehabilitacji dzie-
ci z wielowadziem.

2.Scista wielospecjalistyczna wspotpraca miedzy: logo-
peda, pedagogiem, psychologiem, neurologiem, in-
zynierem dzwiegku, rehabilitantem ruchu i innymi
specjalistami.

3. Wyznaczanie nawet w bardzo cigzkich przypadkach mi-
nimalistycznych celow terapii

4. Objecie opieka terapeutyczna nie tylko dziecka, ale i ro-
dziny oraz najblizszego otoczenia, w jakim dziecko sie
znajduje
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