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Streszczenie

Dwoje na tysiac dzieci rodzacych si¢ rocznie w Polsce ma obustronny gleboki niedostuch zmystowo-nerwowy. Wymagaja one
szybkiej, profesjonalnej i dostosowanej do potrzeb diagnozy i terapii. Dla wigkszoéci z nich jedyna skuteczng metoda lecze-
nia jest zastosowanie implantu §limakowego. Celem pracy jest zaprezentowanie wypracowanego modelu diagnostyczno-tera-
peutycznego stosowanego wobec niemowlecia i jego rodziny w Instytucie Fizjologii i Patologii Stuchu, w ktérym udzial bie-
rze interdyscyplinarny zespot specjalistow. Silg tego modelu jest holistyczne rozumienie problemu niedostuchu nie tylko jako
niepelnosprawnosci dziecka, ale tez aspektow psychologicznych i pedagogicznych oraz zalezno$ci miedzy nimi dotykajacych
cala rodzine pacjenta.

Stowa kluczowe: implant slimakowy e gleboki niedostuch « niemowle « rodzina
Abstract

Two out of 1000 children born in Poland every year are diagnosed with bilateral profound sensorineural hearing loss. They
require quick, professional intervention and proper diagnosis and therapy. For most of them the only effective method of
treatment is a cochlear implant. The objective of this study is to present the diagnostic and therapy model elaborated at the
Institute of Physiology and Pathology of Hearing that applies to infants and their families and is conducted by an interdisci-
plinary team of specialists. The strength of this model is a holistic understanding of the problem of hearing loss not only as
the child’s disability, but also its psychological and pedagogical aspects and the relationship between them affecting the whole
family of the patient.

Key words: cochlear implant « profound deafness « infant  family

Wstep

Prawidlowy stuch jest niezbedny dla rozwoju mowy i je-
zyka. Umozliwia rozwdj percepcji bodzcdw akustycznych,
czyli odkrywanie dzwigkéw pozwalajacych zdobywa¢ in-
formacje i poznawa¢ $wiat, nawigzywac i podtrzymywac
kontakty miedzyludzkie.

Ubytek stuchu moze wystapi¢ w kazdym wieku, jednak
najwiekszym problemem jest wtedy, gdy dotyczy matych
dzieci, zwlaszcza tych, ktore nie rozwingly mowy i nie opa-
nowaly jezyka. Wrodzone uposledzenie stuchu ma niezwy-
Kkle istotne konsekwencje dla rozwoju mowy dzwigkowej

u czlowieka. Im wczeéniej zostanie wykryta i zdiagnozo-
wana wada stuchu, tym wigcej mozna zrobi¢ dla matego
pacjenta. Diagnoza stuchu, aparatowanie i kwalifikacja do
wszczepu implantu §limakowego to dopiero poczatek dro-
gi. Podjecie odpowiednich terapeutycznych wielospecja-
listycznych (pedagogiczno-psychologiczno-logopedycz-
nych) dzialan stwarza szans¢ na prawidlowy rozwdj we
wszystkich sferach. Typowym rozwiazaniem, ktére ma
na celu poprawe slyszenia u os6b z ubytkami stuchu jest
aparat stuchowy. Niestety, jest to mato efektywny sposob
protezowania w odniesieniu do pacjentéw z bardzo glebo-
kim uposledzeniem stuchu lub catkowita gtuchota. Jesz-
cze do niedawna dzieci z bardzo duzymi ubytkami stuchu
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mialy niewielka szanse na rozwdj mowy i opanowanie je-
zyka. Wynikalo to z faktu, ze tradycyjne aparaty stucho-
we, nawet te najmocniejsze, nie dawaly wystarczajacych
korzysci, ktére moglyby stanowi¢ podstawe do rozwoju
stuchowego dziecka.

Aspekty audiologiczne

Dwoje na 1000 rodzacych si¢ w Polsce dzieci ma obu-
stronny gleboki niedostuch zmystowo-nerwowy. Liczba
zywych urodzen w naszym kraju, ktéra w ostatnich la-
tach ksztaltuje sie na poziomie 388 do 414 tysiecy obra-
zuje, ze wrodzone uszkodzenie narzadu stuchu to istotny
problem spoleczny.

Przyczyny niedostuchu mozemy podzieli¢ na trzy glow-
ne grupy:

1.Niedostuch dziedziczny

Jest to wada wrodzona, izolowana lub sprz¢zona z inny-
mi wadami rozwojowymi. Moze wystapi¢ od urodzenia
lub nasilac si¢ stopniowo. Duza czgs¢, bo az 30-50% przy-
padkéw wrodzonych zaburzen stuchu u dzieci ma przy-
czyny genetyczne.

2.Niedostuch wywotany czynnikami w okresie cigzy:

« choroby infekcyjne z grupy TORCH: rdzyczka, tokso-
plazmoza, cytomegalia, opryszczka, ospa wietrzna oraz
polpasiec, odra, §winka, kita, grypa,

o naduzywanie przez matke alkoholu, nikotyny lub
narkotykéw,

« choroby przewleklte matki, takie jak: choroby serca, ne-
rek, watroby, cukrzyca lub zaburzenia hormonalne, np.
niedoczynnos¢ tarczycy,

« zaburzenia przemiany materii, niedobé6r lub nadmiar
witamin,

o leki, ktore moga uszkadzac stuch, stosowane w ciazy,
takie jak: chinina, antybiotyki, leki moczopedne, leki
przeciwnowotworowe,

« ogolnoustrojowe choroby o podlozu immunologicznym,

« narazenie matki na kontakt ze $rodkami toksycznymi,
np. chemikalia (sole rteci, otowiu, zwigzki arsenu, zwigz-
ki organiczne fosforu, siarki i czterochlorku wegla, tle-
nek wegla, benzol), promieniowanie, halas.

3. Niedostuch wywolany czynnikami okotoporodowymi:

» wczesniactwo ponizej 33. tygodnia ciazy,

« niska masa urodzeniowa (ponizej 1500 g),

« niedotlenienie okoloporodowe, zaburzenia oddechowo-
-krazeniowe,

« zapalenie opon mdzgowo-rdzeniowych, posocznica,

o z6ltaczka noworodkowa wymagajaca zastosowania
transfuzji wymiennej,

« inne zaburzenia okresu okotoporodowego (wylewy do
osrodkowego ukladu nerwowego).

0d 2002 roku populacja noworodkéw rodzacych sie w Pol-
sce zostata objeta Programem Powszechnych Przesiewo-
wych Badan Stuchu, ktéry umozliwia wezesng diagnostyke,
wdrozenie leczenia i rehabilitacji. Prekursorami badan prze-
siewowych byta doc. Maria Géraléwna oraz prof. Henryk

Rycina 1. Schemat implantu $limakowego

Skarzynski, ktéry opracowat standardy badan przesiewo-
wych noworodkoéw, zaakceptowane przez Ministerstwo
Zdrowia.

Przyjete w Polsce i na $wiecie standardy diagnostyczno-
-terapeutyczne opieraja si¢ na zaleceniach Joint Commit-
tee on Infant Hearing, ktdre precyzuja, iz diagnoza niedo-
stuchu winna by¢ postawiona w czasie pierwszych trzech
miesiecy zycia dziecka, nastepnie zaleca si¢ szybkie zaopa-
trzenie w aparaty, a w przypadku znacznego lub gtebokie-
go niedostuchu, kwalifikacje do operacji wszczepienia im-
plantu §limakowego przed uptywem pierwszego roku zycia.

Zastosowanie systemu implantu slimakowego zrewolucjo-
nizowalo podejscie do leczenia gluchoty, dajac tego typu
pacjentom nieznane dotad mozliwo$ci percepcji stuchowej
i nierozerwalnie zwigzanego z nig rozwoju jezyka (Rycina 1).

Podstawg tej metody jest mozliwo$¢ zamiany bodzca aku-
stycznego docierajacego do osoby niestyszacej na bodziec
elektryczny. Za posrednictwem wszczepionych elementéw
elektronicznych impulsy elektryczne doprowadzane sa do
zakonczen nerwu stuchowego. Stymulacja zakonczen ner-
wu stuchowego powoduje odpowiednie reakeje fizjologicz-
ne i pobudzenie kolejnych struktur nerwowych w drodze
stuchowej. Impulsy nerwowe docierajace do kory mézgo-
wej wywoluja ostatecznie efekt wrazen stuchowych.

Implant §limakowy sktada si¢ z dwdch czeéci — pierwsza
wszczepialna, skladajaca si¢ z elektrody umieszczonej w uchu
wewnetrznym i przetwornika zlokalizowanego w lozy ko-
$ci skroniowej oraz zewnetrzna zwana procesorem mowy.

Zmiana podejécia do kwalifikacji dzieci do operacji
wszczepienia implantu §limakowego

Pierwsze zabiegi wszczepienia implantu §limakowego
w Polsce przeprowadzit w 1992 roku prof. Henryk Skar-
zynski w Klinice Otolaryngologii AM w Warszawie, a caly
program leczenia catkowitej gluchoty zostal rozwiniety
i byl realizowany w Os$rodku Diagnostyczno-Leczniczo-
-Rehabilitacyjnym dla Oséb Niestyszacych i Niedostysza-
cych ,,Cochlear Center”, a nastepnie w Instytucie Fizjologii
i Patologii Stuchu [Skarzynski i wsp., 1993]. Od poczatku
program leczenia gtuchoty za pomocg implantu §limako-
wego uwzglednial dzieci peri- i postligwalne, czyli takie,
ktére utracity stuch w trakcie lub po opanowaniu systemu
jezykowego. Wczesne kryteria kwalifikacji byly niezmiernie
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Schemat postepowania diagnostyczno-terapeutycznego

u dzieci ze znacznym lub gtebokim niedostuchem zmystowo-nerwowym

oddziat noworodkowy (wynik negatywny)

Y
IFPS
konsultacja lekarska w Klinice Audiologii i Foniatrii

/

I

Rycina 2. Schemat postepowania diagno-
styczno-terapeutycznego u dzieci
ze znacznym lub gtebokim niedo-
stuchem zmystowo-nerwowym

(otoemisja, ABR progi, Al)

Badania Klinika Rehabilitacji
(surdologopeda, surdopedagog, psycholog)

Klinika Audiologii i Foniatrii
rozpoznanie gtebokiego, znacznego
niedostuchu zmystowo-nerwowego

Aparatowanie

Konsultacja genetyczna

A

Klinika Audiologii i Foniatrii
(obserwacja akceptacji aparatow stuchowych
i reakgji stuchowych dziecka)

Klinika Rehabilitacji
(rehabilitacja stuchowa
w ramach pobytéw dziennych)

Klinika Audiologii i Foniatrii

w 7 miesiacu Zycia hospitalizacja diagnozujaca dziecko do operacji wszczepienia implantu $limakowego
(ABR progi w $nie fizjologicznym, impedancja, otoemisja, ocena korzysci stuchowych w aparatach stuchowych,
konsultacja psychologiczna, surdopedagogiczna, surdologopedyczna, konsultacja neurologiczna)

'

Komisja kwalifikacyjna
(ostateczna decyzja kwalifikacyjna
na podstawie weze$niejszych badan i obserwacji)

\4

(przed 12 miesigcem zycia)

Pacjent przygotowany do operacji wszczepienia implantu slimakowego

restrykcyjne [Skarzynski i wsp., 2000]. Wiek dzieci, ktére

rozpatrywano jako ewentualnych kandydatéw do zabiegu,

wynosil §rednio 6 lat. Pozostale kryteria to:

a. calkowita obustronna gluchota lub gleboki niedostuch,

b.wykazanie obecnosci przewodnictwa elektrycznego
w pozadlimakowych strukturach drogi stuchowe;j.

Na poczatku Programu bardzo ostroznie podchodzono do
problemu kwalifikacji i samego zabiegu gléwnie z uwagi
na malg wiedze o neurofizjologii stuchu matego dziecka.
Uwazano, ze narzad stuchu rozwija si¢ do 2. roku zycia
(o$rodek z Mounpelie we Francji) i wczesniejsza ingeren-
cja moze powodowac nieodwracalne uszkodzenia. Nato-
miast inne o$rodki (Hanower i Nottigham) powoli obni-
zaly wiek dzieci implantowanych (w szczegoélnosci dzieci
po przebytych zapaleniach opon mézgowo-rdzeniowych),
poniewaz badania neurofizjologii narzadu stuchu u mate-
go dziecka wykazaly, iz zastosowanie implantu §limakowe-
go przed ukoniczeniem pierwszego roku zycia umozliwia
nabywanie kompetencji stuchowych i werbalnych w okre-
sie najwiekszej plastycznosci osrodkowego uktadu nerwo-
wego [Geremek i wsp., 1999].

Dos$wiadczenia kliniczne i efekty pooperacyjnej rehabi-
litacji spowodowaly znaczne obnizenie wieku pacjentéow
kierowanych do zabiegu wszczepienia implantu §limako-
wego [Skarzynski i wsp., 1997; Piotrowska i wsp., 2001].

Aktualne zasady diagnostyki audiologicznej
i kwalifikacji do operacji wszczepienia implantu
slimakowego

Diagnoza medyczna jest punktem startowym wszelkich kom-
pleksowych dziatart dobranych indywidualnie do potrzeb pa-
cjenta. W procesie diagnostyczno-terapeutycznym udzial bie-
rze interdyscyplinarny zespo6t w skladzie: audiolog, foniatra,
neurolog dzieciecy, inzynier akustyk, surdologopeda, surdo-
pedagog, psycholog, technik audioprotetyczny (Rycina 2).

Dziatania medyczne to przede wszystkim postawienie dia-
gnozy audiologicznej i jej weryfikacja. Noworodki, ktorych
wynik badan przesiewowych byl nieprawidtowy, podob-
nie jak powtdrne badania stuchu metoda otoemisji aku-
stycznych, kierowane sa na pelne diagnostyczne badanie
audiologiczne.
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Wizyte (przed ukonczeniem przez dziecko drugiego mie-
sigca zycia) rozpoczyna wywiad obejmujacy okres cig-
zy i porodu, uwzgledniajacy obecno$¢ czynnikéw ryzyka
uszkodzenia stuchu (ze szczegdlnym naciskiem na wyste-
powanie niedostuchu w rodzinie), aktualny stan zdrowia
dziecka i jego obecne reakcje stuchowe. Pelne badanie oto-
rynolaryngologiczne obejmuje dokladng ocene przewodow
stuchowych i blon bebenkowych z zastosowaniem zaréwno
wideootoskopii, jak i badania mikroskopowego. Standar-
dowa diagnostyka audiologiczna obejmuje badanie audio-
metrii impedancyjnej, badanie otoemisji akustycznej i pel-
ne diagnostyczne badanie potencjaléw wywolanych z pnia
mozgu wykonane z zastosowaniem typowych bodzcow:
trzasku szerokopasmowego i krétkich tonéw o czgstotliwo-
$ciach 500 i 1000 Hz. W przypadkach szczegélnych - jezeli
podejrzewamy cze$ciowa gtuchote — w zakresie 2000 Hz.

Badania pozwalajace rozpozna¢ obustronny gteboki niedo-
stuch zmyslowo-nerwowy, z uwagi na konsekwencje diagno-
styczno-terapeutyczne, wymagaja powtorzenia. Obok wyzej
wymienionych mozna zastosowac badanie potencjalow sta-
nu ustalonego ASSR (ang. Auditory State Stady Response).

Stawiajgc rozpoznanie glebokiego niedostuchu u dziec-
ka, nalezy dokladnie przyblizy¢ rodzicom problem. Wyja-
$nienie najwazniejszych zagadnien wynikajacych z uposle-
dzenia funkgcji stuchowych pozwoli zrozumie¢, jak wazne
jest wdrozenie wlasciwego postepowania terapeutycznego
i prawidlowo ocenic szanse, ktdrg bedzie dla dziecka i ca-
fej rodziny zastosowanie systemu implantu §limakowego
przed ukonczeniem pierwszego roku zycia. Dostarczona
wiedza ulatwi akceptacje protezowania dwumiesi¢cznego
niemowlecia aparatami stuchowymi, potrzebe stalej opie-
ki audiologicznej i kontroli audioprotetycznych. Wskazane
byloby, aby w pierwszym okresie korzystania z aparatéw,
rodzice lub opiekunowie, nie ponosili kosztéw zwigza-
nych z ich zakupem - mieli mozliwo$¢ ich wypozyczenia.

Na tym etapie diagnozowania bardzo istotna jest oce-
na neurologiczna w celu wykluczenia lub okreslenia de-
ficytow neurologicznych, mogacych mie¢ wplyw na ca-
fosciowy rozwoj dziecka. Problemy neurologiczne nie sa
przeciwskazaniem w kwalifikacji do zabiegu wszczepie-
nia implantu §limakowego, ale wiedza o nich pozwala na
ewentualng ocene mozliwoéci pooperacyjnej rehabilitacji.

Aspekt logopedyczny

Jednym z wielu specjalistow tworzacych zespot terapeu-
tyczny jest surdologopeda (specjalista w zakresie diagnozy
i terapii dzieci, mlodziezy i dorostych z uszkodzeniem stu-
chu). Wkracza on do terapii rodziny réwnolegle z pedago-
giem. Ma do wyboru wiele réznych metod. Majac jednak
na uwadze implantowanie oraz rozwdj mowy i jezyka na
takim poziomie, ktéry pozwoli aktywnie zaistnie¢ w spo-
feczenstwie komunikacyjnym, oczywiste jest zastosowa-
nie metody audytywno-werbalnej [Skarzynski, Szuchnik,
& Mueller-Malesinska, 2004]. Metoda ta jest rownoznacz-
na z nabywaniem mowy na drodze stuchowej w mys$l zasa-
dy ,,stuchaj i patrz”. Podstawowym narzedziem tej metody
jest wychowanie stuchowe. Sktadajg sie na nie rézne dzia-
fania, ktére uaktywniaja posiadane przez dziecko resztki
stuchowe, rozbudzajg zainteresowanie §wiatem dzwigkow.
Realizacja tej my$li w duzym stopniu zalezy od postawy

rodzicéw. Metoda nie przyniesie oczekiwanych rezulta-
téw, jesli trening stuchowy bedzie si¢ ograniczal do czte-
rech $cian gabinetu logopedycznego. Powiedzie¢ mozna,
ze rodzice sa uczniami terapeuty, a z otrzymanej wiedzy
robig uzytek w kazdej minucie obcowania ze swoim ma-
lenstwem. Uwrazliwiaja na dzwigki otoczenia, ktorych
zrédlem moga by¢ pojazdy, czynnosci, zwierzeta, przyro-
da, instrumenty, dzwigki ludzkie. Wychowanie stuchowe
to takze ¢wiczenia stuchu werbalnego: otaczanie $piewem,
muzyka, a przede wszystkim mowa. Opowiadanie otacza-
jacego dziecko $wiata w krotkich, poprawnych gramatycz-
nie, wyraznie artykutowanych wypowiedziach. Wielokrot-
nie powtarzajace si¢ sytuacje codziennego zycia sa okazja
do wielokrotnego ich nazywania.

Celem wychowania stuchowego jest zebranie jak najwiek-
szego zasobu doswiadczen akustycznych analogicznego do
dos$wiadczen u ludzi styszacych. Buduje to poczucie bez-
pieczenstwa, pozwala nawigza¢ kontakt z otoczeniem i co
najwazniejsze — rozwing¢é mowe [Szuchnik, 2003].

Pierwsze spotkania rodziny z surdologopeda maja charak-
ter diagnostyczny — zostaje przeprowadzony wywiad do-
tyczacy ogolnego rozwoju dziecka (ze zwrdceniem szcze-
golnej uwagi na rozwdj sfery oralne)j, obserwacja i analiza
reakgji stuchowych oraz etapu rozwoju jezykowego. Dalsze
to prezentacja propozycji dzialan terapeutycznych (zabaw
z dzieckiem), instruktaz oraz informacje merytoryczne do-
tyczace terapii (w tym literatura), etapéw rozwoju mowy
i jezyka oraz funkcji stuchowych.

Zadaniem terapeuty jest aktywizowanie rodzicéw, zache-
canie do efektywnego spedzania czasu z dzieckiem, nauki
podczas codziennych zajeé, zwracania uwagi na bogactwo
otaczajacych dzwiekow, lokalizowanie ich, réznicowanie
i rozpoznawanie, zabawy glosem. Podkreslanie znaczenia
systematycznej pracy wedlug planu opracowanego z ze-
spotem terapeutéw.

Aspekt psychologiczny

Z punktu widzenia psychologicznego proces radzenia sobie
z wlasnymi przezyciami wokdt niepelnosprawnosci dziec-
ka [Kornas-Biela, 2001] i dodatkowo konieczno$¢ podej-
mowania decyzji co do wszczepienia implantu, to sytuacja
budzaca wiele silnych i czesto sprzecznych emociji (strach
i nadzieja), a w efekcie mogaca powodowac wysoki poziom
stresu u rodzicéw dziecka nieslyszacego.

Decyzja o wszczepieniu implantu $limakowego wazy na
przysztym zyciu dziecka i jego rodziny. Caly ciezar odpo-
wiedzialnoéci za konsekwencje podjetej decyzji spoczywa na
rodzicach. Oczywistym jest, ze kazdy rodzic chce dla swoje-
go dziecka jak najlepiej i chcialby mie¢ pewno$¢, ze decyzja
o implancie przyniesie w przyszto$ci same korzysci zwigzane
z rozwojem dziecka, a i ono samo réwniez to doceni. Rodzi-
ce s3 w bardzo trudnej sytuacji, gdyz musza podja¢ decyzje
na tak wczesnym etapie Zycia dziecka. Dodatkowo rodzice
czgsto sa bombardowani ze strony otoczenia sprzecznymi
radami co do postepowania rehabilitacyjnego, co sprawia,
ze proces podejmowania decyzji staje si¢ jeszcze trudniejszy.

Zdarzaja si¢ rowniez sytuacje, gdy rodzice decyduja
o wszczepie bez dluzszej refleksji nad konsekwencjami
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(korzysci i ograniczenia) tej decyzji. W takiej sytuacji moz-
liwo$¢ wszczepienia dziecku implantu ,wpasowuje si¢”
niejako w mechanizm zaprzeczania gluchocie u dziecka
[Kobosko, 2011; Zalewska, 1998], ktory jest psychiczna
obrona rodzicéw przed emocjonalnym boélem. Rodzice
moga wowczas oczekiwad, ze implant ,wyleczy” gtuchote
i zapewni ich dziecku ,normalne” slyszenie. Nieuniknio-
na jest jednak konfrontacja opiekunéw dziecka z faktem,
iz implant nie jest lekiem, lecz sposobem na umozliwie-
nie styszenia gluchemu dziecku.

W Instytucie Fizjologii i Patologii Stuchu okres od momen-
tu rozpoznania gluchoty do operacji to czas psychologicz-
nej pracy przede wszystkim z rodzing. Jest to optymalny
z psychologicznego punktu widzenia czas na emocjonal-
ne przezycie straty i zaakceptowanie niepelnosprawno-
$ci dziecka.

Podejmujac decyzje o wszczepieniu implantu §limako-
wego rodzice powinni juz uporac¢ sie z kryzysem zwiaza-
nym z diagnoza i by¢ na etapie konstruktywnego dziatania
i poszukiwania pomocy terapeutycznej. W praktyce jed-
nak wérdd rodzicow istnieje duze zréznicowanie w zakre-
sie tego, jako szybko dochodza do tego etapu. Wazne jest,
aby decyzja o zastosowaniu tej metody byta podejmowana
przez rodzicow samodzielnie i w pelni $wiadomie. W in-
nym wypadku nie wezmg oni pelnej odpowiedzialnosci
za przebieg rehabilitacji stuchu i jego efekty, a ewentual-
nymi problemami badZ powolnymi efektami rehabilitacji
moga obwiniaé terapeutow i lekarzy.

Wazne jest, aby rodzice mieli wiedz¢ na temat tej metody,
zapoznali si¢ z urzadzeniem oraz mieli $wiadomo$¢ moz-
liwych korzysci, jakie moze da¢ implant dziecku. Jednak,
aby byli zdolni w pelni uwaznie i $wiadomie przyja¢ wia-
domosci na temat dzialania implantu i korzysci z jego
uzytkowania, konieczne jest, by najpierw poradzili sobie
z wlasnymi przezyciami wokot wady stuchu u dziecka.

Rodzice powinni przezy¢ naturalny etap zatoby po stysza-
cym dziecku i nalezy czas tej zaloby uszanowaé. Atmos-
fera bezpieczenstwa i akceptacji dla ich odczué tworzona
przez zespol lekarzy i terapeutéw wspiera i przyspiesza za-
konczenie tego procesu. Kiedy rodzice pogodza sie z gle-
bokim ubytkiem stuchu u swojego dziecka, naturalnie po-
winna pojawi¢ si¢ gotowo$¢ do podejmowania decyzji co
do dalszego postepowania terapeutycznego.

W trakcie procedury kwalifikujacej do operacji wszczepie-
nia implantu §limakowego, pacjent i jego rodzina odbywa-
ja szereg konsultacji w Klinice Rehabilitacji. Kwalifikacja
do zabiegu, badz jej brak, jest efektem wspotpracy audio-
loga, logopedy, psychologa i pedagoga. Na tym etapie ro-
dzice potrzebuja tez kontaktu i rozmowy z innymi rodzi-
cami, szczegolnie z tymi, ktdrzy przeszli juz przez proces
wszczepienia i podlaczania implantu. Poza nieformalnymi
kontaktami, pomdc mogg tez spotkania w ramach grupy
wsparcia, gdzie w bezpiecznej atmosferze moga odreago-
waé swoje przezycia zwiazane z gluchotg oraz leki i oba-
wy co do samej operacji, pdzniejszej rehabilitacji i edu-
kacji dziecka.

Nalezy pamigtaé, aby rodzicéw dziecka kwalifikowa-
nego do operacji wszczepienia implantu traktowa¢ jak

partneréw i wzmacnia¢ w nich poczucie kompetencji ro-
dzicielskiej, jednocze$nie zapewniajac im atmosfere ak-
ceptacji i bezpieczenstwa emocjonalnego. Rodzice w tym
czasie przezywaja wiele trudnych emocji, miedzy innymi
réwniez lek przed samym zabiegiem operacyjnym. Nale-
zy zachecaé rodzicéw do uzewnetrzniania, werbalizowa-
nia swoich obaw oraz wzmacnia¢ ich w zadawaniu pytan.
Informacje, jakie zyskaja od specjalistow dadza im wiek-
sze poczucie kontroli nad sytuacjg, a tym samym zmniej-
szg ich dystres.

Aspekt pedagogiczny

W calym interdyscyplinarnym dzialaniu terapeutycznym,
nastepujacym po zakwalifikowaniu pacjenta do wszczepu
implantu $limakowego, majacym na celu kompleksowa
opieke nad malym pacjentem z uszkodzonym narzadem
stuchu, wazng role ma pedagog/surdopedagog. Jego zada-
niem, przede wszystkim, jest jak najszybsze postawienie
wladciwej diagnozy pedagogicznej dziecka i jego rodziny.
Nie jest to zadanie proste, gdyz nalezy ,,przeswietli¢” wie-
le aspektow skladajacych sie na specyficzny profil potrzeb
edukacyjnych samego pacjenta, a przede wszystkim jego
najblizszych. Temu zadaniu moze on sprosta¢ tylko wte-
dy, gdy efektywnie wspdtdziata z pozostatymi terapeuta-
mi - logopeda, a szczegélnie z psychologiem. Cel i meto-
dy pracy pedagoga przypominaja dzialania pracownika
socjalnego, jednak tylko z pozoru. Musi on pamieta¢, ze
problem, z ktérym zmagaja sie jego podopieczni jest dla
nich niezwykle trudny i bolesny, dlatego wymaga wiele zro-
zumienia, cierpliwosci, taktu i empatii ze strony terapeuty.

Diagnoza pedagogiczna musi zawiera¢ odpowiedzi na sze-
reg pytan, z wielu sfer zycia dziecka i jego rodziny. Poczaw-
szy od aspektéw emocjonalnych, przez spoleczne, do ma-
terialno-ekonomicznych. Czgsto sg to tematy trudne dla
rodzicéw do podjecia z obcg, poznang niedawno osobg.
Zdobycie i weryfikacja tych informacji nieraz moze na-
strecza¢ sporo probleméw, gdyz bardzo trudny emocjo-
nalnie czas po diagnozie audiologicznej moze skutkowac
brakiem ochoty do wspoétpracy, wycofaniem sie rodzicow
z kontaktu z terapeutami. Na to tez trzeba znalez¢ sposob.

Aby stworzy¢ pelny profil potrzeb edukacyjnych dziecka

i jego rodziny musimy okresli¢:

1. sytuacje rodzinng pacjenta — liczebno$¢ rodziny (rodzi-
ce, rodzenstwo, dziadkowie), czy rodzina jest pelna, czy
niepelna, czy wystepuja inne problemy zdrowotne (u ro-
dzicow, rodzenstwa),

2. aktualne relacje w rodzinie i podzial rél — zadania jej
poszczegdlnych cztonkéw, podzial obowigzkow, w mia-
re mozliwosci relacje emocjonalne miedzy rodzicami,
miedzy rodzicami a dzie¢mi itp., typowy rozklad zajeé
w rodzinie,

3. érodowisko spoteczne, w ktérym zyje rodzina — (miasto,
wie$), odleglo$¢ i dostepnos¢ do osrodkéw rehabilitacji,
dajacych mozliwo$¢ korzystania ze specjalistycznej te-
rapii oraz réznych ofert edukacyjnych (szkolenia, gru-
py wsparcia itp.). Srodowisko dalszej rodziny, przyjaciot,
sasiadéw — w aspekcie ewentualnej pomocy i wsparcia
dla rodziny dziecka z uszkodzonym stuchem,

4. poziom kultury rodziny — wyksztalcenie rodzicow i po-
ziom ich wiedzy, szczegdlnie dotyczacy wychowania
dziecka, jego potrzeb, sposobdw ich zaspokajania, na ile
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rodzice beda w stanie korzysta¢ z materialéw edukacyj-
nych, realizowa¢ zalecone przez terapeutéw ¢wiczenia
rehabilitacyjne, czy i jak potrafig bawi¢ si¢ z dzieckiem,
czy rozumieja i doceniaja role zabawy na tym etapie zy-
cia dziecka,

5.materialng i mieszkaniowa sytuacje rodziny — czy jest
wystarczajaca i dajaca mozliwosci podjecia dlugotrwa-
tej rehabilitacji dziecka, czy rodzina nie wymaga wspar-
cia instytucji powolanych do niesienia takiej pomocy.
W sytuacjach trudnych pedagog powinien podpowie-
dzie¢, jakie sg mozliwosci organizacji wsparcia ekono-
micznego dla rodziny, pomdc (jesli istnieje taka potrze-
ba) przej$¢ niezbedne procedury.

Oprdcz w/w aspektow pedagoga (tu w $cistej wspdtpracy
z psychologiem) interesuja postawy rodzicielskie (matki
i ojca wobec dziecka), spos6b przezywania traumy przez
obojga rodzicéw, ich gotowos¢ do podjecia wyzwania by-
cia rodzicem dziecka z wadg stuchu.

Wszystkie te informacje (Yacznie z obserwacjami audiolo-
ga, psychologa i logopedy) pozwalaja stworzy¢ indywidu-
alny program dzialan leczniczo-terapeutycznych optymal-
nie dobranych do potrzeb danego dziecka i jego rodziny.

Réwnolegle z tworzeniem profilu potrzeb edukacyjnych,

pedagog spotykajac si¢ z rodzicami dziecka z gteboka wada

stuchu, szczegdétowo omawia problem dysfunkcji, ktéra

dotkneta ich dziecko. Nalezy pamietad, ze wigkszo$¢ ro-

dzicéw nigdy dotad nie spotkata sie¢ z problemem niedo-

stuchu i ich wiedza na ten temat jest niewielka lub zadna,

a trudny okres do$wiadczania traumy wskutek wiadomo-

$ci o niepetnosprawnosci dziecka nie sprzyja poszukiwa-

niom. Czuja si¢ zagubieni w gaszczu informacji, medycz-

nych okreslen, ktére trudno zrozumie¢. Wiaénie z tego

powodu rodzice od pedagoga powinni otrzymac infor-

macje na wszystkie nurtujgce ich pytania i watpliwosci:

1.czym w istocie jest wada stuchu i jakie niesie konse-
kwencje dla rozwoju ich dziecka,

2.jakie mozliwosci rozwoju mowy i komunikacji werbal-
nej daje zastosowanie, zaproponowanej metody lecze-
nia za pomocg implantu $limakowego,

3.jak wyglada i jak dziata to urzadzenie,

4.na czym polega sam zabieg wszczepienia implantu
$limakowego,

5.jak optymalnie dla rozwoju dziecka wykorzysta¢ okres
kilku miesigcy oczekiwania na zabieg wszczepienia im-
plantu slimakowego, wprowadzajac rehabilitacje ,,od
rana do wieczora”,

6.dlaczego tak wazna jest zabawa w zyciu malego dziec-
ka i jak wykorzystac ja w efektywnej terapii,

7.jak i gdzie najblizej miejsca zamieszkania zorganizowa¢
rehabilitacje stuchu i mowy oraz wiele innych podob-
nych dylematow.

Oproécz dziatan skierowanych wylgcznie na rodzicéw
malego pacjenta z wada stuchu zakwalifikowanego do
wszczepienia implantu $limakowego, pedagog spotyka
sie réwniez z samym pacjentem i wykonuje szereg ¢wi-
czen terapeutycznych.

W dalszym ciagu sa to jednak dziatania ,,dla rodzicéw’, kto-
rzy obserwujac poczynania terapeuty, ucza sig, jak poste-
powac¢ z dzieckiem, aby kazda chwila ,,bycia” razem, miata

réwniez aspekt terapeutyczny. Jest rzeczg oczywista, ze ma-
lutkie dziecko (do 1. roku zycia) to specyficzny pacjent,
wymagajacy stymulacji rozwoju we wszystkich sferach.
Trudno w zwiazku z tym mdwié o innej niz zabawowo-
-aktywizujacej formie dziatan, ktéra powinna dotyczy¢ nie
tylko sfery stuchowej. Poniewaz w pierwszych miesigcach
zycia rozwdj motoryczny dziecka implikuje rozw¢j innych
jego sfer, pedagog stara si¢ przekaza¢ jak najwiecej infor-
macji o rozwoju motorycznym dziecka, demonstruje rdz-
nego rodzaju ¢wiczenia stymulujace dziecko do siadania,
raczkowania, prostowania postawy, chodzenia, sprawnego
chwytania i manipulowania (w tym gest wskazywania pal-
cem). Szczegdlnie sprawne manipulowanie przedmiotami
jest niezwykle wazng umiejetnoscia dla dziecka z wada stu-
chu, gdyz stanowi gtéwne zrédio (obok wzroku) postrze-
gania $wiata i zdobywania o nim wiedzy. Kiedy dziecko
moze dotknad, obejrzeé, wlozy¢ do ust przedmiot, tworzy
w ten sposob wyobrazenie danej rzeczy.

Drugim bardzo waznym zmyslem (w sytuacji uszkodze-
nia stluchu), wymagajacym stymulacji jest zmyst wzroku.
Stymulacja analizatora wzrokowego jest niezb¢ednym ele-
mentem rehabilitacji dzieci z zaburzonym rozwojem, gdyz
dziecko obserwujac otoczenie, powiela okreslone wzorce
ruchéw, mimiki, a pdzniej zachowan. Pedagog demonstru-
je rodzicom ¢wiczenia mogace pomac dziecku w szybszym
opanowaniu umiejetnosci zwigzanych z koordynacjg wzro-
kowo-ruchowa [Cieszyniska & Korendo, 2007; Bednarska,
Liwo, & Wasila, 2009].

Jednak gtéwny punkt cigzkosci w spotkaniach pedagog —
dziecko - rodzice polozony jest na stymulacje funkeji stu-
chowych. Rodzice powinni na ten temat posiag$¢ jak naj-
wiecej informacji, aby efektywnie wykorzystywa¢ kazdy
moment czuwania niemowlecia, zgodnie z zasadg reha-
bilitacji prowadzonej ,,od rana do wieczora”. Po zaapara-
towaniu (bez wzgledu na korzysci z aparatéw) kazdy pa-
cjent poddany jest intensywnym ¢wiczeniom stuchowym
- wychowaniu stuchowemu - majacym na celu stymulacje
o$rodkéw korowych odbioru stuchowego. Jest niezwykle
wazne, aby proces ten rozpoczal si¢ jak najszybciej. De-
monstrujemy rodzicom przyktady ¢wiczen budujacych
umiejetnosci:

o wykrywania sygnatu,

« reakcji na rézne dzwigki otoczenia i mowy;,

« lokalizowania zrodla dzwiekow,

« reakcji na bodziec akustyczny okreslong czynnoscia (au-
diometria zabawowa),

o dyskryminacji i identyfikacji dzwiekow,

 zabaw onomatopejami itp.,

 zabaw wlasnym glosem.

Cwiczenia te dopasowane s3 oczywiscie do wieku dziec-
ka oraz mozliwoéci stuchowych na danym etapie zycia.
Dzialania te prowadzone sg we wspdlpracy z logopeda,
zgodnie z opracowanym wczesniej programem terapii
logopedyczne;j.

Zadaniem pedagoga jest rowniez wyposazenie rodzicow
w niezbedne materialy instruktazowe i dydaktyczne. Sg to
zaréwno pozycje ksigzkowe, jak i materialy multimedialne
(kasety, ptyty DVD). Instytut Fizjologii i Patologii Stuchu
przyklada duza wage do tworzenia tego typu materiatéw in-
formacyjnych, skierowanych do rodzicéw dzieci w wadami
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stuchu. Wiedza w nich zawarta pozwala pozna¢ specyfi-
ke dysfunkcji stuchu, sposoby aktywizacji rozwoju dziec-
ka, przyktady ¢wiczen rehabilitacyjnych oraz odpowiedzi
na wiele innych pytan i probleméw, ktére pojawiaja si¢ po
diagnozie audiologicznej. W Instytucie Fizjologii i Patologii
Stuchu (réwniez we wspdlpracy ze Stowarzyszeniem Przy-
jaciot Oséb Niestyszacych i Niedoslyszacych) w ostatnich
latach powstalo wiele tego typu pozycji, w tym: ,,Domo-
wa Klinika Rehabilitacji” stanowigca kompendium wiedzy
o niedostuchu i rehabilitacji we wszystkich jego aspektach.

Pismiennictwo:

Proponowany model opieki nad dzieckiem z glebokim
ubytkiem sluchu i jego rodzing pozwala na optymalng
diagnoze i terapie. Sila tego modelu jest holistyczne ro-
zumienie problemu niedostuchu nie tylko jako niepelno-
sprawnosci dziecka, ale tez aspektow psychologicznych
i pedagogicznych oraz zaleznosci migdzy nimi dotyka-
jacych calg rodzine pacjenta. Pozwala na to wielospecja-
listyczny zespot lekarzy i terapeutdw, ktorzy wspolpra-
cuja ze sobg, rozumiejac specyficzng sytuacje rodzicow
i ich potrzeby.
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