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STRESZCZENIE: W artykule zostanie oméwione znaczenie skutecznej komunikacji i wsparcia informacyjnego dla—bedacych w trudnej
sytuacji—rodzicdéw dzieci z wadg stuchu. Na przyktadzie trzech przypadkéw: mtodocianego rodzicielstwa, gtuchoty ge-
netycznej (rodziny Gtuchych) oraz zaburzen sprzezonych wystepujacych u dziecka, zostang opisane ogélne zasady po-
stepowania, dzieki ktorym udzielanie skutecznej pomocy w nietypowych sytuacjach, bedgcych udziatem lekarzy i tera-
peutéw w praktyce audiologicznej, staje sie tatwiejsze. Ostatnim elementem pracy jest opracowanie Sciezki komunikacji

personelu z pacjentem z wadg stuchu. Sciezka ta oparta jest na klasycznej teorii aktéw mowy Jacobsona.

StOWA KLUCZOWE: niedostuch udzieci, wsparcie, wczesne rodzicielstwo, rodzicielstwo gtuchych, wady sprzezone, komunikacja z pacjentem

ABSTRACT: The article discusses the importance of effective communication and informational support for parents of children
with hearing impairment who are in difficult situations. | present three cases: a young parent of a child with hearing
impairment; parents and children with genetic deafness (the “Deaf” family); and a child with multiple disabilities,
including hearing impairment. Based on these cases, | discuss general guidelines of how to give effective help to pa-
tients in difficult situations, which can occur in the practice of physicians and speech therapists. In the last part of the
article, | show a roadmap for effective communication between healthcare professionals and patients with hearing

impairment. The roadmap was developed based on the classicJacob's theory of speech acts.
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WSTEP

Funkcjonujace obecnie w Polsce wypracowane standardy po-
stepowania leczniczego, terapeutycznego i edukacyjnego wo-
bec malych dzieci z wadg stuchu pozwalajg na stwierdzenie,
ze zmienila sie nie tylko ilos¢, lecz takze jako$¢ probleméw,
z jakimi borykajg sie rodzice matych pacjentéw (Zaborniak-
-Sobczak, 2015). Przyjeto, ze jakos¢ pomocy i wiek dziecka,
w jakim ja otrzymalo, bezposrednio przeklada sie na osia-
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gane przez niego efekty mierzone poziomem nabywania je-
zyka(Geers i wsp., 2009). Coraz wiecej badan koncentruje
sie na jako$ci pomocy udzielanej rodzicom matego dziecka
i jej przelozeniu na osiagane przez dziecko efekty (Moeller
i wsp., 2013; Sarant, Garrard, 2013; Razafiamahefa-Raoelina,
2016). Podkreslana jest nie tylko rola rodzicéw przy wyborze
sposobéw leczenia, metody komunikacji oraz w ksztatceniu
umiejetnosci jezykowych dzieci z wada, lecz takze znaczenie
jako$ci zycia, zaréwno rodzicéw, jak i dzieci w ich wlasnym
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odbiorze (Bruin, Nevoy 2013; Kumar i wsp. 2014). Jak poka-
zuja badania dotyczace efektywnosci leczenia dzieci z wada
stuchu (najczesciej wyrazane poziomem nabywania umiejet-
nosci jezykowych), silny wplyw maja nie tylko szybka diagno-
za, skuteczne leczenie, protezowanie oraz efektywna terapia,
lecz takze czynniki pozamedyczne, lezace po stronie rodzicéw,
takie jak: poziom koncentracji na niepetnosprawnosci, depre-
syjnosci rodzica oraz satysfakcja z otrzymywanego réznego
rodzaju wsparcia (Geers i wsp., 2009; Kobosko 2011; 2016;
Wozniak, Bieikowska, 2016).

Pomimo wczesnego wykrywania wady i skutecznych metod
leczenia, nadal aktualne wydaje sie by¢ stwierdzenie prof. Alek-
sandry Quitter (1991, 206: 207): ,,Wychowujac dzieci z wada
sluchu, rodzice stawiaja czola niezliczonej ilo$ci chronicz-
nego stresu. Skladaja sie na to czeste wizyty u lekarzy, tera-
peutéw mowy, kontrowersje wokét fonicznej lub manualnej
metody komunikacji, decyzje dotyczace edukacji (...). Ta sy-
tuacja i zwigzany z nig permanentny, uporczywy stres moze
znaczaco pozbawi¢ rodzicéw energii, czasu i zasobdw finan-
sowych, potencjalnie prowadzac do silnych emocjonalnych
reakgji, frustracji, depresji i spolecznej izolacji” Badania epi-
demiologiczne prowadzone przez zespét koordynujacy Pro-
gram Powszechnych Przesiewowych Badan Stuchu u Nowo-
rodkéw w Polsce wskazuja, ze rocznie rodzi sie szacunkowo
110-120 dzieci ze znacznym i gtebokim niedostuchem (Szyfter
i wsp. 2016). Wiekszo$¢ z nich otrzymuje skuteczna pomoc
wedlug standardowego postepowania leczniczo-terapeutycz-
nego (Biertkowska, 2016), w ktérym znaczaca role odgrywa
poczatkowe wsparcie leczniczo-informacyjno-organizacyjne
udzielane przez lekarza audiologa i terapeutéw (Day, 2012;
Wozniak i wsp., 2016, 2017).

Nietypowe sytuacje rodzinne lub zdrowotne (zaréwno dzieci,
jakiich opiekunéw), z ktérymi spotyka sie personel medycz-
ny, czyli lekarze, pielegniarki, protetycy stuchu (Park i wsp.
2016) oraz terapeuci stuchu i mowy, wymagaja odejécia od
typowych (informacyjno-leczniczych) form udzielania sku-
tecznej pomocy i podjecia dziatan niejednokrotnie wykra-
czajacych poza standardowe procedury i przyjete zachowa-
nia. Tylko takie podejscie moze zapewnic¢ skuteczng pomoc
dziecku i jego rodzinie.

W pracy analizie poddane zostana trzy przypadki dzieci z wada
stuchu, z jakimi autorka spotkata sie w czasie praktyki terapeu-
tycznej: dzieci urodzonych w rodzinie gtuchych (postuguja-
cych sie jezykiem migowym), dziecka wychowywanego przez
mlodocianego rodzica oraz dziecka z dodatkowymi wadami
sprzezonymi. Omoéwione zostang praktyczne sposoby udzie-
lenia pomocy tym rodzinom oraz osiagniete efekty. Analiza
indywidualnych przypadkéw pozwoli odpowiedzieé na pyta-
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nie, jakie znaczenie mialto udzielanie dodatkowego wsparcia
w czasie stawiania diagnozy i dalszego postepowania lecz-
niczo-terapeutycznego dla konkretnych rodzin, a takze na
sformutowanie ogdlnych odpowiedzi: czym jest komunika-
cja z pacjentem, jakie sa jej warunki, jakie jest jej znaczenie?

RODZICIELSTWO GtUCHYCH

Obydwoje rodzice z gteboka wada stuchu (ok. 30-letni) pocho-
dza z wielodzietnych rodzin slyszacych. Sa absolwentami jednej
ze specjalnych szkdl dla gluchych. Porozumiewaja sie pomiedzy
sobag jezykiem migowym (SJM, a pomiedzy sobg i znajomymi —
PJM), z innymi — osobami styszgcymi — z uzyciem niewyraznej
mowy (ojciec) oraz przy pomocy pisma (takze z wykorzystaniem
elektronicznych komunikatoréw i aplikacji — telefon, sms itp.).
Mieszkaja w domu jednorodzinnym ze styszaca babcia, ktéra
rozumie miganie cé6rki i ziecia, lecz czynnie raczej literuje niz
uzywa znakéw jezyka migowego. Jedna ze sidstr matki pomaga
w kontaktach w urzedach, szpitalu, w szkole. Obecnie rodzina
wychowuje trzech, Zaaparatowanych synéw z gltebokim nie-
dostuchem. Zaden z nich nie ma implantu §limakowego. Sys-
tematycznie wykonuja kontrolne badania stuchu i zglaszaja sie
na logopedyczne zajecia rehabilitacyjne.

Piotr — 8 latek, obustronny gleboki niedostuch zmystowo-ner-
wowy, potwierdzony ABR w 5. m. ., od tego czasu zaaparato-
wany. Korzysci w wolnym polu stuchowym na poziomie 80-90
dB (poza polem mowy). Dziecko w praktyce terapeutycznej sly-
szy glos$ne instrumenty i wibracje muzyczne. Chlopiec w 11. m.
z. zostal zakwalifikowany do programu rehabilitacji domowej
,Dzwieki Marzent” (por. np. Radziszewska, Gatkowski, 2012).
W ramach tego programu przez 3 lata dwa razy w tygodniu
otrzymywal pomoc rehabilitanta w domu. Dwukrotnie uczest-
niczyl w dwutygodniowych turnusach rehabilitacyjnych (por.
Bierikowska, Zaborniak 2015). Rodzice przyjezdzali ponadto
dwa razy w miesiagcu na indywidualne i grupowe (logorytmi-
ka) zajecia do osrodka specjalistycznego, gdzie prowadzono
wychowanie sluchowo-werbalne z wczesna nauka czytania.
Pomimo skierowania lekarskiego, licznych rozmoéw ze sty-
szacymi cztonkami rodziny, spotkaniami z terapeutami oraz
lekarzem (z udzialem zawodowego tlumacza jezyka migowe-
go) rodzice do 3. roku zycia dziecka nie podjeli decyzji o im-
plantowaniu. Podejmowane kilkukrotnie na prosbe szerokiej
rodziny (ciotek, dziadkéw) rozmowy skutkowaly okresowym
zaprzestaniem audytywnej terapii matego pacjenta. Ustalono
wiec na pi$mie, ze rodzice byli poinformowani o mozliwosci
leczenia chirurgicznego i nie podejmuja decyzji o przystapie-
niu dziecka do kwalifikacji do CI. Jednocze$nie — na zycze-
nie rodzicéw — terapeuta domowy (mieszkajacy w tej samej
miejscowosci) podjal nauke jezyka migowego. Dzigki takiemu
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Tab. I. Kontakt z niestyszgcymi opiekunami dziecka.

TRUDNOSCI ZAGROZENIA

4 Brak wspdlnego
pola porozumienia,
co skutkowaé moze
zaprzestaniem
lub zaniechaniem
diagnozy, leczenia
lub/i rehabilitacji

4 Obustronna bariera komunikacyjna

¢ Bagatelizowanie lub minimalizowanie
roli gtuchego rodzica - ttumacz
przejmuje role osoby decyzyjnej

4 Réznica mentalna w rozumieniu
gtuchoty oraz pojecjezykowych

postepowaniu wszystkie osoby prowadzace terapie i leczenie
pozostaly w stalym kontakcie i wymieniaty pomiedzy soba
informacje na temat postep6w dziecka oraz omawialy mozli-
we modyfikacje odzialywan. Rodzice podkreslali, ze maja za-
ufanie do logopedy prowadzacego, poniewaz nie ,,wymusza”
implantacji. Terapeuta domowy zaczynat prace jako logopeda
W programie wczesnego wspomagania rozwoju. Dzieki wlasnej
edukacji (obecnie ptynnie postuguje sie jezykiem migowym),
interwencji terapeuty prowadzgcego oraz wsparciu wladz gmi-
ny, zostal terapeuta w przedszkolu, a nastepnie nauczycielem
wspomagajacym w szkole (5 godzin w tygodniu).

Piotr obecnie postuguje si¢ coraz lepiej jezykiem polskim
(w formie czytanej i pi$mie). Mimo Ze nie uzywa jezyka fonicz-
nego, zgodnie z obowigzujacym prawem i decyzja rodzicéw,
uczeszcza do pierwszej klasy szkoty podstawowej w miejscu
zamieszkania. Z relacji nauczyciela wynika, ze ,,W klasie dzieci
ucza sie podstawowych znakdéw jezyka migowego. Starajq sie
porozumiewac z Piotrem, pomagaja sobie wzajemnie, razem
sie bawia. Nauczyciele pracujacy z chlopcami maja ukoriczony
podstawowy kurs jezyka migowego. Matka porozumiewa si¢
z nauczycielami za pomoca jezyka migowego, czasami pisze.
Czesto o postepy dzieci, sprawy przedszkolne pyta w formie
wiadomosci sms-owych lub mailowych”.

Ja$ — mtodszy syn, obecnie 5-latek, ma niedostuch na pozio-
mie 70 dB, korzy$¢ w wolnym polu stuchowym na poziomie
ok. 45-50 dB. Nie zawsze nosi aparat. Jest bilingwalny (jezy-
ka migowego uzywa w domu, méwionego polskiego — w cza-
sie terapii i w przedszkolu, ale w stopniu znacznie nizszym
niz wskazywalaby na to norma wiekowa). Korzysta doktadnie
z tych samych form terapii, co mtodszy brat. Na prosbe ro-
dzicow terapeuci prowadza wychowanie stuchowo-werbalne.
W pierwszym roku uczeszczania do przedszkola — takze na
prosbe mamy — Jas zostat zakwalifikowany do tej samej grupy;,
co starszy brat. Chlopiec nie rozmawial z nauczycielami i ko-
legami, do komunikacji wykorzystywal migajacego brata jako
tlumacza. W kolejnym roku szkolnym chlopcy zostali rozdzie-
leni. Ja$ coraz wiecej méwi, rozmawia z kolegami i wspdlnie
sie bawi. Plynnie miga z rodzicami i bratem.
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CZEGO UNIKAC?

4 Moralizowania i oceny

JAK POMOC?

4 Komunikacja pisemna lub przy pomocy profesjonalnego
tlumacza

4 Komunikowania sie z ,,nie-
rodzicem” (ttumaczem, osobg
towarzyszaca z rodziny,
styszacym dzieckiem —
zwthaszcza nieletnim)

4 Informacja powinna by¢ kierowana bezposrednio do gtuchego
pacjenta lub jego rodzicéw (jeslijest nieletni)

¢ Formutowac krotkie, konkretne komunikaty ustne lub
pisemne (technika stéw kluczowych)

4 Pomoc przy rejestracji

Marek — trzeci syn, obecnie roczny, z wada stuchu >90 dB —
jest zaaparatowany od 6. miesiaca zycia. Obecnie nie zostat
jeszcze objety zinstytucjonalizowang opiekg terapeutyczna.

WNIOSEK

Skuteczna komunikacja z rodzicami poslugujacymi sie jezy-
kiem migowym pozwolita na uszanowanie woli rodzicéw co
do sposob6w leczenia dzieci, a dzieciom zapewnita mozliwe
formy leczenia i edukacji. Tym samy uniknieto zjawiska symbo-
licznej przemocy instytucjonalnej (Sobkowiak 2012; Sak 2014).

UWAGA: zgodnie z obowigzujacg ustawa o jezyku migowym
osoba niepelnosprawna nieslyszaca w kontaktach z instytu-
cjami publicznymi ma prawo bezplatnie (na koszt instytucji)
skorzysta¢ z pomocy tlumacza jezyka migowego. Osoba taka
musi jednak wcze$niej zglosi¢ chec skorzystania ze $wiadcze-
nia tlumacza. Ustawa precyzuje takze prawo do korzystania
ze $rodkéw umozliwiajacych kontakt: poczty elektronicznej,
wiadomosci tekstowych, komunikatoréw internetowych, stron
internetowych.

MtODOCIANY RODZIC

Pani Ola ma obecnie 26 lat, jej dwaj niestyszacy synowie 819
lat. Ola ma nieslyszacych dziadkéw. Po urodzeniu pierwsze-
go chlopca, jako uczennica szkoty $redniej, pozostawala pod
opieka matki, ktéra pomagata jej w pielegnowaniu niemow-
lecia. Po przerwie wrécita do szkoty, by kontynuowac nauke.
Byta to sytuacja wymagajaca nie tylko zmierzenia si¢ z nowy-
mi obowiazkami, ale takze sprostania opiece nad dzieckiem
z niedostuchem. Przed matura urodzila drugie dziecko. Oby-
dwoje rodzice chtopcéw dobrze styszg, okreslaja stan swego
zdrowia jako dobry. Od kilku lat sa malzenstwem, ojciec pra-
cuje, matka zajmuje sie dzie¢mi i domem.

Filip — urodzil sie sitami natury w 41. tygodniu cigzy, uzyskat
10 pkt. w skali Apgar. W wieku 3 miesiecy, w trakcie przesie-
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wowego badania stluchu (op6znionego z powodu niesprawnej
aparatury), wykryto u niego obustronny gleboki niedostuch
czuciowo-nerwowy >100 dB. W wieku 8 miesiecy otrzymat
aparaty stuchowe i od tej pory jest rehabilitowany metodg au-
dytywno-werbalng przy bardzo dobrej wspolpracy rodziny.
W aparatach reagowat tylko na bardzo gltosne dzwieki instru-
mentéw (beben, tamburyn, flet) oraz samogloski a, o (tylko
przy uchu). Zostat zakwalifikowany do wszczepu implantu
w wieku 18 miesiecy, ze wzgledéw organizacyjnych czekal
na termin operacji do 25. miesigca zycia. Zaimplantowany
na prawe ucho kontynuowal z dobrym skutkiem rehabilita-
cje indywidualng i grupowa terapie metoda audytywno-wer-
balna w specjalistycznym osrodku. Otrzymat ok. 200 godzin
rehabilitacji domowej, uczestniczyl tacznie w 8 turnusach
rehabilitacyjnych. Z powodu awarii elektrody miat niemal-
ze roczng przerwe w styszeniu, zostat reimplantowany. Od
7. roku zycia ma wszczepiony drugi implant. Nadal poziom
rozwoju jezykowego jest ponizej normy wiekowej. Obecnie
uczeszcza do klasy III szkoty podstawowej, gdzie realizuje
obowiazek szkolny.

Feliks — jest rok mlodszy od Filipa, takze ma gleboki niedo-
stuch. Z wywiadu z matka wynika, ze w czasie ciazy nie wyste-
powaly zadne nieprawidtowosci. Dziecko byto zdiagnozowane
w 2. tygodniu zycia. Otrzymalo aparaty stuchowe przed ukon-
czeniem 3 miesiaca zycia. Podobne jak brat, Feliks otrzymat
wszystkie dostepne formy terapii w podobnej maksymalnej
ilosci godzin. Obecnie uczeszcza do II klasy szkoly podsta-
wowej, gdzie osigga wysokie wyniki w nauce (m. in. wygrat
szkolny konkurs piosenki i recytatorski).

ROZMOWA Z MAMA FILIPA | FELIKSA

Katarzyna Biefikowska: Jak Pani ocenia — z punktu widze-
nia mtodej mamy, jaka Pani wtedy byla — otrzymang pomoc?

M.K. (mama Filipa i Feliksa): Gdy chtopcy sie urodzili, bytam
bardzo mloda i nic o rehabilitacji dzieci gluchych nie wiedzia-
fam. Nie wiedzialam nawet, co to jest implant slimakowy. Gdy-
by nie pomoc z poradni i naprowadzenie nas, gdzie si¢ mozna
z problemem uda¢, bytoby mi ciezko. Chlopcy dostali duza
pomoc ze strony poradni: zostali zdiagnozowani, otrzyma-
li aparaty stuchowe, my dostali$my informacje o implantach
$limakowych, przekierowano nas do szpitala w Warszawie, na
Banacha. Od poczatku korzystaliémy z zaje¢ prowadzonych
przez poradnig, bylo ich bardzo duzo. Na poczatku chlopcy
nie chcieli bra¢ w nich udzialu. Pamietam, ze nawet sita wno-
sitam ich na zajecia. Terapia trwa do tej pory. Do wakacji 2016
chlopcy zajecia mieli codziennie. Daly im bardzo wiele, cho-
ciaz na poczatku nie widziatam zadnych efektéw. Jezdzitam
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do poradni systematycznie... i nic. Poprawy nie byto. Moze
byli jeszcze zbyt mali, a ja oczekiwatam zbyt cudu?

K.B.: Jak Pani si¢ z tym czuta?

M.K.: Bylam zmeczona, ale te zajecia tak wpisaly si¢ w rytm
naszego codziennego zycia, ze nawet gdy chlopcy byli chorzy,
staratam sie ich nie odwotywac . Mieliémy w kalendarzu roz-
pisany caly tydzien, dzien po dniu — o ktdrej, dokad jedziemy,
kiedy terapeuta przyjezdza do nas. I tak codziennie. W dni wol-
ne czutam sie dziwnie, Ze chlopcy nie maja dodatkowych zajeé.

Czasem widze, ze chlopcy sa juz zmeczeni ta pracg, np. przed
wakacjami, po turnusach rehabilitacyjnych. Wtedy daje im
chwile wytchnienia, ale caly czas czuwam, zeby nie przedtu-
zala sie zbytnio. Wydaje mi sig, ze chlopcy przyzwyczaili sie
do ciagtej rehabilitacji i wyjazdéw. Czasem zdarza sie, ze na-
rzekajg, ale ja widze efekty ¢wiczen. Przykltadowo: w klasie
Filipa jest jeszcze jeden chiopak z implantami. Pani méwi, ze
przy wykonywaniu zadan tylko Filip i M. nie stawiaja oporu.
Nie porzucaja wyzwania, wiedzg, ze musza zadanie wykona¢
do korica. Tego sa nauczeni.

Whiosek

Systematyczne i skuteczne wsparcie mlodocianej matki zaowo-
cowalo samodzielnym i odpowiedzialnym przejeciem przez
nia obowiazkéw opiekuna dzieci z wada stuchu.

RODZICE DZIECKA Z WADAMI SPRZEZONYMI

Rodzice zglosili sie do o$rodka diagnostycznego z Maciejem,
6-letnim, niemdéwiacym chlopcem z czterokonczynowym
dzieciecym porazeniem mdézgowym i podejrzeniem gluchoty.
Dziecko z ciazy blizniaczej, rozwigzanej w 35. tygodniu cig-
zy (Apgar 6 pkt.) bylo rehabilitowane ruchowo od urodzenia,
a od 3. roku zycia mialo zajecia pedagogiczno-logopedyczne
w ramach programu wczesnego wspomagania rozwoju. Z po-
wodu braku postep6éw w terapii logopeda zaproponowat bada-
nie stuchu. Powtarzane kilkukrotnie w przeciggu 2 kolejnych
miesiecy w trzech osrodkach ABR, potwierdzily niedostuch
>90 dB. W tym samym czasie kilkukrotnie do§wiadczony ze-
sp6t logopeddw na zlecenie audiologa wykonal badanie be-
hawioralne, ktére wskazywato na niedostuch funkcjonalny na
poziomie ok. 50-60 dB (reakcja na wybrane dzwieki instru-
mentéw oraz bardzo glosne dZwieki mowy byta poczatkowo
niespdjna i niepowtarzalna). Poinstruowani rodzice przez kilka
nastepnych tygodni wykonywali w domu 3 razy dziennie tre-
ning stuchowy z uzyciem instrumentéw oraz notowali reak-
cje dziecka na dzwieki na indywidualnej karcie obserwacyjnej
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Tab. Il. Przyjete postepowanie pomocowe w przypadku nieletniego rodzica.

TRUDNOSCI ZAGROZENIA

¢ Odwlekanie w czasie decyzji
zwigzanych z leczeniem i rehabilitacjg
dziecka

4 Brak wsparcia lub przejmowanie
roli przez matke -
pozbawianie decyzyjnosci,
rodzina zastepcza
¢ Przerzucanie sie odpowiedzialnoscig
¢ Wyreczanie lub pozostawienie za dziecko przez cztonkéw rodziny
samemu sobie

¢ Brak odpowiedzialnosci
¢ Nadmierne obcigzenie
¢ Zwalnianie z roli rodzica

¢ Nieprzygotowanie do roli

CZEGO UNIKAC?

4 Moralizowania /oceniania

4 Bagatelizowania trudnosci zarébwno
rodzica jak i dziecka (niejednokrotnie
tréjpokoleniowo dziadkowie- rodzice
—dzieci)

4 przekazywania zdawkowych informagji

Tab. lll. Modyfikacja komunikacji z rodzing dziecka z wadami sprzezonymi przy diagnozie niedostuchu.

TRUDNOSCI ZAGROZENIA

¢ Akceptacja przez rodzica 4 Brak diagnozy niedostuchu

niepetnosprawnosci sprzezonej
4 Bfedna diagnoza
4 Gtuchota/ niedostuch nie jest najciezszym
zaburzeniem ijest czesto bagatelizowana
w obliczu innych chordb dziecka, co
op6znia znacznie wiek aparatowania

¢ Diagnoza wieloetapowa

¢ Niejednoznacznos¢ uzyskanych wynikéw —
zwtaszcza w przypadku pacjentéw
zMPDiautyzmem

(audiometria wolnego pola byta dla dziecka za trudna). Po 6
tygodniach od pierwszej wizyty lekarz audiolog na podstawie
wynikéw badan psychologicznych, logopedycznych, audiolo-
gicznych (badania obiektywne i subiektywne) oraz konsultacji
z audioprotetykiem zdecydowal o ustawieniu aparatéw na po-
ziomie 50 dB. Rodzice wraz z zespolem nadal systematycznie
obserwowali dziecko, ustawienia aparatéw bylo modyfikowane
w niewielkim zakresie. Rozpoczeta zostala bardzo systema-
tyczna terapia stuchu i mowy (2-3 razy w tygodniu z logopeda,
codzienne ¢wiczenia w domu). Efekt dwoch lat pracy: dziec-
ko porozumiewa si¢ mowg foniczna (buduje zdania proste),
komunikuje sie z najblizszym otoczeniem i kolegami w szkole
integracyjnej, do ktdrej uczeszcza. W zakresie mowy slyszenie
ograniczone jest w zakresie réznicowania glosek I1I szeregu.

PRAKTYKA-PODSUMOWANIE

W trzech opisywanych przypadkach, pomimo istniejacych
trudnosci w komunikowaniu sie ze specjalistami, znaleziono
skuteczne sposoby pomocy dziecku i jego rodzinie. Wydaje
sie, ze czynnikami determinujacymi sukces byly: wydtuzony
czas kontaktu bezposredniego, dostosowanie kodu (sposobu
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CZEGO UNIKAC?

4 Bagatelizowania objawéw
opisywanych przez rodzicéw, ktére
niejednokrotnie mogg nawet
podwazy¢ wyniki obiektywnej
diagnozy audiologicznej

JAK POMOC?

4 Wsparcie informacyjne —gdzie mozna
skorzysta¢z pomocy?

4 Przekazanie konkretnych wskazéwek
(najlepiej na pimie) opiekunowi
prawnemu i nieletniemu rodzicowi

4 Udzielanie rzetelnej informacdji na
temat stanu zdrowia dziecka

4 Nie odwlekanie w czasie udzielenia
informacji

4 Pomoc socjalna—terapeuta
wspomagajacy

JAK POMOC?

4 Opracowad, uszczeg6towic procedury
diagnostyczne w przypadku dzieci
z niepetnosprawnosciami sprzezonymi

4 Zatozyé MAPY obserwadji

behawioralnej prowadzonej przez
terapeutdéw i rodzicw, celem
weryfikacji uzyskanych wynikéw
obiektywnych

4 Nawigzac wspotprace w zespotach
interdyscyplinarnych

przekazywania informacji) do mozliwosci i potrzeb opieku-
néw dziecka, zintensyfikowanie terapii i wsparcie zewnetrzne.
Najczesciej wskazywanym oczekiwaniem wyrazanym przez
opiekunéw malych pacjentéw wobec lekarza audiologa byto
otrzymanie skutecznego wsparcia informacyjnego na temat
diagnozy, mozliwych form leczenia oraz systemu wsparcia
spoleczno-terapeutycznego. Wydaje sie wiec zasadne zesta-
wienie systemowych rozwiazan w zakresie mozliwosci otrzy-
mania wsparcia systemowego przez pacjentéw z wada stuchu.

Refundacja NFZ: bezptatne badania audiologiczne, protezo-
wanie — wkladki, aparaty stuchowe, system FM, implant, skie-
rowanie od lekarza rodzinnego lub audiologa/laryngologa do
Poradni Logopedycznej, skierowanie do Dziennego Osrodka
Rehabilitacji Oséb z Uszkodzeniami Stuchu (skierowanie od
specjalisty audiologa lub laryngologa).

Pomoc pedagogiczna: wydanie opinii o potrzebie wczesne-
go wspomagania rozwoju (WWR) od momentu stwierdzenia
niepelnosprawnosci do czasu podjecia nauki w szkole, wyda-
nie orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego od 3. . z do
czasu ukonczenia edukacji; formy pomocy okresla rejonowa
Poradnia Psychologiczno-Pedagogiczna.
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Tab. IV. Jacobsonowski model komunikacji w praktyce audiologiczno—terapeutycznej.

Nadawca

kontekst

komunikat

kontakt

kod

odbiorca

KTO

Lekarz, pielegniarka, terapeuta,

audioprotetyk

Personel specjalistyczny,
rodzice dziecka

Personel specjalistyczny,
rodzice dziecka

Specjalista—pacjent—rodzice-
rodzina

Specjalisci—pacjent—rodzic/
opiekun

Pacjent, rodzic/opiekun

INFORMACJA

Diagnoza wady stuchu

Wada stuchu dziecka

Procedura leczniczo -
terapeutyczna

Stuchamy sie nawzajem

Wspélny jezyk

Zrozumiaty komunikat na
poziomie adekwatnym do
mozliwosci rozumienia
(np. poziomu i rodzaju
wyksztatcenia)

PYTANIE

Czy méwie jasno i wyraznie?

Czy rozmowa jest na temat?
Gdzie odbywa sie rozmowa?

Czy to co méwie jest czytelne?
Jakja chciatbym by¢
poinformowany o problemie?

Czy obydwie strony uczestniczg
W rozmowie?

Czy pacjent rozumie to co do
niego méwie? Czy znai/lub
styszy jezyk polski foniczny?)

Czy stres spowodowany sytuacjg
pozwala w tym momencie na
rozmowe?

ROZWIAZANIE PROBLEMU

Patrzenie na twarz rozmowcy,
zgolenie wasow i brody,
poruszanie ustami

Rozmowa w gabinecie, nie na
korytarzu w obecnosci osdb
obcych

Przekazanie pisemnej informacji.
Mdwienie tego, co jest wazne.

Czas, kontakt wzrokowy

Mdwienie prostym jezykiem,
zapisywanie kluczowych
informacji, pomoc ttumacza
jezyka migowego

Uczestnictwo w rozmowie
dodatkowego stuchacza,
zapewnienie opieki nad
dzieckiem—lub rozmowa, gdy
ono $pi

mowic to

co istotne
dla tematu
rozmowy

ILOSCI

MAKSYMY
KONWERSACJI |
WSPOLPRACY

TR , SPOSOBU
mowic jasno i
zrozumiale; "unikac
wieloznacznosci,
wypowiadac sie
zwiezle"

podawac informacje
w ilosci stosownej
do celu konwersacji

zachowac formy
i zasady
grzecznosciowe:
taktu,
wielkodusznosci,
aprobaty,
skromnosci,
zgodnosci,
wspotodczuwania

GRZECZNOSCI

podawac
informacje prawdziwe, a
nie swoj sad
w tej sprawie

Ryc.1. Reguty konwersacji i wspotpracy (Zrédto: opracowanie wtasne na podstawie Grice, 1977).

PFRON: dofinansowanie zakupu aparatéw, systeméw FM,
turnusu rehabilitacyjnego, sprzetu pomagajacego w usuwaniu
barier komunikacyjnych.

Fundusze pozasystemowe: 1% podatku zbieranego na indywi-
dualne subkonto, fundacje pomagajace osobom niepelnospraw-
nym, np. Polsat, WOSP, TVN, pomoc organizacji pozarzadowych
(np. stowarzyszen dzialajacych na rzecz dzieci z wadg stuchu).
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KOMUNIKACJA-WNIOSKI OGOLNE

Wspolczesny stan wiedzy audiologiczno-terapeutycznej, or-
ganizacja systemu opieki oraz dostepnosc¢ skutecznych protez
pozwalaja na przezwyciezanie barier medyczno-technicznych
zwigzanych z leczeniem niedostuchu u dzieci. Nadal jednak
»waskim gardlem’, niejednokrotnie utrudniajacym osiagnie-
cie pozadanych efektéw, jest jakos¢ interakcji komunikacyj-
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nej. Niebagatelne znaczenie ma poziom kompetencji, nie tylko
zawodowych, lecz takze komunikacyjnych personelu specja-
listycznego oraz zrozumienie przez niego trudnosci w ko-
munikowaniu sie i rozumieniu informacji przez pacjentéw.
Zawsze w kontakcie z pacjentem przydaje sie okreslenie, jaki
cel ma dialog i wykorzystanie modelowych maksym konwer-
sacji i wspolpracy Paula Grice’a wraz z towarzyszacymi im
regutami (ryc. 1).

Analiza przedstawionych przypadkéw (oraz doswiadczenie
autorki w pracy z pacjentami i ich rodzinami) pozwalaja na
skonstruowanie $ciezki komunikacji opartej na klasycznej teo-
rii jakobsonowskich aktéw mowy (Jacobson, 1989). Wymie-
ni¢ mozna sze$¢ czynnikéw odpowiedzialnych za skuteczna
komunikacje z rodzinami dzieci z wada stuchu — zwlaszcza
w poczatkowym okresie informowania o diagnozie i dalszej
procedurze postepowania leczniczo-terapeutycznego (tab. 4)
Przestrzeganie regut sciezki komunikacji moze ulatwi¢ kontakt
z pacjentem. Proponowane postepowanie pozostaje w zgodzie
z Ustawa o prawach pacjenta (Dz. U. z 2009 r., nr 52, poz. 417).

PiSmiennictwo

Czynnikiem, ktéry dodatkowo wplywa na budowanie rela-
cji pacjent — lekarz (co ma przelozenie na efekty leczenia)
w nietypowych sytuacjach niewatpliwie jest czas po$wieco-
ny na dialog.

PODZIEKOWANIA

Autorka pragnie wyrazi¢ szczegdlne podziekowania dla le-
karza audiologa Piotra Jurczaka oraz zespolu Centrum Dia-
gnostyczno-Leczniczo-Rehabilitacyjnego dla Osé6b z Uszko-
dzeniami Stuchu, Glosu i Mowy przy Wojewddzkim Szpitalu
Podkarpackim im. Jana Pawta IT w Kros$nie za wieloletnia, po-
szerzajacg horyzonty wspoélprace, otwarto$é¢ na nowe wyzwa-
nia i zrozumienie dla konieczno$ci prowadzenia badan. Praca
powstata dzieki trzem rodzinom dzieci z wada stuchu, ktére
zgodzily sie na opis swojej sytuacji, oraz wymianie mysli z dr
Agnieszka Wozniak, dr Malgorzata Zaborniak-Sobczak oraz
doswiadczonymi logopedami: mgr Malgorzata Szul, Anna
Soba$ i Anna Sozaniska.
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