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Parents as partners of doctors in the process of diagnosis of the deaf child
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Streszczenie

W diagnostyce sprzgzonych niepetnosprawnosci udziat biorg poza audiologiem: okulista, neu-
rolog, psychiatra, endokrynolog, psycholog, logopeda i pedagog. Do przeprowadzenia petnej dia-
gnozy medycznej niezwykle istotne sa obserwacje rodzicow dotyczace zachowan ich dziecka
w warunkach domowych.

Summary

In the process of diagnosing the multiplied disabilities, apart from audiologists, some other spe-
cialists should take part. The team ought to involve: oculists, neurologists, psychiatrists, endocrino-
logists, psychologists, speech therapists and pedagogues. In order to perform a full medical diagnosis,
the child’s parents’ observations concerning the behavior of the child in home environment are also
extremely important.

Badania naukowe prowadzone w ostatnich dziesigcioleciach wskazuja na
wzrost liczby dzieci urodzonych ze sprzezonymi wadami wrodzonymi, przy jedno-
czesnym zmniejszeniu si¢ liczby dzieci urodzonych z wada izolowana; dotyczy to
takze wad stuchu.
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Uwaza sie, ze izolowane uszkodzenia stuchu stanowig 50%, pozostate 50%
to uszkodzenia stuchu sprzgzone z innymi wadami.

Wzrost ten uwarunkowany jest nie tylko lepszymi mozliwosciami diagno-
stycznymi, ale przede wszystkim ratowaniem noworodkéw z niska waga urodze-
niowa (ponizej 1500 g) przez lekarzy anastezjologéw i neonatologéw.

Z wrodzonymi uszkodzeniami narzadu stuchu réznego stopnia szczegdlnie
czesto wspolistnieja:

— uszkodzenie narzadu wzroku,

~ uszkodzenie centralnego uktadu nerwowego,

— uposledzenie umystowe,

— mbzgowe porazenie dziecigce,

— zaburzenia zachowania.

W grupie dzieci z uszkodzeniem stuchu w stopniu znacznym i glgbokim az
w 1/3 przypadkow stwierdza si¢ dodatkowe uszkodzenia, takie jak: uszkodzenia
narzadu wzroku, uposledzenie umystowe, mézgowe porazenie dziecigce, autyzm.
Przeprowadzenie diagnozy audiologicznej izolowanych uszkodzen stuchu na obec-
nym etapie wiedzy medycznej nie jest juz trudnym problemem.

Rozpoznawanie sprz¢zonych niepelnosprawnosci nadal stanowi wyzwanie
tylko dla audiologéow. W diagnostyce udziat biorg poza audiologiem: okulista,
neurolog, psychiatra, endokrynolog, psycholog, logopeda i pedagog. Wiedza tych
specjalistow jest rowniez wykorzystywana w opracowaniu programu rehabilitacji.

Dla przeprowadzenia petnej diagnozy medycznej niezwykle istotne sa
obserwacje rodzicow dotyczace zachowan ich dziecka w warunkach domowych.
Zachowanie dziecka odbiegajace od zachowania jego réwiesnikow czgsto jest
powodem niepokoju rodzicow, a gtéwnie matki. Obserwacje te moga by¢ sygnatem
ukierunkowujacym lekarza na wtasciwe rozpoznanie objawow wspdtistniejacych
choréb jeszcze dotychczas nie ujawnionych.

Niektore niepetnosprawnosci, jak np. moézgowe porazenie dziecigce, wady
twarzo-czaszki, opoznienie rozwoju psychoruchowego z uwagi na ich charak-
terystyczny obraz sg czesto wczesniej rozpoznawane niz towarzyszace im
uszkodzenia stuchu.

Celem opracowania jest zwrocenie uwagi rodzicéw i uczulenie ich na pewne
objawy zachowan dziecka, ktore moga wydawac si¢ bez znaczenia i uj$é ich uwagi.
Przyczyny tego mozna upatrywa¢ na skoncentrowaniu si¢ rodzicéw na stwier-
dzonej wadzie stuchu ich dziecka i na przezywaniu silnego stresu spowodowanego
tym defektem.

Rodzice powinni zdawac sobie sprawe z faktu, ze niekiedy ten sam czynnik,
ktéry uszkodzit stuch w zyciu ptodowym, moze réwnoczesnie spowodowaé inne

defekty rozwijajacego si¢ organizmu dziecka.

Rodzice partnerami lekarza w diagnostyce dziecka z wada stuchu 147

I tak np. narzady stuchu i wzroku maja takie samo pochodzenie embrionalne,
stad mozliwos¢ jednoczesnego wystepowania uszkodzenia obu tych narzaddéw. Jak
wykazaly badania, w populacji dzieci niedostyszacych i niestyszacych bardzo cze-
sto wspofistnieja zaburzenia wzroku takie, jak:

— wady refrakcji,

— nadwzrocznosé,

— krétkowzrocznosé,

- zez,

— astygmatyzm,

— barwnikowe zwyrodnienie siatkowki.

Wszelkiego rodzaju odchylenia w zakresie narzadu wzroku u dziecka nie-
styszacego demonstrujace si¢ niepokojacym zachowaniem powinny uczuli¢ rodzi-
cow i skierowa¢ ich do lekarza po porade.

‘ Najczgseiej spotykanymi niepokojacymi zachowaniami moga by¢ np. przy-
blizanie si¢ do przedmiotu, na ktéry dziecko patrzy, lub ogladanie przedmiotu
w matej odlegtosci od oczu, wychodzenie poza linie konturowe przy wypetnianiu
rysunku. Zachowanie, na ktére nalezy zwrocié szczegolng uwage, to klopoty
z pf)rl{szaniem si¢ 0 zmroku i w ciemnosci, pogarszanie si¢ widzenia przy nagtej
zmianie $wiatla, potykanie si¢ o przedmioty lezace na podiodze, obijanie si¢ o fra-
mugi drzwi. Relacje rodzicow o takich zachowaniach utatwiajg lekarzowi posta-
wier'xie prawidiowej diagnozy, ktéra w sposGb zasadniczy rzutuje na programo-
wanie procesu rewalidacji i edukacji dziecka.

Niekiedy diagnoza ta ujawnia wspdtistniejace wrodzone uszkodzenia wzroku.
Jednym z takich uszkodzen jest zesp6t Ushera, bedacy schorzeniem dziedzicznym.
W chorobie tej obustronnemu uszkodzeniu stuchu towarzysza postepujace niedo-
widzenie (barwnikowe zwyrodnienie siatkowki) oraz zaburzenia narzadu réwnowa-
gl réznego stopnia (dysfunkcja uktadu przedsionkowego). Wczesne rozpoznanie
tego zespotu jest bardzo istotne dla wdrozenia wiasciwego postepowania rewalida-
cyjnego celem zminimalizowania zaburzen psychosomatycznych i emocjonalno-
-spotecznych dziecka dotknigtego ta choroba. Pacjent z zespotem Ushera rodzi sie
ghuchy lub niedostyszacy. Jego rozwoj ruchowy jest czgsto opézniony (zwykle
zaczyna samodzielnie chodzi¢ po 18 miesiacach) i manifestuje réznego rodzaju
zaburzenia réwnowagi, takie jak:

— niezgrabny chdd,

— trudno$ci w chodzeniu z zamknigtymi oczami,

— stanie na jednej nodze,

— trudnosci w opanowaniu jazdy na rowerze.

W wieku dziecigcym i mtodzienczym stwierdza si¢ narastajace stopniowo trud-
nosci widzenia w ciemnosci, tzw. §lepote zmierzchowa, ograniczenie i przymglenie
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pola widzenia oraz postepujaca utrate wzroku. Wszystkie te opjawy .prowadzat C‘lO
coraz znaczniejszych ograniczen widzenia. W drugiej dekad.me.Zyc’la w badgmu
okulistycznym mozna rozpozna¢ wczesne objawy zwyrodnienia siatkowki. 'Zm1any
te wolno postepujac, dajg charakterystyczny obraz w obrebie dna 91’<a o typie bar\y-
nikowego zwyrodnienia siatkowki (retinis pigmentosa). ngstos.c.: w.yst.onwama
zespotu Ushera nie jest znaczna i okresla si¢ ja na 5-10% populacji dzieci z uszko-
dzonym stuchem.

Dzieci z wada stuchu bez wzgledu na jej stopien powinny by¢ poddawane
kontrolnym badaniom okulistycznym przynajmniej raz w roku. ' .

Przyczyna ,,inno$ci” w zachowaniu dzieci z wada stuchu sg nie tylko zaburzenia
widzenia. Najczesciej obserwowanymi zaburzeniami sa:

— wybuchy agres;ji,

— nadpobudliwos¢ psychoruchowa,

— niedojrzato$¢ emocjonalno-spoteczna. ‘

Zachowania takie znacznie utrudniaja diagnozy. Nalezy przeprowadzié¢ dia-
gnostyke odrézniajaca czynno$ciowe zaburzenia zachowania bgda@e kro'nsek\ivencja‘
ubytku stuchu od zaburzen zachowania bedacych konsekwencja wspdtistniejacego
uszkodzenia centralnego uktadu nerwowego.

Czesto zadawanym pytaniem jest, dlaczego dziecko z uszkodzonym stuchem
zachowuje si¢ inaczej niz jego styszacy rowiesnicy.

Gléwng przyczyng odmiennoSci zachowania malego dzieck.a z wat?q shuchu
sg trudno$ci w porozumiewaniu si¢ z otoczeniem. Kiedy dz.lecko r’ue.pot’raﬁ
wypowiedzieé¢ swoich potrzeb albo nie rozumie tego, co si¢ do niego mowi, wow-
czas zdarza sie, ze krzyczy, ztosci sig, tupie nogami. Ogramczeme. kon.tal.<tu
stownego z rodzicami powoduje u dziecka poczucie zagro-Zema. ZyJaLc
w ,,niepewnym” $wiecie, przejawia lek przed nieznang i niezrozumlra%ac dla niego
sytuacja. Opisane zaburzenia w zachowaniu sg zaburzeniami czynnosciowymi.

Niekiedy ta sama przyczyna, ktéra spowodowata ubytek stuchu, moze dopro-
wadzi¢ do mikrodefektow centralnego uktadu nerwowego.

Mikrouszkodzenia nie upoS$ledzaja w sposéb widoczny podstawowych
czynno$ci zmystowo-nerwowych, ale ograniczajg sprawnos$é vaic.aj'zorgani-
zowanych funkcji. Dzieci dotknigte tego typu uszkodzeniami przejawiaja trudn'o-
$ci w opanowaniu mowy. Moga réwniez wykazywaé zaburzenia w zachowanu'J,
takie jak: wzmozona lub zahamowana pobudliwosé psychoruchowa, zaburzenia
emocjonalne, demonstrujace si¢ m.in. infantylizmem emocjonalnym '(charak‘-.
terystycznym dla wieku miodszego), obojetnoscia emocjonalng w-for'mle apatii
lub biernosci. Dziecko z mikrouszkodzeniami moze réwniez przejawia¢ zacho-

wanie agresywne.
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W réznicowaniu zaburzen zachowania pochodzenia czynno$ciowego od zabu-
rzen pochodzenia centralnego pomaga i odgrywa duzg role prawidtowo prze-
prowadzony z rodzicami dziecka wywiad kliniczny. Powinien on zawiera¢ infor-
macje dotyczace okresu prenatalnego, okotoporodowego, poporodowego i wczes-
nego dziecifistwa. Wiemy bowiem, ze wiele czynnikéw uszkadzajacych ptéd
i dziecko oddziatuje destrukcyjnie na osrodkowy uktad nerwowy. Czynnikami tymi
moga by¢ np. rézyczka, konflikt serologiczny, niedotlenienie plodu w ciazy w okre-
sie okotoporodowym, zapalenie opon mézgowych we wczesnym dziecinstwie.

W celu utatwienia prawidlowego przeprowadzenia wywiadu klinicznego
wskazane jest, aby rodzice zglaszali sic do lekarza laryngologa lub audiologa
z aktualng ksiazeczka zdrowia dziecka i wynikami badan otrzymanymi od innych
specjalistow.

Innym problemem, ktéry moze ujawni¢ sie podczas przeprowadzanej diagnozy
dziecka z wadg stuchu, jest mozliwosé wspotwystgpowania uposledzenia umysto-
wego roznego stopnia. Dzieci te beda wymagaly stosowania specyficznych form
i metod rewalidacji celem umozliwienia im nawigzania kontaktu interpersonalnego.

Bywaja tez przypadki, kiedy rodzice zglaszajg si¢ do audiologa celem badania
stuchu u ich dziecka, poniewaz niepokoi ich opéznienie rozwoju mowy lub jej brak.
Po przeprowadzonych kompleksowych badaniach klinicznych okazuje sie, ze to
nie stuch jest odpowiedzialny za opézniony rozwoj mowy, a opdznienie rozwoju
umystowego, co w spos6b zasadniczy zmienia metody postepowania leczniczego
i rewalidacyjnego.

Uwazamy, ze matka zglaszajaca si¢ z dzieckiem do poradni dla dzieci z wa-
dami stuchu powinna byé poinformowana o generalnych zatozeniach i metodach
badania stuchu, gdyz to pozwoli na lepsze porozumienie rodzicow z lekarzem.
Zdarzajg si¢ bowiem dosy¢ czesto sytuacje, ze rodzice nie doceniajg metod beha-
wioralnych. Badania behawioralne sg czesto traktowane jako nienowoczesne, mato
wiarygodne, poniewaz ,nie postuguja sie aparaturg komputerows, ktérej teraz
WSZyscy uzywaja’.

Rodzice powinni by¢ $wiadomi problemu i wiedzie¢, ze na badania diagno-
styczne skfadaja si¢ zar6wno metody badan obiektywnych, nie wymagajacych
wspotpracy dziecka, np. BSERA - rejestracja potencjatéw elektrycznych z pnia
mozgu, jak i subiektywnych, behawioralnych.

Badania subiektywne (pomimo Ze sa czesto obarczone mozliwos$cig bledu,
a wyniki ich sa oparte na reakcjach stuchowych) pozwalajg nie tylko okreslié stan
stuchu, ale réwniez w sposéb orientacyjny i ogolny okresli¢ poziom rozwoju
psychoruchowego dziecka.
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W przedstawionym opracowaniu zasygnalizowane zostaty wybrane problemy,
ktére napotykamy przy probach diagnostyki dziecka z wadg shuchu i ktorych znajo-
mos¢ pozwoli na opracowanie prawidtowego programu rewalidacji.

Wspotczesna opieka nad dzieckiem z uszkodzonym stuchem to nie tylko praca
kompetentnego zespotu specjalistdéw, nowoczesna aparatura diagnostyczna i pro-
tetyczna. To réwniez czynny i swiadomy réznych probleméw udziat rodzicow
zaré6wno w procesie diagnostycznym, jak i rewalidacji.

SLUCHAJMY TEGO, O CZYM MOWIA RODZICE DZIECKA
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