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Artykut z zakresu surdopedagogiki

Gluchota Ali i jest Sciezka do implantacji, rehabilitacji i edukacji oczami taty.

JesteSmy rodzing wielodzietna, ktora dotyka problem gluchoty corki i centralnego
przetwarzania stuchowego syna. Ow problem stat si¢ dla naszej rodziny zadaniem do rozwiazania.
Na naszej $ciezce pojawito si¢ wiele 0sob 1 instytucji, ktore pomogly nam w poszukiwaniu wsparcia
dla naszych dzieci.

Alicja jest pogodnym, wrazliwym dzieckiem, ktoremu na pierwszy rzut oka oprécz stuchu
niczego nie brakuje. Brak sluchu powoduje u Ali bariery komunikacyjne, ktére utrudniaja jej
codzienne funkcjonowanie w szkole jak i w domu. Jak kazdy cztowiek Alicja chce si¢ podzieli¢ tym
co czuje, co mysli, czego potrzebuje. Jak wielu z nas, nie zawsze czuje si¢ zrozumiana, tak jak si¢
wypowiedziala. Pojawia si¢ wtedy zlo$¢ potaczona z bezradnoscia. Lzy sptywajace po policzku i
stwierdzenie: ’nie kumasz”. Swiadomos¢, ze bedac ojcem nie jestem w stanie zrozumieé¢ mojej corki
bardzo mnie boli i upokarza. Dziecko wystuchane to dziecko kochane. Kocham mojg Alg¢ pomimo
tego, ze nie zawsze rozumiem to co komunikuje. Wyrazem mojej ojcowskiej milosci jest
bezposrednie zaangazowanie w proces diagnozy, rehabilitacji 1 edukacji mojej corki.

Momentem przetomowym, ktory zwrdcit nasza rodzicielska uwage na problemy Ali byto
spotkanie z przyjaciotmi w listopadzie 2013 roku, ktorzy opiekowali si¢ naszymi dzie¢mi w czasie,
gdy z zong udalem si¢ na warsztaty matzenskie. Ala miata wtedy skonczone dwa latka i w naszych
oczach byta radosnym dzieckiem nie stwarzajacych wigkszych problemow na tle starszego
rodzenstwa. Tak si¢ zlozylo, Zze corka naszych przyjaciot pracowata w jednej z poradni
audiologicznych w Lodzi i to ona po raz pierwszy zwrocila nasza uwage na problem niedostuchu Ali.
Po kilkugodzinnej obserwacji w warunkach naturalnej zabawy Ali z rodzenstwem oraz
funkcjonowania w zyciu codziennym zasugerowata nam zbadanie stuchu Ali. ObserwowaliSmy
pewne niepokojace objawy wystepujace u Ali taki jak: wysoki ton krzyku jakby pisk, gdy corka sie
frustrowala podczas zabawy ze starszym rodzenstwem, brak rozwoju mowy adekwatnej do wieku,
ale nie majac doswiadczenia gluchoty w rodzinie 1 najblizszym srodowisku nie powigzaliSmy tych
objawow z mozliwoscig niedostuchu u corki, gdyz jej rozwoj byl harmonijny 1 nie odbiegat od
rozwoju starszego rodzenstwa. Ala gaworzyta, nawigzywata relacje adekwatne dla swojego wieku z
rodzenstwem. Nasza czujnos¢ w strefie obserwacji shuchu Ali zostata rowniez uspiona wynikami
badan laryngologicznych nie potwierdzajagcych niedostuchu, gdy Ala byla dwukrotnie

hospitalizowana z powodu zapalenia ptuc.



Nasza rodzicielska uwaga w tym czasie skupiata si¢ na problemach rozwojowych naszego
syna Adma - starszego brata Ali, dlatego przeoczyliSmy problem glebokiego niedostuchu u corki. Ten
okres zycia Ali zbiegt si¢ z problemami rozwojowymi jej starszego o 3 lata brata, ktory byt
poddawany diagnostyce z powodu wystepujacych zaburzen harmonijnego rozwoju, w tym rozwoju
mowy, na skutek traumatycznego przezycia przy S$mierci dziadka w wieku 3 lat w tydzien po
urodzeniu Ali.

Na szczgécie w przypadku Ali postawienie trafnej diagnozy bylo proste i oczywiste, gdyz
obraz przeprowadzonych badan klinicznych byl jednoznaczny - ghuchota, co potwierdzito badanie
ABR.

W dniu 17.01.2014 roku Ala byta diagnozowana w NZOZ Integracyjny Osrodek Leczenia i
Rehabilitacji im Jana Pawta II w Lodzi u audiologa i otolaryngologa, ktory po przeprowadzonych
badaniach rozpoznat brak rozwoju mowy i podejrzenie niedostuchu kierujac Alg na badanie ABR.

W dniach 22-27.04.2014 roku Ala byta diagnozowana w Klinice Otolaryngologii, Audiologii
i Foniatrii Dziecigcej w Uniwersyteckim Szpitalu Klinicznym Nr 4 w Lodzi, gdzie postawiono
diagnoze H 90 rozpoznajac Gluchota ucha prawego. Niedostuch czuciowo-neurotyczny ucha lewego
w stopniu gltebokim, dysmorfizm twarzy.

Z karty informacyjnej leczenia szpitalnego mozna przes§ledzi¢ wyniki przeprowadzonych
badan, zastosowane leczenie i wskazania dotyczace dalszego leczenia. Dziewczynka 2 lata i 8
miesigcy przyjeta do kliniki z podejrzeniem niedostuchu, brakiem rozwoju mowy. W badaniu ABR
w uchu lewym stwierdzono prog fali V na poziomie 70-80 dB. Nie zarejestrowano fali V dla ucha
prawego. W audiometrii z wolnego pola obserwowano reakcje na dzwigki na poziomie 60-70 dB. W
ocenie neurologicznej nie stwierdzono odchylen w ocenie OUN. W badaniu psychologicznym
stwierdzono prawidlowy rozwdj psycho-motoryczny poza brakiem rozwoju mowy. Wstepnie
dopasowano aparaty stuchowe, pobrano wycisk na wktadki, wystawiono wnioski do NFZ. We
wskazaniach dotyczacych dalszego leczenia zalecono konieczno$¢ rehabilitacji surdologopedycznej,
surdopedagogicznej i psychologicznej oraz dalsza opieke w Poradni Logopedycznej 1 Foniatryczne;.

Po otrzymaniu zalecen podjelismy dalsze dziatania, aby umozliwi¢ Ali edukacje i rehabilitacje,
do czego bylo potrzebne Orzeczenie o niepetnosprawnosci, Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia
specjalnego oraz Opinia o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju dziecka.

W dniu 9.05.2014 roku zlozyliSmy wniosek wraz z zaswiadczeniem lekarskim o stanie
zdrowia wydane dla potrzeb Zespotu do Spraw Orzekania o Niepelnosprawnosci do Komisji
Orzekania o niepetnosprawnosci w Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie w tasku. W dniu
12.05.2014 roku Ala otrzymala Orzeczenie o niepelnosprawnosci z symbolem 03-L na dwa lata.
Obecne orzeczenie Ali jest wazne do czerwca 2023 roku.

Po uzyskaniu Orzeczenia o Niepelnosprawnos$ci ztozylismy wniosek wraz z dokumentacja



medyczng do Poradni Psychologiczno-Pedagogicznej w Sieradzu, ktéra w dniu 5.06.2014 roku
wydata dla Ali Orzeczenie o potrzebie ksztatcenia specjalnego i Opini¢ o potrzebie wczesnego
wspomagania rozwoju.

W Orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego zapisano siedem zalecen. Ksztatcenie
specjalne dla niestyszacych w przedszkolu specjalnym do podjecia obowigzku szkolnego.
Rehabilitacja surdologopedyczna, surdopedagogiczna, psychologiczna. Dalsze konsultacje w
Poradni Laryngologicznej 1 Foniatrycznej. Opracowanie i realizowanie z dziewczynka
indywidualnego programu edukacyjno-terapeutycznego dostosowanego do potrzeb dziecka.
Przestrzeganie zasad pracy odpowiednich w prowadzeniu dzieci niestyszacych np. zapewnienie
miejsca w poblizu pedagoga, ograniczenie dzwiekoéw rozpraszajacych w czasie zaje¢, moéwienie do
dziecka krotkimi, jasno sformutowanymi zdaniami 1 wspieranie wypowiedzi gestem,
demonstrowanie sposobu wykonania zadania. Nauka alternatywnych metod komunikowania si¢ z
otoczeniem. Dostosowanie form przekazu do mozliwosci percepcyjnych dziewczynki.

Rownolegle z wnioskami o uzyskanie stosownych orzeczen umozliwiajacych Ali edukacje¢ i
rehabilitacj¢ podjelismy dziatania o uzyskanie dofinansowania na zakup aparatow stuchowych
sktadajac stosowne wnioski do Narodowego Funduszu Zdrowia oddzial w Lodzi oraz Powiatowego
Centrum Pomocy Rodzinie w Lasku, ktore dysponuje srodkami PEFRONu przeznaczonymi na zakup
sprzetu rehabilitacyjnego.

W maju 2014 roku Ala miala juz zaopatrzone uszy w aparaty stuchowe. Przy glebokim
niedostuchu lepsze mozliwos$ci styszenia stwarzaja implanty §limakowe, dlatego rodzice podje¢li
starania ich o wszczepienie u Ali.

W dniach 14-15.07.2014 roku Ala byta diagnozowana w Swiatowym Centrum Stuchu Klinice
Oto-Ryno-Laryngochirurgii Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach pod Warszawa.
Wykonane badania potwierdzity diagnoze¢ Ali — obustronny gleboki niedostuch zmystowo nerwowy,
opdzniony rozwoj mowy. Wynik badania stuchowych potencjalow wywotanych z pnia mézgu
wykonano badanie obu uszu stosujac trzask oraz krotki impuls tonalny. Warto$¢ progu styszenia
wyznaczone na podstawie obecnosci fali V sg nastgpujaca: ucho prawe 1 kHz — 80 dB, 2-4 kHz — 100
dB, ucho lewe 1 kHz — 90 dB, 2-4 kHz — 90 dB. Audiometria impedancyjna obustronnie
tymponogram typu A, brak odruchéw z migénia strzemigczkowego obustronnie. Otoemisja
akustyczna obustronnie brak odpowiedzi. Konsultacja audio protetyczna kontrola aparatow wtasnych
— ustawienie prawidlowe. AWP w aparatach — reakcje niepowtarzalne trudne do oceny,
prawdopodobnie na poziomie 70 dB w zakresie od 250 Hz do 1000Hz.

W epikryzie czytamy dziecko z obustronnym glebokim niedostuchem odbiorczym przyjete w
celu przeprowadzenia diagnostyki w kierunku wszczepienia implantu Slimakowego. Ostateczna

decyzja o kwalifikacji zostanie podjeta przez Komisje Kwalifikacyjng. Informacja o decyzji zostanie



przekazana drogg listowg. Dziecko wypisano do domu w stanie ogolnie dobrym. Przed ostateczng
kwalifikacja konieczna ocena struktur ucha $rodkowego i wewngtrznego za pomoca tomografii
komputerowej — wydano skierowanie na badania.

W przeciggu dwoch tygodni wykonalismy u Ali wszystkie zalecone badania 1 przestalismy je
do Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach. Po tygodniu otrzymali list z informacjg o
zakwalifikowaniu Ali na zabieg operacyjny wszczepienia implantu §limakowego.

W dniach 25-29.08.2014 roku w Swiatowym Centrum Shichu Klinice Oto-Ryno-
Laryngochirurgii Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach Ala zostala poddana
procedurze wszczepienia implantu $limakowego, ktory zostat wszczepiony w dniu 26.08.2014 roku.
W epikryzie czytamy pacjentka przyjeta w celu wszczepienia implantu $limakowego po stronie
prawej z powodu obustronnego glebokiego niedostuch zmystowo-nerwowego. Operacja i przebieg
pooperacyjny bez powiktan. Pacjentka wypisana do domu w stanie ogo6lnie dobrym.

W dniu 29.09.2014 roku w Swiatowym Centrum Stuchu Klinice Oto-Ryno-Laryngochirurgii
Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach Ali aktywowano system implantu slimakowego
oraz wykonano wstgpne dopasowanie procesora mowy. Wykonano pomiar telemetryczny:
impedancja prawidlowa na elektrodach aktywnych, badanie psychofizyczne: prog styszenia i poziom
komfortu styszenia — prawidtowa percepcja wartosci okoto progowych, prawidlowe wrazenie
glo$nosci dla pozioméw komfortowego styszenia. Przeprowadzono trening reakcji na bodziec
elektryczny z prawidtowg reakcja na aktywnych elektrodach implantu. Liczba aktywnych elektrod:
12, strategia kodowania sygnatu: FS4. Zalecenia po konsultacji to okresowe wizyty kontrolne w
ustalonych terminach oraz ¢wiczenia stuchowe zgodnie z zaleceniem.

Po implantacji Ali stosowalismy si¢ do zalecen treningu stuchowego prowadzonego przez
surdologopedoéw 1 surdopedagogow w Instytucie Fizjologii 1 Patologii Stuchu w Kajetanach
ustalanych na comiesigcznych wizytach.

Po roku od pierwszej diagnostyki podjetej w Swiatowym Centrum Shichu w dniach
6-7.07.2015 roku Ala byta ponownie diagnozowana w Klinice Oto-Ryno-Laryngochirurgii Instytutu
Fizjologii 1 Patologii Stuchu w Kajetanach pod katem wszczepienia implantu slimakowego do
drugiego ucha. Wyniki badan byly poréwnywalne z tymi sprzed roku z zaleceniem, Zze po uzyskaniu
pozytywnej decyzji Komisji Kwalifikacyjnej nalezy skontaktowa¢ si¢ z Dzialem Planowania
Zabiegdw Operacyjnych w celu ustalenia terminu przyjecia do szpitala, wykona¢ wszystkie zalecone
badania 1 konsultacje przedoperacyjne zgodnie z zatgczonym wykazem. Wydano skierowanie na
konsultacje w Poradni Genetycznej.

Zgodnie z zaleceniem podj¢liSmy konsultacje w Poradni Genetycznej Instytutu Centrum
Zdrowia Matki Polki w Lodzi, gdzie po urodzeniu byla juz diagnozowana Ala oraz w Poradni

Genetycznej Instytutu Fizjologii 1 Patologii Stuchu w Kajetanach. Wyniki przeprowadzonych badan



genetycznych nie rozstrzygaja, czy 1 w jakim stopniu gteboki niedostuch Ali ma podtoze genetyczne.

W kolejnym roku podjeliSmy ponowne starania o wszczepienie implantu slimakowego do
lewego ucha.

W dniach 5-6.07.2016 roku Ala byla ponownie diagnozowana w Klinice Oto-Ryno-
Laryngochirurgii Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach pod katem wszczepienia
implantu $limakowego do drugiego ucha. Wyniki badan byly poréwnywalne z poprzednimi
badaniami. Konsultacja audioprotetyczna: Diagnostyka do Cl. Dziecko zaparatowane w 2014 r. Od
dwoch lat implant slimakowy po stronie prawej, aparat shuchowy —na uchu lewym. Od okoto p6t roku
dziecko $cigga aparat. Sprawdzono ustawienia w aparacie. Ustawienia zgodne z metodg DSL.
Wykonano badanie AWP w CI i w aparacie. W audiometrii progowej w polu swobodnym w
procesorze Cl na uchu prawym uzyskano reakcje sluchowe na poziomie 30-45 dB w szerokim
zakresie czestotliwos$ci, a w aparacie na uchu lewym uzyskano reakcje stuchowe na poziomie 45-80
dB réwniez w szerokim zakresie czgstotliwosci. W zaleceniu czytamy, ze po uzyskaniu pozytywne;j
decyzji Komisji Kwalifikacyjnej nalezy skontaktowac¢ si¢ z Dzialem Planowania Zabiegow
Operacyjnych w celu ustalenia terminu przyjecia do szpitala, wykonaé wszystkie zalecone badania i
konsultacje przedoperacyjne zgodnie z zatagczonym wykazem.

Kierowalismy prosby do dyrekcji Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu o wszczepienie
implantu $limakowego Ali przed rozpoczeciem jej edukacji w szkole, aby byt stosowny czas na
adaptacj¢ drugiego implantu. W odpowiedzi na kierowane prosby otrzymali§my informacje, ze
aktualnie planowany termin operacji wszczepienia drugiego implantu u naszej corki Ali to lipiec 2018
roku. Ze wzgledu na duza liczbg oczekujacych na wszczepienie pierwszego implantu, ktérzy powinni
by¢ operowani w pierwszej kolejnosci, pacjenci oczekujacy na drugi implant musza cierpliwie
poczekac nieco dluzej na zabieg, zgodnie z podanym aktualnie terminem do kolejki oczekujacych.
Mamy nadzieje, ze nasza decyzje przyjma panstwo z pelnym zrozumieniem. UzbroiliSmy si¢ w
cierpliwos$¢ 1 zrozumienie. Planowany termin wszczepienia implantu do ucha lewego przeciagnat si¢
0 dwa lata.

W dniach 9-16.11.2020 roku w Swiatowym Centrum Shichu Klinice Oto-Ryno-
Laryngochirurgii Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach Ala zostala poddana
procedurze wszczepienia implantu slimakowego do ucha lewego. W epikryzie czytamy: pacjentka
przyjeta w celu wszczepienia implantu §limakowego po stronie prawej z powodu obustronnego
glebokiego niedostluch zmystowo-nerwowego. Operacja 1 przebieg pooperacyjny bez powiktan.
Pacjentka wypisana do domu w stanie ogolnie dobrym. W zaleceniach dalsze leczenie w poradni
otolaryngologicznej. Badanie kontrolne dnia 30.11.2020 godz. 8.20. Unikanie wysitku fizycznego
przez 14 dni oraz zakaz moczenia ucha operowanego przez 30 dni.

W wyznaczonym terminie z Alg odbylisSmy konsultacje w poradni otolaryngologicznej w



Instytucie Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach podczas ktorej usuni¢to szwy po zabiegu
operacyjnym i wytyczono procedure podlaczenia procesora mowy do wszczepionego implantu
slimakowego.

W dniu 18.12.2020 roku w Swiatowym Centrum Stuchu Klinice Oto-Ryno-Laryngochirurgii
Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach Ali aktywowano system implantu §limakowego
wszczepionego do ucha lewego oraz wykonano wstgpne dopasowanie procesora mowy. Wykonano
pomiar telemetryczny: impedancja prawidlowa na elektrodach aktywnych, badanie psychofizyczne:
wykonano pomiar progu styszenia (THR) i poziomu komfortu styszenia (MCL) wskazujac na
prawidtowg percepcje wartosci okoto progowych 1 prawidtowe wrazenia gtosnosci dla poziomow
komfortowego sltyszenia. W ocenie poprawnosci dziatania zewnetrznych czesci systemu implantu
slimakowego stwierdzono poprawno$¢ dzialania. Liczba aktywnych elektrod: 12, strategia
kodowania sygnatu: FS4. Zalecenia po konsultacji to okresowe wizyty kontrolne w ustalonych
terminach, zmiana programéw w procesorze mowy zgodnie z zaleceniami oraz ¢wiczenia stuchowe
zgodnie z zaleceniem.

Ze wzgledu na sytuacje pandemiczng w kraju utrzymywali§my kontakt mailowo i
telefonicznie z surdologopeda w Instytucie Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach stosujac si¢ do
jego zalecen w prowadzeniu treningu stuchowego w ramach ustalonych zdalnych konsultacji.
Dziatania zwigzane z rehabilitacja stuchu obejmuja ¢éwiczenia z poziomu detekeji, kolejno
dyskryminacji oraz identyfikacji sygnatu. Modyfikacji moze wulec material dzwigckowy
wykorzystywany do ¢wiczen o czym begda decydowaé umiejetnosci nabyte w poprzednim okresie
rehabilitacji. Zalecono aby nie przyspieszac tego okresu o ile nie otrzymamy takiego zalecenia od
inzyniera klinicznego lub terapeuty czytamy w zaleceniach Kliniki Rehabilitacji Instytutu Fizjologii
1 Patologii Stuchu po wszczepieniu systemu implantu slimakowego do drugiego ucha.

W dniu 30.06.2021 roku w Instytucie Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach Ala zostata
przyjeta do Kliniki celem wymiany procesora po stronie prawej. Jak czytamy w epikryzie karty
wypisu w trakcie pobytu wykonano badania stuchu oraz aktywacje systemu implantu slimakowego.
Zaprogramowano nowy procesor. W zaleceniach badania kontrolne w wyznaczonych terminach.

Obecnie Ala posiada implanty $limakowe umozliwiajace jej slyszenie dzwigkdéw 1 rozwoj
mowy oraz wszelkie orzeczenia, ktére umozliwiaja jej edukacje i rehabilitacje w systemie o§wiaty i
zdrowia.

U Ali zostaly przeprowadzone badania genetyczne, audiologiczne, neurologiczne,
foniatryczne, psychologiczne, logopedyczne, pedagogiczne, w wyniku ktorych postawiono diagnoze
1 wytyczono kanat rehabilitacyjny wlasciwy dla potrzeb Ali.

Rodzice dziewczynki stojg na stanowisku, ze nalezy zrobi¢ wszystko co tylko mozliwe, aby

umozliwi¢ Ali wlasciwy rozwoj pomimo glebokiego niedostuchu zmystowo-nerwowego i



zwigzanego z nim opdznionego rozwoju mowy. Ala w wieku trzech lat rozpoczeta swoja edukacje 1
rehabilitacje stuchu i mowy w przedszkolu specjalnym. Po dwéch latach doswiadczen pozytywnych
jak 1 negatywnych zwigzanych z organizowaniem pomocy psychologiczno-pedagogicznej dla
dziecka z orzeczeniem o niepetnosprawnosci i orzeczeniem o potrzebie ksztalcenia specjalnego w
roku szkolnym 2016/2017 przenieslismy Ale do Niepublicznego Specjalistycznego Punktu
Teraputyczno-Przedszkolnego ,,Amis$” przy Fundacji Pomocy Osobom Niepetlnosprawnym ,,Ami” w
Zdunskiej Woli, gdzie przez kolejne dwa lata corka kontynuowata swoja edukacj¢ przedszkolna
potaczong z intensywna rehabilitacjg sluchu i mowy. Ala weszta w projekt rehabilitacyjny
,Rehabilitacja dzieci w ,,Ami” — szansa na lepsze zycie”, ktory objal organizacj¢ indywidualnych
nieodptatnych zaje¢ terapeutycznych dla dziecka z glebokim niedostuchem i opéznionym rozwojem
mowy.

W roku szkolnym 2018/2019 przenieslismy Ale do nowo wybudowanego Publicznego
Przedszkola w Widawie jednoczes$nie odraczajac corke od obowiazku szkolnego o jeden rok. W
uzasadnieniu decyzji odraczajacej stwierdzono, ze dziewczynka nie osiggneta gotowosci szkolnej,
konieczna dalsza rehabilitacja i specjalistyczne wsparcie w celu uzupelnienia brakow w sferze
percepcji stuchowej 1 wzrokowej, komunikacyjnej, poznawczej i emocjonalne;.

W nowym przedszkolu Ala zostala objeta wsparciem surdologopedy w ramach zajgé
rewalidacyjnych. Zmiana grupy rowiesniczej pozytywnie wplyneta na rozwdj Ali, ktéra poprzednie
dwa lata przebywata w srodowisku dzieci gtgboko zaburzonych rozwojowo. W naszej rodzicielskiej
opinii poprzednie przedszkole wygrywato dostgpem do specjalistow i szerokiej gamy oddziatywan
terapeutycznych, ale przegrywato srodowiskiem réwiesniczym, ktore rowniez miato wplyw na Ale,
tak jak kazde zajecia terapeutyczne.

Indywidualny Program Edukacyjno-Terapeutycznym Ali w przedszkolu zapewniat jej terapig
logopedyczna 1 surdologopedyczna w wymiarze 3,5h tygodniowo, terapi¢ manualng, usprawnianie
koordynacji wzrokowo-ruchowej — 1 godzina tygodniowo oraz zajgcia wynikajace z podstawy
programowey;.

W 8 roku zycia Ala rozpoczeta nauke w pierwszej klasie w Publicznej Szkole Podstawowej,
gdzie kontynuowala terapie surdologopedyczna rozpoczeta w przedszkolu. Niestety, okres edukacji
w klasie pierwszej 1 drugiej zbiegt si¢ stanem pandemii covid-19 i zdalnym nauczeniem, co zaburzyto
jej edukacje i rehabilitacje, a w konsekwencji doprowadzito do decyzji przeniesienia Ali w polowie
semestru klasy trzeciej do osrodka specjalistycznego, w ktorym ksztatcg si¢ dzieci niestyszace.

Obecnie Ala kontynuuje edukacje szkolng w Specjalnym Osrodku Szkolno-Wychowawczym
nr 2 w Kaliszu dla dzieci niedostyszacych i niestyszacych. Po konsultacjach z pedagogami i
surdologopedami podjelismy decyzje o wydtuzeniu pierwszego etapu edukacyjnego. Ala w roku

szkolnym 2022/2023 powtdrzy trzecig klase, aby wyréwnaé braki edukacyjne zwigzane z



wczesniejsza nauka w szkole publicznej w formie zdalnej ze wzgledu na okres pandemii. Ala nalezy
do tych uczniow, ktérzy wiecej czasu spedzili w domu przed komputerem niz w szkole pod tablica.

Stad decyzja o przeniesieniu edukacji Ali do specjalnego osrodka dla dzieci niestyszacych.

Wspieranie rozwoju stuchu i mowy Ali miato rowniez miejsce poza systemem edukacyjnym.
Od lutego 2016 roku Ala byla pod opieka Niepublicznego Zaktadu Opieki Zdrowotnej
Rehabilitacyjno-Readapcyjnego ,,ACUSTICUS” w Ltodzi, a od 2017 roku wsparcie
surdologopedyczne Ali mialo miejsce w Gabinecie Logopedycznym. Diagnoza i terapia zaburzen
mowy w Lasku. Wychodzac z zatozenia, ze po péttora godzinnym dojezdzie na terapi¢ dziecko nadaje
do wypoczynku, a nie do wspotpracy z terapeuts, stad poszukiwanie rehabilitacji stuchu i mowy
najblizej miejsca zamieszkania Ali u polecanych w miejscowym s$rodowisku cieszacych si¢ dobra
opinig terapeutow.

W ramach rehabilitacji stuchu i mowy Ala uczestniczyta w turnusach rehabilitacyjnych, ktore
miaty rozny profil. Turnusy rehabilitacyjne w Lebie byly ukierunkowane na intensywng stymulacje
rozwoju mowy 1 trening stuchowy. Turnusy rehabilitacyjne w Zakopanem byty ukierunkowane na
rodzinny wypoczynek i wspolne tracenie czasu w klimacie zrozumienia i mito$ci.

W dniach 25-31.10.2015 roku Ala pod opicka mamy uczestniczyla w turnusie
rehabilitacyjnym w Migdzynarodowym Centrum Rehabilitacji w Lebie, ktore jest zwigzane z Klinika
Rehabilitacji Instytutu Fizjologii i Patologii Stuchu w Kajetanach. Z karty wypisu mozna przesledzi¢
wyniki przeprowadzonych badan, zastosowane leczenie 1 wskazania dotyczace dalszego leczenia.
Pacjentka zostala przyjeta w celu w celu wdrozenia dziatan rehabilitacyjnych oraz oceny mozliwosci
stuchowych, jezykowych i1 komunikacyjnych. W trakcie pobytu uczestniczyla we wszystkich
zaplanowanych zajeciach. Opiekunowi pacjenta przekazano informacje na temat dalszego
postepowania oraz wskazowki do prowadzenia indywidualnych zaje¢ w domu. Pacjentka
uczestniczyta w zajeciach z surdologopedami i psychologiem. W trakcie pobytu pacjentki
prowadzono rehabilitacje stuchu 1 mowy obejmujacag trening stuchowy, logo rytmike, terapig
psychomotoryczng 1 psychologiczng. Podczas zajg¢ prowadzono: ¢wiczenia majace na celu
ksztaltowanie percepcji sluchowej, reakcje na dzwigk lub brak dzwieku, ¢wiczenia ksztattujace
rozumienie polecen stownych, ¢wiczenia zachecajace do komunikacji werbalnej, ¢wiczenia
rozwijajace stownik czynny i bierny, ¢wiczenia ksztattujace postawy komunikacyjne, wspotprace w
grupie, ¢wiczenia rozwijajace kreatywnos¢, zabawy stuchowo-ruchowe, ¢wiczenia wspomagajace
pamiec i koncentracje. W zaleceniach z karty wypisu obejmuja rehabilitacje stuchu i mowy, aktywne
wspieranie rozwoju mowy i komunikacji w codziennej interakcji i zabawie z dzieckiem, stata
obserwacje 1 systematyczng kontrole postepow w rozwoju dziecka oraz dalsze leczenie w trybie

ambulatoryjnym zgodnie z ustalonymi terminami wizyt.



Drugi tak intensywny i celowany w potrzeby Ali turnus rehabilitacyjny odbyt si¢ w tym
samym o$rodku w dniach 3-9.09.2017 roku. Tym razem do Leby udalis$my si¢ cata rodzing. Ala pod
opieka taty uczestniczyla w zaje¢ciach organizowanych przez surologopedow i psychologa z Kliniki
Rehabilitacji Instytutu Fizjologii 1 Patologii Stuchu, a w wolny czas spgdzaliSmy rodzinnie.

Turnusy rehabilitacyjne w osrodkach refundowane ze §rodkéw PEFRON nie uwzgledniaja
potrzeb dziecka z glebokim niedostuchem i op6Zznionym rozwojem mowy nie organizujac w ramach
$wiadczenia rehabilitacyjnego terapii logopedycznej. Na wszystkich turnusach rehabilitacyjnych Ali
w Zakopanem terapia logopedyczna byla finansowana oddzielnie ze srodkéw pozyskiwanych z 1%
podatku zbieranego na potrzeby rehabilitacji dziecka z glebokim niedostuchem 1 opdznionym
rozwojem mowy. Rodzice Ali wyrazaja wdzigczno$é wszystkim zyczliwym osobom, ktore wpieraja
rehabilitacje stuchu i mowy Ali przez odpisanie 1% swojego podatku umozliwiajac jej terapi¢ w
prywatnych gabinetach logopedycznych, jaki i udziat w turnusach rehabilitacyjnych, ktére sg rowniez
ukierunkowane na rodzinny wypoczynek i wspolne tracenie czasu w klimacie zrozumienia i mitosci.

Podazajac za rozwojem corki moge dzi$ jednoznacznie stwierdzié, ze z perspektywy 9 lat jej
rehabilitacji nikt i nic nie zmotywowato mnie tak do wlasnego rozwoju, jak wspomaganie rozwoju
mojej corki i mojego syna. Stad inwestycja w podnoszenie kompetencji ojcowskich przez ukonczenie
Szkoly Trenerskiej Tato.Net edycji 2016/2017 oraz kompetencji zawodowych przez ukonczenie
studiow podyplomowych na kierunkach: oligofrenopedagogika i wspieranie rozwoju oraz edukacja i
rehabilitacja 0sob ze spektrum autyzmu w 2018 roku, logopedia w 2021 roku, surdopedagogika i
tyflopedagogika oraz Integracja Sensoryczna — diagnoza i terapia w 2022 roku, aby skuteczniej
ojcowac 1 wspiera¢ zaburzony rozwoj wlasnych dzieci.

Majac na uwadze, ze ojcowanie idzie zawsze w parze z matkowaniem okazuje przez swoje
zaangazowanie wdzieczno$é mojej Zonie, ktora meznie wspiera mnie w rozwoju majac na uwadze
rozwdj naszych dzieci, szczegdlnie tych, ktore sa w naszej rodzinie wyzwaniem ze wzgledu na swoje
potrzeby rozwojowe.

Jednym z najbardziej wzruszajacych momentow w rehabilitacji stuchu 1 mowy Ali byt
moment, w ktorym doszio do odwrocenia rol. Ala otworzyla swoj zeszyt terapii logopedycznej 1
zaczela si¢ bawic ze swoja trzyletnig siostra w gabinet logopedyczny udajac panig logopede. ”Lolciu
powiedz aaaaaaaa”. Obecnie czteroletnia Lolcia ¢wiczy razem z Alg w jej domowym gabinecie
logopedycznym bedac dla Ali interlokutorem w warunkach naturalnej tematycznej zabawy.

Jednym z najbardziej frustrujgcych momentow jest sytuacja, w ktérej Ala wysyta komunikat:
,»hie kumasz”, co §wiadczy o tym, Ze nie zostata zrozumiana tak, jak si¢ wyrazita. Owo ,,nie kumasz”
jest wyzwaniem dla tych, ktorzy komunikujg si¢ z dzieckiem z glgbokim niedostuchem zmystowo-
nerwowym 1 opdznionym rozwojem mowy, aby zrobi¢ wszystko co mozna zrobi, aby dziecko

poczulo si¢ zrozumiane. Dziecko wystuchane i1 zrozumiane to dziecko kochane.



Chcac si¢ komunikowa¢ z Ala w jej jezyku ukonczyliSémy cata rodzing podstawowy kurs
Jezyka migowego w Duszpasterstwie Nieslyszacych. Dzi$ stosujemy komunikacje totalng. Z jednej
strony wyciggamy dziecko ghuche ze §wiata ciszy, a z drugiej wchodzimy w ten $wiat, aby si¢ spotkaé
ze $wiatem dziecka, ktore przezywa, kocha, rozwija si¢.

Czy aby na pewno wszystko dobrze robimy, aby gluchemu stuch przywréci¢ i niememu mowe?

Alu co jeszcze moge dla ciebie zrobié?

Kocham Cig...

Jestes$ ksiezniczka tatusia. ..

Wybacz mi prosze, ze nie wszystko kumam...



