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TEHNICNE NOVOSTI NA PODROCJU COHLEARJEVIH
POLZEVIH VSADKOV

Tomas Tichy
Cochlear Europe Ltd, Czech Republic

POVZETEK

Clanek poda kratko predstavitev najpomembnejsih lastnosti sodobne generacije Cochlearjevih polzevih
vsadkov Nucleus (Nucleus® Profile™ z elektrodo Contour Advance®) in zvocnih procesorjev Nucleus (System
Nucleus 6 — the CP900 series). Namen c¢lanka je izpostaviti, zakaj so te lastnosti tako pomembne za dobrobit
in udobje uporabnikov polZevega vsadka.

KLJUCNE BESEDE: poliev vsadek, zvocni procesor, “perimodiolarna” elektroda, telemetrija slusnega Zivca
(NRT), procesiranje signala, “SmartSound iQ”, Scene Classifier (SCAN) — razvrscevalec zvokov okolja, brezZicne
povezave, “Data Logging” — zbiranje, analiziranje in shranjevanje podatkov, elektroakusticna stimulacija,
vodoodpornost

1. COHLEARJEV POLZEV VSADEK

Nucleus® Profile™ s Contour Advance® elektrodo je najsodobnejsi polZev vsadek, ki ga predstavlja podjetje
Cohlear (slika 1). Ponasa se z odlicnimi znacilnostmi prejsnjih generacij, odlikujejo pa ga tudi njegove male
dimenzije. Je najdiskretnejsi in najtanjsi vsadek na trziscu, s katerim je bistveno olajsan tudi kirurski poseg.
Antenski navoj je upogljiv in se prilagaja krivini glave. Magnet je tanek in odstranljiv. MRI varnost je do 1,5 Tesla z
magnetom in do 3,0 Tesla z odstranjenim magnetom . Zgornja plast prevleke iz titana je polirana z namenom, da
bi zmanjsali moZnost infekcij. Contour Advance® elektroda skupaj z AOS kirursko tehniko zmanjsa na minimum
pritisk na stransko steno polZa ob inserciji in zagotavlja pravilno perimodiolarno namestitev.

Telemetrijski ojacevalec vsadka ima ultra nizek lasten nivo hrupna, ki z uporabo dveh dodatnih kohlearnih
elektrod omogoca zelo natan¢no in zanesljivo telemetrijo slusnega Zivca. Obstoj dveh locenih referencnih
elektrod omogoca zmanjsanje motenj stimulacij z lo€evanjem stimulacijskih draZljajev in odzivov, ki se snemajo
ob NRT meritvah. Odzivanju sluSnega Zivca lahko ob meritvah sledimo do amplitud velikosti mikrovolta, ker le-
te niso maskirane z motnjami telemetrijskega ojacevalca. Posnet NRT profil je v dobri korelaciji s T/C profilom
pacienta in se tako lahko uspe$no uporabi za programiranje na podlagi NRT meritev. Pospesi se tudi hitrost
nastavitev procesorja po vklopu vsadka predvsem pri nesodelujocih pacientih, to je ve¢ina majhnih otrok.

O prednosti elektrode Contour Advance se je razpravljalo ob vec priloznostih, zato ne bom ponavljal, kar je bilo
Ze povedano. Rad bi le izpostavil, da je L. Holden s sodelavci leta 2013 v svojem delu potrdila nase predhodne
trditve. Opazovala je rezultate “CNC” govornih testov v odnosu do razli¢nih dejavnikov pri 114 uporabnikih
polzevih vsadkov. Ne bom razpravljal o biografskih/avdioloskih dejavnikih, ampak se bom osredotocil samo na
vpliv poloZaja elektrode. Odkrili so pozitivno korelacijo med dobrimi rezultati “CNC” govornega testa in tesnostjo
objema elektrode okoli modiolusa- blize je modiolusu, boljsi so rezultati testa. Obstajajo celo razlike med “tesno
ovitimi” ali “slabo ovitimi” perimodiolarnimi elektrodami. Nato so ugotovili Se, da je slabo delovanje vsadkov
povezano z globino bazalnih elektrod — saj bazalne spiralne ganglijske celice potrebujejo primerno stimulacijo,
da bi dosegli boljsi rezultat. Delovanje ni pokazalo povezanosti z globino apikalne elektrode (elektroda mora
segati “dovolj globoko”), saj vstavitev apikalne elektrode globlje ne pripomore k boljsim rezultatom. Delovanje je
lahko slabse, ¢e se z globino vstavitve elektrod le-te “prekrijejo”, saj se s pregloboko vstavitvijo zaobide bazalno
kohlearno regijo in vrh elektrode lahko zaide v scalo vestibuli.

3.9 mm 37 mm

Slikal Nucleus® Profile™ polZev vsadek z elektrodo Contour Advance®
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2.ZVOCNI PROCESOR SERIJE CP900 SISTEMA NUCLEUS 6

Zvocni procesor CP900 prihaja v dveh razlicicah — CP910 ima prikljucek za dodatno opremo, CP920 pa tega
priklju¢ka nima in se opira zgolj na brezzicno povezovanje (slika 2). Oba procesorja sta majhna in ozka, CP820 je
celo za 3 mm krajsi in 15 % lazji. Trenutno je to najmanjsi procesor na trziscu (glej dimenzije dveh konfiguracij
procesorjev na tabeli 1).

VRSTA PROCESORJA Visina Debelina DolzZina TeZa

Procesor CP910 s srednje veliko usesno kljukico in
standardnim polnilnim akumulatorjem

51.3 mm 9.0 mm 47.7 mm 130¢g

Procesor CP920 s srednje veliko usesno kljukico in malim

polnilnim akumulatorjem 39.1mm 9.0 mm 47.7mm 1988

Tabelal TezZa in dimenzije 2 dolocenih konfiguracij zvo¢nih procesorjev CP900

Slika 2
a) Zvocni procesor CP920 v hibridni konfiguraciji s standardnim polnilnim akumulatorjem
b) Zvocni procesor CP920 z malim polnilnim akumulatorjem
¢) Zvocni procesor CP910 s standardnim baterijskim modulom

Od vsega zacetka so pri podjetju Cohlear razumeli, da je napredno procesiranje zvoka klju¢ do uspesnega
poslusanja. To je vodilo k razvoju tehnologije “SmartSound”, ki je bila prvi¢ uporabljena v procesiranju zvoka
polzevih vsadkov leta 2005. Prva generacija procesorjev je nudila zbirko lo¢eno uporabljenih algoritmoyv, vklju¢no
z algoritmom prilagodljivega zvocnega snopa poimenovanem “BEAM”. Druga generacija (SmartSound2 — 2009)
je omogocila uporabo smiselnih kombinacij teh algoritmov s kreiranjem specializiranih programov za razlicna
zvocna okolja. Klini¢ne Studije pridobitev SmartSound2 tehnologije potrjujejo bistveno izboljSanje poslusanja v
tezavnih zvocnih okoljih za veliko vecino uporabnikov (N34209F 2009; N34204F, 2009; N34340F 2010). Isto¢asno
pa je bilo ugotovljeno, da jo le manjsi del tistih, ki bi lahko imeli korist od te tehnologije, tudi redno uporablja
v vsakdanjem Zivljenju. Razlogi so razli¢ni — otroci ne morejo sami preklapljat programov, ostareli pa nimajo
dovolj tehni¢nih spretnosti itd. Postalo je jasno, da se morajo programi avtomatsko prilagajati razli¢cnim zvo¢nim
okoljem. V tistem casu to ni bilo izvedljivo, saj racunalniska kapaciteta takratnih procesorjev ni omogocala
klasificiranja razli¢nih zvo¢nih okolji za gladko krmiljenje prehoda med posameznimi nastavitvami.

Naslednji korak je bil omogocen v sistemu Nucleus 6, ki ga poganja Cip nove generacije, ki je 5X mocnejsi od
predhodnega. Omogocil je Stevilne inovacije. Dodana sta bila dva algoritma procesiranja, “SNR-NR” algoritem
zmanjsevanja hrupa in algoritem zmanjsSevanja hrupa vetra. Nov klasifikator zvo¢nega okolja “SCAN” neprestano
vrednoti parametre zvocnega okolja in odloca, v katerem od Sestih osnovnih zvocénih okolji se uporabnik nahaja.
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Ta osnovna zvocna okolja imenujemo: tiSina, hrup, govor, govor v hrupu, veter, glasba. Glede na oceno sistema
SCAN se procesor avtomatsko nastavi v ustrezni program, tako da uporabniku ni potrebno za to skrbeti. Vklopijo
se algoritmi, ki lahko pomagajo v posameznem zvocnem okolju (npr. snop sprejemanja zvoka se usmerja v
programu “govor v hrupu” na glavnega govornika in dusi hrup iz ostalih smeri; ko je enkrat usmerjen na govornika
se pridruzijo Se algoritmi SNR-NR, ASC in ADRO, da povecajo udobnost poslusanja in istost zvoka. Ostali algoritmi
pa so neaktivni. Ko se zvocno okolje spremeni, se smiselno prilagodijo nastavitve na nove spremembe. Algoritmi,
ki so po naravi in funkciji prilagodljivi, nadaljujejo svojo funkcijo prilagajanja, ¢e so vklopljeni. Ker je sistem
zelo napreden in inteligenten, so ga poimenovali SmartSound Q. Uporabnikom, ki niso v okolju, ki se zvo¢no
spreminja, seveda ni potrebno uporabljati avtomatike. Sistem SCAN je mozno izklopiti in uporabiti namensko
kreirane programe za domace zvo¢no okolje, za Solo itd. Priporocljivo je uporabniku ponuditi en program s SCAN
prilagajanjem in enega brez SCANa, specializiranega za zvo¢no okolje, v katerem uporabnik prezivi najvec Casa.
Procesorji imajo Se vedno prostor za 4 lo¢ene in neodvisne programe, ki se jih prosto uporablja.

Vse vel implantiranih ima rezidualni sluh, zato je vgrajena in omogocena socasna elektri¢na in zvo¢na stimulacija
z vsakim procesorjem Nucleus 6. Prehod med klasi¢no in hibridno uporabo je zelo preprost (glej pozicijo a) na
sliki 1) in vsi uporabniki, ki imajo dovolj rezidualnega sluha, lahko preskusijo, ¢e jim akusti¢na stimulacija koristi
pri poslusanju.

Zvocni procesor CP900 je prvi v industrijski panogi, ki je podprt z “Data logging” - procesor zbira podatke o
uporabi (kolikokrat je npr. zanka padla z magneta in koliko ¢asa zaradi tega procesor ni bil priklopljen). SCAN doda
informacije o okolju, npr. koliko ¢asa je bil uporabnik izpostavljen govoru in kako glasno je bilo okolje. Zbirajo se
tudi podatki o uporabi posameznih programov, uporabi pripomockov in ¢e se je glasnost in/ali obcutljivost vecala
ali manjsala v primerjavi s privzetimi nastavitvami. Vsi ti podatki so lahko prikazani kot dnevno povprecje ali kot
trend v zadnjih petih obravnavah. “Data logging nudi zelo koristne informacije terapevtu.

Oba tipa procesorjev sta opremljena z brezzi¢no tehnologijo in ko bodo v kratkem pripravljeni ustrezni programi,
se bosta lahko priklopila na Stevilne pripomocke, ki uporabljajo tehnologijo ReSound 2.4 GHz. “MiniMic” je
daljinski mikrofon za povezavo med razli¢nimi mono audio predvajalniki zvoka, “PhoneClip” pa komunicira ali
preko naprav, ki uporabljajo Bluetooth (npr. mobilni telefoni, TV strimerji) in posreduje stereo signale. Omogocene
so tudi Stevilne direktne prikljucitve.

Daljinski upravljalnik procesorja tudi uporablja 2.4GHz tehnologijo. Daljinski upravljalnik CR210 je majhen,
diskreten, preprost in se uporablja za nadzor osnovnih parametrov (program, glasnost ali obcutljivost, telezanka
in pripomocki). Poleg tega omogoca Stevilne napredne funkcije in v kolikor terapevt ne onemogoci dostopa, so
odklenjene nastavitve, ki se sicer uporabljajo pri programiranju in nastavitvi procesorja. Se ve¢ pa se pri¢akuje s
prihodnjim razvojem.

Nov vodni repelent, ki je nanesen na povrsino procesorjev z nano tehnologijo, s svojim standardom IP57 naredi
procesorje trajno vodoodporne. Uporabnikom to omogoca tudi gibanje v dezju, Skropljenje v bazenu, namakanje
v kadi, sodelovanje pri vodni aerobiki ipd. Tisti, ki potrebujejo popolno vodoodpornost, pa lahko uporabijo Aqua
ali Aqua Plus pripomocek.

Najnaprednejse tehnologije, ki upostevajo priviacnost oblike, estetski vidik in udobnost uporabe, naredijo
celosten sistem kot najboljSo izbiro.
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OSKRBA NAGLUSNIH OTROK S SLUSNIMI APARATI

Lea Zupan
Oddelek za otorinolaringologijo in cervikalno kirurgijo, Splosna bolnisnica Celje

POVZETEK

V Sloveniji izvajamo univerzalno presejalno testiranje na naglusnost (UPTN) od maja 2005. Novorojencke,
ki imajo pozitiven test, vklju¢éimo v natancno avdiolosko in medicinsko obravnavo s ciljem, da potrdimo
naglusnost do starosti treh mesecev. Zelimo, da so ustrezno oskrbljeni pred starostjo Sestih mesecev. Rezultati
analize o uspesnosti UPTN, diagnosticiranja in rehabilitacije permanentne naglusnosti iz leta 2012 so
pokazali, da smo pri tem uspesni, saj se vsi, ki smo vkljuceni v delo, zavedamo pomena zgodnjega odkrivanja
primanjkljaja in ustrezne rehabilitacije za otrokov razvoj. Uspesni smo pri oskrbi gluhih in teZzko naglusnih, ki
dobijo polzkov vsadek (PV), pa tudi tistih otrocih, ki imajo laZje stopnje naglusnosti ob rojstvu in jih oskrbimo
s slusnimi aparati (SA). Pomembno je sledenje otrok z dejavniki tveganja na naglusnost in dodatno testiranje
otrok na naglusnost ob sistematskih pregledih. Ze prva analiza UPTN je pokazala dve pomanjkljivosti in sicer,
da nimamo podatkovne baze, v katero bi beleZili naglusne otroke, da bi lahko ocenjevali njihov razvoj in
napredek ob uspesni rehabilitaciji ter delovne skupine, ki bi nadzorovala presejalno testiranje, diagnosticiranje
in rehabilitacijo naglusnih otrok. Z analizo oskrbe naglusnih/gluhih s SA/PV v letih od 2006 do 2013 smo
Zeleli oceniti uspesnost njihove rehabilitacije. Izkazalo se je, da je pri zbiranju podatkov za oceno teZava,
ker nimamo podatkovne baze. V opazovanem casovnem obdobju smo s SA oskrbeli 418 otrok, od katerih
jih je 169 dobilo PV. Stevilo otrok, ki so oskrbljeni s SA/PV je le eden od pokazateljev uspesne rehabilitacije
naglusnih/gluhih otrok, do katere pridemo le, e izvajamo celoten program zgodnjega odkrivanja in celovite
oskrbe (ZOCO) otrok z okvaro sluha.

KLJUCNE BESEDE: naglusnost, presejalno testiranje, rehabilitacija.

REFERAT

Stalna naglusnost pri otroku (SNO) povzroca tezave pri razvoju govora in jezika. To dolgoroc¢no vpliva na dosezeno
stopnjoizobrazbe, na otrokovo dusevno zdravje in kvaliteto Zivljenja. Cilj presejalnega testa na naglusnost je odkriti
SNO Ze pri dojencku in z ustrezno oskrbo omogociti otroku ¢im boljSe pogoje za razvoj. Prevalenca naglusnosti
pri otrocih narasca zaradi razli¢nih vzrokov z njihovo starostjo. V Solskem obdobju je na 1000 otrok 9-10 stalno
naglusnih na eno ali obe usesi. Pomembno je, da naglusnost odkrijemo tudi v tem obdobju, saj le potem lahko
izvajamo ustrezne zdravstvene in druge terapevtske postopke, s katerimi zmanjsamo komunikacijske motnje in
disfunkcije ter omogoc¢imo enake moZznosti za osebni in socialni razvoj otrok.

V Sloveniji smo priceli izvajati univerzalni presejalni test na naglusnost (UPTN) po objavi v uradnem listu 9. 3.
2005. Novorojencke testiramo pred odpustom iz porodnisnice. Testna metoda je merjenje prehodno izzvanih
otoakusti¢nih emisij (TEOAE). Dojencke, ki imajo pozitiven test na naglusnost, vklju¢imo v natanéno avdiolo$ko in
medicinsko obravnavo s ciljem, da potrdimo naglugnost do starosti treh mesecev. Zelimo, da so otroci ustrezno
oskrbljeni s slusnimi aparati (SA) pred starostjo Sestih mesecev in po potrebi s polZzkovimi vsadki (PV) v starosti
enega leta. Otroke, ki imajo dejavnike tveganja (DT) za naglu$nost in negativen UPTN, spremljamo do starosti
treh let. Dojencke, pri katerih smo potrdili naglusnost, vklju¢imo v proces celovite oskrbe, ki zajema zdravljenje
prevodne naglusnosti, oskrbo s slusnimi aparati in vkljucitev v ustrezne vzgojno-izobrazevalne programe.

6 let po uvedbi UPTN v Sloveniji smo prvi¢ ocenili uspesnost zgodnjega odkrivanja in ustrezne rehabilitacije
naglusnosti pri otrocih. Podatke za ¢asovno obdobje od maja 2005 do 31. decembra 2011 smo zbrali s pomocjo
vseh izvajalcev zdravstvenih storitev, ki so vkljuceniv oskrbo naglusnih/gluhih otrok, podatke o Zivorojenih otrocih
pa nam je posredoval Institut za varovanje zdravje (IVZ, danes NIJZ). V opazovanem ¢asovnem obdobju smo
odkrili 209 naglusnih otrok (0,15% vseh Zivorojenih), ki smo jih po zakljuceni avdioloski in medicinski obravnavi
oskrbeli s SA in jih vkljucili v ustrezne vzgojno-izobraZevalne programe. Med odkritimi naglusnimi je bilo 50
otrok s tezko naglusnostjo ali gluhih otrok, katerih starsi so se obravnavi odlocili za PV. Ti predstavljajo 0,04%
vseh zivorojenih otrok oz. 23,92 % vseh odkritih naglusnih otrok v Sloveniji, ki so pred tem dobili slusni aparat.
Ugotovili smo,da je UPTN pri nas primerljivo s testiranji v drugih evropskih drzavah. Iz pridobljenih podatkov smo
sklepali, da smo pri izvajanju programa zgodnjega odkrivanja in celovite oskrbe (ZOCO) naglusnih otrok uspesni,
saj se vsi, ki smo vkljuceni v delo, zavedamo pomena zgodnjega odkrivanja primanjkljaja in ustrezne rehabilitacije
za otrokov razvoj. Ze takrat pa se je izkazalo, da ima na$ program dve veliki pomanjkljivosti. Nimamo kontrole
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nad izvajanjem programa in nimamo podatkovne baze. Zato ne moremo ocenjevati ali so zbrani podatki kljub
natanénemu preverjanju in zbiranju realni; ne moremo oceniti uspesnosti sledenja otrok po UPTN zaradi suma
na naglusnost in tudi ne ali imajo otroci, ki so dobili SA/PV, prirojeno ali kasneje nastalo naglusnost ali naglusnost,
ki se progresivno slabsa.

Za nov delni prikaz uspesnosti rehabilitacije otrok s stalno okvaro sluha sem Zelela pridobiti podatke o oskrbi
naglusnih/gluhih otrok s SA/PV v Sloveniji v ¢asovnem obdobju od 1. 1. 2006 (ko smo Ze redno izvajali UPTN) do
30.12. 2013 in sicer za vse starosti otrok. Zbiranje na prvi pogled enostavnih statisticnih podatkov je bilo zaradi
nepripravljenosti nekaterih, ki sodelujejo v procesu ZOCO, da bi podali podatke o svojem delu, zelo zahtevno.
Nekaterih podatkov kljub temu, da govorimo o nacionalnem interesu, ni bilo mogoce pridobiti. Podatke sem
Zelela primerjati s podatki presejalnega testiranja, a Zal to ni mogoce, ker Nacionalni institut za javno zdravje
(NIJZ) do 15. 8. 2014 3e ni zbral podatkov o rojstvih in presejalnih testiranjih za leto 2013.

Po podatkih NIJZ se je v Sloveniji od 1. 1. 2006 do 2012 rodilo 148504 Zivorojenih otrok. Presejalno testiranje
na naglusnost je bilo narejeno pri 141841 otrocih, kar je 95,5% presejanih. Presejalni test na naglusnost je bil
pozitiven pri 2586 otrocih, kar je 1,8% od testiranih in 1,7 % od Zivorojenih otrok. (Tabela 1)

Presejalni test na sluh (TEOAE) pri novorojenckih, Slovenija 2006-2012

Presejalni test opravljen
Stevilo % % skupajni % niodziva % niodziva

LETO Zivorojenih ne nepresejanih da presejanih | odziva od presejanih  od Zivorojenih
2006 18947 573 3,0 18151 95,8 | 297 1,6 1,6

2007 19814 604 3,0 18992 95,9312 1,6 1,6

2008 21757 491 2,3 20959 96,3 | 400 1,9 1,8

2009 21644 635 2,9 20713 95,7 | 389 1,9 1,8

2010 22196 481 2,2 21376 96,3 1412 1,9 1,9

2011 21734 606 2,8 20853 95,9 375 1,8 1,7

2012 21694 567 2,6 20797 95,9 (401 1,9 1,8

Skupaj 148504 3957 2,7 141841 95,512586 1,8 1,7

Vir: NIJZ, Perinatalni informacijski sistem (IVZ 17)
Tabela 1

Ne vemo zakaj 3957 otrok (2,7%) ni bilo testiranih. Nimamo podatkov ali so bili na testiranje napoteni kasneje.

Uspelo mi je zbrati podatke o Stevilu otrok, ki so prvi¢ dobili SA/PV v opazovanem ¢asovnem obdobiju, razdeljeno
po starostnih skupinah. Podatke so posredovali dobavitelji SA/PV. V opazovanem ¢asovnem obdobju smo oskrbeli
s SA 418 otrok (starih 0-18 let): 1 leto ali manj starih otrok je bilo 199 (kar je 48% od vseh, ki so dobili SA), 96
otrok (23% od vseh, ki so dobili SA) je bilo starih med 2 in 6 let, 7 do 18 let tarih pa je bilo 123 otrok (29% od vseh
ki so dobili SA).(Grafikon 1)

Stevilo otrok, ki so prvi¢ dobili SA

M otroci stari 1 leto ali manj
otroci stari 2- 6 let

M otroci stari 7 -18 let

Grafikon1: Stevilo otrok, ki so prvi& dobili SA v treh starostnih obdobjih
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V opazovanem ¢asovnem obdobju smo v Sloveniji implantirali PV pri 169 otrocih; 74 otrok (kar je 44% vseh, ki so
prejeli PV) jih je bilo starih 1 leto ali manj, 66 otrok (39% vseh, ki so dobili PV) je bilo starih 2 do 6 let in 29 otrok
(17% od vseh, ki so dobili PV) pa je PV dobilo v starosti 7 do 18 let. (Grafikon 2)

Sevilo otrok, ki so dobili PV

W starost otrok 1 leto ali manj

starost otrok 2 -6 let

M starost otrok 7 -18 let

o

Grafikon 2: Stevilo otrok, ki so dobili PV v treh starostnih obdobjih

Otroci, ki so PV dobili v starosti 7 do 18 let, so bili vsi rojeni pred letom 2005, predno smo uvedli v Sloveniji UPTN.
Vsi otroci, ki so dobili SA/PV so bili vkljuceni v ustrezne vzgojno-izobraZevalne programe. Vsi so najprej uporabljali
SA in nato, ¢e smo diagnosticirali pri njih tezko naglu$nost ali gluhoto, dobili PV.

Med otroci, ki smo jih oskrbeli s SA, je bilo 40% tezko naglusnih/gluhih, ki so dobili PV: v starosti 1 leto jih je bilo
37%, v starosti 2 do 6 let jih je bilo 69% in od 7 do 18 let 24%. (Tabela 2)

STEVILO OTROK,KI SO STEVILO OTROK, KI SO % OTROK S TEZKO
STAROST OTROK PRVIC DOBILI SA DOBILI PV NAGLUSNOSTJO
1 LETO ALI MANJ 199 74 37
2—-6LET 96 66 69
7- 18 LET 123 29 24
0—18 LET 418 169 40
Tabela 2

Zbrani podatki povedo, koliko naglusnih/gluhih otrok smo oskrbeli s SA/PV in jih vkljucili v ustrezne vzgojno-
izobrazevalne programe v 7 letih v Sloveniji, ne povedo pa ni¢ o kvaliteti oskrbe. Analiza bi bila kvalitetnejsa,
¢e bi imeli podatkovno bazo, v kateri bile zbrane informacije o UPTN in sledenju otrok s sumom na naglusnost,
njihovi diagnosti¢ni obravnavi in uspe$nosti rehabilitacije. Ce je odkrivanje naglu$nosti nacionalen interes, je
tudi zbiranje teh podatkov, ki morajo biti standardizirani. Te ugotovitve so stare Ze nekaj let, a Zal do realizacije
zastavljenih ciljev e ni prislo. Druge drzave, s katerimi smo se ob prvi analizi nasega dela primerjali, imajo izdelane
mehanizme za nadzor nad izvajanjem programa ZOCO Na osnovi ugotovljenih nepravilnosti so Ze pristopile k
spremembam sprejetih smernic. Priporoceni pokazatelji kvalitete (PK) izvajanja programa ZOCO otrok z okvaro
sluha so: Stevilo Zivorojenih otrok; % otrok, ki so imeli presejalno testiranje; % otrok, ki so imeli pozitiven test; %
otrok, ki so bili ponovno testirani/ali diagnosticirani; stevilo odkritih naglusnih otrok; starost otroka ob diagnozi;
kvaliteta dela osebje, ki testira; eticna sprejemljivost nacina testiranja; informacijske moznosti za potencialne
kandidate. UPTN je Sele zacetek procesa ZOCO otrok z okvaro sluha. Pomembno je sledenje pozitivnih na
naglusnost in tistih z dejavniki tveganja in seveda diagnosticiranje naglusnosti.

Za oceno uspesnosti rehabilitacije s SA/PV so najboljse randomizirane kontrolirane raziskave, ki pa za otrosko
populacijo niso eti¢ne. Podatkovna baza za klini¢ne raziskave je dobra alternativa. Otroska baza podatkov naj
bi zajemala naslednje podatke: demografske podatke ( etiologija, dodatna obolenja, IQ, vrsta komunikacije);
sluh (nastanek, vrsta, jakost naglusnosti; starost ob uporabi SA/PV); rezultati testov (razumevanje govora, razvoj
govora in jezika); druZinske znacilnosti (izobrazba matere, socialni status). Na osnovi zbranih podatkov lahko
ocenimo uspesnost rehabilitacije in nacrtujemo delo za v prihodnje.

Presejalno testiranje moramo redno evidentirati in obnavljati, da zagotovimo visoko kvaliteto, da starSi ne
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prihajajo na dodatna testiranja po nepotrebnem (dobro 4% ponovitve testiranj). Osebje mora delati po
sprejetih standardih. Vsi, ki sodelujejo morajo biti dobro informirani, da lahko nudijo najboljSo oskrbo. Nadzor
nad izvajanjem naj bi imela delovna skupina, ki naj bi skrbela, da se mednarodne, na osnovi raziskav sprejete
smernice za delo v avdiologiji implementirajo v klini¢no prakso. Za oceno dela in za nacrtovanje dela v prihodnje
naj bi delovna skupina dobivala podatke iz podatkovne baze, ki naj bi imela informacije zbrane iz treh stopenj:
stopnje presejalnega testiranja, diagnosti¢ne stopnje in intervencijske stopnje.

Podatkovno bazo imamo v Sloveniji organizirano samo na prvi stopnji, saj je presejalno testiranje na naglusnost
vkljuceno v perinatalni informacijski sistem.

ZAKLJUCEK

Stevilo otrok, ki so oskrbljeni s SA/PV je le eden od pokazateljev uspesne rehabilitacije naglugnih/gluhih otrok,
do katere pridemo le, e izvajamo celoten program ZOCO otrok z okvaro sluha. Za kvalitetnejSe delo in nadzor
nad izvajanjem programa bi morali ustanoviti delovno skupino strokovnjakov, ki bi kot nacionalni koordinator
programa sestavila in potrdila smernice za delo v slovenskem prostoru in skrbela za njegovo korektno izvajanje.
Podatke, potrebne za svoje delo, pa bi dobila iz centralne podatkovne baze, ki jo Se moramo oblikovati. Tu vidim
tudi pomembno vlogo osebnega pediatra, ki naj bi skrbel, da njegov varovanec izvaja vse priporocene storitve za
odkrivanje, diagnosticiranje in celovito oskrbo naglusnega/gluhega otroka.
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UPORABA IN KORIST POLZEVEGA VSADKA PRI OTROCIH S
PRIROJENIMI IN PRIDOBLJENIMI MOTNJAMI V RAZVOJU

Anita Kastelic, Saba Battelino
Klinika za ORL in CFK, UKC Ljubljana

POVZETEK

Pomen polZevega vsadka (PV) za celostni, predvsem pa govorni razvoj gluhih otrok je Ze znan in neprecenljiv.
Med gluho populacijo otrok lahko zasledimo tudi otroke, ki imajo sSe dodatne motnje v razvoju. Pred leti je
bilo velikokrat med strokovnimi prispevki in razpravami zaslediti dvom o smiselnosti in koristnosti vsaditve PV
tovrstnim otrokom. Program vsajanja PV poteka v UKC Ljubljana Ze osemnayjst let in nasa strokovna odlocitev
je bila, da prav dodatno onemogoceni otroci potrebujejo vso moZno pomoc, torej tudi PV. V tem ¢asu smo
si pridobili, glede na stevilo prebivalcev v Sloveniji, kar nekaj izkusenj tudi s temi otroki. V prispevku so
predstavljeni rezultati ocene koristi uporabe PV pri otrocih s prirojenimi in pridobljenimi motnjami v razvoju.
Nasi zakljucki so plod klinicnega spremljanja tovrstnih uporabnikov PV in obdelave rezultatov ankete, ki so jo
izpolnili starsi teh otrok. S pomocjo te ankete smo Zeleli ugotoviti koliko dejansko vsakodnevno uporabljajo
govorni procesor, kako slisijo z njim in ali bi se ponovno odlocili za operacijo PV. Ugotovili smo, da je bila nasa
odlocitev ustrezna in da imajo tudi otroci s prirojenimi in pridobljenimi motnjami v razvoju veliko korist z
uporabo PV, katero smo jim dolZni zagotoviti.

KLJUCNE BESEDE: polZev vsadek, korist, motnje v razvoju

uvobD

Zadnja leta se je Stevilo gluhih otrok, ki prejmejo polzev vsadek (PV) in imajo nekatere pridruzene motnje v
razvoju obcutno povecalo, tako pri nas kot po svetu. O prednosti vstavitve PV gluhim otrokom je bilo objavljeno ze
veliko strokovnih ¢lankov in raziskav, vendar pa so redke raziskave o prednostih implantacije pri gluhih otrocih, z
dodatnimi motnjamivrazvoju (1). Ti otrociimajo pogosto Ze zaradi teh pridruzenih tezav v razvoju slabSe moznosti
za izgradnjo govorno jezikovnega sistema, ne glede na gluhoto pa je Ze zmanjSana njihova socialna integracija. Z
vstavitvijo PV jim lahko omogocimo vsaj zadovoljivo slusno pot za nujno potreben razvoj komunikacije. Vecletna
testiranja gluhih otrok s PV in primerjava zdravih in otrok s kognitivnimi teZzavami so vedno pokazala napredek
v govorno jezikovnem razvoju pri obojih. Kot pric¢akovano je pa pri otrocih z dodatnimi razvojnimi tezavami ta
napredek manjsi in pocasnejsi. Raziskave dokazujejo, da je pri otrocih, ki imajo lazje motnje v razvoju, govorno
jezikovni razvoj upocasnjen zaradi same motnje, ne pa toliko zaradi gluhosti in uporabe PV (2,3). Kljub dvomom,
glede vsaditve PV tudi otrokom s prirojenimi in pridobljenimi motnjami v razvoju, ki so bili pred nedavnim
predstavljeni na strokovnih srec¢anjih, smo ¢lani ljubljanskega teama Ze vsa leta enotnega mnenja, da je koristno
in potrebno, da tudi gluhi otroci s pridruZzenimi motnjami v razvoju prejmejo PV.

PREISKOVANCI

V naso raziskavo smo zajeli 24 gluhih otrok, ki so prejeli PV in imajo pridruZene prirojene ali pridobljene motnje
v razvoju. Od rojstva gluhih otrok je bilo 19 in ti so prejeli PV povprecno do starosti dveh let. Pet otrok je
progresivno ali nenadno ogluselo kasneje in so bili operirani do enega leta po nastanku gluhosti in en otrok, je bil
operiran v starosti Sestih let, zaradi teZzav s srcem, ki so mu onemogocale zgodnejso operacijo. Ocenili smo tudi
stopnjo njihove splo$ne motnje in jih razvrstili v skupino teZjih in laZjih razvojnih motenj. Med tezje smo uvrstili
otroke s tezko obliko cerebralne paralize ali z razlicnimi sindromi, kjer je pridruzena teZja okvara v duSevnem
razvoju in niso samostojni. V drugo skupino pa smo uvrstili otroke, ki so samostojni v skrbi zase in imajo lazjo
okvaro v duSevnem razvoju in so po vecini vklju¢eni v redne oblike izobraZevanja. Uporabo in korist, ki jo imajo
ti uporabniki so ocenjevali starsi, ki so izpolnili posebej pripravljeno anketo.

METODE

Izdelali smo anketni vprasalnik za starSe, v katerem smo jih sprasevali koliko njihovi otroci nosijo PV, ali z njim
sliSijo in razumejo in ali se sporazumevajo z govorom. Na koncu nas je $e zanimalo, ali otroci PV radi uporabljajo,
ter ali bi se za implantacijo ponovno odlocili.
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Anketo smo poslali starSem 24 otrok, ki imajo razlicne, izolirane ali mnogotere motnje v razvoju. Otroke smo
razdelili v tri skupine. V prvi in drugi skupini so bili otroci s teZjimi motnjami v razvoju. Prva skupina enajstih
otrok je zajemala starejSe otroke, ki uporabljajo PV vec kot 5 let, povprecno 10 let. Drugo skupino sedmih otrok
sestavljajo manj kot pet let stari otroci, ki imajo PV povprecno 1,7 leta. Tretjo skupino je sestavljalo 6 otrok,
starih vec kot 5 let, PV uporabljajo povprecno 8,8 let in imajo lazje motnje v razvoju.

Tabela 1: Razvrstitev otrok v skupine.

Skupina Stevilo otrok Povprecno trajanje TeZzje motnje v LaZje motnje v
uporabe PV (let) razvoju razvoju

Skupina 1 11 10 X

Skupina 2 7 1,7 X

Skupina 3 6 8,8 X

REZULTATI

Vsi vkljuceni starSi so nam vrnili izpolnjeno anketo. Na vprasanje ali otroci PV uporabljajo, so razen dveh , vsi
starsi (91%) odgovorili pritrdilno. Oba omenjena otroka, ki ne uporabljata, sta iz prve skupine starejsih otrok s
tezjimi motnjami v razvoju, eden PV sam zavraca, pri deklici iz iste skupine pa starsi ne opazijo nobene koristi.
Poleg teh dveh otrok ki ne nosita govornega procesorja, Se eden iz iste skupine uporablja procesor nekaj ur na
teden, vsi ostali ga nosijo redno, vsak dan. Rezultati odgovorov so prikazani na sliki 1.

100%-/
80%-/
60%-/ O1.skupina
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Slika 1: Uporaba PV

V prvi skupini trije otroci ne sliSijo okolja in od teh dva otroka tudi govora ne. Zanesljivo pa 8 (73%) otrok iz prve
skupine, slisi okolje in govor. Eden otrok iz druge skupine ne slisi ne zvokov okolja, ne govora in za enega starsi
ne vedo ali sliSi govor, vendar zanesljivo slisi zvoke okolja. Vsi ostali otroci iz druge skupine in vsi iz tretje, slisijo
govor in tudi zvoke okolja. Rezultati odgovorov o poslusanja zvokov okolja so prikazani na sliki 2.
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1.skupina 2.skupina 3.skupina

Slika 2: Alj slisi zvoke okolja

Razumevanje enostavnih navodil so nam potrdili trije starsi iz prve, trije iz druge in dva iz tretje skupine. Zelo
preprosta navodila ob uporabi kretnje razumejo trije otroci iz prve skupine, ter dva iz druge. Nobenih navodil
ne razumejo trije iz prve in dva iz druge skupine, medtem ko dva otroka iz prve in stirje iz tretje razumejo vsa
navodila. Preprosto ali pa zahtevnejSe razumevanje navodil, nam je tako od vseh anketiranih potrdilo 84% starsev.
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Samo en otrok iz prve skupine se normalno sporazumeva z govorom, trije govorijo samo posamezne besede
ali zloge, dva nekaj povesta vecino pokazeta, pet otrok pa ne govori. V drugi skupini trije ne govorijo, stirje pa
le posamezne besede ali zloge, kar je pricakovano, saj uporabljajo PV manj kot 3 leta in imajo tezje motnje v
razvoju. Vsi otroci iz tretje skupine govorijo veliko in razen enega tudi razumljivo, kar je tudi pricakovano, saj gre
za otroke z laZjimi motnjami v razvoju.

Od vseh anketiranih starSev jih 16 (67% )meni, da je njihov otrok bolj vesel, ¢e nosi PV. Pri Sestih otrocih iz prve
in dveh iz druge skupine, pa starsi ne opazijo razlike, ¢e ga uporablja ali ne. Rezultati odgovorov glede veselja ob
nosenju PV so prikazani na sliki 3.
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M ni razlike
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Slika 3: Ali je vas otrok bolj vesel, ce nosi PV

Ze na zacetku smo omenili dva otroka iz prve skupine, ki PV ne uporabljata. Pri eni deklici gre za huj$o obliko
cerebralne paralize, takoj po operaciji se je dobro odzivala na zvoke okolja, kar je belezila tudi individualna
terapevtka. S PV se je na zacetku tudi vec oglasala, nato pa se je napredek ustavil, procesorja ji starsi niso vec
namescali in zato se za operacijo ne bi Se enkrat odlocili. Pri drugi deklici se je zavracanje PV zacelo ob pojavu
avtizma, Ceprav ga je na zacetku dobro sprejela in tudi napredovala. Starsi ne vedo, ali bi se zopet odlocili za
operacijo ali ne. Vsi ostali starsi iz prve skupine, bi se za operacijo ponovno odlocili. V drugi skupini bi se pet
starSev Se enkrat odlocilo za operacijo PV, za eno puncko se rejnica ni vedela odlociti in za enega otroka se starsi
ne bi ponovno odlocili za operacijo, ker ne vidijo nobenega napredka, kljub temu da ima decek Ze trileta PV in ga
nosi nekaj ur dnevno. Decek ima poleg gluhosti teZjo motnjo v razvoju in zaradi hkratnega stimuliranja obraznega
Zivca, ne prenese mocnejsih nastavitev. Tudi ta decek se je na zacetku dobro odzival na zvo¢no stimulacijo s
PV, vendar je ob pojavu stimulacije obraznega Zivca in posledi¢no nizjim nastavitvam, zaCel zavradati noSenje
govornega procesorja. Starsi otrok iz tretje skupine, bi se z izjemo enih, vsi ponovno odlocili za operacijo PV.
Od vseh anketiranih skupno, bi se tako vecina starsev (88%), za operacijo PV ponovno odlocila, kar je graficno
prikazano na sliki 4.
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Slika 4: Ali bi se ponovno odlocili za operacijo PV

RAZPRAVA

Kot vse pogosteje piSejo tudi drugi pisci so nase klini¢ne izkuSnje in tudi rezultati te raziskave v prid vstavitve
in vzpodbujanja noSenja PV tudi pri otrocih s prirojenimi in pridobljenimi motnjami v razvoju (4). Izjemno

pomembno je dejstvo, ki ga je izpostavil Chilosi, da ima skoraj ena tretjina otrok, ki ima tezko izgubo sluha
pridruzene tudi druge nevrolosko- razvojne nepravilnosti (5). Torej je smiselno otroke s tezko izgubo sluha ali
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gluhe otroke napotiti na obravnavo h pedonevrologom, kar je tudi nasa dolgoletna klini¢na praksa. Nedvomno
je, da PV pri otrocih z razvojnimi teZavami znatno izboljsa kvaliteto Zivljenja obojim- otrokom in starSem, kar
potrjujejo tudi rezultati te ankete, ki kaZzejo, da bi se 88 % starSev za PV ponovno odlocilo (4). Pri vrednotenju
rezultatov uporabe PV pri otrocih s prirojenimi in pridobljenimi motnjami v razvoju je potrebno upostevati tudi,
da nekateri med njimi samo lezZijo ali imajo nehotne zgibke glave, kar lahko celo fizicno onemogoca nosnjo
PV. Tekom zZivljenja se jim tovrstne tezave lahko pojavijo na novo ali se stopnjujejo kar mehansko onemogoca
nosenje in uporabo PV, ¢eprav so na zacetku z njegovo uporabo imeli korist in bi bili bolj zadovoljni Se naprej, ce
bi ga le lahko Se nosili. Kot smo izkusili sami ter skladno z drugimi pisci vemo, da je zelo tezavna razvrstitev otrok
s prirojenimi in pridobljenimi motnjami v razvoju glede na stopnjo razvojne motnje in Se tezja je ocena koristi
in merjenje napredka z uporabo PV. Gotovo se kake motnje v dusevnem razvoju prekrivajo ali se njihov vpliv
preprosto ne more sestevati (6). Birman opozarja, da lahko tezje in vec¢ vzro¢ne motnje v razvoju predstavljajo tudi
dodatno tveganje med in po vsaditvi PV (7), Cesar se moramo zavedati tako terapevti kot starsi, pred odloditvijo
o operaciji PV. Pri obravnavi otrok s prirojenimi in pridobljenimi motnjami v razvoju, ki uporabljajo PV smo
ugotovili, kar izpostavljata tudi Rafferty in Beer, da ti otroci potrebujejo multidisciplinaren pristop obravnave
in Ce je le mogoce obravnavo in rehabilitacijo v ustanovah, ki lahko to dnevno zagotavljajo (7,8). Niti starsi ali
zavodi, kjer so namesceni ne morejo zagotavljati lo¢eno ali na mnogih krajih vse raznolike oblike pomodi in
specialne rehabilitacije, ki bi jo potrebovali v najvecji meri. Otroci, ki smo jih predstavili skozi rezultate ankete, v
vecini (92%) PV ne zavracajo, kar je tudi dokaz, da imajo neko korist od poslusanja z njim.

ZAKLJUCEK

Na zacetku programa implantacij PV na nasi kliniki, smo trdno zaupali in verjeli v pozitivne rezultate tudi pri
otrocih z motnjami v razvoju in navkljub pomanjkanju lastnih izkusenj smo PV skusali omogociti vsem otrokom.
To dokazujejo tudi rezultati te ankete, ki kaZejo, da bi se 88 % starSev otrok s prirojenimiin pridobljenimi motnjami
v razvoju razli¢nih stopenj, za vsaditev PV svojemu otroku ali varovancu ponovno odlocilo. Privseh otrocih smo v
dolo¢enem obdobju bele?ili, ve¢inoma pozitivne, vedenjske reakcije na zvok med meritvijo v prostem polju. Pri
vecini opazamo pocasen a vztrajen napredek v govornem in jezikovnem razvoju, ki je pocasen predvsem zaradi
njihovih razvojnih tezav, a ga brez PV ne bi bilo.
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OHRANTEV SLUHA S HIBRIDNIM POLZEVIM VSADKOM
(ELEKTROAKUSTICNA STIMULACIJA)

Janez Rebol
Oddelek za otorinolaringologijo in maksilofacialno kirurgijo, UKC Maribor

1ZVLECEK

Kandidati za hibridni polZkov vsadek imajo zacetno ali zmerno izgubo sluha v nizkih frekvencah (do 500 Hz)
in zmerno tezko ter teZko izgubo sluha v srednjih in visokih frekvencah (nad 1500 Hz). Obicajno imajo bolniki
s tovrstno okvaro le omejeno korist od slusnih aparatov in imajo govorno diskriminacijo med 10 in 60%.
Zato pogosto sploh ne uporabljajo slusnih aparatov, saj ne slisijo v srednjih in visokih frekvencah. Optimalno
resitev zanje predstavlja uporaba hibridnega polzkovega vsadka, ki omogoca akusticno ojacanje v nizkih
frekvencah in elektricno stimulacijo v predelu notranjega usesa v srednjih in visokih frekvencah.

KLJUCNE BESEDE: hibridni kohlearni implant, elektroakusti¢na stimulacija.

uvoD

Ideja o kombiniranju elektri¢ne stimulacije s polZkovim vsadkom in akusti¢ne amplifikacije s slusnim aparatom
je bila opisana kot bimodalno poslusanje in je pomenila noSenje polzkovega vsadka in kontralateralno slusnega
aparata pri rezidualnem sluhu. V zadnjem c¢asu pa je postala mozna tudi kombinacija polZzkovega vsadka z
rezidualnim sluhom na istem usesu, ki se imenuje elektroakusti¢na stimulacija ali hibridna stimulacija.1

Bolniki s tezko zaznavno naglusnostjo v srednjih in visokih frekvencah predstavljajo izziv zadovoljivi slusni
rehabilitaciji. Imajo le omejeno korist od slusnih aparatov in imajo skromno govorno diskriminacijo. Vzrok za
izgubo sluha v visokih frekvencah je poskodba notranjih lasnic v notranjem usSesu, zaradi katere ne pride do
prenosa impulzov do slusnega Zivca. Bolniki zaznavajo visoke frekvence z lasnicami v nizkofrekvené¢nem obmocdju,
kar pa ne omogoca zadovoljivega razumevanja. Pridobljene kirurske izkusnje,2 skupaj z razvojem za notranje uho
manj travmatskih elektrod, so omogocile bistveno vecje moznosti za ohranitev sluha ob kohlearni implantaciji.
Raziskave na sencnicah so pokazale, da je pri vstavitvi elektrode dolZine 16 mm manjSa nevarnost poskodbe
polza, posebej bazilarne membrane.3

Elektroda pri hibridnem vsadku je oZja (0,5 mm) in kraj$a kot pri obi¢ajnem polzkovem vsadku in ima aktivno
dolZzino 16 mm. Elektroda je manjsih dimenzij, z namenom, da bi ohranili strukture notranjega usesa in s tem
povecali moZnosti za ohranitev rezidualnega sluha. Po vstavitvi ima hibridna elektroda lateralen poloZaj v skali
timpani notranjega usesa. Insercija hibridne elektrode mora biti pocasnejsa, insercijske sile pa so majhne zaradi
veclje upogljivosti elektrode. Pri vstavljanju obicajne elektrode so najvecje sile v globini 12 mm v polzu, kjer se
elektroda dotakne lateralne stene bazalnega zavoja polza.

Kirurska tehnika se razlikuje od obicajne kohlearne implantacije, kjer bolniki nimajo uporabnega sluha. Majhni
svedri, ki se uporabljajo za kreiranje kohleostome (odprtine v bazalni zavoj polza), lahko poskodujejo strukture
notranjega usesa. Pristop skozi okroglo okence omogoca boljSe moznosti za ohranitev sluha. Pri tem pristopu
je manj moznosti za vstop kostnega prahu, ki nastane pri vrtanju, v notranje uho. Pomembno je tudi, da se ne
aspirira perilimfa in da se pri inserciji vstopi v skalo tympani. Za dober pristop na okroglo okence je potrebno
odstraniti kost nad okencem in odstraniti lazno membrano nad okencem, ki se tam v¢asih nahaja.4,5

Za ohranitev sluha je pomembna tudi dolZina elektrode, hitrost insercije elektrode, morebitni nezeljeni gibi
elektrode, zaprtje odprtine v kohlejo in fiksacija elektrode zunaj kohleje. Pri vrtanju dostopa do notranjega
usesa skozi srednje uho, je pomembno tudi, da se ne dotikamo nakovalca ali ostalih koscic, ker bi pri tem lahko
poskodovali slusno verigo. Potrebno je tudi zvrtati brazdo ob obraznem Zivcu z 0,6 mm velikim svedrom za
kasnejso stabilizacijo elektrode (slika 1). Pri tem obstaja moZnost poskodbe obraznega Zivca ali horde timpani.
Okroglo okno zapremo s kos¢kom fascije okrog elektrode.

Ko je notranji procesor implanta fiksiran v kosti, napravimo z iglo odprtino v membrano okroglega okenca veliko
0,7 mm. Na elektrodi se nahaja beli marker, ki oznacuje mesto do koder pocasi inseriramo elektrodo, ki se
po vstavitvi nahaja priblizno v 2700 bazalnega zavoja polZa. Po vstavitvi v notranje uho, jo pritrdimo v Ze prej
narejeno brazdo pred obraznim Zivcem. Rano v podrocju mastoida zaSijemo v slojih.
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PRIKAZ PRIMERA

8 letni fant je prisel na pregled zaradi tezav pri razumevanju govora in pridobivanju besednega zaklada. Imel
je simetri¢no zaznavno naglusnost z delno ohranjenim sluhom v nizjih frekvencah in izgubo sluha v visokih
frekvencah. Sluh je bil stabilen Ze nekaj let.

Vstavitev atravmatske elektrode je bila opravljena brez tezav in je bila popolna. Perioperativne meritve so
pokazale normalno impedanco in odgovore na vseh elektrodah. Pooperativni potek je bil brez posebnosti, rana
se je zacelila v predvidenem c¢asu.

PribliZno Sest tednov po posegu je bil napravljena prva nastavitev implanta skupaj s slusnim aparatom, ki
ga bolnik potrebuje za ojacanje nizkih frekvenc. Na implant se je dobro navadil, nosi pa tudi slusni aparat.
Opravljena je bila tudi kontrola sluha, ki se pooprativno in tudi po pol leta po operaciji prakticno ni spremenil
(slika 2). Na audiogramu je vidno, da je sluh tudi v pooperativnem obdobju na vseh frekvencah ostal enak. S
hibridnim kohlearnim implantom ima boljSo slusno zaznavo in razlikovanje. Sposoben je razlikovati si¢nike, ki jih
prej ni mogel. Brez odgledovanja pravilno ponavlja stavke s petimi besedami, esar prej ni zmogel. Boljsa je tudi
diskriminacija nepri¢akovanih besed. Tudi starsi so opazili izboljSanje govora in razumevanja.

RAZPRAVLJANIJE

Pri bolnikih z izgubo sluha na nivoju 80 dB in boljSim sluhom v niZjih frekvencah je ob uporabi standardne
elektrode s t.i. tehniko neZne insercije uspelo pri 75% bolnikov ohraniti sluh do 20 dB izgube pri 125, 250 in 500
Hz.6 To je dalo zagon operacijam in razvoju hibridnih kohlearnih implantov, ki omogocajo ohranitev rezidualnega
sluha.7

Ohranitev rezidualnega sluha v nizkih frekvencah je pri bolnikih s polzkovim vsadkom povezana z boljsim
razumevanjem v zahtevnejsih okoljih s hrupom v ozadju.8 To je pokazala raziskava izbranih bolnikov s polzkovim
vsadkom, ki so imeli kontralateralno rezidualni sluh in uporabljali slusni aparat. Njihovo razumevanje se je
bistveno izboljsalo, ko so ob implantu uporabljali Se slusni aparat na kontralateralnem usesu.9 Ucinek akusti¢ne
in elektricne stimulacije je sinergisticen (t.i. EAS ali hibridni efekt).10 Natan¢en mehanizem, ki bi pojasnil to
veliko korist, ostaja nejasen.

Kandidati za hibridni polZkov vsadek imajo zacetno ali zmerno izgubo sluha v nizkih frekvencah (do 500 Hz) in
zmerno tezko ter tezko izgubo sluha v srednjih in visokih frekvencah (nad 1500 Hz). Spodnja meja za hibridni
polzkov vsadek je nivo sluha na 60 dB pri 500 Hz. Hibridni vsadek pride v postev pri bolnikih z zgoraj omenjeno
naglusnostjo pri odraslih, pa tudi pri otrocih starejsSih od 12 mesecev. Pri otrocih z obojestransko senzorinevralno
okvaro sluha je ob elektrofozioloskih meritvah potrebno tudi oceniti vedenjski vzorec, preden se odlo¢imo za
vstavitev hibridnega vsadka. Kandidati za implantacijo in njihove druzine morajo biti motivirane in imeti ustrezna
pricakovanja glede morebitnih koristi. Priporocljivo je vstaviti hibridni vsadek vedno najprej na uho s slab$im
sluhom. S tem omogocimo prejemniku, da pridobi z akusti¢no stimulacijo na boljSem uSesu v kombinaciji s
hibridnim vsadkom na kontralateralni strani.

Hibridnivsadekje kontraindiciran, ¢e je kandidatov sluhovod premajhen za vusesno akusti¢cno komponento. Druge
kontraindikacije vsebujejo kohlearne anomalije, ki onemogocajo popolno vstavitev elektrode, retrokohlearno in
centralno izgubo sluha. Kandidat tudi ne sme imeti nerealnih pri¢akovanj glede morebitne koristi, komplikacij in
omejitev sistema. Ce gre za hitro napredovanje izgube sluha, je bolje vstaviti standardni polzkov vsadek.

V prvem porocilu iz klinike iz Hannovrall je bila povprecna izguba sluha po kirurskem posegu priblizno 10
dB, priblizno 75% bolnikov pa je imela sluh ohranjen do 15 dB. To je tudi bistveno bolje, kot je bila izguba
sluha pri vstavitvi standardne elektrode, ki je v multicentri¢ni Studiji znasala 25 dB.6 Operirani bolniki so lahko
uporabljali svoj rezidualni sluh v enaki meri kot preoperativno. Z elektroakusti¢no stimulacijo (kohlearni implant
+ipsilateralni slusni aparat) so pri bolnikih ugotovili znacilno izboljSanje za 21% v razumevanju govora, tako v
tisini kot v hrupu. Bolniki, ki so imeli krajse obdobje izgubo sluha v podrocju visokih frekvenc, so imeli boljse
rezultate kot tisti z dolgotrajnejSo izgubo.

Ko so primerjali pooperativne rezultate sluha pri bolnikih samo s hibridnim polzkovim vsadkom in obic¢ajnim
kohlearnim implantom, so bili ti podobni. To pomeni, da bi bolnik s hibridnim kohlearnim implantom tudi v
primeru izgube sluha v nizkih frekvencah in s tem akusti¢ne stimulacije, Se vedno zadovoljivo slisal z elektri¢no
stimulacijo.11
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LEGENDA

Slikal. Mastoidektomija s posterorno timpanotomijo. Crna puscica oznacuje brazdo pred obraznim Zivcem,
kamor se pritrdi krilce elektrode. Bela puscica kaZe proti okroglemu oknu.
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6 mesecev po operaciji)
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NASE PREIZKUSNJE

Iris Mlakar

POVZETEK

Lucija se je rodila kot tretji otrok. PV je dobila, ko je bila stara 1 leto in 8 mesecev. Bila je zelo vesel in Zivahen
dojencek. Zaradi starejSe sestre in brata so ji bile Zelje vedno izpolnjene.

V prispevku bi vam rada povedala, kako se je druzina spopadla z njeno gluhoto in kak$no vlogo so pri tem imeli
stari starsi, kako smo prilagodili nacin Zivljenja celotne druZine in kako so se z njeno gluhoto spopadli v vrtcu in
kasneje v soli.

Danes je Lucija najstnica z veliko zacetnico. Hkrati pa je tudi dovolj trmasta in vztrajna, da cilje, ki si jih zastavi,
izpelje do konca.

Lucija je odrascala kot tretji otrok v druZini. PolZev vsadek je dobila, ko je bila stara 1 leto in 8 mesecev. Kljub temu,
da te vsi po vrsti, od babic, dedkov, stricev, tet, zdravnikov, prijateljev prepri¢ujejo, da je vsak otrok drugacen, mi
je notranji ¢ut dal vedeti, da ni vse tako, kot bi moralo biti. SreCo sem imela, da je temu prisluhnila tudi njena
zdravnica in nas takoj napotila na nadaljnje preiskave. Tam je Lucija kar vse po vrsti prepricala, da je z njo vse v
redu, saj je bila izredno pozorna na prav vse, kar se dogaja okrog nje. Opazila je prav vsako senco, oci je imela
tako reko¢ na vse tiri strani. Ce pa si jo pozorno opazoval si lahko videl, da se ne odziva na mo&an hrup, klice, ni
hotela poslusati pravljic, tako kot njena sestra in brat pri tej starosti. Da je z Lucijo nekaj narobe, nas je vse po vrsti
hudo potrlo. Zaceli so se meseci preiskav in prepri¢evanje samega sebe, da pa mogoce le ni gluha. Vendar vsaka
nadaljnja preiskava je pokazala, da ni pravega odziva. Za prvi rojstni dan, novembra 2002, je dobila zauheljne
slusne aparate in bila vklju¢ena v obravnavo na Centru za sluh in govor Maribor. Spoznanje, sprejemanje in
soocanje z diagnozo je bilo za vsakega posameznika v druzini drugacno. Za moza, ki je v mladosti odrascal ob
gluhi sosedi —bomo Ze kako, moja mama — Lucijina babica je Ze iskala moZnosti, kje bi se lahko naucila znakovni
jezik, NezZa in Gasper sta ji na vsak »é« izpolnila prav vse Zelje. Sama sem potrebovala veliko ve¢ ¢asa, da sem
se sprijaznila. Nikoli prej, pa tudi pozneje, nisem jokala, takrat pa so solze kar tekle. In nisem jih mogla ustaviti.
Dokler si marca, na Gasperjev rojstni dan, ko sva bili v bolnici, da so naredili kohleografijo nisem rekla: »Zdaj pa
je dovolj. Ze 15 let delam s tak$nimi in drugaénimi mladostniki. Z gluhoto se $e nisem spopadla. Tudi to bom
zmogla.«

Od takrat naprej sem zacela proucevati, kaj polZev vsadek sploh je. Kaj od njega lahko pricakujem. Kako uspesni
so njegovi uporabniki. Moram vam povedati, da sem od njega pri¢akovala veliko manj. Dobila pa veliko, veliko
vec. Na Centru za sluh in govor Maribor sem imela priloZnost opazovati Veroniko in Roka ter Katjo, ki so polZev
vsadek dobili, ko so bili starejsi. Nisem pricakovala, da bo Lucijin govor tako razumljiv in tekoc¢ in da bo njeno
razumevanje tako dobro. Da bo v Soli lahko sledila brez problema, da se bo lahko primerjala s soSolci in da bo
celo med boljsimi.

Tezave so se zacele Ze pred operacijo. Junija je dr. Gros zavrnil operacijo zaradi Lucijine slabokrvnosti. Julija, tri
tedne kasneje, ko se je krvna slika izboljSala, je bila operacija opravljena. Po prvih nastavitvah pa se je pojavila
zelo huda alergijska reakcija na obrazu in na pregibih ob komolcu, za koleno. Zakaj? Nihce ne ve ali je bila to
reakcija na zdravila proti slabokrvnosti, na implant ali na kaj drugega. Nobena krema ni pomagala. Februarja smo
z dvomesecno strogo dieto in tritedensko dnevno terapijo z magnetno bioresonanco uredili tudi to.

Tedenski obiski na CSG Maribor in teta Nada so mi bili v veliko oporo in pomoc. Lucija je pocasi in vztrajno, iz
dneva v dan, zelo lepo napredovala. Bila je zelo radovedna, dojemljiva za dogajanje okrog sebe. In pocasi so se
zaceli kazati uspehi. Najprej nic, potem pa zelo velik preskok, pa spet nic in spet se ji je odprlo. Tako kot bi hodila
po stopnicah. Pri tem mi je bila moja mama, ki je pazila Lucijo, v zelo veliko pomoc. Ves Cas je hotela vedeti, kaj
delajo v Mariboru. Zelo veliko ji je brala, ponavljala z njo vaje, ki so jih pokazali na CSGM.

V Solskem letu 2004/2005, ko je Lucija dopolnila tri leta, sva se zmozem odlodila, da gre v redni vrtec. To je bila
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zelo dobra odlocitev. Otroci, ki so bili v povprecju skoraj leto dni starejsi, so jo zelo lepo sprejeli. Niso je puscali ob
strani, zelo hitro je imela prijatelje, Ceprav takrat ni Se skoraj ni¢ govorila. Pa tudi Lucija se ni pustila, saj je bila ze
takrat trmasto odlocena, da to, kar Zeli, izpelje do konca. Imela je tedensko obravnavo na CSGM, v vrtcu pa uro
z mobilno logopedinjo in vzgojiteljico. Zelo je napredovala na vseh podrocjih. Njen prvi spontani stavek pa je bil,
ko je zatozila Gasperja: »Mami, Gasper vzel avto.«

S Stirimi leti smo Lucijo vpisali v plesno Solo Mambo. Brez tezav je preplesala skozi vse stopnje, sedaj pa Ze Cetrto
leto plese jazz balet.

Ker je Lucija rojena 21. novembra, smo se z moZem in CSGM odlocili, da Solanje za eno leto odloZimo. Tisto
leto smo tudi imeli priloZnost, da je Studentka razrednega pouka Anja, vsak dan po kosilu hodila k Luciji v vrtec
in tam z njo dodatno delala. Lucija je Anjo zelo dobro sprejela in zelo dobro sta se ujeli. Meni je namrec zaradi
popoldanskih aktivnostih NeZe in Gasperja zacelo primanjkovati ¢asa. Na Ptuju so tistega leta ustanovili novo
glasbeno Solo. Odlocili smo se da NeZo in GasSperja prepisemo. Pri vpisu je uciteljica glasbenega vrtca povabila
tudi Lucijo, da se jim pridruZi. Ko smo ji povedali, da ima Lucija PV je to sprejela kot izziv in je z veseljem spremljala
in sporocala njen napredek. Bila je presenecena, kako dobro Lucija slisi, saj je pri prepoznavanju razli¢nih zvokov
in glasbil bila Lucija med najboljsimi. Seveda, saj je bila Ze od malega navajena, da mora pozorno poslusati. Dve
leti kasneje se je Lucija zaCela uciti igrati na klavir. Izpite je opravljala z odlicnim uspehom. Devetletka je prinesla
spremembe tudi v glasbeni Soli, podaljSanje iz 6 na 8 let, zato sva se po opravljenem 4. razredu, predvsem zaradi
teorije, ki je tudi zame postala pretezka, odlocili, da preneha.

V 4. razredu osnovne Sole je Lucija odkrila novo strast — golf. Po dveh letih treninga na Soli je uspe$no opravila
izpit in takrat je tudi padla odlocitev golf ali klavir. Odlocila se je za golf. Sedaj Ze leto dni pridno trenira, vesela
pa sem bila tudi jaz, saj sem dobila partnerico za igro. V 6. razredu je odkrila nov $port — odbojko. Dokler je v Soli
vse v redu lahko trenira tudi to.

Seveda v odras¢anju ni Lucija ni¢ drugacna kod ostalih najstnic. Je izredno samostojna in samozavestna. Ima zelo
veliko prijateljic. Pri navezovanju stikov nima nobenih tezav. Sedaj ima nov izziv. Ker zelo veliko potujemo, si Zeli,
da bi v tujini lahko vec komunicirala. Zato si je letos zastavila cilj, da izboljSa znanje anglesc¢ine. Tako sem si nekoc
Zzelela, da bi Ze kaj »pametnega« povedala, in mi je mama vedno govorila, naj ne skrbim, saj bo prisel ¢as, ko mi
bo Se »prevec« povedala. In imela je prav. Pa tudi zgledov ima doma veliko. Vprasanje, »ZAKAJ RAVNO JAZ?«,
pa vedno znova resi samo pogovor.

V 3oli smo imeli veliko sreco, saj sta se uciteljici v prvi triadiin v 4. in 5. razredu sami javili, da bosta delali z Lucijo.
Zato jima nobena stvar ni bila pretezka. Tudi soSolci so njeno pomanjkljivost in s tem prilagoditve celotnega
razreda zelo dobro sprejeli. Od 1. do 4. razreda jih je bilo v razredu samo 13. V 5. razredu pa so razreda zdruZili.
Novi soSolci in predvsem njihovi starsi, njene drugacnosti niso tako lepo sprejeli. Vendar Lucija se ne da. Takrat
je uciteljica zacela uporabljati FM sistem, ki ga prej ni potrebovala. To se je izkazalo kot zelo dobro, saj se je nanj
navadila in ga sedaj, pri novih uciteljih, brez problema uporablja. Odkar ima novi aparat pravi, da ga pri nekaterih
uciteljih, ki so dovolj glasni in razumljivi, ne potrebuje. Sama menim, da je prelena, saj je prej zadoscal le klik,
sedaj pa mora zamenjati cel nastavek-ploscico, pa Se vrvica se vidi. V 6. razredu so se pri nekaterih uditeljih, ki
njenih prilagoditev Se niso sprejeli, pojavile teZave. Nekateri drugacnost sprejmejo, drugi delno, nekateri sploh
ne. Tudi pri nas v srednji Soli ni ni¢ drugace. Sama namrec¢ poucujem Alesa, ki ima PV. Vidim, da so nekateri
ucitelji in profesorji v stiski, ko dobijo v razred drugacnega otroka. Zdi se jim, da nimajo dovolj znanja in vescin
za taksno poucevanje. Toda s pomocjo tima, ki dela z otrokom, in seveda z veliko dobre volje in pripravljenosti
lahko to zelo uspesno izpeljemo. Vem, da bo Lucija tudi te teZave premagala tako ali drugace. Do zdaj ji je v Soli
odli¢no uspevalo in upam, da bo tako tudi v prihodnje.
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UPORABA TANKE ELEKTRODE ZA OHRANITEV SLUHA PRI
KOHLEARNI IMPLANTACUI

Janez Rebol
Oddelek za otorinolaringologijo in maksilofacialno kirurgijo, UKC Maribor

1ZVLECEK

Tanka ravna elektroda je bila razvita v zadnjh letih in je prisla v uporabo pred dobrima dvema letoma. Z njo je
moZna atravmatska vstavitev v predel scale tympani z moznostjo ohranitve rezidualnega sluha. V prispevku
je opisana tehnika vstavitve in nase izkusnje z 11 bolniki.

KLJUCNE BESEDE: kohlearni implant, atravmatska vstavitev elektrode, rezidualni sluh

uvobD

Tanka elektoda je nastala zaradi Zelje po atravmatski vstavitvi v kohleo (1). Glede dolZine elektrode so se in se Se
vrsijo razprave, katera dolZina je najprimernejsa. Hkrati se pojavlja vprasanje, ali krajsa elektroda omejuje kasnejsi
rezultat. Krajsa elektroda vsekakor predstavlja manjSo moZnost poskodbe struktur notranjega usesa. Pomemben
je tudi premer elektrode- tanjsa in mehkejsa elektroda vsekakor manj poskoduje strukture notranjega usesa (2).

Pred dvema letoma smo priceli z uporabo tanke elektrode s polno dolZzino. Na vrhu je debela le 0,3 mm, v
bazalnem delu pa 0,6 mm. Elektroda ima tudi beli marker na dolZini 20 mm, ki oznacuje minimalno dolZino
insercije. Na dolZini 25 mm pa je drugi marker, ki oznacuje maksimalno dolZino insercije. Globja insercija ni
smiselna zaradi povecane moznosti poskodbe notranjega usesa. V bazalnem delu je elektroda nekoliko ¢vrstejsa,
kar omogoca lazjo insercijo elektrode. V bazalnem delu ima elektroda Se manjse krilce za lazje ravnanje in
orientacijo z elektrodo.

Operacija poteka enako kot pri vstavitvi klasi¢ne elektrode do trenutka incizije okroglega okna. Implant se pred
odprtjem okroglega okna vstavi v leZis¢e v kost. Nato se napravi incizija s hipodermicno iglo, ki ima premer
premer 0,711 mm. To zado$c¢a za vstavitev elektrode, ki ima na proksimalnem koncu premer 0,6 mm. Ob inciziji

seveda tudi ni zaZeljeno sesanje perilimfe.

Ce ne moremo zadovoljivo prikazati okroglega okenca, je potrebno napraviti kohleostomijo. Le-ta se napravi z
diamantnim svedrom premera 1 ali 1,4 mm. Ob tem moramo razkriti priblizno 0,7 mm endosta, ter ga odpreti s
svedrom 0,5 mm ali kljukico.

REZULTATI

V obdobju leta in pol sem tanko elektrodo vstavil pri 11 bolnikih na dveh institucijah (UKC Maribor, Otroska
bolnisnica Riga- Latvija). Pri otrocih se je pri testih (BERA ali ASSR) kazal rezidualni sluh. Pri odraslih je bil sluh pod
80 dB. Cas operacije s tanko elektrodo se ni razlikoval v primerjaviss klasi¢no elektrodo. Pri 7 bolnikih sem elektrodo
vstavil skozi incizijo v okroglem oknu, pri ostalih pa skozi kohleostomo. Razlog za kohleostomo je bil v anatomskih
danostih, ki tudi ob maksimalni razsiritvi posteriorne timpanotomije niso omogocale zadostne ekspozicije
okroglega okna. Elektrodo smo pri 6 fiksirali v mastoidu. Perioperativne meritve so bile brez posebnosti pri vseh
bolnikih razen pri enem, kjer smo med operacijo opazovali slab odgovor na prvih 12 elektrodah. Elektroda je bila
sicer vstavljena skozi okroglo okno. Pooperativno pa je stimulacija na vseh elektrodah dala zadovoljive odgovore.

Pooperativno celjenje in nastavitev implantov je bilo sicer pri vseh bolnikih brez posebnosti.

DISKUSIJA

Multicentri¢na Studija je leta 2006 pokazala, da lahko ob dolocenih pogojih (insercija skozi kohleostomo 1-2 mm
anteroinferiorno od okroglega okna, t. ii.mehka insercija, so¢asna uporaba kortikosteroidov) ohranimo v visokem
procentu rezidualni sluh (3).

Ceprav imajo nekateri bolniki sluh pod pragom 80 dB in si s slu$nimi aparati slabo pomagajo, se za operacijo
laZje odlocajo ob moZnosti ohranitve rezidualnega sluha. Pri nekaterih obstaja tudi moZznost elektroakusti¢ne
stimulacije. Tehnika insercije tanke elektrode je tezja kot pri obic¢ajni implantaciji. Vhod v okroglo okno je skozi
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incizijo, ki je Siroka le 0,7 mm in prakti¢no prilega elektrodi na proksimalnem koncu. Prav tako zaradi boljse
vidljivosti v podrocju okroglega okenca ne smemo vrsiti aspiracije. Privstavljanju elektrode moramo biti pocasni
in ne forsiramo insercije ob pojavu rezistence v lumnu kohleje. Mehka in tanka konica elektrode se lahko ob
tem prepogne in onemogoci nadaljnjo insercijo. Po inserciji elektrode, jo fiksiramo na stene mastoidektomije.
Stalis¢a otokirurgov o dodatni fiksaciji z dakronom v operativni votlini so razlicha. Vecina dodatno ne pritrja
elektrode. Priotrocih bilahko bila dodatna fiksacija smiselna zaradivecje aktivnosti otroka in s tem vecje moznosti
poskodbe glave ter dislokacij elektrode. Doslej s tem Se nismo imeli tezav. Ob operaciji bolniku lahko apliciramo
kortikosteroid, ki je dokazano ucinkovit pri nenadnih izgubah sluha, njegova vlioga v kohlearni implantaciji pa
ni povsem potrjena. Zaradi manjse reakcije nekateri pomakajo elektrodo v kortikosteroid, ¢esar pa se mi ne
posluzujemo.

Tehnika atravmatske insercije s tanjSo elektrodo se je pri doslej operiranih bolnikih pokazala za zanesljivo, z
dobrimi obeti za ohranitev rezidualnega sluha.
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POVZETEK

Med vzroki vseh prirojenih okvar sluha predstavijajo genetski vzroki vse do 50 %. Od teh jih je od 65 do 70%
nesindromskih, kar pomeni, da je prizadet samo sluh. Med genetskimi vzroki izgube sluha predstavljajo tako
sindromski vzroki izgube sluha okoli 30 %, torej je poleg sluha, zaradi istih genetskih sprememb, prizadet tudi
drug organ in/ali njegova funkcija . Usherjev sindrom (Syndroma Usher angl. lat., USH) je skupina avtosomno
recesivnih bolezni, za katere je znacilna kombinacija zaznavne prizadetosti sluha in postopne izgube vida z ali
brez prizadetosti ravnoteZja. Tip 1 (USH1) predstavlja pribliZno tretjino primerov. Zanj je znacilna prirojena
huda prizadetost sluha in vestibularne funkcije.

V raziskavi smo opredelili genetske mutacije bolnikov z Usherjevim sindromom tipa 1, stanje vida, sluha ter
uspesnost slusne rehabilitacije z uporabo polZevega vsadka.

Slusna re/habilitacija bolnikov z USH 1 sindromom z vsaditvijo PV v otroski dobi je zelo uspesna kot pri drugih
gluhorojenih otrocih. Odgovora na vprasanje, ali bi vstavitev PV pri odraslih, vrsto let gluhih bolnikih s USH 1
ob socasni slepoti lahko izboljSala njihovo kvaliteto Zivijenja Se ni.

KLJUCNE BESEDE: Usherjev sindrom, polZev vsadek

uvoD

Zaznavna (senzorineuralna) izguba sluha je najpogostejsa prirojena bolezen (1). Med vzroki vseh prirojenih okvar
sluha predstavljajo genetski vzroki vse do 50 %. Od teh jih je od 65 do 70% nesindromskih, kar pomeni, da je
prizadet samo sluh. Med genetskimi vzroki izgube sluha predstavljajo tako sindromski vzroki izgube sluha okoli
30 %, torej je poleg sluha, zaradi istih genetskih sprememb, prizadet tudi drug organ in/ali njegova funkcija (2).
Usherjev sindrom (Syndroma Usher angl. lat., USH) je skupina avtosomno recesivnih bolezni, za katere je znacilna
kombinacija zaznavne prizadetosti sluha in postopne izgube vida z ali brez prizadetosti ravnotezja. Sindrom je
prvi opisal Albrecht von Graefe leta 1858, poimenovan pa je bil po britanskem zdravniku Charlesu Usheriju, ki je
leta 1914 opisal dedno naravo tega sindroma. Predstavlja vec kot polovico primerov socasne prizadetosti sluha
in vida oz. 3—6 odstotkov bolnikov s prirojeno gluhoto (3). Bolezen je posledica patoloskih mutacij genov, ki v
notranjem uSesu dolocajo proteine dlakastih odrastkov na dlacnicah, ki jih imenujemo stereocilije, v mreZnici pa
se nahajajo v t.i. kalicealnih odrastkih fotoreceptorjev, njihova funkcija pa $e ni popolnoma poznana (4,5).

Podobnost med zaznavnimi celicami ocesa, polzka in zaznavnih celic v ravnoteznostnem organu je razlog za
prizadetost razlicnih senzornih organov, ki se pojavi v sosledju ravnotezje / sluh in kasneje vid. Prevalenca
Usherjevega sindroma je ocenjena na 3—-6/100.000 (6 — 10). Klini¢no ga lahko delimo na tri oblike glede na
stopnjo prizadetosti sluha in ravnotezja (11-13).

Tip 1 (USH1) predstavlja priblizno tretjino primerov. Zanj je znacilna prirojena huda prizadetost sluha in
vestibularne funkcije. Slednja se navadno zelo ucinkovito kompenzira, tako da je lahko edini klini¢ni znak zapoznel
Cas, ko otrok shodi (> 18 mesecev) in (ali) nerodnost (12, 13).

Tip 2 (USH2) predstavlja priblizno dve tretjini primerov. Zanj je znacilna zmerna do huda prirojena prizadetost
sluha brez prizadetosti ravnotezja (12).

USH3 je zelo redek. Zanj je znacilen pozen zacetek napredujoce izgube sluha s prizadetostjo ravnoteZzja ali brez
nje (11). V Sloveniji do sedaj ni bil genetsko potrjen se noben primer s tipom 3 Usherjevega sindroma. Do danes
so identificirali devet genov, povezanih s Usherjevim sindromom (4, 11).
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Sluh/vid USH 1 (1/3 primerov) USH 2 (2/3 primerov) USH 3 (redek)
. . Prisotna ob rojstvu, relativno

Prisotna ob rojstvu, huda ) ; . . .
Sluh " . stabilna srednjestopenjska Progresivna izguba sluha

naglusnost ali gluhota y

naglusnost

Vid Pricetek teZzav navadno pred | Pricetek *Fezav navadno po Variabilno

puberteto puberteti
Ravnoteije Prizadeto Ni prizadeto Variabilno

Klinicne znacilnosti razlicnih tipov USH so prikazane v tabeli 1.

Tip 1 predstavlja priblizno 1/3 primerov in je povezan z mutacijami v genih MYO7A, CDH23, PCDH15, USH1C in
USH1G. Najvedji delezZ predstavljajo mutacije v genu MYO7A (29-50 %) (14 — 18) .

Prizadetost vida pri vseh tipih Usherjevega sindroma je posledica progresivne distrofije fotoreceptorjey,
imenovane pigmentna retinopatija (RP), za katero so sprva znacilne teZave z no¢nim vidom in ozko vidno polje,
pozneje pa tudi upad centralne vidne funkcije, ki lahko vodi v slepoto. TeZave z vidom se pri tipu 1 navadno
pojavijo bolj zgodaj kot pri tipu 2 (19).

BOLNIKI IN METODE

V Sloveniji je bila v letih 2011 - 2013 opravljena prospektivna Studija Usherjevega sindroma, s katero je bila
ocenjena prevalenca sindroma na 4-5/100.000 prebivalcev, tipa 1 pa na vsaj 1/100.000. V studijo je bilo
vkljuéenih 21 bolnikov z Usherjevim sindromom tip 1, povprecne starosti 31 let (razpon 1- 69 let). Bolnikom smo
izmerili sluh, manjsim otrokom tudi s pomocjo subjektivnih metod, starSe smo vprasali za starost pri kateri so
shodili otroci saj ta podatek kaZe posredno na stanje ravnoteznega organa (20). Opravili so razsirjen in usmerjen
okulisti¢ni pregled in opravljeno je bilo genetsko testiranje genov, ki so lahko bolezensko mutirani pri gluho —
slepih bolnikih.

Raziskavo je odobrila Komisija za medicinsko eticna vprasanja. Pregledali smo rezultate izvidov in preverili,
slusni uspeh z uporabo polZevega vsadka. Bolnike, ki so bili v ¢asu, ko se je na UKC Ljubljana pricel program
omogocanja / vracanja sluha s pomocjo PV je bil del skupine bolnikov z USH 1 Ze odraslih, gluhih vrsto let. Te
bolnike smo povabili na kontrolni ambulantni pregled, ponovno smo jim izmerili sluh, predlagali smo jim pozno
vsaditev polzevega vsadka, ki bi ne zagotovila razumevanja govora a bi, ob pridruzeni hudi izgubi vida, omogocila
zaznavanje zvokov iz okolja in tako vseeno lazje vsakodnevno Zivljenje.

REZULTATI

Genetska analiza je privseh potrdila vsaj eno mutacijo v Usher genih, pri ¢emer so najpogosteje prisotne mutacije
MYO7A: Q18X, MYO7A: L366P, PCDH15: L363fs in CDH23: ¢.2289+1G>A. Vsaj ena izmed njih je bila najdena
pri 76 % bolnikov, kar bi v prihodnosti lahko poenostavilo genetsko diagnostiko slovenskih bolnikov. Bolniki so
shodili pri povprecni starosti 18 + 6 mesecey, signifikantno kasneje kot bolniki s tipom 2 (12 + 5) (p<0,05). Do
prvega leta starosti je shodilo le 17 odstotkov bolnikov s tipom 1, kar je lahko pomemben diagnosti¢ni podatek
za diferencialno diagnostiko pri dojencku s prizadetostjo sluha. Kljub temu pa je kar 40 % bolnikov shodilo do
vkljuéno petnajstega meseca starosti, kar je Se v mejah normale (21), zato normalna starost pri shoditvi ne
izklju€uje bolezni. Tezave z no¢nim vidom so se pricele pri povprecni starosti 10 + 8 let, signifikatno prej kot pri
bolnikih s tipom 2 (18 + 10 let, p< 0,05). Vidna ostrina boljsega ocesa je bila povpre¢no 0,5 (razpon 1,0- dojem
svetlobe); pri treh bolnikih (14%), starih 46, 61 in 69 let, je bila slabsa od 0,05 (klasificirana kot slepota po
Svetovni zdravstveni organizaciji, WHO). Izguba sluha je bila povpre¢no 113 dB (razpon 85- 130 dB) in je bila pri
vseh bolnikih ugotovljena do dopolnjenega prvega leta starosti.

V Sloveniji smo zaceli z vsaditvami polZevih vsadkov v letu 1996, v tem casu je bilo 17 bolnikov z Usherjevim
sindromom tip 1 Ze odraslih. PolZev vsadek smo vsadili Sestim otrokom z Usherjevim sindromom tip 1, enemu
obojestransko. Ob implantaciji so bili stari od 1 do 18 let. V skupini je bila le ena odrasla bolnica, ki je bila rojena
leta 1986, kar je 10 let pred zacetkom implantacij v Sloveniji). Skupno je bila povprecna starost ob implantaciji
4,6 let, brez odrasle bolnice pa so bili otroci stari v povprecju 1,9 leta. Pri vseh uporabnikih PV je zagotovljena
zelo dobra slusna zaznava na implantiranem usesu, od 25 do 35 dB, v povprecju pri jakosti zvoka 30 dB.
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Od vseh 15-tih vabljenih odraslih bolnikov, ki PV niso prejeli, se je na nase vabilo za pregled in posvet odzvalo
12 bolnikov. Stari so bili od 27 do 63 let, povpre¢no 40,2 let. Med njimi jih je Se osem imelo ostanke sluha na
posamicnih govornih frekvencah. Pet bolnikov se je sporazumevalo z znakovnim jezikom in odgledovanjem,
Sest le z znakovnim jezikom, eden pa je potreboval tolmacko za gluho-slepe. Vsi so imeli kalori¢no neodzivna
ravnoteZna organa in vsi so navajali teZave z ravnoteZjem. Skupne klini¢ne znacilnosti sluha, ravnoteZja in vrste
komunikacije so prikazane v tabeli 2 in 3.

Nihce od odraslih bolnikov z Usherjevim sindromom tip 1 se ni odlocil za polZev vsadek.

Bolniki

Ostanki sluha

Brez ostankov sluha

sluh

7

5

Tabela 2. Stanje sluha bolnikov z USH 1 v odrasli dobi brez vstavljenega PV.

Bolniki

Znakovni jezik in odgledovanje

Znakovni jezik

Sporazumevanje - jezik

5

6

Tabela 3. Vrsta komunikacije bolnikov z USH 1 v odrasli dobi brez vstavljenega PV .

RAZPRAVA

Kot je opisal Broomfield s sodelavci je pri obravnavi bolnikov s sindromsko izgubo sluha potrebno upostevati, pri
njihovi obravnavi kakor tudi pri ocenjevanju rezultatov sluha s PV tudi prisotnost drugih funkcionalnih izpadov
(22). Zelo dobri slisni rezultati bolnikov z USH 1, ki so prejeli PV kot otroci je bil dosezen pri vseh nasih bolnikih kar
je skladno z navedbami drugih piscev (23-25). Pri obravnavi bolnikov s tem sindromom je potrebno upostevati
tudi dejstvo, da imajo ti opazno slabse ali celo nedelujoc ravnotezni del notranjega usesa in je torej pri otrocih
potrebno uvesti ustrezno fizikalno rehabilitacijo ¢impreje, pri odraslih pa skusati izboljSati ravnotezje z bolnikom
prilagojenimi vajami za izboljSanje ravnoteZja. Kot je znano, tudi vid sodeluje pri zagotavljanju ravnoteZja in
zagotavljanju orientacije v prostoru in njegovo pesanje Se dodatno pripomore k slabSemu ravnotezju (26). Slusna
rehabilitacija s PV je zelo dobra tudi pri bolnikih z USH 3, kjer je do gluhosti prislo zaradi napredujoce izgube
sluha (27). Poseben problem za glede sluha, komunikacije ter ravnoteZja in orientacije v prostoru predstavljajo
bolniki, ki so Ze odrasli v ali pred ¢asom, ko se je pricelo vstavljati PV. Kot je znano, odrasli prelingualni bolniki
niso zelo uspesni uporabniki PV. Vec¢inoma z uporabo PV doseZejo zaznavo zvokov iz okolja, laZje odgledujejo,
sporazumevanje le z govorom pa je skoraj nemogoce (28). Ne samo da so zamudili ¢asovno okno razvoja
govornega jezika, zaradi dolgo nedelujocih centralnih slusnih poti bi se lahno ne navadili na slusno stimulacijo
(29). V slovstvu Se ni dovolj objav in ni se Se izoblikovalo enotno mnenje ali bi odraslim bolnikom z USH 1, ki so
vrsto let gluhi, ki komunicirajo le z znakovnim jezikom, ob popolni gluhoti PV le lahko izboljsal kvaliteto Zivljenja.

ZAKLJUCEK

Slusna re/habilitacija bolnikov z USH 1 sindromom z vsaditvijo PV v otroski dobi je zelo uspes$na kot pri drugih
gluhorojenih otrocih. Odgovora na vprasanje, ali bi vstavitev PV pri odraslih, vrsto let gluhih bolnikih s USH 1 ob
socasni slepoti lahko izbolj$ala njihovo kvaliteto Zivljenja Se ni.
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PREDNOSTI UPORABE POLZEVEGA VSADKA PRI
STAROSTNIKIH

Mateja Bozi¢, Miha Zabret, Saba Battelino
Klinika za otorinolaringologijo in cervikofacialno kirurgijo, Univerzitetni Klini¢ni center, Ljubljana

POVZETEK:

V zadnjem desetletju opaZzamo naglo staranje prebivalstva, po navedbah nekaterih raziskav po svetu pa naj
bi starost uporabnikov polZevih vsadkov (PV) v EU v naslednjih dvajsetih letih narasla za vec kot 40 odstotkov.

Namen prispevka je prikaz spremembe kakovosti Zivljenja starostnikov ob uporabi polZzevega vsadka. V
raziskavo smo zajeli skupino sedmih starostnikov, ki so bili v ¢asu operacije stari nad 60 let in jih primerjali s
skupino sedmih uporabnikov starih med 40 in 60 let. Uporabili smo anketni vprasalnik o spremembi kakovosti
Zivljenja z uporabo polZevega vsadka in rezultate primerjali z stanjem pred operacijo, preverili razumevanje
posameznikov z govornimi testi brez odgledovanja in s pomocjo odgledovanja.

Zanimalo nas je, ali obstaja medsebojni uc¢inek med spremembo kvalitete Zivljenja z uporabo polZevega
vsadka in spremenljivkami: spol, starost, izobrazba ter medsebojni ucinek med spremembo kvalitete Zivljenja
in postavkami: ¢as gluhote pred operacijo, dnevna uporaba PV, enostranska ali bimodalna uporaba PV,
teZave ob uporabi PV, razumevanje s PV, oblika procesorja, obisk vaj za poslusanje, dodatne bolezni, Stevila
nastavitev PV ter pricakovanja uporabnikov.

Postavili smo hipotezo, da starost posameznika ni ovira za implantacijo, ampak splosno psihofizicno stanje
posameznika in ¢as gluhote pred vstavitvijo PV.

Ugotovili smo, da starost posameznika ni ovira za vstavitve PV, ce to dovoljuje splosno psihofizicno stanje
posameznika, vkljuéno z njegovo motiviranostjo za uporabo PV. Ceprav nismo uspeli potrditi, da ¢as gluhote
pred operacijo pomembno vpliva na uspesnost post operativne habilitacije in rehabilitacije pri starostnikih, je
zaradi bistvenega izboljSanja kvalitete Zivljenja prav ta Se kako smiselna.

KLJUCNE BESEDE: polzev vsadek, starostniki, sprememba kakovosti Zivljenja.

uvoD

Staranje prebivalstva v zadnjem desetletju naglo naraséa in z njim seveda tudi starost uporabnikov polZevih
vsadkov. Po nekaterih navedbah tujih avtorjev naj bi le ta na podrocju EU od leta 2011 do leta 2030 narasla za vec
kot 40 odstotkov, na vec kot pol milijona starostnikov s tezko stopenjsko naglusnostjo ali gluhostjo (1).

Nase dosedanje izkusnje s starejSimi uporabniki polZevih vsadkov kaZejo na to, da na odlocitev za ali proti vstavitvi
PV vplivata predvsem dobro psihofiziéno stanje in ¢as trajanja gluhosti pred vstavitvijo polZzevega vsadka (PV) in
ne sama starost posameznika.

S primerjavo med dvema starostno razlicnima skupinama uporabnikov smo poskusali prikazati ali sploh obstajajo
glede na starost pomembne razlike in potrditi sploSno znane prednosti ter pozitivne spremembe v kvaliteti
Zivljenja ob uporabi PV.

» Ni namrec toliko pomembno koliko si star, pomembnejse je, kako si star.« (2).

PREISKOVANCI IN METODE

V raziskavo smo zajeli skupino sedmih uporabnic polzevega vsadka, ki so bile v ¢asu operacije stare 60-76 let, v
povprecju 67 let in jih primerjali s skupino sedmih uporabnikov polzevih vsadkov (4 Zenske, 3 moski) starih med
39in 57 let, v povprecju 48 let. V starejsi skupini uporabljajo PV od 1-14 let, v povprecju 6 let, v mlajsi skupini pa
od 4-15 let, v povprecju 8 let. Starejsi uporabniki so bili pred operacijo gluhi 1-5-let, v povprecju 3 leta, mlajsi pa
od 2-7 let, v povprecju 5 let. Starejsi uporabniki imajo v povprecju 5 stopnjo izobrazbe, mlajsi pa v povprecju 4
stopnjo. Operirani so bili v obdobju od leta 1999 — 2013 na Kliniki za ORL in CFK, v Ljubljani. Vsi so prejeli polzev
vsadek znamke Med-el .

Izdelali in uporabili smo anketni vprasalnik o Spremembi kakovosti Zivljenja ob uporabi polZzevega vsadka, ki je
vseboval 25 postavk, od tega 17 trditev s podrocja razumevanja govora in 8 postavk, ki se nanasajo na pocutje
in zaznavanje kakovosti Zivljenja. Anketirani so izbirali med Stirimi moznimi odgovori (A- vedno, B- pogosto, C-
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obcasno, D- nikoli) vsituacijah z uporabo PV in situacijamibrez uporabe, pred vstavitvijo PV. Dobljene rezultate smo
primerjali znotraj posamezne skupine in med skupinama. Preverili smo razumevanje posameznikov s pomocjo
govornih testov, prirejenih po Freiburskih testih, v tisini in v hrupu, brez odgledovanja in z odgledovanjem.

Zanimal nas je medsebojni ucinek med spremembo kvalitete Zivljenja ob uporabi polZevega vsadka in
postavkami: ¢as gluhote pred operacijo, dnevna uporaba PV, enostranska ali bimodalna uporaba PV, teZave ob
uporabi PV, razumevanje s PV, oblika procesorja, obisk vaj za poslusanje, dodatne bolezni, Stevila nastavitev PV
ter pri¢akovanja uporabnikov.

Pri statisticni obdelavi podatkov smo uporabili programski paket SPSS16- Statistical Package for the Social
sciences. Uporabili smo sledece metode: frekvenéno porazdelitev (tabelariéni prikaz), hi- kvadrat test in T-test.

REZULTATI

Rezultati frekvencne analize subjektivnega vrednotenja stanja uporabnikov pred operativno vstavitvijo PV kazejo,
da so starejsi preiskovanci v primerjavi z mlajso skupino na splosno slabse razumeli govor. Na to nakazujejo njihovi
popolnoma enotni odgovori s podrocja razumevanja govora. Le-ti v sploshem govorijo v prid slabsemu slusnemu
razumevanju starejSe skupine pri naslednjih postavkah: pogovor v tiSini, poslusanje RTV v tiSini, pogovor na
banki ali na posti, pogovor v ambulanti in razumevanje govora v avtu in drugih prevoznih sredstvih. Odgovori na
vprasanja, ki se nanasajo na pocutje in zaznavanje kakovosti Zivljenja pa izpostavijo mlajso skupino (40-60 let).
Pokazalo se je, da mlajsa skupina pred uporabo PV navaja splosno slabse pocutje in zaznavanje nizje kakovosti
Zivljenja (predvsem njihovi enotni odgovori na postavke: neprijetno pocutje ob sre¢evanju novih neznanih ljudi,
obcutek zapostavljenosti, in izogibanje druzenju s prijatelji, sorodniki in znanci).

Primerjava odgovorov obeh starostnih skupin po operaciji pa nakazuje, da se starejsi nekoliko teZje privadijo na
PV oz. le-ta le nekoliko slab$e kompenzira njihovo okvaro. Lahko bi tudi rekli, da je razlika v slusni razumljivosti pri
mlajsi skupini nekoliko bolj izrazita ob uporabi PV, kot pri starejsi skupini (odgovori na trditve: sporazumevanje v
hrupu, neprijeten obcutek ob mocnih zvokih, razumevanje govora pri poslusanju RTV, razumevanje pogovora na
banki ali na posti in razumevanje govora na predavanju ali pri bogosluzju). Ob primerjavi odgovorov na vprasanja,
ki se nanasajo na pocutje in zaznavanje kakovosti Zivljenja pa je razvidno, da imajo starejsi nekoliko visjo raven
izboljSanja kakovosti Zivljenja s PV, kot mlajSa skupina, saj uporaba PV nekoliko bolj omili obcutek zapostavljenosti
in se zato starejsi tudi obCutneje manj skrivajo zaradi svoje slusne prizadetosti, kot mlajsa skupina (vprasanji, ki
se nanasata na obcutek zapostavljenosti zaradi naglusnosti in udeleZevanje javnih prireditev).

Pri vrednotenju postavke, ki se nanasa na razumevanje pogovora za mizo medtem, ko drugi klepetajo, smo
pregledali rezultate obeh skupin. Zaradi majhnosti vzorca rezultata sicer ne moremo interpretirati kot statisticno
znacilnega, je pa iz histogramov viden znacilen trend. In sicer je jasno vidno, da ima vstavitev PV za vprasane
pomemben vpliv na razumevanje pogovora za mizo v hrupu, saj je na histogramu, ki kaZe stanje pred operacijo
opazno izrazito slabo razumevanje pogovora (vecina mase odgovorov na nizkih odgovornih vrednostih (1 in 2 —
pomenivedno/pogosto tezko razumem), medtem ko post operativni histogram prikazuje trend pomika na desno
(masa odgovorov pri visji vrednosti (3 in 4 — pomeni ob¢asno oz. nikoli nimam tezav z razumevanjem). V obeh
skupinah tako PV pomembno izboljsa razumevanje govora in je seveda bistveno boljse kot ob uporabi slusnega
aparata oziroma stanja pred operacijo.

Ob pregledu rezultatov trditev, ki se nanasajo na vpliv vstavitve polzevega vsadka na druzbeno socialno
komponento bivanja preiskovancev je prav tako zaznati viden napredek, saj se je velina preiskovancev obeh
skupin pred operacijo izogibala socialnim stikom, medtem ko se ti stiki po operaciji pomembno izboljsali.

Rezultati odgovorov ankete, kjer je v rezultatih prislo do razlik v odgovorih obeh starostnih skupin pred vsaditvijo
PV, so prikazane v tabeli 1 in po vsaditvi PV v tabeli 2.

kvaliteta mlajsi uporabniki PV starejsSi uporabniki PV
razumevanje govora slabse

splosno pocutje nizje

kakovost Zivljenja nizja

Tabela 1: Prikaz rezultatov ocen razlicnih kvalitet primerjalno med obema skupinama, pred vstavitvijo PV.
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kvaliteta

mlajsi uporabniki PV

starejsSi uporabniki PV

privajanje na PV tezje
kompenziranje okvare sluha s PV bolj kompenzira

slusna razumljivost boljsa

izboljsanje kvalitete Zivljenja vecdje

izpolnitev pricakovanj glede PV

bolj izpolnjena pri¢akovanja

Tabela 2: Prikaz rezultatov ocen razlicnih kvalitet primerjalno med obema skupinama, po vstavitvijo PV.

Pri vrednotenju razlik v razumevanja govora med obema skupinama smo s pomocjo T-testa » neodvisnih
spremenljivk« ugotovili, da starost uporabnikov ne vpliva na uspesSnost govornega testa v tiSini in v hrupu in

avdiograma v prostem polju.
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GRAF 1: Rezultat govornega testa s PV v tisini- primerjava starostnih skupin

Graf 1 nakazuje pomik krivulje, ki predstavlja starejSo populacijo v levo. Sklepamo, da starejSa populacija le
nekoliko slabse opravi govorni test v tisini, kot mlajsa skupina.
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GRAF 2: Rezultat govornega testa s PV v hrupu- primerjava starostnih skupin
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Graf 2 prikazuje rahel pomik rezultatne krivulje mlajse skupine v desno, kar pomeni, da mlajsa skupina le nekoliko
bolje opravi govorni preizkus v hrupu, kot starejSa skupina. Prav tako je krivulja Sirsa, bolj Siroko bazna, kar
nakazuje na vecjo razprsenost rezultatov mlajse skupine — torej med njimi je nekaj predstavnikov, ki so preizkus
opravili izrazito nadpovprecno, nekaj pa izrazito podpovprecno, vmesna skupina ni zelo bogato zastopana. Pri
starejsih pa je rezultat v povprecju nekoliko slabsi, a bolj uniformen, kar pomeni, da so v povprecju vsi iz starejSe
skupine preizkus opravili v podobnem rezultatnem rangu. S pomocjo odgledovanja in poslusanja se je odstotek
pravilno ponovljenih besed na govornem testu v tisini Se dodatno izboljsal in pri polovici preiskovancev dosegel
100%, pri petih 90-99%, pri dveh med 80-89% in le pri eni osebi manj kot80%.

Rezultati avdiogramov s PV v prostem polju so pokazali zelo dobro slusno zaznavo, saj jih kar 9 slisi med 30-39
dB, stirje pa celo bolje, med 20-29dB. Med skupinama ni pomembne razlike.

Frekvencna porazdelitev mlajse in starejse skupine glede na Stevilo fitingov (prilagoditev nastavitev govornega
procesorja, kise z casom uporabe spreminja) nakazuje, da starejsi v povprecju potrebujejo nekoliko ve¢ nastavitev
govornih procesorjev kot mlajsi, ki se ocitno pripomocka privadijo hitreje in z manj nastavitvenimi spremembami.
V obeh skupinah sta po dva uporabnika potrebovala manj kot 10 nastavitev govornega procesorija, trije v mlajsi
skupini in dva v starejsi od 11-15 nastavitev, en v mlajsi skupini med 16 in 20 nastavitev, nad 20 nastavitev pa je
potreboval en mlajsi uporabnik in trije starejsi.

Glede na cas gluhote pred operacijo PV opazimo, da so bili tisti uporabniki, ki so bili gluhi manj kot 5 let bolj
slusno aktivni (en uporabnik je uporabljal SA obojestransko, 5 enostransko, en ga ni uporabljal), medtem, ko je
skupina sedmih, gluhih vec kot 5 let manj uporabljala SA. Med skupinama ne opazamo posebnih razlik.

Uporabniki imajo tudi razlicne izkusnje glede uporabe PV; mlajsi uporabljajo PV od 4-15 let, v povprecju 8 let,
starejsi pa od 1-14 let, v povprecju 6 let.

Vecina (trinajst uporabnikov) uporablja PV od 8-16 ur dnevno, en mlajsi uporabnik pa od 4-8 ur dnevno. 13
preiskovancev uporablja PV enostransko, en pa bimodalno (klasi¢no ojacanje zvoka z uporabo konvencionalnega
slusnega aparata na eni strani in s pomocjo elektri¢ne stimulacije s PV na drugi strani).

Priregulaciji alinamescanju govornega procesorja nobeden od preiskovancev ni navajal posebnih teZav. Dvanajst

jih uporablja zauheljna modela, dva pa naglavna (oba sta iz mlajSe skupine). Dodatnih vaj za ucenje poslusanja
niso obiskovali; 3 mlajsiin 2 starejsa predstavnika zato, ker jih niso potrebovali, 4 mlajsiin 5 starejsih pa zato, ker
0 tej moznosti niso bili obvesceni.

Pri postavki o izpolnitvi pri¢akovanj glede PV glede na starostno skupino ugotovimo, da so se mlajsi skupini
nekoliko bolj izpolnila pri¢cakovanja, kot starejsi! Od mlajSe skupine je en odgovoril s »precej« in Sest jih je reklo
»zelo«, med starejSimi so odgovori nekoliko bolj raznoliki in »hladnejSi«- dva sta odgovorila s »sorazmerno, tri
s »precej« in dva z »zelo«.

Pri starejSi skupini so se pri dveh preiskovankah pojavile za¢asne po operativne tezave; Sumenje v usesih, ki je po
nekaj tednih izzvenelo, pri mlajsi skupini pa ni bilo nobenih tezav

Na vprasanje, ali bi se ponovno odlocili za operacijo, so vsi enotno pritrdili.

RAZPRAVLJANIJE

Vstavitev polZevega vsadka je pri obeh skupinah bistveno izboljSal razumevanje govora kar je razvidno iz
odgovorov na trditve v vprasalniku o Spremembi kakovosti Zivljenja ob uporabi PV. Pri starejsi skupini sicer po
operaciji opazamo nekoliko manj izrazit napredek pri razumevanju v razli¢nih situacijah kot pri mlajsi skupini, so
pa izrazili boljSe pocutje in veclje zaznavanje v spremembi kakovosti Zivljenja. Pocutijo se manj zapostavljene in
se manj izogibajo druzenju z razli¢nimi ljudmi. Ob druZenju s prijatelji so bolj sproséeni in se dobro pocutijo. O
tem podobno porocata tudi Noble in Olze s sodelavci (3,4).

Pri podrobnem prikazu rezultatov postavk, ki se nanasata na razumevanje govora za mizo v tisini in v hrupu smo
napredek v razumevanju s PV Se dodatno pojasnili, saj se je trend rezultatov v post operativnem histogramu
mocno pomaknil v desno stran, ki predstavlja dobro razumevanje (5).

Rezultati so pokazali, da starost uporabnikov ne vpliva na rezultate govornih testov tiSini in v hrupu ter na
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rezultat prazne tonske avdiometrije (ADG) s PV v prostem polju (6,7). Iz graficnega prikaza sklepamo, da starejsa
populacija le nekoliko slabse opravi govorni test v tisini in v hrupu kot mlajSa skupina. Pri zaznavanju zvoka v
prostem polju, pa pri vseh udelezencih belezimo dobro zaznavo na vseh govornih frekvencah.

S pomocjo odgledovanja so dodatno izboljsali razumevanje vsi preiskovanci, vendar je po operaciji v ospredju
posluSanje, medtem ko si je vecina pred operacijo intenzivno pomagala zgolj z odgledovanjem in pisanjem.

StarejSa skupina se je nekoliko pocasneje privajala na poslusanje, saj so potrebovali ve¢ nastavitev procesorijey,
a so postopno dohiteli mlajSo skupino.

Postavili smo trditev, da ¢as naglusnosti pred operacijo vpliva na uspesnost uporabe PV, a tega v tej raziskavi ne
moremo potrditi, saj ne zaznamo statisticno pomembne razlike med skupinama, kar pa ugotavlja tudi Kelsall s
sodelavci (8).

O koristnosti uporabe PV govori tudi zelo redna celodnevna uporaba procesorja pri obeh skupinah uporabnikov.

Starost uporabnikov nikakor ne pogojuje in definira uspesnost operacije in post operativne rehabilitacije, saj obe
skupini jasno izpostavita, da nimata tezav pri uporabi govornega procesorja in bi se predstavniki obeh skupin v
100% ponovno odlocili za operacijo. Pomemben faktor je tudi stopnja izobrazbe starejsih uporabnikov, ki je za
eno stopnjo visja po standardni lestvici od preiskovancev mlajse skupine in morda kaze na visjo motiviranost in
zainteresiranost za sodelovanje pri rehabilitaciji.

ZAKLJUCEK

Raziskava je potrdila nase predpostavke, da starost posameznika ni ovira za vstavitve PV, temvec splosno
psihofizicno stanje posameznika, ki vkljucuje tudi sposobnost za operativni poseg v splosni anesteziji ter
motiviranost za uporabo PV.

Ceprav nismo uspeli potrditi, da ¢as gluhote pred operacijo pomembno vpliva na uspe$nost post operativne
habilitacije in rehabilitacije pri starostnikih, je zaradi bistvenega izboljSanja kvalitete Zivljenja vstavitev PV Se
kako smiselna. Pomemben je tudi podatek, da pri starejsih uporabnikih PV med ali po operaciji vsaditve ni prislo
do nobenega zapleta.
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FAMILY CENTRED PRACTICE IN COCHLEAR IMPLANT
ASSESSMENT

Donna Sperandio
MED-EL Corporation

SUMMARY:

As the population of young children being assessed as possible cochlear implant candidates grows, so does the
need for materials which emphasise family centred practice. This presentation seeks to provide a theoretical
basis for the need for family centred practice, and to describe a practical approach based on the LittIEARS
suite of materials. Clinicians should expect to leave with strategies they are able to implement immediately.

The LittIEARS® Auditory Questionnaire is a norm referenced, well validated measure of functional auditory
skill development in young children. Its use in cochlear implant assessment and in the early post implant
period will be described.

The LittIEARS® Diary and Diary Activities assist in building bonds between parents and children through
fun, semi structured activities. Emphasis is on increasing parental confidence in providing communicative
opportunities, thereby allowing parents to learn more about their own child’s unique thinking and language
processes.

REPORT:

From birth, families provide the primary learning environment for young children, and they are their child’s first
and foremost educator. It is therefore of paramount importance that any practice which aims to improve the
outcomes of a child’s development is built around supporting and nurturing the family. Research clearly shows
that when parents are actively involved in their child’s education, learning outcomes for children are improved.
(Nzinga-Johnson et al, 2009; Huang and Mason, 2008)

Family centred practice can be described as a philosophy that frames quality practice, and as a professional
standard that meets society’s values. References to the family centred approach to early intervention go back to
the 1950s (Espe-Sherwindt, 2008)

Family centred practice can be described as professionals and families working together as equal partners in
supporting the development of the child. Most family centred practices have their origin in the early childhood
education context, however they are gaining increasing prominence in many settings, including the field of
rehabilitation of children with hearing loss, and those receiving cochlear implants.

There are five elements which are common to contemporary definitions of family centred practice (Brown &
Bartoli, 2010).

1. The strengths of the child’s family are valued, emphasized, and acted upon

2. Professionals encourage families’ choices and their decision-making

3. A collaborative relationship exists between families and professionals

4. Familiar family activities provide the foundation for effective early childhood programs
5

. Family centred practice is most effective when it is characterized by sensitivity, diversity, and flexibility

In family centred practice, the strengths of the family are valued, emphasized and acted upon. Professionals
engaged in family centred practice encourage and respect families’ choices and the decisions they make. Family
centred practice should involve more than simply encouraging families to be involved with their child’s education
and care. In family centred practice, the relationship between the family and the professional is increasingly
regarded as a partnership.

Family centred practice has been shown to lead to parents feeling more positive and competent about their
children (Scope, 2005). These improvements have been shown regardless of the parents’ socio-economic status,
race, employment, or marital status (Snodgrass, 1991).
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In 2012, a panel of experts in early intervention convened in Bad Ischl, Austria, to come to a consensus on best
practice principles guiding the implementation of family centred early interventions for children who are deaf or
hard of hearing (D/HH) (Moeller et al, 2013). Ten principles were agreed upon.

Two principles have particular relevance to the field of cochlear implantation and to the assessment of children
as candidates for implantation.

Principle 3: Professionals promote the process wherein families gain the necessary knowledge, information, and
experiences to make fully informed decisions.

Principle 9: Family Centred Early Intervention is guided by regular monitoring/assessment of child and family
outcomes.

Assessment procedures in cochlear implantation should involve a multi-disciplinary team approach. Measures
can involve objective and subjective measures, clinician elicited measures and participant measures. When
assessing young children, parental involvement is even more important, as parents will act as the key purveyors
of information to the cochlear implant professionals. The diagnostic assessment of a young child’s behavior and
communication abilities depends largely on parental observation.

Families are more active participants when they believe that their involvement is constructive, that it is valued,
and that they have the time and skills to be involved (Rogers et al, 2009).

Parental questionnaires have been shown to be suitable and reliable tools with high validity (Grimm & Doil,
2000) The LittIEARS® battery of products was created by MED-EL to address the needs of families with children
under the age of 3 years, whose children are candidates for, or recipients of, hearing implants. This battery of
products permits the documentation of auditory skills and speech and language production.

The LittlEARS® Auditory Questionnaire is one part of this battery. It assesses the auditory behaviour of children
under the age of 2 years in the pre-verbal developmental phase. It gives clear, graphic information for families
regarding their child’s progress, and compares that progress to the development of typically hearing children.
This questionnaire assists in the cochlear implant assessment process, both pre and post implant, within a
family-centred methodology.

The questionnaire consists of 35 questions to be answered by the parent with ‘yes’ or ‘no’. Questions are written
in a format accessible to parents, and examples of responses are given for guidance. Behaviours observable
to acoustic stimuli are the basis of the information. It is recommended that the questionnaire is filled out
collaboratively by the family and implant professional. The questionnaire is now available in thirty six languages,
including Slovenian, and more will be added.

The questionnaire was first validated in young normally hearing German children. The questionnaire was then
adapted into multiple languages. Validation has now been completed in 3309 normally hearing children. No
significant differences have been found between languages.

The guestionnaire forms a useful part of the test battery for candidacy for cochlear implantation. It gives useful
information on the development of the child’s auditory skills with their current amplification. This will assist in
the decision making process around possible candidacy for implantation.

Following implantation, the questionnaire can be administered for the child’s ‘hearing age’ (i.e. the time the
child has received access to sound through their implant) to assess if the child is making adequate progress in
the development of auditory skills.

The guestionnaire is quick to administer, and anecdotally parents have reported a positive experience in the
administration of the questionnaire. Parents often report that they learn significant information on what they
should be looking for in their child’s auditory responses, and also what the next steps are in working towards
improvement.

The LittIEARS® Auditory Questionnaire addresses the key elements of family centred practice described earlier
in this article. Parents’ contributions are valued and accepted as part of the assessment process. This ensures
that parents are active in the decision making process, and can make choices which are well informed by the
process of assessment. As the questionnaire is completed collaboratively with the family and the professional,
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this relationship is strengthened. Stimulus questions and the examples which follow are centred around family
activities. The questionnaire is now available to a wide range of cultures through its production in multiple
languages.

The LittIEARS® Diary is week by week record book of the early speech and language development of a child
with hearing loss. It guides parents’ observations about their child, including an overview of milestones during
the first two years of hearing with a cochlear implant. It can be completed by the parent or by the parent and
implant professional together. It provides another vehicle to facilitate excellence in family centred practice.

The LittIEARS® Diary Activities are interactive family orientated activities based around the everyday routines
and practices of a family with young children. The activities encourage families to provide listening practice, by
learning how to interact effectively with their child. They learn strategies to encourage their child to vocalize
and to interact. The development of language skills is encouraged through these family-centred activities. A
twenty-eight week period of guided observation of child behaviour is included, which allows parents to be at the
centre of documentation of their child’s progress. A family interaction scale is provided to support the implant
professional and the family in evaluating and growing the skills of communication between the child and the
family.

The LittlEARS® Questionnaire and Diary are available from the MED-EL offices. The LittIEARS® Diary Activities are

available free online at medel.com
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OKLUZIVI U DJECE S UMJETNOM PUZNICOM

Sara Petra Mihaljevi¢, Marijana Tuta Dujmovi¢
Poliklinika za rehabilitaciju slusanja i govora SUVAG Zagreb, Hrvatska

Predmet ovog istraZivanja je produkcija (izgovor) okluziva hrvatskog jezika kod djece s umjetnom puZnicom.

Okluzivi su skupina glasova koja se, nakon vokala, najranije pocinje usvajati. Bilabijalni i dentalni okluzivi se
usvajaju ranije, dok je vrijeme potrebno za usvajanje velarnih okluziva nesto duZe.

UistraZivanju smo koristili Integrirane skale razvoja (prema Listen, Learn and Talk), koje je za potrebe pracenja
razvoja slusanja, jezicnog razumijevanja, jezicnog izraZavanje i govora osmislio tim stru¢njaka tvrtke Cochlear.
Integrirane skale oznacavaju tipicne razvojne faze u podrudju slusanja, jezicne recepcije i ekspresije, govora,
misljenja i socijalne komunikacije.

Tipicna gornja dobna granica pravilne produkcije okluziva prema gore spomenutim skalama je za p, b do
trece godine, za t, d do trece godine te za k, g do cetvrte i pol godine.

Obuhvacena su djeca slusne dobi (vrijeme od prve prilagodbe procesora govora, a nakon ugradnje umjetne
puZnice) od 4 do 6 godina. Sva ispitana djeca uklju¢ena su u program individualne rehabilitacije Centra za
umjetnu puZnicu Poliklinike SUVAG. Uvjet je bio da, prema posljednjem nalazu, imaju usvojene okluzive.

Promatrana je produkcija okluziva u inicijalnom i finalnom poloZaju. Interes je stavljen takoder i na odnose
izmedu tri skupine okluziva (bilabijalnih, dentalnih i velarnih). Za ispitivanje su upotrijebljeni vizualni
materijali pripremljeni na Odsjeku za Fonetiku Filozofskog fakulteta. Ispitanici su dobili fotografije koje su
trebali imenovati. Fotogrdfije su predstavijale rijeci u kojima su se okluzivi nalazili u inicijalnom, medijalnom,
finalnom poloZaju te su bili u razli¢itom vokalskom okruZenju. Odgovori su snimljenii obradeni u programskom
jeziku Praat. Iz dobivenih snimki rijeci izdvojeni su slogovi s okluzivima koji su dani na slusno prepoznavanje
iskusnim slusacima.

Kao sto je bilo ocekivano, rezultati su pokazali da je produkcija okluziva kod djece s umjetnom puZnicom
bolja u inicijalnom poloZaju nego u finalnom. Od svih okluziva ispitanici su najbolje producirali [p]. Pomalo
neocekivano, rezultati su pokazali da je u inicijalnom poloZaju najbolje producirani glasnik [k]. U finalnom
poloZaju najbolje je produciran glasnik [p]. Rezultati su, u nekim slu¢ajevima, pokazali postojanje ozvucivanja
bezvucnih okluziva u finalnom poloZaju sto je bilo neocekivano.

KLJUCNE RIJECI: djeca s umjetnom puZnicom, okluzivi, produkcija, akusticka analiza
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PRIMERJAVA BRALNIH SPOSOBNOSTI GLUHIH OTROK
S POLZEVIM VSADKOM Z BRALNIMI SPOSOBNOSTMI
NORMALNO SLISECIH OTROK

Katja Kladnik Stabej, Lojze Smid, Anton Gros, Miha Zargi, Jagoda Vatovec
Klinika za ORL in CFK, Univerzitetni klini¢ni center Ljubljana

Andrej Kosir
Fakulteta za elektrotehniko Univerze v Ljubljani

1ZVLECEK

UVOD: Pravocasna vstavitev polZevega vsadka pri gluhih otrocih omogoca razvoj govora in jezika, ki je
primerljiv z normalno slisec¢imi vrstniki. Boljse jezikovne sposobnosti, fonoloska ozavescenost, ucne metode in
sociokulturne znacilnosti vplivajo na razvoj bralnih sposobnosti pri normalno slisecih otrocih. Predvideva se,
da boljse slusne in govorne ter jezikovne sposobnosti otrok s polZzevim vsadkom, vplivajo na kasnejse otrokove
bralne sposobnosti.

METODE: V studiji smo primerjali bralne sposobnosti devetintridesetih otrok s polZevim vsadkom s kontrolno
skupino devetintridesetih normalno slisecih otrok.

REZULTATI: Skupini otrok se statisticno znacilno nista razlikovali v bralni tehniki, bralnem ritmu, intonaciji
branja ter izraznosti pri branju. Razumljivosti govora (p=0,011) in artikulacija (p = 0.000) govora sta bili
znacilno razlicni med skupinama. Otroci s polZzevim vsadkom so bili nekoliko manj natancni v branju (p=0,003)
in imeli so slabse Solske ocene pri pouku slovenskega jezika (p=0,000).

ZAKLJUCEK: Bralne sposobnosti otrok s polzevim vsadkom so primerljive z bralnimi sposobnostmi normalno
slisecih otrok.

KLJUCNE BESEDE: bralne sposobnosti, govor, Solske ocene pri pouku slovenskega jezika

uvobD

Za razvoj bralnih sposobnosti pri otrocih je pomembnih vec dejavnikov in sicer: sociokulturne znacilnosti, u¢ne
metode, jezikovne sposobnosti in fonoloska ozavescenost (1). Izobrazba starsSev, predvsem izobrazba matere je
eden najpomembnejsih dejavnikov, ki vplivajo na bralne sposobnosti otrok (2).

Kot ugotavljajo v Studiji Spencerjeve, opravljeni v aprilu leta 2008 v ZDA, vecina teh dejavnikov vpliva tudi na
bralne sposobnosti pri otrocih s polzevim vsadkom. Predvideva se, da boljse slusne in govorne sposobnosti
vplivajo na kasnejse otrokove bralne sposobnosti (3). Geersova in sod. (2003, 2005) v svojih Studijah zakljucujejo,
da je sposobnost branja pri otrocih s polZzevim vsadkom boljsa, kot pri gluhih otrocih brez vsadka. BoljSe bralne
sposobnosti so povezane z visjo starostjo otroka, kasnejSo izgubo sluha pri postlingvalno gluhih otrocih in visjo
neverbalno inteligenco (4,5). Connor in Zwollan (2004) ugotavljata, da so boljSe bralne sposobnosti povezane z
zgodnejso vstavitvijo polZevega vsadka (6,7). Vstavitev polZzevega vsadka pri od rojstva gluhih otrocih, omogoca
boljse slusno dojemanije in tako tudi ve¢jo moznost za vkljucitev v redni Solski sistem (4,5). Archboldova s kolegi
v svoji Studiji ugotavlja, da je razvoj bralnih sposobnosti otrok, kiimajo vstavljen polZev vsadek pred 42 mesecem
starosti, kronolosko primerljiv z razvojem pri normalno slisecih otrocih (8).

Pri gluhihi otrocih se s pravocasno vstavitvijo polZzevega vsadka ne razvijajo samo slusne, govorne in jezikovne
sposobnosti, pomemben je tudi razvoj drugih dejavnikov, kot so izboljSano samozaupanje v sporazumevanju
in izboljSano vkljucevanje v druzbo. Branje je izrednega pomena za sporazumevanje, pridobivanje informacij,
izobrazevanje in vkljucevanje v druzbo (9).
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METODE

PREISKOVANCI

Bralne sposobnosti 39 prelingvalno gluhih otrok smo primerjali s sposobnostmi branja kontrolne skupine 39
normalno slisecih otrok. Bralne sposobnosti smo ocenjevali v sklopu obseznejse raziskave, pri kateri smo poleg
bralnih ocenjevali tudi glasbene sposobnosti otrok s polZzevim vsadkom in raziskali dejavnike, ki vplivajo na
uspesnost rehabilitacije. V Casu raziskave so vsi otroci obiskovali redno osnovno $olo oziroma osnovno Solo na
Zavodu za gluhe in naglusne v Ljubljani. Starsi vseh otrok so podali pisni pristanek k sodelovanju v raziskavi in
izpolnili vprasalnik o eno oziroma vecjezi¢nosti v otrokovem domacem okolju, o izobrazbi matere, ter o otrokovih
ocenah pri predmetu slovenskega jezika. Vsem 78 otrokom je bila slovenséina materin jezik.

SKUPINA GLUHIH OTROK S POLZEVIM VSADKOM

Vsi otroci s polZzevim vsadkom so bili implantirani v obdobju desetih let (od leta 1996 do leta 2005) na Kliniki za
otorinolaringologijo in cervikofacialno kirurgijo v Ljubljani. Pri vsakem otroku smo opredelili vzrok gluhosti. V
skupini gluhih otrok je bilo 20 (51%) deklic in 19 (49%) deckov, s srednjo starostjo v Casu raziskave 135 mesecev
(minimum-maksimum, 76-187 mesecev) in srednjo starostjo otroka v casu, ko je bila opravljena implantacija
polZevega vsadka 30 (24) mesecev ( minimum-maksimum, 13-98 mesecev). Srednja starost uporabe polzevega
vsadka je bila 102 meseca (minimum-maksimum, 61-139 mesecev).

KONTROLNA SKUPINA NORMALNO SLISECIH OTROK

Normalno sliseci otroci, ki so bili po spolu in starosti primerljivi gluhim otrokom, so bili naklju¢no izbrani med
ucenci v osnovni Soli Ledina v Ljubljani. Vsi otroci so imeli slusni prag v mejah normale. Izmed 39 normalno
sliSecih otrok je bilo 21 (54%) deklic in 18 (46%) deckov, kar je bilo primerljivo s skupino otrok s polZzevimi vsadki
(p=1). Srednja starost normalno slisecih otrok v ¢asu raziskave je bila malo niZja, kot pri skupini otrok z vsadkom,
vendar je bila razlika Se zadovoljiva (p=0.169).

BRALNE SPOSOBNOSTI

Za preverjanje bralnih sposobnosti tako gluhih, kot normalno slisecih otrok, smo uporabili Vprasalnik kvalitete
glasnega branja (S. Pecjak s sod. 1999), ki je bil narejen na Katedri za pedagosko psihologijo Filozofske fakultete
Univerze v Ljubljani. Ta instrument je bil izdelan za preverjanje kvalitete glasnega branja pri normalno slisecih
ucencih v redni osnovni Soli. Otroke smo razdelili v tri skupine in sicer: 1-3 razred, 3-6 razred in 6-9 razred. Za
vsako skupino je psiholog pripravil otrokovi starosti primerno besedilo, dolzine 300 besed. Gluhi in normalno
sliSeCi otroci iz iste skupine so morali vsi prebrati isto besedilo. Ocenjevali smo bralno tehniko, ritem branja,
intonacijo, izraznost ter natanénost branja.

REZULTATI

Rezultati so prikazani v Tabeli 1. Skupini otrok se statisticno znacilno nista razlikovali v bralni tehniki, bralnem
ritmu, intonaciji branja ter izraznosti pri branju. Razumljivosti govora ( p=0,011) in artikulacija ( p = 0.000) govora
sta bili znacilno razli¢ni med skupinama. Otroci s polzevim vsadkom so bili nekoliko manj natanc¢ni v branju (
p=0,003) in imeli so slabse Solske ocene pri pouku slovenskega jezika (p=0,000).
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Tabela 1:

Primerjava med skupinama ucencev v razumljivosti govora, branju, neverbalnih sposobnostih in okvirni oceni
pri branju.

Ucenci s polzevim Normalno K2 p
vsadkom N(%) S|IVSGCI' (Mann
uéenci ;
Whitney U
N (%) y U)
) Nerazumljiv 6 (15,4%) 0 (0%) 6,500 ,011
Govor razumljivost B
Razumljiv 33 (84,6%) 39 (100%)
) . Starosti slabsa 14(35,9%) 0 (0%) 17,063 ,000
Govor artikulacija o
Starosti primerna 25 (64,1%) 39 (100%)
Crkuje 1(2,8%) 1(2,6%) U=658,000 ,429
Tehnika branja Zloguje 5(13,9%) 3(7,7%)
Bere 30 (83,3%) 35 (89,7%)
o Neenakomeren 5(13,9%) 10 (25,6%) 1,616 ,204
Bralni ritem
Enakomeren 31 (86,1%) 29 (74,4%)
5 ] Vec kot 15% napak 6 (16,7%) 0 (0%) 9,112 ,003
Natancnost branja )
Manj kot 15 % napak 30 (83,3%) 39 (100%)
|zraznost pri branju Ne upoéteva locil 11 (30,6%) 6 (15,4%) 1,493 ,294
(locila) Uposteva locila 25 (69,4%) 33 (84,6%)
|ntonacija pri branju Nepravilno naglaéuje 4 (11,1%) 4 (10,3%) ,006 1,000
(naglasevanje) Pravilno nagladuje 32 (88,9%) 35 (89,7%)
Podpovprecne 8(21,6%) 1(2,7%) U =630,500 ,405
Neverbalne y
. Povprecne 24 (64,9%) 35 (94,6%)
sposobnosti
Nadpovprecne 5(13,5%) 1(2,7%)
Nezadostna 0 (0%) 0 (0%) U=209,000 ,000
. . Zadostna 4(11,8%) 0 (0%)
gm;za OCeNAPM  popra 17 (50,0%) 5 (13,2%)
Prav dobra 10 (29,4%) 8(21,1%)
Odlicna 3(8,8%) 25 (65,8%)

Matere otrok s polZzevim vsadkom so imele v povprecju srednjeSolsko izobrazbo (63,2%), dobra Cetrtina jih je
imela visokoSolsko oz. univerzitetno izobrazbo (26,3%), in desetina osnovno Solsko izobrazbo (10,5%). Matere
normalno sligecih otrok, ki so obiskovali OS v Ljubljani so imele v vecini vi§jo oz. univerzitetno izobrazbo (83,8%),
dobra desetina (16,2%) je imela srednjesolsko izobrazbo.

ZAKLJUCEK

Pravocasna vstavitev polzevega vsadka omogoca gluhim otrokom razvoj govora in jezika, ki je primerljiv z
govorom in jezikom normalno slisecih vrstnikov. BoljSe jezikovne sposobnosti, fonoloska ozaveséenost, ucne
metode in sociokulturne znacilnosti vplivajo na razvoj bralnih sposobnosti pri normalno slisecih otrocih. V studiji
ugotavljamo, da so bralne sposobnosti otrok s polZzevim vsadkom primerljive z bralnimi sposobnostmi normalno
sliSeCih otrok. Predvidevamo, da boljSe slusne, govorne in jezikovne sposobnosti otrok s polzevim vsadkom,
vplivajo na kasnejSe otrokove bralne sposobnosti, kar nameravamo opredeliti tudi v sklopu SirSe raziskave.
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VERBOTONALNA BROJALICA U REHABILITACIJI SLUSANJA |
GOVORA

Natasa Klari¢ Bonacci
Poliklinika za rehabilitaciju slusanja i govora SUVAG Zagreb, Hrvatska

SAZETAK

Razumijevanje govorne komunikacije rezultat je strukturalne organizacije svih sastavnica govora ili govornih
vrednota. Verbotonalna metoda za rehabilitaciju slusanja i govora Petra Guberine razvijena je s ciljem
podupiranja razvoja govora sa svim njegovim fonetskim karakteristikama te ukljucuje niz prakti¢nih postupaka
koji na optimalan nacin ispunjavaju spomenuti cilj. Glazbene stimulacije, kao jedan od tih postupaka, povezuju
glazbene elemente i vrednote govornoga jezika.

Brojalica - struktura kojom dominira ritam, a sastavljena je od rijeci koje se rimuju - pokazala se kao optimalno
sredstvo u rehabilitaciji osoba sa ostecenjem slusanja i govora. Korpus verbotonalnih brojalica osmisljenih
prvenstveno u svrhu rehabilitacije slusanja i govora u Poliklinici SUVAG odlikuje se paZljivo odabranim
fonetskim materijalom u iracionalnom, kao i govornom dijelu poluracionalnih i govornih brojalica, sto potice
usvajanje i omogucava korekciju odredenih glasova, no istovremeno jaca i fonolosku osjetljivost u djece.

Ritam svake pojedine verbotonalne brojalice u skladu je s fonetskim karakteristikama pojedinog glasa sto
takoder utjece na brZe usvajanje glasa, ali je i glavno sredstvo kod rada na distinkciji i korekciji glasova.

Novija znanstvena istraZivanja pokazuju utjecaj brojalice na razvoj metajezicnih sposobnosti u djece te
isti¢u vaznost brojalice u razvoju fonoloske osjetljivosti kao preduvjeta za razvoj vjestina cCitanja i pisanja,
otkrivajuci tako univerzalne mogucnosti primjene verbotonalne brojalice u rehabilitaciji, ali i prevenciji takve
vrste ostecenja.

Suvremena znanost potvrduje stoga univerzalnost verbotonalne metode i podupire primjenu brojalica koje se
koriste u postupku glazbenih stimulacija u Poliklinici SUVAG u rehabilitaciji slusanja i govora.

KLJUCNE RIJECI: verbotonalna metoda, verbotonalna brojalica, glazbene stimulacije, korekcija govornih
glasova, fonoloska osjetljivost

Pedesetih godina proslog stoljeca akademik Petar Guberina razvio je verbotonalni sistem i unutar njega
verbotonalnu metodu koja podupire razvoj govora sa svim njegovim fonetskim karakteristikama. (Smit, 2001).
Govor se u VT metodi smatra rezultatom djelovanja svih sastavnica i postupaka koji sudjeluju u procesu govorenja,
odnosno spoj leksickih sredstava i neleksickih sredstava ili VREDNOTA GOVORNOG JEZIKA (Guberina, 1952).
Samo uskladenost navedenih sastavnica moZe dovesti do ostvarenja govorne komunikacije. U osoba osteéena
sluha i osoba s jezicno-govornim potesko¢ama ta je uskladenost narusena. Spoznaje o povezanosti strukturalnih
sastavnica govora, kojih su rezultat govorni glasovi i ljudskog tijela, bez Cijeg pokreta ne moze niti doci do
stvaranja govornih glasova, dovele su do iznalazenja posebnih postupaka u rehabilitaciji sluSanja i govora, ¢ijom
bi se primjenom postigao dobar izgovor i percepcija govornih glasova. Ti su postupci jednim imenom nazvani
fonetski ritmovi. Jedan od postupaka unutar fonetskih ritmova su glazbene stimulacije. Ovaj postupak koristi
glazbene sastavnice ili vrednote u rehabilitaciji sluSanja i govora i to prvenstveno zbog povezanosti tih sastavnica
sa osnovnim strukturalnim sastavnicama govora, odnosno vrednotama govornog jezika.

Usporedimo i govor i glazbu, uocit éemo usku povezanost, odnosno nedjeljivost izmedu govornih i glazbenih
vrednota.

Slika br.1
GOVOR GLAZBA
ritam ritam
intonacija melodija
intenzitet dinamika
vrijeme tempo
napetost staccato/legato
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Istrazivanja provedena desetlje¢ima nakon uvodenja postupka glazbenih stimulacija u rehabilitaciju slusanja i
govora u Poliklinici SUVAG (tada Centru SUVAG) stavljaju povezanost govorai glazbe ponovo u srediste pozornosti.

PapaliaiOlds (1982) usvom istraZivanju ispituju sposobnost dojenceta da odredi smjer zvuka i zamjecuje zvukove
razlicite frekvencije, intenziteta, trajanja i tempa. Bebe postaju svjesne intonacije, visine i ritma, strukturalnih
sastavnica govora, ali i glazbe. Dva desetljeca kasnije Lily Chen-Hafteck osvrée se na navedeno i brojna druga
istrazivanja o povezanosti govora i glazbe zakljuCujuci da rana percepcija zvuka ukljucuje procese dekodiranja
zajednicke govoru (jeziku) i glazbi (Chen-Hafteck, 1996.) McMullen i Saffran u svome istrazivanju u kojem
usporeduju jezik i glazbu dolaze takoder do zakljucka da jezik i glazba dijele klju¢ne mehanizme obrade, a kao
jedan od mehanizama navode mehanizam obrade, odnosno kategorizacije zvucnih signala. Percepcija odnosno
razlikovanje najmanjeg smislenog zvucnog signala, Sto je u govoru fonem, a u glazbi ton, unutar kompleksnijeg
zvucnog signala odvija se naisti nacin. (McMullen i Saffran, 2004). Isto tvrdii Patel u svojoj knjizi ,Music, language
and the brain.” (Patel, 2008).

Sve navedeno potvrduje opravdanost glazbenih stimulacija u procesu stimuliranja ranog razvoja govora, ali i
rehabilitaciji sluSanja i govora kod djece osteéena sluha te djece s jezino-govornim poteskocama.

GLAZBENE STIMULACIJE U REHABILITACIJI SLUSANJA | GOVORA PO VERBOTONALNOJ ME-
TODI | VERBOTONALNA BROJALICA

Kako glazbom stimulirati dijete oste¢ena sluha i govora odnosno jezika?

Uporaba glazbenih stimulacija u rehabilitaciji slusanja i govora po verbotonalnoj metodi temelji se na vrlo vaznoj
spoznaji o osjetljivosti ljudskog tijela na niske frekvencije.

Osnovna sinkronizacija ljudskog tijela stvorena je uz pomo¢ niskih frekvencija. To su frekvencije na koje je
ljudsko tijelo, ukljuujudi tijelo osobe sa slusnim oste¢enjem, najosjetljivije. Ritam se prenosi upravo niskim
frekvencijama, Sto znaci da ga percipira svako ljudsko biée. (Guberina, 1970).

Ova spoznaja klju¢na je u odabiru ritma kao jedne od temeljnih glazbenih vrednota u procesu rehabilitacije
slusanja i govora.

Igre s ritmovima, namijenjene najmladoj djeci sa slusnim oStecenjem, imaju brojne prednosti u procesu razvijanja
osjecaja za ritam, koji prethodi kasnijem razvoju govora. Takve igre uvode djecu u svijet ritma, bude urodeni
instinkt za ritam, utjeCu na stjecanje samokontrole u djeteta, uravnotezuju afektivnost, pomazu pri postizanju
bogatstva glasa i timbra te pripremaju dijete za bududée govorne strukture. (Smit, 2001).

U nastojanju da se govor djeteta sa slusnim ostecenjem Sto vise priblizi govoru djeteta s urednim sluhom, bilo
je potrebno naci optimalnu zvucénu stimulaciju, odnosno strukturu koja bi u sebi sadrzavala odnosno povezivala
glazbene i govorne sastavnice.

Tako je nastala verbotonalna brojalica koju definiramo kao ritmicku strukturu koja sadrZi rijeci bez znacenja
(logatome) ili logatome kombinirane s rije¢ima sa znacenjem.

Razlikujemo osnovnu brojalicu, brojalicu koja sadrzi logatome i rijeci te govornu brojalicu. Osnovna brojalica
sastoji se od slogova bez znacdenja.

Primjer:
pa pa po
papa papa po
papa papa papa po
papa po

Brojalica je osnovno sredstvo u postupku glazbenih stimulacija u rehabilitaciji po verbotonalnoj metodi. Osnovne
su brojalice, poput navedene brojalice za govorni glas ,,p“ osmisljene za svaki pojedini govorni glas hrvatskog
fonetskog sustava. Cilj ovakve brojalice jest potaknuti, a u kasnijim fazama rehabilitacije i ucvrstiti dobar izgovor
pojedinog govornog glasa. Takoder, koristi se i u korekciji krivo postavljenih govornih glasova te za distinkciju

56



5. SLOVENSKI POSVET O REHABILITACIJI OSEB S POLZEVIM VSADKOM / 5% SLOVENE CONFERENCE ON REHABILITATION OF PERSONS WITH COCHLEAR IMPLANTS

medu govornim glasovima. Karakteristika ovakve brojalice jest da njezin ritam sadrzi osnovne kvalitete svakog
pojedinog govornog glasa.

Redoslijed obrade osnovnih brojalica odvija se po nacelu fonetske progresije, sto znaci da prati fonetski razvoj
djeteta s urednim sluhom.

Rehabilitacija slusanja i govora unutar postupka glazbenih stimulacija nastavlja se uvodenjem brojalice koja
sadrZi logatome i rijeci. Ovakva brojalica oznacava prvi prijelaz iz glazbenog u govorni ritam. Ona je zapravo
mali sastav s ritmiziranim rije¢ima koji djetetu sa oste¢enjem slusanja i (ili) govora otvara mogucnost ritmickog
izgovora cijele recenice.

Primjer:
pa pa po

papa papa po
Opa! Pa-pal!

Navedenu brojalicu slijedi govorna brojalica, u potpunosti sastavljena od rijeci sa znac¢enjem ili kratkih recenica. U
ovakvim brojalicama Ceste su onomatopeje, koje, bez obzira Sto nisu jednoznacne, ubrajamo u leksic¢ki materijal.
Ovakva se struktura moze izjednaciti s pojmom pjesmice (,nursery rhymes”), a nazivamo je brojalicom, jer je
ritam, bas kao i u brojalici, njezin osnovni ¢imbenik.

Primjer:
Tap! Tap! Tapa tap!
Iz oblaka pala kap!
Kap! Kap! Kap po kap,

Evo kise! Tapa, tapa, tap!

POSEBITOSTI VERBOTONALNE BROJALICE

U novije se vrijeme brojna istrazivanja bave pitanjem utjece li i na koji nacin poducavanje djece brojalicama
(,nursery rhymes“)na razvoj fonoloSke osjetljivosti, kao bitne predvjestine za kasniji razvoj Citanja i pisanja.
Utvrdeno je da su slusni mehanizmi zaduZeni za percepciju glazbe povezani s mehanizmima potrebnim za razvoj
fonoloske osjetljivosti. (Anvari et al.2002).

Dege i Schwarzer (2011) takoder ispituju utjecaj glazbe na razvoj fonoloske osjetljivosti kod djece predskolskog
uzrasta. Nakon podvrgavanjajedne skupine djece usvajanju glazbenog programa posebno osmisljenom za potrebe
ovog istrazivanja (koji ukljucuje i u¢enje brojalica), druge skupine djece podvrgnute programu osmisljenom za
poticanje razvoja fonoloske osjetljivosti i kontrolne skupine, uoceno je da djeca iz prve dvije skupine pokazuju
znacajan napredak u razvoju fonoloske osjetljivosti. Pretpostavka je da ritmicke vjezbe te pjesmice koje sadrze
rijec¢i kombinirane s ritmom indirektno utjecu na sposobnost detekcije rime, izdvajanja prvog glasa u rijeci i
sinteze govornih glasova u vecu govornu cjelinu.

Kod djece s poteSko¢ama slusanja te u jezi€no-govornom razvoju, medutim, potrebno je suptilnije pristupiti pri
odabiru brojalica koje, izmedu ostalog, poti¢u razvoj fonoloske osjetljivosti.

Nekoliko je prednosti verbotonalne brojalice pred tradicionalnim djecjim brojalicama koje je Cine primjerenijim
sredstvom u postupku rehabilitacije slusanja i govora.

Osnovna karakteristika svake, pa tako i verbotonalne brojalice jest ritam. Brojalicom prebrojavamo djecu te se
ona kao jednostavna ritmicka forma lako percipira i pamti.

No verbotonalnu brojalicu od ostalih djecjih brojalica razlikuje u prvom redu pazljivo odabran fonetski materijal
u osnovnoj te brojalici s logatomima i rijeCima sa znacenjem. Prvotno osmisljena s ciljem da izaziva, ucvrscuje i
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korigira pojedini glas kod djece sa slusno-govornim potesko¢ama, osnovna brojalica ne sadrzi mnogo razlicitih
glasova od kojih neke djeca nisu usvojila, kao Sto to moze biti slu¢aj s nekom od tradicionalnih djecjih brojalica.
(Primjer: ,,En ten tini“). Na taj nacin pred dijete nisu stavljeni artikulacijski zahtjevi koje ono ne moze ispuniti, vec
se kroz takvu brojalicu stvara mogucnost da percipira odredeni glas, ponavlja ga, dok istovremeno u pozadini
,slusa” ritam, koji mu olakSava pamcenje strukture. Govorna brojalica u potpunosti je sastavljena od rijeci ili
kratkih recenica koje se rimuju, no fonetski materijal od kojeg je sastavljena osmisljen je prema nacelima fonetske
progresije Sto prati djetetov individualni govorni razvoj. Takoder, rijeci koje se rimuju, najc¢escée se razlikuju samo
u jednom govornom glasu (npr. sat i bat), Sto olakSava percepciju razli¢itih govornih glasova, no posredno utjece
i na djetetovu sposobnost da izdvoji govorni glas iz rijeci, Sto je ¢imbenik fonoloske osjetljivosti.

Ovaj rad ima za cilj pokazati univerzalnost i bezveremenost verbotonalne teorije koja potvrdu dobiva brojnim
suvremenim istrazivanjima. Drugi cilj ovog rada jest potaknuti znanstvena istraZivanja o primjeni brojalice u
razvoju metajezicnih sposobnosti posebice kod djece s ostecenjem sluha i jezicno-govornim poteskoc¢ama, te
naposljetku potaknuti uporabu verbotonalne brojalice u rehabilitaciji slusanja i govora i izvan okvira postupka
glazbenih stimulacija.
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FUNKCIONALNOST POSLUSANJA OTROK OB UPORABI
SLUSNIH PRIPOMOCKOV

Katja Lovse, Diana Ropert
Center za sluh in govor Maribor

POVZETEK

Nova tehnologija nam tako na podrocju diagnostike kot tudi rehabilitacije omogoca hitro odkrivanje izgube
sluha in pomoc pri razvijanju poslusanja, govora in jezika. Otroci s slusnimi pripomocki so vecinoma vkljuceni
v surdopedagosko/logopedsko obravnavo. Slusnega terapevta ne zanima samo ali otrok slisi, ampak tudi ali
slisano pozna, diferencira in razume v razlicnih zvocnih okoljih. Glavni namen najine raziskave je bil preverjanje
funkcionalnosti poslusanja otrok s slusnimi pripomocki v razliéno glasnih okoljih. Za potrebe raziskave sva
prevedli in priredili vprasalnik podjetja Oticon, C.H.I.L.D (Karen Anderson&Joseph Smaldino: Children’s Home
Inventory for Listening Difficulties, 2000). Vprasalnik sva poimenovali Lista za oceno poslusanja v razlicnih
okoljih. V raziskavo sva vkljucili otroke s slusnimi pripomocki, ki so obravnavani na Centru za sluh in govor
Maribor in so stari od 3 do 12 let. Z raziskavo sva Zeleli ugotoviti, kako ucinkovito poslusajo otroci s svojimi
slusnimi pripomocki ter kako uspesni so pri razumevanju govora v razlicnih okoljih. V vprasalnik sva dodali se
informacije o vrsti slusnega pripomocka in cas, ko ga je otrok dobil.

KLJUCNE BESEDE: poslusanje, razumevanje govora, ocena poslusanja, teZave pri poslusanju, otroci s slusnimi
pripomocki, okolja poslusanja, uspesna komunikacija.

ABSTRACT

New technology gives us many opportunities in the field of diagnostics and rehabilitation. It enables a rapid
detection of hearing loss and an early treatment in the development of listening, speech and language.
Children who are using hearing tehnology are mostly involved in listening and speech therapy. Therapist is
not only interested in whether a child hears, but also wants to know how good he understands the speech in
different sound environments. The main purpose of our research was to check how functional the hearing
of children with hearing tehnology was in differently noisy environments. For the purpose of research, we
translated and adapted a questionnaire which was desingned by the company Oticon, named C.H.I.L.D. (
Karen Anderson & Joseph Smaldino: Children’s Home Inventory for Listening Difficulties, 2000). Our reasearch
included children with hearing aids and cochlear implants, who are being treated at the Centre for Hearing
and Speech Maribor and are aged 3-12 years. With this research we wanted to find out how effectively
children hear with their hearing tehnology and how successful they are in understanding speech in different
environments. In the questionnaire, we added information of the type of hearing tehnlogy and the time the
child had received it .

KEYWORDS : hearing, speech understanding, listening evaluation, difficulties at hearing, children with hearing
tehnology, hearing environments, successful communication.

uvobD

Nova tehnologija nam tako na podrocju diagnostike kot tudi rehabilitacije omogoca hitro odkrivanje izgube sluha
in pomoc pri razvijanju poslusanja, govora in jezika. Na trgu so na voljo razlicni slusni pripomocki: slusni aparati,
polzev vsadek, kostno usidrani slusni aparati, kombinirani slusni pripomocki in vsadki mozganskega debla. V svoji
poklicni praksi se najpogosteje srecujeva z otroki, ki poslusajo s pomocjo slusnih aparatov, polzevih vsadkov ali s
kombinacijo obojega.

Otroci s slusnimi pripomocki so vecinoma vkljuéeni v logopedsko/surdopedagosko obravnavo. V procesu
rehabilitacije se izvajajo sluSno-govorne vaje. SluSnega terapevta ne zanima samo, ali otrok zvok zazna, ampak
tudi ali ga prepozna in razume. Preverjanje funkcionalnosti poslu$anja otrok je bilo glavni namen najine raziskave.
Za potrebe raziskave sva prevedli in priredili vprasalnik podjetja Oticon, C.H.I.L.D (Karen Anderson&Joseph
Smaldino: Children’s Home Inventory for Listening Difficulties, 2000). Vprasalnik sva poimenovali Lista za oceno
posluSanja v domacem okolju. V raziskavo sva vkljucili otroke s slusnimi pripomocki, ki so obravnavani na Centru
za sluh in govor Maribor in so stari od 3 do 12 let.
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PREISKOVANCI IN METODE

Doloc¢anje ucinkovitosti poslusanja otroka zahteva veliko ve¢ informacij kot le rezultat tonske avdiometrije.
Izguba sluha pomembno vpliva na kvaliteto vsakdanjega Zivljenja otroka ter njegove druzine. Vprasalnik nam
daje vpogled v otrokove komunikacijske potrebe v domacem okolju. Prav tako je zelo pomembno spremljanje
razvoja otrokovih sposobnosti poslusanja v domacem okolju, ki je primarno okolje za ucenje jezika in govora
(Anderson&Smaldino, 2007).

Andersonova in Smaldino (2007) navajata klju¢ne tocke za uspesno komunikacijo z otrokom, ki poslusa s slusnim
pripomockom. Te so:

Razdalja je kriti¢na.

Hrup oteZuje razumevanje.

Pomagaijte si z odgledovanjem.

Razvijte strategije, s katerimi boste laze pritegnili otrokovo pozornost.

A S

Tehnologija vam lahko pomaga pri bujenju, premagovanju razdalje in hrupa, poslusanju preko telefona,
razumevanju govora na televiziji in v filmu, znakih za alarm, Sportnih aktivnostih ...

Vprasalnik C.H.I.L.D navajajo razli¢ni tuji avtorji kot ucinkovit pripomocek za oceno poslusanja otroka s slusnim
pripomockom. Redno je vkljuen v raziskave pri ugotavljanju ucinkovitosti poslusanja z dolocenimi slusnimi
aparati.

Uporabnost vprasalnika C.H.I.L.D:
e Je pomoc starSem pri prepoznavanju tezav pri poslusanju v dolocenih okoljih.
e SluZi kot test pred in po nastavitvah polZzevih vsadkov in slusnih aparatov.
e Je pomoc pri svetovanju starSem pri moznih teZavah na podrocju poslusanja, ki jih otrok ima.

e Je pomoc pri oceni, ali otrok potrebuje dodatne pripomocke za izboljsanje kvalitete poslusanja (npr. FM
sistem).

e SluZi tudi za preverjanje delovanja pripomockov.

V vprasalniku starsi ocenjujejo otrokovo poslusanje s pomocjo lestvice od 1 do 8 (1 —govora sploh ne zazna in 8 -
razume vse povedano). Starsi ocenjujejo otrokovo sposobnost poslusanja v 15 razli¢nih situacijah, ki vkljucujejo
poslusanje v naslednjih okoljih: tiho okolje, hrup (npr. pogovori v skupini, nakupovalno sredisce), razdalja (2m in
vec), druzba (sorojencey, vrstnikov), mediji (televizija, radio).

Z raziskavo sva Zeleli ugotoviti, kako ucinkovito poslusajo otroci s svojimi slusnimi pripomocki, kako uspesni so pri
prepoznavi zvokov in razumevanju govora v razli¢nih okoljih. V vprasalnik sva dodali $e informacije o vrsti slusnega
pripomocka in ¢as, ko ga je otrok dobil. Z raziskavo Zeliva dobiti vpogled v funkcionalnost poslusanja otrok s
slusnimi pripomocki, ki jih obravnavava, ter posledi¢no informacije o tem, na katerih podrocjih je poslusanje pri
otroku Se potrebno razvijati.

StarSem otrok s slusnimi pripomocki sva v mesecu aprilu razdelili vprasalnike. Rezultate vprasalnikov sva nato
statisticno obdelali v programu SPSS lbm Statistics 20. Podatke sva predstavili v tabeli, na grafu in opisno.
Uporabili sva deskriptivno statistiko in hi-kvadrat preizkus oziroma Fischerjev eksaktni test.

Vprasalnik so izpolnili starSi 31 otrok starih od 20 mesecev do 15 let in pol. Od tega je bilo 23 deckov in 8
deklic. 17 otrok uporablja polzev vsadek, 14 otrok pa enega ali oba uSesna slusna aparata. Sedemindvajset
otrok je vkljucenih v izobraZevalni program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo, stirje pa v
prilagojeni program vzgoje in izobrazevanja.

Poudariti je potrebno tudi to, da je med otroki, vklju¢enimi v raziskavo precej ve¢ mlajsih otrok, ki poslusajo s
slusnimi aparati.

REZULTATI

Otroci so pri toc¢kovanju uspesnosti dosegli od 47 do 111 tock od moznih 120 tock. Povprecno so dosegli 78 tock.
Najuspesnejsi so bili pri nalogi, ki opisuje poslusanje v tihem okolju in moZnost odgledovanja. V povprecju so
dosegli 6,73 tocke od moznih 8 tock. Zelo uspesni so bili tudi pri zaznavi hisnega zvonca (povprecje tock 6,70), pri
odzivu na svoje ime (povprecno Stevilo tock je bilo 6,53) in pri pogovoru z drugimi otroki med igro (povprecno
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Stevilo tock je bilo 6,00). Najvec tezav so imeli pri razumevanju dialogov v risanki ali filmu (dosegli so povprecno
4,00 tocke), pri odzivu na svoje ime med igro in pri pogovoru v nakupovalnem srediscu ali trgovini (dosegli so
priblizno 4,50 tock).

Tabela 1: Poslusanje otrok s slusnimi pripomocki v razlicnih okoljih

okolje povprecno stevilo tock

otroci s polzevim vsadkom otroci s slusnimi aparati VSi
tiho okolje 5,67 5,87 5,7
hrup 4,79 4,46 4,7
razdalja 5,46 5,11 5,3
druzba 4,66 4,67 4,7
mediji 3,71 4,57 4,00

6-

O polzev vsadek
@ slusni aparati

M vsi

tiho okolje hrup razdalja druzba mediji

Graf 1: PosluSanje otrok s slusnimi pripomocki v razlicnih okoljih

Izid X2- preizkusa (X? = 30,546; g = 1; P = 0,134) ni pokazal statisticno pomembne razlike pri povpreénem Stevilu
tock glede na vrsto slusnega pripomocka. Enako uspesni so bili otroci, ki poslusajo s polzevim vsadkom, kot tudi
otroci, ki poslusajo s slusnimi aparati.

V raziskavi naju je zanimalo tudi, ali obstaja statisticno pomembna razlika glede na to, kdaj so otroci pridobili
slusni pripomocek, bodisi slusni aparat bodisi polZev vsadek (slusna starost otrok). Predvidevali sva, da so pri
posludanju uspesnejsi otroci, ki so sludni pripomocek pridobili prej. Izid X2- preizkusa (X? = 30,546; g=1; P =
1,00) ni pokazal statisticno pomembne razlike pri povprec¢nem Stevilu tock glede slusno starost. Najin vzorec
otrok je bil majhen in tudi zelo raznolik, tako po izgubi sluha kot tudi po starosti, zato meniva, da je tezko pridobiti

statisticno znacilne rezultate na takSnem vzorcu.

RAZPRAVA
Iz rezultatov je razvidno, da otroci najbolje poslusajo v tihem okolju, najslabse pa slisijo in razumejo govor,
predvajan preko medijev.

Primerjava med uporabniki polZevih vsadkov in slusnih aparatov kaZe, da otroci s polzevim vsadkom bolje
poslusajo v hrupu in z vecje razdalje, otroci s slusnimi aparati pa imajo boljse rezultate poslusanja v tihem okolju
in pri poslusanju medijev.

V druzbi so izenaceni ne glede na vrsto slusnega pripomocka.

ZAKLJUCEK

S pomocjo vprasalnika lahko starsi ocenijo poslusanje svojih otrok v razlicnih okoljih poslusanja. Rezultati
vprasalnika so v pomoc¢ tudi surdopedagogu, saj je vambulanti tezko simulirati okolja, v katerih se otrok znajde v
vsakdanjem Zivljenju. ReSevanje vpraSalnika je s strani starSev seveda subjektivno, saj imajo razli¢na pricakovanja
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do poslusanja svojih otrok. Surdopedagog, ki bo uposteval oceno vprasalnika, mora tako uporabiti doloceno
mero objektivnosti.
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STUDIJA PRIMERA: RAZVOJ SLUSNIH IN GOVORNO
JEZIKOVNIH SPOSOBNOSTI ZGODAJ IMPLANTIRANEGA
OTROKA

Irena Varzic
Center za sluh in govor Maribor

POVZETEK

V prispevku bom prikazala studijo primera razvoja slusnih in govornih sposobnosti otroka, ki je dobil polZev
vsadek (PV) pred 2. letom starosti. Kljub zacetnim zapletom je danes otrok pri starosti 12 let in pol zelo dobro
rehabilitiran, saj je dobro razvil poslusanje, razumevanje in govor.

Gre za decka, rojenega novembra 2001 v 27. tednu nosecnosti. Pred izpustom iz porodnisnice so s preiskavo
TEOAE odkrili neodzivnost na slusne drazljaje. S sedmimi meseci je dobil slusne aparate (SA) in bil redno
spremljan v Klinicnem centru Ljubljana s strani zdravnikov in defektologinje. Pri starosti 20 mesecev je zacel
poslusati s PV. Julija 2005 se mu je premaknil sprejemnik in sledila je prva reoperacija, tej pa se stiri. TeZave so
se ponaviljale in odlocili so se, da mu PV vstavijo na drugo, desno uho. Od takrat ni imel vec tezav s PV.

Decek je bil vkljucen v surdopedagosko obravnavo Se pred dodelitvijo PV in je z njo redno nadaljeval vse do
danes. Njegov napredek sem spremljala preko dnevnikov in zapisov starsev in preko objektivnih preverjanj.
Novembra 2005 smo izvedli preverjanje z LittelEarsovim vprasalnikom za starse o razvoju poslusanja otrok,
ki je pokazalo nad pri¢akovane rezultate za njegovo slusno starost. Junija 2010 smo razvoj preverjali s Testno
baterijo EARS, kjer je prav tako dosegal dobre rezultate. Prikazala pa bom tudi njegovo dobro poslusanje,
razumevanje ter govor in jezik danes, kar potrjujejo tudi njegovi dobri rezultati na Nacionalnem preverjanju
znanja (NPZ).

KLJUCNE BESEDE: studij primera, polzev vsadek, rehabilitacija, razvoj slusnih sposobnosti, razvoj govorno
jezikovnih sposobnosti

uvobD

Na osnovi pregleda zdravniske dokumentacije, porocil, opaZzanj in testiranj defektologov ter zapiskov in dnevnikov
starSev sem pripravila podroben pregled razvoja slusnih in govorno jezikovnih sposobnosti otroka, ki se je rodil
gluh in bil zgodaj vkljucen v slusno in govorno rehabilitacijo. Zaradi boljSe preglednosti sem podatke uredila po
kronoloskem zaporedju.

2001

Decek se je rodil v Ljubljanski porodnisnici novembra 2001 v 27 tednu nosecnosti, z ekstremno nizko telesno
tezo 1000 g in dolZzino 35 cm. Drugi dan po rojstvu je postal zlatenicen in zato zdravljen s fototerapijo. 6. dan
je porodna teza padla na 860 g. V 2. tednu hospitalizacije je prislo do manjse krvavitve v mozganih, ki se je Cez
nekaj casa sama absorbirala. Od 10. tedna starosti je bil polno dojen. Zaradi nezrelosti je po rojstvu potreboval
dodatek kisika do 86. dne, zato je bil 3 mesece in 8 dni hospitaliziran. Presejalno testiranje sluha je bilo opravljeno
februarja 2002 pred odpustom iz bolnisnice, kjer je bil TEOAE veckrat neodziven. Ob odpustu je bila njegova
telesna teza 3050 g in dolZina 49 cm.

2002

Kontrolen pregled sluha je bil ponovno opravljen v Ljubljanskem klinicnem centru aprila 2002 (star 5 mesecev),
kjer je bil TEOAE neodziven. Zato je bil od aprila do avgusta veckrat narocen na kontrolen pregled sluha, kjer
je ADG v prostem polju kazal odzivanje na zvok jakosti 70- 100 dB. Avgusta (star 9 mesecev) je dobil slusni
aparat (SA). Starsi v njegovem obnasSanju niso opazili sprememb. Zdelo se jim je, da mu SA ne koristi. Imel je
redne kontrole sluha, kjer se je vcasih na zvok odzival, v€asih pa ne. Ob pregledih sluha so starsi dobili tudi
navodila defektologinje, kako naj spodbujajo poslusanje in na kaj naj bodo pozorni. Po dodatnih preiskavah,
(APMD obojestransko ni bilo odziva niti pri jakosti 105 dB, kohleografija...), so se odlocili, da je kandidat za polZev
vsadek (PV).

V tem Casu je redno obiskoval tudi fizioterapijo.
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2003

-29.5.2003 (star 1;6 let) je zacel z individualno slusno terapijo na Centru za sluh in govor Maribor (CSGM), kjer
so starsi dobili ustrezne napotke za delo doma.

- 6. 6. 2003 (star 1,7 let) je bil po vseh potrebnih preiskavah v Ljubljanskem klinicnem centru operiran in dobil
na levem usesu PV, Cochlear.

- 2.7.2003 (star 1,8 let) je bila izvedena prva nastavitev PV. Mama pove, da je bil prvi zvok, na katerega je bil
pozoren, zvok Zenskih petk, ki so hodile po plo¢niku pred mal¢kom. Zacel je z redno tedensko obravnavo na
CSGM pri surdopedagoginji logopedinji Diani Ropert.

- 11. 7. 2003, en teden po operaciji, so starsi ze opazili spremembo v obnasanju. Igrat se je zacel z zvo¢nimi
igracami. Odzivat se je zacel na zvoke v okolju. ADG s PV v prostem polju kaze odzivanje na zvok jakosti 45-50 dB.

-5.9.2003 (star 1;10 let) je ADG s PV v prostem polju kazal odzivanje na zvok jakosti 40 dB.

-16.12. 2003 (star 2;1 let) je ADG s PV v prostem polju kazal odzivanje na zvok jakosti 30 dB. PV ni vec¢ odklanjal,
zacel ga je pogresati, Ce ga niimel, oz. ¢e so se spraznile baterije. Takrat se je Ze odzival na svoje ime. Izgovarijal
je prve onomatopeje. Mama pove, da so ga nenehno motivirali k poslusanju. Ko so npr. na sprehodu presenetili
fazana, ki je zaprhutal, je z mamo poiskal sliko fazana in ga nalepil v logopedski zvezek. Tako je pocasi nastajal
delovni material, slike v logopedskem zvezku, ki jih je pred tem dozZivel kot zvok. Ta zvezek je imel zelo rad, veliko
ga je prelistaval in utrjeval povezavo zvoka s sliko, z novimi pojmi.

2004

V tem letu se je nadaljevala habilitacija na CSGM. Prepoznaval je vedno vec zvokov, njegov logopedski zvezek se
je hitro polnil z vedno novimi slikami, besedami, povedmi. Njegov besednjak se ja Siril. Rad je poslusal s PV in ga
je pogresal, Ce se je izklopil. Ob koncu leta je razumel govor tudi tujih ljudi. Izrazal se je v krajsih povedih, razumel
nekatere predloge in uporabljal okoli 100 besed.

2005

- Nadaljeval je z intenzivno individualno slusno in govorno terapijo na CSGM. V prvi polovici leta je bil njegov
slusni in govorno jezikovni razvoj zelo intenziven. Veliko je poslusal zvoke okolja, Zivali in govor in je vedno vec
razumel. Zelo rad se je vkljuceval v vsakodnevna domaca opravila, ki so jih starsiizkoristili za nenehno spodbujanje
poslusanja, govora in jezika, tako da so mu nenehno opisovali, razlagali, kaj so poceli, poimenovali so razlicne
stvari in ga opozarjali na nove zvoke.

- Avgusta (star 3;8 let) so se zacele tezave s sprejemnikom PV. Zaradi seruma v podrocju sprejemnika implanta so
ga 22. 8. operirali, pri ¢emer so ugotovili zdrs implanta iz lezis¢a.

-Septembraso gastarsivpisalivvrtecvdomacem okolju, kjer jeimel dodatno strokovno pomoc surdopedagoginje.
Vrtca zaradi pogostih bolezni in hospitalizacij ni redno obiskoval.

- Oktobra starsi izpolnijo LittelEarsov vpraSalnik za starSe o razvoju poslusanja otrok. V njem so zajeta vsa bistvena
podrocja predgovornega slusnega razvoja: sprejemanje, razumevanje in ustrezno reagiranje kot tudi oglasanje
na zvocne (govorne) drazljaje. Pri sludni starosti 28 mesecev je na vprasalniku dosegel nad pricakovane rezultate
(35 od 35 tock) za svojo slusno starost.

- Oktobra so zaceli starsi opazat, da se je na zvoke sicer odzival, vendar je slabSe razumel kot prej.
- Novembra so starsi opazali, da je slabse slisal tihe zvoke, doloceni zvoki (npr. ZviZganje) so ga motili.

-29. 11. (star 4 leta) sledi ponovna operacija, saj so se okoli sprejemnika zacele delati granulacije.

2006

- Januar: ker je nesindromska, senzorinevralna podedovana gluhota prevladujoca oblika gluhote pri otrocih,
so na Pediatri¢ni kliniki Ljubljana izvedli molekularno genetske preiskave in sicer iskanje mutacije na genu za
koneksin 26 (kromosom 13g11-12), vendar na pregledanih delih kromosoma niso nasli mutacije.

- Januarja, aprila in julija so sledile Se tri operacije, pri katerih so odstranili na novo nastale granulacije okoli
sprejemnika.
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- 4. december: ker so teZave okoli implanta Se kar ostajale, so se odlocili za vstavitev novega implanta Nucleus
CI24R na drugo, desno uho.

2007
- 11. januar (star 5;2 let): 1. nastavitev novega PV na desnem usesu.

-V obdobju od avgusta 2005 do januarja 2007 (1 leto in 5 mesecev) je bilo sprejemanje zvoka omejeno. Starsi so
povedali, da je v tem obdobju zelo slabo slisal in slabo razumel ter je predvsem bral z ust, pri cemer je najbolje
razumel mamo.

- 1. februar: ADG je v prostem polju s PV kazal, da se je odzival na zvoke jakosti 45 dB desno in 30 dB levo.

- 16. februar: ker so bile okoli levega sprejemnika Se vedno tezave, so se odlocCili za odstranitev PV na levem
usesu.

2008
- Nadaljuje z redno tedensko surdopedagosko obravnavo.
- Marec (star 6;4 let): iz porocila surdopedagoginje je razvidno:

e slusni status: poslusa na celotnem frekvenc¢nem podrocju govora pri jakosti 30 dB. Slusno loci vse glasove.
Dobro diferencira besede. Manjse zamenjave in izpus¢anje glasov se pojavijo pri neznanih besedah. Pri
znanih vsebinah sledi Stiri besednemu stavku. Pri neznanih besedah izpusti glas, v stavku pa kak$no krajso
0z. neznano besedo. SluSna koncentracija pri posluSanju teksta je Se kratkotrajna.

e govorni status: brez vecjih tezav verbalno komunicira z domacimi in SirSo okolico. Njegov govor je dokaj
razumljiv. Pojavljajo se $e napake v artikulaciji, zaradi tezjih soglasniskih sklopov, vendar po opozorilu
popravi napake preko slusne kontrole. Tujim osebam je njegov govor v¢asih nerazumljiv, zaradi pomanijkljive
artikulacije ter zadrZanosti do tujih oseb. Besedni zaklad ima dovolj velik, da spontano verbalno komunicira.
Ob spodbujanjem uporabi tudi predloge in pridevnike. V spontani govor pocasi vnasa jezikovna pravila.

e razumevanje: verbalni govor dobro razume. Ce kaj ne razume, vprasa. Razume krajsa in dalja navodila.
Sledi in razume tudi brana besedila (zgodbe).

e mnenje: Njegove slusne in govorne sposobnosti so razvite do te mere, da se lahko vkljuci v redni vzgojno
izobraZevalni program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo v osnovni Soli v domacem
kraju.

- September: z Odloc¢bho izdano pri Zavodu Republike Slovenije je bil usmerjen v redni vzgojno izobrazevalni
program s prilagojenim izvajanjem in s petimi urami dodatne strokovne pomoci. Takrat je dobil FM sistem
Microlink za 3G Cochlear.

- Oktobra sem kot njegova surdopedagoginja pripravila uvodno srecanje s starsi in uciteljico vseh prvosolcev in
jih seznanila s posebnostmi poslusanja otroka s PV.

- Ucitelji njegove Sole so se pred sprejemom in skozi celo Solsko leto dodatno strokovno izobrazevali na CSGM
(zacetna izobraZevanja za ucitelje, ki ucijo otroka s PV) in imeli mojo pomoc, saj sem tedensko prihajala na Solo
in z deckom izvajala dodatno strokovno pomoc za premagovanje primanjkljajev, ovir, oz. motenj.

2009
Junija (star 7,7 let) sem med drugim zapisala v porocilo o izvajanju dodatne strokovne pomoci:

“Deckovo poslusanje v optimalnih pogojih poslusanja (v tisini, ko je pozoren na govor, ko govori ena oseba)
je dobro, saj natan¢no poslusa in razlikuje vse glasove slovenskega jezika, natancno poslusa in razlikuje
slusno podobne glasove ter podobne besede. Poslusa lahko 6-7 besedno poved, kar je primerno za njegovo
kronolosko starost. Natanc¢no in z zanimanjem poslusa krajse besedilo, pri ¢emer vedno ne more razumeti
vseh besed in ga obnovi s sestavljenimi povedmi. Slusno razume enostavna ter sestavljena navodila, ki jih
pogosteje slisi, sicer pa mu kompleksnejsa navodila v¢asih Se predstavljajo tezavo. Njegov besednjak je dober
in se Siri. Jasno in razlo¢no izgovarja glasove, besede in povedi, pri cemer so Sumniki mehcani. Kljub temu je
deckov govor dobro razumljiv. Razume nasprotja, zaimke in predloge. V jeziku se mu Se pojavljajo napake.”
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2010

Za preverjanje napredka sposobnosti poslusanja, razumevanja in govora sem uporabila Testno baterijo Ears. Ta
vkljucuje LiP »Profil razvoja sposobnosti poslusanja«, test MTP, ki prikazuje sposobnost prepoznavanja besed na
osnovi Stevila zlogov, test zaprte in test odprte liste enozloznih besed, test GASP z vprasaniji, ki jih otrok ponovi
ali nanje odgovori, usmerjeni test in test stavkov ter vprasalnika za starSe in ucitelje: MAIS in MUSS. Na vseh
pod testih je otrok dosegel med 95 in 100%, kar pomeni da je dosegel odlicen napredek na podrocju razvoja
poslusanja, razumevanja in govora.

2012

- September: dobil je novi govorni procesor Cochlear CP810, ki ga je dobro sprejel in z njim dobro poslusa.

2011-2014

Vsa leta $olanja so se ucitelji, ki so ga ucili, dodatno strokovno izobrazevali na CSGM in se udelezevali Studijskih
skupin, namenjenih uciteljem rednih Sol, ki poucujejo gluhe in naglusne otroke. Delo dodatne strokovne pomoci
specialne pedagoginje, ki ga je imela tedensko 2 Solski uri, surdopedagoginje, ki sem ga imela tedensko eno
Solsko uro in dve uri ucitelja je potekalo po vnaprej zastavljenem individualiziranem programu. Cilji so zajemali
podrocja poslusanja, govorno jezikovnega izrazanja, pisanja in branja ter razumevanja govora in jezika. Pri delu je
bil zbran, motiviran in dobro razpoloZen. Decek danes pravilno izgovarja vse glasove slovenskega jezika. Njegov
govor je dobro razumljiv tudi ljudem, ki ga ne poznajo. Tako se lahko z govorom z vsemi dobro sporazumeva.

S pomocjo polZevega vsadka zelo dobro poslusa, ¢e ima za to ustrezne pogoje, kot so bliZina govorca, odsotnost
hrupa v okolju, moZnost odgledovanja govorcevih ust, ustrezna hitrost govora (ne prehitro), prostor brez
odmeva, brez hitrega preskakovanja iz ene teme na drugo temo. Poslusanje razlicnih posnetkov je za njega manj
razumljivo in potrebuje dodatna pojasnila ali napisan tekst, ki se poslusa. Besede, ki jih prvic slisi, ali ki se jih
manj pogosto uporablja (tujke, razne strokovne besede...), lahko napacno slisi in si jih tudi napac¢no zapomni,
zato je potrebno, da se pri pouku preveri, kaj je slisal ali pa mu tako besedo zapiSemo. Obcasno se Se pojavlja
nepravilen vrstni red besed v povedi, napake v skladnji, a je tega malo. Dobro bere, pise in najde zahtevane
podatke iz besedila. Njegov besednjak je bogat in se ustrezno Siri. Pri preverjanju in ocenjevanju znanja ima po
potrebi podaljSan ¢as za pisanje. Komunicira lahko tudi po telefonu.

Maja 2014 (star 12;6 let, v 6. razredu) je pisal nacionalno preverjanje znanja (NPZ). Pri matematiki je dosegel
90%, pri slovenskem jeziku 90 % in pri anglescini 45 % moznih tock. To je rezultat, ki govori sam zase in za
katerega mu lahko samo Cestitamo.

ZAKLJUCEK

Menim, da je dober razvoj slusnih in govorno jezikovnih sposobnosti tega decka rezultat zgodnje detekcije
okvare sluha, zgodnja opremljenost s SA in PV, redna uporaba PV, nadaljevanje s slusno terapijo tudi, ko mu PV
ni deloval optimalno, velika podpora starsev, ki so ga nenehno spodbujali k poslu$anju, redna surdopedagoska
pomoc ter individualne znacilnosti otroka in njegove okolice.
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ODRASCANIJE S POLZEVIM VSADKOM

Marija Mira Ambrus
Osnovna sola | Murska Sobota

POVZETEK

V prispevku Zelim realno predstaviti vzpone in padce ob odraséanju gluhega sina, ki ima polZev vsadek.
Moj sin s pomocdjo polZzevega vsadka ne govori, vendar Ze veliko razume. Ce ne bi imel polZevega vsadka, ne
bi bil del slisecega sveta in bi bil v dobi odras¢anja prikrajsan za veliko »prelomnic«. Med drugim je zaradi
polZevega vsadka lahko obiskoval redno OS, kjer je pridobil ogromno znanja, izkusenj. Tudi drugi otroci so
se od njega naucili strpnosti in vecje socialnosti. Upam, da mi je uspelo Zivljenje ob drugacnosti predstaviti
¢im bolj realno in to v zelo strnjeni obliki. O tako dragocenih izkusnjah, ki sem jih dobila in jih Se dobivam ob
drugacénem otroku, bi lahko napisala roman, toda za to kot mama nimam casa.

Srecna sem in lepo mi je, ¢e lahko del izkusenj izpovem ob takem posvetu, kjer vem, da me poslusajo ljudje, ki
me razumejo in nekateri Zivijo zelo podobno Zivijenje.

ABSTRACT

In my article | would like to present the real ups and downs at growing up of my own son who is having Cl.
My son doesn’t speak with the help of Cl but he understands a lot. If he doesn’t have it, he isn’t a part of
the hearing world. His growing up would be deprived of many turning points in his life. He regularly attends
the primary school. So far he has gained a lot of knowledge and experiences. Other pupils in the class have
learned how to be tolerant and social.

I hope | have managed to describe the diversity of my life real and in a very short way. | wish | could write a
novel about all these wonderful and valuable experiences but as a mother | don’t have time for it.

I’'m happy and enthusiastic because | can share my experiences with you. | know you understand me, and
some of you live similar lives to mine.

PRISPEVEK

Naj Se sama, kot mama 8-letnega gluhega otroka Vita s polzevim vsadkom (PV), dodam nekaj izkusenj, ki se
nalagajo med odras¢anjem nasih otrok, ki imajo kljub gluhoti moznost poslusanja.

Starsi na poti odrascanja doZivljamo neprecenljive, drugacne izkusnje, ki niso niti sluc¢ajno enake kot ob sliseCem
otroku. Z mozem imava 3 otroke: najstarejSa hci je stara 18 let in je koncala 3. letnik gimnazije, drugi sin je star
15 let in je koncal osnovnosolski program. Do sedaj sta bila v 3oli oba odli¢njaka in lahko re¢em, da ¢e ne bi bilo
njiju, bi kot mati imela vecen obcutek, da za najmlajsega sina Vita nisem dovolj naredila, da ne znam vzgajati, da
nisem znala postaviti mej ipd., kajti preprosto ni uspeha, kakrsen se pricakuje ob vstavitvi PV.

Samo na kratko bom predstavila prelomnice, s katerimi sem se kot mama srecevala na poti odrasc¢anja.

Vito je obiskoval do svojega 7. rojstnega dne vrtec v Centru za sluh in govor (CSG) Maribor. Z moZem sva pac
Zelela, daima poleg podpore doma Se vso strokovno podporo v vrtcu. V bistvu je imel idealne pogoje, da postane
del sliseCega sveta z razumevanjem in govorom. Toda kljub vsemu vloZzenemu trudu doma in v vrtcu Zal govor ni
stekel oziroma poteka pri nas ta proces zelo pocasi. Za to trenutno stanje ne is¢em vec krivde pri sebi, ne pri nasi
druZini, ne pri strokovnih delavcih. Tako pac je. Nas Vito je pac individuum, ki bo v Zivljenju dosegel vse, kar si
zeli, le na drugacnih ravneh in za to potrebuje Cas.

Slovo od vrtca je bilo tezko, kajti polna dvomov sva se z mozem vseeno odlocila, da Vita vpiseva v redno osnovno
Solo. Razlog za tako odlocitev je bil tudi v tem, da nas je Vito vedno znova presenecal na raznih intelektualnih
podrocjih, ¢eprav govor kljub strokovni pomoci ni napredoval. Tudi razumevanje je bilo in je Se slabo.

Pred vstopom v Solo pa sva se zmoZzem odlocila, da poskusimo zaradi boljSe komunikacije Se z znakovnim jezikom.
Znakovnega jezika do Sole ni uporabljal, saj smo vsi — skupaj s strokovnim timom v Mariboru Zeleli vzpostaviti
verbalno komunikacijo.
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Ob vstopu v Solo sva se z moZzem tudi zavedala, da v skupini 26 otrok brez spremljevalke — tolmacke ne bo
funkcioniral, saj bo potreboval pomo¢ pri komunikaciji. Zalostno je, da sva se morala boriti za spremljevalko
— tolmacko preko javnih del, saj mu po zakonu pri nas v Sloveniji ne pripada. Pripadala bi mu, ¢e bi bil gibalno
oviran, slep, slaboviden ali dolgotrajno bolan. Spremljevalko —tolmacko je tako dobil preko javnih del, s pomocjo
katere je potem cela druzina zakorakala v svet znakovnega jezika. Sedaj se znakovnega jezika u¢imo vsi, sama pa
spoznavam svet gluhote ravno preko druzenja z gluhimi ljudmi. Priznati moram, da ¢eravno imam gluhega sina

Ze 8 let, se mi zdi, da komaj sedaj spoznavam pravi svet gluhote.

1. septembra 2013 je nastopi nas prvi Solski dan in z mozem sva z visoko dvignjeno glavo, ¢eprav polno skrbi,
ponosno pospremila najinega prvosolca. Kljub vsem oviram, ki so navsezadnje znacilne za prvosolcke, se je Vito
v Soli zelo dobro znasel. Zjutraj je odhajal v Solo z nasmeskom na obrazu in prav tako prihajal iz Sole. Sosolci
so ga sprejeli, uciteljici je to fantasticno, zame skoraj neverjetno, uspelo. Res je v tako uspesno vkljucitev vloZila
ogromno truda. Toda Ceprav je naredila res vse, kar je znala, je ob spremljanju Vita tudi sama potrdila, da brez
spremljevalke ne bi Slo. Kar se ti¢e spremljevalke, je Vito imel sreco, da ga je spremljala ob vkljuevanju oseba,
ki je imela lasten obcutek za gluhoto, saj sama izhaja iz druzZine gluhih starSev. Z Vitom sta se samo pogledala
in vedela sta, koliko je ura. Na zacetku Solskega leta je bolj malo komuniciral, potem pa vedno bolj in bolj. Na
zacetku tudi ni kazal interesa za znakovni jezik, pozneje pa mu je postal nujno potreben. Njegova spremljevalka
— tolmacka je postala pravi, res dober povezovalni ¢len med sosSolci in Vitom. Tudi s starsi soSolcev smo se
pozdravljali z nasmeskom in s toplino v oceh.

Sama sem komaj zdaj, ko je Vito zacel obiskovati $olo v domacem kraju, zacela integracijo otrok v redne OS
razumeti v prvem pomenu. Vito se je namrec zacel Cutiti kot del tega okolja. U¢ence je videval v $oli in doma.
Sedaj nima prijateljev samo v $oli, ampak tudi doma. Naj sem se prej Se tako trudila, da bi vkljucila Vita med
prijatelje, ni §lo. Ostali so se poznali iz vrtca, Sole, na Vitovo komunikacijo niso bili navajeni, je niso poznali in na
koncu se je vedno koncalo tako, da so ostali otroci verbalno komunicirali, Vito pa je ostajal sam, vedno bolj in bolj
sam. V druzbo do letos sploh ni hotel. Njegov krog smo bili samo ¢lani SirSe druzine.

Z letosnjim letom pa je navajen znanih obrazov z ulice v $oli. Tudi drugi so se sedaj Ze navadili nanj. Ne gledajo
ga samo od dale¢, ni jim vec nekaj nezemeljskega, temvec poskusajo tudi oni z njim komunicirati. Nepopisni so
bili obcutki, ko je njegov sosolec prisel ponj, ¢e se gresta igrat, ali pa ko je dobil prvo vabilo na rojstni dan. Kako
bo naslednje Solsko leto, z moZem nisva vedela.

Zavedala sva se, da ¢e ne dobi odobrene spremljevalke-tolmacke, bo nadaljeval Solanje v CSG Maribor, saj sta
njegova verbalna komunikacija in razumevanje Se presibka za sledenje rednemu pouku. Nisva vedela, kako
mu bova razlozila, da ceravno se je zelo trudil v Soli, bil priden in srecen, mora drugam, saj mu po zakonu
spremljevalka-tolmacka ne pripada.

Cas je tekel, tezavnost snovi v $oli se je stopnjevala in Vito je zacel zal ¢edalje teze dohajati sosolce. Tega se je
zaCel zavedati in to je obc¢asno zacel nakazovati s stisko v $oli. Razrednicarka mi je zadevo strokovno in realno
sproti opisovala, tako da sem dobivala skico realnosti.

Ceprav je bil Vito srecen in so ga imeli so%olci radi, sva se oba z moZem zavedala, da govor $e zmerom ne
napreduje in tudi razumevanje je preslabo za opismenjevanje. Oba sva gledala dolgoro¢no — kje bo na koncu vec
odnesel, kaj bo bolje zanj. Ali naj nadaljuje $olanje v redni OS ali pa gre v CSG Maribor? Marca in aprila so v meni
potekale tezke notranje borbe — prej nisem omenila, da slu¢ajno poucujem na isti OS, ki je na$ $olski okoli§ —
torej vsako jutro sva sla z Vitom skupaj v Solo, bil je samo eno nadstropje pod mano in seveda ponosen, da je tako
velik, da lahko obiskuje tako veliko $olo. Ce sva se slu¢ajno srecala, ni Zelel k meni, samo nasmehnil se je in stisnil
k spremljevalki — kot velik fant. Vsako jutro, ko sva Sla v Solo, sem se sprasSevala, ali so nama dnevi obiskovanja
redne OS $teti, ali jih bo $e veliko. Take borbe so bile zame kot Zgo¢ ogenj na srce in dugo. Toda &e si pravi stars,
moras sebe odmisliti in gledati samo na dobrobit otroka.

Ob zacetku Vitovega opismenjevanja sem se zacela vse bolj zavedati, da so nama dnevi v redni OS res teti.
Vedno bolj, ko sem ga gledala, kako je srecen, vedno huje mi je bilo.

Toda tako kot sem se zavedala slovesa, sem se $e bolj zavedala realnosti, ¢e ostane v redni OS. Neko jutro sem
si postavila obratno vprasanje: »Kaj ¢e drugo leto ostane?« Nic¢ laZje mi ni bilo. Obcutila sem stisko ob Vitovem
nerazumevanju, vedno vec¢jem spoznavanju, da je res drugacen, da ne zmore. Med njim in soSolci bi postajala
vedno ve¢ja uéna in socialna razlika. Ze sedaj se je v€asih pocutil neuspe$nega. To bi se pozneje $e stopnjevalo,
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Ceprav so razrednicarka in celoten strokovni tim vlagali ogromno truda, lastne poZrtvovalnosti in potrpeZljivosti.
Vita so v redni OS ogromno naucili, veliko je napredoval: zacel je komunicirati, pripovedovati, sprasevati, ¢eravno
napol v znakovnem jeziku, napol glasovno. Naucil se je ogromno besed v znakovnem jeziku, dosegel je standarde
znanja pri matematiki — pozna Stevila do 20, seSteva, odsteva do 10 ipd. Toda Ce bi Se leto dni ostali, bi ravno
podrli vse, kar smo zgradili.

Med temi notranjimi boji smo na sreco imeli skozi vse leto preko dodatne strokovne pomoci stik s CSG Maribor,
tako da sem se lahko sproti posvetovala in dejansko dobivala obcutek, kaj Vito najbolj potrebuje, da bo lahko
enkrat samostojno funkcioniral. Nujno potrebuje besedis¢e in komunikacijo v kakrsni koli obliki. Potrebuje
postopnost pridobivanja znanja in napredovanje snovi po dobro utrjeni prejsnji snovi. Prav tako se mora cutiti
uspednega. Velikokrat sva z moZem premlevala dobre strani redne OS in dobre strani CSG Maribor. Na koncu so
previadale dobre strani CSG Maribor. Tako sva ob dolgem presojanju, tuhtanju in u¢nem opazovanju nasega Vita
sklenila, da bo zanj dolgoroc¢no bolje, da obiskuje CSG Maribor.

Kot sem omenila Ze prej, se kot starsi ob takih odlocitvah moramo zavedati, da je na prvem mestu samo dobrobit
otroka. Vse ostalo ni pomembno. In ko se tega zavedas, je samo vprasanje Casa, kdaj bo$ nasel notranji mir za
odlocitve, ki si jih sprejel.

Med pocitnicami sva obiskovala logopedske obravnave v CSG Maribor, kjer je Vito lepo sodeloval, nama z moZzem
pa dajal vedno nove potrditve, da sva se prav odlocila.

Kako bi bilo ob drugacni odloditvi, ne veva in nikoli ne bova vedela. Kako bi bilo, ¢e sploh ne bi obiskoval vrtca v
CSG Maribor, tudi ne veva in nikoli ne bova. Kako bi bilo, ¢e bi Solanje kar po vrtcu nadaljeval v CSG Maribor je
prav tako neodgovorjeno vprasanje.

Velikokrat sliSimo, da si stroka ni enotna, da delajo v Mariboru po verbotonalni metodi, v Ljubljani pa uporabljajo
kretnje. Starsi sliSimo kritike najprej za ene, nato za druge, dobre strani enih, dobre strani drugih. Zame kot
mater ni pomembna metoda. V teh letih nikoli nisem bila sama, kadar koli sem prosila za strokovno pomoc, so si
strokovni delavci, pa naj je to bilo na CSG Maribor ali na ORL v Ljubljani, vedno vzeli ¢as in mi poskusali svetovati.

Ko opazujem Vita, se mi zdi, da ni nobenemu enak, da je popoln individuum. Verjamem, da je tako lahko Se tudi
z drugimi otroki. Eni so uspesni, drugi — ne bom rekla neuspesni —drugacni. Mislim, da na svetu ni strokovnjaka,
ki bi znal vnapre]j svetovati, kak$ne so najboljSe odlocitve za otroka. Dvomim, da bi si kdo upal prevzeti to
odgovornost. Starsi si Zelimo le podporo, sre¢ni smo, da obstajate ljudje, ki delate s takimi otroki s srcem, brez
osebne vpletenosti, da nismo sami.

Toda vsi ti otroci so ¢udoviti, enkratni, neponovljivi. Za nas starSe so neprecenljivi, zato jim bomo vedno stali ob
strani, Ceprav velikokrat neodlocni, polni dvomov. Nikoli, prav nikoli se ne bomo nehali boriti in prav vseeno nam
je za metode, samo da otrok napreduje k samostojnosti. To pa se lahko uresnicuje le, ¢e so z njim ljudje, ki znajo
otroku prisluhniti in ga imajo radi. To je za nas najvazneje.

In letos 1. septembra 2014 bom spet zelo ponosna mama, ki bi se sestavila tudi iz najmanjSega kupcka peska.
Ponosno bomo §li novim izzivom naproti z novim upanjem, z novo vero k napredovanju.

Verjamem, da bo Vitu uspelo, da bo lahko samostojno funkcioniral, pa naj bo to na kakrsen koli nacin. Verjamem,
da se bo po dveh mesecih vzivel v novo, zanj seveda Ze znano okolje, da bo med sebi enakimi in Se bolj srecen.

Verjamem v to in upam, da vam bom lahko to potrdila spet ¢ez 4 leta.
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REHABILITACIJA STAREJSIH ODRASLIH OSEB S POLZEVIM
VSADKOM

Martina Bozic
Center za korekcijo sluha in govora Portoroz

PolZev vsadek pomaga gluhim ljudem, ki imajo sluh prizadet do te mere, da jim je razumevanje govora s
slusnimi aparati onemogoceno. Pomaga tako otrokom, kot starejSim osebam. V Centru za korekcijo sluha in
govora PortoroZ imamo trenutno na rehabilitaciji dve osebi stari 63 let, ki sta konec leta 2013 dobili polzev
vsadek. Sluh jima je postopoma, z leti, pesal do te mere, da jima je kasneje nezmoznost komuniciranja s slusnimi
aparati onemogocala vkljucevanje v normalno vsakdanje Zivljenje in druzbo. Veckrat sta se pocutila izolirana in
osamljena ter hkrati sta bila besna, ker se nista mogla govorno sporazumevati z okolico. Zato je bila vstavitev
polZevega vsadka edina resitev.

Clovek je socialno bitje, ki potrebuje druzbo in funkcioniranje v njej. Najpomembnejsa je druzba v nasi okolici. Ta
pa funkcionira tako, da uporablja verbalni jezik. Osebe z izgubo sluha verbalni jezik teZje sprejemajo in oddajajo.
Zato so zapostavljeni in komunikacija, ki je osnovna ¢lovekova potreba, ne poteka. Ker ne slisijo, ni ustrezne
izmenjave informacij, posledi¢no se ne druzijo in tako ¢lovekove potrebe niso zadovoljene. Za gluhega ¢loveka je
namrec verbalni jezik tezak in skorajda nemogoc.

Zaradi nezmoZnosti ustrezne komunikacije se lahko njihovo socialno in emocionalno vedenje spremeni.
Primanjkuje jim informacij in razlag, njihovi socialni stiki so omejeni in moznost frustracij je vecja. Zacnejo se
umikati druzbi in zapirati vase. Dlje ¢asa kot traja gluhota, teZja je vkljucitev v vecinsko druzbo. PolZev vsadek
je zato izredno pomembna moznost, s katero lahko preprecimo negativne posledice gluhote tudi starostnikom.
Uporaba polZevega vsadka omogoca Sirok spekter koristi, od razumevanja govora do zaznave zvokov okolja,
kar jim pomaga pri stiku z okolico, prav tako pa sliSijo opozorilne zvoke iz okolja, kot so zvoki prometa, alarmi in
podobno, ki so jih bili vajeni.

Ker prejem implanta Se ne pomeni takojSnjega napredka in vkljucitve v druzbo, je nujno potrebna rehabilitacija.
S pomocjo ucinkovitega programa rehabilitacije, ki ga v Centru za korekcijo sluha in govora Portoro? izvajamo
enkrat tedensko, se postopoma gradi razumevanje zvokov in govora. Poslusanje govora drugih ter lastnega
glasu pomaga uporabnikom polZzevega vsadka, da zacnejo z natancnim nadzorom in korekcijo lastnega govora.
IzboljSan govor pa jim omogoci nove socialne in Zivljenjske poti. Nasa uporabnika sta nad polZevim vsadkom
neizmerno navdusena, saj menita, da jima je polZev vsadek ponovno odprl okno v svet slisecih, v katerem sta
odrascala in Zivela.

PolZev vsadek tako prinasa v Zivljenje gluhih nov optimizem in pocasi se stigma gluhota manjsa. Izgine obcutek
nebogljenosti, manjvrednosti in oseba s polzevim vsadkom postane samostojnejsa osebnost. Polzev vsadek
zanjo pomeni samostojnejse in kvalitetnejse Zivljenje, saj ni vec¢ odvisna od okolice, ki ji je s svojo podporo nudila
dostop do informacij ali usmerjala njeno delovanje in obnasanje. Ponovno pridobljen sluh tako ugodno vpliva na
dvig njene samopodobe. Oseba s polZevim vsadkom se lahko ponovno enakovredno vkljuci v druzbo in delovne
procese ter tako postane enakopraven ¢lan druzbe, aktivna in soustvarjalna. Svoje dejavnosti ponovno opravlja
z veseljem, dobi obcutek enakopravnosti, veljave. Ker je zadovoljna, je za druzbo, okolico, bliznje, prijatelje,
pripravljena dati, Zrtvovati vec kot bi sicer ter lazje premaguje Custvene stiske.

Tako kot je izrednega pomena zgodnje odkrivanje gluhote pri novorojenckih, je pomembno pomagati starejsim
osebam, ki jim je sluh tako opesal, da je polZev vsadek zanje edina pot po kateri se bodo vkljucevali v druzbo in
v njej lazje sobivali.
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USPESNOST POSLUSANJA S POLZEVIM VSADKOM PRI
ODRASLIH

Diana Ropert, Katja Lovse
Center za sluh in govor Maribor

POVZETEK

Razvoj tehnologije je prinesel velik napredek tudi na podrocju moznosti poslusanja gluhih. Ze dalj éasa imajo
ljudje s tezko izgubo sluha ali gluhoto moznost ponovne pridobitve sposobnosti poslusanja. To jim omogoca
implantiran slusni pripomocek — polZev vsadek.

Medtem, ko so vsi otroci po vstavitvi polZevega vsadka vkljuceni v redno in intenzivno habilitacijo poslusanja,
govora in jezika, so med odraslimi le redki, ki se za to moZnost odlocijo. Seveda je uspesnost poslusanja
odvisna od vec dejavnikov. Bistvene so njihove centralne slusne strukture, ki jim omogocajo, da zvoke zaznajo,
prepoznajo, jih med seboj razlikujejo, da so sposobni fine slusne diskriminacije govora in s tem razumevanje
le-tega. Razvitost in predvsem ohranjenost sposobnosti poslusanja je v veliki meri odvisna od trajanja gluhote
in uporabe slusnega aparata do dodelitve polZevega vsadka.

Vecina odraslih ni vkljuéena v surdopedagosko terapijo, zato sva se odlocili, da bova s pomocjo
Samoocenjevalnegavprasalnikavsakdanjega poslusanja preverili, kako so odrasliuporabnikipolZzevega vsadka
zadovoljni s poslusanjem. Prevedli sva vprasalnik Toma Hannona z imenom EverydaylisteningQuestionnaire
(ELQ). Tom Hannon je tudi sam uporabnik polZevega vsadka od leta 2007. Pred vsako nastavitvijo procesorja
si je belezil svoja opaZanja glede poslusanja. Na podlagi tega je oblikoval vprasalnik, saj meni, da je lahko
uporabnikom polZevega vsadka v veliko pomoc, ko pridejo na nastavitev procesorja. Tako laZje razlozZijo, kako
so zadovoljni s svojim poslusanjem in kaj jim ni viec. Vprasalnik vsebuje pet sklopov. Posameznik ocenjuje:
kvaliteto zvokov, poslusanje v razlicnih okoljih, poslusanje v hrupu, sposobnost slusnega prepoznavanja
zvokov in glasov, poslusanje multimedijskih naprav.

Uporabniki so pri resevanju vprasalnika oznacevali odgovore glede na kakovost zvoka: razlocen, delno
razlocen, nerazlocen in na njegovo prisotnost: prisoten, odsoten, obcasno prisoten.

Z raziskavo sva Zeleli preverite, kako uspesni so pri poslusanju odrasli uporabniki polZzevega vsadka ter kaksno
je njihovo splosno zadovoljstvo z njim.

KLJUCNE BESEDE: odrasli uporabniki polZevega vsadka, poslusanje, razumevanje govora, ocena poslusanja,
teZave pri poslusanju, okolja poslusanja, zadovoljstvo s polZevim vsadkom.

PREISKOVANCI IN METODE

Enainstiridesetim odraslim uporabnikom polZevega vsadka sva v mesecu aprilu poslali vprasalnike. Nazaj sva
dobili 22 izpolnjenih. Rezultate sva statisticno obdelali v programu SPSS Ibm Statistics 20. Podatke sva predstavili
v tabeli, na grafu in opisno. Uporabili sva deskriptivno statistiko in hi-kvadrat preizkus oziroma Fischerjev eksaktni
test.

Od dvaindvajsetih, ki so izpolnili vprasalnik, je bilo 10 moskih in 12 Zensk. Vprasalnik so izpolnjevali uporabniki
polZevega vsadka, ki so bili operiranivobdobju od 2008 do 2014. Uporabniki so bili stariod 28 do 77 let. Povprecna
starost anketiranca je bila 51,14 let. 17 uporabnikov misli, da nimajo tezav s poslusanjem ob pomoci polZevega
vsadka, 5 uporabnikov pa jih ima. Ko sva primerjali odgovore, sva ugotovili, da so tisti, ki so napisali, da imajo
s poslusanjem tezave, razli¢ne kategorije ocenili enako ali celo bolje, kot tisti, ki so navedli, da s poslusanjem
nimajo tezav. Navajali pa so naslednje teZave:

e teZave priposlusanju radiain TV,

e nerazlocen govor — kandidatka je prelingvalno tezko nagludna, operirana pri Stiriintridesetih letih,
e prisotnost tinnitusa na drugem usesu, ki ji obcasno preglasi poslusanje s PV,

e vedno mocni Sumi,

e prisotnost moc¢nih Sumov zaradi vetra, vecje skupine ljudi, glasnih zvoc¢nikov.
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Deset uporabnikov na drugem usesu poslusa s pomocjo slusnega aparata, 12 uporabnikov pa za poslusanje
uporablja le polzev vsadek.

Reoperirana sta bila dva uporabnika.

REZULTATI

Odrasli uporabniki polZzevega vsadka so v vprasalniku ocenjevali 5 sklopov vprasanj. Ocenjevali so kvaliteto
glasu, ki ga slisijo, razlo€nost poslusanja v razli¢nih okoljih, razlo¢nost poslusanja v hrupu, svojo sposobnost
sluSnega razlikovanja in zadovoljstvo ob poslusanju zvokov iz multimedijskih naprav.

Tabela 1: Ocena kvalitete glasu

Vprasanja N
naravno delno naravno nenaravno
Moj glas zveni ... 17 4 1
Glas znanke zveni ... 13 7 2
Glas znanca zveni ... 13 7 2
Kvaliteta glasu | Glas otroka, ki ga poznam, zveni ... 13 7 2
Glas neznanke zveni ... 8 12 2
Glas neznanca zveni ... 7 12 3
Glas neznanega otroka zveni ... 7 12 3

Iz zgornje tabele je razvidno, da so uporabniki polZzevega vsadka kot najbolj naraven zvok izbrali lasten glas.
Uporabniki so kot manj naravne glasove opisali glasove neznancev.

Izid X2- preizkusa (X? = 8,950; g = 1; P = 0,35) ni pokazal statisticno pomembne razlike pri navajanju tezav pri
poslusanju in oceni kvalitete glasu. Kvaliteto glasu so podobno opisovali tako uporabniki polzevega vsadka, ki
menijo, da teZav pri poslusanju nimajo kot tudi uporabniki, ki menijo, da jih imajo.

Tabela 2: Razlocnost poslusanja v razlicnih okoljih

Vprasanja N
razloéno | delno razlo¢no | nerazlo¢no

Doma slisim ... 14 8 0
V sluzbi slisSim ... 3 7 1
V manjsi skupini ljudi slisim ... 9 9 4
V veliki skupini ljudi slisim ... 0 10 12
V avtu sliSim ... 3 16 2
V trgovini slisim ... 5 12

V cerkvi ali predavalnici slisim ... 3 10

Okolja poslusanja —

Na zabavi sliSim ... 1 7 12
V restavraciji slisim ... 3 10 4
V kinu slisim ... 5 3
Med posludanjem radia slisSim ... 3 3
Med gledanjem televizije slisim ... 7 11 3
Med uporabo stacionarnega telefona slisim ... 8 10 4
Med uporabo mobilnega telefona sliSim ... 2 9 6
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Graf 1: Razlo¢nost poslusanja v razlicnih okoljih
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Raziskava je pokazala, da odrasli uporabniki polZevega vsadka zvoke najrazlo¢neje slisijo doma (14 anketirancev),
nerazloc¢no pa jih slisijo na zabavi in v vedji skupini ljudi (12 anketirancev). Kot okolje poslusanja, kjer so zvoki
dokaj razloc¢ni, so izbrali tudi pogovor v manjsi skupini ljudi (9 anketirancev) in pogovor preko stacionarnega
telefona (8 anketirancev).

Nekateri od anketirancev pa v dolocenih okoljih sploh ne poslusajo, bodisi se izogibajo tem okoljem bodisi ne
uporabljajo dolocene naprave. Anketiranci ne poslusajo v sledecih okoljih: v sluzbi (11 oseb), v avtu (1 oseba),
v trgovini (1 oseba), v cerkvi/predavalnici (4 osebe), v restavraciji (5 oseb), na zabavi (2 osebi), v gledalis¢u (7
oseb), v kinu (10 oseb), po radiu (1 oseba), televiziji (8 oseb), po telefonu (5 oseb) in mobitelu (4 osebe).

Rezultati raziskave niso pokazali statisticno pomembne razlike pri navajanju tezav pri poslu$anju in razlo¢nostjo
poslusanja v razli¢nih okoljih (X*=9,82; g=1; P =0,631).

Tabela 3: Razlocnost poslusanja glasov v hrupu

N
Vprasanja - - -
razlocno delno razlo¢no | nerazlo¢no
V hrupu slisSim Zenski glas ... 1 11 9
V hrupu slisim moski glas ... 1 10 10
V hrupu slisSim otroski glas ... 0 10 11
Hrup A
V hrupu sliSim neznani Zenski glas ... 1 14
V hrupu sliSim neznani moski glas ... 1 14
V hrupu sliSim neznani otroski glas. 0 14

Zanimalo naju je tudi, kako uspesni so uporabniki polzevega vsadka pri prepoznavanju glasu v hrupu. Tabela 3
prikazuje, da anketiranciglas v hrupu zaznavajo predvsem delno razlocno ali nerazlocno. Menijo, da je otroski glas
nerazloCen. Najvec teZzav pa imajo s poslusanjem glasu neznancev, predvsem otroskega glasu (14 anketirancev).

Izid X*- preizkusa (X = 9,6; g = 1; P = 0,08) ni pokazal statisti¢cho pomembne razlike pri navajanju tezav pri
poslusanju in oceni razlocnosti poslusanja v hrupu.
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Tabela 4: Sposobnost slusnega razlikovanja

N
Vprasanja -
JA NE VCASIH
Ali lahko odgovorim na vprasanje brez da prosim, da mi ga sogovorec ponovi? 9 1 12
. Ali lahko prepoznam druZinske ¢lane samo po glasu? 14 3
Slusno - — >
razlikovanje Ali lahko dolocim izvor glasu- 5 8
in dolo¢anje | Ali lahko dolocim, kako dalec stran je glas? 3 8 11
izvora ter Ali lahko dolo¢im, ¢igav glas je to? 7 6 9
oddkaljenostl Ali lahko doloc¢im, od kod izvira dolocen zvok? 0 4 18
zvoka
Ali lahko dolo¢im, kako dalec stran je zvok? 3 11 8
Ali lahko doloc¢im, kaj je ta zvok? 8 1 13

Najbolj uspesni so pri prepoznavanju glasu druZinskih ¢lanov, najvec tezav pa imajo pri dolo¢anju oddaljenosti
zvoka (11 anketirancev), lokacije in oddaljenosti glasu (8 anketirancev).

Izid X2- preizkusa (X? = 0,551; g = 1; P = 0,458) ni pokazal statisticno pomembne razlike pri uspesnosti dolo¢anja
izvora zvoka pri uporabnikih, ki na drugem usesu nosijo slusni aparat in pri uporabnikih, ki ga ne. Statisticno
pomembna razlika se glede na uporabo slusnega aparata na drugem usesu prav tako ni pokazala pri uspesnosti
dolocanja oddaljenosti zvoka (X2 = 0,201; g = 1; P = 0,68) in dolo¢anju lokacije zvoka (X*=0,153; g=1; P =0,92).
Raziskava je pokazala statisticno pomembno razliko pri navajanju tezav pri poslusanju in sposobnosti slusnega
razlikovanja in lociranja glasov in zvokov (X =0,87; g=1; P = 0,350), kar pomeni, da so uporabniki, ki navajajo, da
nimajo tezav pri poslusanju s polZzevim vsadkom, bolj uspesni tudi pri prepoznavanju glasov svojcev in znancev
ter pri prepoznavanju izvora zvoka in njegove lokacije.

Tabela 5: Zadovoljstvo s poslusanjem multimedijskih naprav

N
Vprasanja -
JA NE VCASIH
Ali sem zadovoljen s posluSanjem radijske oddaje? 9 9
Ali sem zadovoljen s poslusanjem glasbe? 5 5 12
Zvoki | Ali sem zadovoljen s poslusanjem televizije? 9 11
elektronskih : - T ) .
naprav Ali sem zadovoljen s poslusanjem dialogov v filmih? 4 3 15
Ali sem zadovoljen s poslusanjem preko telefona? 3 10 9
Ali sem zadovoljen s poslusanjem preko mobilnega telefona? 4 7 11

Ugotovili sva, da je vecina uporabnikov polzevega vsadka s poslusanjem elektronskih naprav zadovoljnih le
obcasno. Najvec uporabnikov je zadovoljnih s poslusanjem radijske oddaje in televizije (9 anketirancev), najmanj
pa s poslusanjem preko telefona (10 anketirancev).

Izid X2- preizkusa (X? = 5,66; g = 1; P = 0,190) ni pokazal statisticno pomembne razlike pri navajanju tezav pri
poslusanju in zadovoljstvu s poslusanjem elektronskih naprav.

Vsi, razen enega anketiranca, bi se ponovno odlocili za vstavitev polZzevega vsadka, saj kljub nekaterim teZzavam
pri poslusanju menijo, da jim je v vsakdanjem Zivljenju v veliko pomoc.

DA = NE

Graf 2: Odlocitev za ponovno vstavitev polZevega vsadka
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RAZPRAVA

Z raziskavo sva Zeleli preverite, kako uspesni so pri poslusanju odrasli uporabniki polZzevega vsadka, kje imajo
tezave ter kaksno je njihovo splosno zadovoljstvo s polzevim vsadkom.

Sedemnajst od dvaindvajsetih uporabnikov je v glavnem zadovoljnih s poslusanjem s polzevim vsadkom. Potrdile
so se hipoteze, da je lazje slisati in razumeti, kar je znano, domace, blize, v mirnem okolju ali manjsi skupini ljudi.
Manj naravni glas imajo neznanci. Potrjene so tudi hipoteze, da imajo anketiranci tezave s poslusanjem v vedji
skupini ljudi, na zabavi, da vecina ne razume govora v hrupu ali pa razume le delno ter da ima vecina tezave z
lokalizacijo zvokov, ne glede, da imajo na drugem usesu slusni aparat. Vecina poslusalcev ima obcasne tezave pri
poslusanju preko multimedijskih naprav.

Klasi¢ni slusni aparat na drugem usesu, na katerega je uporabnik navajen, pa pomaga pri zacetnem navajanju na
poslusanje s polzevim vsadkom.

ZAKLJUCEK

Bistveno je, da je polZev vsadek vsem anketirancem, razen enemu, izboljsal kvaliteto Zivljenja in so zelo hvalezZni
zanj ter da bi se vsi anketiranci (razen enega) ponovno odlocila za polZev vsadek.

LITERATURA:
1. Sagadin, J. (2003). statisticne metode za pedagoge. Maribor: Obzorja.
2. Cochlear Implant Help http://cochlearimplanthelp.com

3. Quality of Life Measurements after Cochlear Implantation; The Otorhinolaryngology Journal, 2010, 4, 47-54
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A PSYCHOSOCIAL APPROACH TO REHABILITATION

Clare Sheridan
Cochlear Europe Limited, United Kingdom

ABSTRACT

Modern hearing technologies are giving impressive results for many children in terms of listening and spoken
language development and for deafened adults who benefit from the improved auditory input. Yet despite
this improvement in hearing outcomes many children, teenagers and adults still have problems managing
conversations in challenging everyday situations. The children and adults we work with need to have the
,social communication skills that will help them to successfully negotiate life in a world centred on hearing
and speech, for this is where they live, play and work. Psychosocial rehabilitation, either group-work or
individual sessions, promotes the use of the social skills required to manage deafness in a hearing world. It
assists individuals to make changes to their own attitudes, behaviour and communication in order to allow
them to be more successful in their everyday interactions.

KEY WORD: rehabilitation, psyschosocial, social communication, teenagers, adults.

ARTICLE

Cochlear implants, Bahas and modern hearing aids are giving impressive results for many children in terms of
listening and spoken language development and for deafened adults who benefit from the improved auditory
input. Yet despite this improvement in hearing outcomes many children, teenagers and adults still have problems
managing conversations in challenging everyday situations, for example, when in the school canteen or at a
restaurant, during sports and group social situations, when a teacher or work colleague gives instructions whilst
facing away or someone shouts a question from another room.

The children and adults we work with need to have the social communication skills that will help them to
successfully negotiate life in a world centred on hearing and speech, for this is where they live, play and work.
Psychosocial rehabilitation, either group-work or individual sessions, promotes the use of the social skills
required to manage deafness in a hearing world. It assists individuals to make changes to their own attitudes,
behaviour and communication in order to allow them to be more successful in their everyday interactions.
The first groups were run with adults at cochlear implant centres; initially it was unclear how teenagers would
respond to the questioning, probing and challenging styles used to promote changes in attitudes, behaviour and
social communication. The positive experience with adults in implant centre group therapy sessions plus the
obvious needs of teenage cochlear implant recipients lead to this approach also being used with older children
and teenagers; to date this has largely been though social skills groups based in schools or cochlear implant
centres as well as in individual therapy sessions. In practise it became clear that teenagers are very aware of the
problems they face and it does not take too much probing to encourage the discussions and the role-plays which
form a major part of group sessions.

Psychosocial approaches are based on the assumption that the teacher/ therapist and child or adult have
engaged in a problem-solving process. This process is concerned with enabling the individual to overcome the
personal difficulties they attribute to their deafness. The first question in psychosocial groups is typically,

“What’s the worst thing about being deaf?”

This may seem harsh but our experience is that teenagers and adults have a long list that they are only too
willing to share.

In psychosocial work the teacher/ therapist does not need to have an immediate set of suggestions or solutions
to the problems that are uncovered. Questions are used to help the group explore their own perceptions of the
impact of their deafness, to explore difficult communication situations and to facilitate the group’s identification
of ways to improve the outcome of a challenging communication situation. It is a journey of discovery for
everyone in the group, including the teacher/ therapist.
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The psychosocial approach aims to address the issues of immediate concern to the individual; to facilitate a
personal change through which the individual learns to work through the social and emotional quagmire that
limits their communicative effectiveness. We hope they no longer say, “Oh, | could never do/say that”, but
rather, “I will have a go!”, first in the rehabilitation situation and then in practical “homework” tasks.

The programme is based on three factors: the need to recognise the impact of being deaf; to understand this
impact; and to develop the skills needed to live more successfully with deafness. The teacher/ therapist may not
need to know all of the answers but she or he does need to take responsibility for facilitating the exploration
of difficult social situations and to undertake the role of challenging and pushing comfort zones, but not to
snapping point.

The programme is intended to give participants the opportunity to develop the necessary attitudes, knowledge,
skills and confidence to manage difficult communication settings in everyday life. Generally, teenage and adult
cochlear implant recipients have a number of coping strategies that they could use when faced with a difficult
communication situation and at the start of group or individual rehabilitation many are putting up with problems
or avoiding situations where they anticipate communication difficulties. Whilst behaving in this way is not always
inappropriate, the goal is to expand the horizon so that these individuals are more fully equipped to negotiate a
better communication environment, to assert their needs and to eliminate problems.

A large part of group and individual psychosocial rehabilitation is spent exploring the issue of how a person tells
others about their deafness and their communication needs. Group discussions are used to explore the group
members’ perceptions of their deafness and the impact of their current coping strategies on their own lives and
upon those around them. The goal is for everyone to understand the advantages of and to become confident
in using a three-point statement:

“l am deaf...
...and that means I... (need to lip-read, can’t hear well in noise, need to use a radio-aid)

..s0 it would help me if... (you could look at me when you speak, we could move away from that noisy electric
fan, | could just plug in this box)”....

In this way the individual clearly presents their deafness and requests a change in order to improve the
communication situation.

Role playis a key part of the group sessions and is based on general situations, for example, an everyday classroom
or workplace discussion, meeting friends at the local fast food place or restaurant and of specific personal
difficult situations that individuals have experienced. Members of the group role play the poor outcomes they
have experienced. The teacher/ therapist facilitates group discussion about why a conversation did not go well
and supports the group’s exploration of options for alternative strategies to improve the outcome. Individuals
select from the range of suggested options; the teacher/ therapist has the job of encouraging the participants
to experiment with statements and behaviours which are new to them. They then role play the situations again,
trying out different ideas in order to achieve a more successful conversation.

You may already look at difficult communication situations and talk about strategies with the individuals you
work with. The psychosocial approach, where the teacher or therapist does not need to know all of the answers
and has the role of facilitator may, however, be new to you. Running one of these groups it is a bit like spinning
plates on long poles; there definitely needs to be 2 people running the group (possibly 3 if it is the first group of
this type that you have run) to avoid things crashing around you!

All of us want the children, teenagers and adults that we work with to be happy and successful in their endeavours
and to that end it may be helpful to consider the words of wisdom of Buddhist philosopher Daisaku lkeda,

“Happiness is not a life without problems, but rather the strength to overcome the problems that come our
way... Real happiness is found in the struggles we undergo to realize our goals, in our efforts to move forward. “
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PSIHOSOCIALNI PRISTOP V REHABILITACUI

Clare Sheridan
Cochlear Europe Limited, United Kingdom

POVZETEK

Sodobna tehnologija slusnih aparatov dosega neverjetne rezultate slusnega in govornega razvoja stevilnih
otrok in prav tako prispeva k izboljsanju sluha ogluselih odraslih.

Kljub vsem izboljSavam sluha ima mnogo otrok, najstnikov in odraslih Se vedno teZave pri sporazumevanju
v zahtevnejsem vsakodnevnem Zivljenju. Otroci in odrasli, s katerimi delamo, potrebujejo socialne
komunikacijske vescine, ki jim bodo pomagale, da se bodo uspesno pogajali v svetu, ki temelji na sluhu
in govoru. V okolju torej, kjer Zivijo, se igrajo in delajo. Psihosocialna rehabilitacija, bodisi kot skupinsko
delo bodisi kot individualna terapija, spodbuja uporabo socialnih vescin, ki ogluselemu pomagajo, da laze
premaga ovire, s katerimi se sooca v svetu, ki temelji na sluSnem zaznavanju. Pomaga, da posamezniki
poskusajo spremeniti svoj odnos, vedenje in navade sporazumevanja z namenom, da postanejo uspesnejsi
pri vsakodnevnem delovanju.

KLJUCNE BESEDE: rehabilitacija, psihosocialno in socialno sporazumevanje, najstniki, odrasli.

CLANEK

Kohlearni vsadki (Cl), kostno usidrani slusni pripomocki (BAHA) in sodobni slusni aparati omogocajo neverjetne
rezultate na podrodju sluSnega in govornega razvoja Stevilnih otrok, prav tako prispevajo k izbolj$anju sluha
nagludnih ali ogluselih odraslih. Kljub vsem izboljSavam sluha ima mnogo otrok, najstnikov in odraslih Se vedno
teZave pri sporazumevanju v zahtevnem vsakodnevnem Zivljenjskem okolju. Na primer v Solski jedilnici ali
restavraciji, pri Sportnih aktivnostih in druzabnih srecanjih, v primerih, ko ucitelj ali sodelavec poda navodila in
gleda v drugo smer, ali pa istocasno nekdo iz druge sobe glasno postavi vprasanje. Otroci in odrasli, s katerimi
delamo, potrebujejo vesline sporazumevanja, ki jim bodo pomagale, da se bodo uspesno pogajali v svetu,
ki temelji na sluhu in govoru, torej v okolju, kjer Zivijo, se igrajo in delajo. Psihosocialna rehabilitacija, bodisi
skupinsko delo bodisi individualne terapije, spodbujajo uporabo socialnih vescin, ki naglusSnemu pomagajo, da
laZe premaga ovire, s katerimi se sooca v svetu, ki temelji na sluSnem zaznavanju. Pomaga tudi pri tem, da
posamezniki posku$ajo spremeniti svoj odnos, vedenje in komunikacijske navade z namenom, da postanejo
uspesnejsi pri vsakodnevnem delovanju.

V centrih za kohlearno implantacijo so sprva organizirali pogovore s skupinami odraslih, saj je bilo tezko
napovedati odziv najstnikov na izbor vprasanj, testiranj, priprav in izzivov, zastavljenih z namenom, da bi
spodbudili spremembe v odnosu, vedenju in socialnem sporazumevanju. Pozitivne izkusnje skupinskih terapij
odraslih in povsem ocitne potrebe najstnikov, uporabnikov Cl, so razlog, da se je ta pristop zacel uporabljati tudi
pri starejSih otrocih in najstnikih. Do danes so povecini organizirali skupine za izboljSanje socialnih vescin v Solah
ali v rehabilitacijskih centrih za uporabnike Cl kot tudi v obliki individualne terapije. V praksi je postalo jasno, da
se najstniki povsem zavedajo tezav, s katerimi se soocajo in ni potrebno veliko priprav in prepricevanj, da se jih
spodbudi k pogovoru in igranju vliog, kar predstavlja jedro skupinskih obravnav.

Psihosocialni pristopi temeljijo na domnevi, da sta ucitelj/terapevt in otrok ali odrasel ¢lovek vpletena v proces
reSevanja tezav. Ta proces se osredotoca na to, da se posameznika usposobi za premagovanje osebnih tezav, ki
jih pripisuje svoji naglusnosti. Prvo vprasanje, ki se ga v skupini s psihosocialnim pristopom navadno postavi, je:

“Katera je najslabsa plat naglusSnosti?”

To se slisi zelo neposredno in grobo, vendar je nasa izkusnja ta, da imajo najstniki in odrasli dolg seznam tezav, ki
so ga Se kako pripravljeni podeliti s terapevtom.

Ucitelj/terapevt, ki uporablja psihosocialen pristop ne potrebuje takojsnjega niza predlogov ali resitev za razkrite
teZzave. Namesto pripravljenih receptov se postavljajo vprasanja, s katerimi se pomaga skupini razkriti svoja
lastna dojemanja o tem, kako naglusnost vpliva na njihovo Zivljenje, raziskati teZavne okoli¢ine sporazumevanja
ter olajsati odkrivanje nacinov, kako se uspedneje soociti s temi okolis¢inami, ki zanje predstavljajo velik izziv.
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Taksen pristop je kot nekaksno potovanje skozi odkritja tako za celotno skupino kot tudi za ucitelje/terapevte.

Namen psihosocialnega pristopa je osredotociti se na posameznika in njegove tezave, olajSati osebno rast, s
pomocjo katere se posameznik laze prebije skozi socialno in ¢ustveno stisko, ki omejuje njegovo komunikacijsko
ucinkovitost. Tako upamo, da v procesu rehabilitacije kot kasneje v prakticnih “domacih” nalogah, ne bodo vec

rekli, “Oh ne, nikoli ne bom mogel narediti/reci tega”, temvec “Poskusil bom!”.

Program temelji na treh dejavnikih: na potrebi po spoznanju vpliva naglusnosti, razumevanju tega vpliva ter
razvoju vescin, ki so potrebne za uspesnejse soocanje z naglusnostjo. Ucitelju/terapevtu ni potrebno poznati
vseh odgovorov, mora pa olajsati raziskovanje tezavnih socialnih situacij in izzvati ter pomakniti meje udobja,
vendar ne do kriticne tocke.

Program je zasnovan tako, da udelezencem nudi moZnost, da razvijejo potreben odnos, znanje, vescéine in
zaupanje, da se bodo laZe soocali s tezavnimi sporazumevanja v vsakdanjem Zivljenju. Obic¢ajno imajo najstniki
in odrasli, ki uporabljajo Cl, stevilne strategije za soocanje s tezavnimi situacijami, ki jih lahko v takih primerih
uporabijo. V prvih fazah skupinske ali individualne rehabilitacije vecina sprejema tezave ali se izogiba situacijam,
kjer pricakujejo teZave sporazumevanja. Ceprav takéno obnasanje ni vedno neprimerno, je namen terapij razsiriti
obzorja posamezniku, da bo dobro oboroZen za doseganje boljSega sporazumevanja, da se bo boril za svoje
potrebe in odpravljal tezave.

Vedji del psihosocialne rehabilitacije skupin in posameznikov se osredotoca na vprasanje, kako naglusna oseba
pove ostalim o svoji naglusnosti in komunikacijskih potrebah. S skupinskimi pogovori raziskujejo, kako ¢lani
skupin dojemajo svojo naglusnost in kako trenutne strategije, ki jih uporabljajo za sooCanje s tezavami, vplivajo
na njihovo Zivljenje in na ljudi okoli njih. Cilj je, da vsi razumejo prednosti in samozavestno uporabljajo izjavo v
treh tockah:

“Naglusen sem ...
... in to pomeni da ... (berem z ustnic; ne sliSim dobro, ¢e je hrup; potrebujem FM pripomocek)

... zato bi mi bilo v pomoc ... (¢e me lahko gledate, ko mi govorite; ¢e bi se lahko umaknili od hrupa, ki ga
povzroca ventilator; potreboval bi dodatno napravo...).”

Na ta nacin posameznik jasno pokaZe svojo naglusnost in zahteva prilagoditev, ki bo pripomogla k izboljSanju
komunikacijskega okolja.

Igranje vlog je klju¢ni del skupinskih terapij in temelji na splosnih situacijah, kot npr. vsakdanji pogovori v razredu
ali na delovnem mestu, druzenje s prijatelji v domacem fast foodu ali restavraciji in na osebnih tezkih situacijah,
ki so jih posamezniki izkusili. UCitelj/terapevt olajsa razprave o tem, zakaj dolocen pogovor ni bil uspesen in
podpira skupino pri raziskovanju alternativnih strategij za doseganje boljsih rezultatov. Posamezniki izbirajo iz
niza predlogov, ucitelj/terapevt pa jih spodbuja, da preizkusajo razlicne izjave in vedenja, ki so jim tuji. Nato
ponovno zaigrajo v razli¢nih situacijah, preizkusajo razli¢ne ideje, da bi dosegli uspesnejsi pogovor.

Tako lahko iscete oteZene razmere za sporazumevanje in se pogovarjate o strategijah s posamezniki, s katerimi
delate. Psihosocialen pristop, kjer uditelju oz. terapevtu ni potrebno poznati vseh odgovorov in ima vlogo
pomocnika, je vam lahko tuj. Obvladovanje takih skupin je podobno kot vrtenje kroznikov na dolgih palicah,
nedvomno sta potrebni dve osebi, ki skrbita za skupino (po moZnosti tri osebe, Ce je to vasa prva skupina taksne
vrste), da se stvari okoli vas ne zacnejo podirati!

Vsi mi si Zzelimo, da bi otroci, najstniki in odrasli, s katerimi delamo bili sre¢ni in uspesni v svojem prizadevanju,
zato je smiselno prisluhniti besedam modrosti budisticnega filozofa Daiskau lkeda,

“Sreca ni zivljenje brez teZzav, temvec moc pri premagovanju tezav, ki nam krizajo pot ... Resni¢na sreca se skriva
v prizadevanju za uresnicevanje nasih ciljev, v trudu, ki ga vloZimo v to, da se premaknemo naprej!”
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POVZETEK

Gluhi in naglusni otroci predstavljajo heterogeno skupino otrok v katero vklju¢ujemo tudi otroke s polZzevim
vsadkom. Slednji imajo vecjo moZnost uspesnejse rehabilitacije na podrocju poslusanja, govora in jezika. Pri
tem pa se vprasanja o kvaliteti komunikacijskih spretnosti pojavijajo ves ¢as. Razumljiv govor nam omogoca
ucinkovito komunikacijo in socialno vkljucenost v sirSo druzbo. Slabsa razumljivost otrokovega govora pa
lahko vodi do razlicnih teZav oz. lahko negativno vpliva na razlicna podrocja otrokovega razvoja. Tako
segmentalne kot suprasegmentalne znacilnosti govora se razvijajo s pomocjo sluha in s tem postane govor
bolj razumiljiv, jasen in pravilen. Govor gluhega otroka s polZzevim vsadkom, govor naglusnega otroka se lahko
kvalitetno pomembno razlikujeta od govora sliSecega in zato je razumevanje za poslusalca, ki takega govora
ni vajen, velik izziv. Prav tako so ob tem pomembne sociopragmaticne spretnosti, ki jih otrok s pomocjo
oZjega in Sirsega (vrstniki) spodbudnega okolja razvija in nadgrajuje. Tako asertivnost (dajanje pobud)
kot responzivnost (odzivnost) sta za dvosmerno verbalno in neverbalno komunikacijo kljucnega pomena
in se kaZeta v razlicnih nivojih socialne in komunikacijske interakcije. Cilj raziskave je opisati in analizirati
sociopragmaticne spretnosti otrok s polZevim vsadkom ter oceniti razumljivost govora otrok s polZevim
vsadkom. V vzorec so vkljuceni gluhi otroci s polZevim vsadkom. Za namen raziskave sta uporabljena dva
merska instrumentarija, ki sta bila prevedena in prirejena v slovenski jezik (Lestvica razumljivosti govora,
Ocenjevalna lestvica za sociopragmatic¢ne spretnosti). Z danim prispevkom Zelimo opozoriti na pomen zgodnje
komunikacije, sociopragmaticnih spretnosti in socialne interakcije ter z njimi povezane rehabilitacije.

KLJUCNE BESEDE: lestvica razumljivosti, sociopragmaticne spretnosti, rehabilitacija, otroci s polZevim
vsadkom

uvobD

Najvedji dosezek na podrocju tehnologije slusnih pripomockov 20. stoletja predstavlja polzev vsadek, ki je bil
oblikovan z namenom, da gluhim osebam z najvecjo izgubo sluha omogoci ¢im bolj udoben nacin poslusanja
in razumevanja govora ter pripomore k ¢im boljSemu razvoju komunikacijskih spretnosti. V zadnjem ¢asu smo
lahko prica porastu Stevila gluhih otrok, ki so dobili polzev vsadek v prvem oz. prvih letih njihovega Zivljenja, pa
vendarle v Sloveniji Se ne obstaja sistematicna Studija, ki bi bila osredotocena na razvoj jezikovnih in pragmati¢nih
spretnosti otrok s polzevim vsadkom v predsolskem obdobju. Pragmatika je eden od vidikov komunikacije, ki
pomeni proucevanje jezikovne rabe, raziskovanje rabe jezika v kontekstu in omogocanje posamezniku, da se
izraza socialnemu kontekstu primerno (Verschueren, 2000; Kogovsek, Ozbi¢, Penko, 2011). Sociopragmaticne
spretnosti komunikacijo postavijo v socialni kontekst in so temelj za ucinkovito komunikacijo. V sklopu socialne
pragmatike torej poznamo dva vidika: podajanje pobude za interakcijo (t.i. asertivnost) in odzivanje na pobude
(t.i. responzivnost).

Pomen zgodnjih pragmati¢nih spretnosti so dokazali Stevilni avtorji s svojimi Studijami, kjer so ob definiranju
Sirjenja besednjaka pripisali velik pomen zduZeni pozornosti in socialni angaZiranosti posameznika (Rinaldi
et.al.,, 2013). Zgodnje pragmati¢ne spretnosti so pomembne tudi v konverzaciji med starsi, in so v pozitivni
povezavi s samo stopnjo ucenja jezika, Se posebej tam, kjer gre za tipi¢en razvoj otroka. Socialne konverzacijske
spretnosti pri majhnih otrocih vkljucujejo dve loceni, a pomembni zmoZznosti; prva je spretnost asertivnosti, kjer
gre za zmoznost izrazanja Zelja, zahtev, dajanja pobud tako verbalno kot tudi neverbalno. Druga konverzacijska
spretnost je responzivnost, kjer gre za zmoznost odzivanja na verbalne in neverbalne pobude tako s strani okolja
kot s strani komunikacijskega partnerja ter ko gre za vzdrZevanje in ohranjanje teme za uspesno izmenjavo v
komunikaciji (Rinaldi et.al., 2013).
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Na podlagi razli¢nih teoreti¢nih spoznanj vemo, da imajo gluhi tezave v socialni interakciji in komunikaciji, zato
je prednost polZevega vsadka pred drugimi slusnimi aparati v tem, da omogoca poslusanje govorjenega jezika
na bolj naraven nacin in s tem tudi omogoca dojemanje celotnega frekvencnega spektra govora in posamezniku
daje moznost, da uspesno spremlja svoj govor in govor komunikacijskega partnerja. Za ucinkovito komunikacijo,
ki zagotavlja toc¢nost, jasnost in razlocnost izjav, pa je pomembna govorna razumljivost, ki je odvisna od kakovosti
govorne produkcije, njenih zvocnih sosledij, nacina govora in od nacina poslusanja izreCenega govora in hkrati
pomeni odstotek govora, ki ga poslusalec razume. Bench (1992, v Ozbic in Kogovsek, 2009) navaja razli¢ne
Studije, ki analizirajo koli¢ino oziroma stopnjo govorne razumljivosti gluhih otrok, kjer se stopnja razumljivosti
giblje od 18 % do 76 %. Oster (2002, v Ozbi¢ in Kogovéek, 2009) je analiziral govor enajstih gluhih otrok, ki
so imeli 7-34 % razumljivega govora, dva otroka od 57-63 % razumljivega govora, ter Sest otrok od 74-98 %
razumljivega govora.

CILJ RAZISKAVE

Cilj raziskave je opisati in analizirati sociopragmati¢ne spretnosti otrok s polZzevim vsadkom (opisati razvoj
asertivnega in responzivnega vedenja) ter oceniti razumljivost govora otrok s polZzevim vsadkom.

VZOREC

Vzorec predstavlja 25 gluhih predsolskih otrok, ki imajo polZzev vsadek, od tega 7 deklic in 18 deckov. Povprecna
kronoloska starost je 3 leta in 9 mesecev. Najmlajsi otrok je star 21 mesecev in najstarejsi 6 let in 11 mesecev.
Slusna starost otrok je v intervalu od 7 mesecev do 4 let in pol.

MERSKI INSTRUMENTARIJ, VREDNOTENJE TER PRIDOBIVANJE IN OBDELAVA PODATKOV

Za namen raziskave sta bila uporabljena dva merska instrumentarija ter vprasalnik s splosnimi podatki o otroku
in njegovem sluSnem statusu. Lestvica razumljivosti govora v vsakdanjem Zivljenju: slovenscina (Mcleod, S.,
Harrison, L. J., & McCormack, J., prevedli: D. Kogovsek in M. Ozbi¢, 2012) vsebuje 7 postavk, ki se vrednotijo
na 5-stopenjski ocenjevalni lestvici in ponuja informacije o otrokovi govorni razumljivosti v vsakodnevnih
situacijah, predvsem z vidika razlicnih komunikacijskih partnerjev. Drugi instrumentarij je ocenjevalna lestvica za
sociopragmati¢ne spretnosti avtorja dr. Luigija Girolametta (prevod in priredba: Ozbi¢, Kogovsek, Penko, 2011), ki
ocenjuje sociopragmati¢ne spretnosti otrok od 12 do 36 mesecev s 25-imi postavkami, ki preverjajo asertivnost
in responzivnost otroka na 5—stopenjski lestvici.

Raziskava je bila izvedena v sodelovanju med Zavodom za gluhe in naglusne v Ljubljani ter Pedagosko Fakulteto
Univerze v Ljubljani. V raziskavo so bili vkljuceni starsi, vzgojitelji in surdopedagogi, ki so izpolnjevali razlicne
vprasalnike. Preverili smo tudi skladnost med razlicnimi ocenjevalci in se na podlagi rezultatov odlocili, da se
za namen pric¢ujoce raziskave osredotocimo zgolj na izpolnjene vprasalnike starSev gluhih otrok, ki imajo polzev
vsadek. Podatki so bili statisticno obdelani s statisticnim programom SPSS verzija 19. Uporabili smo Kolmogorov-
Smirnov test za preverjanje normalnosti porazdelitve, Cronbach alfa koeficient za preverjanje zanesljivosti
merskega instrumentarija. Koeficient zanesljivosti za prvi instrumentarij znasa 0.93 ter za drugi instrumentarij
0.96, kar kaze na visoko stopnjo zanesljivosti) ter Pearsonov koeficient korelacije za ugotavljanje povezanosti
med uporabljenimi vprasalniki.

Povzetek skupnih rezultatov za podrolje govorne razumljivosti in podrocje sociopragmati¢nih spretnosti
(responzivnostiin asertivnosti) se nahaja v spodnji tabeli 1, kjer skupni rezultat na podrocju govorne razumljivosti
kaze veliko stopnjo razumljivosti, jasnosti in to¢nosti govora otrok s polzevim vsadkom, saj je njihova povprecna
vrednost 3.76 od skupno 5 maksimalnih tock. Poglobljene analize so pokazale, da se pet (20 %) otrok s polzevim
vsadkom nahaja v intervalu od 1-3 doseZenih tock na Lestvici govorne razumljivosti, kar pomeni, da je njihov
govor velikokrat nerazumljiv in nerazlocen. Razloge za to lahko is¢emo v razli¢nih dejavnikih. Iz vidika prakse,
surdopedagogi ugotavljajo, da so to: operacija polzevega vsadka po prvem letu otrokove starosti s ¢imer se
zamuja optimalni ¢as za razvoj govora in jezika, tezave na kognitivnem podrocju, bolezni in sindromi, nacin
komunikacije v druzini idr. 20 (80 %) otrok s polZevim vsadkom pa je doseglo povprecne vrednosti v intervalu
od 3.43 do 5. Iz tega lahko povzamemo, da ima veclina otrok s polZzevim vsadkom razumljiv govor in s tem tudi
svojo izreko ter so razumljivi razli€nim komunikacijskim partnerjem, ki vstopajo v njihov komunikacijski prostor.

Tabela St. 1: Opisna statistika za oba merska instrumentarija
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N Min Max M SD

ICS lestvica_skupno 25 7 35 26.32 6.536
ICS lestvica_povprecje 25 1 5 3.76 .933
SOCST_RESP_povpregje 25 2.10 4.90 4.28 620
SOCST_RESP_skupno 25 21 49 42.84 6.2094
SOCST_ASERT_povprecje 25 2.67 4.87 4.22 454
SOCST_ASERT _skupno 25 40 73 63.24 6.8146
RESP_profil 25 1 3 2.48 .586
ASERT_profil 25 1 3 2.24 .523

Z dodatnimi statisticnimi analizami smo preverili medsebojno povezanost med podrodji responzivnosti,
asertivnosti in razumljivosti pri otrocih s polZzevim vsadkom, kjer smo ugotovili mo¢no pozitivno korelacijo med
vsemi analiziranimi spretnostmi. Vrednosti Pearsonovega koeficienta so bile visje od 0.78.

Tabela St. 2: Profil sociopragmaticnih spretnosti za responzivnost in asertivnost

PROFIL SOCIOPRAGMATICNIH SPRETNOSTI RESP_profil ASERT_profil
f % f %
Nivo 1: odsotno ali nefrekventno, nepogosta vescina 1 4 1 4
Nivo 2: porajajoca se ali slabo razvita ves¢ina 11 44 17 68
Nivo 3: dobro razvita vescéina 13 52 7 28
Skupno 25 100 25 100

V tabeli 2 so prikazani trije nivoji profilov sociopragmati¢nih spretnosti, ki kazejo na njihovo razvitost in
uravnotezenost. Na podrocju responzivnosti lahko vidimo, da je zgolj en otrok (4%) pri katerem je tako spretnost
asertivnosti kot tudi responzivnosti odsotna, nepogosta in po vsej verjetnosti kaze na to, da ima otrok tezave pri
vkljucevanju v komunikacijski svet.

13 (52 %) otrok s polZzevim vsadkom ima dobro razvito spretnost responzivnosti, kar pomeni, da se tako verbalno
kot tudi neverbalno odzivajo na pobude komunikacijskega partnerja, 11 (44 %) jih ima slabo razvito oz. porajajoco
se spretnost odzivanja. 17 (68%) otrok s polzevim vsadkom ima slabo razvito spretnost asertivnosti, kar vpliva
na custveno-socialni in celostni razvoj otroka. Zgodnja rehabilitacija in pravo¢asno osvesc¢anje starSev o pomenu
tovrstnih vescin in jezika pomembno vpliva na doseganje visjih nivojev. Spretnosti se Se porajajo in bodo z
njo lahko uveljavili osebne interese kot ucinkovito izmenjavo misli in obcutkov v socialnih situacijah. 7 (28 %)
otrok iz raziskave pa ima dobro razvitost spretnost asertivnosti, ki se kaze kot ucinkovita interakcijska zmoznost
komuniciranja (dajejo pobude, sprasujejo, kaZejo interes za pogovor,...). Nekateri avtorji so v svojih Studijah
dokazali, da otroci, ki ucinkovito uporabljajo obe spretnosti in so tako responzivni kot tudi asertivni, prejmejo
vel jezikovnega inputa, ki se ujema z njihovo stopnjo jezikovne zmoznosti in tako pospeSeno napredujejo v
jezikovnem razvoju (Rinaldi, 2013). Rezultati kaZejo, da tudi otroci s polZzevim vsadkom ucinkovito uporabljajo
obe spretnosti v razvoju komunikacijskih zmoZnosti, saj so njihove povprecne vrednosti podobno visoke in opaziti
ni bistvenih razlik med stopnjo razvitosti spretnosti asertivnosti in responzivnosti. Kljub temu, da nekateri avtoriji
(Rinaldi, 2013) pravijo, da je gluhota jasen dejavnik tveganja za tezave v komunikaciji in govorjenem jeziku,
njegovem pridobivanju ter razvoju, da lahko povzroci tudi tezave v pridobivanju zgodnjih socialnih izkusenj ter
interakcij zaradi jezika, nasi podatki kaZejo, da gluh otrok, ki ima polZzev vsadek lahko uspesno in dobro razvije
sociopragmati¢ne spretnosti ter da je njihova govorna razumljivost na stopnji, ki jo lahko razumejo razli¢ni
komunikacijski partneriji.

ZAKLJUCEK

Otroci so po naravi Zeljni, pripravljeni in sposobni usvajati govor in jezik in si v prvih Sestih letih Zivljenja
pridobijo osnove komuniciranja, ki jim bodo koristile za vse Zivljenje. V praksi surdopedagi opazajo, da razvijanje
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sociopragmati¢nih spretnosti in visjih nivojev jezika otroci dosegajo z intenzivno zgodnjo rehabilitacijo in
partnerskim sodelovnjem s starsi, ki se pravoc¢asno usposobijo, da elemente zgodnje komunikacije umescajo v
vsakodnevna rutinska opravila ter druzinsko Zivljenje. Ko otrok odraste, njegov govor Se naprej ostaja osrednja
tocka za vecino tega kar pocne. Bolj kot se krepijo otrokove govorno-jezikovne spretnosti, bolje bo izrazal svoje
obcutke, razlagal misli in ideje, sledil svojim interesom, pomagal in spodbujal druge, zbiral informacije, se odlocal
in ocenjeval, razumel novo tehnologijo in nenehno spreminjanje sveta. Znano je, da otrok reproducira toliko
govora, kolikor in kakor ga slisi. PolZev vsadek gluhim otrokom omogoca uspeSen dostop do govorjenega jezika in
s tem olajsa komunikacijo med starsi in otroci, omili in zmanjsa tezave gluhih otrok v pridobivanju pragmaticnih
spretnosti. Vendar pa je bilo v skladu s podatki v primerjalni Studiji (Rinaldi et.al., 2013), kjer so ocenjevali
pragmati¢ne spretnosti gluhih otrok s polZzevim vsadkom, v starostivsaj 6 letin njihovih slisecih vrstnikov, dokazano,
da gluhi otroci e vedno statistitno pomembno zaostajajo za sliSecimi vrstniki v pridobivanju pragmati¢nih
spretnosti. Nadaljnee raziskave bomo skusali usmeriti v primerjalne analize razlicnih komunikacijskih spretnosti
znotraj skupine otrok z izgubo ter primerjalno s slise¢imi vrstniki.
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POMEN CUSTVENEGA OPISMENJEVANIJA PRI VZGOII
GLUHIH ALI NAGLUSNIH OTROK

Dusan Kuhar
Zavod za gluhe in naglusne Ljubljana

POVZETEK:

Prepoznavanje, razumevanje in izraZanje custev so del nase custvene inteligence. Raziskave kaZejo, da gluhi
in naglusni otroci doZivljajo in se zavedajo enakih custev kot polnocutni vrstniki, vendar jih znajo poimenovati
le nekaj: veselje, Zalost, jeza in strah. Nasi otroci imajo velike teZave pri prepoznavanju in izraZanju custev,
kar ima seveda vpliv na njihovo osebnostno rast, socialno zrelost itd. S tem ko razsirjajo svoj ¢ustveni slovar,
se ucijo tudi ravnanja s custvi. Naucijo se, da so vsa custva sprejemljiva, pomembno pa je, kako ta custva
izrazamo. Leta 2007 smo v Zavodu za gluhe in naglusne Ljubljana izvedli raziskavo Razvoj teorije uma pri
otrocih s posebnimi potrebami, ki jo predstaviljam v referatu. V tej raziskavi smo ugotovili, da nasi otroci,
predvsem pa otroci z avtisticnimi motnjami in gluhi otroci slisecih starsev zelo zaostajajo za svojimi slisecimi
vrstniki pri razvoju teorije uma, s tem pa tudi pri custvenem opismenjevanju. Ko smo premisljevali, kako bi
pri nasih otrocih nadoknadili ta primanjkljaj, smo v Veliki Britaniji nasli prirocnik ¢ustvenega opismenjevanja
»CUSTVA, ki je bil narejen prav za nase populacije. Priroénik sem za nase interne potrebe prevedel, priredil in
dopolnil Se z nekaterimi drugimi materiali. Glavni namen prirocnika je custveno opismeniti gluhe in naglusne
otroke.

uvobD

Prepoznavanje, razumevanje in izrazanje Custev je tesno povezano s pojmom, ki se slisi zelo strokovno: »teorija
umac. Teorija uma je definirana kot sposobnost razumevanja, da imajo drugi ljudje svoje misli, namene, znanja,
Zelje, Custva in prepricanja. Otrok najprej razume lastno misljenje. Ko zacne razumevati tudi misljenje drugih,
pravimo, da razvije teorijo uma.

Teorija uma izhaja iz raziskav o socialni kogniciji, ki so se izvajale najprej pri otrocih brez posebnih potreb, nato na
populaciji otrok z avtisticnimi motnjami (AM). Kasneje so se izvajale tudi na populaciji gluhih in naglusnih otrok
(Pfifer, 2007). Raziskav na populaciji otrok z govorno jezikovno motnjo pa v literaturi nisem zasledil.

Bruner je Ze leta 1975 trdil, da je socialna kognicija eden primarnih deficitov pri avtizmu. Najvec raziskav na tem
podrocju so opravili Baron-Cohen, Leslie in Frith (1985). Baron-Cohen je najbolj znan avtor tudi po priredbi testa
napacnih prepricanj, ki je znan tudi kot »Sally/Anne test« oz. »nepricakovani premik« (Baron-Cohen,1995). Test
je bil oblikovan za ugotavljanje razumevanja napacnih prepricanj pri otrocih. Pred 4. letom otroci ne locijo med
njihovimi lastnimi prepric¢anji in prepricanji drugih ljudi. Po tej starosti (od 4 do 6 let) vecina otrok brez posebnih
potreb razume, da imajo lahko drugi ljudje drugacne misli, Custva, znanja, prepricanja in Zelje. Otroci, stari
od stiri do Sest let, razumejo mentalna stanja, npr. prepri¢anja, kot interpretacije in ne kot posnetke realnosti
(Marjanovi¢ Umek et al., 2001). To otrokom omogoci razumevanje napacnih prepri¢anj, ko razumejo, da si
lahko neko situacijo nekdo interpretira napacno, ker nima vseh informacij. Tako prepricanja vec¢ ne povezujejo s
konkretno situacijo, v kateri je posameznik, ampak z njegovo interpretacijo te situacije.

Raziskave, ki so zajele otroke brez posebnih potreb in avtisti¢ne otroke, so pokazale, da imajo otroci z avtizmom
teZave pri »razumevanju misljenja« drugih ljudi, saj mislijo, da drugi ljudje mislijo in Cutijo natanko tako kot
oni sami. Otroci z avtizmom razvijejo sposobnosti »razumevanju misljenja« kasneje in v manjsi meri kot ostali
otroci, kar povzro¢i mnogo socialnih deficitov (Baron-Cohen,1995). Ceprav razvoj teorije uma ni odvisen od
intelektualnih sposobnosti, imajo ljudje z Aspergerjevim sindromom mnogo manj problemov na tem podrocju
kot avtisti.

Raziskave na gluhih in naglusnih otrocih poudarjajo ravno razlike med gluhimi otroci slisecih starSev in gluhimi
otroci gluhih starsev. Gluhi otroci, rojeni sliseCim starSem, kazejo zaostanek na podrocju razvoja teorije uma,
med tem ko gluhi otroci gluhih starSev zaostankov ne kazejo (Meadow, 1975; Schlesinger, 1992; Schick Gale,
1997, v: Lundy, 1999). Nasploh so gluhi otroci od svojih starSev delezni omejene razlage o obcutkih, odnosih in
vzrokih za dejanja ljudi (Rodda, 1966, v: Lundy, 1999).
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Gluhi otroci predstavljajo mocan dokaz za vzro¢no vlogo jezika pri razvoju teorije uma. Mnogi gluhi imajo mocno
zavrte jezikovne sposobnosti, kljub temu pa so letom primerno neverbalno inteligentni in sociabilni. Gluhi
usvajajo govorjeni jezik veliko dlje, kot slieci otroci, prav tako imajo na razli¢nih podrocjih razlicno velike tezave
(Pfifer, 2007). Gluhi otroci z gluhimi starsi so izpostavljeni celostnemu (znakovnemu) jeziku Ze od rojstva, zato
njihovo usvajanje jezika sledi normalnemu razvojnemu urniku (de Villiers in Pyers, 2003, v: de Villiers, 2005). Ker
igrata razvoj in usvajanje jezika bistveno vlogo pri razvoju teorija uma, gluhi otroci z govornimi zaostanki le-te
obcutijo tudi na podrocju razmisljanja in sklepanja o mentalnih stanjih. Gluhi otroci, ki imajo moZnost od rojstva
usvajati znakovni jezik pa bi naj razvili teorijo uma vzporedno s svojimi slisecimi vrstniki (Pfifer, 2007).

RAZISKAVA

Primerjava razvoja »teorije uma« pri razli¢nih otrocih s posebnimi potrebami v ZGNL (Kuhar, 2008) je nastala
kot nadaljevanje diplomske naloge Ajde Pfifer »Teorija uma pri gluhih otrocih z gluhimi starsi in gluhih otrocih s
sliSecimi starsi« (2007 Pfifer, diplomsko delo), ki jo je avtorica izvajala v ZGNL. Rezultati so pokazali, da imajo gluhi
otroci gluhih starSev v povprecju bolje razvito teorijo uma oz. so bolje reSevali preizkuse napacnih prepricanj.

Kot nadaljevanje te raziskave me je zanimala predvsem primerjava razvoja teorije uma med razlicnimi
populacijami, ki se $olajo v OS ZGNL (gluhi in nagludni, otroci s govorno jezikovno motnjo in otroci iz spektra
avtisticnih motenj).
Osnovni raziskavi, ki jo je izvedla Ajda Pfifer v ZGNL sem za primerjavo dodal Se rezultate otrok z AM, otrok z
govorno jezikovno motnjo, gluhe in nagludne otroke pa sem razdelil v tri skupine:

e Gluhi otroci gluhih starsev

e Gluhi otroci slisecih starsev s slusnimi aparati (SA)

e Gluhi otroci slisecih starsev s polzevim vsadkom (PV)

Vse otroke sem preizkusil z dvema preizkusoma napacnih prepricanj:

e Nepri¢akovani premik in Zavajajoca Skatla.
Ceprav tevilo otrok po starostnih skupinah ne zadostuje za eksperimentalne pogoje, lahko deskriptivno opisemo
nasa opazanja:

TABELA 1: Primerjava razlicnih skupin otrok s posebnimi potrebami

N razpon Opravljena Delno opr. Neopravljena
SKUPINA Y . . .

st. starost preizkusa preizkusa preizkusa
Gluhi otroci gluhih starsev 8 5;1-14,11 75% 0 25%
Otroci z govorno jezikovno motnjo 14 4;6-12;0 71% 14% 15%
Gluhi otroci slisecih starsev s SA 13 8,11-15,3 23% 38,5% 38.5%
Gluhi otroci slisecih starsev s PV 6 5;4-15;5 16,7% 50% 33,3%
Otroci Sindromom avtisticnih motenj 8 5;0-15;0 25% 25% 50%

Graf 1: Primerjava razlicnih skupin otrok s posebnimi potrebami
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V nasi primerjavi so najboljSe rezultate dosegli gluhi otroci, ki imajo gluhe starse, s katerimi komunicirajo v
znakovnem jeziku od rojstva naprej. Dobre rezultate so dosegli tudi otroci z GJIM. Gluhi otroci s SA, ki imajo
sliSece starSe in so se znakovnega jezika naucili kasneje, so problema redevali zelo neskladno vse do 15.leta. Tudi
gluhi otroci s PV, ki imajo sliSece starse, so bili podobno neskladni pri vseh starostih, s tem da so njihovi rezultati
Se nekoliko slabsi. Rezultati otrok z AM pa so bili najbolj raznoliki in kontroverzni.

Na podlagi nase primerjave lahko zaklju¢imo, da se sposobnost »razumevanja misljenja drugih« med otroci s
posebnimi potrebami, ki smo jih zajeli v naso primerjavo, najhitreje in najbolje razvije pri gluhi otrocih gluhih
starSev, ki od rojstva uporabljajo znakovni jezik in imajo mocan jezikovni sistem. Naslednja skupina, ki je prvi
zelo blizu, so otrocih z GJM, pri katerih gre bolj za teZave pri izrazanju kot razumevanju. Pri ostalih skupinah so
rezultati slabsi in precej neskladni. Gluhi otroci slisecih starSev pozno razvijejo znakovni jezik, oralni jezik pa ne do
te mere, da bi jim koristil pri razvoju teorije uma. Kaze pa se tudi, da imajo otroci s PV, ki se Solajo v ZGNL nekoliko
slabse rezultate kot gluhi otroci, ki uporabljajo SA. Kar bi lahko razlozili z dodatnimi tezavami gluhih otrok s PV, ki
se Solajo v ZGNL. Najbolj nejasna skupina so otroci z AM, ki vecinoma ne resijo problemov tudi pri 15 letih, razen
nekaterih posameznikov (pri katerih je diagnoza AM vprasljiva).

Primerjava pa pokaze osnovno tendenco, da ima razvoj jezika (slovenskega ali znakovnega), predvsem pa
razumevanje jezika, pomembno vlogo pri razvoju »razumevanja misljenja drugih« oz »teorije uma«. Otroci s
posebnimi potrebami, ki imajo dober jezik oz. mocan jezikovni sistem, prej in kvalitetneje razvijejo sposobnost
razumevanja misljenja drugih ljudi. Raziskava je tudi pokazala izrazito potrebo po dodanem usposabljanju gluhih
in naglusnih otrok in otrok z AM na podrocju teorije uma, ¢ustev in socialnih odnosov.

Priiskanju moznosti, kako nadoknaditi te primanjkljaje pri nasih otrocih sem v literaturi naletel na ve¢ moznosti.
Za otroke z AM so bili izdelani zanimivi programi, ki so osredotoceni predvsem na ucenje teorije uma ali »branja
misli«:

¢ The CAT-kit (Attwood T., Callesen K., Moller Nielsen A.)
e Teaching Children with Autism to Mind-Read (Howlin, Baron-Cohen, Hadwin)
e Teaching Teory of Mind (Kirstina Ordetx)

Za gluhe in nagludne otroke pa smo v Veliki Britaniji nasli priro¢nik ¢ustvenega opismenjevanja »CUSTVA, ki
je bil narejen prav za naso populacijo. Priro€nik sem za naSe interne potrebe prevedel, priredil in dopolnil Se z
nekaterimi drugimi materiali in ga na tem mestu predstavljam. Glavni namen priro¢nika je ¢ustveno opismeniti
gluhe in naglusne otroke. Otroci potrebujejo besede in pojme, da lahko izrazijo, kaj ¢utijo. Prepoznavanije,
razumevanje in izraZzanje Custev so del nase Custvene inteligence. Gluhi in naglusni otroci se zavedajo, da imajo
Custva, vendar imajo velike tezave pri njihovem prepoznavanju in izrazanju, kar ima seveda vpliv na osebnostno
rast, socialno zrelost itd.

Raziskave kazejo, da gluhi in naglusni otroci dozivljajo enaka Custva kot polnocutni vrstniki, vendar jih znajo
poimenovati le nekaj: veselje, Zalost, jeza in strah. S tem ko razsirjajo svoj Custveni slovar, se ucijo tudi ravnati s
Custvi. Naucijo se, da so vsa Custva sprejemljiva, pomembno pa je, kako ta ¢ustva izrazimo. Za osnovo programa
sem vzel program o Custvih dveh angleskih avtoric (Christine Hussman in Shanée Buxton) in ga dopolnil Se z
drugimi spoznanji. Program je bil narejen predvsem za populacijo gluhih in naglusnih otrok, vendar se je izkazal
za uporabnega tudi za vse otroke, mladostnike ali odrasle osebe, ki zaostajajo pri razumevanju perspektive
drugih ljudi (Teorija uma), zaostajajo pri misljenju in imajo omejeno Custveno razumevanje, predvsem pa
je primeren za otroke z avtisticnimi motnjami. Program ucencem omogocaj, da prepoznajo, poimenujejo in
izrazajo Siroko paleto Custev, izrazajo svoja Custva in tudi Custva drugih, se ucijo, kako uravnavati misli, Custva
in vedenje, razvijajo empatijo, gradijo samozavest, razvijajo socialne vescine, oblikujejo in vzdrzujejo odnose,
reSujejo probleme in spore.

Program je razdeljen na 9 poglavij:

1. Prepoznavanje in izrazanje osnovnih Custev: jeze, strahu, veselja in Zalosti.
Kako Custva- jeza, strah, veselje in Zalost- vplivajo na nase telo.
Kako Custva- jeza, strah, veselje in Zalost- vplivajo na nase vedenje.

Razlogi in sprozilci za Custva: jeza, strah, veselje in Zalost.

AR

Razlicna intenziteta jeze, strahu, srece in Zalosti ter novo besedisce, s katerim lahko izrazimo razli¢ne
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stopnje.
6. Custvi: gnus in presenecenje/3$ok na razli¢nih stopnjah izraZenosti.
7. Strategije za obvladanje Custev.

8. Sestavljena Custva: soclutje, ljubezen, sovrastvo, Zalovanje, krivda, ponos, ljubosumje, osamljenost,
strast, razocaranje, frustracija, hrepenenje, fobija.

9. Dobro pocutje. Kako lahko vzdrZzujemo zdravo telo in duha in kako dostopamo do zdravstvene pomoci.

Prve izkusnje s tem programom, ki ga Ze poizkusno izvajamo v ZGNL, nam kaZejo koristnost uporabe takih
programov. Idealno mesto za izvajanje teh programov so specialno pedagoski predmeti v posebnih programih za
otroke s posebnimi potrebami kot sta Komunikacija in Socialno in ¢ustveno opismenjevanje.
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KVALITETA ZIVOTA RODITELJA DJECE SA SMETNJAMA
SLUHA | GOVORA / HEALTH RELATED QUALITY OF LIFE
IN PARENTS OF CHILDREN WITH SPEECH AND HEARING

IMPAIRMENT

Ivana Aras, Sanja Vlahovi¢
Poliklinika za rehabilitaciju slusanja i govora SUVAG

ABSTRACT:

OBJECTIVE: Hearing impairment and specific language disorder are two entities that seriously affect language
acquisition ability in children and reduce their communication skills. These children require specific treatment
and higher level of care. Their language abilities also strongly influence parent child interactions. The purpose
of our study was to evaluate health related quality of life (HRQOL) in parents of hearing impaired children,
and parents of children with speech difficulties (specific language disorder).

METHODS: The subjects of our study were 349 parents (182 mothers and 167 fathers) of preschool-age
children with receptive expressive language disorder and 131 parents (71 mothers and 60 fathers) of children
with severe hearing impairment. A control group was composed of 146 parents (82 mothers and 64 fathers)
of healthy children of the same age. HRQOL was assessed using SF-36 questionnaire.

RESULTS: In all groups of parents mothers scored poorer results compared to the fathers, but with large
differences depending on the impairment of the child. In the control group, the results of mothers were
significantly lower in only two (out of eight) health domains, in mothers of speech impaired children in three
domains, and in six domains in mothers of hearing impaired children, indicating the biggest difference between
them and their spouses. When compared to control group, both mothers and fathers of speech impaired
children scored signficantly worse in five health dimensions. Fathers of hearing impaired children scored
significantly worse than controls in three health dimensions. The lowest results, indicating the poorest HRQOL
scored mothers of hearing impaired children, obtaining significantly lower results than control mothers in all
of the health domains except for role emotional.

CONCLUSIONS: The parents of pre-school speech and hearing imapired children experience poorer health
related quality of life than parents of healthy children of the same age. Mothers of hearing impaired children
are especially affected, demonstrating negative impact in almost all of the health domains.

Kvaliteta Zivota vezana za zdravlje je pojam koji ukljucuje fizicko, mentalno i socijalno funkcioniranje osobe, a
govori o utjecaju zdravstvenog stanja na osobnu kvalitetu Zivota. Zadnjih dvadesetak godina ¢esto se upotrebljava
u procjeni efikasnosti dijagnostickih i terapijskih postupaka, ali i za epidemiolo$ku procjenu opterecenosti
populacije nekom bolescu ili stanjem.

Kvaliteta Zivota vezana za zdravlje je od znacajnog klinickog interesa kad se radi o samom pacijentu, ali i kad se
radi o ¢lanovima obitelji koji su ukljuceni u tretman, narocito u sluc¢ajevima kad su pacijenti djeca. Pokazalo se
viSe puta da je svaka nesposobnost ili ograni¢enje u razvoju djeteta znacajan stresni potencijal za roditelje, iako
svaka bolest ili teskocéa predstavlja jedinstven izazov.

Briga za dijete smatra se uobicajenom i normalnom roditeljskom duznoséu, ali pojacan intenzitet skrbi koji
je potreban kod djece koja imaju dugotrajna ograni¢enja moze postati optereéenje za roditelje i utjecati i na
njihovo mentalno i fizicko zdravlje

Specifi¢ni jezicni poremecaj i ostecenje sluha su dva razli¢ita entiteta, aliimaju znacajnu zajednicku karakteristiku:
oboje ogranicavaju sposobnost usvajanja jezika i verbalne komunikacijske sposobnosti, Sto rezultira ograni¢enjem
u socijalnoj komunikaciji. Kao posljedicu toga, roditelji i sami osjec¢aju probleme u komunikaciji s vlastitom
djecom, narocito ako su prisutne emotivne smetnje i/ili smetnje ponasanja, koje nisu neobi¢ne kod djece sa
slusnim i govornim smetnjama. Ove smetnje ponekad se javljaju i kao posljedica frustracije na situaciju u kojoj se
ne mogu izraziti na nacin da ih drugi adekvatno razumiju.
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U terapiji se s djecom predskolske dobi provode programi koji angaziraju roditelje. Oni su vaZzan sudionik
terapijskih procesa, pa je i u tom smislu njihovo zdravstveno stanje, kvaliteta Zivota i mogucnost kooperabilnosti
vrlo vazna.

Ispitanici su u ovoj studiji bili roditelji djece predskolske dobi podijeljeni u tri skupine. U prvoj skupini su roditelji
djece s ostecenjem sluha, a u drugoj roditelji djece s razvojnim govornim smetnjama. Treca skupina roditelja
bila je kontrolna, a nju su sacinjavali roditelji zdrave djece, bez razvojnih smetnji. Skupina roditelja djece s
ostec¢enjem sluha sastojala se od 71 majke i 60 oceva (ukupno 131 roditelja). Skupina roditelja djece s govornim
oStec¢enjem sastojala se od 182 majke i 167 oceva (ukupno 349 roditelja), dok su u kontrolnoj skupini roditelja
zdrave djece predskolske dobi bile 82 majke i 64 oca (ukupno 146 roditelja). Kad govorimo o roditeljima djece
s govornim osSte¢enjem onda se u ovom radu misli iskljucivo na djecu sa specificnim poremecajem jezicnog
razumijevanjaiizrazavanja (F80.2 po MKB-u), a ne nekim drugim govornim potesko¢ama. Ova dijagnoza postavlja
se timski nakon obrade koja obuhvaca pregled ORL specijaliste i ispitivanje sluha, logopedsko ispitivanje kojim se
procjenjuje stupanj govornog razvoja (receptivnog i ekspresivnog), te psiholosko ispitivanje kojim se procjenjuje
opci psihomotorni razvoj (neverbalni i verbalni dio). Djeci je ucinjen i pregled neuropedijatra, te prema potrebi
pregled psihijatra i fizijatra kod sumnje na specificnu patologiju.

Djeca sa ostec¢enjem sluha ¢iji su roditelji bili ukljuceni u studiju imala su obostrano jaku nagluhost ili gluho¢u
(prosjecni gubitak sluha na 500 Hz, 1000 Hz i 2000 Hz bio je veci od 80 dB), sto je ustanovljeno objektivnim
metodama (otoakusticka emisija, slusni evocirani potencijali — ASSR), a potvrdeno i subjektivnom metodama.
Sva djeca koristila su neku vrstu sluSnog pomagala, veéina umjetnu puZnicu, a ostali klasi¢no stereofonsko slusno
pomagalo prilagodeno jakom gubitku sluha.

Roditelji djece ispunjavali su anketni upitnik za procjenu kvalitete Zivota vezane za zdravlje (hrvatska verzija
upitnika SF-36), koji je dobro poznat, standardiziran i Siroko primjenjivan instrument samoocjene stanja
zdravlja. Rezultat ispitivanja za svakog pojedinca se standardno izrazava na osam dimenzija zdravlja koje Cine
profil zdravstvenog statusa. To su: fizicko funkcioniranje, ogranicenja zbog fizickih poteskoca, ogranicenja zbog
emocionalnih poteskoda, socijalno funkcioniranje, psihi¢ko zdravlje, vitalnost i energija, tjelesni bolovii percepcija
opceg zdravlja. Rezultat se izraZava kao standardizirana vrijednost u rasponu od 0 do 100 za svaku dimenziju. Na
svim skalama, vedi rezultat odraZzava bolje subjektivno zdravlje.

Usporedujudi kvalitetu Zivota za majke i o¢eve u kontrolnoj grupi, postoji znacajna razlika (p<0,05) u dvije od
osam dimenzija zdravlja. Rezultati su za Zene znacajno losiji samo u dvije dimenzije.

U grupi roditelja djece s govornim ostecenjem vide se znacajne razlike u rezultatima za muskarce i Zene za vise
dimenzija zdravlja. Majke imaju znacajno slabiji rezultat u ograni¢enjima zbog fizi¢kih poteskoda, ogranicenjima
zbog emocionalnih poteskoca, vitalnosti i energiji, te tjelesnim bolovima, sto znaci da je njihova kvaliteta Zivota
vezana za zdravlje loSija u vise fizi¢kih i psihickih aspekata, iako imaju slicnu roditeljsku situaciju kao i njihovi
partneri.

U grupi roditelja djece sa slusnim ostecenjem razlike izmedu rezultata za muskarce i Zene su jos uocljivije. U
ovoj grupi majke su pokazale znacajno losije rezultate u gotovo svim SF-36 dimenzijama zdravlja osim fizickog
funkcioniranja i generalne percepcije zdravlja, Sto znaci da je njihova kvaliteta Zivota vezana za zdravlje losija od
one kod oceva u fizickom, emocionalnom i socijalnom pogledu.

Usporedbom majki djece sa oStecenjem govora i majki iz kontrolne skupine nadeno je da su majke djece s
govornim ostecenjem imale znacajno slabiji rezultat u fizickom funkcioniranju, ogranicenjima zbog fizickih
poteskoca, socijalnom funkcioniranju, bolovima i generalnoj percepciji zdravlja. Te iste dimenzije u SF-36 bile su
znacajno losije i kod oceva djece s govornim ostec¢enjem u odnosu na oc¢eve u kontrolnoj skupini.

Majke djece oStecena sluha pokazale su znacajno slabije rezultate od majki kontrolne skupine u svim SF-36
dimenzijama zdravlja osim u dimenziji ograni¢enja radi emocionalnih poteskoca. Ocevi djece s oste¢enjem sluha
imali su znacajno losiji rezultat od oceva zdrave djece samo u tri dimenzije.

Dakle, podaci iz ovog istrazivanja pokazuju nam da je kvaliteta Zivota roditelja djece sa slusnim i govornim
smetnjama slabija u odnosu na kvalitetu Zivota roditelja zdrave djece iste dobi. Majke imaju slabiji rezultat od
oCeva u svim skupinama, ali su majke tesko slusno osteéene djece narocito pogodene, $to se pokazalo u gotovo
svim dimenzijama zdravlja koje ispituje SF36 upitnik.
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Znajuci da je roditeljsko, a pogotovo majc¢ino blagostanje i subjektivno zdravlje znacajan ¢imbenik u razvoju
djeteta, ovi rezultati mogu pomodi u informiranju kako pojedinaca, profesionalaca koji se ovom patologijom
bave, tako i institucija koje sudjeluju u donosenju mjera zdravstvene politike koje su onda u mogucnosti bolje
razumjeti probleme roditelja, vaznost protektivnih faktora, te planirati potrebne intervencije kojima ¢e smanjiti
ocigledan stres roditelja i sprijeciti njegov rast do kriti¢ne razine koja bi negativno utjecala na djetetov razvoj.
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STUDIJA PRIMERA: LEOPARD SINDROM

Katja Lovse, Klavdija Ambrozic
Center za sluh in govor Maribor

POVZETEK

V poklicni praksi se srecujeva z razliénimi otroki. Vsak od njih je drugacen, edinstven. Pri svojem delu sva
imeli priloZnost spoznati zelo posebnega decka, edinega decka z LEOPARD sindromom v Sloveniji. LEOPARD
sindrom se kaZe v obliki redkih prirojenih multiplih nepravilnosti. Kratica LEOPARD zajema glavne znacilnosti
te motnje: znacilni madeZi na koZi v obliki majhnih pik, nepravilen srcni utrip, vecji razmik oci, zoZena pljucna
zaklopka, abnormalno razvite genitalije, zaostanek v rasti in senzorna izguba sluha. Razli¢ni ¢lanki navajajo,
da je na svetu okoli 200 oseb s tem sindromom, vendar pa nisva nikjer zasledili pojavnosti LEOPARD sindroma.
V priblizno 85 % primerov je bila odkrita genska mutacija v eksonih 7, 12 ali 13.

Literature o LEOPARD sindromu v slovenskem jeziku prakticno ni. Odlocili sva se, da bova preucili literaturo,
ki jo lahko najdeva v tujem jeziku, in pomembnejse ugotovitve prevedli v slovenski jezik. Decka obravnavava
zaradi njegove okvare sluha in govorno-jezikovnih teZav. S studijo primera Zeliva opisati funkcioniranje decka
z LEOPARD sindromom.

KLJUCNE BESEDE: LEOPARD sindrom, senzorna izguba sluha, polZev vsadek, govor, jezikovni razvoj, oblike
pomoci, slusno-govorna terapija.

ABSTRACT

In professional practice, we are faced with a different children. Each of them is different, unique. In our
work we have had the opportunity to meet a very special boy, the only boy with LEOPARD syndrome in
Slovenia. LEOPARD syndrome is manifested in the form of multiple rare congenital anomalies. The acronym
LEOPARD captures the main characteristics of this disorder: characterized by staining of the skin in the form
of small dots, an irregular heartbeat, a greater spacing between the eyes, a narrowed pulmonary valve, an
abnormally developed genitalia, a retardation of growth and a sensory hearing loss. Various articles indicate
that there are about 200 persons with this syndrome, but the incidence of LEOPARD syndrome has never been
determined. In approximately 85 % of cases a gene mutation was discovered in exons 7, 12 or 13.

The literature on LEOPARD syndrome in Slovenian language is practically nonexistent. We decided that we
would examine the literature that we could find in foreign language and translate important findings into
Slovenian language. We are treating this boy because of his hearing loss (a cochlear implant) and speech-
language difficulties. With the case study we want to describe the functioning of the boy.

KEYWORDS: LEOPARD syndrome, sensory hearing loss, cochlear implant, speech, language development,
forms of assistance, auditory - speech therapy.

TEORETICNI DEL

Razli¢ni avtorji navajajo, da je LEOPARD sindrom (v nadaljevanju LS) redka avtosomno dominantna multisistemska
bolezen z mutacijo v proteinu tirozin-fosfataze na 11. genu (PTPN11). Pogosto se ga povezuje z Noonan
sindromom, vendar je LEOPARD sindrom posledica druga¢ne mutacije istega gena. Noonan sindrom je precej
pogost (1:1000 do 1:2,500 Zzivorojenih). Zal pa nisva nikjer zasledili epidemioloskega podatka o pogostosti
LEOPARD sindroma.

Prisotnost bolezni lahko potrdimo z genetskim testiranjem. Obstaja 5 identificiranih alelnih variant, ki so
odgovorne za LEOPARD sindrom. Te s0: Y279C, T468M, A461T, G464A in Q510P. Prevladujoli mutaciji za nastanek
sindroma LEOPARD sta Y279C in T468M. Mutacije povzrocijo izgubo katalitske aktivnosti v SHP2 proteinu (genski
produkt gena PTPN11). Ta ovira rastni faktor.

Telesne znacilnosti in njihov vpliv na zdravje

Stevilni spletni ¢lanki opisujejo LEOPARD sindrom in njegove posebne telesne znacilnosti ter njihov vpliv na
zdravje. V literaturi sva zasledili, da so za osebe z LS znacilne dolocene telesne posebnosti. Najbolj pogosto
se kazejo na kozi, obrazu in sréno-Zilnem sistemu. Prisotne so tudi skeletne anomalije, posebnosti uro-trakta,
izguba sluha, zaostalost na psihomotornem podrocju in pri nekaterih primerih tudi lazja motnja v duSevnem
razvoju.

91



5. SLOVENSKI POSVET O REHABILITACIJI OSEB S POLZEVIM VSADKOM / 5% SLOVENE CONFERENCE ON REHABILITATION OF PERSONS WITH COCHLEAR IMPLANTS

Koza

Avtorji navajajo, da je eden od karakteristicnih znakov LS prisotnost Stevilnih plos¢atih, ¢rnih oz. temno rjavih peg
na kozi. Vecina jih je v velikosti od 1-5 milimetrov, pri 20 % posameznikov pa se lahko pojavijo tudi v obliki vecjih
rjavih madezev. Vidne so lahko Ze ob rojstvu, lahko pa se pojavijo v rani otroski dobi, skoraj zagotovo pa naj bi bile
v vseh primerih LS prisotne med 4. in 5. letom otrokove starosti. Stevilo peg se z odraé¢anjem povecuje in v ¢asu
pubertete prekrivajo velik del telesa. Pege se lahko pojavijo kjerkoli po telesu, vklju¢no z lasis¢em, po obrazu,
vratu, nadlakti in/ali zgornjem delu nog, dlaneh, podplatih in/ali genitalijah. Najstevilénejse so pege po vratu in
zgornjem delu prsnega kosa, manj pa pod koleni.

Obraz
Poleg pigmentacije naj bi bile anomalije obraza najbolj opazne karakteristike LS. Ob rojstvu in v prvih mesecih so

sicer manj opazne, se pa skozi otrostvo izraZajo v vedno vecji meri. V 87 % primerov prisotne Siroko razmaknjene
oci, Sirok, plos¢at nosni koren ter nepravilno izoblikovana usesa. V 50 % primerov bi se naj pojavile poveSene

veke, nizko nasajena usesa in debele ustnice.

Kardiovaskularni sistem

Iz literature je razvidno, da so elektrokardiografske anomalije in anomalije progresivne prevodnosti (kondukcije)
najbolj pogoste sréne motnje, ki se pojavljajo v sklopu LS. KardioloSke raziskave so pokazale, da se te nepravilnosti
pojavijo pri 75 % pacientov. Hipertroficna kardiomiopatija (HCM) je najpogostejSa anomalija in edina Zivljenje
ogrozajoc¢a. HCM, ki je na splosno asimetri¢na in vkljucuje levi ventrikel, se pojavlja pri 80 % pacientov s srénimi
motnjami in je lahko povezana z opaznim oviranjem odtoka krvi iz levega ventrikularnega trakta (opazeno pri
40 % pacientov). Pri pacientih z LS in HCM so se Ze pojavili tudi smrtni primeri oz. nenadna smrt. HCM je lahko
prirojena, pogosto pa se manifestira v adolescenci. Do 20 % ljudi z LS, ki imajo teZave s srcem, ima tudi pljucne
stenoze.

Teza in viSina in skeletne anomalije

Porodna teza obolelih z LS naj bi bila pri tretjini novorojenckov normalna oz. v mejah normale. Z odras¢anjem pa
se v mnogih primerih kaZe zastoj v rasti. Prizadeti posamezniki imajo lahko tudi dodatne malformacije okostja.
Avtorji navajajo, da te pri 75 % novorojenckov vkljucujejo deformacijo prsi, kot je nenormalna depresija prsnice,
ki privede do lijakastih prsi, nenormalno izboklino prsnice, znano kot kurja prsa. V manj primerih se lahko pojavijo
prognatija ¢eljusti, neobicajno izrazita ramena (krilate lopatice) in/ali nenormalno ukrivljena hrbtenice (skolioza,
kifoza). Te anomalije postanejo z odras¢anjem izrazitejse.

Anomalije genitalij oz. uro-trakta

Stevilni posamezniki z LS naj biimeli tudi genitalne anomalije. Prizadeti mogki lahko kaZejo nenormalno postavitev
seCne odprtine na spodnji strani penisa, manjsi penis, in/ali enostranski ali dvostranski kriptorhizem, spustitev
mod v mosnjo. Prizadete Zenske lahko kaZejo zaostanek v razvitosti (hipoplazija) ali odsotnost enega ali obeh
jaj¢nikov. Nenormalno zmanjsana funkcija spolnih Zlez (tj. testisi pri moskih, jaj¢nikih pri Zenskah) lahko povzrodi
zakasnjeni razvoj sekundarnih spolnih znakov (pubertete). Druge anomalije ledvic in uro trakta so redke.

Okvara sluha

Iz literature je razvidno, da posamezniki z LS v 15-25 % kaZejo blage do hude izgube sluha zaradi okvar notranjega
uSesa (senzorinevralna naglusnost). Izrazite izgube sluha so diagnosticirane Ze ob rojstvu oz. v zgodnjem otrostvu.
Naglusnost se lahko pojavi tudi v kasnejSem starostnem obdobju oz. se s starostjo veca. Okvare sluha lahko imajo
v vecini primerov za posledico govorne teZave v smislu nepravilne izreke vecine ali posameznih glasov in tvorbe
jezika.

Inteligenca

Dostopni podatki kaZejo, da Ceprav ima vecina prizadetih posameznikov normalno inteligenco, se pri nekaterih
lahko izkazujejo blagi znake dusevne zaostalosti.

Nevroloske motnje

Zelo pogosto bi naj bila pri novorojenckih diagnosticirana izrazita do blaga hipotonija, ki v mnogih primerih
privede do zaostalosti v psihomotornem razvoju. V 30 % primerov z LS so diagnosticirane blage do tezje motnje
na podrocju ucenja.
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EMPIRICNI DEL

V prispevku bova opisali decka XY. Ob rojstvu, leta 2006, so mu diagnosticirali okvaro sluha. Maja 2008 je bil na
operaciji polzevega vsadka. Na obravnavi na Centru za sluh in govor je od septembra 2009. Decek ima genetsko
potrjen LEOPARD sindrom. Iz predhodnih porocil v predsolskem obdobju je razvidno, da gre za pocasen razvoj
vseh sposobnosti. Pri njemu se prezentirajo naslednji znaki LS:

e pigmentacija koZe, manjsa rast, posebnosti na obrazu (Siroko razmaknjene oci),
e okvarasluha,

e anomalije v delovanju srca,

e psihomotori¢ne motnje.

Decek je predsolsko obdobje zakljucil na Centru za sluh in govor Maribor, sedaj pa obiskuje redno osnovno Solo
v domacem kraju.

Znacilnosti poslusanja

Detekcija zvoka je prisotna. Decek razlikuje in identificira 3 pricakovane zvoke (oglasanje psa, muce in krave)
pri poslusanju zvokov preko racunalnika. Pri razlikovanju in identifikaciji ling glasov je uspeSen. Decek slusno
prepoznava in identificira vokale (A,E,I,0,U). Razume tudi preprosta navodila, vendar le, ¢e so podkrepljena z
neverbalno komunikacijo. Besede znotraj znanih vsebinskih sklopov (domace Zivali in medved, druZina, obladila,
barve) slusno prepozna in pokaze na ustrezno sliko, zraven pokaze se kretnjo v znakovnem jeziku.

Znacilnosti govora in jezika

Prisotna je neverbalna komunikacija s sogovornikom. Vzpostavi kratkotrajen ocesni stik. Skupna vzajemna
pozornost je slabsa. Pozornost je odkrenljiva. V $oli ima spremljevalko, ki uporablja znakovni jezik. Tudi sam se
vedno pogosteje sporazumeva z znakovnim jezikom.

Po preverjanju orofacialnih struktur sva ugotovili odstopanje v gibljivosti jezika, mehkega neba in ustnic.

Pri artikulaciji ima velike tezave. Decek pravilno izgovarja sledece glasove: A, E, O, U, M, B, P. Pravilno izgovarja
naslednje besede: MAMA, ATA, AM, PAPA. Za poimenovanje znanih besed raje uporablja znakovni jezik.

Zakljucek

Studija primera je pokazala kar nekaj povezav med podatki pridobljenimi iz literature in znacilnostmi decka XY, ki
sva ga opisali. Pri decku je prisotnih kar nekaj znakov LS. Kot sva Ze zapisali, ima deCek izraZzene sledece telesne
znacilnosti LS: pigmentacijo koZe, manjso rast, posebnosti na obrazu (Siroko razmaknjene oci) in anomalije v
delovanju srca.

Decek ima tudi okvaro sluha in je Ze od 2. leta uporabnik polZevega vsadka.

V vedjih tezavah pri artikulaciji, ki jih izkazuje decek, se prav tako manifestira eden od znakov LS, to je hipotonost,
ki zmanjsuje motoriko govoril. Ob zmanjsani gibljivosti mehkega neba, jezika in ustnic, ima tudi tezave v grobi
motoriki (poskoki, vodenje Zoge, poskakovanje ...). Hipotonost omejuje izgovarjavo glasov.

Pojavljajo se tudi dolocene zacetne teZave v oblikovanju enoro¢ne abecede gluhih.

Decek redno prihaja na vaje poslusanja in govora. Enkrat tedensko obiskuje individualno slusno-govorno terapijo
in glasbeno-ritmic¢ne stimulacije na Centru za sluh in govor Maribor, enkrat tedensko pa ima pomo¢ mobilne
surdopedagoginje na svoji osnovni Soli.
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DVA SINOVA S PV

Irena Hajdnik

POVZETEK

Z moZem sva prepricana, da sva pred letom in pol, po mesecih premisljevanja, pogovorih dolgo v noc in
veckratnih posvetovanjih s strokovnjaki, sprejela za svoja dva sinova vsekakor najboljso odlocitev. To lahko
z gotovostjo trdiva zdaj, leto in pol po operacijah polZzkovega vsadka pri obeh tezko naglusnih sinovih. Sin
Tine je dobil svoj PV pri 4. letih, Ivo pa pri starosti 20 mesecev. Pred vstavitvijo ivsadka sta oba nosila slusne
aparate. Tine od svojega 18. meseca starosti, Ivo pa Ze od svojega 4. meseca starosti. Kljub teZki obojestranski
naglusnosti pri obeh, se je njun govor s slusnimi aparati razvijal, toda pocasi. Spoznali smo, da bo potrebno
storiti nekaj vec, da jima pomagamo na poti osvajanja govora in zaznavanja sveta okoli sebe. Odlocili smo
se za polzkov vsadek. Leto in pol po prvih nastavitvah je njun napredek na podrocju govora velik. Glede na
to, da je bil mlajsi sin Ivo s slusnim pripomockom rehabilitiran veliko prej kot starejsi sin, je njegov napredek
vsekakor se bolj ociten, kar potrjuje dejstvo, kako pomembna je rehabilitacija otroka z okvaro sluha v zgodnjih
otroskih letih. Zadnjih 5 let je bilo za naso druZino zelo teZkih. Spoznanje, da ima tvoj otrok okvaro sluha, je za
novopecena sliseca starsa zelo tezko. Da sva morala vse ob¢utke podoZiveti Se enkrat, ko sva dobila drugega
sina, se mi Se danes ne zdi pravicno in Se vedno se velikokrat vprasam, zakaj je moralo to doleteti prav naju.
Potrebnega je veliko truda, toda vloZeno delo se obrestuje, zato sva z moZem prepricana, da jima bomo s se
vec truda in s pomocjo polzkovih vsadkov omogocili svetlo prihodnost. Soocenje z naglusnostjo je bila boleca
izkusnja za nas, toda povezala nas je v cudovito ljubeco druZino. Ne samo nas najoZje ¢lane, vendar tudi ostale
clane in prijatelje, ki so nam do sedaj stali ob strani in prepricana sem, da smo vsi bogatejsi prav zaradi njiju.

SUMMARY

Our two sons, Tine and Ivo, had both been wearing hearing aids before they were operated with Cochlear
implants. Tine had had a hearing aid since he was 18 months old and Ivo since he was 4 months old. Despite
their heavy deafness on their both ears, their speech had been developing but slowly. It was then me and my
husband had found out that they need more aid to help them with speaking and learning about the world
around them. After months of thinking, our late night conversations and expert consultations one of the heaviest
decisions in my life was made- our sons need Cochlear implants. The operation was done on both boys a year
and a half ago. Tine was then 4 years old and Ivo 20 months. Today the progress can be seen, especially with
the younger son Ivo. That is why we can say the sooner a child gets his Cochlear implant, the better progress he
can achieve. Cochlears were and still are the best me and my husband could ever do for our children.The last 5
years have been for our family extremely difficult. The recognition that your child has serious hearing problems
is very painful, gets into your soul and damages your life’s happiness. Especially when it happens twice in a row.
| think about it all the time and it still seems to me unfair we had to face it twice. | ask myself why did it have to
be us. However, me, my husband, our close relatives have put a lot of effort into our boys but our work has been
rewarded. The Cochlears will enable our boys a brighter future. The confrontation with deafness was really a
painful experience we still can not forget about but it binds us into a loving and caring family. It makes us special
and precious with a lot of friends who together with our family stand by our sides. Our boys have enriched us all.

KLJUCNE BESEDE: slugni aparati, polzkov vsadek, odlocitev, zgodnja implantacija

OUR TWO SONS WITH COCHLEAR IMPLANTS

Tine in Ivo sta zdaj stara 5 in 3 leta. Oba sta bila operirana s polzkovim vsadkom pred dobrim letom dni, aprila
2013. Sta tezko naglusna in sta bila pred operacijo rehabilitirana s sluSnimi aparati. Tinetu, starejSemu sinu, je
bila diagnoza postavljena dokaj pozno. Kljub temu, da so Ze prvi testi sluha v porodnisnici pokazali, da s sluhom
nekaj ni v redu, smo prve slabe rezultate dobili, ko je bil star 18 mesecev. Ker sicer v najinih druzinah nimamo
nobene osebe z okvaro sluha, smo prve rezultate, ko je bil Se novorojencek, pripisali moznosti plodovnice v
sluhovodih. Sledili so pregledi. Za novopecenega starsa zelo neprijetni, z veliko otroskega joka ter ogromno mero
negotovosti in strahu. Leto in pol smo dobivali odgovore, da naj bi imel sin normalen do skoraj normalen sluh.
Rezultatom smo hoteli verjeti in zgodbe o tem, da se sluh pri otroku lahko dalj ¢asa razvija, so nas zavajale dolgo,
predolgo. Tine je bil zelo brihten, zvedav dojencek, vsega se je hitro naucil. V svojem tihem svetu je zelo dobro

94



5. SLOVENSKI POSVET O REHABILITACIJI OSEB S POLZEVIM VSADKOM / 5% SLOVENE CONFERENCE ON REHABILITATION OF PERSONS WITH COCHLEAR IMPLANTS

reagiral na vse ostale draZljaje, ki so prihajali iz okolja, kar nas je tudi zavedlo, da nismo bili bolj pozorni na njegov
sluh. Vsekakor je to nekaj, kar si bom ocitala vse Zivljenje.

Tine, diagnoza in iskanje resitve

Ko smo dobili rezultate, da je sin skoraj gluh, sva se z moZzem kot vsi sliseci starsi, ki se jim rodi otrok z okvaro
sluha, tudi sama znasla pred nesteto vprasanji. Predvsem kako je to mogoce, zakaj ravno moj otrok, kaj zdaj in
seveda, kako pomagati svojemu otroku. Na zacetku zbiras informacije, toda te za starsa v stiski vsekakor prihajajo
prepocasi. V upanju, da mu lahko kako pomagava, izboljsava sluh, smo se napotili na preiskave v tujino. V eni
izmed nemskih klinik, ki ima zelo dober oddelek za otroke z okvaro sluha, smo dobili enake rezultate. Takrat
nam je bila podrobneje predstavljena moZznost polzkovega vsadka. Prav tako so do enakih spoznanj prisli na
ljubljanskem ORL oddelku, toda z odlocitvijo nisva Zelela prehitevati. Z mozem sva se tezko sprijaznila z dejstvom,
da je najin prvi sin skoraj gluh in da sva to spoznala tako pozno. Dobil je sluSne aparate in bili smo napoteni na
Center za sluh in govor v Mariboru. Spomnim se trenutka, ko je Tine prvi€ slisal zvok preko slusnih aparatov.
Ocitno je bilo, da je zaznal zvok drugace kot poprej.

Ivo, diagnoza

Leto 2011, leto Ivovega rojstva, je bilo za nado druZino vsekakor najteZje. Ze v &asu, ko je bila pri Tinetu postavljena
diagnoza, da je tezko naglusen, sem bila v pri¢akovanju drugega otroka. Glede na to, da pri Tinetu genetski testi
niso pokazali mutacij gena, smo se vsi prepri¢evali, da je zelo mala verjetnost, da se to ponovi tudi pri drugem
otroku. Nasa druZina je dobila Cetrtega ¢lana, sina Iva. Ponovno smo bili presre¢ni. Od Tinetovih prvih nastavitev
na aparatih do Ivovega rojstva je preteklo 5 mesecev. Tine je Ze izgovoril svoje prve besede, Ze reagiral na zvoke
in s svojimi aparati dokaj dobro deloval. Zdelo se je, kot da se je nase Zivljenje ponovno postavilo na svoje tire in
da smo spet sre¢no zaZiveli. Toda tretji dan po rojstvu Iva je sledil test njegovega sluha. Cutila sem neprijeten in
upravicen strah pred pregledom. Ponovno rezultati sluha negativni in zajela me je nepopisna Zalost. Kar nisem
mogla verjeti, da bomo morali skozi vse to Se enkrat. Ponovno so sledili pregledi, le da je tokrat Slo vse hitreje.
Tokrat ni bilo dvoma, vsi smo vedeli, kako ravnati in kaj je potrebno storiti, da lvu pomagamo zaznavati svet ¢im
prej. Ivo je dobil svoje aparate Ze pri tirih mesecih. Cakalo nas je leto u€enja govora pri obeh fantih. Marsikdo si
ne more predstavljati, kako je to naporno. Pri polnocutnih otrocih se govor razvija sam, z zaznavanjem okolja, pri
otroku z okvaro sluha pa gre to zelo pocasi in vloZili smo veliko dela v to, da sta fanta napredovala.

Odlocitev

Veckrat nam je bila omenjena moZnost polzkovega vsadka in o tem smo se z zdravniki veliko pogovarijali, toda
nihce se ni mogel odlociti namesto naju. Strah, da lahko otrokoma $kodiva, da bi morda lahko Slo pri operacijah
kaj narobe, da je to, kar bi otroku vgradili v glavo trajno in da ni poti nazaj, je bil tako mocen, da sva z odloditvijo
dolgo odlasala. Sinova sta s slusnimi aparati delovala do te mere, da sta izgovarjala Ze kar nekaj besed, starejsi sin
je tvoril Ze celo kratke povedi. Njun govor je bil nam bliznjim razumljiv, ostalim pa precej manj. Pri Ivu, ki je dobil
svoje aparate veliko hitreje, se je to seveda odraZalo tudi na njegovem govoru, saj so besede hitreje nastajale.
Oba fanta smo vpisali v lokalni vrtec, v integracijo med svoje vrstnike. Toda njun govor je v primerjavi z vrstniki
precej zaostajal. Poskusili smo tudi z FM sistemom, da bi fanta v vrtcu laZe poslusala svoje vzgojiteljice. Razlika
v poslusanju je bila ocitna, toda razvoj govora Se vedno ni bil tako hiter kot bi si Zeleli. Takrat sva se z mozem
zavedla, da bo potrebno narediti vec, da jima omogociva boljSe zaznavanje sveta in ucenje govora. Odlocila sva
se za operacijo polZzkovega vsadka. To odlocitev sva morala z moZzem sprejeti sama, bila pa je zelo tezka, a ko je
bila sprejeta, se je zdelo vse lazje. Zdaj smo vedeli, kaj nas ¢aka; operacija pri obeh fantih, ¢esar smo se zaceli
veseliti.

A prisoten je bil tudi strah. Kako otrokoma razloZiti, da bosta operirana, da bosta dobila vstavljeni elektrodi, ki
jima bosta omogocili, da bosta bolje sliSala, vendar pa se bosta morala vseh zvokov na novo uditi. Skrbelo naju
je, da novih aparatov ne bosta sprejela in da bosta v govoru posledi¢no nazadovala. Nisva vedela, kako se bomo
bliznji in ostali, ki so v stiku z njima, navadili rokovati z novimi aparati in z njima pravilno komunicirati. Skratka,
skrbi je bilo veliko, toda Sele zdaj se zavedam, da je bila marsikatera skrb odvec. Blizal se je april, leto 2013. V
Mariboru sta bili uspesno opravljeni operaciji pri obeh sinovih. Korenjaka sta poseg dobro prenesla in svoja nova
aparata, procesorja, sprejela z veliko poguma. Nosita ju od prvega dne in vsi smo nanju zelo ponosni. Sprva se je
zdelo, da se vse zvoke znova uc¢imo, vse, kar sta Ze prej slisala, smo na novo spoznavali, toda ni nam bilo tezko.
Se vedji zagon pa so nam dajali zvoki, ki jih prej nista sli$ala in jima jih je omogo¢il polzkov vsadek. Napredek
se je kmalu poznal. Na CSG Maribor Ze od vsega zacCetka prejemamo navodila in nasvete, ki nas usmerjajo, da
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uspesno hodimo po poti ucenja govora in leto po prejemu procesorjev lahko trdim, da je napredek na njunem
govornem podrocju oliten, Se posebej pri mlajsem sinu, saj je bil Ze s sluSnimi aparati in tudi spolZkovim vsadkom
rehabilitiran zelo zgodaj.

Ce me kdo vprasa, kako zadovoljni smo s polzkom, mu povem, da je bila to vsekakor najina najbolj$a odlogitev
v Zivljenju in da sem prepri¢ana, da sva Tinetu in lvu s tem omogocila boljSe, polnejse in kvalitetnejse Zivljenje.
Toda zgolj pripomocek sam ni dovolj za uspeh. Potrebnega je ogromno dela in truda. Vendar se zdaj, ko vidim
rezultate, pogosto vprasam, zakaj sva z odlocitvijo pri starejSem sinu tako dolgo odlasala, saj lahko iz izkusenj
povem, da je rehabilitacija otroka s polZzkovim vsadkom v ¢im zgodnejsih letih zelo pomembna, zato starSem, ki
so pred odlocitvijo za polZkov vsadek, polagam to na srce.

Za konec pa bi se rada zahvalila prav vsem, ki nas na nasi poti spremljajo in spodbujajo. Neizmerno smo vam
hvaleZni.
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MOTIVACIA DRUZIN Z GLUHIMI IN I)IAGLU.‘?;NIMI OTROKI
ZA POTOVANIJA IN POCITNICE

Marija Horvat

POVZETEK

Osnova za prispevek so rezultati raziskave, ki je bila narejena za potrebe moje diplomske naloge. Med 50
druzinami z gluhimi in naglusnimi otroki iz vse Slovenije smo opravili anketo o navadah, motivih ter ostalih
posebnostih, ki pomembno vplivajo na njihovo odlocitev za potovanja in pocitnice. Zanimala nas je morebitna
obstojeca turisticna ponudba, ki bi bila prilagojena gluhim in naglusnim otrokom.

Ugotovili smo, da so motivi za potovanja in pocitnice druZin z gluhimi in naglusnimi otroki podobni motivom
ostalih druZin z otroki, vendar se razlikujejo glede na posebnosti ter ovire, ki so znacilne le za to ciljno skupino.
Poglavitni motiv za pocitnice in potovanja druZin z gluhimi in naglusnimi otroki je sprostitev in pocitek, po
stresih vsakdanjega Zivljenja.

Najvedji omejitvi pri odlo€anju za potovanja in pocitnice pri druZinah z gluhimi in naglusnimi otroki sta
zadrZek, zaradi okvare slusnih aparatov v bliZini vode, vlage ter finance, posebno druZinam, ki imajo niZje
dohodke. Zaradi tega druzine z niZjim mesecnim dohodkom manj potujejo, saj so potovanja in pocitnice zanje
zelo velika financna obremenitev.

Za omenjeno ciljno skupino v Sloveniji ni turisticne ponudbe, obstajajo le namestitveni objekti Zveze drustev
gluhih in naglusnih Slovenije, ki omogocajo pocitnice svojim clanom.

Motivacija je izraz, ki oznacuje razlog ali razloge za posamezno vedenje. Opredeljujemo kot notranje stanje, ki
spodbudi, usmerja in vzdrzuje neko vedenje. Najvecji vpliv na motivacijo imajo potrebe, ki so lahko pri ljudeh
razli¢cne. Ko je osebni cilj dosezen in so potrebe zadovoljene, se pojavijo nove potrebe in s tem novi cilji, motivi.
Motiviranje ljudi spodbuja k osebnemu razvoju, zato je Se kako pomembno, da se sprasujemo, kaj ljudi motivira,
saj s tem spodbujamo vse ljudi k rasti in izpopolnjevanju svoje osebnosti, tudi gluhe in naglusne. Za njih je
pomembnost prostega ¢asa z vidika socialnih potreb izredno pomembna, saj omogoca ustvarjalno dejavnost,
uveljavljanje osebnosti, svobodno vkljucevanje v skupine slisecih.

Temeljne potrebe gluhih in naglusnih otrok so enake potrebam drugih otrok, potrebno pa se je bolj osredotociti
na to, da so te potrebe zadovoljene. Odgovornost za zadovoljevanje potreb je na strani starSev ter strokovnjakov,
ki otroka spremljamo daljsi ¢as, vendar so starsi pomembnejsi, saj vecino ¢asa prezivijo z otrokom. V druzinskem
zZivljenju prevladujejo otrokova posebnost, terapije, ucenje, pripomocki, predvsem pa odzivi druzinskih ¢lanov,
ki jemljejo energijo. Otroci starSe potrebujejo, da jih poslusajo, kaj mislijo, kaj ¢utijo, predvsem ko to Zelijo deliti
z drugimi. Kot navaja dr. V. S¢uka je druZina osnovna in hkrati edina intimna ¢loveska skupnost, ki omogo¢a
najustreznejso rast in zorenje otrok, starSem in drugim odraslim ¢lanom pa tudi razvoj duhovne dimenzije
osebnosti. Je prvi socialni sistem, v katerem otrok Zivi, na njegovo osebnost vpliva z vsemi svojimi posebnostmi
v vseh fazah njegovega razvoja.

Odlocitev za turisticna potovanja in pocitnice se razlikuje glede na Zivljenje posameznika oz. druzine. Odvisna je
od potreb in Zelja, kupne moci ter koli¢ine prostega ¢asa. Vsak posameznik se mora kdaj umakniti od tezav, se
umiriti in si nabrati novih moci, saj mnogokrat ¢utimo, da nam pohajajo moci in potrebovali bi nov vir energije.
Druzine z gluhimi in naglusnimi otroki imamo zaradi vseh obveznosti, vsakodnevnih domacih ter vseh ostalih vaj
in obiskov specialistov okrnjen prosti ¢as. Zivljenjski ritem postane $e bolj obremenjen. Zato hrepenimo $e bolj
po prostih urah, dnevih z Zeljo, da bi ¢im bolje izkoristili prosti ¢as in si nabrali novih moci. Pomembno pa je, da
se otroci tudi med prezivljanjem prostega ¢asa ucijo poslusati, govoriti in razumevati. Tako lahko vsako aktivnost
ali obisk starsi spremenimo v novo priloZznost uc¢enja na neprisiljen nacin, skozi igro. U¢imo jih vsakodnevne
komunikacije, izrazanja misli, Zelja in Custev.

Ciljna skupina raziskave, ki je bila narejena v sklopu moje diplomske naloge, so bile druZine z gluhimiin naglusnimi
otroki iz vse Slovenije. Raziskava je bila izvedena v letu 2011, in sicer tako, da smo vkljucili 50 druZin z gluhimi in
naglusnimi otroki iz vse Slovenije. Ankete smo razdelili preko strokovnih delavcev v treh izobraZevalnih centrih za
sluh in govor v Sloveniji: CKSG PortoroZ, Center za sluh in govor Maribor ter Zavod za gluhe in naglusne Ljubljana,
del anket pa osebno ali preko elektronske poste.
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Anketo je izpolnjevalo 30 anketirancey, ki imajo v druZini otroka s polzkovim vsadkom, ostalih 20 anketirancev
pa ima v druZini naglusnega otroka.

Najvec anketiranih druZin je v povprecju potovalo dva do trikrat na leto, sledijo si potovanje enkrat na leto in
potovanja stirikrat in vec. 2 druzini v zadnjih dveh letih nista potovali. Najpogosteje so prenocevali v zasebnih
sobah ali apartmajih in v hotelih oz. motelih. Ostale druZine so prenocevale pri sorodnikih oziroma prijateljih
(brez placila), v namestitvenih objektih ZDGNS, penzionu oz. prenociscu. Vecina druzin si potovanja vecinoma
organizira sama, v lastni reziji, manj preko potovalne agencije. Druzine z visjim mesecnim dohodkom se veckrat
odlocajo za potovanja in pocitnice, druzine z manjsim pa potujejo manj ali pa niti ne potujejo.

Pricakovala bi, da bi imel za vecino druZin z gluhimi in naglusnimi otroki, njim primeren in namenjen animacijski
program pri izbiri potovanja oziroma nastanitvi med razlicnimi pocitniskimi objekti vecji vpliv. Glede na
neobstoje¢o ponudbo za gluhe in naglusne bi pricakovala ve¢ zanimanja za programe, ki bi vsebovali njim
sorodne elemente. Vendar bi le za eno tretjino anketiranih to imelo velik vpliv, za ostale bi imelo to le majhen
vpliv oz. ga sploh ne bi imelo.

Najbolj izrazite ovire, s katerimi se kot druZina z gluhim ali naglusnim otrokom na potovanjih in pocitnicah
soocajo, so tezave oziroma bojazni zaradi vode, bazenov (morija, jezer, rek ...) zaradi razli¢nih slusnih aparatoy,
saj le-ti ne smejo priti v stik z vodo. V ¢asu, ko so otroci v bazenih, nimajo slusnih aparatoy, zato je komunikacija
oteZena oziroma ni mogoca. Ovira, ki tesno sledi, so financni razlogi. Sledijo si ovire: teZave z vzdrievanjem
slusnih aparatov, komunikacija ter zdravstveni razlogi. Za 5 anketirancev pa ni ovir. Vendar se druzine kljub
moznim teZzavam pri oskrbi razli¢nih slusnih aparatov, rade odlocajo za obmorske kraje.

Za vec kot polovico druZin odlocitev za potovanje in pocitnice v tujino ne predstavljajo nikakrsne ovire. Preostalim
predstavljajo oviro nepoznavanja zdravstvenih razmer in moznih tezav s slusnimi aparati, zaradi potovanja z
letalom, vlaga pesek ter nujno potrebna elektri¢na napeljava za shranjevanje zunanjega dela polzkovega vsadka.
Opaznarazlika je le pri odgovoru: da, zaradi nepoznavanja zdravstvenih razmer in moznih tezav s slusnimi aparati,
od tega predstavljajo dve tretjini druzine, ki imajo otroka s polzkovim vsadkom, ena tretjina pa druzine, ki imajo
naglusnega otroka.

Poglavitni motiv za pocitnice in potovanja druZin z gluhimi in naglusnimi otroki je sprostitev in pocitek po stresih
vsakdanjega Zivljenja. Druzine so oznacile 5 motivoy, ki so znacilni za njihovo druZino.

Drugo

Religiozni motiv

Motiv povezan z delom oz. poklicem
Izobrazevalni motiv

Ogled kulturnih prireditev in znamenitosti
Zdravstveni maotiv (obisk zdravilisc)
Potovanje v druzbi sorodnikov
Obiskovanje prijateljev, sorodnikov
Moaotiv zabave, veselja

Sportno - rekreativni motiv

Motiv sonca, morja in plaze

Motiv sprostitve in poéitka,...

Ugotovili smo tudi, da za omenjeno ciljno skupino v Sloveniji ni turisticne ponudbe, obstajajo le namestitveni
objekti Zveze drustev gluhih in naglusnih Slovenije, ki omogocajo pocitnice svojim ¢lanom. ZDGNS razpolaga z
21-timi pocitniskimi kapacitetami, ki se nahajajo v 4 destinacijah; Kranjska Gora, Piran, Kompleks Fiesa (hotel,
prikolica) in Moravske Toplice. Skupno 73 postelj. Razpise za vsa letovanja pripravi Zveza in jih razposlje v drustva,
ki jih posredujejo svojim ¢lanom, da se prijavijo. Razpis je objavljen tudi v glasilu “Iz sveta tiSine”.
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Pomanjkljivost letovanja je majhno Stevilo razpolozZljivih pocitniskih zmogljivosti, saj so v ¢asu, ko so dane na
razpolago 13 drustvom, le-te zelo hitro zasedene. Ce ima druZina Soloobvezne otroke, so zaradi pocitnic, bolj
obremenjeni pocitniski meseci. Vendar se temu ne morejo izogniti niti druzine z gluhimi in naglusnimi otroki,

tudi v primeru, da niso Soloobvezni, saj je njihov urnik delovanja zaradi obiskovanja vaj in terapij enak kot v
Solskem sistemu.

Na osnovi ugotovitev bi bilo smiselno tudi izboljSanje obstoje¢e ponudbe s prilagoditvijo opremljenosti
namestitvenih zmogljivosti. Gluhi namrec ve¢ komunicirajo preko sporocil, po internetu, zato bi bilo koristno,
¢e bi jim bil za primere potreb vedno na voljo racunalnik z internetno povezavo. Smiselno bi bilo tudi poskrbeti
za organiziranje pocitniskih programov animacije, ki bi bili prilagojeni gluhim in naglusnim otrokom. Isto¢asno
bi se v ¢asu animacije razbremenilo starSe in bi se jim tako omogocilo vsaj nekaj ur oddiha. Animacija bi sicer
bila prilagojena, vendar primerna za vse otroke, ne glede na obstoj posebnih potreb. Potrebno bi bilo privabljati
veC gluhih in naglusnih, poskrbeti za srec¢anja druzin, vrstnikov in s tem zagotoviti, da gluhota ali naglusnost ne
predstavljata ovir pri rasti osebnosti posameznika in vsakdanjem Zivljenju druzine.
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PO KORAKIH DO JEZIKOVNEGA NAPREDKA - PRIROCNIK ZA
STARSE GLUHIH IN NAGLUSNIH OTROK IN STROKOVNIJAKE,
KI DELAJO Z NJIMI

Irena Varzic
Center za sluh in govor Maribor

POVZETEK

Podjetje Cochlear je pripravilo izvrsten priro¢nik SKOK V JEZIK- PO KORAKIH DO JEZIKOVNEGA NAPREDKA.
Namenjen je starSem gluh in naglusnih otrok, ki Zelijo spodbuditi otrokov govorno jezikovni razvoj. Predstavlja
dober program tudi za strokovnjake, ki delajo z druzinami gluhih in naglusnih otrok.

Ker kaj takega v slovenskem prostoru $e nismo imeli, smo se kolegice iz Centra za sluh in govor Maribor, Zavoda za
gluhe in naglusne Ljubljana in Centra za korekcijo sluha in govora Portoroz, v sodelovanju s podjetjema Cochlear
in Posluh za sluh d.o.o. odlocile, da ga prevedemo v slovenski jezik in ga damo v uporabo starSem gluhih in
naglusnih otrok ter strokovnjakom, ki delajo s starsi.

Cilj prirocnika je, da starSem posreduje osnove posameznih podrocij jezika in jim pokaze, na kaj se mora njihov
otrok osredotociti. Razdeljen je na stiri poglavja:

- §- Stalno poslusanje med pogovorom,

- K- Kvalitetna razsiritev gradnikov jezika,

- O- Odprto spodbujanje samostojne komunikacije,

- K- Kvalitetna samopodoba.

Na koncu vsakega poglavja ¢akata na starSe Se dva vprasalnika: prvi jih sprasuje o otrokovem napredku, drugi pa
o njihovem ravnanju z otrokom.

Priro¢nik ponuja prakti¢ne strategije za spodbujanje razvoja otrokovih govorno jezikovnih sposobnosti, strategije
za lazje prehajajiz enostavnih v bolj sestavljene in zapletene povedi ter razvoj abstraktnega jezika, ob razmisljanju,
kako te spretnosti uporabiti za razvoj neodvisnosti v komunikaciji in pri razvoju samozavesti.

Namenjen je delu v druzZinah. Osredotoca se na otroke, stare od 4-11 let, ki Ze zmorejo oblikovati preproste
povedi, sedaj pa morajo razvijati razumevanje in uporabo kompleksnejSega jezika, takega kot ga uporabljajo
njihovi vrstniki. Otroci so sedaj Ze v $oli in cilji se spreminjajo. Vklju¢eni so med sliSece vrstnike, njihovo znanje se
preverja z ocenami in nacionalnimi preizkusi znanja. Njihov svet se Siri in vedno manj so pod nadzorom druzine.
V teh 6-7 letih bo jezik otrok zacvetel, izboljsali bodo svoje komunikacijske spretnosti, postali bolj neodvisni v
svoji socializaciji, motivaciji in odlo¢anju. Razmisljali bodo o tem, kdo so in si razvili razlicna mnenja, vendar bodo
Se vedno ostali nasi otroci in druZinsko Zivljenje bo imelo nanje e naprej enega najvecjih vplivov.

KLJUCNE BESEDE: gluh otrok, naglusen otrok, polzev vsadek, sluni aparat, razvijanje poslusanja, razvijanje
govorno jezikovnih sposobnosti, delo s starsi

uvobD

Vsebina priro¢nika temelji na interakciji in poslu$anju, kar vodi v komunikacijo. To ni program, ki bi ga dobesedno
izvajali od zacetka do konca. Otroci imajo veliko obveznosti v Soli in po Soli delajo Se domace naloge, berejo
knjige, obiskujejo interesne dejavnosti in se igrajo s prijatelji. Cilj priro¢nika je, da bi se te strategije izvajale
v vsakdanjem Zivljenju in vsakodnevni rutini druzine. Program od starSev terja razmisljanje, pripravljanje in
predanost. Potrebnih bo nekaj sprememb dnevnih rutin in napora, vendar bo pozitiven vpliv na otrokov govorno
jezikovni razvoj pokazal, da je bilo vredno.
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1. STALNO POSLUSANJE MED POGOVOROM je razdeljeno na 4 dele.
1.1. POSLUSANJE ZAHTEVA KOMUNIKACIO ponuja staréem strategije, kako spodbujati vsakdanje pogovore.

1.vodilo je: Poslusajte svojega otroka in poslusajte sebe! Za pogovor koristite dnevne rutine, npr. pripravljanje
Solske torbe. Uporabite tudi slikovni material. Pogovarjajte se o stvareh, ki jih vidite in skupaj z otrokom
dozivljate: vsakdanji dogodki doma, predmeti, fotografije, Solski materiali. Drug drugemu v druzinskem
krogu postavljajte vprasanja in govorite o istih temah vsak dan.

2. vodilo je: Postanite bralec misli! Izvajajte aktivnosti skladno z otrokovim Zeljami in idejami ter prilagodite
svoj besednjak, da vas bo razumel.

3. vodilo je: Kako lahko spodbujam pogovor? UpoStevajte ravnoteZje v pogovoru. UposStevajte otrokove
komunikacijske sposobnosti. Spodbujajte otroka, da se vkljuci v pogovor. Uporabljajte enaka vprasanja
razlicnim druZinskim ¢lanom. Omogocajte izbire. Postavljajte si (retoric¢na) vprasanja.

1.2. POSLUSANJE ZAHTEVA BREZHIBNO DELOVANJE SLUSNIH PRIPOMOCKOV

Da bi bila vasa prizadevanja uspesna, mora biti njegovo slusno okolje primerno. Slusna pomagala, ki jih
otrok uporablja, naj delujejo brezhibno. Ko otroci usvojijo jezik z uporabo 4-5 besednih povedi, so sposobni
pogovorov preko telefona.

1.3. POSLUSANJE IN POMNJENJE

LaZje si zapomnimo, ce imamo manj elementov, ¢e so elementi razporejeni v kategorije npr. (trgovina z Zivili)
in ¢e lahko uporabljamo urnik, koledar, dnevnik, seznam. Pomnjenje je manjsSe pri neznanih informacijah,
zato je koristno, da otrok stvari doZivi, si jih predstavlja in se jih naudi, preden jih obravnavajo v Soli. Spomin
je temeljnega pomena za naso sposobnost poslusanja, uporabo in ucenje jezika.

1.4. SLUSNA KONCENTRACIA

Pri poslusanju tujega jezika se hitro utrudimo — nasi otroci pa se hitro utrudijo tudi pri posluSanju v
materinscini. Zato je pomembno, da razvijate otrokovo vzdrzljivost poslusanja (npr. z branjem) in mu tako
pomagajte, da bo lahko dalj ¢asa poslusal.

2. KVALITETNA RAZSIRITEV GRADNIKOV JEZIKA

Elementi govorjenega jezika so: besedisce, skladnja in oblikoslovje, izgovorjava besed. Ko gluhi otrok zmore
oblikovati preproste stavke, potrebuje hitro Siritev gradnikov jezika. Pomanjkanje le teh je lahko vzrok, da
ostaja na tej stopnji. V starosti med 5- 10 leti je primerno, da se resni¢no osredotocite na razvoj jezikovne
spretnosti. Otroci so dovolj stari za pridobivanje potrebne koli¢ine elementov jezika, hkrati pa Se niso prestari,
da bi si Ze oblikovali slabe navade ali bi prevec zaostajali za svojimi vrstniki. Zato naslednja priporocila:

2.1. OBOGATITE BESEDISCE

- Otrok potrebuje vedno ve€ besed. Zastavite si visoke cilje in sanje. Otroci slisijo s pomocjo sodobnih slusnih
pripomockov in so razvili preprost jezik. Pripravljeni so, da razvijajo jezikovne vescine ob vasi stalni pomoci.
Prisluhnite otroku. Kako lahko vkljucite besednjak, ki ga uporabljajo njegovi prijatelji ali vrstniki, sedaj ko je
osvojil osnove jezika? Sprejmite izziv, ali otrok zna: Poimenovati vse, kar jé? Poimenovati raznolika oblacila, ki
jih nosi? Na Stevilne nacine opisati vreme? Na razli¢ne nacine opisati hojo? Na razlicne nacine opisati, izraziti
padanje? Na vljuden nacin opisati dober videz nekoga?

- Spodbujajte otroka, da govori o tem, kaj se dogaja v njegovem Zivljenju. Nauciti se mora povedati, kaj ¢uti.

- Besede so lahko zabavne. Otroci imajo radi Sale. Pri tej starosti se ucijo novih 3al in sestavljajo svoje
izmisljene nesmiselne Sale.

- Besede ne pomenijo dobesedno tistega, kar smo rekli. Poslusajte se, kaj govorite- mnogo besed ne pomeni
dobesedno tistega, kar recete.

2.2. OBOGATITE SLOVNICO

Otroci, ki razumejo, kako se besede pregibajo in tvorijo z dodajanjem predpon na zacetku, pripon in koncnic,
imajo bogatejsi besedni zaklad in boljSe bralno razumevanje. Otroci se ucijo jezika na ta nacin, da pogosto
ponavljajo pravilne slovnic¢ne strukture. Napisan jezik vaSega otroka bo drugacen od govorjenega jezika.
Ce se otrok strinja z vami, ob¢asno napigite tisto, kar pove. V priro¢niku je tudi navedenih nekaj koristnih
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spletnih strani in zgo$¢enka z nalogami za ucenje jezika.
2.3 ZA BOLJSO IZGOVORJAVO

Razmislite, kaj pomaga, da drugi laZje razumejo otrokov govor. Poslusalca, ki poslusa otroka, seznanite z
okolis¢inami. O katerih temah se otrok lahko pogovarja? Pozanimajte se, kdaj ima govorni nastop. Ponudite
otroku razlicne teme in ga spodbudite k pogovoru. Poudarjena izgovorjava dolocenega glasu v besedi usmeri
otrokovo slusno pozornost, da bo posnemal pravilno izgovorjavo.

3. ODPRTO SPODBUJANJE SAMOSTOJNE KOMUNIKACIJE
3.1. SAMOSTOJNOST V KOMUNIKACHI

Starsi imajo razlicne Zelje in sanje za svojega otroka. Zelo pogosta zelja je, da bi otrok lahko samostojno
komuniciral. Da je sposoben: povedati, ¢e Cesa ne najde; vplacati denar v pisarni za izven Solsko dejavnost;
povedati, ¢e ni razumel vsebine; sodelovati na nastopih; pridruZiti se klepetu ob mizi; navesti podrobnosti o
filmu, ki so ga gledali v Soli; drugim razloziti pravila igre...

3.2. KAKO SE OTROK SPORAZUMEVA, ZAKAJ SE SPORAZUMEVA, S KOM SE SPORAZUMEVA?

Razmislite o vzorcih, ki jih opazite v otrokovem komuniciranju. To poveZite s svojimi Zeljami glede njegove
komunikacije. Cilj je, da bi otrok lahko uporabljal verbalni jezik in v celoti sodelovali z vrstniki in odraslimi ter
da bi uresnicil svoj akademski potencial. Zato se vprasajte: Kako komunicira, s kom in zakaj? Ali uporablja
najboljsi govorjeni jezik? Kako lahko ugotovljene vzorce uporabite za razsiritev njegove komunikacije? Kaj
motivira otroka? Ce ima rad nogomet, ga vpidite v slise¢o nogometno reprezentanco, kjer ga bo zelja po
igranju motivirala za govorjenje z drugimi ¢lani ekipe.

S prepoznavanjem otrokovih priloZznosti za komunikacijo z drugimi, lahko nacrtujete in mu pomagate pri
doseganju vecje samostojnosti pri uporabi govorjenega jezika.

3.3.1ZZIV ZA UPORABO SLUSNEGA PRIPOMOCKA IN RAZVOJA GOVORA
Otrok mora prevzeti odgovornost za svoj slusni pripomocek ter ga znati nastavljati in preverjati. Vsak dan

opredelite Cas, ko se lahko z otrokom pogovorite. Igrajte se pogovorne igre in naredite nekatere dejavnosti,
ki so predlagane v Priro¢niku.

3.4. POT DO SAMOSTOJNEGA JEZIKOVNEGA IZRAZANJA

Ko otrok pridobi sposobnost dobrega poslusanja, zacne poslusati govor ljudi v okolici. Pricne poslusati tudi
pogovore, ki niso namenjeni neposredno njemu. Prav tako pri¢ne uporabljati besednjak, ki ga ni pridobil pri
njemu namenjenih aktivnostih. Svojemu otroku lahko pomagate, da se nauci poslusati spontan govor, tako
da doma v najvecji mozni meri prilagodite pogoje za poslusanje.
4. KVALITETNA SAMOPODOBA

Na koncu vsakega glavnega poglavja je vprasalnik. Starsi ga prvic izpolnijo preden izvedejo program poglavja,

drugic pa na koncu. Vprasalnik jih spodbuja, da razmislijo o dolocenih podrocjih in o tem kaj lahko naredijo, da

pomagajo otroku. Pomaga prepoznat podrocja, na katera morajo biti pozorni pri sebi in pri otroku. Zagotavlja

jim uporabne informacije in daje pregled pridobljenih ves¢in. Zadnje poglavje bom predstavila skozi nekaj
vprasanj vprasalnika, namenjenega starSem in otroku.

Moje izrazanje pri pogovoru z otrokom

1. Otroku pokazem, da imam cas, da ga poslusam.
redko vcasih pogosto vedno
Poglejte poglavje: Spodbujanje s pomocjo pogovorov, Spodbujanje samozavesti.

3. Redno se pogovarjam z otrokom. S tem se razvija odprt odnos za soocanje s tezavami.
redko véasih pogosto vedno
Poglejte poglavje: Spodbujanje, Spodbujanje samozavesti.
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5. Vem, kaj se je danes dobrega zgodilo.
redko v€asih pogosto vedno
Poglejte poglavje: Spodbujanje samozavesti, Cas za razmislek .

7. Aktivno vklju¢ujem otroka v druzinsko Zivljenje in v krog prijateljev.
redko vcasih pogosto vedno
Poglejte poglavje: Razvijanje identitete, Moja identiteta v druZini in moja gluhota.

9. Poznam 3Solske vsebine in otroka podpiram v razpravah in pri predstavitvah.
redko véasih pogosto vedno
Poglejte poglavje: Razvijanje identitete, Mnenja vodijo do razprav, Razprave vodijo do predstavitev.

Prepoznavanje znacilnosti in potreb otrokovega poslusanja

1. Otrok zaupa svojim sposobnostim.
redko véasih pogosto vedno
Poglejte poglavje: Razvijanje samozavesti, Razvijanje identitete, Moja identiteta v druZini in moja gluhota.

3. Otrok ve, kaj ima rad in ¢esa ne mara.
redko véasih pogosto vedno
Poglejte poglavje: Razvijanje identitete, Moja identiteta- mnenja in razmisljanja o svojem svetu.

4. Otrok ve, kaj misli in bo o tem povedal svoje mnenje.
redko vcasih pogosto vedno
Poglejte poglavje: Razvijanje identitete, Odnos do stvari privede do mnen].

6. Rad se pridruzi pogovorom in izraza svoje mnenje.
redko vcasih pogosto vedno
Poglejte poglavje: Razvijanje identitete, Mnenja vodijo do razprav.

8. Otrok razume, zakaj se je nekaj zgodilo in kaj bo morda sledilo.
redko véasih pogosto vedno
Poglejte poglavje: Razvijanje identitete, Mnenja vodijo do razprav.

ZAKLJUCEK

Priro¢nik PO KORAKIH DO JEZIKOVNEGA NAPREDKA ponuja strategije spodbujanja govorno jezikovnega razvoja,
ki jih strasi vpeljejo v druzinski vsakdan. V njem so predlagane Stevilne dejavnosti, igre, zgodbe, knjige, navedene
so internetne povezave do spletnih video posnetkov primerov dela in intervjujev s starsi. Tako ponuja starSem in
strokovnjakom, ki delajo z njimi kvaliteten material, vodilo, napotke in spodbude, da bodo pri svojem delu kar
najuspesnejsi ter tako dosegli ¢cim boljsi in hitrejsi napredek otrok.
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OTROCI S POLZKOVIM VSADKOM SO GLUHI OTROCI /
CHILDREN WITH CI ARE DEAF CHILDREN

Bojan Mord
Zavod za gluhe in naglusne Ljubljana,
TIPK d. 0. o.

... PRVA MISEL

Po statisti¢nih podatkih se ve¢ kot 90 odstotkov gluhih otrok rodi slisec¢im starsem.

V naslednjih desetih letih bo Slovenija verjetno presegla magi¢no Stevilo v skupnem sestevku vec gluhih otrok s
polzkovim vsadkom kot gluhih brez medicinskega posega.

ANALIZA STANJA

Ko slise¢im starSem zdravniki po koncu vseh preiskav postavijo diagnozo, da je njihov otrok gluh, se vecini podre
svet. Sprasujejo se, kako hudo je to, zakaj se to dogaja mojemu otroku, iS¢ejo nacine ter se sprasujejo, ali bodo
kljub velikim komunikacijskim preprekam temu kos. Obcutijo Zalost, jezo, razoaranost in Se marsikaj drugega.
Starsi vse sile usmerijo v to, da se bo otrok uspesno vkljucil v vsakdanje Zivljenje. Od prvega koraka, ko zdravniki
povedo, da je otrok gluh, do koncne preiskave, ko zdravniki povedo, da je kandidat za polzkov vsadek, je edin
stik starSev z gluhoto medicina. Da bo otrok le nekaj »slisSal«, je za to potrebno, da dovolj zgodaj dobi polzkov
vsadek. Pogoj je operacija v prvem letu starosti, ker otroku omogoca optimalen razvoj slusnega perifernega in
centralnega Zivéevja, pa tudi tistega, ki je potreben za razvoj jezika in govora. Zivéevje se intenzivno razvija in
dozoreva do tretjega leta starosti; nastalega zaostanka pozneje ni mozno popolnoma nadomestiti.

Odlocitev slisecih starSev o operaciji verjetno ni teZka. Sledijo ¢akanje na operacijo, operativni poseg in prvi
»priklop« govornega procesorja.

V tem vmesnem casu od presejalnega testa v porodnisnici do »priklopa« govornega procesorja lahko pretece vec
kot leto dni. V tem Casu starsi ne dobijo informacij (ali pa zelo malo) o celotnem posegu, o gluhi kulturi, pomenu
znakovnega jezika, zato bo namen referata prav to.

PREDSTAVITEV MOJE DRUZINE

Moja druZina je petclanska, vsi pa imamo okvaro sluha, eni ve¢, drugi manj. Moja soproga Sergeja ima samo
odstotek ostanka sluha in izhaja iz slide¢e druzine. Hodila je v redno $olo in uspe$no konéala srednjo. Sele pri
18. letih je poblize spoznala svet gluhih in se zacela udejstvovati raznih dogodkov med gluhimi. Takrat je tudi
spoznala znakovni jezik.

Jaz sem Ze od rojstva tezko naglusna oseba z izgubo 85 odstotkov sluha. Izhajam iz gluhe druZine, tudi moj brat
je gluh. Moj materni jezik je bil znakovni jezik. Bil sem neuspesno integriran v redni Soli, od 6. razreda, dalje so
me poslali v Center za korekcijo sluha in govora Portoroz. Pozneje sem koncal na Zavodu za gluhe in naglusne
Ljubljana ter se nato vpisal na fakulteto, kjer sem eden redkih tudi uspesno diplomiral na visoko strokovnem
nivoju. Obvladam znakovni jezik. Ne glede na bojazen in preteklo krvno zgodovino, namrec oba imava prisotnost
homozigotne 35 delG mutacije. Torej pomeni, da bodo najini otroci zagotovo imeli bodisi majhno izgubo sluha
bodisi popolno izgubo — gluhota. Ne glede na to bojazen imava tri otroke. Prvi in tretji otrok imata delno okvaro
sluha, definirano kot tezko naglusnost. Héilsabela pa je popolnoma gluha. S septembrom 2014 je postala prvosolka
in hodi v redno Solo. Nosi polzkov vsadek. Ljudje, ki so se z njo pogovarjali v zadnjih letih, niso mogli verjeti, da
tako lepo govori in dobro poslusa. Bili so preseneceni, ko smo jim pozneje povedali, da je popolnoma gluha.
Skratka meja med gluho osebo, ki tako govori kot sliseca, je postala zbrisljiva, saj to omogocata najsodobnejsa
tehnologija in razvoj medicine. Posebnost Isabele je v tem, da je bila prvi operirani otrok, ki ima polzkov vsadek
na obeh straneh. Operativna posega so opravili v istem dnevu.

POT ISABELINEGA ROJSTVA DO VSTOPA V SOLO

Rojstvo otroka je bilo brez posebnosti. Naslednji dan so nama v porodnidnici povedali, da je presejalni test
pokazal, da dojencek slisi. Kljub najinemu opozorilu, da gre verjetno za napako, smo naslednji dan spet ponovili
in rezultat je pokazal — enkrat, da slisi, drugic, da ne slisi nicesar.
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Napotena je bila na Kliniko za otorinolaringologijo in cervikofacialno kirurgijo, kjer smo opravili vse potrebne
preiskave. Po nekaj mesecih letanja iz enega konca na drugega smo dobili kon¢ni rezultat — Isabela je popolnoma
gluhain je kandidatka za polZkov vsadek. Za to odloditev sva si vzela vel kot dva meseca. Ker izhajava iz popolnoma
drugacéne skupnosti (Zena iz slisece druzine, sam iz gluhe), je bila odlocitev zelo tezka. Sama sva glede na bogate
izkusnje poiskala najboljSo mozno resitev.

Po pogovorih ter izmenjavi razlicnih mnenj in stalis¢ lahko povzamem, da je stalis¢e gluhe skupnosti oziroma
gluhega v tem, da starsi, ki se odlocajo za ta poseg, pravijo, da otroke mucijo, da bodo ti »zmesSani«, zaostali ter
da ta zadeva ni tako zanesljiva. Pri nekaterih starejsih gluhih, ki so se odlocili za to pot, ta po njihovem mnenju
ni bila najbolj$a. Se posebej poudarjajo, naj se otrok, ko dopolni 18 let, sam odlo¢i o tem in nosi posledice. To so
stalis¢a vecine. Gluhe skupnosti v drugih drzavah so zelo dejavne, kar sem sam opazil na raznih spletnih forumih,
kjer so mnogo bolj ostre razprave o prepovedi teh posegov. Najhuje je, ko pridejo na dan razne fotografije in
pri¢evanja. Primer osebo s polzkovim vsadkom so morali oZivljati. Ker je zdravnik uporabil defibrilator, je polzkov
vsadek »skuril«. Oseba je prezivela. Potem so razne razprave o tem, da osebe s polzkovim vsadkom ne bodo
mogle skozi magnetno resonanco, za zahtevnejse preglede naj bi jih celo morali odstraniti. Seveda imajo vsa
ta negativna sporocila dve plati, medicinska stroka pravi, da so ti prilagojeni vsem napravam in ne prinesejo
nobenih posledic. Ko to kot stars spremljas, si ob tem mislis, kaj vse ¢aka mojega otroka. Ni¢ kaj lepa popotnica
za naprej. Se najhuje je, da je moznost sicer majhna, a mozna, da kirurg, ne zaradi nesposobnosti, ampak zaradi
zahtevnosti samega posega, lahko poskoduje obrazni Zivec, v najslabsem primeru ima lahko operiranec polovico
obraza neaktivnega — to pomeni, da dobi mrk pogled.

Odlocila sva se za operativni poseg. Brat, ki je gluh, je to sprejel z velikim zadrzkom kljub obsirni razlagi o tem.
Oce, ki je gluh, je temu hudo nasprotoval in bilo mu je zelo hudo. Mama naglusna, pa kot vse mame, je rekla, da
midva Ze najbolje veva, ter da nama bo pri tem pomagala in naju podprla. Kaj je pretehtalo pri najini odloditvi?
Casovni rok zaradi razvoja sluinega perifernega in centralnega zivéevja. Pri 18. letih bi bil rezultat mnogo slabsi. S
kom se bo Isabela druzila? S svojimi vrstniki? Doma bi uporabljali znakovni jezik. Vsi otroci s polzkovim vsadkom
ne kretajo, torej ne uporabljajo znakovnega jezika. Zelo porazno. In tretji dejavnik, ki je bil klju¢ni, pa je bil njena
samopodoba — identiteta. Otrok se ne bo normalno razvil. Sva velika zagovornika uporabe znakovnega jezika v
vsakdanjem Zivljenju, saj se nama zdi, da z njim odlicno premagujes komunikacijske ovire.

Pred zdravniskim »koncilom« sva podala privolitev in hkrati zahtevo, da Zeliva pri Isabeli opraviti poseg na obeh
straneh hkrati. Otrok bo imel zaradi tega boljSo prostorsko orientacijo, tezave pri ravnotezju bodo manjse
ter kljucno, bog ne daj, da bi kdaj na kaksni strani prislo do okvare, so postopki za ponovitev in vsaditev spet
dolgotrajni. V vmesnem casu lahko pretece leto ali dve, kar je klju¢no za njen razvoj govora. Stroka je Ze prej
podpirala, da se najprej vstavi pri enem usesu, ¢ez nekaj let pa $e na drugem.

POSEG IN PRVI RESNI STIK S SLISECIM SVETOM - DAN D

Isabela je dobila vsadek pri dopolnjenem drugem letu (v novembru). Malo pred boZicem je dobila govorni
procesor. Po spletu kroZi vec razliCic, kako se otrok odziva nanj, ko mu ga prvi¢ priklopijo. Eni so prestraseni,
drugi joCejo, tretji pa »sanjajo«. Nasa Isabela se je odzvala zelo prestraseno. Po nekaj sekundah je planila v jok.
Namescéanje smo prekinili in nadaljevali ez teden dni.

Najina pri¢akovanja na zacetku niso bila velika, ker sva vedela, da zadeva deluje postopoma tako kot pri nama
pri sluSnem aparatu.

Isabela je imela ob vstopu v Solo 25 decibelov izgube pri nosenju polzkovega vsadka, kar ima Se zelo veliko
ostanka »umetnega« sluha.

ZNAKOVNI JEZIK — PRVI MATERIN JEZIK

Kot je bilo povedano, imamo vsi v druzini okvaro sluha in uporabljamo znakovni jezik. Z Isabelo smo se Ze
od rojstva pogovarijali v znakovnem jeziku. Vedno sva poskrbela za vidni ocesni stik. Tudi ko sva se vpri¢o nje
pogovarjala, sva vedno kretala. Pravljice sva ji kretala v znakovnem jeziku, neznane besede in kretnje, ki niso
obstajale, sva se jih sproti izmisSljevala, za Custva sva uporabljala obrazno mimiko, tempo kretnje hitro-pocasi,
uporabljala sva stopala za korakanje, da so se Cutili ropot, jeza in veselje. Vse prek ¢utnih draZljajev. Isabela se
je z enajstimi meseci vpisala v prilagojen program za predsolske otroke — vrtec v Zavod za gluhe in naglusne
Ljubljana, kjer je bilo v skupini od pet do Sest otrok s polzkovim vsadkom oziroma s slusnim aparatom. Isabela je
za gluhi svet za svojo starost imela zelo bogato znanje znakovnega jezika, do posega pri dveh letih pa je Ze sama
znala pripovedovati in tvoriti stavke v znakovnem jeziku. Razumevanje in komuniciranje sta pri njej potekala brez
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tezav. Isabela je zelo dobro osvojila znakovni jezik. Najbolj zanimivo in Custveno je bilo, ko se je Isabela razjezila,
na primer, ko smo ji odvzeliigraco. Takrat je, znacilno za gluhe, zacela uporabljati hitre gibe, kretnje, pacila obraz
in uporabljala tudi kretnje iz pravljic, ki jih je pobirala kot za stavo. Znala je povezovati.

Pred posegom ni znala pravilno izgovoriti niti ene besede. Vse je bilo podobno ¢ebljanju.

Po posegu, ko je bilo treba stopnjevati u¢enje razumevanja govora oziroma glasov, poslusanje — usmerjanje na
izvor zvoka, je bilo za naju z Zeno to zelo velik izziv.

Doma smo z Isabelo od prvega dne dalje, ko smo zaceli uporabljati glasove, tudi kretali. Z Isabelo smo komunicirali
Se vedno v znakovnem jeziku, zraven pa govorili. Potem pa sva od nje postopoma zahtevala, da tudi ona, ko
odkreta, uporabi glasove, sprva zelo tezko in zmedeno, a zelo hitro je napredovala. Uporabljala sva preproste
glasove, na primer, ko sva brala pravljico v znakovnem jeziku, sva ji zraven tudi govorila. Pri dolo¢enih odlomkih,
na primer, Sova prihaja, uhu, uhu, uhu. Potem sva ji rekla, Se ti povej Sova, uhu, uhu, uhu. Prihaja medved, ba,
ba, ba, po mizi z rokami bum, bum. Od nje sva enako zahtevala. Slo ji je zelo lepo. Napredek je bil vsak dan kot
novo presenecenje kot zelo hitro rastoca delnica na borzi. Vzgojiteljica Alenka je rekla, da Isabela napreduje kot
spuzva, ki srka vodo k sebi, enako tudi ona v vrtcu uporablja kretnjo in govor. Skratka je Isabela od januarja, ko
je prejela procesor, do zacetka poletnih poditnic Ze znala tvoriti stavke z govorom in zelo dobrim glasom, ter ze
znala dobro razlociti posamezne zvoke. O nacinu, pristopu uporabe znakovnega jezika in delu doma bi se moral
razpisati v enem od naslednjih referatov.

Ker je res zelo hitro napredovala, se je Isabela pri stirih letih vkljucila v program za predsolske otroke s prilagojenim
izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo — redni vrtec. Na sreco je v Zavodu za gluhe in naglusne bil taksen
oddelek rednega vrtca. Prednosti so bile velike, predvsem to, da je stroka surdopedagogov na dosegu roke, kar
pomeni individualno obravnavo v isti hisi.

Presenetljiv je bil odziv Isabele pri dopolnjenem petem letu, ko je Ireno Zeljan vprasala: »Zakaj moram k tebi
hoditi ter se uciti in govoriti? Jaz znam govoriti r, Rebeka pa ne zna, pa ne hodi, to je brez zveze.«

Znakovni jezik je prava pot za zacetek komunikacije, pozneje pa sluzi kot podpora za boljSe razumevanje.

ZNAKOVNI JEZIK — NASPROTNIKI UPORABE JEZIKA

Vemo, da vecina otrok s polZzkovim vsadkom ne kreta in ne uporablja znakovnega jezika, kot da je to neko zlo.
Zakaj je tako, lahko pripiSemo vec dejavnikom.

Prvi stik je zagotovo stroka. Ta bo vedno povedala, da morajo otroci z vsadkom vaditi govor, nikjer pa ni zaznatj,
da tudi znakovni jezik.

Starsi ne poznajo kulture in zgodovine gluhih, zato prirazumevanju vsega tega niso nic¢ krivi. Ne morejo vedeti, da
je to prava pot. V vrtcih ali Solah otroke s polzkovim vsadkom ucijo branja in poslusanja ter pravilne izgovarjave.
Vprasanje je, kdo se bo ukvarjal z u¢enjem znakovnega jezika, ¢e ga doma nobeden ne uporablja.

Milanski kongres je Zal dal res pregloboke rane, ki jih Se danes ¢utimo. Na tem so sklenili, da je prava pot samo
oralisticna metoda. Pri Isabeli sva dokazala, da je bila uporaba znakovnega jezika edina pravilna.

Komunikacija prek znakovnega jezika je nacin, ki otroku hitro pridobi jezikovne gradnike jezika ne glede na to ali
je slisec, gluh ali naglusen. Za oralisticno metodo je pa to samo vescina, za katero pravim, da je to izhod v sili.

Poskusite naslednje: pri televiziji za 20 minut ugasnite zvok in spremljajte Resni¢nostni Sov, ne Dnevnik, kjer so
voditelji neposredno usmerjeni v kamero. Koliko informacij boste iz pogovorov lahko razbrali?

PRIMER, ZAKAJ JE ZNAKOVNI JEZIK HITRO UCLJIV.
Beseda avto

Otroku pokazemo igraco avto. Avto premaknemo, kot da vozimo, nato enako pokaze Se otrok. Roke dvignemo,
navidezno drZimo volan ter zavijemo gor in dol, se dvigujemo gor in dol, kot da avto poskakuje. Na obrazu
izriSemo brrrrrrrr.

Otrok si to hitro zapomni. Pozneje, ko usvoji poslusanje zvoka, se spet igramo igro, tokrat vse isto, le da dodamo
glasove.

Glasno povemo, roke gor (navidezno premikamo volan) in dol, brrrrr AUUUTOOOOOO. Ponovimo dva-
do trikrat, potem enako zahtevamo od otroka, da tudi on spusca glasove, vendar na koncu je poudarek
AAAAAUUUUTTTTOOOOOO. Tako spozna glasove in pomen. Z vajami brez oralisti¢nih odgledovanj in odpiranjem
ust ter uporabo podbradka. Tako kot se slise¢ otrok spotoma uci gradnike jezika, se jih bo tako tudi gluh otrok s
polzkovim vsadkom.
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ZNAKOVNI JEZIK JE KUL
Isabela zelo spretno uporablja znakovni jezik.

Primer 1
Pije bidoni. Med pitjem jo vprasam, ali je pospravila sobo.
Sliseci bi ravnali tako, da bi popili do konca, zajeli zrak in potem odgovorili da.
Isabela pa je inovativna in med pitjem pokaze v znakovnem jeziku da, medtem pa Se vedno naprej
neprekinjeno pije.
Primer 2

Uporaba znakovnega jezika se je, na primer, pri kopanju, tusiranju, plavanju v bazenu ali morju izkazala
za veliko prednost. Na primer na bazenu ji lahko od dale¢ nekaj povem v znakovnem jeziku, medtem ko
bi slise¢i morali vpiti in vprasanje, ¢e bi ga otroci razumeli, ker je hrupno. Brez teZzav smo se medsebojno
razumeli.

Primer 3

Zvecer pred spanjem ali med popoldanskim pocitkom sva imela z Isabelo svojo razlicico ve¢ nadaljevank
pravljic, in sicer Misji svet v gozdu. Ker po naravi rad pripovedujem ter se izmisljujem zanimive in nore
dogodivscine, dodajam neverjetne like in zdruzujem nemogoce zgodbe, vedno pripovedujem v znakovnem
jeziku z uporabo vseh prvin, kot so gibanje, govorica telesa, tempo, velikost in prostor, kjer se nahajam.
Vse to je spremljala brez aparata. Ko to spremlja dva- ali trikrat, potem ji isto pravljico pripovedujem brez
kretnje in zraven uporabljam Se zvo¢no intonacijo. Isabela na koncu vedno poudarja, da je to drugace.
Torej napredek je vtem, da zna lociti gluhi in sliSeci svet, otrok pa s tem dobi dvojno pravljico z isto vsebino.

Primer 4

Gremo v trgovino. Tam sreamo znanca, s katerim se malo pogovarjava. Isabela je na vozi¢ku, ¢eprav bi
lahko glasovno rekla oc¢i mene lulati, pa rece v znakovnem jeziku lulati me. Zelo prefinjeno.

UVEDBA OBVEZNEGA SVETOVALCA — USMERJEVALCA ZA POLZKOV VSADEK (SUPV)

Cilj uvedbe svetovalca — usmerjevalca za polzkov vsadek (SUPV) je, da medicina in stroka kon¢no enkrat in
za vselej v korist otroka zapovesta, da Ce se starsi odlocijo za polzkov vsadek, morajo opraviti obvezne obiske
oziroma hospitacije pri SUPV. Ko opravijo vse te obiske, s potrdilom izkazujejo, da so seznanjeni o specificnosti
telesne okvare — gluhoti.

SUPV je tisti, ki izhaja iz gluhe skupnosti. Ta skozi program predava, vodi in pripravlja strategijo hospitacij.
Znanija, ki bi jih sliseci starsi morali pridobiti na naslednjih podroc¢jih — programih SUPV.

Program SUPV 1:
¢ zgodovina gluhih (osnovni);
e kultura gluhih (osnovni);
e oshovno orodje za sporazumevanje;
e opravljen 60-urni tecaj znakovnega jezika do prejetja polzkovega vsadka;
* mnenja in stalise gluhe skupnosti v Sloveniji in po Svetu;

Program SUPV 2:
e zgodovina gluhih (obsezni);
e kultura gluhih (obsezni);
¢ od prejetja vsadka do vstopa v redno $olo, 320 ur znakovnega jezika (sodeluje vsa druZina);
¢ nacin dela z gluhimi;
e pasti v procesu izobrazevanja od rojstva do pubertete;
e socializacija — identiteta.

SUPV spremlja otroka do vpisa v srednjo Solo, pozneje le Se po potrebi.
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ZAKAJ UVEDBA SUPV

Veliko zakonskih in podzakonskih aktov ni usklajenih za to¢no specifiéno potrebo za otroke s polzkovim vsadkom.
Prav tako nimamo uradnega zastopnika, ki bi nase interese zagovarjal pred razlicnimi drzavnimi institucijami. Da
ne bo pomote, civilne organizacije drustev, zveze, izobrazevalne ustanove, vsi tisti ki se ukvarjajo v zvezi z sluhom,
niso ustrezni za viogo SUPV. Torej samostojna, strokovna in neodvisna funkcija.

Z Zakonom o izenacevanju moznosti invalidov (ZIMI), Pravilnikom o tehni¢nih pripomockih, Akcijskim nacrtom za
jezikovno opremljenost se ukvarjajo osebe, ki ne poznajo podrocja problematike oseb s polzkovim vsadkom. To
dokazuje, da sta k sodelovanju pozvani samo »sliSeca« stroka in medicina, medtem ko ni predstavnika skupnosti
za polzkov vsadek, torej gluhe skupnosti v pravem pomenu, zapisane z velikim G, Gluha skupnost.

Shema 1: SUPV

Shema: Vloga SUPV

STARSI IN OTROK

Zaviod RS} Za\{odn
Zals olsiivio; izobrazevalne
ustanove

[Nomuisie _ . integliaciija
Zallismeranje! mobilnarsiuzba

Rednalsela

Shema 2: Pomen programa SUPV 1

Opelrativini
pesey

Situacija: Pomen programa SUPV 1
1 - Klinika sporodi starSem, da je otrok kandidat za PV
2 - starsi opravijo program SUPV 1

3 - po uspednem opravijenem programu SUPV 1 klinika
opravi operativni poseg
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ZAKLJUCNE MISLI

Vsak otrok ima razli¢ne sposobnosti. Vsak star$ pa ima pravico biti seznanjen tako s prednostmi kot slabostmi,
ki jih prinasa polZkov vsadek. Vsak otrok ima pravico vedeti, od kod izhaja. Spoznati velic¢ino gluhe skupnosti, se
udeleZevati razlicnih dogodkov, ki jih organizirajo gluhi, si izmenjavati prigode in teZave iz vsakdanjega Zivljenja.
Ob vprasanju, ali je vas otrok gluh, bodo nekateri starsi rekli, moj otrok govori. Vas otrok je gluh, moj gluh
otrok pa govori s pomocjo polzkovega vsadka. To je resnica. Dokazano je, da starsi, ki so otrokom »prepovedali«
uporabo znakovnega jezika in udejstvovanj dogodkov, ki jih organizirajo gluhi, se ti v poznejsih letih, po koncanju
srednjeSolskega izobraZevanja, z veseljem in z velikim zanimanjem udeleZujejo razli¢nih Sportnih tekmovanj in
prireditev ter se ucijo znakovnega jezika. Vemo, da se v ¢asu pubertete taksni otroci skrijejo, saj se sramujejo
svoje »gluhote« oziroma svoje razli¢nosti. Odprli se bodo samo sebi enakim, taksna je resnica in ta ne sme boleti
nobenega od sliecih starsev.

Ne glede na to, da danes Isabela obiskuje redno Solo, lepo govori, razume in lahko sledi pouku, se na obzorju
kaZejo nove tezave.

V razredu otroci malicajo, je glasno in hrupno. Isabela, soSolko vprasa kako ti je ime? Ona ji je odgovorila REZA,
potem ji je Isabela rekla REGA. Ona je rekla, ne, jaz sem REZA. Ponovno je Isabela rekla aha REGA. Potem ji
je REZA rekla, ali si ti gluha, pa ji je odgovorila, da, sem gluha, glej, nosim aparat. Vmes je prisla uciteljica in ji
prijazno vprasala, za kaj se gre. Isabela ji je rekla, da ji nagaja, ona je REGA. Uciteljica pa je nato rekla, ne, ona je
REZA.

Torej novim dogodivs¢inam naproti ...

ZADNIJI STAVEK

Znakovni jezik je zelo lep jezik. Je takSen kot drugi tuj jezik. Znakovni jezik ni ves¢ina, ampak jezik gluhih, jezik
naglusnih, jezik gluhih s polZzkovim vsadkom, jezik sliseCih, ki se ga Zelijo nauditi kot tuji jezik.
Ce Zelite se sre¢ati ali se dopisovati je moj elektronski naslov: bojan.mord@gmail.com

ZAHVALA

Ob tej priloznosti bi se rada zahvalila vsem tistim, ki so s svojim znanjem in strokovnostjo pomagali, da je Isabela
postala to, kar danes je. Res je primer zelo dobre prakse, zato Zelim, da se to prenasa naprej, se nadgrajuje.

Zahvala gre:
e doc. dr. Sabi Battelino, dr. med., specialistka otorinolaringologije;

e Mateji Bozi¢, Anita Kastelic in drugemu osebju, Klinika za otorinolaringologijo in cervikofacialno kirurgijo
Univerzitetnega klini¢nega centra Ljubljana;

e Ireni Zeljan, univ. dipl. defektologinji, surdologinji, individualni surdopedagoginji, vodji tima za polzkove
vsadke v ZGNL;

o Alenki Skofi¢, vzgojiteljici v vrtcu Zavoda za gluhe in naglu$ne Ljubljana;
e Poloni Kure, vzgoijiteljici v vrtcu Zavoda za gluhe in naglusne Ljubljana;
e Sandri Sribar, Sandri Miljevi¢, Sandri Osolnik, vzgojiteljici v vrtcu CICIBAN.
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10 LET PV PRI VIKTORUI

Marija in Rudi Horvat

POVZETEK

Viktorija je dopolnila 13 let, hodi v Osnovno solo Lucija. Gluha je od rojstva, polZkov vsadek je dobila pri
2,5 letih. Postopek se je zacel po sistematskemu pregledu pri 18 mesecih, ker Se ni govorila. Od operacije
(odstranitev Zrelnice), kontrole sluha v Izoli, razlicnih pregledov v Ljubljani, same operacije PV, nastavite
govornega procesorja, je Ze kar nekaj casa.

Njena, lahko bi rekli, nasa pot, ni bila enostavna. Od zacetnih teZav, cakanja odzivov in prvih besed, do katerih
ni in ni prislo, je danes Viktorija uspesno dekle. Rada hodi v solo, veliko ji pomenijo lepe ocene in uspesnost,
tako je z odlicnim uspehom zakljucila 6. razred. Na njo smo vsi ponosni. Z vsakdanjim trudom, Zeljo, novimi
izzivi, preizkusnjami in borbo si ustvarja moznosti za Zivijenje v slise¢em svetu. Vsekakor se bo njena pot ucenja
Se nadaljevala, na njeno pot Ziviljenja prihajajo nove izkusnje in preizkusnje, ki jih premagujemo skupaj, véasih
bolj, véasih manj potrpeZljivo. Vsekakor pa smo veseli, dobrega, Se kako potrebnega, sodelovanja z vsemi, ki
obravnavajo oziroma so obravnavali Viktorijo na dosedanji poti.

Pred 13 leti se nama je po skoraj 16 urah, kljub 11 dnevni zamudi, rodila tezko pricakovana deklica. Ker ni
zadihala, je bila dana na kisik, po dolgih 10-15 sekundah pa je le zadihala in zajokala. Od tega trenutka dalje je
neustavljiva radovednica, ki raziskuje svet skoraj brez spanja in pocitka, saj je to za njo le izguba ¢asa. Neprestano
je ogledovala, se obracala, skakala in raziskovala svet, bila nestrpna, ce je morala biti vec¢ kot pet sekund pri
miru. Kljub petju, zibanju, nosenju, je po dveh urah konc¢no zaspala, vendar je bila budna Ze po desetih minutah.
Po prvem pregledu je bila preventivno napotena v razvojno ambulanto, zaradi nepravilne reakcije pri pregledu,
vendar ni nihée opatzil, da bi bila gluha, saj je z ogledovanjem spremljala ropotuljico ter vso dogajanje v njeni
blizini. Vedno je bila Zivahna, hiperaktivna, plezala po ceveh radiatorja do stropa, odzivala se je na zapiranje vrat
(loputanje, prepih), ¢e je kaj padlo. Le kdo bi si mislil, da je cutila le vibracije, lomljenje senc in podobno. Nekako
smo jo vsi razumeli, ona pa nas.

Do sistematskega pregleda pri 18 mesecih $e ni govorila, pri pregledu ni niti z zlogi poimenovala pokazanih
Zivali, na poizkus z zvonckom ni reagirala. Kaj ne slisi? Najprej je bila napotena v SB Izola, na pregled uses. Ker je
bila tako Zivahna, je preiskava pokazala, da nekaj slisi. Za svoj drugi rojstni dan je bila naro¢ena na odstranitev
Zrelnice, saj je bila v nekaterih primerih povecana Zrelnica razlog za neodzivnost. Kmalu po operaciji smo bili
zaradi njene Zivahnosti pri ponovni preiskavi sluha napoteni v Avdiolosko ambulanto v Ljubljano. Tudi tam je
kazalo, da nekaj le zazna, vendar po nekaj preiskavah ter napotitvi na avdiometrijo (da je deklica zaspala so bili
Sok. Kaj zdaj? Ali ima sploh kak§no moZnost? Zakaj? Kako? Razlog gluhote nam $e do danes ni znan, vemo pa, da
ni dednost. Najvedji strah, mene kot mame, je bil, da bi moj otrok moral stran, v dom, kajti poznala sem fanta, ki
zaradi gluhote, ni Zivel doma. Izkazalo se je, da je pri Viktoriji Se dobro, da nima nobenih zaznav, saj je upravic¢ena
do operacije. Najprej je dobila dva slusna aparata, vendar jih ni hotela nositi niti pet minut, ne glede na vse nase
“predstave”. Sledile so razli¢ne potrebne preiskave, zaradi primernosti operacije. Zadnja kohleografija je odlocila,
da bo operirana na desnem usesu zaradi minimalnih zaznav pri preiskavi. Nisva vedela, kako bo, Zelela pa sva si,
Ce bi le bilo mogoce, da bi slisala vsaj avto.

Operirana je bila novembra 2003, vstavljen ji je bil Nucleus. Bila je zelo Zivahna, z vsemi povoji na glavi je skakala
po bolnici ter si s tem skrajsala bivanje za en dan. Prva nastavitev je bila to¢no en mesec kasneje. Dobila je svoj
prvi aparat in veliko Skatlo z vso potrebno vsebino. Pri 2,5 letih je dobila aparat, ki ga je Ze prvi¢ nosila ves dan.
Zacetki so bili zanimivi in stresni, prvo preverjanje nastavitev po enem tednu, dveh, nato kasneje. Kljub temu, da
je rada nosila aparat, je tudi kakSno uspicila. Enkrat ga je vrgla v WC Skoljko, drugi¢ pa je naredila pravi dogodek
za zavedanje starSev, kaj je imeti gluhega otroka. Zaklenila se je v kopalnico, si snela aparat in ga umivala v
umivalniku. Nekako nam je uspelo razbiti luknjico v vratih in ji dopovedati, da naj odpre. Aparat smo hitro posusili
s fenom in na sreco je delovalo. Zaradi njene hiperaktivnosti, potenja ter drugih dejavnikov se ji je aparat veliko
kvaril. Menjava vrvic je bila pogosta, vsaj eno na leto smo morali sami kupiti. Zaradi krhkosti uhlja je nosila olivo,
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ki jo je morala pogosto menjati, zaradi rasti, ali pa tudi zaradi kakSnega ugriza. Njene nastavitve so bile vedno
visoke, neugodja ni kazala in dokler ni znala povedat], je bilo to zelo tezko ugotoviti, saj je vedno vedela, kaj drugi
pricakujejo.

Ze v ¢asu priprav na operacijo je bila usmerjena na obravnavo v CKSG Portoro?, kjer sta ji bili dodeljeni, za nas
najboljsi Mihela Medved in Ivica Bucar Jejcic, ki jo spremljata Se danes in dobro sodelujemo. Vendar kljub dobri
obravnavi, skupinskim in individualnim vajam ter vajam doma, njen napredek pri poslusanju in govoru ni bil ni¢
kaj blescec.

Po enem letu Se vedno nismo bili prepricani, ali aparat deluje pravilno (kasneje je bilo ugotovljeno primerno
delovanje), koliko v resnici Viktorija slisi, kaj zaznava, govora ni in ni bilo. Na skupinskih vajah smo srecevali
otroke, ki so ze kar lepo napredovali, pri Viktoriji pa kljub vztrajanju, upoStevanju navodil, nasvetov, delu z njo,
govora ni bilo. Tudi glede odziva na zvoke ter njenih slusnih zaznav nismo bili prepric¢ani. Z okolico je komunicirala
neverbalno, vezano na situacijo, vedno je dobro opazovala in bila ves ¢as aktivna. Ko je bila napotena k dr.
Neubauerju, jo je ta takoj “prebral” in ji predpisal zdravilo proti pomanjkanju pozornosti, ki smo ga morali kupiti
v Italiji, vendar ji ni pomagalo, bila je Se bolj divja. Nato je dobila vitamine B-Complex in B6, ki so jo pocasi umirili,
da se je dalo z njo uciti poslusanja. Kasneje je dobila tudi Quvital forte, ki ji je zelo pomagal. Nam je ostalo le
vztrajanje in vaja. Po skoraj dveh letih vztrajanja, je prislo do prvih majhnih, vendar pomembnih korakov pri
poslusanju in njenih prvih besed, za nas najlepsih besed, mama in ata.

Kljub vsemu pa je na slusnem in govornem podrocju napredovala zelo pocasi. Ko je prisel ¢as vstopa v Solo, sta bila
govor in razumevanje, kljub napredku slaba, zato smo odlozili Solo za eno leto. V tem casu je Viktorija pokazala
zanimanje za crke in branje. To smo izkoristili ter zaceli pod slike v revijah, zvezkih, na igrah, pisati besede.
Ugotovili smo, da si slusSno ne zapomni, si pa zapomni videno. To ji je zelo pomagalo, saj je zelo napredovala do
vstopa v $olo. V prvem razredu je dobila svojo prvo utiteljico Tanjo S. M., ki jo je zelo dobro spremljala do konca
3. razreda. O njenem delu z Viktorijo piSe v 4. Zborniku. Viktorija je svoj govor in razumevanje razvijala, tudi
tedensko z branjem in pripovedovanjem knjig. Proti koncu prvega razreda je dobila nov aparat in FM pripomocek,
ki ji pomaga pri razumevanju.

V rasti in napredovanju iz razreda v razred prihajajo tudi odnosi do vrstnikov, ki so dinamicni. V¢asih prihaja do
konfliktov, zaradi nerazumevanja, hitrih reakcij, vsekakor pa puberteta prinese tudi drugacno dojemanje okolice.
Viktorija se vedno bolj zaveda gluhote, z vrstniki ustvarja odnose, vendar je tudi osamljena, prihaja pa tudi do
teZav v razumevanju, navezovanju in vzdrzevanju teh odnosov.

Viktorija je uspesno dekle, rada hodi v Solo, dela naloge, se uci, trenira atletiko, veliko ji pomenijo lepe ocene in
uspesnost. Z vsakdanjim trudom, Zeljo, novimi izzivi in preizkusnjami si ustvarja moznosti za Zivljenje v sliSeCem
svetu. Vsekakor se bo njena pot ucenja Se nadaljevala. Sedaj pa je z odlicnim uspehom koncala 6. razred in Ze
veselo Caka na novo Solsko leto.

Veseli in hvalezni smo za vso razumevanje in sodelovanje z vsemi, ki obravnavajo oziroma so obravnavali
Viktorijo in ji kakorkoli pomagali na dosedanji poti. Sprotno in odkrito reSevanje tezav in nejasnosti prinese dobro
sodelovanje, zadovoljstvo ter usklajenost pri vseh, kar je za otroka Se kako pomembno.

Na koncu naj dodam Se zapis razrednicarke Andrejke Ozebek, ki ji Viktorija zaupa in s katero dobro sodelujemo:

“Vsak je edinstven, drugacen na svoj nacin. V ¢asu obiskovanja Sole se sklepajo prijateljstva, simpatije, tkejo se
vezi, ki nas zaznamujejo za vse Zivljenje.

Kljub svoji drugacnosti (gluhosti) je tudi Viktorija del vsega tega. Obiskuje 6. razred in ima 23 soSolcev.

Viktorija je izredno marljiva in delovna, motivirana z veliko vedoZeljnostjo in Zeljo po uspehu, zato je tudi zelo
uspesna ucenka. Pri pouku sedi spredaj, kjer laZze sledi razlagi ucitelja, vendar je veckrat kljub temu tezko, saj
pogoji v razredu niso idealni (hrup, FM). Pa vendar pri uri sodeluje, dviga roko, sprasuje, Zeli kaj povedati. Zapis
snovi je vcasih lahko teZava, saj se zgodi, da Viktorija kakSne besede ne razume, zato jo ali napiSe narobe ali pa v
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zapisu izpusti. Nerazumevanje pojmov tako ne more pomeniti razumevanja snovi. Da bi se izognili nerazumevanju
zaradi napacnega zapisa, imava z u¢enko dogovor, da mi po u¢ni uri nastavi na mizo zvezek z listicem, na katerega
zapise neznano besedo ali pa le oznadi zapis, za katerega Zeli, da ga pregledam. Pri ostalih predmetih to naredi
tako, da v zapisu z rdeco barvo podc¢rta nepoznane besede. Na tem mestu moram dodati, da ucenka veliko dela
v zapise vloZi tudi doma, kjer ji izdatno na pomoc priskocijo starsi.

Viktorijo poucujem geografijo, pri uri DSP pa skupaj pregledava snov zgodovine in naravoslovja, narediva domaco
nalogo, razis¢eva kakSen pojem, popraviva zapis snovi. Tudi med nama se je stkala vez. Vesela sem, da mi ucenka
zaupa, da ve, da se z mano lahko pocuti varno. Varno v smislu, da lahko brez vsakrsnih zadrzkov razvija svojo
vedozZeljnost $e naprej, jaz pa ji pri tem pomagam na svoj nacin.

Pa ne samo to. Viktorija ima kljub svojim primanjkljajem veliko sre¢o, saj jo v vsakem trenutku podpira in ji
pomaga njena druZina. Zato bo uspesna tudi v prihodnje.

Take srece nekateri u¢enci nimajo.”

Toliko o nasi Viktoriji in pogumno novim izzivom naproti.
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KO SLUSNI APARAT NI VEC DOVOLJ / WHEN HEARING AID
IS NOT ENOUGH (ANYMORE)

Darja Pajk
Zveza drustev gluhih in naglusnih Slovenije

POVZETEK

V prispevku se Zeli pojasniti, kako je v praksi potekala in Se poteka obravnava osebe, ki je sluh izgubila v
odrasli dobi. Kaj dejansko pomeni za odraslo aktivno osebo izguba sluha in kako se doZivlja ¢akanje na poseg
implantacije polZzevega vsadka. Do posega so odrasli upraviceni, dejstvo pa je, da se v ¢akalni vrsti za izvedbo
posega postavijo na konec ali pa v prihodnje obdobje, ko bodo na voljo financna sredstva. Ne uposteva se
dejstva, kako izguba sluha vpliva na kakovost Zivljenja osebe. Zanemari se ocitno dejstvo, da slusni aparati ne
sluZijo vec¢ svojemu namenu in da se tako posamezniku onemogoca enakopravno sodelovanje v druzbi, kljub
poudarjanju enakosti, prilagojenosti, skrbi za zdravje ...

KLJUCNE BESEDE: odrasla oseba, izguba sluha, slusni aparat, obravnava

ABSTRACT

The article presents a person, who has lost her hearing in the adulthood. It is explained what for adult active
person means to experience hearing loss and how does the process of deciding and waiting for the cochlear
implant looks like. Adults with hearing impairments are eligible for this surgery, but the fact is that they are
queued as the last for the operation or are placed in the next period when funding is available, ignoring the
fact how hearing loss affects the quality of their life. Moreover, the obvious facts that hearing aids are no
longer serving their purpose and that such individuals cannot equally participate in the society are overlooked,
despite all the current discussion emphasizing equality, adaptability, health concerns ...

Keywords: adult, hearing loss, hearing aids, cochlear implant

1.UuvobD

Izguba sluha se pri odraslih osebah opazi relativno pozno, pogosto Sele takrat, ko se pokazejo tezave pri
vsakdanjem pogovoru. Poleg tega na teZave opozori navadno okolica in le redko naglusna oseba sama. Odrasla
naglusna oseba torej sprva navadno sama prehaja in spoznava nov, z zvoki osiromasen svet.

Prehaja skozi faze Soka, zanikanja, soocanja in ne nazadnje tudi sprejemanja (Kosir, 1999).

Kako pa posameznik sprejma in dozZivlja vse faze, je odvisno od njega samega, njegovega znanja, poznavanja in
seveda tudi od okolja, v katerem Zivi in dela. Pomembno vlogo odigra pri sprejemanju pogosto tudi obdobje, v
katerem se pojavijo tezave, pa tudi prva zdravstvena obravnava, ki je je posameznik delezen.

StarejSi kot je posameznik, skromnejsa je navadno “psiholoska” podpora, ki jo prejme. Glede na odraslost se
smatra, da informacijo o izgubi sluh sprejme in tudi prenese kot odrasla in ¢ustveno zrela oseba. Zal na$a ravnanja
niso vedno v skladu z naso kronolosko starostjo in so nasi odzivi lahko izjemno burni (Harris, 2007).

Naglusna oseba se tezko in pogosto 7Ze v fazah, ko je nujno potreben tehnicni pripomocek, odloci, da poisce
pomo¢. Sok, v katerem se oseba znajde, je takrat pogosto tako mocan, da se zatece k pripomockom, ki lahko
dodatno oskodujejo ostanke sluha.

2. SEZNANJANIJE Z IZGUBO SLUHA

Ce izhajam iz osebne izku$nje, lahko trdim, da zagetna obravnava, v katero sem bila vkljuéena sama v starosti
23 let, ni bila najbolj ustrezna, saj je bilo spregledano dojemanje izgube do nedavnega zdrave in v druzbi dobro
delujoc¢e mlade odrasle osebe, ki je bila na zacetku svoje Zivljenjske poti. Zato je nujno, da se oseba, ki naglusnega
seznani z diagnozo, zaveda, da Cetudi stanje naglusnosti morda ni videti tako zelo tezko, le-to klientu dejansko
zaznamuje Zivljenje.
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Preprost stavek: “Tole je primerno za slusne aparate!”, je morda za zdravnika rutinski, Zal pa se je meni kot
klientki za vedno vtisnil v spomin in me za dolgo zaznamoval. Prvi so bili ob¢utki sramu in manjvrednosti.
Tudi izjava zdravnika ob iskanju in raziskovanju, zakaj je do nagludnosti prislo, “Namenjeno vam je bilo vec¢ kot
dovolj ¢asal”, nikakor ni spodbuda za uspe$no nadaljnje sprejemanje naglusnosti. TakSne in podobne izjave
lahko sprozZijo reakcijo pobega, umika, samopomilovanja ali zanikanja. Koliko ¢asa, spodbud in konec koncev
tudi neprijetnih situacij potrebuje klient, da se ponovno odloci za reSevanje svoje problematike. Tudi takoj$nja
usmeritev klientov po seznanitvi s stanjem v poslovalnice s slusnimi pripomocki ni optimalna resitev, saj se v
prepletajocih fazah Soka, jeze, zanikanja in deloma tudi sprejemanja nastalega stanja (Kosir, 1999) sprejemajo
neustrezne odlocitve glede tehni¢nih pripomockov, ki naj bi olajsali Zivljenje v prihodnje ter pogosto vodijo v
nezadovoljstvo ter odklanjanje uporabe le-teh. Tudi izjave akustika v mojem primeru: “Saj se ne vidi in ni hudo”,
niso bile ustrezne. Osebno sem imela obcutek, da se mi je podrlo Zivljenje. Poleg vsega prvi predlagani slusni
pripomocek navadno niti ni optimalen, saj klient nezavedno pripomocek tudi odklanja in ga le stezka sprejme. V
nesprejemanju nastale situacije sprejme kar koli, le da bi bilo vsega ¢im prej konec. Kljub opori druzine sem se
pocutila pravzaprav sama. Skusala sem preziveti s skrivanjem in zanikanjem. Vsako nadaljnje poslabsanje sluha
je povzrocilo pravi notranji pretres, ki je vplival na moje funkcioniranje.

Izguba sluha oz. posledice le-te, so kljub pogostim omembam Se vedno tabuizirane in izraz »gluh« se pogosto
uporablja v slabsalnem pomenu. Raziskave Zal dokazujejo, da imajo naglusne osebe slabsi izhodiséni polozaj
na delovhem mestu, kar dodatno vpliva na psiho posameznika (Stam in sod., 2013). Moja izkusnja in izkusnje
kolegov potrjujejo rezultate raziskave. Okolje v vecini primerov ne pozna stanja, naglusni sam pa ga ni sposoben
ustrezno izobraziti zaradi tezav s sprejemanjem situacije, tako da obstaja velika verjetnost umika in izolacije.
Sama sem za sprejetje nastalega stanja potrebovala 15 let in Sele po tem obdobju sem zacela izobrazevati okolje,
v katerem delam (zdravstveno-socialno podrocje) in Zivim.

Dodatno obremenjujole je prepogosto nerazumevanje naglusnosti odraslih v zdravstveno socialnem okolju.
Neprilagojen nacin komunikacije s strani strokovnega kadra spodbudi obc¢utja nerazumljenosti, obupa. Pojavi se
obcutek, da po ugotovljeni in postavljeni diagnozi nisi ve¢ zanimiv primer in ne predstavljas izziva za nadaljno
obravnavo. Stanje je ugotovljeno, zdravljenje, v tem primeru tehni¢ni pripomocek, je predpisano in tako se
primer pogosto zaklju¢i. Vendar, ¢e izguba sluha napreduje, se stopnjujejo tudi tezave, ni jim videti konca in
proces Se zdale¢ ni zaklju¢en. Morda se nikoli ne bo zakljucil.

Za naglusno populacijo se sicer opremlja okolje s tehni¢no podporo, v slovenskem prostoru je Se vedno izjemno
skromno, kljub zavedaniju, da je komunikacija za ljudi bistvenega pomena in se na vsakem koraku poudarja zakon
oizenacevanju moznostiinvalidov (ZIMI, 2010). Poleg vsega pa niti akusti¢nost prostorov ni na ravni, ki bi govorila
v prid uporabnikom slusnih pripomockov.

Zaradi slabe obravnave odraslih naglusnih oseb, katere razlog je pogosto premalo psiholoske podpore ter
postavljanje na stranski tir, se naglusni pogosto oddaljuje od ljudi. In kljub temu, da smo Ze dolga leta seznanjeni
z psiholoskimi odzivi naglusnih, so premiki na tem podrocju premajhni. Pa ne da podpora ne obstaja, naglusnega
se vanjo ne usmeri, ne ponudi se mu moznosti, ne seznani se ga. Sam pa se ne znajde. Bistvena razlika je, ali
izgubis sluh v obdobju do odraslosti ali kot odrasla in v druzbo polno vklju¢ena oseba.

Posamezniki, ki se soo¢amo s progresivno izgubo, slej ko prej izgubimo sluh v taksni meri, da nam obstojeci
slusni aparati, tudi ob podpori ostalih tehni¢nih pripomockov, ne koristijo ve¢. Ker smo vkljuceni v obravnave
v razli¢nih otoloskih ambulantah, se dogaja, da niti v ambulantah, ki naj bi bile dobro seznanjene z novostmi
na podrocju slusnih pripomockov, ne dobimo ustreznih informacij in smo ponovno prepusceni sami sebi, svoji
iznajdljivosti. Ko se koncno uvrstimo v postopek nadaljnje obravnave, se nas postavi na zadnje mesto in se
prednostno obravnava mlajso populacijo.

Seveda je logi¢no in smiselno, da se daje poudarek mlajsi populaciji, vendar je nujno ozavestiti, da tudi odrasli
potrebujemo podporo. Izguba sluha lahko vodi v slabse in pogosto netolerantne odnose na delovnih mestih,
onemogoca karierne poti, pomeni degradacijo. Ogluseli v odrasli dobi namrec zivimo v sliSeCem okolju, ki tezko
sprejema nastalo stanje. Kajti ne zazna se ga jasno.

Izguba sluha starsa in skrbnika otrok pomeni posebno stanje za celotno druzZino in Zal so v taksnih primerih
druzine prepuscene same sebi, svojemu sprejemanju in razumevanju situacije. Kako se lahko najstnik sooca s
tem, da njegova mama ne zmore pogovora po telefonu, da se v trgovini ignorantsko obnasa do sicer prijazne
prodajalke (je ne slisi), kako ogluseli potrebuje e vedno za opravljanje dejavnosti pogosto oseben pristop, ker
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nekateri zavracajo pisno komunikacijo? Kako se pocuti, ko se okoli njega druzba zabava, on sam pa izjavi, da
je najraje sam? Kaj se dogaja v partnerskih odnosih, ko naglusni ne zmore vec vsakdanje hitre komunikacije?
Kako se odvija komunikacija z odrasc¢ajocimi otroki? Kje so meje tolerance? Skusas se spopadati z izzivi in sproti
reSevati teZave. Izolacija, minimalizacija stikov se pojavi iz preprostega razloga- tako je najmanj moznosti, da se
znajdes v nerodnem poloZaju, tako si najmanj izpostavljen.

Ti obcutki so prisotni tudi na delovnem mestu, delodajalec skladno z zakonodajo naglusno osebo veckrat
usmerja na zdravniske preglede in ocenjuje delazmoznost, kljub ustreznim delovnim rezultatom, ki jih sicer
naglusni dosega. Osebno so me takSne obravnave spravljale v neizmerno stisko in stres, kar je dodatno vplivalo
na mojo sposobnost sli§anja. Se ve¢je nelagodje pa mi je povzrocila obravnava rehabilitacijskega tima, ki je sicer
nastopil prijazno, pa vendar mi je obenem predstavljal potencialno groznjo ter prikrito obvestilo o dvomu v moje
sposobnosti.

Moj sluh je od leta 1992 do danes presel iz normale do prakticno popolne gluhote. Pred 4 leti sem sprejela
odlocitev, da mi slusni aparati ne omogocajo vel ustrezne komunikacije. Zacelo se je potovanje do pridobitve
vsadka in izkusnje, ki so bile pogosto neprijetne. Po odlocitvi in prijavi v postopek je bilo ponujenih zelo malo
res koristnih informacij. Premalo je bilo predhodnih informacij o samih postopkih preiskav, o njihovi izvedbi,
o morebitnih stranskih ucinkih. Presenetila so me ravnanja zdravstvenega osebja, ki ni zmoglo razumeti, da
Ce si kandidat za vsadek, to pomeni, da ne slisis klica izza vrat, da se teZko dogovoris skozi motno zastekljeno
sprejemno okence, da tezko sprejemas informacije o svojem stanju sredi Cakalnice. Izjemno tezko je bilo
sprejeti nerazumevanje in neupostevanje opisa tezav po kohleografiji. Osem mesecev sem brez potrebe Zivela
z vrtoglavicam, motnjami ravnoteZja, nevzdrinim tinitusom, pritiskom v glavi in nepojasnjenim valovanjem,
migotanjem za omi. Vse teZzave sem jasno opisovala, Stirim razli¢nim specialistom, pri katerih sem se v tem ¢asu
znasla. Vse moje tezave, so se pripisovala stresu. DrZi, bila sem v stresu, pa vendar so teZave imele Cisto realno
podlago, ki je na koncu vodila v kirurski poseg.

Ogluseli implantirani odrasli Zelimo polno sodelovati v postopku nase obravnave. Ne le z zdravnikom, ki te
neposredno obravnava in te tekom okrevanja po implantacij intenzivneje obravnava, pac pa tudi tekom ostalih
obravnav. Vizite, kjer se skupina desetih oseb ob pogledovanju tvojega kartotecnega lista pogovarja med seboj
o tebi in dogajanju s teboj, vsekakor niso prijetno doZivetje. Vprasanja, »A bo?«, vsekakor niso najbolj ustrezna,
ko se v strahu soocas z vprasanjem, ali bodo rezultati posega v skladu s pricakovaniji. Tako zelo malo je potrebno,
le razmislek, kako bi se sami pocutili od svojem pristopu. To zmoremo vsi.

Naglusni in ogluseli lahko v slovenskem prostoru dobimo vsaj nekaj podpore v Drustvih gluhih in naglusnih,
pa vendar se le malo naglusnih odloci, za vkljucitev, saj velja prepri¢anje, da se v vecini primerov poudarja
gluhoto in slovenski znakovni jezik. Naglusni in ogluseli v odrasli dobi prakti¢no skoraj nikoli ne usvojimo SZJ v
taksni meri, da bi z njim resni¢no kakovostno komunicirali. In tudi okolje ogluselega je v pretezni meri slisece
in niti nima interesa, da ta jezik usvoji. Osebno sem potrebovala za vkljucitev veliko ¢asa, pa vendar smo se
nasli posamezniki, ki si nudimo podporo. Vse to pa me je vodilo tudi k iskanju podatkov, kako to¢no poteka
rehabilitacije po implantaciji. Vodila me je Zelja po izmenjavi izkusenj in lahko re¢em, da sem pojasnila za moje
dvome v vsakem obdobju dneva dobila s strani samopomocne skupine na mednarodnem nivoju. Sele po tem
sem se zavedla, kako veliko je implantiranih oseb, na katere se lahko obrnes, ko obupas in vse ne poteka tako kot
si pricakoval in se pocutis sam. 3. Zakljucek

Osebe, ki smo oglusele v odrasli dobi, Zelimo polno enakovrednost na vseh podrocjih in osebno menim, da
okvara sluha v vecini primerov ni ovira. Ovira je slovenska druzba, ki Se vedno ne more sprejeti invalidnih oseb
kot enakopravnih na vseh Zivljenjskih podrocjih. Premalo je zavedanja, da je Stevilo naglusnih ¢edalje vecje, da
so tehnicni pripomocki nujno potrebni in da ¢akanje na odobritev zahtevnjesih pripomockov ne deluje v skladu
z doktrino varovanja zdravja in skrbi zanj. Kaj pomeni izguba sluha starSev mladostnikov, vedo druZine, ki se s
tem srecujejo. In ne le tehnika, predvsem in najbolj je pomembno razumevanje soljudi. Razumeti je treba, da
lahko komunikacija poteka tudi z od¢itavanjem in podnaslavljanjem. Nujno je izobraZevanje strokovnega osebja
z nacini komunikacije z ogluselimi osebami, pa tudi informiranje naglusnih, da se lahko po informacije in pomoc
obrnejo tudi na ostale naglusne osebe, ki lahko samo s pogovorom, razumevanjem in informiranjem osvetlijo
nadaljne poti.

Moja pot od zacetka naglusnosti do popolne gluhote in vstavitve vsadka ni bila prijetna. Bilo je veliko
nerazumevanja, zato menim, da je nujna Se boljsa ozavescenost ter povezovanje vseh, ki se kakor koli ukvarjajo s
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podrocjem sluha. Ker prav s spoznavanjem in vzpostavljanjem dobrega stika med strokovnim kadrom ter klienti
se odpirajo moznosti vecjega zadovoljstva.

Osebno mi pogosto odzvanjajo besede kolegice, ki mi je podala komentar: “Ne bi zmogla, ves koliko je
telefonskih klicev!”. Pa vendarle zmorem. In upam ter Zelim si, da bom ob predstavitvi prispevka zmogla verbalno
komunikacijo, saj sem v postopku ucenja prepoznavanja zvokov po implantaciji.

Informacije o izkusnjah oseb s polzkovim vsadkom lahko interesenti pridobijo tudi v podporni skupini, ki sem jo
oblikovala na socialnem omrezju Facebook . V skupino pristopite s prosnjo za potrditev sprejema, poiscete jo
pod imenom PolZev vsadek- izkudnje.

Moja dozivljanja na poti pridobitve polZevega vsadka, izkusnje z u¢enjem in prepoznavanjem zvoka pa si lahko
preberete tudi na mojem blogu, ki ga najdete na darjapajk.blogspot.si
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MOJA POT DO SLUHA

Rado Regent
Cvetna pot 5b, 6320 Portoroz

Povzetek

Sem eden preredkih sre¢nezev, ki mi je bilo dano, da ponovno SLISIM. Poskusal bom opisati vsa ¢ustva in
dolgo pot do sluha.

KLJUCNE BESEDE:gluhota, slusni aparat, polZev vsadek, zvoéni procesor

Sem eden preredkih sre¢neZev, ki mi je bilo dano, da ponovno SLISIM. Poskugal bom opisati vsa ¢ustva in dolgo
pot do sluha.

Moja bolezen, povezana s sluhom, se je zacela daljnega leta 1978. Sam v zacCetku bolezni nisem nicesar opazil
ali obcutil. Da slisim slabo, so prej opazili moji bliznji, sodelavci in prijatelji. Ni minilo veliko ¢asa, ko sem dozivel
prve vrtoglavice in s tem tudi slabo pocutje. Ker se mi je stanje slabsalo, me je zdravnik napotil v UKC v Ljubljano.
Avdiogram je pokazal, da slabse sliSim na desno uho. CT glave pa je pokazal tumor, ki so ga operativno odstranili.
Rehabilitacija je bila dolga in naporna. Po tej operaciji sem na desno uho ostal gluh, na levo pa sem Se kar dobro
slisal. Pa tudi vrtoglavice so vec ali manj ponehale, tako sem se lahko bolj posvetil druzini in delu. Kljub jemanju
zdravil so se vrtoglavice s¢asoma zopet pojavile in tudi sluh je pocasi, a vztrajno, usihal. Zato so mi leta 1999
predpisali slusni aparat. Dan, ko sem prvi¢ dobil slusni aparat, mi bo za vse Zivljenje ostal v spominu. Ko so aparat
vklopili, se mi je zdelo, kot da se mi je v uSesu nekaj odprlo. Vse zvoke sem slisal zelo mocno in razlo¢no. Bil sem
osupel nad glasovi, ki jih prej sploh nisem vec slisal. To je bilo res lepo dozZivetje. Kljub temu sem se na aparat
zelo pocasi privajal. Ko sem bil utrujen in nervozen, me je motil prekomerni hrup.

Zadnja leta pa je moj sluh upadel do te mere, da mi niti slusni aparat ni ve¢ pomagal. Govor ljudi je bil zelo
popacen in nerazumljiv. Obdajal me je le moteci hrup. Postajal sem potrt, melanholicen, depresiven in Se bi
lahko nasteval. Znasel sem se v slepi ulici, zato sem se obrnil na dr. MatjaZa Krajnca, ki mi je predlagal polZev
vsadek. Rekel mi je, da je to Se edina resitev, ki mi ostane. Ko ¢lovek tone, se oprime vsake bilke, saj slabse kot
je, tako ne more biti. Kljub temu sem ostal optimist.

V UKC Ljubljana so mi naredili vrsto preiskav, vendar izvidov ni in ni bilo. Zato sem odsel po pomoc¢ v UKC Maribor,
k dr. Janezu Rebolu. Ze po prvem pregledu so me uvrstili na listo ¢akajocih na polzev vsadek. Bil sem presenecen
nad hitrostjo reakcije, prijaznostjo in razumevanjem moje neizmerne Zelje in upanja, da bom zopet slisal. Kot
sem ze omenil, sem bil zadnja leta 100 % gluh. Ko so ljudje to opazili, so se me zaceli izogibati, saj jim je bilo
neprijetno mahati z rokami ali pisati na listke, da smo se lahko sporazumeli. Pocutil sem se odrinjenega. Z ust mi
je bilo pogosto tezko razbrati, kaj mi govorijo. Marsikdo ni imel potrpljenja z mano, vcasih tudi domaci ne. Zato
gluh ¢lovek ostaja veckrat brez potrebnih informacij. Potrudijo se, da ti povedo samo to, kar je nujno.

Na vratih ordinacije v UKC Maribor je prilepljena pesem avtorice Helene Sajko, ki nazorno govori o teh obcutkih
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Te prosim, ne krici tako,
se k meni obrni, povej mi lepo.
Ironija, posmeh zelo me boli,

Se posebej od kulturnih ljudi.

Sprasujes, zakaj v druzbi mol¢im
in mnogim puscoben se zdim.
Rad bi bil preserno vesel,

e bi njih govor prav razumel.

Nikogar za milost ne prosim,
udarec narave v srcu jaz nosim.
Se znova in znova trudim tako,

da bi bilo drugim in meni lepo.

Zatorej te prosim, ne krici tako.

Se k meni obrni, povej mi lepo.

No, kdor ¢aka, docaka! Po skoraj enem letu so me na priporocilo dr. Matjaza Krajnca, sprejeli v UKC Maribor in
mi naredili vse preiskave. Dr. Janez Rebol me je o poteku operacije natan¢no in prijazno seznanil ter me 12. 12.
2013 uspesno operiral. Dobil sem polZev vsadek.

Po okrevanju sem nestrpno ¢akal datum 7. 1. 2014, ko sem dobil zvoc¢ni procesor. Ves evforicen, s kovékom, ki
mi ga je dal dr. Janez Rebol, v roki, sem od3el k ing. Milanu Brumcu na prvo nastavitev. Z velikim zanimanjem
sem spremljal vsak njegov gib, ko je sestavljal zvocni procesor. Vznemirjen sem ¢akal na prvi zvok. Zdelo se mi
je, da ga ne bom docakal. Po dolgih petnajstih minutah, ko je bila nastavitev konc¢ana, sem zaslisal prasketanje in
¢udne zvoke. Ne vem, kako bi Se opisal to sliSanje. Nato pa zaslis$im oddaljeno, malo ¢udno govorjenje. Nisem kaj
dosti razumel, ugotovil pa sem, da se pogovarjajo. Po¢asi, zelo pocasi pa je bilo vse bolje. Ze med nastavljanjem
programa, sem tu in tam razumel kakSno besedo. Nato je sledilo Se testiranje. Ponavljal sem za njim Stevilke, ¢rke
in besede. Ko sva koncala, mi je rekel: »Ma, vi ste superl« Z besedami se ne da opisati obcutkov, ko zaslisis! Ne
najdem tako lepih besed! Ob&utki so nepopisno lepi, kaj lepi, FANTASTICNI!

Ko sem se vrnil, se domaci niso mogli nacuditi, da se z njimi pogovarjam. Vsak naslednji dan je bilo bolje.
Za slisece ljudi je to nekaj vsakdanjega, za nas, ki prej nismo nic slisali in zdaj sliSimo, je to PRAZNIK!

Ne vem, kaj bi Se napisal na to temo, ki je zelo obSirna, ¢ustvena, zalostna, srecna ... Toliko je teh obcutkov, da
se ze vse preveC prepleta. Poskusal sem povedati po svojih moceh, kako sem bil Zalosten. Sedaj, ko zopet sliSim
pa Zivljenje zajemam z veliko Zlico.

Za svojo sreCo se iskreno zahvaljujem vsem, ki so s srcem in poZrtvovalnostjo to omogocili, posebej dr. MatjaZu
Krajncu, dr. Janezu Rebolu, dipl. ing. Milanu Brumcu ter surdopedagoginji prof. Miheli Medved.
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