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Wprowadzenie

W ostatnich latach odnotowuje si¢ wzrost urodzen dzieci z wrodzonymi wa-
dami serca. Klasyfikuje si¢ je jako choroby przewlekle, ktére mogg stanowi¢ duze
zagrozenie dla zycia, rozwoju i prawidlowego funkcjonowania dziecka.

Komisja Choréb Przewleklych przy Swiatowej Organizacji Zdrowia definiuje
chorobe przewlekla jako ,wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktére
maja jedna lub wiecej z nastepujacych cech charakterystycznych: sa trwale, pozo-
stawiaja po sobie inwalidztwo, sa spowodowane nieodwracalnymi zmianami
patologicznymi, wymagaja specjalnego postepowania rehabilitacyjnego albo
wedlug wszelkich oczekiwan beda wymaga¢ dlugiego okresu nadzoru, obserwa-
qji czy opieki” [Pilecka 2002, s. 15, za: Shontz 1972, s. 300].
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Przewlekia choroba dziecka posiada pewne cechy i wlasciwosci zasadniczo
odrézniajace ja od przewleklej choroby czlowieka dorostego. Dotyczy to przede
wszystkim przebiegu choroby —u dorostego moze dojs¢ do regresu jego funkcjo-
nowania w sferach umyslowej, spolecznej, zawodowej, natomiast u dziecka moze
dojé¢ do globalnego opdznienia rozwoju psychoruchowego, zaburzen sfer roz-
woju ijego psychicznych struktur poznawczych [Maciarz 2006, s. 12-13].

Choroby przewlekle, do ktérych zalicza sie wady serca, powoduja réznego
stopnia zmiany w czynnosci osrodkowego ukladu nerwowego dziecka. Zmiany
te moga obejmowac caly organizm, staja sie podlozem zaburzefi (mniej lub bar-
dziej swoistych dla danego schorzenia), ktére prowadza do nieprawidlowego
rozwoju funkcji poznawczych, emocjonalnych i ruchowych dziecka [Golczyk-
-Wojnar 1989]. Rozmiar i stopiefi tych zmian zalezg od obrazu klinicznego choro-
by, czasu trwania i przebiegu leczenia. Zaliczymy do nich:

— nieosigganie norm ustalonych dla wieku dziecka w zakresie wzrostu i wagi
ciala (np. w wyniku drastycznej diety, braku ruchu);

— zmiane wygladu — niski wzrost, bladoé¢, nadmierne wychudzenie lub otylos¢,
lysienie, zmiany na skérze, trwate znieksztalcenia i zeszpecenie ciala w postaci
np. $ladéw pooperacyjnych;

— ograniczenia ruchowe wynikajace z chorobowego oslabienia dziecka, silnych
doznan bélowych, zmian w ukladzie kostno-stawowym i mieéniowo-nerwo-
wym oraz z unieruchomienia w 16zku, a w skrajnych przypadkach to takze
skutki patologicznych zmian w strukturze i funkgji réznych organéw, powo-
dujace uszkodzenia i znieksztalcenia narzadu ruchu, plynnoéci i precyzji ru-
chow;

— oslabienie wydolnosci wysitkowej dziecka i jego odpornosci somatycznej na
rézne czynniki patogenne, np. wieksza podatno$é¢ na choroby krétkotrwale
(zakazne, wirusowe), mniejsza zdolnosé do wysilku fizycznego i umystowego,
czeste zmeczenie, oslabienie, zachwianie réwnowagi nerwowej i koordynacji
ruchowej;

— trwale zmiany w sferze proceséw percepcyjnych iintelektualnych, ktére moga
wynika¢ z uszkodzenia mézgu (uposledzona sprawnosé¢ umystowa, zaburzo-
ne procesy percepcyjne, zaburzona integracja proceséw percepcyjno-motorycz-
nych);

— zaburzenia sfery neurodynamicznej i emocjonalnej - chorobowe uszkodzenia
mozgu stanowig podloze zaburzen encefalopatycznych z reakcjami impulsyw-
nymi, sktonnoscig do agresji i lekéw (ich pochodng sa reakcje nerwicowe, za-
burzenia ukladu wegetatywnego i naczyniowo-ruchowego oraz reakcje leko-
we takie jak: natretne ruchy, tiki, klopoty z koncentracja, nieuzasadnione
wybuchy placzu i ztoci itp.) [Maciarz 1992, 2001, s. 33; Mazanek 1989].
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Ponadto u dzieci przewlekle chorych czesto obserwuje sie:

- zaburzony rozwéj mowy bedacy skutkiem uszkodzefi neurologicznych w ko-
rze moézgowej, unerwieniu narzadéw artykulacyjnych, ale réwniez wyni-
kajacy z przebywania w malo stymulujacym mowe $rodowisku (czeste
hospitalizacje ograniczajace w znacznym stopniu kontakty z ludZmi, co powo-
dowaé moze opdZznienie mowy, dysponowanie mniejszym zasobem stownic-
twa, trudnosci z prawidlowym werbalizowaniem my#li, brak umiejetnosci
tworzenia poje¢ nadrzednych);

- obnizony poziom funkcjonowania analizatoré6w wzrokowego badz stuchowe-
go spowodowany uszkodzeniami osrodkowego ukladu nerwowego, niewy-
starczajacg ilodcia bodzcéw stymulujacych, czy tez zaburzona integracja
wrazeh na poziomie kory mézgowej;

— zaburzenia koncentracji uwagi spowodowane np. reakcjami odroczonymi
w czasie, nadmierng reakcja na kazdy bodziec z otoczenia;

— zaburzenia w funkcjonowaniu emocjonalno-spotecznym, gtéwnie na skutek
wielokrotnych pobytéw w szpitalu, ograniczonych kontaktéw réwiesniczych
(mniejsza mozliwoé¢ uczeszczania do np. przedszkola) oraz czesto znacznej
dysproporcji miedzy wysilkiem wkladanym w proces usprawniania lub lecze-
nia a widocznymi efektami;

— zaburzenia w zachowaniu — Zrédlem ich jest z reguly brak zaspokojenia pod-
stawowych potrzeb dziecka (poczucia milosci i bezpieczenistwa, akceptacji, pot-
rzeby ruchu i zabawy oraz afiliacji), nadwrazliwo$¢ uktadu nerwowego oraz
staba odpornosé na niepowodzenia [Loska 2004, s. 161, za: Mazanek 1989].

Wada serca jako choroba przewlekla, powodujaca szereg nieprawidlowosci
rozwojowych powstajacych juz we wczesnym okresie plodowym, posiada dos¢
specyficzne, charakterystyczne dla siebie cechy, ktére powoduja, ze jest ona
szczegblnie uciazliwa i trudna do zaakceptowania [Radziwiltowa, Pawlowska,
Parafianowicz 2007]. Zaliczy¢ do nich mozna przede wszystkim:

— dlugotrwalos¢ choroby i samego procesu leczenia;

— czesto bardzo burzliwy i nieprzewidywalny przebieg, np. mozliwoé¢ pojawie-
nia sie groznego dla Zycia naglego pogorszenia, liczne powiklania;

— koniecznoé¢ dlugiego i wielokrotnego pobytu w szpitalu;

— cierpienie fizyczne zwiazane z chorobg i sposobem leczenia oraz duza inwazyj-
no$¢ leczenia (koniecznosé operacji, kropléwek, przetoczen krwi, biopsji, dializ
itp.)

— pojawiajace sie liczne skutki choroby i leczenia: niepelnosprawnos¢ fizyczna,
zmiana wygladu, trwale znieksztalcenia ciala, blizny, sinica na ustach [Goéral-
czyk 1996; Radziwiltowa, Pawlowska, Parafianowicz 2007].

Caloksztatt czynnikéw wynikajacych bezposrednio z rodzaju i intensywnosci
choroby powoduje zatem szereg konsekwencji rozwojowych, majacych bezpo-
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§redni wplyw na przyszlos¢ dziecka i jego jakoé¢ zycia. Wrodzona wada serca,
w zwigzku z wczesnym okresem jej pojawienia sie — bedzie miala znaczacy
wplyw na rozwéj psychoruchowy dziecka. Chore dziecko, juz od pierwszych dni
swojego zycia, nie ma mozliwosci pelnego, swobodnego i naturalnego przecho-
dzenia przez kolejne etapy rozwoju — doswiadcza natomiast licznych doznan po-
wodujacych zaktécenia w funkcjonowaniu organizmu.

Rodzi sie w zwigzku z tym pytanie o rodzaj i charakter tych trudnosci, szcze-
goélnie w odniesieniu do funkcjonowania poszczegélnych zmystéw, ktérych pra-
widlowe funkcjonowanie i integracja wrazef z nich plynacych w centralnym
ukladzie nerwowym warunkuje dalszy sprawny rozwdj i ksztaltowanie sie bar-
dziej zlozonych umiejetnosci psychoruchowych.

Majac na uwadze wiedze dotyczaca przyczyn zaburzen integracji sensorycz-
nej, konieczne jest zwrécenie uwagina te czynniki, ktére moga sie przyczynia¢ do
nieprawidlowosci w funkcjonowaniu zmystowym dzieci z wrodzonymi wadami
serca.

C. Kranowitz [2012] wskazuje nastepujace czynniki lezace u podstaw zabu-
rzef integracji sensorycznej:

— predyspozycje genetyczne lub dziedziczne;

— czynniki prenatalne (substancje chemiczne, lekarstwa, toksyny, uzywki, kom-
plikacje cigzowe);

— przedwczesny pordd lub niska masa urodzeniowa;

— szok okoloporodowy zwigzany np. z naglym cieciem cesarskim, brakiem tlenu
badz operacja tuz po porodzie;

— okolicznosci pourodzeniowe (zanieczyszczenia $rodowiska, nadmierna lub
niedostateczne stymulacja i ograniczone mozliwoéci ruchu, zabawy i interakcji
z innymi, dluga hospitalizacja, pobyt w sierocificach).

Wiele z tych czynnikéw lezy u podstaw funkcjonowania dzieci z chorobg ser-
ca. Te najbardziej widoczne to:

— czynniki prenatalne (przy wczesnym zdiagnozowaniu choroby, prowadzace
czesto do zmian w aktywno$ci matki dziecka i w zwiazku z tym obnizonej sty-
mulagji plodu),

— nadmierna stymulacja zmystu dotyku w pierwszych latach zycia dziecka (po-
przez liczne zabiegi medyczne, operacje),

- deprywacja bodzcéw przedsionkowo-proprioceptywnych —w wyniku ograni-
czef ruchowych, mniejszej wydolnosci organizmu itp.

Tego typu ograniczenia moga w konsekwencji prowadzié do trudnosci w pra-
widlowym odbiorze i przetwarzaniu bodzcéw sensorycznych, a tym samym do
zaburzen rozwoju psychoruchowego.

Niezbedna jest zatem wiedza rodzicéw, pedagogéw i innych specjalistow na
temat specyfiki trudnosci zmyslowych dziecka z wrodzona wada serca, aby
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w miarg mozliwosci jak najszybciej, najlepiej i najbezpieczniej wprowadzac takie
oddzialywania i aktywnosci w zycie dziecka, ktére pozwola na prawidlowe ukie-
runkowanie jego rozwoju.

Badania wtlasne

Celem podjetych dzialaf empirycznych byto wykrycie ewentualnych trudno-
Sci sensorycznych, ktére moga prezentowac dzieci z wadami serca.

Grupe badawcza stanowilo 30 dzieci z chorobg serca, bedacych pod opieka
jednej z fundacji — organizacji pozarzagdowej zajmujacej si¢ szeroko rozumiang
pomocg dzieciom z wrodzonymi wadami serca oraz ich rodzinom, posiadajaca
status organizacji pozytku publicznego.

Badana grupe stanowito 33,3% dziewczat (10 dzieci) oraz 66,7% chlopcow
(20 dzieci). Przedzial wiekowy byt zréznicowany (dzieci od 3 do 14 roku zycia).

W diagnozie trudnosci zmystowych zastosowano metode sondazu diagnos-
tycznego, a podstawowa technika badawcza byly badania ankietowe. Do zebra-
nia odpowiedniego materialu badawczego postuzyt Kwestionariusz Rozwoju
Sensomotorycznego [Przyrowski 2009]. Zadaniem rodzicéw chorych dzieci byto
wskazanie cech dziecka szczeg6lowo opisanych w kwestionariuszu.

Kwestionariusz przeznaczony jest do diagnozy dzieci w wieku od 3 roku zy-
cia. Jest narzedziem, ktére ma ulatwié¢ rozpoznawanie pewnych zaklécen z zakre-
su integracji sensorycznej - dajac sygnal do podjecia odpowiedniej interwencji
lub do glebszych dokladniejszych badan prébami Obserwacji Klinicznej oraz
Poludniowo-Kalifornijskimi Testami Integracji Sensorycznej.

Kwestionariusz Rozwoju Sensomotorycznego [2009] zawiera kilkadziesigt
pytan iklucz, na podstawie ktérego mozna opracowac wyniki badania, wskazujac
tym samym ryzyko dysfunkcji w zakresie poszczegélnych systeméw zmystowych.
Diagnoza obejmuje przede wszystkim takie obszary funkcjonowania dziecka, jak:
— dotyk,

- ruch i réwnowaga,
— koordynacja,

— napiecie miesni,

— stuch,

— wazrok,

— wech ismak,

— uwaga i zachowanie.

Uzyskane wyniki badan okazaty sie bardzo niepokojace, a ich szczegétowy
obraz przedstawia tabela 1.

Najwieksze trudnoéci i jednoczesnie ryzyko wystepowania dysfunkgji senso-
rycznych u badanych dzieci widoczne jest w zakresie modulacji bodzcéw taktyl-
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nych oraz przedsionkowo-proprioceptywnych. Zaréwno w zakresie zmystu do-
tyku, jak i réwnowagi — prawie 90% badanych dzieci, w opinii ich rodzicéw,
prezentuje zachowania wskazujace na nadwrazliwosé (nadreaktywnoéc) lub
podwrazliwosé (podreaktywnosé lub poszukiwanie sensoryczne) tych systeméw
zmystowych.

Tabela 1. Charakterystyka trudnosci sensorycznych dzieci z wadami serca

Obszar zaburzen Liczba (n) %
Dotyk 27 89,9
Nadwrazliwosé 18 59,9
Podwrazliwosé 9 30,0
Ruch i réwnowaga 27 89,9
Nadwrazliwo§é 7 23,3
Podwrazliwosé 20 66,6
Koordynacja 14 46,6
Napigcie migéni 20 66,6
Stuch 19 63,3
Wzrok 3 10,0
Wech 11 36,6
Uwaga i zachowanie 21 69,9

Dysfukcje modulacji sensorycznej to trudnosci w odpowiedniej modyfikacji
i regulacji stopnia, intensywnoéci i charakteru odpowiedzi na bodzce zmystowe
w stopniowy i adekwatny sposéb, tak, by utrzymaé optymalny zakres dzialania
i dostosowania do wyzwan zyciowych [Miller, Robinson, Moulton 2004]. Zabu-
rzenia modulacji sensorycznej przejawiac sie wiec beda niemoznoscia regulowa-
nia odpowiedzi na codzienng stymulacje sensoryczng, do ktérej wiekszosé ludzi
potrafi latwo sie dostosowaé [James, Miller, Schaaf, Nielsen, Schoen 2011].

Jednym z typéw zaburzenn modulacji sensorycznej jest nadreaktywnosé
zmystowa. Dzieci z nadmierna reaktywnoscia (nadwrazliwoscig) sensoryczng
zwang réwniez ,,obronnoécia sensoryczna” reaguja na bodzce intensywniej, znacz-
nie szybciej —ich organizm odczuwa bodzce zbyt fatwo, zbyt szybko, zbyt dtugo.
W wyniku reakcji na tak wiele bodzcéw dochodzi do przecigzenia osrodkowego
ukladu nerwowego, co w konsekwencji moze powodowac¢ liczne reakcje emocjo-
nalne nieadekwatne do rzeczywistej sily dzialajacego bodZca - dzieci takie moga
np. reagowac na zbyt czesty delikatny dotyk agresja, nadmiernym pobudzeniem,
rozdraznieniem [Miller, Collins 2012a]. Kiedy bodZce sa za silne, za czeste lub za
bardzo drazniace, dochodzi¢ moze do ,przeciazenia sensorycznego”. BodzZce po-
wodujace to ,przeciazenie” sa z czasem bardziej lub mniej §wiadomie omijane
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badz stopniowo lepiej tolerowane. Jednak przy intensywnym przestymulowaniu
organizm nie jest w stanie sam prawidtowo regulowaé wrazen docierajacych do
CUN, mézg dziecka nadreaktywnego nie potrafi skutecznie zahamowac wrazen,
co powoduje niewlasciwe reakcje emocjonalne i zaburzenia uwagi— wtedy wy-
magana jest interwencja terapeutyczna [Maas 1998].

Natomiast osoby, ktére sa podreaktywne na bodZce zmystowe sa czesto ciche
i pasywne, przejawiajace zachowania w postaci ignorowania lub braku reakcji na
typowe natezenie bodZcéw plynacych ze srodowiska, czesto pozostajac obojetny-
mi na stymulacje [Miller, Collins 2012b].

Trzeci typ zaburzet modulacji to dzieci silnie poszukujace wrazeni sensorycz-
nych z jednoczesna niska kontrola zachowania. Dzieci te prezentuja niezwykle
wysoki poziom aktywnosci, weigz poszukuja intensywnej stymulacji zmystowej —
przede wszystkim w zakresie zmystu dotyku, propriocepcji i réwnowagi [Miller,
Robinson, Moulton 2004].

Wéréd badanych dzieci az 59,9% z nich prezentuje zachowania §wiadczace
o nadreaktywnosci na bodZce dotykowe — wskaznik ryzyka dysfunkcji w tym za-
kresie jest u nich bardzo wysoki. Objawiaja sie one przede wszystkim w postaci:
silnej awersji do wielu typéw ubran powodujacych u nich uczucie drapania, silna
irytacja na metki itp. (56,61% badanych), przesadnych reakcji na bodzce bélowe
(46,7% badanych), unikaniem lekkiego dotyku, zwlaszcza niespodziewanego
(39,96 % badanych dzieci), widocznym unikaniem uzywania dloni do eksploracji
dotykowej otoczenia (23,31%).

Czesto u 0s6b ujawniajacych obronnoéé dotykowa wystepuje takze nadpobu-
dliwos¢ i zaburzenia koncentracji uwagi.

W przypadku badanych dzieci uwidacznia sie to w postaci poszukiwania
bodzcéw przedsionkowo-proprioceptywnych — az 66,6% z nich charakteryzuja
takie zachowania, jak: czeste dostarczanie silnej stymulacji w postaci szybkiego
ruchu, zamilowanie do intensywnego hustania, krecenia sie na karuzeli, krzesle
obrotowym itp.

Nadreaktywno$¢ zmystu réwnowagi widoczna jest u znacznie mniejszej licz-
by badanych, bo u 23,3% dzieci z wada serca. Objawia sie ona przede wszystkim
strachem przed wspinaniem sie, lekiem wysokosci, strachem przy poruszaniu go
przez inne osoby, uczuciem przerazenia w przestrzeni (np. podczas hustania sie,
na karuzeli itp.).

Zblizona liczbe dzieci (30% badanych) stanowia te o cechach podwrazliwosci
dotykowej, przejawiajacej sie w postaci braku reakcji na skaleczenia, poszukiwa-
nia fizycznego, agresywnego kontaktu czy silnej preferencji aktywnosci zwigza-
nych z brudzeniem sie.

Z funkcjonowaniem zmyslu réwnowagi bardzo silnie zwigzany jest uklad
proprioceptywny, ktérego receptowy zlokalizowane sa w naszych mieéniach,
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Sciegnach i okalajacych je tkankach, a ich wspélpraca ma wplyw miedzy innymi
na napiecie miesniowe [Kuleczka-Raszewska, Markowska 2012].

Nieprawidlowosci w odpowiedniej regulacji napiecia miesniowego widoczne
s3 az u 66,6% badanych dzieci z wada serca i dotycza przede wszystkim szybkiej
meczliwosci, wiotkosci, niezgrabnosci ruchowej, problemami z dostosowaniem
sity.

Musimy pamietaé o tym, iz tworzenie sie bardziej zlozonych funkcji zalezy od
jakodci funkeji i umiejetnosci podstawowych. I tak np. rozwéj koordynacji wzro-
kowo-ruchowej uzalezniony jest od takich proceséw i umiejetnosci, jak: regulacja
napiecia mieéniowego, sprawnoé¢ ruchowa w zakresie duzej i malej motoryki,
planowanie motoryczne, prawidlowy rozwéj funkeji wzrokowych [Odowska-
-Szlachcic 2010]. Ze wzgledu na duze nieprawidlowosci w funkcjonowaniu pod-
stawowych zmystéw — dzieci z choroba serca maja réwniez duze trudnoéci wlas-
nie w zakresie zdolnosci koordynacyjnych — prawie polowa badanej grupy dzieci
(46,6%) przejawia deficyty w postaci trudnoéci manipulacyjnych stosownych do
wieku, trudnodci z réznicowaniem prawo-lewo (u dzieci powyzej 7 roku zycia),
trudnosci grafomotorycznych, trudnosci z czynno$ciami samoobstugowymi czy
zdolno$cig uczenia sie nowych aktywnosci ruchowych.

Blisko$¢ anatomiczna receptoréw przedsionkowych i stuchowych oraz wspé-
Ine unerwienie przez ten sam VIII nerw czaszkowy (przedsionkowo-§limakowy)
sprawia, ze réwniez pod wzgledem funkcjonalnym istnieje miedzy nimi duza za-
lezno$é. Moze to réwniez czeéciowo wplywaé na wyniki uzyskane w skali do-
tyczacej percepcji stuchowej badanych dzieci, gdyz dysfunkcje w systemie przed-
sionkowym sa czesta przyczyna zaburzeh sluchowo-jezykowych - badania
wykazaly, ze az 63,3% dzieci z chorobg serca prezentowalo trudnosci w zakresie:
nadmiernej wrazliwoéci na dzwieki, trudnosci ze skupieniem uwagi w miejscach
haladliwych, pomylek w wykonywaniu poleceni stownych, potrzeby kilkukrotne-
go powtarzania poleceni i wskazéwek w celu ich zrozumienia itp. Trudnoéci te sa
zwiazane réwniez z prawidlowym poziomem pobudzenia oraz zdolnoscig kon-
centracji uwagi.

Najmniejsze trudnosci widoczne byly w zakresie percepcji wzrokowej (u 10%
badanych), natomiast w przypadku zmysiu powonienia i smaku trudnosci wyka-
zywalo 36,6% dzieci. Zmyst powonienia jest unerwiony przez I nerw czaszkowy,
ktéry unerwia takze uklad limbiczny, zwigzany z naszymi uczuciami i zachowa-
niem. Dlatego pamietac¢ nalezy o tym, ze zapachy moga wywolywad szybsze i in-
tensywniejsze reakcje emocjonalne oraz zmienia¢ poziom pobudzenia dziecka.

Nieprawidlowodci i utrudnienia we wlasciwym odbiorze i przetwarzaniu bo-
dzcéw sensorycznych prowadza w konsekwencji do nieadekwatnych reakcji
emocjonalnych, zaburzeni zachowania, labilnoéci emocjonalnej, a takze wplywaja
na poziom koncentracji uwagi — zachowania tego typu widoczne byly réwniez
w przypadku badanych dzieci (69,9%).
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Podsumowanie

Zmysly dostarczaja nam informacji, ktére s niezbedne, by prawidtowo funk-
cjonowaé w otaczajgcej rzeczywistosci. Pierwszym zadaniem zmystéw jest po-
moéc nam przetrwad, drugim za$ — pomoéc nauczyé¢ sie, jak by¢ aktywnymi, twor-
czymi osobami. Zazwyczaj dziecko przychodzi na $wiat z nienaruszonym apara-
tem sensorycznym, gotowym do trwajacego przez cale Zycie przetwarzania
sensorycznego (zwanym takze integracja sensoryczng) [Kranowitz 2012].

J. Ayres [1991] integracje sensoryczng definiuje jako proces, w ktérym naste-
puje organizacja dostarczanych do naszego organizmu wrazen, tak, by mogty by¢
wykorzystane w celowym, zakoficzonym sukcesem dzialaniu. Proces ten obej-
muje odbieranie, wykrywanie, integracje, modulacje, dyskryminacje (r6znicowa-
nie) poszczegdlnych bodzcéw zmystowych, a takze odpowiednie reakcje postu-
ralne i praksje, jako umiejetnosci ruchowe na bazie sensorycznej.

Co sie dzieje w sytuacji, gdy z réznych przyczyn, na ktéryms etapie przetwa-
rzania sensorycznego pojawia sie bariery, ktérych podlozem jest charakteri prze-
bieg choroby dziecka? Wielu rodzicéw i pedagogéw nie do kornica zdaje sobie
z tego sprawe, a co za tym idzie — nie jest Swiadomych ich konsekwencji dla
calodciowego funkcjonowania dziecka oraz poszczegdlnych jego umiejetnosci,
tak waznych dla kazdego czlowieka.

Niezbedne jest zatem rozpowszechnianie wiedzy na ten temat wéréd rodzi-
céw, nauczycieli, lekarzy, terapeutéw — aby, w miare mozliwosci zdrowotnych
dziecka, jak najwcze$niej zwraca¢ uwage na jego specyficzne zachowania, co po-
zwoli na dostosowanie odpowiednich oddzialywan terapeutycznych i unikniecie
tym samym bardziej zlozonych zaburzen funkcjonowania.

W przypadku potwierdzenia zaburzef przetwarzania sensorycznego,
bedacych niejako trudnosciami wtérnymi, wynikajacymi bezposrednio z wyste-
pujacej u dziecka wady serca, konieczne jest jak najwczesniejsze objecie dziecka
specjalistyczna opieka terapeutyczna. Odpowiednie wskazéwki dla rodzicéw,
zwlaszcza w przypadku zaburzerh modulacji sensorycznej, pozwola na zmniej-
szenie nasilenia trudnosci w sytuacji, gdy dziecko z przyczyn zdrowotnych nie
moze uczestniczyé w systematycznej terapii integracji sensorycznej. Stosowanie
przez rodzicéw odpowiednich form stymulacji (pod kierunkiem i kontrolg tera-
peuty) pozwoli réwniez na skrécenie specjalistycznej terapii w warunkach gabi-
netowych oraz unikniecie nasilenia objawéw.

Nalezy pamieta¢, iz odpowiednimi oddzialywaniami terapeutycznymi moz-
na wzmocni¢ lub wyciszyé dopltywajace bodzce, a zatem poprawi¢ organizacje
danych zmystowych. Dzieki temu dziecko w sposéb naturalny moze lepiej kon-
trolowaé poziom swojej aktywnosci ruchowej i uwagi [Odowska-Szlachcic 2010].



144 Magdalena Wojcik

W przypadku dzieci z wrodzona wadg serca jest to zadanie o tyle trudne, bo wy-
maga stalej, systematycznej pracy, na przeszkodzie ktdrej sta¢ moze nagle pogor-
szenie stanu zdrowia dziecka, powiklania czy hospitalizacja.

Pamietac rowniez nalezy o Scistym powigzaniu rozwoju poszczegdlnych funk-
¢ji sensomotorycznych, ktére powoduje, ze kazde zaburzenie lub opéZnienie jed-
nej z nich — pociaga za sobg niekorzystne skutki w rozwoju pozostalych [Loska
2004]. Trudnosci dzieci z wada serca wykazane w czesci empirycznej, moga
utrudniaé zaréwno nabycie odpowiednich umiejetnosci szkolnych, takich jak
czytanie, pisanie, nauka matematyki, a takze zdobywanie nowych wiadomosci
i umiejetnosci w kolejnych etapach edukacji.

Chcac zapobiegaé niepowodzeniom szkolnym i lepiej przygotowa¢ dziecko
zwada serca do podjecia roli ucznia, powinno sie zadbaé, aby w wieku niemowle-
cym, przedszkolnym i wezesnoszkolnym poddadé je réznym formom rewalidacji—
dostosowanych do jego specyficznych trudnoéci i mozliwosci. Ma to na celu po-
prawienie funkcjonowania w zakresie spostrzegania zmyslowo-ruchowego,
sprawnosci manualnej, poziomu graficznego, rozwijania mowy biernej i mysle-
nia, komunikowania sie dziecka z otoczeniem [Loska 2004; Slenzak 2001]. Nie-
zbedne sa tez ¢wiczenia pamieci wzrokowej i stuchowej oraz analizy i syntezy
wzrokowo-stuchowej, oddzialywania skierowane na zaznajomienie si¢ ze sche-
matem ciala [Mazanek 1989], orientacje przestrzenna oraz ¢wiczenia pojec przed-
matematycznych [Loska 2004; Mazanek 1989). Rodzice musza zdawa¢ sobie spra-
we z tego, ze rozwdj tych umiejetnosci jest uzalezniony od funkcjonowania
percepcyjno-motorycznego ich dzieci, a co za tym idzie, musza mieé swiadomos¢
etapowoéci oddzialywan i odpowiedniego dostosowywania aktywnosci do trud-
noéci dziecka i jego mozliwosci psychofizycznych. Pominiecie ktéregos z etapow
lub nieumiejetne stosowanie ¢wiczef rozwojowych moze doprowadzi¢ do na-
warstwiania sie trudnosci i nasilania zaburzen juz istniejacych.

Nalezy pamieta¢ réwniez o tym, iz kontrolowana i odpowiednio dostosowa-
na aktywno$¢ fizyczna w przypadku dzieci z wadami serca jest wrecz konieczna,
szczegblnie w przypadku wad dobrze tolerowanych lub po zakoficzonym lecze-
niu kardiochirurgicznym. Cwiczenia fizyczne nie tylko pomagaja sercu powrdcic
do prawidlowych funkcji, ale wplywaja takze na psychike dziecka oraz spelniaja
funkcje edukacyjne, pozytywnie wplywajac na rozwdj intelektualny [Radzi-
wiltowa, Pawlowska, Parafianowicz 2007].

Niestety nadmierna ochrona ze strony rodzicéw, nie§wiadomo$¢ badz obawa
nauczycieli powoduje, ze dziecko z wada serca juz od wezesnego dziecifistwa ma
ograniczang aktywno$¢ fizyczna — dlatego tez tak wazne jest okredlenie przez le-
karzy specjalistéw indywidualnych wskazan, ktére z jednoczesnym procesem
u$wiadamiania rodzicéw, korzystnie wplynie na rozwéj psychoruchowy dziecka.
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Stymulacje wymienionych sprawnosci i funkcji zapewni¢ moze stosowanie
éwiczen, metod i systeméw rewalidacyjnych, po odpowiednim dostosowaniu
i zmodyfikowaniu. Wczesnie podjeta, odpowiednio dobrana i systematycznie
prowadzona rewalidacja psychopedagogiczna moze sprawié, ze istniejace u dziec-
ka opdznienia lub deficyty ulegna zmniejszeniu lub wyréwnaniu [Loska, 1998].
Konieczna jest zatem $wiadomosé poszczegdlnych umiejetnosci i wyzwan roz-
wojowych dziecka oraz duza znajomoé¢ metod terapeutycznych, aby umozliwié
dziecku wyréwnanie brakéw z jednoczesnym wykorzystaniem jego potencjalu
rozwojowego.

Przy tak szerokim repertuarze metod percepcyjno-motorycznych (m.in. inte-
gracja sensoryczna, terapia psychomotoryczna, zabawy fundamentalne, system
Edukacja przez ruch D. Dziamskiej, integracja odruchéw INPP wedlug S. God-
dard, terapia taktylna, terapia reki, terapia neurobiologiczna, system percepcyjno-
-motoryczny N. Kepharta, trening sluchowy Tomatisa czy Johansena, metoda
Ruchu Rozwijajacego W. Sherborne, metoda Dobrego Startu), a tym samym sto-
sunkowo fatwym, w dobie informatyzacji, dostepie do wiedzy na ich temat (nie-
stety nie zawsze kompletnej, odpowiednio i prawidlowo przekazanej lub nie-
uwzgledniajacej specyficznych aspektéw funkcjonowania dziecka) — nietrudno
o pomylki i niewlaéciwe w danej chwili zastosowanie ¢wiczent. W konsekwencji
moze doprowadzi¢ to do nasilenia objawéw i zaburzen.

Co zatem w takiej sytuacji jest najlepsze dla dziecka z wada serca, kto i jak
moze mu pomoc? Przede wszystkim:

— $wiadomi rodzice, majacy wiedze na temat specyfiki trudnosci sensorycznych,
bacznie obserwujacy dziecko, poszukujacy pomocy u odpowiednich specjali-
stow;

— terapeuci integracji sensorycznej (w przypadku potwierdzenia zaburzen prze-
twarzania sensorycznego), ktérzy opracuja i beda na biezaco kontrolowaé odpo-
wiedni program terapeutyczny przeznaczony do pracy w domu — w sytuacji,
gdy nie jest, z przyczyn zdrowotnych, mozliwe rozpoczecie pelnej terapii. Prog-
ram taki pozwoli na cze$ciowe zahamowanie istniejacych zaburzen i bedzie
stanowil niejako proces przygotowawczy do terapii wlasciwej;

— inni specjaliéci, majacy szeroka wiedze na temat poszczegdlnych metod tera-
peutycznych, potrafigcy dostosowaé¢ odpowiednie ¢wiczenia do aktualnego
poziomu umiejetnosci i mozliwosci dziecka oraz stanu jego zdrowia (§wiado-
moé¢ objawdéw towarzyszacych wadzie serca jest niezbedna przy opracowywa-
niu i realizacji indywidualnych oddzialywan edukacyjno-terapeutycznych).
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