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Communication of children and adolescents
with cerebral palsy and intellectual disability in the context
of quality of life assessment

ABSTRACT: The paper describes the research carried out on the group of 33 students of Rehabilita-
tion, Education and Educational Center in Kielce (23 boys, 10 girls), between 9 and 19 years of age.
All subjects were diagnosed with cerebral palsy and intellectual disability. The aim of the study was
to determine the communication level of people with intellectual and motor disabilities as well as the
impact of these disabilities on their quality of life. The results showed that the main disruptive factor
in the communication process was intellectual disability. Motor dysfunction, the basic symptom of
cerebral palsy, primarily affects the way of communication, but not its quality. Communication diag-
nosis (CFCS) oriented towards the implementation of pragmatic functions in the communication of
people with multiple disabilities enables such planning of therapy for people with cerebral palsy to
simultaneously improve and control their quality of life.
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Komunikacja dzieci i mlodziezy z mézgowym porazeniem dziecigcym

i niepelnosprawnoscia intelektualng na tle oceny jakosci zycia

STRESZCZENIE: Badania prezentowane w artykule objely grupe 33 uczniéw O$rodka Rehabilitacyj-
no-Edukacyjno-Wychowawczego w Kielcach (23 chlopcéw, 10 dziewczat), w wieku od 3 do 19 lat.
U wszystkich badanych zdiagnozowano mézgowe porazenie dziecig¢ce oraz niepelnosprawnos¢ inte-
lektualng. Cel badan stanowilo okreslenie poziomu komunikacyjnego 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng i motoryczna, a takze wplyw tych niepetnosprawnosci na ich jakos$¢ zycia. Wyniki
pokazaly, ze gléwnym czynnikiem zakldcajacym proces komunikacji jest niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna. Dysfunkcje motoryczne bedace bazowym objawem moézgowego porazenia dzieciecego,
wplywaja przede wszystkim na sposéb komunikacji, ale nie na jej jakos¢. Diagnoza komunikacyjna
(CFCS) zorientowana na realizacj¢ funkcji pragmatycznych w komunikacji 0séb z niepelnosprawnos-
ciami sprzezonymi umozliwia takie zaplanowanie terapii oséb z mézgowym porazeniem dziecig-
cym, aby réwnoczes$nie poprawic i kontrolowac jakos¢ ich zycia.

Srowa Kruczowe: mdzgowe porazenie dziecigce, komunikacja, jakos$¢ zycia

Cerebral palsy (CP) is a group of permanent disorders of movement and posture
development which causes the reduction of various activities attributable to non-
progressive brain defects and damage that occur in foetal or infant brain devel-
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opment. In people with cerebral palsy (apart from the motor consequences of
the damage), sensory, cognitive, communication, and perception disorders occur
(Rosenbaum et al., 2007; Gajewska, 2009; Michalik, 2015; Michalowicz, 2001;
Michalska, Boksa, Wendorff, Wiktor, 2012a; Michalska, Wendorff, Boksa, Wik-
tor, 2012b, 2012¢). The incidence of the syndrome reported in the literature varies
from 1.0 to 3.0 children for every 1,000 live births, which makes this a cause of
permanent neurodevelopmental disorders, and motor and intellectual disabilities
(Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, 2002). Therefore, cerebral palsy is a dis-
ease entity with complex symptoms relating to various spheres of functioning and
levels of organising the child’s and its family’s life. It requires a multi-specialist
diagnosis that is conducted in order to propose the therapy aimed at achieving
the highest level of independence, as reflected in the motor, emotional, commu-
nicative, and social areas (Michalska et al. 2012a, 2012b, 2012¢).

Undoubtedly, the improvement of the communication process is a factor that
significantly increases the quality of life of people with CP because it involves the
sick and disabled person in the process of both social and linguistic interaction
(Grabias, 2005). Stanistaw Grabias argues:

Interaction is a system of two adjacent processes: the process of giving meaning
to human behavior and the process of adapting own behaviors of members of a social
group. The process of giving meaning to own behaviors and the behavior of other par-
ticipants of a social group in the biological and social conditions of human function-
ingis carried out by language and only by language. If a person is unable to master the
language due to neurological damage, he is condemned to his own, extremely subjec-
tive way of interpreting the world (2005, pp. 19-20).

Therefore, in order to plan the therapeutic process, the mere assessment of
communicative functions is not enough if one does not take into account the
entire biolectal and environmental context in which a disabled individual exists.
I set this multifactorial, diverse background from which speech and communi-
cation emerge as the life qualities.

Research description

The aim of study

The research aimed at determining the communication level of people with
intellectual and motor disability caused by cerebral palsy and selecting a factor
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(level of communication, degree of intellectual disability, type of motor disabil-
ity) which significantly determines the disabled person’s sense of satisfaction with
life. Accordingly, I assume that:

The type of cerebral palsy affects the level of communication.

The type of cerebral palsy affects the method of communication.

The degree of intellectual disability affects the level of communication.

The degree of intellectual disability affects the method of communication.
The type of physical disability, degree of intellectual disability, and level of
communication affect the quality of life. And problems with communication
is a factor that interferes with the quality of life.

In order to emphasise how essential it is to determine the communication
capabilities of people with intellectual and motor disabilities, I examined 33 pupils
from the Rehabilitation, Education and Foster Care Center in Kielce (23 boys,
10 girls). The age of the subjects ranged from 3 to 19." All subjects with cerebral
palsy were intellectually disabled (moderate, severe, and profound).

ARl A

Material and methods

The Communication Function Classification System (CFCS) scale (Michalska, 2013,
Boksa, 2014, 2018) is a widely used tool based on the concepts of quality of life
used to classify the communication skills of patients with cerebral palsy. The clas-
sification of everyday communication skills of people affected by cerebral palsy
(CFCS) focuses on activity (transmitting function) and participation (receiving
function) understood in terms presented by the World Health Organization. The
scale has no age limits, it is used to assess the communication skills of children
and adults. It explores pragmatic functions in communication activity, and thus
the effectiveness of communication in everyday situations (at home, school, local
environment) even of those who do not communicate verbally. It is important that
when determining the CFCS level, all communication methods (verbal commu-
nication, gestures, behaviour, gaze, mimicry, as well as augmentative and alter-
native communication) are taken into account, not just verbal communication.
The differences between the levels were created based on the ability to assume
the role of a sender and recipient, pace of communication, and type of a partner
(Hidecker, Paneth, Rosenbaum, 2009; Cockerill, 2011; Boxing, 2018). The subjects’
life satisfaction was assessed using the following question: Is your child satisfied

! Considering the levels of communication that are described in the ICF, I must say that
a 3-year-old child who does not have language and cognitive problems is at the same level of com-
munication as a person who is 19 years old (i.e. at level I). The point is that a 3-year-old has already
developed and mastered the language system to a level that makes it an efficient sender and recipient
of its messages; of course, the acquisition of a phonological system is another matter.
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with life? Please specify the degree of this satisfaction by choosing the appropri-
ate value: not at all, slightly, moderately, immensely (KIDSCREEN Group, 2004;
cf. Mazur, 2004).

I examined the effects of the type of cerebral palsy and intellectual disability on
the level of communication using the chi-square test since the level of communica-
tion is a qualitative variable. The method of communication was a multiple-choice
question (i.e. every child can communicate in more than one way). I verified the
impact of variables on the use of particular forms of communication by children
using Fisher’s exact test since individual forms of communication were used by
a small number of children. However, the values of qualitative variables such as the
level of communication, type of physical disability, and degree of intellectual dis-
ability and their impact on life satisfaction were examined using Fisher’s exact test.
Here, too, a p lower than 0.05 indicates the existence of a statistically significant
relationship. The analysis was performed in R, version 3.6.2 (R Core Team 2019).

Research results

Form of cerebral palsy and level of communication
Conclusion 1: The p-value from the chi-square test is higher than 0.05,
so the form of cerebral palsy does not significantly affect the level of communi-

cation (Table 1).

TaBLE 1. The impact of cerebral palsy type on the level of communication

Level of Diplegia Hemiplegia Tetraplegia
communication N % N % N % P
CFCS1 1 7.14 - - 1 5.88
CFCS 2 4 28.57 - - 2 11.76
CFCS 3 5 35.71 1 50.00 2 11.76 p=0.428
CFCS 4 2 14.29 1 50.00 5 29.41
CFCS 5 2 14.29 - - 7 41.18

SoURCE: Own study.

Type of cerebral palsy and method of communication

The p-value from Fisher’s exact test is less than 0.05 for mimicry, gestures,
and verbal communication.
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Conclusion 2: The type of cerebral palsy affects the method of communica-
tion. Children with tetraplegia most often communicate using mimicry, whilst
children with hemiplegia use it the least often. Children with hemiplegia mostly
use gestures to communicate, whilst tetraplegic children use it the least often.
Children with diplegia use verbal communication most often; verbal communi-
cation is least often used by children with hemiplegia (Table 2).

TABLE 2. The impact of cerebral palsy type on the method of communication

Method of Diplegia Hemiplegia Tetraplegia

communication N 0%* N 0* N 0p* p
Mimicry 4 28.57 - - 13 76.47 p=0.008
Vocalization 3 21.43 - - 5 29.41 p=0.828
AAC 2 14.29 2 100.00 2 11.76 p =0.057
Single words 2 14.29 - - 1 5.88 p=0.651
Syllables 1 7.14 - - 1 5.88 p=1
Gestures 3 21.43 2 100.00 1 5.88 p=0.015
Verbal 8 57.14 - - 3 17.65 p =0.046

* Percentages do not add up to 100% as it was a multiple choice question (each child could use several methods
of communication).

SoUuRrcE: Own study.

Degree of intellectual disability and level of communication

Conclusion 3: The p-value from the chi-square test is lower than 0.05, which
means that the level of intellectual disability affects the level of communication.
The more profound the intellectual disability, the lower the level of communica-
tion on the CFCS scale (Table 3).

TaBLE 3. The impact of the degree of intellectual disability (ID) on the level of communication

ID ID ID
Level of profound degree | substantial degree | moderate degree p

communication

N % N % N %
CFCS1 - - - - 2 33.33
CFCS 2 - - 3 21.43 3 50.00
CFCS 3 1 7.69 6 42.86 1 16.67 p = 0.001
CFCS 4 5 38.46 3 21.43 - -
CFCS 5 7 53.85 2 14.29 - -

SoURCE: Own study.
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The degree of intellectual disability and method of communication

Conclusion 4: The p-value from Fisher’s exact test is less than 0.05 for mim-
icry, gestures, and verbal communication. As the degree of intellectual disabil-
ity increases, the frequency of communication using mimicry increases, and the
frequency of verbal communication decreases (Table 4).

TABLE 4. The impact of the degree of intellectual disability (ID) on the method of communication

ID ID ID
Method of profound degree | substantial degree | moderate degree P
communication
N %* N %* N %*

Mimicry 12 92.31 5 35.71 - - p <0.001
Vocalization 3 23.08 5 35.71 - - p=0.327
AAC 2 15.38 4 28.57 - - p=0.515
Single words 1 7.69 2 14.29 - - p=1
Syllables - - 2 14.29 - - p =0.655
Gestures 1 7.69 5 3571 - - p=0.143
Verbal - - 5 3571 6 100.00 p <0.001

* Percentages do not add up to 100% as it was a multiple choice question (each child could use several methods
of communication).

SoURcE: Own study.

The level of communication and life satisfaction

Conclusion 5: Statistically significant relationship (p < 0.05). The lower the
level of communication (V), the worse the quality of life (Table 5).

TaBLE 5. The level of communication and life satisfaction

Has the child felt Level of communication
satisfaction with p
his or her life? 1(N=2) 2(N=6) 3(N=28) 4(N=8) 5(N=9)

Moderately 2 (100.00%) | 6 (100.00%) - 1(12.50%) - p < 0.001
Alittle - - 8 (100.00%) | 2 (25.00%) - p < 0.001
Not at all - - - 5 (62.50%) |9 (100.00%) | p < 0.001

p - Fisher’s exact test.

SoURCE: Own study.
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CHART 1. Subjects’ level of communication and life satisfaction
SoURCE: Own study.

The level of motor disability and life satisfaction

Conclusion 6: Statistically significant relationship (p < 0.05). The best qual-
ity of life is demonstrated by children with diplegia, whilst tetraplegic children
demonstrate the worst quality (Table 6).

TABLE 6. The level of movement disability and life satisfaction

Has the child felt Level of motor disability
satisfaction with his P
or her life? Diplegia (N = 14) |Hemiplegia (N = 2)| Tetraplegia (N =17)
Moderately 5 (35.71%) - 4 (23.53%) p =0.016
A little 7 (50.00%) 1(50.00%) 2 (11.76%) p = 0.016
Not at all 2 (14.29%) 1(50.00%) 11 (64.71%) p=0.016

p - Fisher’s exact test.
SoURCE: Own study.

Diplegia [
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Has the child felt satisfaction with his or her life?
Moderately Alitle I Notatall

CHART 2. The type of movement disability and life satisfaction
SoURCE: Own study.

LOGOPEDIASILESIANA.2020.09.10
p. 7/27



E. Boksa: Communication of children and adolescents with cerebral palsy...

The level of intellectual disability and life satisfaction

Conclusion 7: Statistically significant relationship (p < 0.05). The more pro-
found the intellectual disability, the worse the quality of life (Table 7).

TABLE 7. The degree of intellectual disability and life satisfaction

Has the child felt Degree of intellectual disability
satisfaction p
with his or her life? Moderate (N = 6) |Substantial (N = 14) | Profound (N = 13)

Moderately 5 (83.33%) 3 (21.43%) 1(7.69%) p < 0.001
A little 1 (16.67%) 8 (57.14%) 1(7.69%) p < 0.001
Not at all - 3 (21.43%) 11 (84.62%) p < 0.001

p - Fisher’s exact test.

SoURCE: Own study.
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Has the child felt satisfaction with his or her life?
Moderately Alittle I Notat all

CHART 3. Degree of intellectual disability and life satisfaction
SouRck: Own study.

Discussion

The concept of health related quality of life (HRQOL) was introduced to clinical
medicine by Schipper in 1990; it is based on the subjective assessment of three
spheres of physical, mental, and social life, carried out by the patient or in the
case of children — by the parent or guardian. The assessment includes motor limi-
tations, the level of pain, the scope of activities related to everyday life, the level
of general vital energy, cognitive and emotional functioning, the scope of family
and social roles, and the relationships with other people. The holistic approach to
the quality of life is closely related to the definition of health formulated by the
World Health Organization (WHO), that is, a state of complete mental and social
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well-being, not just the absence of illness (Bujok, Tombarkiewicz, 2005; Bryant
et al., 2007; Ostrzyzek, 2008; Michalska et al., 2012a, 2012b, 2012c¢).

General (non-specific, generic) and specific questionnaires created to examine
the quality of life (HRQOL) in specific disease units are used to evaluate the qual-
ity of life’. Despite the great interest in the issue of quality of life conditioned by
health, the links between communication disorders and other spheres of life of
people with cerebral palsy are rarely addressed. For instance, the KIDSCREEN
project was carried out at the request of the European Commission in 13 Euro-
pean countries. As a result of its implementation, tools for testing the quality of
life of children and adolescents were obtained. The questionnaire developed in
the course of the project contained 52 questions divided into 10 dimensions of
quality of life (two shorter versions were constructed as well). A postal survey
was used to collect the material. Finally, the questionnaires completed by 1718
people aged 8-18 from all over Poland were qualified for the analysis. As a result,
it was found that Polish respondents assessed the quality of life most favour-
ably in terms of social acceptance and moods and emotions; the least favourable
assessments were made in terms of financial resources and the school environ-
ment (Mazur 2004).

In 2012, a study using Pediatric Quality of Life Questionnaires (PedsQL 4.0
Generic Core and PedsQL 3.0 Cerebral Palsy Module) covered a group of 285
children and adolescents with diagnosed cerebral palsy and intellectual dis-
ability, who attend special public and private educational and therapeutic insti-
tutions’. PedsQL is a standardized tool for assessing quality of life completed
independently by the children or by their parents. The advantage of the chosen
measuring method is its short form, consisting of only 23 questions in the case
of the generic scale and only 35 questions in the specific scale (Topér & Kutak,
2010; Pirpiris et al., 2006; Shelly et al., 2008; Varni et al., 2006). The quality of

? In the case of cerebral palsy, the most commonly used generic questionnaires are: Child
Health Questionnaire (CHQ), KIDSCREEN, The Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL).
Specific questionnaires are: The Cerebral Palsy Quality of Life (CPQOL-Child), KIDSCREEN-10,
PedsQL-CP module, Child Health Index of Life with Disabilities (CPCHILD), Lifestyle Assessment
Questionnaire (LAQ), The Modified Caregiver Questionnaire (CQ) and Communication Function
Classification System (CFCS).

* The project under which the above research was carried out was called “Quality of life of
children and adolescents with cerebral palsy attending the facilities of the Polish Association for
People with Intellectual Disability.” The project was managed by Agata Michalska, PhD (UJK,
PSONT, Kielce). The other authors and contractors of the project were: ), Prof. Janusz Wendorft
(Centrum Zdrowia Matki Polki, £6dZ), Ewa Boksa, PhD (UJK, PSONI, KielcePawel Jakub Wik-
tor, MSc (OREW, Nowy Targ). Due to the subject of the study, the project was interdisciplinary.
Apart from the general aspect, each of the above-mentioned specialists consulted and interpreted
mainly the spheres of the subjects’ functioning that fall within the scientific discipline they explore
(cf. Michalska et al., 2012a, 2012b, 2012c¢).
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life profiles in this project were constructed only in accordance with the results
of the PedsQL CP Module.

The average age of the subjects, including 147/260 (56.54%), male subjects
and 113/260 (43.46%) female subjects, amounted to 13.35-15.78 years old. The
advantage of boys over girls was noted, which is a characteristic feature of CP
(Zgorzalewicz B., Miszczanek, Zgorzalewicz M., 2001). It is important to note that
57.31% of subjects were diagnosed with spastic tetraplegia. In the cases of other
spastic forms (hemiplegia and diplegia), the percentage of subjects was below 20%.
This value is lower than that usually reported in the literature. The excess of sub-
jects with severe forms and deficiency with lighter forms of the syndrome results
from the selection of a group characterized by intellectual disability. Epilepsy
was present in 53.08% of the subjects. It was present in 61% of subjects with the
extrapyramidal form, 60% with tetraplegia, 38% with diplegia, and 36% with
hemiplegia. Vision disability was present in 38.08% of the subjects, while hear-
ing disability in 5% of the subjects. These values are similar to those reported in
the literature (50% sight, 2%-6% hearing) (Bandzul, Mrugacz 2011; Pakula, Van
Naarden Braun, Yeargin-Allsopp, 2009). Every third person experienced the most
severe functional limitations. Only 9.38% of the subjects showed a slight degree of
intellectual disability. The diagnosis of cerebral palsy was made on average in the
tenth month of life (9.83-10.83 months), and systematic multi-specialist therapy
was started in the second year of life (21.65-28.37 months).

The studies presented above confirmed that people with tetraplegia achieve
the lowest results in all domains of functioning. Better quality of life was indi-
cated in people with the extrapyramidal form, then in milder forms of the syn-
drome: diplegia and hemiplegia. People with hemiplegia obtained the highest
overall quality of life score, although, in terms of social and school functioning
and speech function, they were rated lower than those with diplegia. Similarly to
the results averaged for the whole group (in all types of CP), the lowest HRQOL
value in the measurement of the generic scale showed physical functioning, includ-
ing physical activity, independent self-service activities, fatigue and pain, while
the highest value — emotional functioning). In subjects with tetraplegia and the
extrapyramidal form, the biggest problem was the performance of everyday and
school activities, the ability to eat, and speech. In the case of diplegia, the lowest
values were achieved by everyday and school functioning. In hemiplegia, everyday
activities and speech achieved the lowest rate. Pain, as in the average assessment
for all subjects, was the least frequently reported problem in all forms of cerebral
palsy. Mobility and balance skills were rated quite high (second-highest score in
tetraplegia and the extrapyramidal form, third-highest in diplegia) (Michalska
et al., 2012a, 2012b, 2012¢).

The generalized research such as HRQOL or KIDSCREEN should be treated
as a starting point for an in-depth communication diagnosis, based on which
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an individual, comprehensive therapy program is developed, aimed at shaping
and improving the ability to communicate with the environment at a level cor-
responding to the individual capabilities of each child. As it was shown through
the analysis of the results related to the area of speech and communication in
people with cerebral palsy, it is worth placing research on communication in
this disease entity in a much broader context than the linguistic one, primarily
because of the impact of cognitive dysfunction (Michalska et al., 2012a, 2102b,
2012c; Boksa, 2018). Intellectual disability is the main factor disrupting the com-
munication process (Table 3). Motor dysfunctions, which are the basic symptoms
of cerebral palsy, first and foremost affect the method of communication but not
its quality (Boksa, 2015, 2016a, 2016b, 2018) (Table 2). The level of communica-
tion also reduces the feeling of pain, illness, inability to eat, motor, and spatial
restrictions. These external factors (not just internal ones, such as intellectual
disability) affect the implementation of pragmatic functions of communication.
An afflicted person does not show willingness to talk. When health conditions
improve, the desire to establish social contacts transpires. The process of com-
munication is, thus, also a process that determines the rules of a world view.
The theory of interaction — which is studied by the linguists using, for instance,,
= communication process — must take the two-fold role of language into account.
The first one is related to meaning organisation in human minds, whereas the
second one is associated with organizing the message (i.e. transferring meanings
from one mind to the other) (Grabias, 2005, p. 20). It must be assumed that peo-
ple who use language are the carriers of structured knowledge in the mind. In
the case of people with cerebral palsy and intellectual disability, language knowl-
edge and communication possibilities are implemented differently than in healthy
people. Pupils/patients/charges do not have fully structured linguistic knowledge
due to cognitive and motor dysfunctions; instead, a speech therapist builds this
structure thanks to the diagnosis of communication possibilities, for instance,
by using alternative communication. Any interpretation of interactive events in
the transceiver process is done in the mind through language. Furthermore, the
implementation of intentions in the process of transferring knowledge may take
the form of a verbal or non-verbal statement (e.g. gesture or mimic) (Grabias,
2005, p. 21). The more interactive behaviours are implemented according to the
scenario of stereotypical behaviours built following generally recognized patterns,
the more effective they become (the speech therapist builds these scenarios by
defining the levels of communication).
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Conclusion

The diagnosis of the level of communication (CFCS) oriented at the implemen-
tation of pragmatic functions in the communication of people with conjugated
disabilities (which include patients and pupils with cerebral palsy along with intel-
lectual disability) makes it possible to plan therapy in a way that simultaneously
improves and controls their quality of life.
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Komunikacja dzieci i mlodziezy
z mdézgowym porazeniem dzieciecym
i niepelnosprawnoscia intelektualng
na tle oceny jakosci zycia

Communication of children and adolescents with cerebral palsy and intellectual
disability against the background of quality of life assessment

ABSTRACT: The paper describes the research carried out on the group of 33 students of Rehabilita-
tion, Education and Educational Center in Kielce (23 boys, 10 girls), between 9 and 19 years of age.
All subjects were diagnosed with cerebral palsy and intellectual disability. The aim of the study was
to determine the communication level of people with intellectual and motor disabilities as well as the
impact of these disabilities on their quality of life. The results showed that the main disruptive factor
in the communication process was intellectual disability. Motor dysfunction, the basic symptom of
cerebral palsy, primarily affects the way of communication, but not its quality. Communication diag-
nosis (CFCS) oriented towards the implementation of pragmatic functions in the communication of
people with multiple disabilities enables such planning of therapy for people with cerebral palsy to
simultaneously improve and control their quality of life.

KEYWORDS: cerebral palsy, communication, quality of life

STRESzCZENIE: Badania prezentowane w artykule objety grupe 33 uczniéw Osrodka Rehabilitacyj-
no-Edukacyjno-Wychowawczego w Kielcach (23 chlopcow, 10 dziewczat), w wieku od 3 do 19 lat.
U wszystkich badanych zdiagnozowano mézgowe porazenie dzieciece oraz niepelnosprawnos¢ inte-
lektualng. Cel badan stanowilo okreslenie poziomu komunikacyjnego 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng i motoryczng, a takze wplywu tych niepetnosprawnosci na ich jakos¢ zycia. Wyniki
pokazaty, ze gtéwnym czynnikiem zakldcajacym proces komunikacji jest niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna. Dysfunkcje motoryczne, bedace bazowym objawem mozgowego porazenia dzieciecego,
wplywaja przede wszystkim na sposob komunikacji, ale nie na jej jako$¢. Diagnoza komunikacyjna
(CFCS) zorientowana na realizacj¢ funkcji pragmatycznych w komunikacji 0séb z niepelnosprawnos-
ciami sprzezonymi umozliwia takie zaplanowanie terapii oséb z mézgowym porazeniem dziecig-
cym, aby réwnoczesnie poprawic¢ i kontrolowa¢ jakos¢ ich zycia.

SLOWA KLUCZOWE: mdzgowe porazenie dzieciece, komunikacja, jako$¢ zycia

Moézgowe porazenie dziecigce (MPD) to zespol trwalych zaburzen rozwoju
ruchu i postawy, powodujacych ograniczenie réznorakich funkeji i wynikaja-
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cych z nieprogresywnych uszkodzen mdzgu, ktére pojawily si¢ w rozwoju mézgu
plodu lub niemowlecia. U 0s6b z MPD poza motorycznymi nastepstwami wspo-
mnianych uszkodzen wystepuja zaburzenia zmystowe, poznawcze, komunikacji
i postrzegania (Rosenbaum i in., 2007; Gajewska, 2009; Michalik, 2015; Micha-
towicz, 2001; Michalska, Boksa, Wendorft, Wiktor, 2012a; Michalska, Wendorff,
Boksa, Wiktor, 2012b, 2012¢c). Czestos¢ wystepowania zespolu podawana w litera-
turze waha si¢ w zakresie od 1 do 3 przypadkow na kazde 1000 Zywych urodzen
(Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, 2002). Mézgowe porazenie dziecigce
jest jednostka chorobowa o zlozonych symptomach, dotyczacych réznych sfer
funkcjonowania oraz poziomdéw organizacji zycia dziecka i jego rodziny. Wyma-
ga wielospecjalistycznej diagnozy prowadzonej w celu zaprogramowania terapii
ukierunkowanej na uzyskanie jak najwyzszego poziomu samodzielnosdci roz-
patrywanej na poziomie motorycznym, emocjonalnym, komunikacyjnym oraz
spotecznym (Michalska i in., 2012a, 2012b, 2012c).

Niewatpliwie usprawnienie procesu komunikacji stanowi czynnik znacznie
podnoszacy jako$¢ zycia 0s6b z MPD, poniewaz wlacza jednostke w proces inter-
akeji spolecznej i jezykowej zarazem (Grabias, 2005).

Interakcja to uklad dwu przylegajacych do siebie proceséw: procesu nadawa-
nia znaczen zachowaniom ludzkim oraz procesu dostosowywania wlasnych zacho-
wan czlonkow grupy spotecznej. Proces nadawania znaczen zachowaniom wlasnym
izachowaniom innych uczestnikéw grupy spotecznej w warunkach biologicznej i spo-
tecznej normy funkcjonowania cztowieka dokonuje sie przez jezyk i tylko przez jezyk.
Jezeli cztowiek ze wzgledu na uszkodzenia neurologiczne nie jest w stanie opanowaé
jezyka, skazany jest na wlasny, skrajnie subiektywny sposdb interpretowania $wiata

— pisal Stanistaw Grabias (2005, s. 19-20). Dla zaplanowania procesu terapeu-
tycznego sama wiec ocena funkcji komunikacyjnych nie wystarczy, jesli si¢ nie
uwzgledni calego kontekstu biolektalnego i sSrodowiskowego, w ktérym egzystu-
je osoba z niepetnosprawnoscia. To wieloczynnikowe, réznorodne tlo, z ktérego
wylania si¢ mowa i komunikacja, wptywa na jakos$¢ zycia.

Opis badan

Cel badan

Cel badan stanowilo okredlenie poziomu komunikacyjnego oséb z niepeino-
sprawnoscig intelektualng i motoryczng w moézgowym porazeniu dzieciecym oraz
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wylonienie czynnika (poziomu komunikacji, stopnia niepelnosprawnosci intelektu-
alnej, rodzaju niepelnosprawnosci motorycznej), ktéry znaczaco decyduje o poczu-
ciu osoby niepetnosprawnej zadowolenia z zycia. W zwigzku z tym zakladam, ze:
Rodzaj mézgowego porazenia dziecigcego wplywa na poziom komunikacji.

. Rodzaj mézgowego porazenia dziecigcego wplywa na sposob komunikacji.
Stopien niepetnosprawnosci intelektualnej wptywa na poziom komunikacji.

. Stopien niepelnosprawnosci intelektualnej wptywa na sposéb komunikacji.
Rodzaj niepetnosprawnosci ruchowej, stopien niepetnosprawnosci intelektual-
nej oraz poziom komunikacji wplywaja na jako$¢ zycia. Czynnikiem zakldca-
jacym jakos¢ zycia sa problemy z komunikacja.

Dla podkreélenia, jak istotne jest ustalenie mozliwosci komunikacyjnych
0s0b z niepelnosprawnoscig intelektualng i ruchowg, przebadatam 33 uczniow
Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego w Kielcach (23 chlopcow,
10 dziewczat). Wiek badanych zamykal si¢ w przedziale od 3. do 19. roku Zycia.
Wszystkie osoby badane z MPD byly obarczone niepelnosprawnoscig intelektu-
alng (w stopniu umiarkowanym, znacznym i glebokim).

G W N

Material i metody

Szeroko stosowanym narzedziem bazujagcym na koncepcjach jakosci zycia
i stuzagcym do klasyfikowania umiejetnosci komunikacyjnych pacjentéw z MPD
jest Communication Function Classification System (CFCS) (Michalska, 2013;
Boksa, 2014, 2018). W przypadku tej skali, w odniesieniu do codziennej komu-
nikacji, gléownymi wyznacznikami sa: aktywnos¢ (funkcja nadawcza) i partycy-
pacja (funkcja odbiorcza), rozumiane w ujeciu przedstawionym przez Swiatowg
Organizacje Zdrowia (WHO). Nie ma ograniczen wiekowych, skale stosuje sie
w ocenie umiejetnosci komunikacyjnych zaréwno dzieci, jak i dorostych. Co
istotne, pozwala ona bada¢ funkcje pragmatyczne w aktywnosci komunikacyj-
nej, a wiec skuteczno$¢ komunikowania si¢ w codziennych sytuacjach (w domu,
szkole, sSrodowisku lokalnym) nawet tych oséb, ktére nie porozumiewaja sie wer-
balnie. W ustalaniu poziomu komunikacji wedtug CFCS uwzglednia si¢ wszyst-
kie sposoby komunikacji, a wiec nie tylko komunikacje werbalng, ale takze gesty,
zachowanie, spojrzenie, ekspresje twarzy oraz komunikacj¢ wspomagajaca i alter-
natywna. Rozrézniajac poszczegélne poziomy, uwzgledniono takie parametry,
jak: zdolnos$¢ przyjmowania roli nadawcy i odbiorcy, tempo komunikacji i rodzaj
partnera (Hidecker, Paneth, Rosenbaum, 2009; Cockerill, 2011; Boksa, 2018).

Oceny zadowolenia z Zycia u badanych dokonatam na podstawie odpowiedzi
na pytanie: ,,Czy Pani/Pana dziecko jest zadowolone z zycia? Prosze okresli¢ sto-
pien tego zadowolenia, wybierajac odpowiednia wartos¢: weale, troche, srednio,
ogromnie” (KIDSCREEN Group, 2004; por. Mazur, 2004).
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Wplyw typu moézgowego porazenia dzieciecego oraz niepelnosprawnosci
intelektualnej na poziom komunikacji sprawdzitam za pomoca testu chi-kwa-
drat, gdyz poziom komunikacji jest zmienng jakosciowg. Sposobu komunikacji
dotyczylo pytanie wielokrotnego wyboru (co wynikalo z zalozenia, ze kazde
dziecko moze si¢ komunikowa¢ na wigcej niz jeden sposéb). Wpltyw zmiennych
na stosowanie przez dzieci poszczegoélnych form komunikacji zweryfikowalam
za pomoca dokladnego testu Fishera, gdyz poszczegélne formy komunikacji
byly stosowane przez niewielka liczbe dzieci. Wartosci zmiennych jakosciowych
takich, jak poziom komunikacji, rodzaj niepelnosprawnosci ruchowej oraz sto-
pien niepetnosprawnosci intelektualnej i ich wptyw na zadowolenie z zycia, zba-
dalam, wykorzystujac test Fishera. Tu réwniez p nizsze od 0,05 oznacza istnienie
istotnego statystycznie zwigzku. Analize wykonano w programie R, wersja 3.6.2
(R Core Team 2019).

Wyniki

Posta¢ MPD a poziom komunikacji
Whiosek 1: Warto$¢ p z testu chi-kwadrat jest wyzsza od 0,05, a wigc postacé
mozgowego porazenia dzieciecego nie wplywa znaczaco na poziom komunika-

cji (tabela 1).

TABELA 1. Wplyw postaci mézgowego porazenia dziecigcego na poziom komunikacji

Poziom Diplegia Hemiplegia Tetraplegia
komunikacji N % N % N % p
CFCS1 1 7,14 - - 1 5,88
CFCS2 4 28,57 - - 2 11,76
CECS 3 5 35,71 1 50,00 2 11,76 p=0,428
CFCS 4 2 14,29 1 50,00 5 29,41
CFCS 5 2 14,29 - - 7 41,18

ZRr6DLO: Opracowanie wlasne.

Posta¢ MPD a sposéb komunikacji

Wartos¢ p z dokladnego testu Fishera jest nizsza od 0,05 w przypadku mimi-
ki, gestow i komunikacji werbalnej.
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Whniosek 2: Rodzaj mézgowego porazenia dzieciecego wplywa na sposéb
komunikacji. Za pomocg mimiki najczesciej komunikuja si¢ dzieci z tetraplegia,
a najrzadziej dzieci z hemiplegig. Za pomoca gestéw najczesciej komunikujg sie
dzieci z hemiplegia, a najrzadziej dzieci z tetraplegia. Werbalnie najczesciej komu-

nikujg si¢ dzieci z diplegia, a najrzadziej dzieci z hemiplegia (tabela 2).

TABELA 2. Wplyw postaci mdzgowego porazenia dziecigcego na sposéb komunikacji

Diplegia Hemiplegia Tetraplegia
Sposéb komunikacji p
N %* N %* N %*
Mimika 4 28,57 - - 13 76,47 p=0,008
Wokaliza 3 21,43 - - 5 29,41 p=0,828
AAC 2 14,29 2 100,00 2 11,76 p = 0,057
Pojedyncze stowa 2 14,29 - - 1 588 | p=0,651
Sylaby 1 7,14 - - 1 5,88 p=1
Gesty 3 21,43 2 100,00 1 5,88 p = 0,015
Werbalnie 8 57,14 - - 3 17,65 p =0,046

* Odsetki nie sumuja sie do 100%, gdyz bylo to pytanie wielokrotnego wyboru (mozliwo$¢ wskazania kilku
sposobow komunikacji).

ZrODLO: Opracowanie wiasne.

Stopien niepelnosprawnosci intelektualnej a poziom komunikacji

Whiosek 3: Wartos¢ p z testu chi-kwadrat jest nizsza od 0,05, a wiec stopien
niepelnosprawnosci intelektualnej wptywa na poziom komunikacji. Im glebsza
niepelnosprawnos¢ intelektualna, tym nizszy poziom komunikacji w skali CFCS

(tabela 3).
TABELA 3. Wplyw stopnia niepelnosprawnoéci intelektualnej (NI) na poziom komunikacji
) NI w stopniu NI w stopniu NI w stopniu
Poziom glebokim znacznym umiarkowanym p
komunikacji
N % N % N %
CFCS1 - - - - 2 33,33
CFCS 2 - - 3 21,43 3 50,00
CFCS 3 1 7,69 6 42,86 1 16,67 p = 0,001
CFCS 4 5 38,46 3 21,43 - -
CFCS 5 7 53,85 2 14,29 - -

ZRr6DEO: Opracowanie wiasne.
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Stopien niepelnosprawnosci intelektualnej a spos6b komunikacji

Wniosek 4: Wartos¢ p z doktadnego testu Fishera jest nizsza od 0,05 dla mimi-
ki i komunikacji werbalnej. Wraz ze wzrastajacym stopniem niepetnosprawnosci
intelektualnej roé$nie czesto$¢ komunikacji za pomocg mimiki, a maleje czgstos¢
komunikacji werbalnej (tabela 4).

TaBELA 4. Wplyw stopnia niepelnosprawnosci intelektualnej (NI) na sposéb komunikacji

) NI w stopniu NI w stopniu NI w stopniu
Spos6b glebokim znacznym umiarkowanym p
komunikacji
N %* N %* N %*
Mimika 12 92,31 5 35,71 - - p < 0,001
Wokaliza 3 23,08 5 35,71 - - p=0,327
AAC 2 15,38 4 28,57 - - p=0,515
Pojedyncze stowa 1 7,69 2 14,29 - - p=1
Sylaby - - 2 14,29 - - p = 0,655
Gesty 1 7,69 5 35,71 - - p=0,143
Werbalnie - - 5 35,71 6 100,00 p < 0,001

* Odsetki nie sumuja sie do 100%, gdyz bylo to pytanie wielokrotnego wyboru (mozliwo$¢ wskazania kilku
sposobow komunikacji).

ZrODLO: Opracowanie wiasne.

Poziom komunikacji a zadowolenie z Zycia

Whiosek 5: Zaleznos¢ istotna statystycznie (p < 0,05). Im nizszy poziom komu-
nikacji (najnizszy: 5), tym gorsza jako$¢ zycia (tabela 5).

TABELA 5. Poziom komunikacji a zadowolenie z zycia

Czy dziecko Poziom komunikacji
odczuwato zadowolenie p
ze swojego zycia? I(N=2) | 2(N=6) | 3(N=8) | 4(N=8) | 5(N=9)
Srednio 2 (100,00%) | 6 (100,00%) - 1(12,50%) - p < 0,001
Troche - - 8 (100,00%) | 2 (25,00%) - p < 0,001
Weale - - - 5 (62,50%) |9 (100,00%)| p < 0,001

p - dokfadny test Fishera.

ZrODLO: Opracowanie wiasne.
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WYKRES 1. Poziom komunikacji a zadowolenie z zycia

ZrODLO: Opracowanie wiasne.

Rodzaj niepelnosprawnosci ruchowej a zadowolenie z zycia

Whiosek 6: Zalezno$¢ istotna statystycznie (p < 0,05). Najlepsza jakos¢ zycia
wykazuja dzieci z diplegia, a najgorsza dzieci z tetraplegia (tabela 6).

TABELA 6. Rodzaj niepelnosprawnosci ruchowej a zadowolenie z zycia

Czy dziecko odczuwato Stopien niepetnosprawnosci ruchowej
zado'wolevniev diplegia hemiplegia tetraplegia P
ze swojego zycia? (N = 14) (N=2) (N =17)
Srednio 5 (35,71%) - 4 (23,53%) p=0,016
Troche 7 (50,00%) 1(50,00%) 2 (1L,76%) p = 0,016
Weale 2 (14,29%) 1(50,00%) 11 (64,71%) p = 0,016

p - doktadny test Fishera.

Zrédlo: Opracowanie wiasne.
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WYKRES 2. Rodzaj niepelnosprawnosci ruchowej a zadowolenie z zycia

ZRrRODLO: Opracowanie wlasne.

Srednio Troche
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Stopien niepelnosprawnosci intelektualnej a zadowolenie z zycia

Whiosek 7: Zalezno$¢ istotna statystycznie (p < 0,05). Im glebsza niepetno-
sprawnos¢ intelektualna, tym gorsza jakos¢ zycia (tabela 7).

TABELA 7. Stopien niepelnosprawnoéci intelektualnej a zadowolenie z zycia

Czy dziecko odczuwalo

Stopien niepelnosprawnosci intelektualnej

ZadC).wole.rlie. umiarkowany znaczny gleboki P
ze swojego zycia? (N =6) (N = 14) (N=13)
Srednio 5(83,33%) 3 (21,43%) 1(7,69%) p < 0,001
Troche 1(16,67%) 8 (57,14%) 1(7,69%) p < 0,001
Wcale - 3 (21,43%) 11 (84,62%) p < 0,001

p - doktadny test Fishera.

Zr6DLO: Opracowanie whasne.

Umiarkowany

Stopien
niepetnosprawnosci
intelektualnej

Gteboki

Znaczny

| T
0% 20%

T
40%

I I 1
60% 80% 100%

Czy dziecko odczuwato zadowolenie ze swojego zycia?

Srednio

Troche M Wecale

WYKRES 3. Stopien niepetnosprawnosci intelektualnej a zadowolenie z Zycia

ZRrRODLO: Opracowanie wlasne.

Dyskusja

Pojecie jakos$ci zycia uwarunkowanej stanem zdrowia (health related quality
of life - HRQOL), wprowadzone do medycyny klinicznej przez Harveya Schip-
pera w 1990 roku, jest oparte na subiektywnej ocenie trzech sfer zycia: fizycznej,
psychicznej i spofecznej, dokonywanej przez pacjenta lub, w przypadku dzieci,
przez rodzica czy opiekuna. Ocenie podlegaja ograniczenia ruchowe, poziom
bdlu, zakres wykonywanych czynnosci zwigzanych z zZyciem codziennym, poziom
ogolnej energii zyciowej, funkcjonowanie poznawcze i emocjonalne, zakres pet-
nionych rél rodzinnych i spolecznych oraz relacje z innymi ludzmi. Holistyczne
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ujecie jakosci zycia pozostaje w Scislej zaleznoéci od sformulowanej przez Swia-
towa Organizacje Zdrowia definicji zdrowia, zgodnie z ktérg jest ono rozumiane
jako stan pelnego psychicznego i spolecznego dobrego samopoczucia, a nie tylko
braku choroby (Bujok, Tombarkiewicz, 2005; Bryant i in., 2007; Ostrzyzek, 2008;
Michalska i in., 2012a, 2012b, 2012¢).

W ocenie jakosci zycia zastosowanie majg kwestionariusze ogdlne (niespe-
cyficzne, generyczne) oraz kwestionariusze specyficzne, opracowane w celu
badania jakosci zycia w okreslonych jednostkach chorobowych'. Pomimo duze-
go zainteresowania problematyka jakosci zycia uwarunkowanej stanem zdro-
wia nadal matlo jest komunikatéw dotyczacych powigzan pomiedzy zaburze-
niami komunikacji a innymi sferami zycia oséb z MPD. Na przyklad projekt
»KIDSCREEN” byl realizowany na zlecenie Komisji Europejskiej w 13 krajach
Europy. W wyniku jego realizacji otrzymano narzedzia do badania jakosci zycia
dzieci i mlodziezy. Opracowany kwestionariusz zawierat 52 pytania pogrupowane
wedlug 10 wymiardw jakosci zycia (przygotowano takze dwie wersje skrocone).
W zebraniu materiatu postuzono si¢ ankieta pocztowa. Ostatecznie do analizy
zakwalifikowano kwestionariusze uzupetnione przez 1718 os6b w wieku 8-18 lat
z calej Polski. W wyniku przeprowadzonego badania stwierdzono, ze polscy
respondenci najlepiej ocenili jako$¢ zycia w wymiarze akceptacji spolecznej
i nastrojow oraz emocji, najgorzej z kolei - w wymiarze zasobow finansowych
i srodowiska szkolnego (Mazur, 2004).

W 2012 roku badaniem za pomocg wystandaryzowanego narzedzia - Pedia-
trycznego kwestionariusza jakosci zycia (PedsQL 4.0 Generic Core oraz PedsQL
3.0 Cerebral Palsy Module) objeto grupe 285 dzieci i mlodziezy z rozpoznanym
moézgowym porazeniem dzieciecym i niepelnosprawnoscia intelektualng, uczesz-
czajacych do specjalnych publicznych oraz niepublicznych placéwek edukacyjno-
-terapeutycznych?. Kwestionariusz PedsQL jest uzupelniany samodzielnie przez

! W przypadku mézgowego porazenia dziecigcego najczesciej wykorzystywane kwestionariu-
sze generyczne to: Child Health Questionnaire (CHQ), KIDSCREEN, The Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL). Kwestionariusze swoiste to: The Cerebral Palsy Quality of Life (CPQOL-Child),
KIDSCREEN-10, PedsQL Cerebral Palsy (CP) Module, Child Health Index of Life with Disabilities
(CPCHILD), Lifstyle Assessment Questionnaire (LAQ), The Modified Caregiver Questionnaire
(CQ) oraz Communication Function Classification System (CFCS).

* Projekt, w ramach ktorego przeprowadzono badania, nosit nazwe ,,Jako$¢ zycia dzieci i mto-
dziezy z mézgowym porazeniem dzieciecym uczeszczajacych do placéwek Polskiego Stowarzysze-
nia na rzecz Oséb z Niepelnosprawnoscia Intelektualng”. Projektem kierowata dr Agata Michalska
(UJK, PSONTI, Kielce). Pozostali autorzy i wykonawcy projektu to: prof. zw. Janusz Wendorft (Cen-
trum Zdrowia Matki Polki, £.6dz), dr Ewa Boksa (UJK, PSONI, Kielce), mgr Pawel Jakub Wiktor
(OREW, Nowy Targ). Ze wzgledu na przedmiot badan projekt mial charakter interdyscyplinarny.
Kazdy z wymienionych specjalistow, poza aspektem ogdélnym, konsultowat i interpretowat gtéwnie
dane dotyczace sfery funkcjonowania badanych, ktore mieszczg si¢ w polu zainteresowania repre-
zentowanej przez siebie dyscypliny naukowej (por. Michalska i in., 2012a, 2012b, 2012¢).
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dzieci lub przez ich rodzicow. Zaleta tej metody pomiarowej jest stosunkowo
nierozbudowana forma. Kwestionariusz sktada si¢ z 23 pytan w przypadku skali
generycznej i 35 pytan w skali specyficznej (Topor, Kutak, 2010; Pirpiris i in.,
2006; Shelly i in., 2008; Varni i in., 2006). Profile jakosci Zycia w tym projekcie
badawczym tworzono tylko dla wynikéw PedsQL CP Module.

Sredni wiek badanych plci meskiej wyniést 11 lat, badanych pici zeniskiej -
od 13 do 15 lat. Odnotowano przewage liczebna chlopcéw nad dziewczetami, co
jest cechg charakterystyczng dla MPD (B. Zgorzalewicz, Miszczanek, M. Zgorza-
lewicz, 2001). U ponad polowy (57,31%) badanych stwierdzono tetraplegie spas-
tyczng. W przypadkach pozostatych postaci spastycznych (hemiplegii i diplegii)
odsetek badanych wynidst ponizej 20%. Jest to wartos¢ nizsza od podawanej
zazwyczaj w literaturze przedmiotu. Statystyczny nadmiar badanych z cigzkimi
postaciami i niedobér z lzejszymi postaciami zespotu wynika z doboru grupy
charakteryzujacej sie niepelnosprawnoscia intelektualng. Padaczka byta obecna
u 53,08% badanych. Wykazywalo ja 61% badanych z postacig pozapiramidowa,
60% badanych z tetraplegia, 38% z diplegia i 36% z hemiplegia. Niepelnospraw-
nos$¢ narzadu wzroku obecna byla u 38,08% badanych, narzadu stuchu - u 5%
badanych. Sg to wartosci zblizone do podawanych w pi§miennictwie (50% narzad
wzroku, 2-6% narzad stuchu) (Bandzul, Mrugacz, 2011; Pakula, Van Naarden
Braun, Yeargin-Allsopp, 2009). Najciezsze ograniczenia funkcjonalne wystepo-
waly u co trzeciej osoby. Tylko 9,38% badanych wykazywato lekki stopien niepet-
nosprawnosci intelektualnej. Rozpoznanie MPD stawiano $rednio w 10. miesiacu
zycia (9,83-10,83 miesigcy), a systematyczng wielospecjalistyczng terapie rozpo-
czynano na przetomie 2. i 3. roku zycia (21,65-28,37 miesiecy).

Przedstawione badania potwierdzity, zZe osoby z tetraplegia osiagaja najnizsze
wyniki we wszystkich domenach funkcjonowania. Lepszg jakos¢ zycia wskazano
u 0s6b z postacig pozapiramidowy, nastepnie w tagodniejszych postaciach zespo-
tu: diplegii i hemiplegii. Badani z hemiplegia uzyskali najwyzszy wynik ogélnej
oceny jakosci zycia, cho¢ w zakresie funkcjonowania spolecznego i szkolnego
oraz funkcji mowy odnotowano w tej grupie wynik nizszy niz w przypadku
badanych z diplegia. Podobnie jak w wynikach usrednionych dla calej grupy (we
wszystkich typach MPD), najnizsza wartos¢ HRQOL w pomiarze skalg generycz-
ng wykazywalo funkcjonowanie fizyczne obejmujgce aktywnos¢ ruchowa, samo-
dzielne wykonywanie czynnosci z zakresu samoobstugi, odczuwanie zmeczenia
i bol, natomiast najwyzsza wartos¢ — funkcjonowanie emocjonalne. U badanych
z tetraplegia i postacia pozapiramidowg najwigkszy problem stanowito wykony-
wanie codziennych i szkolnych czynnosci, przyjmowanie positkéw i moéwienie.
W przypadku diplegii najnizsze wartosci przyjeto codzienne i szkolne funkcjono-
wanie. W hemiplegii najnizszy wskaznik uzyskaly czynnos$ci codzienne i mowa.
Bol, podobnie jak w ocenie usrednionej dla wszystkich badanych, byt najrzadziej
zglaszanym problemem we wszystkich postaciach MPD. Do$¢ wysoko zostaly
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ocenione umiejetnosci poruszania sie i rownowagi (druga w kolejnosci najwyz-
sza ocena w tetraplegii i postaci pozapiramidowej, trzecia w kolejnosci w diplegii)
(Michalska i in., 2012a, 2012b, 2012¢).

Takie uogolnione badania jak HRQOL czy KIDSCREEN powinny by¢ trak-
towane jako punkt wyjsciowy do poglebionej diagnozy komunikacyjnej, na pod-
stawie ktorej opracowywany jest indywidualny, kompleksowy program terapii
majacy na celu ksztaltowanie i usprawnianie umiejetnosci komunikowania sig
z otoczeniem na poziomie odpowiadajacym indywidualnym mozliwosciom danej
osoby. Jak pokazala analiza wynikéw zwiazanych z obszarem mowy i komuni-
kacji u 0os6b z MPD, badania nad komunikacja w tej jednostce chorobowej warto
umiejscowi¢ w znacznie szerszym kontekscie niz jezykoznawczy, przede wszyst-
kim z uwagi na dysfunkcje kognitywne (Michalska i in., 2012a, 2012b, 2012c,
Boksa, 2018). Gléwnym czynnikiem zakldcajacym proces komunikaciji jest nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna (tabela 3). Dysfunkcje motoryczne, bedace bazo-
wym objawem MPD, wplywaja przede wszystkim na sposoéb komunikaciji, a nie
na jej jakos¢ (Boksa, 2015, 2016a, 2016b, 2018) (tabela 2). Niski poziom komunikacji
wplywa na mocniejsze, dotkliwsze odczucie bolu, choroby, ogranicza zdolnos¢
przyjmowania pokarmoéw, pokonywania barier przestrzennych i motorycznych.
Te zewnetrzne czynniki (nie tylko wewnetrzne, takie jak niepelnosprawnos¢ inte-
lektualna) wplywaja na realizacje funkcji pragmatycznych komunikacji. Dotkniety
cierpieniem cztowiek nie wykazuje ochoty do rozmowy. Kiedy poprawie ulegaja
warunki zdrowotne, pojawia si¢ che¢ do nawigzywania kontaktéw spolecznych.
Proces komunikowania si¢ jest wigc jednoczesnie procesem determinujacym
reguly ogladu $wiata.

Na wzajemne zalezno$ci pomigedzy stopniem sprawnosci intelektualnej, moto-
rycznej i komunikacyjnej zwrocil uwage Stanistaw Grabias, omawiajac teorig inte-
rakcji (Grabias, 2005). Wedtug niego jezykoznawca, badajac proces komunikacji,
musi uwzgledni¢ role jezyka w dwoch perspektywach. Pierwsza z nich dotyczy
organizowania sensu w umystach ludzkich, druga wiaze si¢ z organizowaniem
przekazu (czyli przenoszeniem znaczen z jednego umystu do innych) (Grabias,
2005, s. 20). Nalezy zaltozy¢, ze osoby postugujace si¢ jezykiem, sg nosicielami wie-
dzy ustrukturowanej w umysle. W przypadku oséb z MPD oraz niepelnospraw-
noscia intelektualng wiedza jezykowa oraz mozIliwosci komunikacyjne sg realizo-
wane w odmienny sposéb niz u oséb w normie rozwojowej. Uczniowie, pacjenci,
podopieczni nie majg w petni ustrukturowanej wiedzy jezykowej ze wzgledu na
dysfunkcje kognitywne i motoryczne, ale poprzez diagnoze mozliwosci komuni-
kacyjnych logopeda buduje taka strukture, np. dzigki zastosowaniu komunikacji
alternatywnej. Kazda interpretacja zdarzen interakcyjnych w procesie nadawczo-
-odbiorczym dokonuje sie w umysle poprzez jezyk. Natomiast realizacja inten-
cji w procesie przekazu wiedzy moze przyjmowac postaé wypowiedzi werbalnej
lub wypowiedzi niewerbalnej (np. gestowej lub mimicznej) (Grabias, 2005, s. 21).
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Im bardziej zachowania interakcyjne realizujg si¢ wedtug scenariusza zachowan
stereotypowych zgodnych z powszechnie uznanymi wzorcami, tym bardziej sg
one skuteczne. Logopeda buduje takie scenariusze dzieki okresleniu pozioméw
komunikacyjnych.

Zakonczenie

Diagnoza poziomu komunikacji (CFCS) zorientowana na realizacje funkcji
pragmatycznych w komunikacji oséb z niepelnosprawnosciami sprz¢zonymi,
wiec miedzy innymi 0séb z mézgowym porazeniem dzieciecym wraz z niepet-
nosprawnoscig intelektualng, umozliwia takie zaplanowanie terapii, aby réwno-
cze$nie poprawiac oraz kontrolowa¢ jako$¢ zycia pacjentow.
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