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Naprzod

W ciggu ostatniej dekady nastgpit ogromny postep w naszej wiedzy na temat zespotu
cri-du-chat. Nagenetycznyna poziomie, mozemy teraz wskazac region krytyczny,
ktéry jest odpowiedzialny za cri-du-chat do matej czeSci w obrebie krotkiego
ramienia chromosomu 5 (5p 15.2-5p 15.3). Narozwojowyna poziomie, istniejg mocne
dowody na to, ze mate dzieci i dzieci z zespotem, chociaz wykazujg op6znienie
rozwojowe, 0siggajg wazne etapy. I nabehawioralnypoziom, wiele dzieci i mtodych
dorostych mieszka w domu, wchodzi w interakcje spoteczne i rozwija pewne
umiejetnosci jezykowe i komunikacyjne. Nie oznacza to, ze osoby z cri-du-chat nie
doswiadczajg trudnosci w wielu aspektach swojego zycia i zostang one opisane
bardziej szczeg6towo w ponizszych sekcjach. Ostatnie badania wykazaty, ze
brakowato we wczesdniejszych badaniach, to potencjat dzieci i mtodych dorostych z
tym zespotem do rozwijania i utrzymywania waznych umiejetnosci zyciowych. Mamy
nadzieje, ze informacje przedstawione w tym drugim wydaniu podrecznika nie tylko
dostarczg bardziej realistycznego i optymistycznego obrazu zespotu, ale takze
umozliwig rodzicom i specjalistom skuteczniejsze radzenie sobie z konsekwencjami
diagnozy cri-du- zesp6t czatu u ich dziecka.

Nowe informacje zawarte w podreczniku byly mozliwe dzieki grantowi na projekt
badawczy Fundacji PPP, ktéry zostat przyznany profesor Kim Cornish i doktorom
Penny Standen, Margaret Collins i profesor Helene McNulty. Badanie to stanowi
najwieksze jak dotad na Swiecie badanie dzieci i mtodziezy z zespotem cri-duchat z
ponad 75 rodzinami reprezentujgcymi wszystkie zakatki Wielkiej Brytanii i Irlandii
Potudniowej. Badanie przeprowadzono w latach 2000-2002, a informacje zebrat
zespot utalentowanych badaczy, w tym Esme Ferguson, Lindsay Pearce, Megan
Fisher, Natalie Stoles i Richard Cant.

Chciatbym przy tej okazji podziekowa¢ wszystkim rodzinom, ktére uczestniczyty w
tym waznym badaniu oraz wielu profesjonalistom, ktérzy poswiecili swéj czas i
wiedze.

Kim Cornish
maj 2003



Drugie wydanie niniejszego Podrecznika poswiecone jest pamieci dr
Margaret Collins, psychologa klinicznego, ktora niestrudzenie
pracowata nad poprawa jakosci Zycia dzieci i dorostych z zespotem
cri-du-chat, ktora byta rowniez przyjaciotka wielu rodzin i wspaniatym
kolega do pracy. Jej wizja i energia zmienity Zycie wielu 0sob, a jej
praca bedzie nadal dostarczac informacji i przyczyniac sie do
zdobywania wiedzy przez nadchodzgce lata.

Co to jest zespot cri-du-chat i jak sie go
diagnozuje?

Zespo6t Cri-du-chat (CDCS) jest stosunkowo rzadkim zaburzeniem chromosomowym,
dotykajgcym okoto 1 na 37 000-50 000 zywych urodzen. Doktadny stosunek ptci nie
jest znany, chociaz raporty wskazujg, ze kobiety przewyzszaja liczebnie mezczyzn o 2
do 1. Wiadomo, ze syndrom wynika z delecji z krétkiego ramienia chromosomu 5 i
stanowi jeden z najczestszych zespotow delecji u ludzi. Delecja wystepuje, gdy
nastepuje utrata materiatu jednego chromosomu z powodu jednego pekniecia
(delecja koricowa) lub dwéch peknie¢ (delecja sr6dmigzszowa). Niedawne badania
molekularne dodatkowo uwypuklity "region krytyczny" na chromosomie 5 (5p15.2),
ktéry wydaje sie by¢ szczegdlnie zaangazowany w prezentowanie klasycznych cech
zespotu cri-du-chat. Jedli punkt przerwania delecji obejmuje ten ,region krytyczny”,
obecne bedga charakterystyczne cechy diagnostyczne zespotu. Zwykle utrata
krotkiego ramienia chromosomu 5 jest czysto przypadkowa, a zatem ryzyko nawrotu
jest bardzo niskie, nie wieksze niz pierwotne ryzyko 1 na 37 000-50 000. W 80-95%
przypadkéw dochodzi do utraty materiatu genetycznego z korica chromosomu 5
(delecja koricowa). Gdy chromosomy rodzicielskie dzieci z kohcowymi delecjami
okazg sie prawidtowe, delecje okresla sie jako ,sporadyczne”. Jednak w 10-15%
przypadkéw ten usuniety chromosom jest dziedziczony po rodzicu. W takim
przypadku ryzyko urodzenia kolejnego chorego dziecka jest znacznie wieksze niz w
przypadku, gdy zespot jest wynikiem sporadycznej delec;ji.

Nalezy réwniez zauwazy¢, ze w coraz wiekszej liczbie badah opisano osoby z
delecja 5p poza regionem krytycznym. Najczesciej u tych oséb pojawia sie koci
ptacz, od ktérego zesp6t wywodzi swojg nazwe, alenie powazne trudnosci w
nauce lub znaczne opdznienie rozwoju. Badania te podkreslajg znaczenie
starannego i doktadnego rozréznienia pomiedzy delecjami, ktére skutkuja
typowym profilem CDCS, a tymi, ktére skutkujg nietypowym, tagodniejszym
profilem.

Po urodzeniu gtéwng kliniczng cecha diagnostyczng zespotu jest wysoki,
monochromatyczny, ,koci” krzyk, ktéry jest zawsze obecny u noworodka, ale moze
zanikac¢ z wiekiem. Inne cechy to okragta, petna twarz (,twarz ksiezycowa"), szeroko
rozstawione oczy (hiperteloryzm), dodatkowy fatd skéry w wewnetrznych kacikach
oczu (fatdy nakatne), sptaszczony i poszerzony grzbiet nosa oraz ustawione uszy
nisko na gtowie. Wiekszos$¢ dzieci z CDCS bedzie miata problemy z karmieniem od
urodzenia, w tym brak rozwoju, stabe ssanie i powolny przyrost masy ciata. Moga to
by¢ réwniez pewne komplikacje medyczne, ale nie dotyczg one kazdego dziecka i nie
sg czeste.

~Posiadanie naszej corki jest jak posiadanie matej osoby z odrzucong catg powaga.
Wszystko jest dla niej zabawne”
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Cechy fizyczne i medyczne

Problemy ze wzrostem i karmieniem

W chwili urodzenia wiekszos¢ dzieci CDCS jest matych. Badania wykazaty, ze dtugos¢ ciata
wynosi dwie trzecie ponizej 50. percentyla po dostosowaniu do wieku cigzowego i prawie 90%

ponizej 50. percentyla pod wzgledem masy. Ponad 50% ma obwdd gtowy ponizej 10 percentyla.

W okresie dziecinstwa i dojrzewania dzieci z CDCS sg zwykle nizsze i Izejsze niz
wiekszos$¢ dzieci w tym samym wieku w populacji ogdlnej. Wazne jest, aby
monitorowac wzrost, ale waga do wzrostu jest bardziej uzytecznym
porownaniem dla tej grupy niz waga do wieku lub wzrost do wieku. Niedawne
badanie dzieci i mtodziezy z CDCS na Wyspach Brytyjskich wykazato, ze
wiekszos$¢ z nich byta drobna i szczupta, ale wiekszo$¢ z nich miata lub
przekraczata 9 percentyl wskaznika masy ciata (wskaznik masy ciata to waga (kg)
podzielona przez kwadrat wzrost (m)) nie byty niepokojgco chude jak na swoj
wzrost. W chwili obecnej nie jest jasne, w jakim stopniu niski wzrost wynika
bezposrednio z genetyki, czy posrednio z nieoptymalnego odzywiania. W
niedawnej serii badan dr Margaret Collins przedstawia niektére z gtéwnych
ustalen dotyczgcych krzywych wzrostu u dzieci z CDCS.

Problemy zywieniowe w okresie niemowlgcym

Kilka ostatnich badan wykazato, ze trudnosci w karmieniu w okresie niemowlecym sg bardzo
czeste u dzieci z CDCS. W jednym z badan 63% rodzicéw zgtosito, ze ich dziecko miato trudnosci
w karmieniu w okresie noworodkowym, zwigzane ze stabym ssaniem (47%), wymiotami
refluksowymi (42%) i brakiem rozwoju (47%). Niektérzy rodzice zgtaszali réwniez, ze jako
noworodek ich dziecko nie byto w stanie jednoczesnie ssa¢ i oddychac. Jednym ze sposobéw,
ktére moga pomdéc w oddychaniu podczas karmienia, jest oczyszczenie jamy ustnej i nosa ze
$luzu za pomocg strzykawki przed probg karmienia.

Stabe napiecie miesniowe (hipertonia) moze réwniez powodowac stabg reakcje ssania. Dziecko bedzie
stabo ssa¢, a mleko bedzie wycieka¢ z ust, co bardzo utrudnia mu przyjmowanie wystarczajgcej ilosci
mleka do zaspokojenia zapotrzebowania energetycznego. Staba reakcja ssania w okresie
niemowlecym prawdopodobnie poprawi sie, gdy dziecko nabierze doswiadczenia w ssaniu, a takze
dojrzeje. Karmienie przez sonde moze by¢ konieczne, aby zapewni¢, ze dziecko nie przestanie sie
rozwija¢, gdy ssanie jest stabe. Wskazéwki, ktére okazaty sie pomocne w przypadku niemowlat ze
stabym ssaniem, obejmuja upewnienie sig, ze niemowle jest catkowicie wybudzone przed préba
karmienia, dodatkowe podparcie dla niemowlecia podczas karmienia oraz podparcie podbrédka
niemowlecia podczas karmienia, aby pomoc w utrzymaniu szczeki. Rodzice zgtaszali bardzo
zréznicowane reakcje lekarzy na te problemy z karmieniem w okresie niemowlecym. Wazne jest, aby
rodzice prosili o pomoc, jedli nie jest ona oferowana. Chociaz personel medyczny moze mie¢
niewielkie lub zadne do$wiadczenie z niemowletami z CDCS, bedzie miat duze doswiadczenie w
radzeniu sobie z hipotonicznymi i niskg masg urodzeniowg niemowlat podczas karmienia.
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problemy. Szpitalne i Srodowiskowe zespoty pediatryczne moga sktadac sie z logopedy
dzieciecego, ktory doradzi w zakresie poprawy ssania (a pdzniej zucia), terapeuty
zajeciowego, ktéry moze doradzi¢ w zakresie przyboréw i sprzetu, dietetyka, ktéry moze
doradzi¢ we wszystkich aspektach zywienia oraz psycholog kliniczny, ktéry moze doradzic¢
w zakresie zachowania. Rodzice réwniez skomentowali, ze uznali pielegniarki
sSrodowiskowe za wspierajgce i pomocne.

Obawy zywieniowe w dziecinstwie

Dzieci z CDCS podobnie jak inne dzieci potrzebujg witamin, mineratéw, biatka i
weglowodandéw. W niedawnym badaniu w Wielkiej Brytanii ponad 60% dzieci i
miodziezy z CDCS (2-18 lat) zawsze stosowato zwyktg diete rodzinng, podczas
gdy pozostate 40% spozywato zwykla diete rodzinng czesto lub okazjonalnie.
Niestety tylko 21% zawsze byto w stanie poradzi¢ sobie z normalng konsystencjg
diety, a 37% mogto poradzic¢ sobie tylko z karmg puree. Trudnosci w ssaniu,
potykaniu i zuciu czesto prowadzg do przedtuzonego stosowania przecierow i
opo6znionego wprowadzania do pokarmow statych. Jednak, podobnie jak w
przypadku innych dzieci z problemami z karmieniem, po pierwotnej przyczynie
problemu mogg podgzac uporczywe, trudne do skorygowania wzorce
zachowan.

Kazdy rodzic lub opiekun obawiajgcy sie probleméw z karmieniem powinien
zasiegnac profesjonalnej porady. Moze istnie¢ proste rozwigzanie tego problemu,
ale jesli nie, to interdyscyplinarna ocena rozwojowych, zywieniowych i
behawioralnych aspektéw problemu pomoze w opracowaniu programu leczenia.

Zachecajagco, w naszej niedawnej ankiecie przeprowadzonej wéréd rodzicow zapytalismy,
czy ich dziecko spozywa normalng diete rodzinng (71% odpowiedziato tak) i czy
konsystencja jedzenia byta normalna (56% tak), puree (30% tak) i puree/ptynnie (3 % tak).
To odkrycie jest silnie zwigzane z wiekiem i sugeruje pozytywny postep rozwojowy od
polegania na puree i puree do jedzenia teksturowanej zywnosci. Odkrylismy réwniez, ze
chociaz wielu rodzicéw doswiadcza probleméw z karmieniem niemowlecia lub dziecka, co
prowadzi do obaw o pogorszenie stanu odzywienia, poziom we krwi catego szeregu
waznych sktadnikéw odzywczych wydaje sie wiecej niz wystarczajgcy. Co wazne, nie
znalezliSmy dowodo6w na pogorszenie stanu witamin u dzieci, nawet jesli jedzenie byto
przyjmowane w postaci skondensowanej. Dopéki dostarczane ptynne positki sg bogate w
sktadniki odzywcze, nie ma powodu, by przypuszczat, ze takie podejscie pogorszy stan
mikrosktadnikéw odzywczych, aw rzeczywistosci moze on ulec poprawie. Mamy nadzieje,
ze dzieki tym odkryciom rodzice bedg uspokojeni, wiedzac, ze wszystkie twoje wysitki, aby
zapewni¢ odpowiednie odzywianie swoim dzieciom, nie poszty na marne. Nalezy Ci
gratulowac osiggniecia czegos, co wydaje sie by¢ bardzo dobrze zbilansowang dietg dla
Twoich dzieci.
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Dryblowanie

Wiekszos¢ dzieci z CDCS bedzie miata problemy z nadmiernym dryblingiem, co w wielu
przypadkach wymaga czestych zmian odziezy w ciggu dnia. Drybling jest spowodowany
stabg kontrolg mies$ni i moze by¢ wspomagany przez wczesng terapie logopedyczna,
ktéra pomaga w potykaniu. Innym skutecznym sposobem, jaki rodzice odkryli, aby
catkowicie ztagodzi¢ drybling, jest operacja chirurgiczna zwana translokacjg przewodu
podzuchwowego. W wiekszosci przypadkéw Twoje dziecko nie bedzie potrzebowato
noclegu. Przybeda do szpitala w dniu operacji i wieczorem powinni by¢ w domu. Zabieg
polega na przemieszczeniu przewodow slinowych pod jezykiem do tylnej czesci gardta,
tak aby $lina sptywata w dot gardta i zostata potknieta. Operacja jest dos¢ bezbolesna, ale
wymaga znieczulenia ogélnego. Wiekszos¢ rodzicéw zgtosita wysoki wskaznik sukcesu i
stwierdzita, jak bardzo wptyneto to na jakos¢ zycia ich dziecka. Oprécz tej techniki
dostepne sg inne procedury, ktére nalezy oméwi¢ w porozumieniu z lekarzem rodzinnym.

Zaparcie

Zaparcia, a nie biegunka, to problem, ktéry pojawia sie u ponad 70% dzieci w okresie niemowlecym i
pozostaje problemem dla wiekszosci dzieci w p6Zniejszym dziecinstwie i okresie dojrzewania.
Pomocne moze by¢ zwiekszenie zawartosci btonnika w diecie poprzez zachecanie dziecka do
spozywania owocow, warzyw i petnoziarnistych ptatkéw zbozowych, a wielu rodzicéw przysiega, ze
uzywa suszonych sliwek i soku z suszonych Sliwek, ktére zawierajg naturalny srodek przeczyszczajacy.
Istniejg specjalne metody leczenia zapar¢, ale nalezy zasiegna¢ porady lekarza rodzinnego lub
specjalisty najbardziej zaangazowanego w opieke nad dzieckiem.

Inne problemy medyczne

Wrodzona skolioza (skrzywienie kregostupa), problemy zotgdkowo-jelitowe i sercowo-
naczyniowe moga wystgpi¢ u niektdérych, ale nie u wszystkich dzieci i dorostych z CDCS.
Oprécz tych gtéwnych probleméw zdrowotnych istnieje sktonno$¢ do nawracajgcych
infekcji gérnych drég oddechowych i zwiekszone ryzyko probleméw z zebami. Jednak w
tej chwili nie ma badan, ktére mogtyby informowac o przebiegu jakichkolwiek probleméw
medycznych i nie wiemy, czy wraz z wiekiem nastepuje zmiana nasilenia jakichkolwiek
probleméw.

a

,Gdybym miat opisac moje dziecko, powiedziatbym ,Radosc z cudowng naturg

Woczesne kamienie milowe rozwoju

Wiekszos¢ dzieci z CDCS osiggnie swoje etapy rozwoju pdzniej niz normalnie rozwijajace
sie dzieci, ale z pomoca wczesnych interwencji terapeutycznych wiekszos¢ dzieci w koncu
osiggnie wazne etapy, w tym nauke samodzielnego siadania, raczkowania, chodzenia i
jedzenia. W ponizszej sekcji opisujemy niektére z gtéwnych trudnosci, jakie mozesz
napotkac ze swoim dzieckiem, gdy zacznie zbliza¢ sie do swoich kamieni milowych. Wazne
jest, aby pamieta¢, ze kazde dziecko CDCS jest wyjatkowe i nie wszystkie dzieci beda
wystepowaty na tym samym poziomie doktadnie w tym samym czasie.

Debbie w wieku 4

Ian w wieku 5

Trudnos$ci motoryczne

Wiekszos¢ dzieci z CDCS doswiadczy pewnych probleméw z kontrolg motoryczna,
szczegolnie w zakresie umiejetnosci wymagajgcych koordynacji ruchowej (np. chodzenie,
ubieranie sie i karmienie siebie) oraz zdolnosci motorycznych (np. trzymanie otéwka).
Jednak w przeciwienistwie do wczesnych porad, ze dzieci z CDCS nigdy nie beda chodzi¢ i
beda miaty jedynie ograniczong mobilno$¢, obecnie coraz wiecej dowoddéw wskazuje na
to, ze wiekszos¢ dzieci nabedzie pewien stopieri mobilnosci i zrecznosci. Na przyktad wiele
dzieci potrafi samodzielnie siedzie¢ i zywic sie w réznym stopniu. Chodzenie jest réwniez
osiggane przez wiele dzieci z CDCS, chociaz prawie wszystkie doswiadczajg problemoéw z
koordynacja, ktére sprawiaja, ze wydaja sie nadmiernie niezdarne.
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Mycie, ubieranie i rozbieranie

Mniej rozwinigte sa umiejetnosci wymagajace precyzyjnej kontroli motorycznej i planowania, takie jak mycie, ubieranie i rozbieranie. Wiele dzieci z CDCS
ma trudnosci z opanowaniem tych umiejetnosci i czesto wymaga znacznej pomocy rodzicéw. Jednak umiejetnosci te wydajg sie by¢ wrazliwe na wiek i
wielu mtodych dorostych, chociaz nie sg w stanie wykonywac ich catkowicie samodzielnie, potrzebuje jedynie minimalnej pomocy. Prawdopodobnie
odkryjesz, ze Twoje dziecko chetnie pomoze w myciu i nalezy do tego zachegca¢ od najmtodszych lat, nawet jesli pozwala mu to tylko wiozy¢ rece do miski
z wodg i chlapa¢. Mycie wtoséw i uzywanie mydta to umiejetnosci, ktérych rozwiniecie moze zaja¢ znacznie wigcej czasu. Jesli chodzi o ubieranie,
zachecaj dziecko do zaktadania na siebie elementéw garderoby, nawet tych bardzo podstawowych, i znowu zacznij to robi¢ od najmtodszych lat. Jednak
zdolno$ci motoryczne potrzebne do zamkéw btyskawicznych i guzikéw przekraczajg mozliwosci wigekszosci dzieci, wiec nie oczekuj zbyt wiele! Daj tez
dodatkowy czas na ubieranie sie i rozbieranie, aby Twoje dziecko nie czuto sie pospieszne, a Ty nie czute$ pokusy, aby po prostu zrobi¢ to samemu, aby
zaoszczedzi¢ czas! W przypadku tych umiejetnosci terapeuci zajeciowi moga by¢ bardzo pomocni. Moga ocenic i zapewnic¢ dziecku ¢wiczenia w zakresie
koordynacji, rownowagi oraz motoryki duzej i matej, a takze moga doradzi¢ w zakresie rozwijania umiejetnosci ubierania sig, mycia, jedzenia nozem i
widelcem itp. W stosownych przypadkach lekarz rodzinny moze skierowac¢ Cie do terapeuty zajeciowego. daj dodatkowy czas na ubieranie sie i
rozbieranie, aby Twoje dziecko nie czuto sie pospieszne, a Ty nie czute$ pokusy, aby po prostu zrobi¢ to samemu, aby zaoszczedzi¢ czas! W przypadku
tych umiejetnosci terapeuci zajeciowi moga by¢ bardzo pomocni. Moga ocenic i zapewnic dziecku ¢wiczenia w zakresie koordynacji, réwnowagi oraz
motoryki duzej i matej, a takze moga doradzi¢ w zakresie rozwijania umiejetnosci ubierania sie, mycia, jedzenia nozem i widelcem itp. W stosownych
przypadkach lekarz rodzinny moze skierowac Cig do terapeuty zajeciowego. daj dodatkowy czas na ubieranie si¢ i rozbieranie, aby Twoje dziecko nie
czuto sig pospieszne, a Ty nie czute$ pokusy, aby po prostu zrobi¢ to samemu, aby zaoszczedzi¢ czas! W przypadku tych umiejetnosci terapeuci zajeciowi
moga by¢ bardzo pomocni. Moga ocenic i zapewnic¢ dziecku ¢wiczenia w zakresie koordynacji, rownowagi oraz motoryki duzej i matej, a takze mogag
doradzi¢ w zakresie rozwijania umiejetnosci ubierania si¢, mycia, jedzenia nozem i widelcem itp. W stosownych przypadkach lekarz rodzinny moze

skierowac Cie do terapeuty zajeciowego.
Trenowanie toalety

Wiekszo$¢ dzieci z CDCS bedzie miata problemy z moczeniem i zabrudzeniem, a tylko nieliczne
zdotajg opanowac pecherz i jelita we wczesnym dziecinstwie. Przekonasz sie, ze niektére dzieci
z CDCS sg szkolone w korzystaniu z toalety w wieku czterech lub pieciu lat, podczas gdy wielu
dzieciom zajmuje to znacznie wigcej czasu. Wiec nie zniechecaj sie, jesli Twoje dziecko nadal
nosi pieluchy w wieku siedmiu lub wiecej lat, nie bedzie ono jedyne. Korzystanie z toalety
zaczyna sie od sktonienia dziecka do skojarzenia toalety z oddawaniem moczu i defekacja.
Najlepiej posadzi¢ dziecko wygodnie w toalecie na krétki okres (maksymalnie minute lub dwie)
po kazdym positku w ciggu dnia. Jest to czas, w ktérym pokarm w zotgdku w naturalny sposéb
wyzwala odruch skurczu i wyprézniania dolnego odcinka jelita. Jesli tak sie stanie, pochwaty i
nagrody pomogg wzmocni¢ nawyk. Jednak pochwaty i nagrody powinny by¢ poczatkowo
przyznawane za zwykte siedzenie w toalecie. Jedli Twoje dziecko ma problemy z poruszaniem
sie, toaleta moze wymagac fizycznej adaptacji, aby umozliwi¢ wygodne siedzenie. Nawet
podndzek lub pudetko pomoze wiekszosci dzieci w zadowalajgcym korzystaniu z normalnej
toalety.

Jesli Twoje dziecko ma problemy z zaparciami, moze skorzysta¢ na diecie bogatej w btonnik, krétkich cyklach
stosowania $rodkéw przeczyszczajacych i, bardzo rzadko, lewatywach. Moze sie réwniez okaza¢, ze Twoje
dziecko jest ,suche” w szkole, ale nie w domu. Jesli tak jest, dowiedz sie, jaka rutyne lub procedure stosuje
Twoja szkota i postepuj zgodnie z nig w domu. Pielegniarki rejonowe, specjalistyczni pielegniarki
Srodowiskowe i terapeuci zajeciowi zapewniajg nieocenione wsparcie i porady
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z tymi problemami. Bardziej ztozone problemy moga wymaga¢ pomocy wyspecjalizowanych pielegniarek
zajmujacych sie nietrzymaniem moczu, pediatréw, psychologéw lub psychiatréow.

,Ona jest wszystkim, czego mozna sobie Zyczyc w dziecku. Kochajacy, czuty i kochajacy
Zycie. Ma trudnosci w nauce i musi nauczyc sie wszystkiego, od siedzenia do mowienia.
Nauka umiejetnosci zajmuje duzo czasu, ale udaje jej sie jg opanowac. Jest wyjatkowym i
waznym cztonkiem naszej rodziny”

Trudnos$ci ze snem

Problemy ze snem u dzieci z CDCS sg rzeczywiscie bardzo powszechne i wystepujg znacznie
czesciej niz w ogdlnej populacji dzieci. Trudnosci z ustalaniem sie w nocy, budzenie sie zbyt
wczesnie rano, a zwlaszcza czeste budzenie sie w nocy, stanowigciezki : silny powéd do
niepokoju dla prawie 50% rodzicéw rodzicéw, ktorzy wzieli udziat w naszym badaniu. Jedna
czwarta dzieci miata problemy z osiedlaniem sie, ale prawie dwa razy wiecej budzito sie
wielokrotnie w nocy. Co wiecej, chociaz problemy ze snem byty zwykle dtugotrwate i zwykle
wystepowaty od wczesnego dziecinstwa, niewielu rodzicédw zgtosito, ze faktycznie szukali
pomocy. Niewielu specjalistow, a zwtaszcza lekarzy rodzinnych i pielegniarki Srodowiskowe,
przechodzi jakiekolwiek szkolenie w tym zakresie, pomimo faktu, ze problemy ze snem dzieci (i
dorostych) sg powszechne. Jest to powazna sytuacja, poniewaz chronicznie zaktécony sen u
dzieci moze powodowac powazne problemy behawioralne w ciggu dnia, takie jak agresywne
zachowanie i nadaktywnos¢, a takze moze znaczaco utrudnia¢ nauke. Dla rodzicéw skutki moga
by¢ réwniez powazne, powodujac stres, depresje, trudnosci w relacjach, a takze nie radzenie
sobie z wieloma potrzebami i wymaganiami swoich niepetnosprawnych i innych dzieci.
Rzeczywiscie, w badaniach analizujacych ciezar opieki, z jakimi borykaja sie rodzice dzieci
niepetnosprawnych, chroniczne problemy ze snem zawsze zajmujg czotowe miejsce i, co
najpowazniejsze, sg najwazniejszym powodem, dla ktérego rodzice nie radzg sobie z dzie¢mi i
zwracaja sie o pomoc do Opieki Spotecznej (opieka zastepcza, opieka zastepcza). opieke, a
nawet adopcje!).

C6z mozna z tym zrobi¢? Oczywiscie wiekszos$¢ dzieci, z CDCS lub bez, rzeczywiscie ptacze
regularnie w nocy, ale moze by¢ bardziej korzystne, aby troche ptaka¢, w nadziei, ze
bedzie to naturalne preludium do snu, zanim pospieszy sie, aby je pocieszy¢. Rodzice
moga poma&c matemu niemowleciu w prawidtowym zasypianiu, szybko ustalajac
regularng rutyne, w ktérej dziecko lub niemowle ktadzie sie spa¢ na plecach w cichym,
zaciemnionym pokoju (lub jego czesci), ktéry jest bezpieczny, ciepty i wygodne. Dzieki
temu niemowleta powinny szybko sie uspokoi¢ i nauczy¢ bezproblemowo zasypia¢ w
wieku od 3 do 6 miesiecy. Jesli jednak problemy ze snem utrzymujg sie w dziecinstwie i
charakteryzujg sie zakorzenionym wzorcem braku stabilizacji, czestym budzeniem sie w
nocy lub zbyt wczesnym wstawaniem, wyprébuj rutyne znang jako: ,SEN".
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SPAC

Sjak najszybciej wprowadzic dziecko do bezpiecznej sypialni i obudzi¢ je o
ustalonej godzinie rano (uzyj budzika)

Lpodchodz do dziecka po osiedleniu sie, chyba ze podejrzewasz chorobe fizyczng lub
niebezpieczenstwo minawet jesli on lub ona wota o uwage

minawet jesli krzyczy lub robi cos$ innego, aby zwrécic na siebie uwage
Pnie poddawaj sie i nie poddawaj sie: to szybko nauczy Twoje dziecko
zdrowego snu, a Ty zauwazysz korzysci dla wszystkich!

Nie zgtoszono zadnych negatywnych skutkéw po zastosowaniu tej nieco

dramatycznej techniki, a takie podejscie moze dziata¢ bardzo szybko (kilka nocy).

Co wiecej, czesto skutkuje obnizonym poziomem stresu u rodzicéw i wyrazng
poprawa zachowania dzieci w ciggu dnia oraz zdolnosci do uczenia sie.

Jesli jednak nie jestes$ przygotowany na ignorowanie dziecka w nocy, istnieje alternatywa.
Mozesz sprébowac usungc¢ z niego swojg obecnos$¢ wstopniowe etapy: obejmuje to
poczatkowo lezenie na tézku, az zasng na kilka nocy, nastepnie przy t6zku, nastepnie w
poblizu drzwi sypialni itp. Moze to by¢ bardzo skuteczne, ale zwykle trwa znacznie dtuzej
niz technika opisana powyzej. Popro$ zaufanego przyjaciela lub pielegniarke
Srodowiskowg o pomoc w tym podejsciu.

Niewielka mniejszo$¢ dzieci nie zareaguje na opisane wczesniej techniki z réznych powodéw. W takich okolicznosciach najlepiej jest przestac¢, zastanowic¢
sie, dlaczego to podejscie nie zadziatato (na przyktad rodzic, ktéry w koricu ,poddaje sig” natarczywym nocnym zadaniom swojego dziecka!), a nastepnie
sprébowac ponownie, gdy uznasz, ze bytoby to najlepsze czas to zrobi¢. Niektdre dzieci, a zwtaszcza te z wadami wzroku lub innymi problemami, takimi
jak autyzm, mogga odnies¢ korzysci z przyjmowania kapsutek (od 2 do 12 miligraméw) srodka nasennego o nazwie MELATONINA na pé6t godziny przed
pojsciem spac. Jest to naturalny hormon, ktéry wspomaga sen u ludzi i wigkszosci innych zwierzat. Jest skuteczny u okoto dwéch trzecich pacjentéw i
nalezy go preferowa¢ w stosunku do tradycyjnych ,pigutek nasennych”, takich jak ,Vallergan” i ,Phenergan”. ktére mogg powodowac wiele
niepozadanych probleméw poprzez skutki uboczne. Melatonine powinni przepisywac wytacznie lekarze majacy dos$wiadczenie w jej stosowaniu, np.
pediatrzy Srodowiskowi i psychiatrzy dzieciecy, i tylko na czas okreslony. Poziom melatoniny w organizmie mozna réwniez naturalnie zwigkszy¢ poprzez
wystawienie dziecka na $wiatto dzienne rano, a takze przez spozywanie pokarméw bogatych w melatonine lub substancje, z ktérej organizm jg
wytwarza, krétko przed snem. Te produkty obejmuja owies, stodka kukurydze, banany i mleko. Bananowy ,smoothie” lub miska owsianki lub ptatkéw
kukurydzianych moze po prostu zatatwi¢ sprawe! Poziom melatoniny w organizmie mozna réwniez naturalnie zwigkszy¢ poprzez wystawienie dziecka na
Swiatto dzienne rano, a takze przez spozywanie pokarméw bogatych w melatoning lub substancje, z ktérej organizm jg wytwarza, krétko przed snem. Te
produkty obejmujg owies, stodka kukurydze, banany i mleko. Bananowy ,smoothie” lub miska owsianki lub ptatkéw kukurydzianych moze po prostu
zatatwic sprawe! Poziom melatoniny w organizmie mozna réwniez naturalnie zwigkszy¢ poprzez wystawienie dziecka na $wiatto dzienne rano, a takze
przez spozywanie pokarméw bogatych w melatonine lub substancje, z ktérej organizm ja wytwarza, krétko przed snem. Te produkty obejmuja owies,

stodka kukurydze, banany i mleko. Bananowy ,smoothie” lub miska owsianki lub ptatkéw kukurydzianych moze po prostu zatatwi¢ sprawe!

Psychiatra dzieciecy lub psycholog moze réwniez pomoc w problemach ze snem dziecka: moze
to zatatwic¢ lekarz rodzinny lub pielegniarka srodowiskowa.
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~Wyprobowalismy te metode na Carol i w ciggu tygodnia znacznie lepiej spata, a jef
zachowanie rowniez sie poprawito. Duzo fatwiej jest poradzic sobie z dzieckiem, gdy
dobrze sie wyspates. Szkoda, Ze ktos nie powiedziat mi o tef metodzie lata temu”

Stuch i wzrok

Problemy ze wzrokiem nie sg czeste u dzieci z CDCS, ale kiedy sie pojawia, mogg
obejmowac krétkowzrocznos$¢ (krotkowzrocznos¢), tanczace oczy (oczoplas) i
nieprawidtowosci nerwu wzrokowego. Problemy ze stuchem s3 réwniez rzadkie, ale
czesto wystepuje (miedzy 70-80%) stan znany jako ,hiperakuza ' (nadwrazliwos$¢ na
hatas) u dzieci z CDCS. Moze sie to objawia¢ na wiele sposobow, ale najczestsze to
silny stres lub pobudzenie wywotane szerokim zakresem dzwiekdéw, w tym nagte
odgtosy wydawane przez samoloty, kosiarki, pekanie balonu, grzmoty, gtosne
klaskanie itp. Trudno jest wiedzie¢, czy te dzwieki mogg by¢ fizycznie bolesne dla
uszu, czy tez mogg po prostu przestraszy¢ dziecko. Jak dotad nie wiemy, czy
hiperakustyka poprawia sie z wiekiem, czy utrzymuje sie w wieku dorostym. To moze
bardzo dobrze zaleze¢ od indywidualnego dziecka. Wiemy jednak, ze ten stan moze
by¢ bardzo niepokojacy zaréwno dla dziecka, jak i dla jego otoczenia (rodzicéw,
rodzenstwa, nauczyciela).

Aby zmniejszy¢ cierpienie, mozesz: komforti sprébuj wyjasni¢ w taki sposéb, aby dziecko
zrozumiato zrédto dzwieku. Pomocne moze by¢ rowniez umozliwienie dziecku troche
kontrolaprzez niektére gtosne dzwieki. Na przyktad zachec¢ ich do wigczenia odkurzacza
lub zamkniecia drzwi samochodu. Nawet nauka samodzielnego przebijania balonéw lub
klaskania w dionie innych os6b moze réwniez pomdéc zmniejszy¢ stres. Delikatne, ale
powtarzajgce sie narazenie na niektdre dzwieki, ktére najczesciej mogg powodowac u
Twojego dziecka niepokéjznajomosca tym samym zmniejszy¢ jego wptyw (np. nagraj na
tasme dzwieki, ktére Ty i Twoje dziecko podczas zabawy moglibyscie wiacza¢ i wytgczad.
Mozesz tez zacheci¢ dziecko do stopniowego zwiekszania gtosnosci nagrania, aby poziom
hatasu stopniowo sie zwigkszat) .

Jezyk i komunikacja

Dzieci z CDCS szczegdlnie wolno rozwijajg umiejetnosci jezykowe, a opdznienie mowy jest
jedna z gtéwnych cech zespotu. Jednak wczesniejsze i obecne odkrycia potwierdzaja, ze
dzieci z CDCS maja znacznie lepiej rozwiniete umiejetnosci rozumienia w poréwnaniu z
umiejetnosciami ekspresji (mowy). Szczegdlnie zachecajgce w naszych odkryciach jest to,
ze brak mowy nie wydaje sie utrudnia¢ komunikacji. Korzystajac z danych dzieci w Wielkiej
Brytanii i USA, ponad dwie trzecie dzieci byto w stanie komunikowa¢ swoje potrzeby za
pomoca metod niewerbalnych (jezyk migowy, symbol
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karty). Spéjnosc tych ustalen powinna zacheci¢ rodzicéw, nauczycieli i specjalistéw do
utatwienia skutecznej komunikacji z dzie¢mi CDCS. Powinnas z optymizmem podchodzi¢ do
zdolnosci Twojego dziecka do rozumienia bardziej ztozonych polecen werbalnych, niz
sugerowataby to jego mowa. Twoje dziecko powinno mie¢ mozliwos¢ zobaczenia logopedy,
ktéry mégtby opracowac programy skupiajace sie na jeszcze wiekszym poszerzeniu ich
stosunkowo dobrego rozumienia i umiejetnosci stownictwa. Wczesna stymulacja i
wprowadzenie do jezyka migowego (np. Makaton) moze réwniez okazac sie bardzo skutecznym
narzedziem w rozwijaniu umiejetnosci komunikacyjnych u Twojego dziecka.

Makatonto bardzo prosta i skuteczna technika jezyka migowego, opracowana dla dzieci i
dorostych z réznymi trudno$ciami w komunikowaniu sig i uczeniu sie. Makaton jest szeroko
stosowany w catej Wielkiej Brytanii i zostat przystosowany do uzytku w ponad 40 innych
krajach. Zawiera zaréwno podstawowe znaki, jak i mowe i moze by¢ uzywany zaréwno przez
rodzicéw, jak i dzieci. Jako rodzice bedziesz musiat wzig¢ udziat w kursie i aby sie zarejestrowac,
bedziesz musiat skontaktowac sie z pielegniarka Srodowiskowa lub logopeda. Firma Makaton
stworzyta teraz réwniez szereg zasoboéw dla rodzicéw i nauczycieli, z ktérymi mozna sie
skontaktowac na ich stronie internetowej: www.makaton.org/

~Wydaje sie, ze wszystko rozumie i uzywa mniej gestow, abysmy zrozumieli,
czeqo chce. Jest ciezka, ale wszystko jest tego warte, tylko dla usciskow!”

Typowe trudnosci behawioralne

Kilka badan wykazato nadmiar probleméw behawioralnych u dzieci z CDCS. Nalezg do
nich nadpobudliwo$¢, zachowania agresywne i buntownicze, a takze problemy ze snem
(patrz powyzej/ponizej). Dlaczego tak powinno by¢, to ztozone pytanie; jednak stopien
trudnosci w uczeniu sie, trudnosci w komunikacji i aspekty temperamentu, takie jak
wysoki poziom drazliwosci, sg waznymi czynnikami. Co mozesz zrobié¢, jesli Twoje dziecko
Zle sie zachowuje? C8z, pierwszg rzecza, ktdra nalezy zrobi¢, jest prowadzenie rejestru
tego, co sie dzieje w formie pamietnika. Aby robic¢ to systematycznie, warto miec 4
kolumny zatytutowane ,co sie stato”, ,co do tego doprowadzito”; ,co sie stato w rezultacie
i, co najwazniejsze, ,jaka reakcje na moje zachowanie zrobitem”. Zaskakujgco, w ten
spos6b mozesz tatwo wykry¢, co sie dzieje i zmieniajac swojg reakcje na okreslone
zachowanie, zatrzymac je lub zmieni¢ na lepsze. Na przyktad regularne napady ztosci przy
kasie w supermarkecie mogg skutkowac¢ podaniem dziecku stodyczy ,na uciszenie”,
paradoksalnie w ten sposéb ,,nagradzajac” zachowanie.

”

Napady zto$ci moga by¢ niepokojace, szczegélnie u wiekszych i silniejszych dzieci. S denerwujace dla

wszystkich zaangazowanych. Oto kilka wskazéwek, jak sobie z nimi poradzi¢:

- chwy¢ je w zarodku, odwracajgc uwage dziecka, jesli ,gotuje sie” przez
czynnos¢, ktéra zwykle lubi
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- unikaj sytuacji, w ktérych sa bardziej prawdopodobne (np. kasy w

supermarkecie)

- nie odpowiadaj: petne napady ztoSci rozwijajg sie wraz z publicznoscia

- nie probuj ich ,zagadac”: to rzadko dziata i staje sie stresujgce, gdy rodzice
»Straca spokdj” i pogarszaja ztg sytuacje

- odejdz lub bez zamieszania odt6z dziecko w bezpieczne, niestymulujgce
miejsce, az sie uspokoi

- oczekuj przeprosin, jesli dziecko zrozumie przyczyne i skutek

Wazne jest réwniez, aby dzieci wiedzialy, czego sie od nich oczekuje w zakresie
akceptowalnego zachowania: nie odkryja tego w magiczny sposéb. Komunikuj sie
jasno, zwiezle i z przekonaniem, uzywajgc stow lub symboli, ktore dziecko tatwo
rozumie. Rodzice musza zgodzi¢ sie na wzajemne wspieranie sie w sprawach
dyscypliny: brak konsekwencji moze paradoksalnie zwiekszy¢ zte zachowanie.
Rodzice powinni pamieta¢, ze ich wtasne zachowanie jest najwazniejszym
przyktadem dla ich dzieci: grzeczni dorosli zachecajg do tego samego u dzieci.
Wreszcie, zamiast skupia¢ sie na ztym zachowaniu, promuj dobre zachowanie z duza
iloscig pochwat; ponadto aktywnie zachecaj dzieci do robienia rzeczy godnych
pochwalty, takich jak sprzatanie zabawek, tadna zabawa z rodzehAstwem lub
przyjaciétmi itp. W takich okolicznosciach odrobina pochwaty jest warta tony kary.

Nauczyciele ze specjalnymi potrzebami, pielegniarki $Srodowiskowe i psychologowie dzieciecy sg réwniez
dobrymi zrédtami rozsgdnych porad dla rodzin z niegrzecznymi dzie¢mi. Niektére dzieci z CDCS maja
problemy rozwojowe, takie jak ADHD, ktére mogg wymagac leczenia, zanim $rodki behawioralne beda
dziata¢ skutecznie. Twoj lekarz rodzinny bedzie mégt skierowac¢ Twoje dziecko do specjalistycznej opieki

pediatrycznej lub zdrowia psychicznego w celu uzyskania tego rodzaju pomocy.
Ponizej wymieniono niektére typowe problemy behawioralne:
(i) Trudnosci w koncentracji i nadpobud|/iwosc.

Okoto 90% dzieci z CDCS doswiadcza problemoéw ze stabg koncentracja, impulsywnoscig i
nadaktywnoscig. Mozliwe, ze niektdre dzieci z CDCS zostang zdiagnozowane z zespotem
nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi (ADHD). Stopien, w jakim te
zachowania rozwijajg sie w dorosto$¢, nie jest jeszcze znany, chociaz nadaktywno$é moze
stac sie mniejszym problemem w péznym okresie dojrzewania i dorostosci, ale nadal
moga by¢ bardzo rozpraszajace i miec staba koncentracje. Zanim rozwazymy kilka
prostych srodkéw, ktére moga promowac umiejetnosci uwagi u dzieci, wazne jest, aby
podkresli¢ kilka innych powoddw, dla ktérych dzieci mogg by¢ nadaktywne i wykazywacé
stabg uwage: Po pierwsze, nalezy podkresli¢ znaczenie dzieci, ktére majg regularnie
orzezwiajgcy sen w nocy. Wszystkie dzieci, ktére sg $pigce, moga by¢ zaréwno nieuwazne,
jak i nadaktywne. Promowanie zdrowych nawykéw snu u dziecka w sposéb opisany
powyzej moze mie¢ korzystny wptyw. Po drugie, dzieci moga wykazywac trudnosci z
uwaga, jesli tak nie jest
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zapewnione przez rodzicéw niezbedne ograniczenia i granice dla ich zachowania. W takich
okolicznosciach zdecydowane, ale uczciwe podejscie do rodzicielstwa zwykle przynosi korzysci.
Wreszcie, te cechy mogg wykazywac dzieci, ktére sg na ogot niedostatecznie lub nadmiernie
stymulowane poprzez zaniedbanie lub nadmierne pobtazanie.

Warunkiem promowania optymalnej uwagi jest skuteczna komunikacja z dzieckiem. Zaréwno metody werbalne, jak i niewerbalne (mowa
ciata i ekspresja) muszg by¢ stosowane w sposéb, ktéry Twoje dziecko rozumie i na ktére wyraznie reaguje. Ogélnie rzecz biorac, aby
dziecko o krétkim czasie koncentracji rozumiato, czego sie od niego oczekuje, komunikacja musi by¢ jasna i zwiezta. Wazny jest réwniez
silny kontakt wzrokowy. Kiedy juz jest si¢ pewnym, ze odbierajg wiadomos$¢ gtosno i wyraznie, wymagane zadania powinny by¢ dos¢
proste i zgodne z ogdlnymi zdolno$ciami dziecka do wykonania. Gdy tylko zostanie to wykonane w sposéb zadowalajacy, nalezy wyrazi¢
pochwate. Proste zadania wymagajace krétkiej uwagi i koncentracji sa bardzo powoli w ciggu tygodni i miesigecy zastepowane przez coraz
bardziej ztozone i czasochtonne zadania. Niektére zabawki konstrukcyjne i edukacyjne gry wideo moga réwniez promowac umiejetnosci
uwagi. Jedno stowo ostrzezenia, oczekiwanie, ze twoje dziecko w wieku umystowym dwéch lat nauczy sie zwraca¢ uwage przez godzing,
jest nierealne. Normalny (nie bedacy nowoscia) zakres uwagi wzrasta rozwojowo o minute lub dwie na kazdy rok wieku umystowego.
Oznacza to, ze mato prawdopodobne jest, aby dziecko w wieku umystowym w wieku dwéch lat mogto by¢ wytrenowane w skupieniu uwagi
dtuzej niz trzy lub cztery minuty. Podczas szkolenia dziecka wazne jest, aby unika¢ zewnetrznych zrédet hatasu i innych czynnikéw
rozpraszajgcych (zwtaszcza telewizji i o$rodkéw muzycznych). Normalny (nie bedacy nowoscia) zakres uwagi wzrasta rozwojowo o minute
lub dwie na kazdy rok wieku umystowego. Oznacza to, ze mato prawdopodobne jest, aby dziecko w wieku umystowym w wieku dwéch lat
mogto by¢ wytrenowane w skupieniu uwagi dtuzej niz trzy lub cztery minuty. Podczas szkolenia dziecka wazne jest, aby unikac
zewnetrznych zrédet hatasu i innych czynnikéw rozpraszajgcych (zwtaszcza telewizji i oSrodkéw muzycznych). Normalny (nie bedacy
nowoscig) zakres uwagi wzrasta rozwojowo o minute lub dwie na kazdy rok wieku umystowego. Oznacza to, ze mato prawdopodobne jest,
aby dziecko w wieku umystowym w wieku dwéch lat mogto by¢ wytrenowane w skupieniu uwagi dtuzej niz trzy lub cztery minuty. Podczas
szkolenia dziecka wazne jest, aby unikac¢ zewnetrznych Zrédet hatasu i innych czynnikéw rozpraszajacych (zwtaszcza telewizji i oSrodkéw

muzycznych).

Oprécz technik terapeutycznych opisanych powyzej, istnieje obecnie coraz wiecej
dowodow sugerujgcych, ze niektore formy lekow mogga réwniez okazac sie korzystne w
zmniejszaniu probleméw z uwagg u niektérych dzieci.

Lek.

W przypadku dzieci, ktére sg wszechobecne i chronicznie nadaktywne i wykazujg bardzo stabg
kontrole uwagi i impulséw, ktére je uposledzajg, oprocz innych probleméw, diagnozuje sie
nadpobudliwos¢ kliniczng lub zesp6t nadpobudliwosci psychoruchowej z deficytem uwagi
(ADHD). Kiedy stan ten przedstawia sie w powaznym stopniu, co czesto wydaje sie mie¢ miejsce
w przypadku CDCS, interwencje oparte na modyfikacji zachowania, umiejetnosciach
rodzicielskich i specjalnej ofercie edukacyjnej mogg nie poméc w tych podstawowych
objawach, ktére powodujg ogromne problemy dla rodzicéw i nauczycieli dotknietych chorobg
dzieci. W takich okolicznosciach leki mogg okazac sie korzystne. W przeszto$ci uzywano
$rodkéw uspokajajgcych, ale teraz wiemy, Ze nie przyniosty one natychmiastowych ani trwatych
korzysci. Rzeczywiscie, wykazano, ze $rodki uspokajajgce pogarszajg stan niektérych dzieci!
Moze sie to wydawac dziwne, ale klasa lekéw zwanych stymulantami okazata sie korzystna w
tym stanie. Wiekszo$¢ dowodéw klinicznych na to

15

skuteczno$¢ lekéw zostata uzyskana z pracy z nieuczacymi sie
niepetnosprawnymi dzie¢mi z ADHD. Jednak obecnie z tego leczenia korzystajg
dzieci z trudnosciami w uczeniu sie. Psychiatrzy dzieciecy i pediatrzy to
specjalisci, ktérzy diagnozujg ten stan i przepisujg leki.

(i) Samookaleczanie i kompulsywne zachowanie:

W ostatnich latach prébowaliSmy zrozumie¢ nature samookaleczen u dzieci z CDCS.
Z relacji rodzicow wiemy, ze takie zachowanie powoduje widoczne uszkodzenia ciata
i jest szczego6lnie przygnebiajgce dla rodzicéw, gdy sg swiadkami. W naszym
ostatnim badaniu rodzin w Wielkiej Brytanii stwierdziliémy, ze gtéwne problemy sa
zwigzane z samogryzieniem sie, uderzaniem gtowg rekg i uderzaniem gtowg o
przedmioty. Rzeczywiscie, 92% ankietowanych rodzicéw zgtosito pewne przypadki
samookaleczen, a trzeci zgtosit, ze wystepowaty one regularnie, co tydzien lub
codziennie. W bardziej szczegétowym badaniu obserwowali$my zachowanie dzieci z
CDCS podczas typowego dnia szkolnego i przyjrzeliSmy sie zaréwno ,przedziatom/
czestotliwosci” okreslonego zachowania, jak i ,czasowi trwania” epizodu zachowania.
Przeprowadzilismy réwniez wywiady z ich nauczycielami, aby ustali¢ zakres
samookaleczen prezentowanych w klasie. ZnalezliSmy togryzienie dfoniorazzbieranie
skorybyly dwoma najczestszymi zachowaniami i byty wykonywane czesciej u dzieci z
CDCS w poréwnaniu z grupa poréwnawczg dzieci, ktére nie miaty CDCS.

,Kate jest przewidywalnie nieprzewidywalna. Wiesz, Zze ona cos zrobi, ale nie do
korica kiedy.

Dlaczego dzieci z CDCS wykazujg te specyficzne
zachowania autodestrukcyjne?

Zachowania samookaleczenia wystepuja u okoto 4 do 10 procent 0s6b z
niepetnosprawnoscig intelektualng. Najczestsze formy SIB to drapanie i drapanie,
gryzienie oraz uderzanie gtowg i uderzanie. Istniejg pewne indywidualne cechy,
ktdre sg zwigzane z samookaleczaniem, takie jak stopien niepetnosprawnosci
intelektualnej (samouszkodzenia sg okoto cztery razy czestsze u oséb z ciezkg lub
gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng) niektére zespoty genetyczne, takie jak
Lesch-Nyhan i Prader -zespoty Williego, autyzm i staba komunikacja ekspresyjna.
Ogédlnie rzecz biorac, czesto$¢ samookaleczania wzrasta wraz z wiekiem, az do
potowy dwudziestego roku zycia.

Istniejg trzy gtéwne teorie, ktore zostaty zaproponowane w celu wyjasnienia zachowan
samookaleczajgcych. Pierwsza koncentruje sie na neuroprzekaznikach. Sg to substancje
chemiczne w uktadzie nerwowym, ktére tworzg potgczenia miedzy korncami réznych
nerwdéw. Istniejg rézne rodzaje chemikaliéw i kazda z nich petni inng funkcje. To byto
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zasugerowat, ze zaburzenie ktéregokolwiek z trzech neuroprzekaznikéw moze
by¢ zaangazowane w zachowanie samookaleczajgce. Sg to dopamina,
serotonina i endorfiny. Jednak dowody na poparcie tej teorii nie sg zbyt mocne i
obecnie nie ma konkretnych lekéw, ktére okazatyby sie skuteczne. Druga teoria
skupia sie na samookaleczajgcych sie zachowaniach w odpowiedzi na bél lub
dyskomfort. Chociaz istnieje niewiele literatury naukowej wspierajacej te teorie,
jest to najprawdopodobniej spowodowane trudnosciami w ustaleniu tego
zwigzku. Dzieje sie tak, poniewaz bol i dyskomfort mogg by¢ raczej przejsSciowe,
a dla os6b niewerbalnych trudno jest potwierdzi¢ obecnos¢ bélu i dyskomfortu.
Trzecia teoria ma najsilniejsze dowody i istnieje literatura badawcza obejmujaca
ponad 40 lat, pokazujgca rézne aspekty teorii i interwencji, ktére mogg odnies¢
sukces. Ta teoria postrzega samookaleczajace sie zachowanie jako wyuczone
zachowanie, ktore moze wystgpi¢ z powodu nagréd, ktére nastepujg po
samookaleczeniu. Nagrody te mogg by¢ niewidoczne dla obserwatora,
poniewaz zawierajg stymulacje, ktéra nastepuje po samookaleczaniu.
Najlepszym tego przyktadem jest uciskanie oka, ktdre skutkuje jasnymi,
stymulujacymi btyskami w oku. Inne nagrody sg bardziej widoczne i
zaposredniczone spotecznie. Najczesciej przytaczane sg uwaga opiekunoéw i
ucieczka od trudnych zadan.

Rozpoczynajgc proces interwencji w przypadku zachowan samookaleczajgcych, nie mozna
wystarczajgco podkresli¢ znaczenia doktadnej oceny. Przyczyny zachowan samookaleczajgcych
beda sie rézni¢ miedzy poszczegdlnymi osobami i nie ma jednej interwencji, ktérg mozna
zastosowac u wszystkich. Ogélnie strategig, ktérg mozna zastosowac, jest najpierw wykluczenie
wszelkich przyczyn medycznych, ktére mogg powodowac bél i dyskomfort. Niewiele jest
wskazdéwek dla opiekunéw, jak podej$¢ do tego, poza ich wiedzg o osobie, ktdrg sie opiekuja i
jak ta osoba reaguje, gdy odczuwa dyskomfort. Wazne jest, aby zdawac sobie sprawe z
typowych stanéw, ktére moga powodowaé miejscowy bol i dyskomfort, takich jak infekcja
zebow, infekcja ucha srodkowego, a takze zwroéci¢ uwage, czy zachowanie samookaleczajace
jest ukierunkowane na te czesci ciata, w ktérych bél i dyskomfort moga by¢ zlokalizowane.
Dodatkowo, gdy zachowanie samookaleczajgce jest zwigzane z bélem i dyskomfortem, jest
mato prawdopodobne, ze zachowanie bedzie sie rézni¢ w zaleznosci od zdarzen
Srodowiskowych. Niezbedne jest doktadne zbadanie zwigzku miedzy zachowaniem
samookaleczajacym a zdarzeniami Srodowiskowymi, aby zobaczy¢, czy tak jest. Doswiadczenie
kliniczne sugeruje, ze przed rozwazeniem interwencji psychologicznych nalezy w pierwszej
kolejnosci zajg¢ sie bélem i dyskomfortem jako potencjalng przyczyng samookaleczen.

Istnieje wiele dowoddw na to, ze zachowanie samookaleczajgce moze wystgpic,
poniewaz jest nagradzane przez kontakty spoteczne lub inne bardziej namacalne
nagrody, takie jak jedzenie, napoje i zajecia, lub jest nagradzane ucieczkg od
nieprzyjemnych zadan lub innych trudnych sytuacji. Aby ocenié, czy tak jest,
konieczne jest, aby ocena zachowania i reakcji innych na to zachowanie byta:
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prowadzone. Po ustaleniu, ze nagrody mogg mie¢ wptyw, mozna skonstruowac
interwencje oparte na zasadach behawioralnych, ktére obejmujg strategie
zarzadzania zachowaniem w odpowiedzi na zachowanie i nasilenie zachowan,
ktére moga zastgpic funkcje samookaleczen. Czesto oznacza to zwiekszenie
komunikacji funkcjonalnej oséb, ktére wykazujg zachowania samookaleczajace,
a pojawia sie silna literatura, ze jest to skuteczna strategia. Wreszcie, gdy
samookaleczenia sg nagradzane stymulacjg sensoryczng nastepujgcg po
samookaleczeniu, ogdlng strategig jest préba zwiekszenia alternatywnych form
stymulacji i zminimalizowania stymulacji wynikajacej z zachowania.

To krétkie podsumowanie potencjalnych przyczyn i interwencji prowadzacych do
samookaleczen daje wyobrazenie o rodzajach strategii, ktére mozna przyjaé¢ w
odpowiedzi na jego zachowanie. Nalezy podkresli¢, ze ocena jest kluczem do skutecznej
interwencji i ze obecnie nie ma dowodow na to, ze tego rodzaju interwencje, ktore sg
skuteczne dla wszystkich oséb z niepetnosprawnoscia intelektualng, nie bedg skuteczne
dla 0s6b z CDCS. Pomoc w zestawieniu skutecznych ocen i interwencji moze pochodzi¢ od
psychologéw klinicznych i profesjonalistow, ktorzy zostali przeszkoleni w zakresie
stosowanej analizy zachowania i wazne jest, aby zasiegna¢ profesjonalnej porady w
zakresie oceny i leczenia zachowan samookaleczajacych.

Na koniec, nalezy pamieta¢ o trzech waznych rzeczach, gdy konfrontujemy sie z
problemem samookaleczania. Po pierwsze, samookaleczenia bardzo rzadko
wystepuja w statym tempie przez caly czas iw kazdej sytuacji. Poniewaz tak jest,
jest przyczyna. Dlatego ocena ma kluczowe znaczenie. Po drugie, bez wzgledu
na przyjetg strategie interwencji, wazne jest, aby prowadzi¢ doktadny zapis
wskaznika lub czestotliwosci zachowan samookaleczajgcych w celu oceny, czy
interwencja dziata. Czasami nie wiemy, co powoduje samookaleczanie sig, a
teorie opisane powyzej moga wydawac sie nie do zastosowania. Nie oznacza to
jednak, ze nie mozna zastosowac procesu préb i btedéw i to zapisy wskaza,
kiedy interwencja dziata. Trzeci, wazne jest, aby wytrwac przy kazdej interwencji
przez rozsgdny okres czasu, aby sprawdzi¢, czy interwencja dziata.
Samookaleczanie moze zajg¢ troche czasu, dlatego wazne jest, aby kazda
interwencja zostata dobrze przetestowana.

(iii)Zachowanie stereotypowe:

Sterotypy to powtarzajgce sie ruchy ciata lub postawy, ktére nie sg czescig dziatania w kierunku
celu, takie jak machanie rekami, krecenie palcami i kotysanie. Mogg one zwykle wystgpi¢, gdy
dziecko jest poruszone lub zdenerwowane, a nawet gdy jest znudzone lub catkowicie
pochtoniete okreslong czynnoscia. Wydaje sie, ze nasilenie zachowan stereotypowych
zmniejsza sie wraz z wiekiem, chociaz nie zanika catkowicie. Zamiast tego moze przybrac
bardziej subtelny wyglad i stac¢ sie bardzo intensywny dopiero w okresie okoto-
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stres i podniecenie. Moze sie okaza¢, ze Twoje dziecko reaguje na delikatng zachete,
aby przestato trzepotac lub kotysaé reka, gdy je o to poprosisz. Dostarczenie jakiego$
symbolu nagrody moze by¢ réwniez skuteczne i moze przyspieszy¢ pozadany efekt!

Przy tych wszystkich zachowaniach psychiatra dzieciecy lub pediatra Srodowiskowy
moga udzieli¢ przydatnych rad. W ciezkich przypadkach leki moga czasami by¢
korzystne, ale zawsze muszg by¢ przepisane przez specjaliste i pod jego nadzorem.

Opieka tymczasowa

Dla wiekszosci rodzin opieka zastepcza jest bardzo pozadang i bardzo potrzebng ustuga.
Polega ona na tym, ze dziecko lub osoba dorosta przebywa gdzie$ poza domem rodzinnym,
aby da¢ rodzinie odpocza¢ i natadowac baterie. Rodzaj opieki zastepczej r6zni sie w zaleznosci
od obszaru, w ktérym mieszkasz. Zazwyczaj dziecko lub dorosty przebywa u innej rodziny
(czesto rodzin zastepczych) lub w matych domach grupowych. Dtugos¢ pobytu rézni sie w
zaleznosci od potrzeb rodziny i moze wynosi¢ od kilku godzin do tygodnia lub dwéch. Opieka
zastepcza jest organizowana przez Departament Opieki Spotecznej i $cis$le monitorowana, aby
upewnic sie, ze dziecko lub osoba dorosta jest szcze$liwa. Opieka zastepcza moze rozpoczac sie
w kazdym wieku.

»Odpoczynek naprawde pomaga catej rodzinie. Mamy szanse, aby inne dzieci miaty
nasza niepodzielng uwage na zmiane i wiemy, ze nasz syn tez dobrze sie bawi,
przebywajgc z przyjaciotmi.”

Wszystko, co osigga, sprawia, Zze jestem bardzo dumny, poniewaz wiem, jak trudno jest
opanowac niektore czynnosci”.

19

Umiejetnosci socjalizacji i zycia codziennego

Poza nielicznymi wyjgtkami dzieci z CDCS sg bardzo przyjazne i towarzyskie. Beda préobowac
nawigzywac przyjaznie z osobami w kazdym wieku, w tym z réwie$nikami i czesto wykazuja
wspaniatg wrazliwos¢ i troske o innych. Ze wzgledu na swéj charakter dzieci z CDCS moga z
powodzeniem integrowac sie z wieloma zajeciami towarzyskimi, takimi jak zajecia taneczne,
kluby gimnastyczne, Brownies, Cubs, Boys and Girls Brigade itp. Szkota Twojego dziecka moze
réwniez by¢ w stanie poinformowac Cie o lokalnych klubach towarzyskich i klubach sportowych
ktére majg specjalny schemat integracji potrzeb. W Twojej okolicy mogg réwniez istniec¢
Swietlice i programy zabaw, ktére zachecajg do udziatu dzieci z trudnosciami w uczeniu sie.
Niezwykle istotne dla ich rozwoju spotecznego jest umozliwienie im integracji i cieszenia sie
towarzystwem ,typowo rozwijajgcych sie dzieci”. Nie mysl, ze powiniene$ izolowac ich od $wiata
zewnetrznego.

Podczas gdy umiejetnosci socjalizacji sg wysoko rozwiniete u dzieci CDCS,
spofecznoscumiejetnosci sg stabo rozwiniete. Umiejetnosci te obejmujg Swiadomos¢
bezpieczenstwa i zrozumienie, kiedy co$ lub ktos moze by¢ niebezpieczny.
Impulsywny charakter dziecka z CDCS bardzo utrudnia mu powstrzymanie sie, gdy
napotka potencjalne niebezpieczehstwo. Na przyktad, przechodzac przez jezdnie
rzadko czekajg na zatrzymanie ruchu, nie mogac doceni¢ konsekwencji wyjscia na
ruchliwg droge petna ruchu. Pojecie ,gorgco” jest réwniez ograniczone do
zrozumienia, a wiele dzieci doznato poparzen, umieszczajgc rece we wrzacej wodzie
lub dotykajac rozgrzanego zelazka lub ognia. Z powodu tego braku Swiadomosci
wazne jest, aby dzieci z CDCS byly nadzorowane podczas spaceru ulicg, w
transporcie publicznym, pomagajac w gotowaniu, zmywaniu itp. w domu.

i
Szymon lat 11

Debbie w wieku 13 lat
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,Odkrylismy, Ze jazda konna Gary'ego, ptywanie i trampolina pomogty jego stronie
fizycznej, a takze pomogty jego pewnosci siebie”.

,Wierze, Ze pomoc dziecku w integracji ze wszystkimi grupami spotecznymi przynosi
korzysci nie tylko dziecku, ale takze tym, ktorzy majg przywilej poznania go”.

Trudnosci zwigzane ze szkota

Jesli chodzi o edukacje, potrzeby kazdego dziecka bedg inne. Niektére dzieci
moga rozpoczac zycie szkolne w szkole z umiarkowanymi trudnosciami w nauce
(MLD) i moga p6zniej przenies¢ sie do szkoty z powaznymi trudnosciami w
nauce (SLD), poniewaz nie radzg sobie z wiekszymi wymaganiami i presjg szkoty
MLD. Podobnie inne dzieci mogg bardzo dobrze zadomowic¢ sie w jednej szkole
(MLD lub SLD) odpowiedniej do ich potrzeb i poziomu umiejetnosci. Bardzo
rzadko zdarza sie, aby dziecko CDCS uczeszczato do szkoty powszechnej, chociaz
wiele szkét specjalnych ma obecnie polityke wiekszej integracji. Nalezy
pamietac, ze umieszczenie dziecka w szkole specjalnej ma wiele zalet. Istnieje na
przyktad wyzszy stosunek liczby personelu do dziecka, co pozwoli na bardziej
zindywidualizowane planowanie, odpowiednie do poziomu zdolnosci Twojego
dziecka.

Rzeczywiscie, bardzo wazne jest, aby nauczyciele umozliwiali rozwijanie umiejetnosci
komunikacyjnych u dzieci z CDCS. Przede wszystkim dlatego, ze pozwala dziecku
~Wiaczy¢” sie w codzienng rutyne szkolnego zycia, a takze dlatego, ze komunikacja w
jakikolwiek sposéb zmniejsza poziom frustracji i agres;ji, ktére mogg towarzyszy¢
ograniczonej produkcji mowy. Wazne jest rowniez, aby dzieci CDCS byly integrowane w
klasach z dzie¢mi w ich wieku. Poniewaz dziecko CDCS czesto wyglada na znacznie
miodszego niz jego rzeczywisty wiek, nalezy upewnic sie, ze uczy sie w srodowisku, w
ktorym dzieci w podobnym wieku wykonujg zadania odpowiednie dla wieku.

Szkota powinna mie¢ réwniez dostep do ustug logopedow, terapeutow
zajeciowych i psychologéw edukacyjnych.

Po opuszczeniu szkoty: co dalej?

Pytanie, co robi dziecko z CDCS, kiedy opuszcza system edukacyjny w wieku 19 lat
lub mniej, jest gtdéwnym zrédtem zmartwien dla wiekszosci rodzicéw. Po opuszczeniu
szkoty wszystkie dzieci otrzymajg Ocene Oséb Niepetnosprawnych (DPA), ktéra jest
deklaracjg ich potrzeb i wymagan, ktére beda im towarzyszy¢. Powinienes by¢
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zacheci¢ do przyjrzenia sie réznym dostepnym mozliwosciom (zakres opcji bedzie oczywiscie zalezat
od wtadz lokalnych, w ktérych mieszkasz) na dtugo przed zakonczeniem przez dziecko szkoty.
Pomocne moze by¢ réwniez skontaktowanie sie z Opieka Spoteczng lub doradcg zawodowym ze
specjalnymi potrzebami, aby dowiedziec sie, co jest dostepne. Wazne jest, aby$ czut sie komfortowo
podejmujac ostateczng decyzje i mozesz chcie¢ odwiedzi¢ kilka ré6znych osrodkéw (dziennych lub
stacjonarnych), zanim wybierzesz najbardziej odpowiedni dla swojego dziecka. Patrzac najpierw na
odrodki dzienne, mogg one oferowac szereg specjalistycznych szkolen, ktére pomoga rozwing¢
umiejetnos$ci komunikacyjne, umiejetnosci pracy i umiejetnosci samopomocy. Wiele osrodkéw bedzie
réwniez posiadato programy, ktére obejmujg rozwijanie umiejetnosci spotecznych, takich jak robienie
zakupow, radzenie sobie z pieniedzmi, przygotowujgcych do ptatnego zatrudnienia i moze réwniez
oferowac kursy w college'u specjalnie zaprojektowane dla dzieci z trudno$ciami w uczeniu sie.
Niektére osrodki oferujg nawet specjalistyczne terapie, takie jak muzykoterapia, ktére moga dobrze
dziata¢ z mtodymi dorostymi CDCS.

Opcja moze by¢ réowniez centrum mieszkalne. Ma wiele zalet, jakie moze zaoferowac centrum
dzienne, a jego teren moze by¢ réwniez wystarczajgco rozlegty, aby pomiesci¢ warsztat lub
gospodarstwo na miejscu. Rodzice moga decydowad, jak czesto ich dziecko bedzie odwiedza¢ dom,
chociaz wielu mtodych dorostych CDCS bedzie mie¢ trudnosci emocjonalne z powrotem do o$rodka
po kazdej wizycie domowej i moze by¢ konieczne opracowanie systemu, dzieki ktéremu dziecko
bedzie wiedziato, ile czasu mineto, zanim odwiedzi dom ponownie.

Podobnie jak w Srodowisku szkolnym, wazne jest, aby mtody dorosty CDCS dobrze tgczyt
sie z wtasng grupa wiekowg i nadal rozwijat umiejetnosci odpowiednie do wieku. By¢
moze bedziesz musiat réwniez naciska¢, aby zapewni¢ odpowiednie wsparcie
indywidualne i ze Makaton jest dostepny i uzywany w centrum.

Debbie w wieku 26 Szymon w wieku 32
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Wptyw na rodzine

Posiadanie dziecka z CDCS jest dla wiekszosci rodzin przewlektym stresorem, ktéry z biegiem
czasu wymaga ciggtej adaptacji rodzicow, dziadkéw i rodzenstwa. Rodziny muszg nie tylko
radzic sobie i dostosowywac sie emocjonalnie, ale takze muszg radzic sobie z intensywniejsza
opieka nad niemowleciem i dzieckiem. Na przyktad zaspokojenie dodatkowych potrzeb
fizycznych, takich jak problemy z karmieniem i przyrostem masy ciata we wczesnych latach,
wraz ze Swiadomoscia, ze ich dziecko bedzie wymagato edukacji specjalnej przez cate zycie
szkolne, moze powodowac coraz wiekszy poziom stresu i poczucia bezradnosci. Nasze badania
wykazaty, zerodzice dzieci z CDCS wykazywaty poziomy stresu, ktére plasuja sie w gérnych 70%
w poréwnaniu z poziomami stresu normalnej populacji rodzicéw, ale byly na podobnym
poziomie jak rodzice, ktérzy réwniez mieli dziecko z trudno$ciami w uczeniu sie, ale bez CDCS.
Sugeruje to, ze zwiekszony poziom stresu prawdopodobnie odzwierciedla zwiekszone
wymagania radzenia sobie z potrzebami dziecka z powaznymi trudnosciami w uczeniu sie, a nie
jest specyficzny dla bycia rodzicem dziecka CDCS.

Bardzo niepokojacym problemem jest to, ze prawie jedna czwarta ankietowanych rodzicéw, 24% prezentowata kliniczne objawy depresji, a
43% doswiadczato klinicznych objawéw leku. Rodzice zgtaszali, ze napiete relacje z dzieckiem i trudnosci w radzeniu sobie z problemowymi
zachowaniami byty gtéwnym czynnikiem zwiekszajgcym poziom stresu i leku. Kiedy przyjrzeliSmy sie matkom i ojcom oddzielnie, matki
doswiadczaty wiekszego poziomu stresu rodzicielskiego, niepokoju i depresji niz ojcowie. Byto to szczegélnie widoczne w przypadku leku,
gdy 60% matek w poréwnaniu do 20% ojcéw doswiadczato pewnych objawéw klinicznych, ktére nasilaty sie wraz z wiekiem dziecka i
nasileniem zachowan problemowych (np. nadpobudliwo$¢, samookaleczenia, stereotypia). Szczegélnie niepokojace jest to, ze niewielu
rodzicéw zgtosito szukanie pomocy z zewngtrz w nauce odpowiednich strategii radzenia sobie, a jeszcze mniej zgtosito stosowanie lekéw
lub terapii alternatywnych w celu ztagodzenia objawéw leku i depresji. Rodzice muszg jednak zdac sobie sprawe, ze nie musza radzi¢ sobie
z dzieckiem z powaznymi trudnosciami w uczeniu sig. Lekarze rodzinni powinni mie¢ mozliwo$¢ skontaktowania rodzicéw z doradca i
lokalng grupa samopomocy. Lokalne oddziaty Mencap sg réwniez dobrym Zrédtem informacji i bedg wiedziaty o wszelkich grupach
rodzicielskich lub zajeciach, ktére moga Ci sie przydac. rodzice musza zdac sobie sprawe, ze nie sa sami w radzeniu sobie z dzieckiem z
powaznymi trudnosciami w nauce. Lekarze rodzinni powinni mie¢ mozliwo$¢ skontaktowania rodzicéw z doradca i lokalng grupg
samopomocy. Lokalne oddziaty Mencap sg réwniez dobrym Zrédtem informacji i beda wiedziaty o wszelkich grupach rodzicielskich lub
zajeciach, ktére moga Ci sie przydac. rodzice musza zdac sobie sprawg, ze nie sa sami w radzeniu sobie z dzieckiem z powaznymi
trudnosciami w nauce. Lekarze rodzinni powinni mie¢ mozliwos$¢ skontaktowania rodzicéw z doradcg i lokalng grupa samopomocy.
Lokalne oddziaty Mencap sa réwniez dobrym Zrédtem informacji i beda wiedziaty o wszelkich grupach rodzicielskich lub zajeciach, ktére

moga Ci sie przydac.

Zalecamy réwniez, aby rodziny (w tym rodzice, dziadkowie i rodzeAstwo)
uczestniczyli w corocznej konferencji Grupy Wsparcia Rodzicow CDCS. Daje raz w
roku mozliwos$¢ spotkania sie z innymi rodzinami opiekujacymi sie dzieckiem Cri du
Chat w dos¢ nieformalnym otoczeniu, pozwalajgcym na wymiane doswiadczen i
informacji. Profesjonalni méwcy zapewniajg réwniez wglad w obszar Syndromu i
rozwoju.Skontaktuj sie z ray@criduchat.co.uk (tel-01268 411666) lub
angie@criduchat.co.uk (tel-01455 841680)

A co z rodzeristwem3esli rodzice doswiadczajg stresu z powodu posiadania dziecka z
CDCS, jest bardzo prawdopodobne, ze inne dzieci w rodzinie doswiadczg niektérych
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trudne emocje. Zrédtem trudnosci rodzenstwa sa nie tylko skutki stresu
rodzicow, ale takze poczucie, ze rodzice poswiecajg wiecej uwagi
niepetnosprawnemu bratu lub siostrze, wieksze obowigzki w rodzinie oraz
mniejsze mozliwosci spoteczne i rekreacyjne. Dlatego wazne jest, aby rodzice nie
przeoczyli potrzeb innych dzieci, nawet jesli majg petne rece roboty z dzieckiem
z CDCS i doceniajg pomoc udzielang przez rodzehstwo.

Posiadanie niepetnosprawnego brata lub siostry moze mie¢ pozytywne skutki. Kilka badan
wykazato, ze rodzenstwo czesto wykazuje zwiekszone wspotczucie, tolerancje, wrazliwos¢,
dojrzatos¢ i odpowiedzialno$¢. Jednak rodzenstwo w naszym badaniu wyrazato zaniepokojenie
wilasng przysztoscia, a rodzice powinni mie¢ Swiadomosg¢, ze jest to temat, ktéry zaréwno oni,
jak iich dzieci muszg zgtebi¢. Rodzenstwo rowniez moze skorzystac z niektérych kontaktéw i
informacji dotyczacych samopomocy zapewnianych rodzicom i powinno mie¢ mozliwos¢ ich
poznania.

~Nasze dziecko nauczyto nas tolerancji, dato nam umiejetnosc nie oceniania szybko i
bycia swiadomym innych. Nie bytbym Zadng z tych rzeczy, gdyby nie ona”

,Zycie nigdy nie jest nudne w naszym domu”
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PRZYDATNE DEFINICJE

Genetyk kliniczny:To moze by¢ osoba, ktéra diagnozuje twoje dziecko. Uzywajac bardzo
wyrafinowanych technik, genetycy patrza na krew i w wigkszosci przypadkéw sg w stanie
poda¢ szczegdtowe informacje na temat problemu. Jesdli zdiagnozowano konkretny
problem, taki jak CDCS, genetyk zwykle przeprowadza badania u rodzicéw, aby sprawdzi¢,
czy zesp6t prawdopodobnie wystapi ponownie. Nazywa sie to poradnictwem
genetycznym.

Doradca genetyczny:To specjalista, ktérego rolg jest oszacowanie prawdopodobieristwa
nawrotu choroby genetycznej i pomoc w podjeciu decyzji, jakie bedzie wtasciwe dziatanie.
Jednak ostateczna decyzja zawsze pozostanie w gestii rodziny

Pielegniarka genetyczna:)est to pielegniarka ze specjalistyczng wiedzg genetyczng i
zazwyczaj pracuje na oddziale genetycznym szpitala. Jednga z ich gtéwnych rél jest
rozmowa i dyskusja z rodzinami na temat tego syndromu.

pielegniarka srodowiskowa:Istniejg dwa rodzaje pielegniarki Srodowiskowej: (1)
pielegniarka $rodowiskowa (HV), ktéra zajmuje sie wszystkimi urodzonymi dzie¢mi.
Ponosza odpowiedzialnos¢ za sprawdzanie postepow dziecka od urodzenia. Obejmuje to
szczepienia i kontrole przedszkolne, a takze porady dotyczace karmienia i problemow
zwigzanych z noworodkiem. (2) Specjalistyczny doradca ds. zdrowia (SHA), ktéry zajmuje
sie wytacznie dobrem dzieci ze specjalnymi potrzebami. Jej zadaniem jest monitorowanie
postepow dziecka przez cate dziecinstwo, co obejmuje uczestnictwo w spotkaniach i
przegladach dotyczacych dziecka. Zajma sie réwniez dobrem rodzicéw, upewnig sig, ze
otrzymuja odpowiednie $wiadczenia, wprowadzg ich do specjalnej grupy zabaw,
zapewnig bezptatne pieluchy, gdy sg uprawnieni, itp. SHV jest bardziej zaangazowana niz
zwykta HV.

Terapeuta zajeciowy:To wyspecjalizowany terapeuta, ktéry pracuje z osobami w kazdym
wieku, aby promowac ich niezalezno$¢. W szpitalach sg wazna czescig zespotu
rehabilitacyjnego. W spotecznosci pracujg nad rozwigzywaniem praktycznych probleméw.
Moga réwniez zapewnic¢ niezbedny sprzet, taki jak wozki, specjalne krzesetka do
karmienia, nocniki i kaski dla dzieci, ktére tatwo mieszczg sie lub spadaja.

Pediatra:)est to lekarz posiadajacy kwalifikacje medyczne, ktéry specjalizuje sie w
leczeniu niemowlat i dzieci. Jesli Twoje dziecko ma jakiekolwiek problemy, zwykle jest
pod opiekg pediatry. W wieku szkolnym dziecko bedzie corocznie badane przez
Pediatre Srodowiskowego.

Psychiatra (dziecko):Jest to lekarz posiadajacy kwalifikacje medyczne, ktory specjalizuje

sie w diagnostyce i leczeniu réznych problemoéw behawioralnych i psychologicznych u
dzieci.
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Psycholog (edukacja):Jest to specjalista psycholog, ktéry ocenia potrzeby
edukacyjne i rozwdj dzieci ze specjalnymi potrzebami.

Szkolna pielegniarka:Ta pielegniarka ma siedzibe w konkretnej szkole lub obejmuje kilka
szkét. Pielegniarka zajmuje sie wszelkimi lekami lub konkretnymi potrzebami, ktére sg
wymagane. Bedzie réwniez asystowac przy egzaminach szkolnych.

Logopeda:Ten specjalista terapeuta ma zréznicowang role. Bedg pomagac
dziecku/dorostemu w komunikowaniu sie. Moze to przybiera¢ rézne formy m.in.
mowy, migéw, symboli i maszyn elektronicznych. Mogg réwniez doradzi¢ w
zakresie technik karmienia.
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PRZYDATNE ADRESY

Niektére z tych kontaktéw bedg miaty biura w innych rejonach Wielkiej Brytanii i Irlandii.

ACE (pomoc w komunikacji w edukacji) ACE
Centre, 92 Windmill Road, Headington, Oxford
OX3 7DR

Tel: 01865 759800
Faks: 01865 759810

Akcja na rzecz chorych dzieci
Dom Argyle

29-31 Euston Road
Londyn NW1 2SD

Tel: 0207 833 1041

Centrum Wspomagajacych Pomocy Komunikacyjnych
(inne osrodki w Wielkiej Brytanii i Irlandii z http://
www.laryngektomees.inuk.com/addresses.htm) Dziat Mowy i
Jezyka

Szpital Frenchay

Droga Frenchey Park

Bristol

Avon BS16 1LE

tel. 0117 970 1212 wew. 2141/2151

Krajowe Stowarzyszenie
Opiekunéw 20-25 Szklarnia Yard
Londyn ECLA 4JT

Tel: 020 7490 8818
Faks: 020 7490 8824

Skontaktuj sie z rodzing

209 - 211 City Road
Londyn EC1V 1)N

Tel: 0808 808 3555 (10.00-16.00 od poniedziatku do pigtku)

WtACzYC
6. pietro
Ulica Buchanana 7
Glasgow G1 3HL

Tel: 0141 226 4541 E-mail
enable@enable.org.uk
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Fundusz Rodzinny
SKRZYNKA POCZ. 50

York YO1 9ZX

Tel: 0845 130 45 42 |ub 01904 658085 (Telefon)

Faks: 01904 652625

e-mail: info@familyfund.org.uk URL: http://www.familyfund.org.uk

Projekt rozwoju stownictwa Makaton
31Drzewo jodtowe

Camberley

Surrey GU15 3QD

Tel: 01276 61390
Faks: 01276 681368

MENCAP
Aleja Goldersa 123
Londyn EC1Y ORT

Tel: 020 7454 0454
Faks: 020 7696 5540
E-mail: information@mencap.org.uk

Ruchliwos$é

Dom Goodmana
Podejscie do stacji
Harlow

Essex CM20 2ET

Tel: 01279 635666
Faks: 01279 632000

Grupa SINGALONG

Centrum Komunikacji i Jezyka
Magpie Hall Road

Chatham

Kent ME4 5NG

Tel: 01634 819915
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Przydatne ksigzki

Praktyczny przewodnik dla oséb niepetnosprawnych

(gdzie znalez¢ informacje, ustugi i sprzet) Po bezptatny
egzemplarz napisz na adres:

Departament Zdrowia

SKRZYNKA POCZ. 410

Wetherby LS23 7LN

Kodeks postepowania (w sprawie identyfikacji i oceny specjalnych potrzeb) Aby
otrzymac bezptatng kopie zadzwon 0181 533 2000
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GRUPA WSPARCIA CRI-DU-CHAT w Wielkiej Brytanii

Grupa wsparcia zespotu Cri-du-Chat zostata po raz pierwszy utworzona pod koniec
lat 80-tych przez Anne i Stewart Wilson na prosbe Ann Worthington z In Touch.
Przejeli pierwotng liste kontaktow i istniaty jako telefoniczna/listowa grupa
kontaktowa do 1991 roku, kiedy Gill Watts zorganizowat pierwsze spotkanie w klubie
Cabury niedaleko Bristolu. Od tego pierwszego spotkania, ktére dla wielu rodzicow
byto pierwszym spotkaniem innych dzieci z CDCS, utworzono ogélnokrajowa grupe
sterujgcg, ktéra rosta w site. Od tego czasu co roku odbywa sie coroczne spotkanie, a
liczba cztonkdw stale rosnie w szybkim tempie.

Celem grupy wsparcia jest zapewnienie wsparcia i przyjazni rodzinom i opiekunom
poprzez sie¢ rodzin z danego obszaru. Ma réwniez na celu podniesienie $wiadomosci na
temat tego syndromu wsrdéd lekarzy, rodzicéw, opiekundw i spoteczeristwa.

Grupa co roku organizuje wspolnie rodzinny weekend, ktéry jest idealng okazjg do
poznania innych rodzin i porozmawiania z profesjonalistami. Aktywnie zachecane i
wspierane sg réwniez badania nad tym zespotem.

Grupa wsparcia wydaje réwniez dwa biuletyny rocznie i kontaktuje sie z rodzinami na catym
Swiecie za posrednictwem swojej strony internetowej: WWW.CRIDCHAT.U-NET.COM. Aby
dotaczy¢ do Grupy lub uzyskac wiecej informacji o nas, mozesz skontaktowac sie z Krajowym

Koordynatorem, Angie Stokes, pod nastepujgcym adresem:

7 Penny Lane, Barwell, Leicestershire LE9 8H]. Tel/Faks: 01455 841680
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AUTORZY WSPOEPRACUJACY

Profesor Kim Cornish jest neuropsychologiem rozwojowym, ktéry przez ostatnia
dekade wspétpracowat z brytyjska grupa wsparcia zespotu Cri-du-Chat. Do
sierpnia 2002 roku Kim pracowat na Wydziale Psychiatrii Rozwojowej
Uniwersytetu w Nottingham. Niedawno przeniosta sie do Kanady, aby objg¢
stanowisko kanadyjskiego kierownika katedry neuropsychologii i edukacji na
Uniwersytecie McGill w Montrealu.

Profesor Chris Oliver, PhD, jest psychologiem klinicznym o $wiatowej renomie w dziedzinie
badan nad trudnosciami w uczeniu sie. Jego wktad polega na wyjasnieniu przyczyn, dla ktérych
dzieci z powaznymi trudnosciami w uczeniu sie rozwijaja zachowania samookaleczajace. On i
jego zespét opracowali innowacyjng technologie, ktéra moze poméc zaobserwowaé wczesne
oznaki samookaleczen w réznych Srodowiskach (np. w domu, szkole). Chris pracuje na Wydziale
Psychologii Klinicznej Uniwersytetu Birmingham.

Dr David Bramble, MD, jest psychiatrg dzieciecym, ktéry pracowat z profesorem
Cornishem nad badaniami dotyczgcymi dzieci z CDCS. Szczegolnie interesuje sie
dzie¢mi z trudnosciami w uczeniu sie i pracuje jako konsultant dla Telford and
Wrekin Primary Care Trust, Harlescott, Shrewsbury.

Dr Penny Standen jest wyktadowcg psychologii zdrowia, a jej gtéwne badania naukowe skupiajg
sie na rozwigzywaniu problemoéw, ktére moga poprawic jakosc¢ zycia oséb z powaznymi
trudnosciami w uczeniu sie. Penny pracuje w Sekcji ds. Niepetnosprawnosci Uczenia sie na
Uniwersytecie Nottingham.

Dr Margaret Collins, DClinPsych, byta konsultantem psychologiem klinicznym o
miedzynarodowej reputacji w dziedzinie trudnosci w uczeniu sie. Jej gtdwnym celem
badawczym byta ocena potrzeb zywieniowych i dietetycznych dzieci z CDCS i innymi
zaburzeniami rozwojowymi. Margaret pracowata w Departamencie Psychologii
Klinicznej Szpitala Muckamore Abbey w Antrim w Irlandii P6tnocnej.
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