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Wprowadzenie i podziekowania

Opieka nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia intelektualng i fizyczng nie jest tatwym zadaniem. Opieka nad dzieckiem z zaburzeniem genetycznym, o ktérym
nigdy nie styszates$ i jest tak rzadka, ze Twdj lekarz nigdy nie widziat dziecka z tym schorzeniem, moze sprawi¢, ze bedziesz przyttoczony i bedziesz szukat

odpowiedzi na trudne do znalezienia pytania.

Towarzystwo 5p- stworzyto niniejszy Przewodnik dla opiekunéw, aby poméc Ci w wychowaniu dziecka lub osoby dorostej z zespotem 5p- i zespotem Cri du

Chat. Ten przewodnik jest dedykowany Kentowi Nichollsowi i pierwotnym zatozycielom 5p- Society.

Chciatbym podziekowa¢ ponad 100 rodzinom, ktére wziety udziat w wyczerpujacych kwestionariuszach stanowigcych podstawe kazdego z rozdziatéw tego

przewodnika.

Chciatbym réwniez podziekowa¢ mojej corce Katie, ktéra przekazata mi prawdziwe znaczenie bezwarunkowej mitosci i bez niej

nie poznatbym, nie doradzat ani nie pomagat setkom rodzin na catym $wiecie.

Ten przewodnik jest zywym dokumentem. W miare jak zmienia sie otaczajgcy nas Swiat, zmienia sie réwniez opieka nad osobg z 5p-, dzieki nowym terapiom,

mozliwosciom edukacyjnym, badaniom i postepom w medycynie.

Serdecznie,

Laura Castillo
Dyrektor wykonawczy

5p- Spoteczenstwo

.Posiadanie cztonka rodziny z zespotem 5p jest wyzwaniem i szansg, podobnie jak wspieranie jakiejkolwiek osoby w
rodzinie. Musisz je zaakceptowac takimi, jakimi sa; poznaj je jako jednostki; pielegnowac ich mocne strony; znalez¢ pomoc
dla swoich stabosci; zachecac do ich wzrostu; i kochaj ich bezwarunkowo. Nie bedg tym, czym chcesz, zeby byty. Bedg
najlepsi z tego, czym moga by¢. Na pewno beda btogostawiernstwem.”

Kathy Rapp



Wewnatrz tego przewodnika

Czytajac ten przewodnik, pamietaj, ze nie ma dwojga dzieci urodzonych z zespotem 5p-(5p-)/Cri du Chat (CdCS). Bedg podobne
cechy. Mozemy umiesci¢ dziesiecioro dzieci z tym samym punktem zatamania w jednym pokoju i zobaczy¢ podobne cechy, ale
zobaczysz takze osoby z catego spektrum, od ciezkich do tagodnych. Ponad 100 rodzin odpowiedziato na pie¢ kwestionariuszy.
Odpowiedzi zostaty doktadnie przeanalizowane i przeksztatcone w roboczy przewodnik.
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Co to jest zespot 5p?

Mdwigc najprosciej, zesp6t 5p- to delecja (-) krétkiego ramienia (p) pigtego (5) chromosomu. Kazdy z nas ma 46 chromosomoéw, po
dwa z kazdego chromosomu od 1 do 22. 23. zestaw chromosomoéw to chromosom ptci. Dwa chromosomy X" to zenskie, a jeden ,x"
i jeden ,y" to meski. Chromosomy czynig nas wyjatkowo tym, kim jestesmy. Jeden zestaw chromosomoéw pochodzi od ojca, a jeden
od matki. Po poczeciu i pierwszym podziale komérki w macicy dochodzi do niezwyktego nieszczescia, ktére powoduje 5p-. W
ramieniu ,p” pigtego chromosomu znajduje sie kilkaset genéw. Geny dostarczajg instrukcji tworzenia biatek w naszych ciatach. (Aby
dowiedziec sie wiecej o genach zaangazowanych w chromosom 5p, przeczytajUsuniecie 5p: aktualna wiedza i przyszte kierunki,
Nguyen JM, et al. American Journal of Medical Genetics Part C semin Med Genet 9999:1-15 (2015))

W 90% przypadkéw nie ma znanej przyczyny takiego stanu rzeczy i nazywa sie to ,de novo” lub niefortunnym zdarzeniem.Pamietaj,
ze jako rodzic nie zrobites$ nic zlego, zeby tak sie statlo — po prostu tak sie stato.Statystycznie jedna na 100 oséb rodzi sie z
zaburzeniem genetycznym.

W 10% przypadkéw jedno z rodzicéw matranslokacja zréwnowazona. Oznacza to, ze rodzic miat delecje 5p-, ale usuniety materiat
byt przytaczony do innego chromosomu. W momencie poczecia 5p- czes¢ chromosomu tego rodzica i usuniety materiat nie ciggnety
sie razem i dlatego dziecko urodzito sie zniezréwnowazona translokacja. W wiekszosci przypadkdéw rodzice z translokacja
zréwnowazong nie sg Swiadomi, ze jg majg, dopdki nie urodza dziecka z 5p- i nie przejdg badan. Jesli rodzic ma translokacje
zrébwnowazong, ma jedng czwartg szanse na posiadanie kolejnego dziecka z 5p-. (Na marginesie, z ponad 100 rodzin, ktére wziety
udziat w kwestionariuszach Przewodnika Opiekuna, 10% zgtosito, ze ich dziecko miato translokacje niezréwnowazong.)

Istniejg inne rodzaje delecji 5p-, ktore sg niezwykle rzadkie:
mozaika— ma miejsce wtedy, gdy delecja nastepuje p6zniej w procesie podziatu komérki, a zatem nie wszystkie komoérki w
organizmie sg dotkniete delecja.

Usuniecie dzwonka— ma miejsce, gdy oba ramiona usunietego chromosomu taczg si¢ ponownie.

Usuniecie reklamy petnoekranowej—jest delecjg 5p-, ale wystepuje w obrebie chromosomu 5p i nie obejmuje kohcowego kornca
chromosomu.
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Zespot Cri du Chat

Zespét Cri du Chat zostat zdiagnozowany w 1963 roku przez dr Jerome Lejeune, francuskiego badacza, ktéry réwniez rozpoznat
zesp6t Downa. Cri du Chat (wymawiane ,kree do shaw”) to po francusku Cry of the Cat. Dr Lejeune rozpoznat te ceche u trzech
pacjentéow w placéwce. Dalsze badania wykazaty, ze obszar na chromosomie 5p odpowiedzialny za te ceche znajduje sie w
pasmie 5p15.3. Zespot Cri du Chat diagnozuje sie, gdy dziecko ma delecje obejmujaca prazek 5p15.2. Ten prazek zawiera
rowniez gen CNNTD, o ktérym wiadomo, ze jest odpowiedzialny za op6znienia intelektualne. Dziecko moze mie¢ delecje 5p-i
nie mie¢ zespotu Cri du Chat, jesli delecja nie obejmuje pasma 5p15.2 (tj. 5p15.31). Wiekszos¢ delecji 5p- to delecje kohcowe, co
oznacza, ze delecja zaczyna sie gdzies w regionie 5p do korica koricowego.

Diagnozowanie zespotu 5p-

5p- Zespo6t mozna rozpoznac wytgcznie na podstawie badania krwi lub wymazu ze $liny. Nie jest wykrywana prenatalnie za pomoca
rutynowych testéw, takich jak CVS lub USG. Mozna jg zdiagnozowa¢ prenatalnie poprzez amniopunkcje lub nowe specyficzne badania

wykonane przez badania krwi. Sposréd tych oséb, ktére wziety udziat w ankietach, tylko 2% rodzicdw wiedziato o diagnozie przed porodem.

Istnieje kilka badan, ktére lekarz moze zleci¢, aby prawidtowo zdiagnozowac zespot. Pierwszym z nich jest proste badanie krwi zwane kariotypem.
Chociaz dzisiaj nie jest uzywany zbyt czesto, test byt szeroko stosowany od lat 60-tych do wczesnych lat 2000-tych do diagnozowania zaburzen
genetycznych. Potem przyszedt test FISH, ktéry przygladat sie chromosomowi przez mikroskop o duzej mocy i specyficzne barwniki. Zaréwno kariotyp,
jak i FISH zapewniajg diagnoze specyficznego prazka na ramieniu ,,p". Obecnie wszystkie testy sg wykonywane za pomocg tak zwanej mikromacierzy.

Mikromacierz jest w stanie nie tylko wykry¢ usuniety chromosom prazka, ale moze wykry¢ delecje az do okreslonej lokalizacji na prazku.

Sposréd osob, ktore odpowiedziaty na ankiety, Sredni wiek dziecka w momencie zdiagnozowania zespotu wynosit 3 miesigce.
Diagnozowanie odbywato sie juz zaraz po urodzeniu do 10 roku zycia. Wiemy, ze mamy osoby w 5p- Society, ktore zostaty
zdiagnozowane juz w okresie prenatalnym i dopiero po czterdziestce lub piec¢dziesigtce. Mozesz zapyta¢, jak to moze by¢
zdiagnozowane tak pézno w zyciu. Majac na uwadze, ze zesp6t Cri du Chat nie zostat oficjalnie nazwany az do 1963 r., byto sporo
0s6b z uposledzeniem rozwojowym, ktdre nigdy nie miaty ,diagnozy” do czasu, gdy z jakiegos konkretnego powodu
przeprowadzono testy genetyczne. Wiele oséb dorostych jest diagnozowanych po urodzeniu dziecka, ktére ma ten zespét.

Bardzo wazne jest, aby rodzice byli badani po zdiagnozowaniu u ich dziecka zespotu. Jest to wazne, poniewaz wykluczy translokacje i dla
spokoju ducha, ze przyszte cigze nie bedg obarczone zwiekszonym ryzykiem urodzenia kolejnego dziecka z tym zespotem. Rodzice moga

wtedy podejmowac $wiadome decyzje dotyczace przysztych planéw rodzinnych.

Czy istnieje lekarstwo na zespot 5p?

Niestety nie ma lekarstwa na zespét 5p. Ze wzgledu na dynamike ramienia ,p” chromosomu i r6zny skfad genetyczny kazdego
osobnika, odtworzenie brakujgcego fragmentu bytoby prawie niemozliwe. Poszukiwane sg jednak badania, aby sprawdzi¢, czy
aminokwasy lub inne sktadniki odzywcze mozna dostarczy¢ dziecku z zespotem, aby poméc w poprawie rokowarn i rozwoju
poznawczym.




Charakterystyka

Gtéwna cechg charakterystyczng zespotu Cri du Chat jest ptacz kotka o wysokim tonie, ktéry pojawia sie w dziecinstwie. To rowniez

zostato znalezione w pasmie 5p15.2 i jest spowodowane niedorozwojem krtani.
Inne cechy to:

- Maty obwéd gtowy (mikrocefalia)
- Maty podbrédek

- Szeroko osadzone oczy

- Ptaski mostek nosowy

- Faldy nakatne w kacikach oczu

- Tagi skéry

= Nisko osadzone uszy

Rozszczep podniebienia

- Rozszczep krtani

- VSD lub ASD

- Niskie napigcie migsniowe
- Niska waga po urodzeniu

- Zwichniete biodro

- Problemy z zaparciami

Na podstawie odpowiedzi z otrzymanych kwestionariuszy, 90% stwierdzito, ze ich dziecko miato wysoki ptacz, maty obwdéd gtowy, niskie
napiecie miesniowe, niskg mase urodzeniows ($rednio 5 funtéw 10 uncji) i trudnosci z karmieniem; 70% dzieci miato nisko osadzone uszy;
25% dzieci miato metki na skérze; a 10% miato napady padaczkowe. Inne cechy odnotowane w kwestionariuszach, niewymienione powyzej:

matpia zmarszczka na dtoni, stopa konsko-szpotawa, przemieszczenie kostki na dtoniach i stridor podczas oddychania.

Punkty przerwania uczestnikéw zostaty zgtoszone w catym chromosomie 5p; jednak 50% delecji miescito sie w zakresie od 15,3 do
15,1. Stwierdzono dwie delecje Srddmigzszowe i siedem niezrownowazonych translokacji. Sposréd niezréwnowazonych translokacji
dodatkowymi dotknietymi chromosomami byty 7p, 6p, 17q i 22q (oraz kilka niewiadomych), a u ojca zréwnowazona translokacja
wystepowata w 5 z 7 przypadkow.



Wzgledy medyczne

Rodzice odpowiadali na pytania dotyczgce historii medycznej ich dziecka. Poinformowali, ze okoto 60% dzieci urodzonych z tym zespotem wymagato

operacji, aby naprawic jeden lub wiecej z ponizszych probleméw medycznych w wieku od urodzenia do trzech lat.

Wzrost i waga: <5% normalnego wykresu wzrostu; powolny wzrost (prosze zapytac¢ w towarzystwie 5p- Society for Growth Charts specjalnie dla dzieci

z zespotem 5p-)

Jesli zobaczysz * obok dowolnej serii stéw, oznacza to, ze moze wystgpi¢ moment ,bardzo frustrujgcych rodzicéw”.

Glowa, usta, szyja i gardto

Glowa:

Oczy:

ENT:

Maty obwdéd;

Wiekszos¢ dzieci urodzonych z tym zespotem ma obwdd gtowy mniejszy niz normalnie. Pediatra
bedzie nadal to monitorowat i dokonywat pomiaréw podczas kazdej wizyty. On lub ona mierzy, aby

upewnic sie, ze nastepuje wzrost.

Zez, stabowidzace, wzrokowe urzadzenia korekcyjne (okulary) zaréwno dla krétkowzrocznych, jak i

dalekowzrocznych, $lepota

Dzieci z zespotem 5p- maja niskie napiecie miesniowe (patrz ponizej), w tym miesnie oczu.
Niektorzy lekarze beda tatac jedno oko, jesli okaze sieg, ze jest stabsze niz drugie oko. Wiele dzieci z
zespotem 5p- nosi okulary; juz w wieku 1 roku. Trudno jest nosi¢ okulary na mtodych i by¢
przygotowanym na ich czesta wymiane.* W koncu znajdziesz odpowiednie dla swojego dziecka.
Niektorzy rodzice stwierdzili, ze elastyczne oprawki i owiniecie wokét zausznikow najlepiej
sprawdzajg sie w przypadku matych dzieci. U bardzo niewielu dzieci z tym zespotem
zdiagnozowano Slepote.

Infekcje ucha, trabki Eustachiusza, przekrwienie, zapalenie zatok, laryngomalacja (stridor), rozszczep krtani,

adenoidektomia, tracheostomia, sparalizowane struny gtosowe, problemy z potykaniem, ciggte choroby

Wszystkie dzieci choruja; niestety dzieci z zespotem 5p- chorujg czesciej niz przecietne dziecko.
Infekcje ucha zdarzajg sie czesto i dlatego rurki s zwykle umieszczane w uszach, aby poméc w
odprowadzaniu nadmiaru ptynéw. Gdy dziecko rosnie, rurki sg wymieniane (na wieksze rurki) do
czasu, gdy dziecko nie potrzebuje juz pomocy rurek. Wraz z infekcjami ucha wystepujg infekcje
zatok i przekrwienie. Uzycie osuszacza moze pom&c wraz z parowaniem. Lekarze moga réwniez
zezwoli¢ na stosowanie lekdw zmniejszajgcych przekrwienie (bez recepty). Mozesz ustysze(, jak
twoje dziecko oddycha z tak zwanym laryngomalacja lub stridorem; jest to bardzo czeste u dzieci
z zespotem. Laryngomalacja to wrodzone zmiekczenie tkanek krtani (skrzynki gtosowej) nad
strunami gtosowymi.

Struktura krtani jest znieksztatcona i zwiotczata, co powoduje, ze tkanki opadajag na otwér drog
oddechowych i czesciowo go blokuja. To znika, gdy dziecko rosnie. Prosze wykonac test
laryngologiczny, aby upewni¢ sig, ze struny gtosowe sg prawidtowo rozwiniete. Niektdre dzieci
majg sparalizowane struny gtosowe. Moze réwniez wystgpic rozszczep krtani, ktéry mozna
naprawi¢. W niektérych przypadkach dzieciom z tym zespotem usunieto migdatki i migdatki
gardtowe. Testy potykania wykonuje sie réwniez, jesli dziecko nie jest w stanie prawidtowo potykaé
jedzenia, poniewaz nie moze roztozy¢ jedzenia na tatwy do opanowania bolus. W niektérych
przypadkach dzieci z tym zespotem nie sg w stanie prawidtowo oddychac¢ i konieczne jest
wprowadzenie tchawicy do tchawicy. Moze to by¢ bardzo przerazajgce dla nowego rodzica.




Usta: Rozszczep wargi lub podniebienia, mata szczeka, sttoczenie zebdw, niewspétosiowosé zeboéw, zgryz, zgrzytanie

zeby, problemy z szczotkowaniem,* czyszczenie zebéw, gabinety stomatologiczne, aparaty ortodontyczne

Jesli dziecko urodzi sie z rozszczepem wargi lub podniebienia, lekarz oméwi z Tobg postepowanie i
naprawe rozszczepu. Dzieci z zespotem 5p- zwykle majg matg szczeke i z tego powodu
wystapi sttoczenie zebdw dorostych (nie tak bardzo widoczne w zebach mlecznych).

Upewnij sie, ze zabrate$ dziecko do dentysty wczesnie, aby ztagodzi¢ strach przed pracg dentystyczna.
Jednak okoto 50% dzieci z tym zespotem ma czyszczenie zebdw w znieczuleniu w szpitalu z okreslonych
powoddw. Po kilku wizytach u dentysty dowiesz sie, czy Twoje dziecko toleruje regularne wizyty, czy tez
bedzie musiato zosta¢ poddane sedacji. Wiele dzieci z zespotem 5p- poddato sie ekstrakcji swoich
dorostych zebéw, aby zmniejszy¢ ich przepetnienie. Tylko okoto 10% dzieci z tym zespotem miato aparaty
ortodontyczne w celu skorygowania przepetnienia i radzito sobie z tym catkiem dobrze. Dzieci maja
tendencje do bycia starszymi, kiedy otrzymujg aparat ortodontyczny.

Dzieci réwniez majg tendencje do wktadania rak lub przedmiotéw do ust i obfitego $linienia sie*. Moga poszukiwa¢ zmystéw. W

przypadku rozlegtego $linotoku niektére dzieci przeszty operacje w celu skorygowania.
Serce i ptuca:
Serce: VSD, ASD, PDA, szmer serca, tetralogia opadu

Wymienione powyzej schorzenia VSD, ASD i PDA mogg wystepowac u noworodka z 5
psychodromem. Bardzo niewiele dzieci wymagato operacji. W wiekszosci przypadkdéw stan
wyleczyt sie z czasem. Pediatrzy upewnia sie, ze stale monitorujg prace serca.

Ptuca: pierwotna dyskineza rzesek (PCD); przewlekte zapalenie ptuc, zapalenie oskrzeli, astma

W 2014 roku dokonano odkrycia, zeniektdoreosoby z 5p- byty wspétdiagnozowane z PCD. PCD
znajduje sie na tym samym pasmie, co zespét Cri du Chat: 5p15.2 (DNAH5). Do rozpoznania
przyczynity sie przewlekte infekcje ptuc i infekcje zatok. Jedynym sposobem prawdziwej diagnozy
jest pobranie prébki z rzesek w ptucach. PCD nie zniknie i jest chorobg trwajacg cate zycie i
przewlekta. Jest réwniez bardzo uposledzajgcy i moze powodowac skrécenie oczekiwanej dtugosci
zycia. Jesli Twoje dziecko ma ciggte infekcje ptuc, w tym zapalenie ptuc i zapalenie zatok, zaleca sie,
aby Towarzystwo 5p- zapytato lekarza o mozliwy zwigzek z PCD. Podobnie wiele dzieci z zespotem
5p ma réwniez ciezkg astme i wymaga codziennego leczenia inhalatorem lub nebulizatorem,
zwtaszcza gdy sg chore na infekcje ptuc.

Gastroenterologia:

Przewéd pokarmowy: refluks, krztuszenie sie, wymioty, zaparcia, przepuklina, kolka, j-rurka, g-rurka, ng-rurka

Prawie kazde dziecko z 5p- ma jaki$ problem zotagdkowo-jelitowy. Najczestsze i
wystepujgce u okoto 75% dzieci sg zaparcia*. Rodzice probowali prawie wszystkich lekow
dostepnych bez recepty, holistycznego leczenia, leczenia terapeutycznego (na przyktad
terapii masazu) lub recepty, aby poméc w ruchu jelit. Nalezy pamieta¢, ze dziecko ma
niskie napiecie miesniowe, a jelita to miesieh. Ten problem trwa w wieku dorostym. Bardzo
czesto, cho¢ nie jest to pozadane, osoba z zespotem ma wyproéznienie co trzy dni. W koricu
poznasz nawyki swojego dziecka. Oczywiscie, ze nie

chcesz, aby Twoje dziecko cierpiato lub zaparcia powodowaly inne problemy zdrowotne, wiec

zawsze madrze jest poinformowacé o tym pediatre.

Moga wystapi¢ kneblowanie i wymioty, chociaz nie tak powszechne jak zaparcia. Czesto
kneblowanie jest reakcjg sensoryczng. Wymioty mogg by¢ powazniejsze i powinny zostac
zgtoszone lekarzowi. Refluks jest powszechny u dzieci z zespotem i moze by¢
niebezpieczny. Jesli czujesz, ze Twoje dziecko ma refluks, popro$ lekarza o wykonanie
kilku badan, aby upewnic sig, ze ptyny nie przedostajg sie do ptuc.

Wiele dzieci nie jest w stanie przyjmowac zadnych pokarméw doustnie z powodu
probleméw z potykaniem lub wymiotéw. Pediatra zaleci wizyte u specjalisty ds.
zywienia, aby sprawdzi¢, czy mozna co$ zrobi¢, aby poprawi¢ karmienie dziecka.
Jesli karmienie nie jest tolerowane, lekarze bedg zacheca¢ do karmienia przez sonde. Sg




rézne rodzaje rurek zasilajgcych: ng tube, g-tube i j-tube. Jesli masz pytania

Jesli chodzi o ktérakolwiek z ,rurek”, role, ktére kazdy z nich petni i jak dzieci z syndromem radzg sobie z
rurkami, prosimy o kontakt, a my skontaktujemy Cie z jednym z rodzicéw. Istnieje réwniez naprawde
Swietna organizacja, z ktérg mozesz sie potaczy¢, ktéra moze udzieli¢ odpowiedzi na wszelkie pytania
dotyczace réznych typéw zgtebnikéw, zwanej Swiadomoscig Zdrowego Zywienia.

Konczyny — dtonie i stopy:

Rece:

Stopy:

Muskularny:

Mata, matpia fatda, niewspoétosiowos¢ kostek, staby, zimny, niebieski

Dzieci z tym zespotem maja tendencje do stabego krazenia w dtoniach i stopach i mozna zauwazy¢,
ze dtonie dziecka sg zimniejsze niz zwykle i czasami staja sie niebieskie. Zauwazysz réwniez, ze maja
trudnosci z podnoszeniem przedmiotéw za pomocg szczypca i zamiast tego zamiatajg przedmiot
reka, aby go podnies¢. Upewnij sie, ze kiedy rozmawiasz z terapeutg zajeciowym, pracuj z tobg nad
poprawa ich zrozumienia. Wiele dzieci z tym zespotem ma réwniez trudnosci z umiejetnosciami
pisania. Moga nie lubi¢ kolorowac¢ lub trzymac kredki lub otéwka. Mogg w tym pomoc powtarzanie,
zacheta i prébowanie przedmiotéw o réznych rozmiarach. Nie zniechecaj sie brakiem umiejetnosci
prawidtowego postugiwania sie rekami; jest to bardzo czeste i Twoje dziecko dowie sie, jaki bedzie
jego najlepszy sposéb na robienie rzeczy.

Mate, pronacyjne, ptaskostopie, stopy korisko-szpotawe, stabe, zimne, niebieskie

Dzieci z tym zespotem bedg miaty réwniez sporo problemdéw ze stopami. Jednym z gtéwnych
problemoéw jest pronacja. Wiele naszych dzieci bedzie musiato nosi¢ jakas forme ortezy, aby poméc
utrzymac¢ mocne kostki i utrzymac dobrg postawe podczas stania i chodzenia. Niewiele dzieci z tym
zespotem rodzi sie ze stopami konsko-szpotawymi i/lub ptaskostopiem.

Niskie napiecie mie$niowe:

Stabe ssanie, tatwe meczenie sie, zwichnigte biodra, zwiotczata lalka, powolny refleks, staba kontrola gtowy, skolioza, opéznienie w
przewracaniu sig, op6znienie w siedzeniu, op6znienie w raczkowaniu, opdznienie w pociggnieciu do wstania, opéznienie w staniu i

opdznienie w chodzeniu. Opéznienie w nauce korzystania z nocnika.

Niskie napiecie mie$niowe obejmuje zaréwno duze, dobrowolne mieénie nég, posladkéw, brzucha,
szyi i ramion, ale obejmuje rowniez mimowolne miesnie jezyka, przetyku, strun gtosowych,
zotadka, jelit, ptuci serca.

Nie zrazaj sie wszystkimi opdéznieniamil!! Po prostu wiedz, ze beda opdznienia. Kiedy dziecko nauczy sie danej umiejetnosci lub
stanie sie wystarczajgco silne, aby jg ukonczy¢, bedzie coraz lepiej wykonywac te umiejetno$¢ kazdego dnia.

Twoje dziecko bedzie angazowac sie w wiele ¢wiczen ze swoimi terapeutami zajeciowymi i fizjoterapeutami. Odréb
prace domowg i kontynuuj prace z dzieckiem, kiedy tylko mozesz. Cwiczenia mieéni rdzenia pomoga w siedzeniu,
staniu i chodzeniu.




Kilka stéw od naszych rodzicéw

+Zaufaj sobie, walcz ciezko i nigdy nie lekcewaz swojego dziecka.”

.To trudne, ale satysfakcjonujace. Widziatem, jak rozwija sie charaktery jej rodzenstwa - sg bardziej cierpliwi, mniej osgdzajacy i bardziej
kochajacy niz ich réwiesnicy. Mam dni, w ktérych optakuje zycie, ktére ona (i ja) miataby, ale jest ich mniej niz te, w ktérych rozkoszuje sie

jej radoscia, pocatunkami i catkowitym brakiem podstepu”.

,Podejmujesz najlepsze decyzje, jakie mozesz w danym momencie, dzieki posiadanej wiedzy. Nie denerwuj sie na siebie po latach, kiedy

dobrze myslisz, ze nie zrobitem terapii XYZ. W tamtym czasie robite$, co mogtes.
.Pamietaj, ze rodziny maja dtuga perspektywe. Tylko dlatego, ze terapeuta lub nauczyciel, gdy twoje dziecko ma sze$¢ lat, méwi, ze powinienes$ zrobi¢ XYZ, ty
musisz zdecydowac, czy jest to wtasciwa decyzja dla Twojego dziecka. Nauczyciele/terapeuci moga by¢ w poblizu przez rok lub kilka lat, ale rodziny

ktamstwa sg tam przez cate zycie”.

.Musisz robi¢ to, co jest najlepsze dla swojego dziecka w kontekscie swojej rodziny".

.Ta niepetnosprawnos¢ jest bardzo matg czescia twojego dziecka. Nie pozwdl, aby okreslato to ich lub twdj Swiat.”
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Rozwazania terapeutyczne

Jak tylko otrzymasz diagnoze, skontaktuj sie z agencja stanowa, ktéra nadzoruje rozwdj i instytut Twojego dzieckawczesna interwencjatak
szybko, jak to mozliwe. Cztery miesigce to typowy okres oczekiwania (kazdy stan jest inny).

PROSZE PAMIETAC, ZE KAZDY STAN JEST INNY I MUSISZ DOKONAC NALEZYTEJ STARANNOSCI, ABY DOWIEDZIEC SIE, CO MUSISZ ZROBIC, ABY
UZYSKAC POTRZEBNE UStUGI. Niektérzy rodzice ptacili z whasnej kieszeni lub korzystali z prywatnego ubezpieczenia, aby zwiekszy¢ ilo$¢ terapii,

ktéra otrzymywato ich dziecko. To osobisty wybér. Wiele dzieci z tym zespotem otrzymuje tylko takg pomoc finansowang przez panstwo, jaka sg w
stanie uzyskac¢ z duzym powodzeniem. Jak w przypadku kazdego programu, jako rodzice lub opiekunowie powinniscie pracowac¢ z dzieckiem tak
dtugo, jak to mozliwe, aby pomdc terapeucie w rozwoju dziecka.

Twoje dziecko bedzie potrzebowa¢ nastepujacych terapii:

Terapia zajeciowa:

Terapeuta zajeciowy powinien by¢ w stanie pracowac nad karmieniem, trzymaniem butelki, ruchami motorycznymi, motoryka matg i duza.
Terapeuci zajeciowi bedg réwniez pracowac nad problemami sensorycznymi, ktére Twoje dziecko moze rozwing¢ lub nie. Nalezy poprosi¢,
aby przychodzity do domu 2-3 razy w tygodniu od urodzenia (lub rozpoczecia wczesnej interwencji do 3 roku zycia). Niektére stany beda
miaty terapie w domu, dopdki dziecko nie osiggnie 20 miesigca zycia, a nastepnie bedziesz musiat zabra¢ dziecko do placéwki w celu bardziej
zorganizowanej nauki i przygotowania go do przedszkola.

Fizykoterapia:

Fizjoterapeuta bedzie pracowat nad motoryka duzg i wzmocnieniem migsni. Zaréwno fizjoterapia, jak i terapia zajeciowa powinny
by¢ prowadzone jednoczesnie tak dtugo, jak dlugo mozesz skorzystac z tych ustug.

Terapia mowy:

Logopeda moze, ale nie musi by¢ potrzebny na najwcze$niejszym etapie, ale wprowadzony w wieku okoto jednego roku. Terapeuta
zajeciowy moze réwniez pracowac nad terapig mowy i powinien pracowac nad wszelkimi problemami z karmieniem, ktére ma
Twoje dziecko. Logopeda powinien pracowa¢ nad karmieniem, ruchem ust i kontrolg oddechu. Jest to zalecenie 5p-Society, aby jak
najszybciej zaangazowac dziecko w jezyk migowy, aby mie¢ narzedzie komunikacji. Wszyscy trzej terapeuci powinni réwniez
pracowac z dzieckiem nad jezykiem migowym jako gtéwnga formg komunikacji, dopdki dziecko nie bedzie w stanie wydawac
dzwiekow. Nie wszystkie dzieci z tym zespotem potrafig méwi¢ lub rozwijajg mowe. Jesli chcesz zapoznac sie z programami
pomagajacymi w jezyku migowym, odwiedz strone www.signingtime.com. Jesli chcesz poméc dziecku w kontrolowaniu oddechu,
zajrzyj na strone www. talktools.com. (Nalezy pamieta¢, ze 5p- Society nie popiera tych programéw, ale ma wiele rodzin, ktére
odniosty wielki sukces dzieki tym programom.)

W miare jak Twoje dziecko rosnie, potrzeby terapii beda sie zmienia¢. Mozesz zaczg¢ uwzgledniac:

Terapia behawioralna

Aby poméc w:
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Sen: trudnosci z utrzymaniem snu przez dtuzszy czas

Wygigcie w tyt: moze by¢ spowodowane dolegliwo$ciami zotgdkowo-jelitowymi
BodZce sensoryczne: dzwieki i dotyk zwykle je denerwuija.
Poszukiwanie ruchéw przedsionkowych: uderzanie gtowg, krecenie sznurkiem

Komunikacja: dziecko moze gryz¢, kopad, uderzaé, ciagnad za wiosy, aby zwrdci¢ na siebie uwage




Przez cate zycie dziecka poznasz inne mozliwosci terapii. Rodzice, ktorzy wzigli udziat w ankietach, zgtosili, ze ich dzieci
uczestniczyty w nastepujacych terapiach. Pamietaj, ze to, co dziata na jedno dziecko, moze nie dziata¢ na inne.
Towarzystwo 5p- nie popiera zadnej z tych terapii; sg one wymienione w celach informacyjnych.

Stosowana analiza behawioralna (ABA) Terapia

Jesli Twoje dziecko ma pojedyncza diagnoze Cri du Chat i autyzmu, mozesz poprosi¢ o ocene dla swojego dziecka, aby uzyskac
terapie ABA. Rodzice dzieci, ktore otrzymaty te terapie, s zadowoleni z wyniku. ABA to nauka stosowana poswiecona
opracowywaniu procedur, ktére spowodujg obserwowalne zmiany w zachowaniu.

Hipoterapia

Licencjonowany, specjalnie przeszkolony fizjoterapeuta, terapeuta zajeciowy lub patolog mowy moze uzywac konia jako narzedzia
terapeutycznego podczas sesji terapeutycznej, tak jak moze uzywac pitki, rbwnowazni, pitki fizjoterapeutycznej lub zabawki. Pomaga to
wzmocni¢ migsnie rdzenia dziecka. Wielu rodzicéw informuje, ze po tej terapii poprawia sie mobilno$¢ ich dziecka.

Terapia muzyczna

Dzieki szeroko zakrojonym badaniom muzyka okazata sie skutecznym narzedziem dla muzykoterapeutdw. Jest korzystny dla
kazdej osoby, zaréwno fizycznej, jak i psychicznej, poprzez poprawe tetna, zmniejszenie leku, stymulacje mdzgu i poprawe
uczenia sie.

Terapia Modyfikacji Zachowania

Terapia Modyfikacji Zachowania to podejscie terapeutyczne majace na celu zmiane okreslonego niepozadanego negatywnego
zachowania. Korzystajac z systemu pozytywnych lub negatywnych konsekwencji, jednostka uczy sie prawidtowego zestawu odpowiedzi
na dany bodziec.

Terapia czaszkowo-krzyzowa

Terapia czaszkowo-krzyzowa, znana réwniez jako terapia czaszkowo-krzyzowa, jest forma pracy z ciatem lub alternatywnga terapia
wykorzystujgcg delikatny dotyk do manipulacji stawami synartrodialnymi czaszki. Praktykujacy terapie czaszkowo-krzyzowg moze réwniez

delikatnie dotyka¢ kregostupa pacjenta i kosci miednicy.
Terapia wodna(nasze dzieci uwielbiajg wode)

Terapia wodna to fizjoterapia, ktéra odbywa sie w basenie lub innym $rodowisku wodnym pod nadzorem przeszkolonego
pracownika stuzby zdrowia.

Terapia Metodg Anat Baniel

Metoda Anat Baniel to metoda neuroruchowa, ktéra pomaga zwiekszyc site i elastyczno$¢ przy uzyciu réznych ¢éwiczen
ruchowych i Dziewieciu Essentials. Mozesz dowiedziec sie wiecej o tej terapii, przechodzac do
www.anatbanielmethod.com.

Zabiegi alternatywne i holistyczne:
Olejki eteryczne pomagajace w problemach ze snem i zachowaniem

Olej kokosowy na zaparcia

Autyzm i zespét 5p-

Odkryto, ze jeden z gendéw znajdujgcych sie w ramieniu p 5. chromosomu réwniez powoduje autyzm. Jak wielu z was wie, dzieci i
dorosli z tym zespotem majg cechy autystyczne. Nie musi to jednak oznacza¢, ze majg autyzm. Jesli uwazasz, ze Twoje dziecko ma
autyzm, popro$ pediatre o zbadanie i potwierdzenie podwdjnej diagnozy. Jesli u Twojego dziecka zdiagnozowano zaréwno
autyzm, jak i zespét 5p-, upewnij sie, ze zostato to udokumentowane i przedstawione w szkole/placéwce. W ten sposéb Twoje
dziecko moze uzyskac¢ wszystkie dostepne dla niego ustugi z diagnoza autyzmu.
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Leki na recepte

Chociaz nie jest pozagdane podawanie dziecku lekéw (z jakiegokolwiek powodu), czasami potrzebne sg leki, ktére pomoga dziecku radzi¢ sobie z jego

zachowaniem lub innymi dolegliwo$ciami medycznymi. Ponizej znajduje sie lista lekéw stosowanych w ankietach zgtoszonych przez rodzicéw. Nalezy

pamieta¢, ze to, co dziata na jedno dziecko, moze nie dziata¢ na inne i ze leki ciggle sie zmieniaja. Leki behawioralne moga by¢ stosowane w przypadku

réznych probleméw z zachowaniem, w tym depresji, leku, OCD, leku spotecznego, atakéw paniki, dtubania w skérze, probleméw sensorycznych. Ta

lista moze sie bardzo szybko zestarzac.

Abilify - depresja behawioralna
Adderall - ADHD

Albuterol - astma

Leki alergiczne - alergie Kapsutki
aloesowe - zaparcia
Amitryptylina - lek behawioralny
Amoksycylina - infekcje

W razie potrzeby antybiotyki

Ativan - drgawki

Siarczan Atropiny oftalmiczny - oko
Atrovent - astma

Axid - refluks

Baktrim - infekcje

Bethanechol - problem z moczem/pecherzem Budezonid
- zapalenie okreznicy

Buspar - niepokdj

Buspiron - niepokéj

Waphn - witamina

Carafate GI Distress - wrzody / refluks
oleju CBD - zachowanie

Celexa - depresja

Cetryryzyna - alergie

Chlorpromazyna - zachowania
Cymetydyna - refluks

Citalopram - depresja Klonidyna

- nadcisnienie/ADHD Kodeina -
boél/kaszel

Cogentin - antydrzenie

Kortoderma - swedzenie i stan zapalny
Cyproheptad - lek przeciwhistaminowy
witaminy na co dzien -

witaminy Depakote - drgawki

Dexedrine Spansules - ADHD
Dextroamfetamina - ADHD

Digoksyna - leki nasercowe

Dimetapp PM - przeziebienie/

kaszel Divalproex - drgawki
Doksycyklina - infekcje

Dulera - astma

Erytromycyna - infekcje
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Etosuksmid - drgawki

Ex Lax - zaparcia

Krople do oczu - oczy

zelazo - suplement zelaza

Fluoksetyna - zachowanie OCD
Gabapentyna - drgawki

Gaviscon - trawienie Glikopirolan - wrzody trawienne
Heparyna - rozrzedzenie krwi Hydrazyna -
zaburzenia snu Hydrokortyzon - swedzenie i stan
zapalny skoéry Sél fizjologiczna hipertoniczna -
choroba uktadu oddechowego Kepakote -

dwubiegunowy (zachowanie)

Keppra - napad

Klonopin - lek behawioralny
Laktuloza - zaparcia Lasix - lek
moczopedny

Lewobuterol - astma
Lewotyroksyna - niedoczynnos$¢
tarczycy Lexapro - depresja
behawioralna Losec - refluks

Luvox - zachowanie OCD
Methlyfenidat - ADHD

Folian metylu - witamina

Mexium - refluks

Miralax - zaparcie

Movicol - zaparcie
Mucomyst - kaszel

Multi Vitamin - witamina

Nexium - refluks

Omeprazol - refluks
Paroksetyna - zachowanie OCD, lek Paxil
- zachowanie

Penicylina - infekcja
Fenobarbital - drgawki Poly vi
Sol - suplement zelaza

Prevacid - refluks

Prilosec - GERD, relux Probiotyki -
zaparcia Propranolol - wysokie

ci$nienie krwi

Protonix - refluks

Prozac - zachowanie

Pulmicort - zapalenie okreznicy, wrzody
Quillavant XR - ADHD (do zucia) Qvar -
astma

Ranitydyna - refluks

Ranitydyna z gavisconem - ciezki refluks Reglan -
problemy z zapaleniem zotadka i jelit
Remeron - depresja

Restoralax - zaparcie

Risperadol - zachowanie

Ritalin - ADHD

Salbutamol - inhalator do oskrzeli
Seroquel - zachowanie

Sertralina - OCD, lek spoteczny
Singulair - astma

Stratterra - ADHD

Tenex - ADHD

leczenie tobramycyng neb - astma
Trazodon - depresja

Trileptal - drgawki

Korzen koztka - zaburzenia snu
Valium - zachowanie

Wenlafaksyna - zachowanie

Vesicare - $rodek zwiotczajacy

pecherz Witamina B12 - witamina

Witamina B-6 - witamina

Witamina D - witamina

Vyvanse - ADHD

Wellbutrin - depresja

Xopenex - astma

Zantac - relux
Zoloft - OCD, zachowanie
Zyprexa - zachowanie

Zyrtec - alergie




Wzgledy edukacyjne

Czy moje dziecko sie nauczy? Czego powinienem oczekiwac od mojego dziecka i jego instruktoréw? Jakie sg cele? Co to jest IEP? Wiele pytan
przebiegnie przez twojg gtowe (i bedg zadawane przez twojg bliskg rodzine i przyjaciét). Posiadanie dziecka z niepetnosprawnoscig jest trudne.
Nie bedziemy go ostadzag¢; to jest trudne. Musisz nie tylko dowiedziec sie, co jest najlepsze dla twojego dziecka, ale bedziesz stale pytany o
swoje decyzje. Zadasz sobie nawet pytania. Porozmawiajmy troche o edukacji Twojego dziecka z zespotem 5p-. Przyjrzymy sie temu w grupach
wiekowych.

0d urodzenia do trzech lat
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Po postawieniu diagnozy bedziesz chciat rozpocza¢ dziecku rézne rodzaje dostepnych terapii. Wymienilismy te
powyzej wRozwazania terapeutycznesekcji tego przewodnika. Od urodzenia do okoto 2 roku zycia terapeuci
najprawdopodobniej przyjdg do Twojego domu. Cele, ktére ty i terapeuci wymyslicie, to przede wszystkim
wzmocnienie oraz zdolno$ci motoryczne i motoryka duza. Bedg réwniez cele dotyczace poprawy zdolnosci
poznawczych i mowy oraz umiejetnosci jezykowych. Kiedy rozmawiasz z terapeutg o celach, ktére chciatbys, aby Twoje
dziecko osiggato, pamietaj, ze powinny one by¢ podzielone na mate kroki. Cel moze by¢ tak prosty, jak Sledzenie
obiektu za pomocg oczu. Terapeuci moga przychodzi¢ do domu tylko 1x lub 2x w tygodniu. Twoim obowigzkiem jako
opiekuna bedzie kontynuowanie krokdw, ktére pomoga dziecku osiagnac¢ jego cele (tj. odrobi¢ prace domowa).
Powtarzaj, powtarzaj, powtarzaj. Nastepnie powtdrz ponownie! O naszych dzieciach dowiedzieliSmy sie, ze majg
wspaniate wspomnienia.

W wieku od 2 1/2 do 3 |at zaleca sie wystanie dziecka na program stymulacji niemowlat w placéwce. Bedziesz
odpowiedzialny za przewiezienie dziecka do placéwki, a wiele z tych programoéw to programy typu ,Mama i ja”, w ktorych
rodzic i dziecko uczg sie razem. Jesli Twoje dziecko otrzymuje Medicaid, mozesz mie¢ pokrycie kosztow transportu (mozesz
to sprawdzi¢ w swoim stanie/obszarze). Moze to by¢ trudne, jesli masz w domu inne dzieci, chyba ze mogg one zapewni¢
opieke innym dzieciom.

Zespot 5p- to zaburzenie ze spektrum. Dzieci z zespotem bedg gdzies$ na spektrum. Ilo$¢ delecji dziecka
najprawdopodobniej nie bedzie w stanie powiedzie¢, gdzie na widmie wylgduje twoje dziecko. Postawa, jaka
przyjmujesz wobec rozwoju swojego dziecka, pomoze w ogdlnym zrozumieniu i zaakceptowaniu tego, kim staje sie
Twoje dziecko. Postawa, ze zrobisz wszystko, co w twojej mocy, aby poméc dziecku osiggnac jego maksymalny
potencjat, jest o wiele lepszg postawg niz oczekiwanie, ze terapeuci i nauczyciele nauczg twoje dziecko, jak by¢
naukowcem. Nie tylko odcigza to twoje barki i barki nauczycieli i terapeutéw, ale takze mozesz docenic¢ sukcesy
swojego dziecka, duzego czy matego, przez cate jego zycie. Réwniez, nie mysl, ze Twoje dziecko nie moze sie nauczy¢
lub nie styszy Cie (chyba ze zdiagnozowano u niego gtuchote). MOGA sie uczy¢ i mogg Cie styszeé. Rozumiejg o wiele
wiecej niz myslisz.

Badania naukowe pokazujg, ze dziecko z zespotem ma jezyk bardziej receptywny niz jezyk ekspresyjny. Wiele naszych
dzieci nie nauczy sie wiasciwie mowic¢ lub wokalizowac, ale wcigz uczg sie i rozumieja.

Dzieci, ktére sg gteboko lub powaznie dotkniete zespotem, najprawdopodobniej bedg miaty trudnosci z umiejetnosciami motorycznymi,
ekspresyjnym jezykiem i mobilnoscig. Beda nosi¢ pieluchy przez cate zycie i prawdopodobnie bgdg jezdzi¢ na wézku inwalidzkim.
Najprawdopodobniej nie bedg w stanie jes¢ doustnie i wymagajg ciggtego karmienia. Nadal potrzebujg bodzcéw zewnetrznych, aby
kontynuowac nauke; jednak moze to by¢ bardzo, bardzo powolny wzrost. Staraj sie nie zniechecac. Jeste$ najlepszym adwokatem swojego
dziecka. Nie przestawaj prosi¢ o ustugi. Wiele rodzin, ktére majg dziecko, ktére jest bardzo ciezkie w domu, uczy sie ich dziecka. Inni nadal
trzymaja je w programach edukacji specjalnej lub stymulacji niemowlat dla dzieci o bardzo ciezkim przebiegu. Jedna rzecz, ktérg zawsze ci
dadza. . . Bezwarunkowa mitos¢.

Dzieci, ktére sg tagodne-umiarkowane w spektrum, najprawdopodobniej bedg miaty trudnosci z komunikowaniem swoich potrzeb.
Konieczna jest kontynuacja terapii logopedycznej tak dtugo, jak to mozliwe. Przejrzyj i zrewiduj cele swojego dziecka, aby stale tworzy¢
pozytywne doswiadczenia dla swojego dziecka. Jesli cele sg zbyt trudne do osiggniecia w chwili obecnej, Twoje dziecko moze stac sie
wyzywajace i zniechecone, powodujac niepozgdane zachowania. Jesli Twoje dziecko szybko osiggnie cel, dodaj do niego. Nie zniechecaj sie
zbytnio, jesli Twoje dziecko ma trudnosci z osiggnieciem celu. Powtérz, powtdrz, powtdrz, a nastepnie powtérz ponownie.

Naszym dzieciom moze zajac¢ wigcej czasu niz si¢ spodziewano, aby w korcu to ,dostac¢” (opdznione w rozwoju).




Zgtaszane cele: od urodzenia do trzech lat

Sledzenie obiektéw oczami

Reagowanie na wiasne imie

Dokonywanie wyboréw - wybieranie preferencji zabawki
Wybieranie na przyktad napoju zamiast jedzenia Naucz sie
siedzie¢ samodzielnie

Poprawa sity gérnej czesci ciata

Podnoszenie gtowy podczas lezenia na

brzuchu Podpisywanie potrzeb

komunikacyjnych Pij z butelki

Naucz sie czotgac

Wytwarzaj dzwieki

Przewrdé¢

Rodzice zostali zapytani, jakie rodzaje napotykanych przeszkéd utrudniaty rozwéj ich dziecka od urodzenia do trzeciego roku zycia, a wielu rodzicéw
zgtaszato choroby, hospitalizacje, operacje, ubezpieczenia, zobowigzania finansowe lub czasowe (rodzice pracujg w petnym wymiarze godzin).

Pytajgc rodzicédw, czy w ciggu pierwszych trzech lat zrobiliby co$ inaczej, wielu rodzicéw odpowiedziato, ze niczego by nie
zmienili. Czuli, ze zrobili to, czego w tamtym czasie potrzebowali dla swojego dziecka. Byto kilku rodzicéw, ktérzy zyczyliby
sobie, aby w tym czasie rozpoczeli nauke w domu swojego dziecka. Inni uwazali, ze terapeuci odrzucili cele, ktére chcieli dla
swojego dziecka. Kilku sugerowato zintegrowanie dzieci z typowymi réwiesnikami w lokalnych zajeciach zamiast tak
intensywnej terapii. Jak wida¢ z tych odpowiedzi, tak naprawde nie ma dobrego ani ztego sposobu rozpoczecia procesu.
Bedzie ewoluowac wraz z rozwojem dziecka.

Szkota Podstawowa
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Gdy Twoje dziecko osiggnie wiek trzech lat, przejdzie do systemu szkét publicznych, aby kontynuowa¢ swoje potrzeby rozwojowe, w tym
miedzy innymi OT, PT, mowa i jezyk, adaptacyjny WF, umiejetnosci spoteczne i samodzielnos¢ Pomoc Umiejetnosci. Twdj opiekun powinien Ci
pomoéc w tym procesie. Najpierw bedziesz musiat zarejestrowac swoje dziecko w macierzystym okregu szkolnym, dzwonigc do okregu i
informujac go, ze Twoje dziecko musi zosta¢ poddane ocenie pod katem specjalnych potrzeb. Bedziesz musiat sporzadzi¢ dokumentacje.
Otrzymasz przydzielonego przedstawiciela w okregu szkolnym, ktéry pomoze ci poruszac sie po systemie (przynajmniej powinienes miec
przypisany przedstawiciel — by¢ moze bedziesz musiat poprosi¢ o jednego). Twoje dziecko bedzie musiato zosta¢ przetestowane w réznych
obszarach (staraj sie nie bra¢ tego zbyt osobiscie, nie wiedzg, kim jeste$ ani kim jest twoje dziecko - ale - w koncu to zrobig, ale nie na tym
poczatkowym etapie). Po przebadaniu dziecka zostaniesz wezwany na spotkanie zwane IEP (Indywidualizowany Plan Edukacji). W tym czasie
przedstawiciel oméwi wyniki testéw i oméwi mape drogowg dla Twojego dziecka i jego przyszte cele na nastepny rok.

To Swietny czas, aby zapisa¢ na papierze swoje pomysty na temat tego, co chciatbys$, aby Twoje dziecko osiggneto. Omawiane cele sg
celami rocznymi. Nie musisz mysle¢ zbyt daleko w przyszto$¢, tylko bezposrednie cele, nad ktérymi chciatbys$, aby Twoje dziecko
pracowato. W tym czasie omoéwisz réwniez, jakie Srodowisko bedzie najlepsze dla twojego dziecka: zintegrowane $rodowisko,
segregowane $rodowisko, potgczenie tych dwdéch, a moze program, w ktérym wiekszo$¢ oséb ma niewielka lub zadng mobilno$¢, ale
sg bardziej poznawczo funkcjonowanie. Jesli Twoje dziecko lepiej funkcjonuje poznawczo, ale brakuje mu umiejetnosci mowy i jezyka,
to ma $rodowisko, ktére intensywnie pracuje nad mowg i jezykiem. Zapytaj o wszystkie dostepne rodzaje programéw. NIE PODPISUJ
JESZCZE IEP. Zaplanuj kontynuacje IEP, aby méc odwiedzi¢ wszystkie interesujgce Cie programy. Przedstaw swoje pytania
instruktorowi (instruktorom), ktdre Cie interesujg. Zachowaj otwarty umyst podczas odwiedzania tych programéw. Szybko
wyeliminujesz te, ktore nie beda dziata¢ dla Twojego dziecka, poniewaz znasz je najlepiej. Przed ponownym spotkaniem z grupg
porozmawiaj z przedstawicielem dystryktu, kogo chciatby$ na spotkaniu, w tym z nauczycielem klasy, do ktérej zdecydowates sie
zapisac swoje dziecko. Badz przygotowany, najprawdopodobniej bedg jakies-
gdzie na spotkaniu od 5-10 oséb.

Po przedstawieniu sie na spotkaniu kontynuacyjnym IEP, poswiec¢ troche czasu, aby powiedzie¢ grupie, kim jest Twoje
dziecko: diagnoza, co wiesz o diagnozie, mocne i stabe strony Twojego dziecka, co sprawia, ze jest szczedliwe i co




16

moze spowodowac cierpienie Twojego dziecka. Porozmawiaj takze o tym, co robisz w przypadku zatamania zachowania. By¢
moze porozmawiaj o przysztym planie zarzgdzania zachowaniem, jesli jest on potrzebny (najprawdopodobniej bedzie
potrzebny). Powinienes$ przedyskutowac, jakie sg twoje bezposrednie cele i jak moga by¢ zgodne z celami, ktére zostang
przedstawione na spotkaniu. Jesli nie zgadzasz sie z celem lub uwazasz, ze lepszy bytby inny cel, oméw go. Mozesz réwniez
dodac do IEP, z ktérym chciatbys sie spotkac za sze$¢ miesiecy, aby omoéwic, jak sie sprawy maja i czy trzeba co$ zmienic. ZPE
podpisuj tylko wtedy, gdy catkowicie sie z nim zgadzasz. Jesli jest co$, z czym sie nie zgadzasz, nie podpisuj tego. Nie
zapomnij omowic transportu. Nie zapomnij réwniez oméwi¢ mozliwosci odwiedzenia klasy i tego, jak mozesz poméc w
klasie.

Po pierwszym IEP bedziesz mie¢ roczny IEP z nauczycielem Twojego dziecka i zazwyczaj z personelem okregowym. Do IEP mozesz
przyprowadzi¢ kazdego, kogo chcesz, ale musisz powiadomi¢ o tym nauczyciela z wyprzedzeniem. Co trzy lata (3 lata, 6 lat, 9 lat,
12 lat, 15 lat, 18 lat i 21 lat) IEP nazywa sie trzyletnim IEP. Te IEP sg dtuzsze niz roczne IEP, poniewaz Twoje dziecko zostanie
ponownie ocenione w celu sprawdzenia jego ogéinych postepéw. PROSZE PAMIETA), ZE MOZESZ ZWOLAC SPOTKANIE IEP W
DOWOLNYM CZASIE UZNAJESZ, ZE POTRZEBY TWOJEGO DZIECKA NIE SA ROZPATRYWANE ZGODNIE Z IEP LUB JESLI
UWAZASZ, ZE NALEZY WPROWADZIC ZMIANY W OBECNYM IEP.

Zgtaszane cele: Podstawowe

Cele poznawcze:rozpoznawac nazwy, kolory, litery i cyfry. Umiejetno$¢ korzystania z urzadzen elektronicznych takich jak iPad. Skupienie i uwaga,
umiejetnoé¢ wykonania polecenia w jednym kroku. Sciskaj zabawki, rozktadaj/sktadaj zabawki, chwytaj palcami, bazgraj, zwiekszaj umiejetnosci
stabilizacji/manipulacji, nasladuj podstawowe zachowania w zabawie w udawanie, badaj zabawki przyczyny/skutku, uktadaj klocki, dopasowuj
przedmioty, ucz sie nad, pod, wokét, z przodu i z tytu.

Cele motoryczne brutto: poruszanie sie po poditodze (petzanie, przewracanie sie, siadanie na wznak), siedzenie bez pomocy, réwnowaga, siadanie do
wstawania, podcigganie do wstawania, stanie z pomocg, stanie bez pomocy, chodzenie z pomocg, samodzielne chodzenie, korzystanie z chodzika w razie

potrzeby, jazda na rowerze , skakanie, fapanie pitki, toczenie pitki i wiele innych.

Precyzyjne cele motoryczne: Grabienie dtoni/palcéw w celu przesunigcia przedmiotu, chwytanie szczypcami, podnoszenie jedzenia, chwytanie markera,
samopodawanie, umiejetno$¢ uzywania nozyczek petelkowych, uzywanie szczypiec, prawidtowe trzymanie otéwka/dtugopisu, préba pisania poziomo, pionowo i po
okregu linki, uzyj zamka btyskawicznego, manipuluj guzikiem, nawlecz dziurke, nacigganie spodni, zaktadanie koszuli, zaktadanie skarpetek, odkrecanie czapki,

zakrecanie czapki, wktadanie kotkéw w dziurke, uktadanie klockéw, przenoszenie przedmiotéw z jednego pojemnika do innego i wielu innych.

Cele umiejetnosci spotecznych: Angazowac sie w odpowiednig gre réwnolegty, nawigzywac kontakt wzrokowy, by¢ w stanie komunikowac swoje
potrzeby za pomocg gestéw i znakéw, odpowiednio wokalizowa¢, aby odpowiednio wchodzi¢ w interakcje z réwiesnikami, Swiadomos¢ przestrzenna, w
znaczacy sposoéb wskazywac wyboér miedzy dwoma obrazami, rozumie¢ koncepcje dzielenia sie, siedzie¢ odpowiednio w klasie, kosciele lub restauracji,

uczy¢ sie na zmiane, uczy¢ sie trzymac rece przy sobie, gra¢ w gry i wiele wiecej

Cele dotyczace mowy i jezyka: Jezyk migowy, Picture Exchange Communication System (PECS), uzywanie iPada, przetgcznikéw, wytwarzanie lub
nasladowanie rozwijajgcych sie spétgtosek i/lub samogtosek, wypowiadanie konsekwentnie jednego stowa, wypowiadanie dwéch stéw, wypowiadanie
krétkiego zdania, praca z karmieniem, braniem matych keséw jedzenia, zucia jedzenia i wiele innych.

Rodzice zgtosili niektére czynnosci, ktére wykonywali w domu, aby pomdc zwiekszy¢ i poprawié rozwoj ich dziecka:
- Wykorzystanie iPada do przyczyn i skutkdw, uzycie manipulacji, wycinanie z papieru Sciernego liter i cyfr
- Stworzytem PECS, ksigzki, prébowatem kontynuowac ¢wiczenie, ktérego nauczyliSmy sie w Od urodzenia do 3

- Krem do golenia na kafelkowej $cianie w wannie, logopedia ze zwierzetami i tédkami itp. w wannie, wydawanie dzwiekéw
samogtosek i spétgtosek poprzez nadanie przedmiotowi gtosu

- Uzywanie fiszek w domu, uzywanie liter magnetycznych, aby pomaéc jej utozy¢ stowa na lodéwce, uzywanie
piankowych liter i cyfr w wannie

- Cwicz pisanie, bez liter, tylko linie; zamieniajac fasolki tyzka z jednej na druga

- Pracowali$my nad motoryka duzej masy, ustawiajgc $ciezki dla niej, aby mogta chodzi¢ w jej chodziku.
Wspélnie nauczyliémy sie podstawowego jezyka migowego, aby dac jej inny sposéb komunikacji. Duzo

pracowaliémy nad tamigtéwkami i sktoniliémy jg do skupienia sie na jednej rzeczy na raz.

- LiczyliSmy i wymawiali$émy alfabet, uzywaliSmy zabawek i puzzli. Ogladalismy Ulice Sezamkowa, zwtaszcza Elmo i filmy
edukacyjne z postaciami z kreskéwek, takimi jak Barney.




- Uzywamy Gemini do terapii mowy. Uzywamy réwniez TheraPutty, aby poméc z niskim napieciem miesni rak.
Uzywamy fiszek do liter i cyfr i upodabniamy nasze $Srodowisko domowe do $rodowiska w szkole domowej. Z
kazdego doswiadczenia mozna sie uczyc.

- LiczyliSmy i prébowali$my naktoni¢ go, zeby pokazat nam, jak moze palcami, albo méwiliSmy mu kolory.
- Ogladanie ksigzek z obrazkami, ¢wiczenie wymowy dzwiekéw i stéw, umieszczanie ksztattéw w odpowiednich szczelinach, gry w rymowanie

- Uzywalismy specjalnych zabawek, klockéw i innych $srodkéw manipulacyjnych; zapisywany do grup muzycznych, sportowych itp.; ogladatem wideo z Ulicy

Sezamkowej, ktére $piewato alfabet; wszystko, co towarzyszyto muzyce, przykuwato jego uwage.

- Zawsze, kazdego dnia. Zabawki rozwojowe, zabawy z rodzenstwem, wycieczki do spotecznosci, kazdy rodzinny positek itp.
Gdyby nie nasze wtasne wysitki w domu i szukanie wiecej niz oferowat okreg szkolny, nie dostataby / nie uzytaby trenera chodu
(zabralidmy jg na korytarze $wietlic Srodowiskowych i pomoglismy jej zwiekszy¢ wytrzymato$¢ i umiejetnosci w ciggu 9 miesiecy) i
konsekwentnie chodzita w jej wieku (3). Powigzaliémy jej zwiekszong mobilno$¢ i niezaleznos¢ z pojawiajgcymi sie w tym samym czasie
przyrostami funkcji poznawczych, a takze z ulepszeniami w korzystaniu z jej urzadzeh AAC, od nieskomplikowanych domowych liter na
rzepy, ikon, ksigzek z obrazkami, fotoreportazy spotecznosciowych po GoTalk 4, 16 i Vantage Lite.
Kiedy juz zainicjowaliSmy te wszystkie rzeczy i odniesliSmy sukces, szkota je wiaczyta.

- Na jej iPadzie mieliSmy aplikacje, ktéra pomagata w chwytaniu szczypiec. Musiata uszczypna¢ kraby, zeby wygra¢ mecz. MieliSmy tez
fiszki, ktérych uzywali$my w domu. MieliSmy tez puzzle z literami, cyframi, ksztattami i kolorami.

- Wszystko, o czym mozesz pomyslec: litery magnetyczne, koraliki pop, koraliki do nawlekania, wszelkiego rodzaju zabawki z alfabetem. Prébowatem wszystkiego, co

mogtem znalez¢.
- Kazda sztuczka sensoryczna napisana (wydawato sie, ze) pisanie kremem do golenia, pisanie fasoli, granie w doh, szlam itp.

- Mieli$my klocki lego, kolorowanki, puzzle, odpowiednie kognitywnie zabawki i robiliémy wszystko, co w naszej mocy, aby zabawa stata sie nauka.

- Piankowe litery na wannie; przezroczysta tablica z pleksiglasu, na ktérej wykonaliémy dopasowanie ksztattu (karta z jednej strony z ksztattami

do dopasowania z drugiej strony); wiele systemoéw liczenia, bez zbytniego szczescia w tej dziedzinie

- Czytamy co wieczér, wymyslamy historie, a jesli oglagdamy telewizje, zadam mu pytania o to, co ogladaliémy. Teraz, kiedy czyta,
prosze go, zeby czytat znaki, kiedy jesteSmy w samochodzie.

- ZrobiliSmy wszystko, zeby jej poméc. uzywaliSmy kremu do golenia. Litery piankowe, cyfry i litery magnetyczne.
Podktadka pod pieczatki i pieczatki. Kotki i puzzle. I wiele innych rzeczy.

- Czytanie jej, magnesowanie listéw na lodéwce, liczenie krakerséw, ogladanie Seasame Street i program matematyczny.
MielisSmy litery z papieru Sciernego, ktére kreslit palcami. MieliSmy gry z alfabetem BINGO i aquadoodle, aby rysowanie
byto przyjemniejsze.

- Wiadra do wyrzucania rzeczy, Zabawki interaktywne (pokretta, tarcze, kota zebate, $wiatta itp.), Muzyka

- tamigtéwki, zabawki elektroniczne odtwarzajgce muzyke lub wypowiadajgce stowa, a takze wtasny komputer z myszka typu trackball i ekranem
dotykowym, na ktérym grat w gry edukacyjne. Wykorzystaliémy symbole obrazkowe, aby poméc w komunikacji i zachowaniu. Zachecali$my go
do korzystania ze swojego urzadzenia komunikacyjnego, programujac je z nazwiskami oséb, ktére znat, druzynami sportowymi, miejscami,
ktére lubit odwiedzac itp. Uwielbiat przeglgdac ksigzki i by¢ czytanym.

- Duzo czytanych ksigzek, magnetyczne litery na lodéwce, mnéstwo zaje¢ na iPada, interaktywne zabawki, Magna Doodle

W tym czasie wiele rodzin wskazato réwniez na terapie zewnetrzng, w tym miedzy innymi: hipoterapie, OT, PT, ST, muzyke,
terapie zabawami rodzinnymi, sporty adaptacyjne, PROMPT, ABA i terapie wodna.

Rodzice poinformowali, ze w tym czasie nie zrobiliby nic innego. Ci, ktérzy to zrobili, powiedzieli, ze chcieliby zobaczy¢ wiecej: umiejetnosci
komunikacyjne, czytanie, terapie logopedyczna, umiejetnosci technologiczne, poprawe swoich umiejetnosci spotecznych z réwiesnikami.

Jedng z rzeczy, na ktérg warto zwréci¢ uwage, jest utworzenie Kota Przyjaciot. Jest to tworzone w przedszkolu lub pierwszej klasie i jest szczegdlnie
wazne, jesli Twoje dziecko bedzie uczestniczy¢ w programie integracyjnym. Najpierw nalezy przedstawi¢ program administracji
dzieci i nauczycieli, wskazujac, ze chciatby$ poprawi¢ umiejetnoéci spoteczne swojego dziecka, angazujac jego typowych
réwiesnikéw w pomoc w codziennym zyciu w szkole. Musisz poprosi¢ nauczyciela, aby recznie wybrat liczbe uczniéw, ktérzy
wykazujg empatie w stosunku do twojego dziecka (moze kilku, ktérzy tego nie robig i muszg sie nauczy¢ empatii). Na koniec
musisz uzyska¢ pozwolenie od rodzicéw tych dzieci. Popro$ o zwotanie nieformalnego spotkania ze studentem




dents i ich rodzicow (przynies ciasteczka lub gadzety), nauczyciela, dyrektora i kazdego innego administratora, ktéry Twoim
zdaniem powinien uczestniczy¢. Najpierw powiedz im wszystko o swoim dziecku: co lubi, czego nie lubi i co moze robi¢, a
czego nie. Powiedz im, ze chciatbys poprawi¢ umiejetnosci spoteczne swojego dziecka w szkole i naprawde przydatby ci sie
ich pomoc. Mozesz im powiedzie¢, ze beda asystowac dziecku na placu zabaw, w porze obiadowej, na przekaske, przerwe
itp. (nie beda towarzyszy¢ dziecku do tazienki). To nie zastepuje doradcy. Nie muszg ich zaprasza¢ do swojego domu (ale czy
nie bytoby to mite). Daj im zna¢, ze w dowolnym momencie, gdy uczen czuje sie nieswojo lub nie chce kontynuowat, ze jest w
porzadku. Tworzony jest plan, a zainteresowani uczniowie stajg sie gronem przyjaciét Twojego dziecka.

Gimnazjum

Lata gimnazjalne moga by¢ bardzo trudne. Istnieje podziat na dzieci, ktére uczestniczyty w programach petnej integracji, programach
czesciowej integracji i specjalnych programach dziennych z wyciggami na terapie i programem segregacji. Wiele dzieci nie zmienito szkét ani
programoéw ze szkoty podstawowej do gimnazjum. Niektére dzieci miaty petnoetatowych opiekunéw, podczas gdy inne dzielity opiekuna z 2
lub 3 innymi dzie¢mi. Wiekszo$¢ szkét miata specjalistéw ds. zasoboéw, ktérzy pomagali instruktorom, zwtaszcza w klasach petnego wiagczenia.
W tym czasie wydaje sig, ze terapie zewnetrzne dobiegaja konca lub sg ogromnie ograniczone.

Zgtaszane cele:

Kognitywny:Czytanie (znaki bezpieczenstwa), standardy akademickie, regularne cele szkolne, identyfikacja monet, uzywanie dodawania,
odejmowania, mnozenia i dzielenia, uzywanie kalkulatora do obliczania odpowiedzi, opowiadanie historii i sztuki

Silnik brutto:Terapia tanncem/ruchem, ptywanie, niezalezno$¢ na schodach, krawezniki, siedzenie, wycigganie i pchanie krzeset, tapanie pitki,
kopanie pitki, rzucanie pitkg, chodzenie na krotki dystans, bieganie na krétki dystans, korzystanie z chodzika lub wézka inwalidzkiego, aby sie

dostac niezaleznie od klasy do klasy, planowanie motoryczne, wzmocnienie tutowia i koriczyn, skakanie, obie stopy, jedna stopa

Drobny silnik:UsigdZ samodzielnie przy biurku i za pomocg dtugopisu, otéwka, kredek lub pisakéw twdrz ksztatty, cyfry i litery, pracuj nad
tamigtéwkami, prawidtowe postugiwanie sie przyborami, picie z kubka, nauka jezyka migowego, nauka poprawnej obstugi komputera, elling

time na zegarze cyfrowym

Samopomoc/opieka: Umiejetnosci bezpieczenstwa, nauka przechodzenia przez ulice, uzywanie $wiatet ulicznych, bezpieczenstwo nieznajomych, bezpieczenstwo
sprzetu, nauka manier w miejscu publicznym i odpowiednich zachowan, nauka kontrolowania zachowan, tworzenie planu zachowania, wycieczki do spotecznosci w
celu ¢wiczenia umiejetnosci bezpieczenstwa, ubieranie sie, umiejetnosci porzadkowe, odkurzanie, zamiatanie itp., podstawowa higiena i samoopieka, tworzenie i

podtrzymywanie przyjazni

Mowa i jezyk: Zwiekszanie stownictwa i taczenie wigkszej liczby stéw w celu tworzenia zdan, rozumienie przeciwiefstw, doskonalenie jezyka
migowego, nauka wiasciwego korzystania z urzadzen komunikacyjnych, zwiekszanie i ulepszanie dzwiekéw, aby poméc w komunikacji, podazanie w
kierunku dwoch lub trzech krokéw, zwiekszenie wspomagania oddychania, aby poméc w stowie produkcji, kontynuuj prace z ¢wiczeniami motoryki

jamy ustnej, nawiagz kontakt wzrokowy z réwiesnikami i powiedz ,cze$¢”, zadaj/odpowiedz na pytania ,Wh"

Zajecia dodatkowe:Koscidt, zajecia rodzinne, zabawy, tance szkolne, muzykoterapia, hipoterapia, ptywanie, druzyny

sportowe (Challenger/Miracle League baseball, pitka nozna VIP), harcerki, harcerze, Camp Fire, 4H Club

Stowa madrosci od niektérych naszych wspaniatych rodzicow:
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Badz pozytywny i wdzieczny!
Walcz o sprzet, ktérego Twoje dziecko potrzebuje do wykonywania i uczenia sie

IdZ z instynktem na umieszczenie programu. Jesli uwazasz, ze Twoje dziecko odniostoby wieksze sukcesy w zamknietym

$rodowisku lub $rodowisku integracyjnym, poinformuj o tym szkote

Walcz o pomoc 1:1, ktérej potrzebowato moje dziecko




Liceum

Jak mozesz sobie wyobrazi¢, gdy Twoje dziecko sie starzeje i idzie do liceum, zmieniajg sie cele i oczekiwania. Do tego czasu wiekszo$¢ dzieci
osiggneta dos¢ spéjny poziom poznawczy, chociaz wcigz uczy sie i rozumie. Na tym etapie zycia dziecka réwnie wazna jest kontynuacja pracy
nad praktycznymi umiejetnosciami zycia codziennego i umiejetnosciami spotecznymi, ale takze stworzenie pomysinego srodowiska, ktére
poprawi jego samoocene. Wiekszo$¢ dzieci w tym wieku bedzie przebywa¢ w samodzielnej klasie. Moga, ale nie muszg, mie¢ prace w
kampusie. Mozesz chcie¢, aby mieli prace w kampusie, aby kontaktowac sie ze wszystkimi studentami i pracownikami (tj. dostarcza¢ poczte,
odbiera¢ surowce wtérne itp.). Jesli Twoja szkota Srednia ma program Best Buddies, rozwaz udziat dziecka. To Swietny sposéb, aby Twoje

dziecko nawigzato kontakt z réwiesnikami, a niektérzy moga zostac przyjaciétmi na cate zycie.

W liceum Twoje dziecko najprawdopodobniej bedzie co tydzier wychodzito do spotecznosci, aby uczy¢ sie i doskonali¢ swoje umiejetnosci
bezpieczenstwa, umiejetnosci komunikacyjne, kierunkowe, umiejetnosci radzenia sobie z pieniedzmi i umiejetnosci zawodowe. Powinien
takze nauczy¢ sie zarzadza¢ czasem i by¢ odpowiedzialnym za realizacje planu dnia w szkole. Chociaz moze nie otrzymywac terapii,

wszystkie cele powinny obejmowac komunikacyjny i funkcjonalny aspekt celu.

Zgtaszane cele:

Kognitywny:Zwiekszenie wykorzystania komputera do pomocy w tworzeniu matematyki i jezyka, konstruowanie zdan w celu skutecznej komunikacji,
doskonalenie umiejetnosci niezaleznych, doskonalenie rutynowych umiejetnosci, takich jak przychodzenie na zajecia, wieszanie ptaszcza i plecaka, umieszczanie
obiadu w lodéwce itp., prawidtowe identyfikowanie monet i papieru pienigdze i przypisz ich warto$¢, naucz sie umiejetnosci kalendarza, terminéw, dni tygodnia,

miesigca itp., umiejetnosci telefonicznych i etykiety, umiejetnosci sortowania prania

Silnik brutto i doktadny:Naucz sie postugiwa¢ duzymi i matymi narzedziami niezbednymi do sprzatania na zewngtrz i wewnatrz, utrzymuj réwnowage podczas
odbijania sie na pitce terapeutycznej, poprawiaj site gérnej czesci ciata, kontynuuj prace nad umiejetnoséciami pisania, kontynuuj prace nad umiejetnosciami

ubierania sig, zapinania guzikéw, wigzania butéw, zapinania suwakéw spodnie/kurtki

Umiejetnosci spoteczne: Popraw umiejetnosci samopomocy, naucz sie odpowiednich umiejetnosci zwigzanych z praca, popraw umiejetnosci zycia codziennego,
angazuj sie w zajecia towarzyskie i gry z réwiesnikami, postepuj zgodnie z instrukcjami, uzywaj kalendarza do $ledzenia dziatan, naucz sie gotowac lub

przygotowywac wiasne przekaski, w tym sprzatanie stanowiska pracy i stét, idZ na zakupy i naucz sie korzystac z pieniedzy (dollar over)

Umiejetnosci mowy i jezyka:Precyzyjnie identyfikuj nowe stowa, pracuj nad zwigkszeniem mowy poprzez wydtuzanie zdan, uzywaj
obrazkéw i znakéw, aby poprawi¢ komunikacje z innymi, kontynuuj prace nad wyrazniejszym i bardziej odpowiednim méwieniem, ulepszaj
strukture zdan za pomoca narzedzia komunikacyjnego, zadawaj odpowiednie pytania i odpowiadaj poprawnie zadawa¢ pytania, pracowac
nad ¢wiczeniami Oral Motor, aby poprawi¢ ton i koordynacje, wykorzystywac historie spoteczne, aby zmniejszy¢ niewtasciwe zachowania,
inicjowa¢ rozmowy, uzywac¢ odpowiedniego kontaktu wzrokowego i wita¢ sie zaréwno z osobami znanymi, jak i nieznajomymi, pracowa¢ nad

odpowiednim zamknieciem ust podczas positku , pracuj nad odpowiednig postawg podczas jedzenia

Zajecia dodatkowe:Olimpiady Specjalne, tance szkolne lub grupy taneczne, zespoty muzyczne, zespoty koscielne, hipoterapia, programy

pozaszkolne dla mtodziezy

Przemiana
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W Stanach Zjednoczonych i wielu innych krajach na catym Swiecie mtody dorosty moze pozosta¢ w szkole do 22 roku zycia. W wiekszosci przypadkéw,
gdy miody dorosty koriczy 19 lub 20 lat, jest zachecany do opuszczenia szkoty $redniej i przejécia do okresu przejSciowego . Ten 2-4 letni program ma
na celu przygotowanie ich do programéw dla dorostych i dorostych. Za ten program nadal odpowiada system szkét publicznych. Wiekszos¢ celéw jest
$cidle oparta na umiejetnosciach zycia codziennego i komunikacji. Mtody dorosty otrzyma (lub powinien otrzymac) szeroki wachlarz mozliwosci
zobaczenia, w czym on lub ona sie rozwija. Niektérzy mtodzi dorosli bedg pracowac jako wolontariusze na rynkach, w sklepach odziezowych,
schroniskach dla zwierzat lub w Ztobkach. Niektérzy nauczg sie umiejetnosci spotecznych i samopomocy. Inni dowiedzg sie, jak wykonywac prace na
terenie kampusu. Odnotowano przypadki mtodych dorostych, ktérzy nie przechodzg przez:

prawdziwy program przej$ciowy. Kontynuujg nauke w liceum, dopéki nie osiggng wieku 22 lat.




Edukacja domowa
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Nastapit wzrost liczby rodzicéw decydujacych sie na pozostawienie dziecka w domu i ksztatcenie go. Niektére z wymienionych

powodoéw:

- Bezpieczenstwo dziecka w Srodowisku, w ktérym nie moze sie komunikowac

- Dziecko jest delikatne i medycznie zagrozone

- Rodzice chcg mie¢ pewnos¢, ze dziecko otrzymuje wyksztatcenie, a nie tylko jest nianka

- Dziecko/dorosty nie jest wtasciwie nadzorowany w szkole publicznej

Jesli jeste$ zainteresowany nauczaniem domowym swojego dziecka, Towarzystwo 5p- moze skontaktowa¢ Cie z rodzicami, ktérzy obecnie uczg w domu lub uczyli
w domu swoje dziecko, w celu uzyskania informacji i wsparcia. Niektére miejsca, w ktérych mozna zapoznac sig z informacjami i programem nauczania w

nauczaniu domowym, znajdujg sie w twoim kosciele, grupach rodzicéw i grupach wsparcia nauczania domowego w Internecie.

Rodzice zgtaszajg zalety nauki w domu dziecka:

Uczenie dziecka we wtasnym tempie

Mozliwos$¢ kontynuacji sesji terapeutycznych w godzinach szkolnych

- Przestrzeganie programu nauczania odpowiedniego do wieku i uczenie dziecka sposobu, w jaki moze sig uczy¢ (stuchowego, wzrokowego, dotykowego,

sensorycznego) z duza reakcja.

Wykorzystanie prawdziwego zycia do nauczenia dziecka praktycznych umiejetnosci




Wychowywanie dorostego z 5p-

Najstarszy zyjacy dorosty, ktérego 5p- Society ma w swojej bazie danych, ma 68 lat (w 2018 r.). Okoto jedna czwarta bazy danych
to obecnie osoby doroste, majgce 21 lat i wiecej. Bardzo doceniamy bardzo szczere i szczere odpowiedzi, ktére otrzymalismy od
rodzin z catego $wiata, ktére maja dorostego z zespotem. Przejrzymy tematy, ktére generujag najwiecej pytan i odpowiedzi, ktére

zostaty udzielone, aby poméc tym z was, ktérzy dopiero rozpoczynajg te podréz lub zblizajg sie do dorostosci.
Kwestie medyczne do rozwazenia

0g6lny stan zdrowia:Wiekszos¢ ankietowanych rodzicéw stwierdzita, ze ich dziecko byto w dobrym stanie ogélnym z bardzo matg liczbg

przeziebien.

Waga:Odpowiedzi rodzicéw dotyczgce masy ciata dorostego dziecka byty rézne. Kilku rodzicéw zgtosito, ze po ukoriczeniu 30 lat
przez ich dziecko pojawit sie problem z tarczycg, z objawami takimi jak przybieranie na wadze, drazliwos¢ i zmeczenie. Wielu z
nich otrzymato wtedy leki na tarczyce. Wydawato sie, ze pomaga to w problemach z waga i zachowaniem. Inni rodzice zgtaszali
utrate wagi. Duszenie, potykanie, nietolerowanie pokarméw, niemoznos¢ prawidtowego zucia, utrata zebow, przetyk Barreta,
GERD i inne podstawowe problemy spowodowaty utrate wagi. Osobom tym podawano wysokokaloryczne pokarmy i/lub napoje

uzupetniajgce. Wiecej kobiet niz mezczyzn miato problem z tarczyca i wiecej mezczyzn niz kobiet miato niedowage.

Napady padaczkowe: Wielu rodzicéw zgtosito, ze ich doroste dziecko zaczeto mie¢ drgawki wraz z wiekiem. W ich

kontrolowaniu stosowano leki na napady padaczkowe.

Wstrzgsy:Kilku rodzicéw zgtosito, ze ich dziecko ma drzenie rgk podczas wykonywania zadania wymagajgcego duzej koncentracji.
Jeden z rodzicéw rozmawiat z lekarzem o drganiach i uznat, ze ma to wiele wspdinego z niskim napieciem miesniowym i potrzeba

wzmocnienia miesni plecow.

Cukrzyca:Tylko kilku rodzicéw zgtosito, ze ich doroste dziecko miato podwyzszony poziom AC1 ze wzgledéw przedcukrzycowych, ale

zaden z rodzicéw nie zgtosit, ze ich doroste dziecko chorowato na cukrzyce.
Artretyzm: Kilku rodzicéw zgtosito, ze ich doroste dziecko miato objawy typu artretyzmu w stawach kolanowych i biodrowych.

Pieszy:Kilku rodzicow poinformowato, ze wraz z wiekiem ich dorostego dziecka trudniej jest mu chodzi¢ bez pomocy.
Niektdrzy boja sie upadku z powodu utraty percepcji gtebokosci (z kraweznika itp.). Niektére doroste dzieci nie zwracajg uwagi
na otoczenie i upadng lub potkna sie o pekniecia w ziemi, nieréwne chodniki lub majg stabe planowanie motoryczne i nie

moga prawidtowo manewrowac¢ wokét przeszkéd.
Wizja: Osoby, ktére juz stracity wzrok, majg tendencje do pogarszania sie wraz z wiekiem.
Przestuchanie: Niektérzy rodzice zgtaszali, ze ich dziecko miato zwigkszony ubytek stuchu wraz z wiekiem.

Zaparcie: Niestety, problemy z zaparciami, ktére nasze mtodsze dzieci majg nadal do dorostosci. Rodzice
informowali, ze nadal podajg bez recepty leki na zaparcia.

Zmiany hormonalne:Bardzo niewielu rodzicéw méwito o wahaniach hormonalnych u dorostego dziecka. Jeden z rodzicéw zgtosit, ze

jej dziecko miato histerektomie z powodu nasilenia probleméw behawioralnych i zmian hormonalnych.

Interakcje spoteczne

Dzienna rutyna:Wiekszos$¢ dorostych uczestniczy albo w Programie Dnia dla Dorostych, albo w Warsztatach Chronionych. W tych pro-
gramoéw kontynuuja prace nad swoimi umiejetnosciami spotecznymi i codziennymi: uczg sie komunikowania z innymi, wspétpracy,
wolontariatu, poprawy interakgji spotecznych, podgzania za wskazéwkami, uczenia sie nowych umiejetnosci i doskonalenia stownictwa.

Wiele mozliwos$ci wolontariatu dotyczy Meals on Wheels, schronisk dla bezdomnych, schronisk dla zwierzat i oSrodkéw opieki dzienne;j.
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Niektére osrodki bedg miaty zajecia, podczas ktérych doroséli nauczg sie gotowad, robi¢ zakupy za pienigdze, uczy¢ sie ogrédka, tworzy¢
dzieta sztuki, uczy¢ sie stolarstwa, doskonali¢ umiejetnosci pisania na klawiaturze, poprawia¢ wiedze o bezpieczenstwie, wykonywa¢ karaoke
lub wystepowac w sztuce. Mogg mie¢ turnieje Wii lub zajecia jogi (fitness). Kilka programéw trafia do spotecznosci. Moga chodzi¢ do kina, na
zakupy, do parku lub na spacery/wedréwki. Istniejg programy, ktére znajduja sie na farmach, a dorosli nauczg sie dba¢ o zwierzeta

gospodarskie, a takze hodowa¢ zywnos¢.

Wiekszo$¢ programoéw dziata od 8:00 do 14:00 lub od 9:00 do 15:00. Transport do programéw zapewnia sam program, transport publiczny,

odbiér od drzwi do drzwi finansowany przez panstwo lub rodzic/opiekun. Wiekszo$¢ programéw to programy finansowane przez panstwo.

Inne programy, w ktére zaangazowani sg dorosli: programy religijne; obozy plenerowe (zwykle w miesigcach letnich); mentoring réwiesniczy,

Olimpiady Specjalne lub inne programy sportowe.

Kolejna liczna grupa oséb dorostych z tym zespotem przebywa w ciggu dnia w domu z rodzicem lub opiekunem. Dorosli bedg angazowac sie w codzienne
czynnosci zyciowe, w tym codzienne obowigzki, pomoc w przygotowywaniu positkéw, chodzenie do sklepu, chodzenie do biblioteki, zatatwianie sprawunkéw,
angazowanie sie w terapie, a takze bawienie sie swoimi ulubionymi rzeczami. Rodzice lub opiekunowie upewnig sie, ze ich doroste dziecko ¢wiczy wystarczajgco
duzo poprzez spacery, karnet na sitownie lub zajecia. Niektérzy rodzice zgtaszaja, ze ich doroste dziecko moze mie¢ problemy zdrowotne, by¢ powaznie dotkniete
syndromem lub mie¢ trudnosci z zachowaniem podczas programu dziennego. Rodzice upewniajg sie réwniez, ze ich doroste dziecko ma wiele interakgji

spotecznych za pomoca réznych Srodkéw.

Pracuje garstka dorostych. Wiekszo$¢ pracuje z trenerem pracy; jednak nieliczni sg w stanie pracowa¢ samodzielnie. Ze wzgledu na przepisy dotyczace
Ubezpieczen Spotecznych i wymagania dotyczgce dochodéw, ci, ktérzy pracuja, zarabiajg grosze na dolarach (ponizej ptacy minimalnej). Kazdy kraj ma wtasne
zasady dotyczace tego, ile moze pracowac osoba niepetnosprawna; upewnij sie, ze sprawdzite$ lub znasz zasady dotyczace dochodéw, zanim osoba dorosta

zostanie zatrudniona.

Nalezy pamieta¢, ze dzieci i dorosli z tym zespotem wymagaja rutyny. Kiedy znajdziesz odpowiednig rutyne, okaze sie, ze dziecko lub dorosty bedzie
bardziej ulegty. Jedli jednak nastgpi nagta zmiana rutyny, odkryjesz, ze dziecko lub dorosty moze zaangazowac sie w niepozadane zachowania.
Niektdérzy dorosli beda réwniez poszukiwac zmystéw, jesli nie bedg mieli wystarczajacej liczby interakcji i moga zacza¢ sie samookalecza¢, wycofywac

lub angazowac sie w niepozadane zachowania.
Opcje zycia
- Mieszka w domu z rodzicami we wtasnym pokoju
- Mieszka w domu z rodzicami, ale ma przestrzenh zaprojektowang specjalnie dla niego
- Mieszka z cztonkiem rodziny
- Mieszka w domu grupowym z 4 lub mniej osobami tej samej ptci
- Mieszka w domu grupowym z 8 lub mniej osobami tej samej ptci
- Mieszka w domu grupowym lub spotecznosci z ponad 10 osobami, ptci mieszanej, a niektére z tg samga ptcig
- Mieszka samotnie lub w domu grupowym nalezagcym do rodzicéw, gdzie dorosty ptaci czynsz, a rodzice zatrudniajg personel pomocniczy
- Mieszka sam z personelem pomocniczym, ktéry pomaga w planowaniu positkéw, budzetowaniu i utrzymywaniu czystosci w salonie

Twoja decyzja o zatrzymaniu dorostego dziecka przy sobie lub przeprowadzce go do wiasnego domu nie jest tatwa do podjecia. Niektorzy
dorosli sg gotowi zrobi¢ krok i zapewnic¢ sobie niezaleznos$¢. Niektdrzy sg catkiem zadowoleni ze swojej obecnej sytuacji zyciowej. Musisz
robi¢ to, co jest wtasciwe dla Ciebie i Twojej rodziny. Najwiekszym problemem jest to, co sie dzieje, gdy nie ma Cie juz w poblizu, aby
opiekowac sie swoim dorostym, a on lub ona wie tylko, jak z tobg zy¢. Nawet wyjazd na tygodniowy pobyt na obozie zapewni im kilka dni,

podczas ktérych mogg nauczy¢ sie niezaleznosci z dala od rodzicéw/opiekundw.
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Ubezpieczenie spoleczne, pienigdze i planowanie na przysztos¢

Opieka lub Konserwatorium:

Wedtug rzadu Stanéw Zjednoczonych, kiedy dziecko z zespotem (lub z jakgkolwiek niepetnosprawnoscig genetyczng) konczy 18 lat, jest uwazane za
osobe dorostg, a twoje prawa jako rodzica zostajg zerwane. Co to tak naprawde znaczy . . . Jako rodzic/opiekun swojego dorostego dziecka bedziesz
musiat ubiegac sie o opieke lub konserwacje majatku swojego dziecka. W ten sposéb mozesz kontrolowac jego pienigdze, decyzje medyczne, decyzje
dotyczace zycia i relacje. Kazdy stan ma inne zasady, jesli chodzi o ubieganie sig o stanowisko opiekuna/konserwatora Twojego dziecka. Niektére stany
wymagajg zatrudnienia prawnika, inne przeprowadzg Cie przez ten proces. W wigkszosci przypadkéw odbedzie sie rozprawa sgdowa, na ktérej sedzia
przyzna Ci funkcje opiekuna lub konserwatora. Otrzymasz dokument prawny, ktéry mozesz wykorzysta¢ w razie potrzeby dla swojego dorostego

dziecka.
Fundusze specjalne:

S one zaprojektowane tak, aby mie¢ ustalony plan dla Twojego dorostego dziecka, gdy Cie nie bedzie. Zaufanie do oséb o specjalnych potrzebach
moze by¢ czescig zaufania rodzinnego. Skonsultuj sie z prawnikiem, ktéry moze poméc w zaprojektowaniu trustu. Upewnij sie, ze rozmawiasz z
cztonkami rodziny przed dodaniem ich do trustu, aby upewni¢ sie, ze wszyscy sq w porzadku z planami na przysztos¢. Jeden z ankietowanych rodzicéw
wyjasnit, ze ,wszystko jest okreslone w jej zaufaniu, od tego, co je, lubi robi¢, lekéw / witamin, rzeczy, ktérych nie moze zrobic i potrzebuje pomocy itp.”.

Wielu rodzicédw poinformowato, ze okresowo aktualizujg trusty, aby informacje byty aktualne.

Zakiad Ubezpieczeri Spotecznych:

W wieku 18 lat osoba dorosta bedzie réwniez mogta ubiegac sie o $wiadczenia z Ubezpieczen Spotecznych, ktére obejmuja nie tylko miesieczny zasitek na
utrzymanie, ale takze opieke medyczng w ramach Medicaid/Medicare. Zesp6t Cri du Chat jest teraz wymieniony jako jeden z objetych nim schorzen. Upewnij sie, ze

odwotujesz sie:
Warunki zasitku wspétczucia SSI - DI 23022.375 Syndrom Cri du Chat

Skontaktuj sie z Administracjg Ubezpieczen Spotecznych co najmniej 2 miesigce przed ukoriczeniem przez Twoje dziecko 18 lat, aby umdéwic sie na spotkanie.
Zabierz ze sobg na wizyte wszystkie dokumenty potwierdzajace, ze Twoje dziecko ma syndrom. Urzad Ubezpieczen Spotecznych wysle Ci powiadomienie o tym, co

musisz przynies¢.

Nawet jesli Twoje dziecko siedzi z Tobg na spotkaniu, nie zaktadaj, ze natychmiast przyzna ono $wiadczenia z
Ubezpieczenh Spotecznych. Maja protokoty. Uméwi Cie na spotkanie z psychologiem, aby potwierdzi¢, ze Twoje dziecko
nie jest w stanie zatatwic¢ wtasnych spraw. To wszystko bedzie wydawac sie niepotrzebne. Podczas wizyty w Urzedzie
Ubezpieczen Spotecznych pamietaj, ze Twoje dziecko nie moze mie¢ w swoim imieniu wiecej niz 2000 USD. Obejmuje to
rachunki oszczednosciowe, obligacje oszczednos$ciowe i nie tylko. Jedli w jego imieniu jest wiecej niz 2000 $, usun je i
przelej na swoje konto. Twoj dochdd nie wlicza sie do uprawnien Twojego dziecka. Rodzice poinformowali, ze ich
doroste dziecko otrzymuje od 635 do 755 dolaréw miesiecznie, przy czym kwoty rosng, jesli mieszkajg samotnie lub gdy
jeden z rodzicow jest na emeryturze.

Musisz upewnic¢ sie, ze doch6d Twojego dziecka nie przekroczy limitu 2 000,00 USD, w przeciwnym razie Urzad Ubezpieczen Spotecznych odbierze Ci go
i zmusi do sptaty nadwyzki. W przypadku wiekszosci rodzin osoba dorosta bedzie zasila¢ budzet rodziny. Ty jako beneficjent konta swojego dorostego
dziecka mozesz wyptaci¢ pienigdze i wykorzystac je na czynsz, jedzenie, media, przedmioty osobiste, prezenty, odziez, leki, dentystyke, wspotptacenie
wzroku lub inne przedmioty, ktérych ubezpieczenie nie obejmuje. Zachowaj pokwitowania i zapisy, poniewaz mozesz zosta¢ poproszony o ich okazanie.
Zostaniesz poproszony o przygotowanie rocznego zestawienia, aby poinformowac SSA, w jaki sposéb wydawane sg pienigdze. Przedstawiciel moze
dzwoni¢ do Ciebie co roku, aby zapyta¢, czy co$ sie zmienito (warunki mieszkaniowe itp.). Co kilka lat przedstawiciel Urzedu Ubezpieczer Spotecznych
skontaktuje sie z Tobg i zada Ci serie pytan, aby potwierdzi¢, ze Twoje dziecko nadal jest niepetnosprawne. Chociaz wydaje sie to niepotrzebne,

przygotuj sie i przygotuj na to, aby zadac¢ te pytania.
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Ustawa ABLE (Achieving Better Living Experience Act):

Ustawa Stephen Beck Jr. Achieving a Better Life Experience (ABLE) (Public Law 113-295) zostata podpisana w dniu 19 grudnia 2014 r. Ustawa ABLE
zmienia Kodeks Urzedu Skarbowego z 1986 r. w celu utworzenia nieopodatkowanych kont oszczednosciowych dla osoby niepetnosprawne. Srodki
na koncie ABLE nie wliczajg sie do limitu 2000 USD na aktywa, ktére sg wymagane, aby nadal kwalifikowac sie do krytycznego wsparcia
rzagdowego.

Konto ABLE moze finansowa¢ rézne podstawowe wydatki dla oséb niepetnosprawnych, w tym opieke medyczng i dentystyczna, edukacje,
wsparcie spoteczne, szkolenia zawodowe, technologie wspomagajace, zakwaterowanie i transport. Federalna ustawa ABLE zezwala stanom
na opracowywanie wtasnych programoéw ABLE, a wiele stanéw szybko przeszto do uchwalenia praw ABLE i jest na réznych etapach
opracowywania programoéw ABLE. (https://www.ndss.org/advocate/national-advocacy-public-policy/achieving-abetter-life-act-

experienceable-act/)

Nie kazde panstwo uczestniczy w ustawie ABLE. Odwiedz strone https://www.ndss.org/advocate/national-advocacy-public-policy/ending-a-better-
life-act-experienceable-act/state-able-programs/, aby sprawdzi¢, czy Twdj stan znajduje sie na liscie, czy program jest wtgczony lub nadal czeka na

uruchomienie.

W ustawie ABLE obowigzujg okreslone zasady. Najlepsze jest to, ze pienigdze, ktére sg wliczone w cene, nie wliczajg sie do limitu 2000 USD
ustalonego przez SSA. Nalezy pamieta¢, ze po odejsciu osoby dorostej, ktérej nazwisko widnieje na koncie ABLE, moze by¢ wymagane

zwrdcenie wszystkich pieniedzy do rzadu.

Zawsze uczgc sie i rozwijajac:

Nie pozwol nikomu powiedzie¢, ze Twoj dorosty z zespotem przestanie sie uczy¢. Majac na uwadze, ze wielu naszych dorostych ma ponad 30
lat, a technologia dopiero sie zaczynata, wielu z naszych dorostych wie, jak korzysta¢ z komputeréw, iPadéw, urzadzen komunikacyjnych i
smartfonéw. Wielu dorostych uczy sie wykonywania prac domowych, w tym sortowania prania, zmywania naczyn, $cielenia t6zek,
zarzadzania przedmiotami, opieki nad zwierzetami (karmienia i wyprowadzania), samodzielnej kapieli i kontrolowania ich zachowan.
Niektorzy sg w stanie wykonad trudniejsze zadania, takie jak gotowanie z pomoca, zarzadzanie budzetem, samodzielna praca, robienie

makijazu i obstuga ekspresu do kawy na kapsutki.

Nawet rodzice, ktorych dorosli sg powaznie dotknieci tym zespotem, zgtaszajg, ze nadal sie uczg, rozpoznajg i
rozumiejg otaczajacy ich Swiat.

Wzgledy bezpieczenistwa:

Powszechng troska rodzicéw dorostych oséb z tym zespotem jest bezpieczenstwo. W wiekszosci nasze dzieci i dorosli sa
bardzo otwarci, przyjazni, szczesliwi i ciekawi. Lubig podchodzi¢ do nieznajomych i przywitac sie, dotyka¢ matych
niemowlat i dzieci oraz przytulac sie ,tylko dlatego” kazdemu. Jako rodzice musimy nieustannie uczy¢ nasze dzieci o
granicach; co jest wiasciwe, a co nie. Pompowanie piesciami, przybijanie piatki i falowanie sg stale zachecane w domu,
na programach i w spotecznosci. Bezpieczenstwo z nieznajomymi to tylko jedna z kwestii bezpieczeristwa. Innym jest
bezpieczenstwo w spotecznosci. Uczenie sie prawidtowego przechodzenia przez ulice, zwracanie uwagi na otoczenie i
chodzenie bez wchodzenia na co$ lub kogos to tylko niektére z obaw zwigzanych z bezpieczenstwem.
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Podziekowanie

JesteSmy wdzieczni wszystkim rodzinom, ktére wziety udziat w ankietach Przewodnika Opiekuna za ich uczciwo$¢ i
praktyczne informacje dla obecnych i przysztych rodzin. Specjalne podziekowania dla Lory Piepergerdes za wnikliwg
recenzje tej publikacji. Dziekuje réwniez Julienowi i Maryline Ducry oraz cztonkom szwajcarskiej organizacji wspierajacej
za ich hojng darowizne na finansowanie tego projektu.
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C5 znajdziesz w catej ksiedze, prowadzac cie po drodze. C5 (dlaChromosom 5)zostat stworzony przez

naszych przyjaciot z Australii i zaadaptowany jako maskotka tygodnia syndromu i Swiadomosci.

25



