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Wspieranie rozwoju mowy i komunikacji
dzieci z zespotem Cri du Chat

Streszczenie: Celem artykutu jest przedstawienie specyfiki rozwoju mowy i komunikacji dziecka z zespotem Cri
du Chat. Oddziatywania logopedyczne w przypadku tych dzieci nie moga sig opierac jedynie na stymulacji rozwoju
mowy i komunikacji, ale przede wszystkim na budowaniu motywacji do podjecia terapii.
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Support of the speech and communication development of
children with Cat Cry Syndrome

Summary: This article aims to provide specificity of the speech and communication development of a child with Cat
Cry Syndrome. The impact of speech therapy for these children can not be based only on the stimulation of the speech
and communication development, but above all on building the motivation to start therapy.

Key words: Cat Cry Syndrome, speech development, communication development, motivation, speech therapy.

1. Wprowadzenie

Terapia logopedyczna dzieci z rzadkimi zespotami genetycznymi jest trudna i wymagajaca
duzego zindywidualizowania z uwagi na ich specyficzne potrzeby. Rzadkos¢ wystepowania
niektérych zespotéw genetycznych powoduje, ze wiedza, jaka o nich posiadamy,
jest zréznicowana i nie uprawnia lub jest niewystarczajaca do okreslenia prawidtowosci
rozwojowych charakterystycznych dla danego zespotu. Rozwéj dzieci z rzadkimi zespotami
genetycznymi jest na tyle zréznicowany, ze w pewnym wymiarze staje si¢ on niepowtarzalny.
Oczywiscie rozwéj kazdego cztowieka jest w pewnym sensie niepowtarzalny, jednak mozna
go w znaczny sposéb skategoryzowad, co pozwala na wypracowanie skutecznych metod
podnoszacych kompetencje rozwojowe. Efektywnosc tych metod bywa jednak czesto bardzo
zawodna przy zastosowaniu ich do dzieci z rzadkimi zespotami genetycznymi. Mata
efektywnos¢ zaje¢ wspierajacych kompetencje rozwojowe dzieci z rzadkimi zespotami
genetycznymi wynika gtéwnie z dwéch przestanek. Po pierwsze — specyficznego rozwoju
tych dzieci, po drugie — niewystarczajacej wiedzy oséb prowadzacych ich terapie w zakresie
wiasciwosci rozwojowych danego zespotu genetycznego. Takim rzadkim zespotem
genetycznym, ktéry w swojej charakterystyce wiaze sie z trudnosciami w rozwoju mowy
i komunikacji, jest zesp6t Cri du Chat.
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2. Charakterystyka zespotu Cri du Chat

Zespot Cri du Chat to choroba genetyczna spowodowana aberracja chromosomowa,
czyli czeSciowa lub catkowita delecja ramion krétkich chromosomu 5., powstajaca
najczesciej de novo. W 90% przypadkéw tego zespotu stwierdzono catkowity lub czesciowy
brak krétkiego ramienia 5. chromosomu, a w 10% jego przemieszczenie. Diagnoza tego
zespotu odnosi sie do catosciowego obrazu cech somatycznych i psychicznych, a nie posz-
czegblnych charakterystycznych cech, poniewaz moga one mie¢ w tym zespole bardzo
rézne nasilenie. Rozpoznanie kliniczne jest jednak zawsze weryfikowane za pomoca badari
cytogenetycznych kariotypu dziecka i jego rodzicéw (Buchnat 2011; Czapiga 2008; Mainardi
2006; Mazurczak 2004; Posmyk, Midro 2003; Collins, Cornish 2002; Cornish, Bramble
2002). Czestos¢ wystepowania zespotu delecji 5p okresla si¢ na poziomie od 1 na 20 000
do 1 na 50 000 zywych urodzen. Zespdt czesciej dotyka kobiet niz mezczyzn — w stosunku
0,72 do 1. Jego nazwa, zespét Cri du Chat (franc. Cri du Chat Syndrome, ang. Cat Cry
Syndrome), w literaturze wystepuje pod wieloma okresleniami: zespét kociego krzyku
(ptaczu), zespot Lejeune’a’, zespét monosomii 5p — charakteryzujacy sie niedoborem
pojedynczego segmentu krétkiego ramienia (p) chromosomu 5., zespét delecji 5p — zwigzany
z delecjq czesci krétkiego ramienia chromosomu 5. (Czapiga 2008; Drewa, Ferenc 2003;
Posmyk, Midro 2003).

Dzieci z zespotem Cri du Chat charakteryzuja sie cata grupa wspdlnych cech dys-
morficznych twarzy, takich jak: mikrocefalia (matogtowie); okragta, asymetryczna twarz;
mikrognacja (niedorozwdj zuchwy); epicanthus (zmarszczka nakatna); hiperteloryzm oczny;
nisko osadzone, dysplastyczne matzowiny uszne; wyrazne guzy czotowe; ptaska i szeroka
nasada nosa; krétki grzbiet nosa; krétka rynienka podnosowa (filtrum); mata, cofnieta brédka.
Do rzadziej wystepujacych objawéw naleza rozszczep wargi i podniebienia. Po urodzeniu
mozna u nich zaobserwowac niska mase urodzeniowa ciata, obnizone napigcie miesniowe,
a takze nieprawidtowa budowe krtani, ktéra ma romboidalny ksztatt, jest mata i waska,
oraz nagtosni, ktéra jest mata i hipotoniczna. Wskutek wystepowania nieprawidtowej
budowy i funkcji krtani u dzieci pojawia sie specyficzny ptacz, monotonny, z wysoka tonacja
dzwiekéw, przez co przypomina miauczenie kota (tzw. krzyk koci). Ptacz ten jednak
moze zanika¢ w ciagu kilku do kilkunastu miesiecy po urodzeniu. Cecha charakterystyczna
dzieci z zespotem Cri du Chat jest niskorostos¢ i op6znienie wzrostu, zmiany kostno-
-stawowe, koslawos¢ koriczyn, krétkie palce, palcozrosty, ptaskostopie. Wystepuje réwniez
bruzda poprzeczna dtoni, jak i pojedyncza bruzda zgieciowa w okolicy matego palca.
W obszarze narzadéw wewnetrznych zaburzenia charakterystyczne dla tego zespotu
pojawiaja sie rzadziej (Czapiga 2008; Mainardi 2006; Korniszewski 2005; Mazurczak 2004;
Posmyk, Midro 2003; Collins, Cornish 2002; Cornish, Bramble 2002; Kjaer, Niebuhr 1999).

W zakresie cech klinicznych i behawioralnych u dzieci z zespotem Cri du Chat czesto
wystepuja zaburzenia mowy, uwagi, motoryki, jak réwniez niepetnosprawnos¢ intelektualna.
Badania przeprowadzone przez E.M. Dykensa i D.J. Clarka dotyczace zaburzer adaptacyj-
nych oséb z zespotem Cri du Chat ujawnity, ze najbardziej istotnym problemem w badane;j
grupie jest nadpobudliwos¢ psychoruchowa (74-85% badanej grupy). Wyrézniono tez inne
zachowania, takie jak: agresja wobec innych (70% badanej grupy), napady ztosci (67%),
autoagresja (64%), samookaleczenia (61%), ogdlne stany irytacji (55%) oraz zachowania
stereotypowe (52%). Warto zwréci¢ uwage, ze przeprowadzone badania sprawdzaty

2 Dzieci pozostawaty pod opieka Poradni Logopedycznej Instytutu Centrum Zdrowia Matki Polki w todzi,
gdzie autorka pracowata od 1989 roku do pazdziernika 2009 roku.
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réwniez wptyw leczenia farmakologicznego na zachowania nadpobudliwe. Uzyskane
wyniki wskazuja, ze leki przeciwdziatajace nadpobudliwosci sa nieskuteczne, a nawet
przynosza negatywne rezultaty w postaci utrwalania stereotypowych ruchéw i autoagresji
(Buchnat 2011; Maciejewska 2006; Czapiga 2008). Nalezy jednak pamiegta¢, ze na ujaw-
nienie sie wielu wymienionych powyzej zachowar ma wptyw osobowos¢ dziecka, a takze
srodowisko, w jakim przebywa. Wyniki badan przeprowadzonych przez M.E. Carlin (1990)
czy L.E. Wilkinsa i wspotpracownikéw (1983) wskazuja, ze dzieci z zespotem Cri du Chat sg
przyjazne, pogodne i zdolne do uczenia sie, szczegélnie gdy sa objete odpowiednio
przystosowana do ich potrzeb i mozliwosci rozwojowych terapia.
Z uwagi, ze u dzieci z zespotem Cri du Chat bardzo czesto wystepujg zaburzenia mowy
i komunikacji, wymagaja one wsparcia logopedycznego. Dzieki badaniom przeprowadzo-
nym w Stanach Zjednoczonych (Campbell 2002) mozemy okresli¢, jaka jest specyfika
rozwoju tych dzieci. W zakresie komunikacji okreslono, ze dzieci z zespotem Cri du Chat:
- gaworza ok. 14. miesigca zycia, rozpietos¢ 4.—48. miesigca (norma ok. 7. miesigca);
- wypowiadaja pierwsze stowo ok. 23. miesigca zycia, rozpietos¢ 7.-72. miesigca (norma
ok. 10. miesigca);
- rozumiejg polecenia ok. 23. miesigca zycia, rozpietos¢ 6.-120. miesigca (norma
ok. 10. miesigca);
- komunikuja sie innymi znakami ok. 2. roku zycia, rozpietos¢ 1.-11. roku (norma
ok. 12. miesigca);
- postuguja sie stowami ok. 4. roku zycia, rozpietosc 1.-12. roku (norma ok. 20. miesigca).
Pomimo tak okreslonych mozliwosci rozwojowych tych dzieci w wyzej wymienionym
obszarze w zakresie prowadzenia oddziatywari logopedycznych pojawia sie wiele proble-
méw. Sa one zwigzane gléwnie ze sprzezeniem tego zespotu z niepetnosprawnoscia
intelektualng, i to najczesciej na poziomie znacznym i glebokim, czesto wystepujaca
nadpobudliwoscia psychoruchowa oraz uporem. Te nachodzace na siebie zaburzenia
powoduja, ze praca logopedy musi by¢ bardzo zindywidualizowana i w duzej mierze
nakierowana na budowanie motywacji do podjecia terapii. Bez tej motywac;ji efektywnosé
prowadzonych dziatar terapeutycznych moze okazad sie bardzo niska.

3. Diagnozalogopedyczna

Ze wzgledu na wrodzony problem z rozwojem dzieci z zespotem Cri du Chat diagnoza
logopedyczna powinna odby¢ sie tak szybko, jak jest to mozliwe, gdy tylko zostanie
rozpoznany problem u dziecka, najlepiej jeszcze na oddziale noworodkowym. Dzieci
z omawianym zaburzeniem maja tuz po urodzeniu trudnosci w przyjmowaniu pokarmu,
w zwiagzku z tym zaraz po przyjsciu na Swiat matka dziecka napotka powazne trudnosci
w tym obszarze, co wymaga jak najszybszej interwencji logopedy. Diagnoza powinna
zatem obejmowac badanie: 1) warunkéw anatomicznych twarzy i jamy ustnej, 2) odruchéw
ustno-twarzowych, 3) mozliwosci przyjmowania pokarmu, 4) sposobu oddychania.

W ocenie anatomicznej twarzy i jamy ustnej zaobserwowa¢ mozna nieprawidtowosci
zwiagzane z mata, cofnieta zuchwa, co znacznie obniza mozliwosci prawidtowego
przyjmowania pokarmu. Ponadto w badaniu zauwazalne jest wysokie podniebienie.
U niewielkiej czesci dzieci problem w budowie anatomicznej twarzoczaszki dotyczy
rozszczepéw podniebienia i wargi, co z kolei powinno wigza¢ sie z odpowiednim
pokierowaniem dziecka do specjalistycznych osrodkéw zajmujacych sie chirurgia
twarzoczaszki (operacjami rozszczepéw wargi i podniebienia).
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Charakterystyczny wysoki ptacz dziecka jest takze istotnym diagnostycznie elementem.
U dzieci z Cri du Chat ma on zwiazek z nieprawidtowa budowa krtani. Taki dZzwiek ptaczu
utrzymuje sie u dzieci srednio do okoto pierwszego roku zycia. W ocenie odruchéw ustno-
-twarzowych nalezy skupi¢ sie na odruchach odpowiedzialnych za funkcje jedzenia, miedzy
innymi odruch ssania, szukania, potykania, kasania, odruch wymiotny, otwierania ust.
W przypadku noworodkéw z zespotem ,kociego krzyku” obserwuje sie¢ ostabienie
wiekszosci reakcji ustno-twarzowych, co w konsekwencji w pierwszych dniach zycia
dziecka ma znaczenie w mozliwosciach przyjmowania pokarmu. Noworodki przy
ostabionym odruchu ssania oraz obnizonym napieciu miesniowym majg powazne trudnosci
z piciem ze smoczka. Czesto odruch ssania jest tak ostabiony, ze uzywanie butelki
ze smoczkiem jest niemozliwe bez odpowiedniego wsparcia logopedycznego. Zaburzone
odruchy ustno-twarzowe przeszkadzaja w prawidtowym rozwoju motoryki twarzy,
co w konsekwencji moze powodowac miedzy innymi wprowadzanie przez dziecko
negatywnych kompensacji, przy obnizonym w tym przypadku napigciu miesniowym —
zmeczenie, zaburzenia symetrii twarzy i calej struktury ciata, a takze daleko idace
konsekwencje zwigzane z obnizong kondycja ciata czy zaburzeniami emocjonalnymi
(Regner 2005).

Karmienie dzieci z zespotem Cri du Chat powinno odbywac sie na poczatku przy uzyciu
kubeczkéw do karmienia wczesniakéw badz przy uzyciu tyzeczki. Karmienie piersia dziecka
z omawianym zespotem bardzo czesto jest niemozliwe. Od samego poczatku nalezy wiec
wprowadza¢ oddziatywania usprawniajace aparat mowy poprzez masaze twarzy i jamy
ustnej (np. masaz ustno-twarzowy). Pod opieka logopedy warto podjac¢ z czasem préby
wprowadzenia butelek ze smoczkami, w zaleznosci od mozliwosci dziecka i postepéw
w oddziatywaniach logopedycznych. Wazne jest takze uczenie rodzicéw odpowiedniej
pozycji do karmienia dziecka, zaréwno przy karmieniu tyzeczka i kubeczkiem, jak i przy
uzyciu smoczkéw — przy obnizonym napieciu miesniowym oraz zaburzeniach odruchéw
ustno-twarzowych istotne jest zachowanie wysokiej pozycji do karmienia w celu zabezpie-
czeniadziecka przed zakrztuszeniem sie.

Tak wspomina pierwsze dni zycia Emilki z zespotem Cri du Chat jej ojciec:

,Od samego poczatku Emilka miata problemy z jedzeniem. Po urodzeniu stabe napiecie
miesniowe ust i twarzy oraz niska waga urodzeniowa sprawiaty, ze mimo prawidtowego
odruchu ssania nie potrafita ssa¢ pokarmu z piersi i nie potrafita ssa¢ przez smoczek. Nawet
specjalistyczne smoczki dla wczesniakéw, bardzo migkkie i praktycznie niewymagajace
od dziecka wysitku w ssaniu byty dla niej przeszkoda. Bardzo szybko wiec karmiona
byta tyzeczka, ktéra podawano jej jedzenie matymi porcyjkami. Potrafita przetyka¢, wiec ten
sposéb okazat sie dla niej najbardziej efektywny. Szybko réwniez opanowata umiejetnosc
picia z kubka”.

4. Wspieranie logopedyczne

Oddziatywania logopedyczne w stosunku do dziecka z zespotem Cri du Chat powinny
rozpoczac sie tuz po jego urodzeniu, zaraz po jak najwczesniejszej diagnozie. Tak jak
wspomniano w poprzedniej czesci, zaraz po rozpoznaniu problemu pierwszym oddziatywa-
niem powinno by¢ nauczenie dziecka przyjmowania pokarmu, a takze rodzicéw odpowied-
niej opieki w tym obszarze. Innymi czestymi problemami, ktére wynikac¢ moga z obnizonego
napiecia miesniowego u dzieci z omawianym zespotem, moze by¢ niezdolnos¢ do catko-
witego zamkniecia warg, ograniczone ruchy jezyka czy nadmierne slinienie. Sa to elementy,
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ktére powinny by¢ przez specjaliste rozpoznane i objete interwencja logopedyczna.
W pracy nad tymi problemami odpowiednig metodg jest takze wspomniany juz masaz ustno-
-twarzowy.

Kolejnym problemem w rozwoju funkcji motoryki twarzy, ktéry pojawia sie u dzieci
z zespotem Cri du Chat, jest problem z opanowaniem umiejetnosci gryzienia i zucia.
Sprawno$¢ ta u dzieci z omawianym problemem rozwojowym pojawia si¢ zdecydo-
wanie pézniej w stosunku do dzieci o prawidtowym przebiegu rozwoju, u ktérych rozwdj
umiejetnosci gryzienia i zucia rozpoczyna sie w drugim pétroczu pierwszego roku zycia.
Ten obszar jest nastepnym do oddziatywan logopedycznych. Oddziatywania te nie po-
winny jednak dotyczy¢ jedynie obszaru twarzy, powinny by¢ nakierowane na rehabilita-
cje calego ciata, gdyz istotne jest wzmacnianie miesni catego ciata. Poprawa na-
piecia posturalnego ma znaczenie takze dla poprawy jakosci pracy miesni ustno-twarzo-
wych.

Kolejnymi etapami oddziatywania logopedycznego powinny by¢:

1. ¢wiczenia usprawniajace picie i ssanie, w celu wzmocnienia miesni policzkéw, jezyka

iust;
. ¢wiczenia zamykania ust;
. ¢wiczeniagryzieniaizucia;
. ¢wiczenia usprawniania prawidtowej pozycji do przyjmowania pokarméw;
. w dalszych miesigcach zycia (ok. 18.-24. miesigca) aktywne ¢wiczenia dla poprawy
ruchliwosci jezyka, warg, zuchwy;

g~ W N

6. motywowanie do gaworzenia.

Ojciec Emilki tak wspomina ten okres w terapii dziewczynki:

,Wszelkie gestsze pokarmy jak kaszka, zupki, przeciery, musy itp., kiedy tylko wiaczane
byty do jej diety, podawane byty na tyzeczce. Przy tak matym dziecku wymaga to wiel-
kiej ostroznosci. Bardzo dtugi czas pokarm musiat by¢ rozdrabniany, Emilka miata trud-
nosci w gryzieniu pokarméw i zuciu, spowodowane staboscia odpowiedzialnych za te czyn-
nosci miesni. O ile potrafita zacisna¢ szczeki i nawet dos¢ mocno ugryz¢, o tyle nie umiata
wykonac kilku takich ruchéw pod rzad. Jej prawidtowy odruch kasania nie wygast o czasie
w trakcie rozwoju, potrafita wiec ukasi¢, ale nie umiata wykona¢ sekwencji gryzienia
i zucia. Bardzo czesto miata uchylone lub otwarte usta z powodu opadajacej zuchwy.
Migsnie ust byty na tyle stabe, Ze kaciki ust opadaty jej ku dotowi. Odpowiednie na-
piecie pojawiato sie jedynie wtedy, gdy Emilka sie smiata. By wspiera¢ sprawnosc
aparatu artykulacyjnego, Emilka miata wykonywane masaze jezyka polegajace na ma-
sowaniu miekka szczoteczka do zebéw lub silikonowymi naktadkami na palec, masaze
wewnetrznej strony policzkéw, podniebienia oraz dzigset. Masaze te Emilka traktowata
jako dobra zabawe. Dodatkowo stosowane byly masaze twarzy, zwtaszcza okolic ust,
policzkéw, okolic nosa, zuchwy. W pézniejszym okresie, w gabinecie logopedycznym,
masaze wykonywane byty réwniez z wykorzystaniem wibratora logopedycznego.
Umiejetnosc gryzienia i zucia zaczeta sie poprawiac¢ okoto 5. roku zycia. Rozwdj fizyczny
réwniez nie przebiegat prawidtowo. Emilka miata bardzo stabg obrecz barkowa,
charakteryzowato ja niskie napiecie migsniowe i asymetria. Nie potrafita dZwigac sie
na rekach, o wiele pézniej obracata sig, siadanie mozliwe byto tylko z pomoca. W wieku
7 miesiecy Emilka uczeszczata juz na systematyczng rehabilitacje prowadzong meto-
da NDT Bobath, dzieki ktérej opanowata umiejetnosci w zakresie matej i duzej moto-
ryki”.
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5. Rozwéj komunikacji

Rozwdj mowy i komunikacji u dzieci z zespotem Cri du Chat jest znacznie opéZzniony,
co z jednej strony wynika z samego zespotu genetycznego, objawéw opisanych w powyz-
szych czesciach publikacji zwigzanych z opéZznieniem funkcji oralnych, z drugiej zas strony
ze znacznie obnizonej motywacji do podejmowania wspétpracy i do komunikowania sie
z otoczeniem.

Proces nauczania komunikacji musi by¢ wiec nastawiony przede wszystkim na budowa-
nie motywacji. W zwigzku z tym, ze dzieci z omawianym zespotem genetycznym w wiek-
szosci nie komunikuja sie werbalnie, nalezy skierowac oddziatywania na budowanie systemu
komunikacji wspomaganej i alternatywnej. Konieczne bedzie na wstepie dokonanie diag-
nozy funkcjonalnej dziecka i ustalenie, na jakim poziomie jest mozliwe wprowadzenie
systemu komunikacji pozawerbalnej. Zawsze w sytuacji wprowadzania takiej formy komuni-
kacji nalezy ocenic takze, czy system komunikacji pozawerbalnej ma by¢ metoda wspoma-
gajaca rozwijajaca sie z opdznieniem mowe, czy tez dziecko nie ma w ogdle mozliwosci
werbalnych i wymaga interwencji, ktéra w petni da dziecku mozliwosci komunikacyjne
bez uzycia mowy werbalnej. W przypadku wiekszosci dzieci z zespotem ,kociego krzyku”
mozna jednoznacznie powiedzie¢, ze wybér systemu bedzie dotyczyt metody, ktéra ma
w petni da¢ mozliwosci komunikacyjne przy braku rozwoju mowy werbalnej. Obok potrzeb
dziecka istotne jest dokonanie oceny mozliwosci ruchowych osoby niepetnosprawnej,
np. mozliwosci manipulacyjne dtoni, napiecia migsniowego, a takze sprawnosci analizatora
wzroku i stuchu oraz mozliwosci rozumienia mowy.

Proces nauczania komunikacji pozawerbalnej dziecka z zespotem Cri du Chat musi
wiec obejmowac:

1. wzbudzenie u dziecka motywacji do podejmowania kontaktu, a dalej wspétpracy

z osoba dorosta (wzmacnianie wszelkich préb podejmowania kontaktu dziecka
z dorostym, proponowanie zabaw z przedmiotami, ktére dziecko szczegélnie lubi
i akceptuje, aranzowanie sytuacji, ktére motywuja dziecko do podejmowania kontaktu
zdorostym);

2. nadawanie intencji komunikacyjnej dZzwigekom, ruchom prezentowanym przez dziec-

ko;

3. organizowanie wspdlnego pola uwagi poprzez np. zainteresowanie dziecka przed-

miotami;

4. nauke funkcjonalnego wykorzystywania przedmiotéw;

5. podejmowanie prostych zabaw ruchowych z osobg dorostg;

6. wprowadzanie w proces nauczania przedmiotéw, ktére dziecko zna z wtasnych

doswiadczen, i wskazywanie ich zastosowania;

7. nauke przekazywania wtasnych potrzeb na poziomie ,chce”/,nie chce” — préba

wprowadzenia gestéw;

8. zabawy naprzemienne (zob. Grycman 2009; von Tetzchner, Martinsen 2002).

Rozwdj rozumienia mowy u dzieci z zespotem Cri du Chat przebiega ze znacznym opé6z-
nieniem, a czynnos$ci poznawcze ksztattuja si¢ na poziomie niepetnosprawnosci intelektual-
nej od lekkiej do gtebokiej, co ma znaczenie dla budowania motywacji. W terapii logo-
pedycznej brak badZ bardzo niska motywacja powoduja, ze dziecko nie podaza za terapeuta,
nie uwspdlnia uwagi, nie uczy sie komunikacji. Nie ma jednego systemu, sposobu na zbudo-
wanie motywacji u dziecka. Kazde dziecko, niezaleznie od problemu rozwojowego,
jestindywidualnoscia i tylko dobre jego poznanie da mozliwosé podjecia wspétpracy z nim.
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~Sposobem na dotarcie do Emilki i przekonanie jej do wspétpracy byta oczywiscie
odpowiednia motywacja. Bardzo dobrym rozwigzaniem okazato sie wykorzystanie
bohateréw ulubionych bajek. Obrazki z ich wizerunkiem, kolorowanki, ksiazeczki itp.
stawaty sie nagroda za dobrze wykonane zadanie. Emilka bardzo chetnie »odpowiadata«
réwniez na pytania logopedéw o imiona tych postaci.

Innym rodzajem motywatora byty wykorzystywane w terapii sprzety. Okazjg do ¢wiczeri
przy zabawie byto wykorzystanie luster, do ktérych czesto przyklejane byty obrazki z posta-
ciami z bajek. Znakomitg zabawa byty ¢wiczenia polegajace na przesuwaniu dmuchaniem
wacikéw lub lekkich piteczek. Emilce bardzo spodobaty sie ¢wiczenia w zdmuchiwaniu
Swieczek, tak bardzo, ze w domu domagata sie, by réwniez zapala¢ jej swieczki do zdmu-
chiwania. Mozliwos$¢ zaobserwowania natychmiastowego efektu dziatania byta dla naszej
corki najwieksza motywacja. Poczucie, ze potrafi samodzielnie wywotac jakis efekt, dawato
jej poczucie odniesienia sukcesu”.

Metody komunikacji alternatywnej mozliwe do wykorzystania w pracy z dzieckiem z ze-
spotem Cri du Chat moga by¢ oparte zaréwno na systemie obrazkéw, jak i gestéw, poniewaz
dzieci z omawianym zespotem genetycznym potrafig nasladowac i ich mozliwosci ruchowe
z wiekiem sie poprawiaja, co zwieksza mozliwosci wykorzystywania réznorodnych metod.
Wprowadzanie metod komunikacji alternatywnej powinno obejmowac prace na symbolach
na poziomie ich dopasowywania, rozumienia, uzywania do komunikacji, a dalej mozna
wprowadzi¢ je jako typowe ksiazki komunikacyjne. Moga mie¢ jednak takze zastosowanie
w planach aktywnosci, planach zabawy czy planach dotyczacych samoobstugi. Wprowadza-
jac symbole, nalezy takze rozpoczac¢ od symboli oznaczajacych najwazniejsze czynnosci
i przedmioty oraz elementéw mocno motywujacych dziecko. Takimi znakami graficznymi
beda np. symbol toalety, picie, jedzenie oraz znaki oznaczajace najblizsze osoby, czyli sym-
bole z poziomu pierwszego. Pamietaé nalezy, aby dziecko potrafito dane osoby i przedmioty
rozpoznad i wskazaé w najblizszym otoczeniu.

U dzieci, ktére stopniowo zwigkszaja swoje umiejetnosci nasladowania, warto réwnolegle
rozpoczac wprowadzanie gestéw, rozpoczynajac od najbardziej potrzebnych w codziennym
zyciu, np. gest ,,pomoz”.

Ojciec Emilki opisuje jej uczenie sie komunikacji w sposéb nastepujacy:

,Emilka wykorzystuje system komunikacji za pomoca obrazkéw PCS. Obrazki te, w odréz-
nieniu od piktogramoéw, sa kolorowe i bardziej dostowne, nie sa tak symboliczne jak pikto-
gramy. Emilka doskonale radzi sobie z komunikacja za pomoca obrazkéw, potrafi wyszuki-
wac potrzebny jej w danej chwili PCS, rozumie polecenia wspierane prezentacja PCS i potrafi
dokonac celowego wyboru za jego pomoca. Waznym elementem tej terapii jest kontynuo-
wanie jej réwniez poza zajeciami. Decydujac sie na wprowadzenie PCS, decydujemy sie
nie tylko na wprowadzenie ich w klasie, ale réwniez na wszelkich innych zajeciach
oraz w domu. Obrazki PCS utozone w odpowiednich zestawach tworzg ksigzke, ktéra stuzy
Emilce do komunikowania sie z otoczeniem. Najczesciej uzywane i najbardziej potrzebne
PCS-y zebrane w podreczny pakiet mozna umiesci¢ na metalowym kétku przyczepianym
do odziezy czy na smyczy do zawieszenia na szyi tak, by szybko mozna byto do nich siegnac.
PCS-y stuza tez do ustalania planu dnia, a takze, umieszczone w réznych miejscach,
informuja i przypominaja na przyktad o przeznaczeniu sprzetéw lub o zawartosci szafek,
pudet itp.

Komunikacja za pomoca obrazkéw PCS mozliwa jest réwniez przy wykorzystaniu
komputeréw za posrednictwem odpowiednich programéw komputerowych. Jednym z takich
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programoéw o zaawansowanych funkcjach jest BoardMaker umozliwiajacy nie tylko korzysta-
nie z pojedynczych obrazkéw, ale réwniez uktadanie catych ciagéw w polecenia czy instruk-
cje. Emilka postugiwata sie programem BoardMaker na terapii w USA. Jej doskonate radzenie
sobie ze sprzetem DynaVox® zainspirowato nas do kontynuowania tej pracy w domu.
Urzadzenie DynaVox w warunkach domowych zastapit odkupiony z restauracji komputer PC
z ekranem dotykowym. Ekran dotykowy nie stanowi dla Emilki bariery, gdyz operowanie
oprogramowaniem wymaga jedynie wskazywania palcem. Emilka bardzo szybko opanowata
nie tylko umiejetnos¢ postugiwania sie obrazkami PCS na swoim komputerze, ale réwniez
uruchamianie go i uruchamianie gier na nim zainstalowanych”.

6. Podsumowanie

Terapia logopedyczna dziecka z zespotem Cri du Chat nigdy nie jest terapia, dla ktérej
mozna zastosowac jaki$ znany schemat. Musi by¢ ona dostosowana do indywidualnych
potrzeb kazdego dziecka w taki sposéb, aby skupiac si¢ na kazdym etapie jego zycia, na
podstawowych jego problemach. Jej efektywnos¢ w duzej mierze zalezy od czasu
rozpoczecia terapii, dlatego konieczne jest budowanie umiejetnosci dziecka od pierwszych
dni jego zycia. Specyfika funkcjonowania dziecka z zespotem Cri du Chat, jego upér oraz
ograniczone mozliwosci intelektualne powoduja, iz jedna z trudnosci w prowadzeniu terapii
logopedycznej jest zbudowanie u dziecka motywacji do jej podjecia. W zwiazku z tym, iz
droga do osiggniecia kompetencji komunikacyjnych jest u wigkszosci dzieci z rzadkimi
zespotami genetycznymi inna, wymaga to od logopedy zrozumienia specyfiki
wsparcia ich rozwoju. Podsumowujac, mozna powiedzie¢, ze obszar oddziatywan
logopedycznych bedzie przechodzit od mozliwosci przyjmowania pokarmu poprzez
budowanie motywacji do mozliwosci komunikacyjnych.
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