2025 LOGOPEDIA 54

ISSN 0459-6935 https://doi.org/10.24335/r5rd-8p60 429-447
e-ISSN 2720-3891

JOLANTA SEAWEK

Uniwersytet im. Adama Mickiewicza w Poznaniu
Wydziat Filologii Polskiej i Klasycznej
Pracownia Leksykologii i Logopedii

ORCID ID: https://orcid.org/0000-0002-8100-9829

Rozwijanie umiejetnosci komunikacyjnych dziecka
z zespolem Bakera-Gordona

Developing the Communication Skills of a Child
with Baker Gordon Syndrome

STRESZCZENIE

W artykule zostat przedstawiony przypadek 5,5-letniego chtopca ze zdiagnozowang ultra rzad-
ka chorobg genetyczna, zespotem Bakera-Gordona. Omoéwione zostaly najistotniejsze cechy tego
zespotu oraz ich wplyw na ogolne funkcjonowanie pacjentow. Nastepnie zaprezentowano sylwet-
k¢ Szymona. Na podstawie danych uzyskanych z wywiadu, dostgpnej dokumentacji medycznej
oraz wlasnych obserwacji wskazano trudno$ci rozwojowe chlopca w sferze motorycznej, sensorycz-
nej, przede wszystkim jednak komunikacyjnej. Szczegotowa diagnoza umiejetnosci komunikacyj-
nych, uwzgledniajaca ztozono$¢ problemoéw chtopca, pozwolita na zbudowanie planu dziatan tera-
peutycznych, w ktorych kwestig najistotniejsza byto stworzenie dla niego indywidualnego systemu
komunikacji. Blisko czteroletnia wspotpraca z pacjentem umozliwita doktadna analiz¢ poszczegol-
nych etapow terapii, jednoczes$nie pokazujac te obszary, ktore nadal wymagaja pracy. W czgsci pod-
sumowujacej przedstawiono aktualne umiej¢tnosci komunikacyjne chtopca oraz wskazano najbliz-
sze cele terapeutyczne.

Stowa kluczowe: zespot Bakera-Gordona, komunikacja funkcjonalna, komunikacja AAC,
diagnoza umiej¢tnosci komunikacyjnych, stymulacja funkcji poznawczych, indywidualny system
komunikacji

SUMMARY
This article presents the case of a five-and-a-half-year-old boy who was diagnosed with Baker-

Gordon syndrome, an ultra-rare genetic disorder. It discusses the most prominent features of the
syndrome and their impact on patients’ general functioning. Simon’s profile is then presented. Based
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on data obtained from an interview, available medical documentation and personal observations,
it was concluded that the boy had developmental difficulties in the motor and sensory spheres, but
above all in the area of communication. A detailed diagnosis of his communication skills, taking into
account the complexity of his problems, enabled the development of a therapeutic activity plan, the
primary objective of which was to establish an individual communication system for him. Nearly
four years of working with the patient enabled the various stages of therapy to be analyzed in detail
and highlighted areas that still require improvement. The concluding section presents the boy’s cur-
rent communication skills and indicates immediate therapeutic goals.

Key words: Baker-Gordon syndrome, functional communication, augmentative and alterna-
tive communication (AAC), diagnosis of communication skills, stimulation of cognitive functions,
individual communication systems.

WPROWADZENIE

Przedmiotem artykutu jest prezentacja studium przypadku 5,5-letniego
chtopca z ultra rzadka chorobg genetyczna', okreslang jako Zespot Bakera-Gordo-
na’ (BAGOS). Celem pracy jest omowienie $ciezki terapeutycznej, ksztattujace;
umiejetnosci komunikacyjne pacjenta z wieloraka niepetnosprawnoscia, nie tyl-
ko niepotrafigcego porozumiewac si¢ w sposdéb werbalny, ale tez przejawiajace-
go trudnosci na poziomie intencjonalnosci oraz wchodzenia w interakcje z druga
osoba. Jednoczesnie podkresla si¢ znaczenie wlasciwej oceny poziomu umiejet-
nos$ci komunikacyjnych — wlasciwie przeprowadzona diagnoza umozliwia dobor
odpowiednich strategii i technik budujacych system komunikacyjny dziecka. Sta-
nowi tez istotng pomoc w opracowaniu kompleksowego, dalekosigznego planu
ksztaltowania umiejetnosci komunikacyjnych uzytkownika AAC oraz jego daze-
nia do jak najwickszej efektywno$ci 1 niezaleznosci w porozumiewaniu si¢ z oto-
czeniem. W artykule zostanie oméwiony zar6wno proces diagnostyczny, wska-
zujacy poziom umieje¢tno$ci komunikacyjnych chlopca, jak tez poszczegolne
strategie zastosowane w celu wprowadzenia AAC (komunikacji wspomagajacej
i alternatywnej). W postawieniu rozpoznania nozologicznego, programowaniu te-
rapii oraz w przebiegu procesu terapeutycznego poshuzono si¢ informacjami uzy-
skanymi na podstawie: wywiadu przeprowadzonego z rodzicami chlopca, analizy
dokumentacji specjalistycznej, wlasnej obserwacji klinicznej oraz oceny pozio-
mu umiejetnosci komunikacyjnych z wykorzystaniem kwestionariusza DAGG-2.
Ponad 3,5-letnia praca z pacjentem umozliwila pokazanie nie tylko przebiegu
samego procesu terapeutycznego, ale tez skonfrontowanie etapu poczatkowego

! Brakuje najnowszych doktadnych danych dotyczacych czgstotliwosci wystgpowania tego ze-
spotu, w 2018 roku zgtoszono 11 przypadkow tej choroby (https://omim.org/entry/618218 [data do-
stepu: 30.05.2025]).

2 Ze wzgledu na specyficznosc i rozleglos¢ objawow w literaturze przedmiotu coraz czgsciej
mozna spotkac si¢ z okresleniem ,,zespol” zamiast ,,syndrom”.
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(diagnozy) z efektami zastosowanych strategii, technik i narzedzi. To z kolei po-
zwolito pokazaé z jednej strony — skutecznos¢ wprowadzonych dziatan z drugiej
za$ — trudnosci 1 wzywania, ktore pojawily si¢ w trakcie zaje¢ z chlopcem.

Zespot Bakera-Gordona to zaburzenie neurorozwojowe, bedace wynikiem
mutacji Synaptotagminy 1 (SY7 /) na chromosomie 12q21. SYT I jest rodzajem
biatka, podstawowg izoformg mozgowa, wystepujacg w korze nowej i strukturach
podkorowych w zyciu postnatalnym. Wptywa tym samym na wiele aspektow fi-
zjologii synaptycznej niezbgdnej do neurotransmisji i plastyczno$ci synaptycznej
(Baker, Gordon et al. 2018, 141).

Objawy w zespole Bakera-Gordona mozna podzieli¢ na dwie grupy:

1. Objawy neurologiczne:
hipotonia mi¢$niowa;

— nieprawidlowosci okulistyczne ze stabg uwagg wzrokowa i centralnymi
zaburzeniami widzenia, zgtaszanymi jako cze¢ste pozniejsze cechys;
dystoniczne i hiperkinetyczne zaburzenia ruchw mimowolnych (nasile-
nie objawow waha si¢ od postawy dystonicznej i tagodnej plasawicy do
cigzkich mieszanych zaburzen ruchowych);

— stereotypie ruchowe (powtarzajace si¢ kopanie nogami, zucie palcow,

wktadanie przedmiotéw do ust i stukanie gtowg lub klatka piersiows.

2. Objawy neurorozwojowe:

— powazne lub glebokie zaburzenie mowy i jezyka;

— zaburzenia zachowania — fazy spokoju lub podekscytowania i pobudzenia;

— nieprawidlowy rozwdj spoteczny: brak kontaktu wzrokowego lub staby

kontakt wzrokowy, ograniczone zainteresowanie interakcjami spoleczny-
mi, brak normatywnych zachowan nasladowczych;

— zaburzenia snu.

Dwa pierwsze przypadki zespotu Bakera-Gordona odnotowano w 2015
roku’, natomiast w 2018 roku zgloszono kolejnych 11 przypadkéw tej choro-
by. U wszystkich chorych zaobserwowano m.in. globalne opdznienie rozwojowe
od niemowlectwa, w tym hipotoni¢ mi¢sniowa i op6zniony chod lub niezdolno$¢
do chodzenia (siedmiu pacjentow), stabg lub nicobecng mowe oraz umiarkowa-
ng do glebokiej niepelnosprawnos¢ intelektualng. U wigkszo$ci pacjentow za-
obserwowano takze ruchy mimowolne, takie jak: dystonia, ataksja, dyskinezy,
choreoatetoza i ruchy hiperkinetyczne lub stereotypowe. Pacjenci mieli ponadto
podobne tagodne cechy dysmorficzne, jak: wystajace wysokie czoto, poziome
nisko osadzone brwi, tagodny nakatnik, oczy w ksztalcie migdatdéw, krétki nos
z wystajagcym czubkiem nosa, gtadka rynienk¢ podnosowa i cienkg gorng war-
ge. Mniej powszechne cechy obejmowaty takze problemy szkieletowe, takie jak
wiotko$¢ stawow, deformacje stop i skolioza, a takze centralny bezdech senny.

3 https://omim.org/entry/618218 (data dostgpu: 30.05.2025).
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U wielu pacjentéw badania neuroobrazowe byly prawidtowe, chociaz u jed-
nej osoby wystapita opdzniona mielinizacja, a u dwdch niespecyficzne niepra-
widlowosci istoty biatej okotokomorowej. Mimo Ze Zzaden z pacjentéw nie miat
jawnych napadéw padaczkowych, to u wigkszosci wystapity nieprawidtowe ba-
dania EEG (wykazaly one m.in. brak aktywnosci tla, symetryczne wybuchy, wy-
tadowania wieloogniskowe oraz ostre i iglicowe kompleksy fal) (Baker, Gordon
etal. 2018).

W Polsce Zespot Bakera-Gordona zdiagnozowano do tej pory u dwojga
dzieci. Jednym z nich jest Szymon, 5,5-letni chtopiec, ktorego przypadek zostanie
przedstawiony w tym artykule*.

OPIS BADANEGO DZIECKA

Szymon rozpoczal terapi¢ neurologopedyczng w wieku dwoch lat, w paz-
dzierniku 2021. Trudno$ci, z ktorymi si¢ w tamtym czasie zmagat, dotyczyty
m.in. komunikowania si¢, zaburzen funkcji aparatu ustno-twarzowego ($linienie
si¢, problemy z poborem pokarmdéw i napojow, ostabione napigcie migSniowe)
oraz deficytow poznawczych.

Chtopiec urodzit sie¢ w 38. t.c., wazyl 3230 g, uzyskatl 10 pkt. w skali Apgar.
Po porodzie stwierdzono obnizone napi¢cie migsniowe. Wczesny rozwoj psycho-
ruchowy byt op6zniony ze wzgledu na znaczne globalne obnizenie napigcia mig-
$niowego. Chtopiec nie osiggal poszczegdlnych kamieni milowych w rozwoju
ruchowym (lezenie na brzuchu z uniesiong gtowa, siadanie, raczkowanie), co
zaniepokoilo rodzicow w pierwszej kolejnosci. Dodatkowo zaobserwowano
opoOznienie rozwoju mowy: brak etapu gluzenia i gaworzenia (przeprowadzone
badanie stuchu metodg Bera nie wykazato nieprawidtowosci). U Szymona stwier-
dzono réwniez lagodne cechy dysmorfii twarzy (dos¢ wysokie, wypukle czo-
o, nisko osadzone brwi, oczy w ksztalcie migdatkow, sptaszczona rynienka
podnosowa).

W pazdzierniku 2021 roku chlopiec trafit do poradni genetycznej. W badaniu
molekularnego sekwencjonowania eksomu wykryto obecno$¢ heterozygotyczne-
go chorobotwoérczego wariantu w genie SY7/. Zmiana ta byta wczesniej opisy-
wana u pacjentow z zespotem Bakera-Gordona i jest okres$lana jako patogenna.
Badania celowane obojga rodzicow Szymona wykluczyty obecno$¢ mutacji w ge-
nie SYT1, czyli wykazaty, ze zmiana wystapita de nuovo, na skutek tzw. nowe;j,
$wiezej mutacji. Diagnostyka przeprowadzona metoda WES (molekularnego se-

4 Wszelkie informacje dotyczace chlopca (dokumentacja medyczna, wyniki badan specjali-
stycznych, dane z wywiadu) zostaly udostgpnione autorce artykutu za pisemna zgoda obojga rodzi-
cow. Imie¢ dziecka, réwniez za zgoda rodzicodw, pozostato niezmienione.
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kwencjonowania eksomu) wskazata na zespot Bakera-Gordona, o czym $wiadczg
przede wszystkim mutacje w genie SYT'1°.

Trzy lata pozniej, w pazdzierniku 2024 roku, Szymon otrzymat orzeczenie
o potrzebie ksztalcenia specjalnego. W diagnozie medycznej uwzgledniono: nie-
petnosprawno$¢ ruchowg (zaburzenia napigcia miesniowego, hipermobilno$¢ sta-
wowa, opdznienie rozwoju funkcji motorycznych, zaburzenia integracji senso-
rycznej) w przebiegu zespotu Bakera-Gordona; zaburzenia proceséw zywienia,
wade wzroku — krotkowzrocznos$¢ i astygmatyzm, zez zbiezny naprzemienny.
Z kolei w diagnozie psychologiczno-logopedycznej zwrocono uwagg na opoz-
nienie w nabywaniu umiejetnosci ruchowych, poznawczych i w konsekwencji
spotecznych. Funkcjonowanie psychofizyczne oceniono co najmniej na poziomie
niepetnosprawnosci intelektualnej w stopniu umiarkowanym®. W badaniu neu-
rologopedycznym, oceniajagcym m.in. budowe i1 funkcjonowanie aparatu artyku-
lacyjnego, zaobserwowano: skrocone wedzidetko jezyka, waskie 1 wysoko wy-
sklepione podniebienie twarde, ograniczong ruchomo$¢ migsnia okreznego ust
w spoczynku oraz podczas aktywno$ci zwigzanych z funkcjami pokarmowymi,
ostabienie pracy migsni policzkowych oraz mig$ni zwaczy, a takze ograniczona
ruchomos¢ jezyka w ptaszczyznach wertykalno-horyzontalnej i lateralnych. Stan
ten wptywa na brak pionizacji jezyka i przetrwaty, niemowlecy odruch potyka-
nia. W wyniku tego czynnos$ci prymarne, takie jak gryzienie, zucie i potykanie
sg zaburzone. Natomiast niekompetencja spoczynkowa warg o charakterze braku
zwarcia dwuwargowego wptywa na nawykowy stan funkcji oddychania, z wyraz-
ng dominacjg toru ustnego’.

W zwigzku z diagnozg chlopiec zostat objety opieka wielu specjalistow:
fizjoterapeuty (jest przez caty czas rehabilitowany metoda Vojty, a takze NDT-Bo-
bath i Zoga Movement Therapy), terapeuty SI (integracji sensorycznej), terapeu-
ty karmienia (stosowana jest miedzy innymi elektrostymulacja oraz nauka poboru
pokarmow), terapeuty AAC oraz lekarzy specjalistow (genetyka, neurologa, oku-
listy). Od wrze$énia 2023 roku uczeszcza do przedszkola specjalnego, gdzie row-
niez jest prowadzona terapia w wielu obszarach, poznawczym, komunikacyjnym
i ruchowym.

5 Dane uzyskane na podstawie Karty Informacyjnej z Poradni Genetycznej, udostepnione;j
przez rodzicow chiopca.

¢ Dane uzyskane na podstawie informacji z dokumentu wydanego przez Zespot Orzekajacy
o potrzebie ksztatcenia specjalnego.

" Dane uzyskane na podstawie informacji z dokumentu wydanego przez Zespdt Orzekajacy
o potrzebie ksztalcenia specjalnego.
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DIAGNOZA UMIEJETNOSCI KOMUNIKACYJNYCH

W przypadku dzieci, u ktérych stwierdza si¢ powazne zaburzenia w rozwo-
ju, nalezy jak najwczesniej wdrozy¢é wczesna interwencje logopedyczna, ktora
umozliwi im porozumiewanie si¢ z otoczeniem. Wiele dzieci z niepetnospraw-
no$ciami nie rozwija si¢ prawidtowo i nie osigga o czasie poszczegoélnych eta-
poéw w rozwoju ruchowym, poznawczym i jezykowym. Kiedy dziecko nie jest
w stanie porozumiewaé si¢ werbalnie, zazwyczaj wprowadza si¢ komunikacje
wspomagajaca i alternatywna (AAC, ang. augmentative and alternative commu-
nication). W podejsciu okreslanym jako AAC approache dazy si¢ do utworze-
nia wspolnie z rodzicami/opiekunami dziecka takiego srodowiska, ktore bedzie
sprzyja¢ ekspresji komunikacyjnej oraz lepszemu rozumieniu sytuacji i jezyka®.
Umozliwi takze budowanie prostych sytuacji komunikacyjnych, podczas kto-
rych dziecko bgdzie mogto si¢ angazowac oraz wchodzi¢ w interakcje z najbliz-
szymi osobami (Smyczek 2006, 67). Dziatania te nazywa si¢ budowaniem indy-
widualnego systemu komunikowania si¢. Jak zauwaza Alina Smyczek: ,,Ma on
zapewni¢ dziecku i jego bliskim mozliwosci porozumiewania si¢ w sposob naj-
dojrzalszy z mozliwych, skuteczny i adekwatny na kolejnych etapach rozwoju”
(Smyczek 2006, 68).

Aby takie dziatania byty skuteczne, konieczne jest przeprowadzenie rze-
telnej, szczegdtowej oceny poziomu poznawczego i komunikacyjnego dziecka.
Znaczny poziom niepelnosprawnosci dziecka wymaga od terapeuty duzej uwaz-
nosci, polaczonej z wnikliwg obserwacjg zachowan dziecka w okreslonych sytu-
acjach. Nieoceniona jest tutaj rola rodzicow, ktorzy znajg swoje dziecko najlepiej
1 dzigki temu sa w stanie, z pomocg specjalisty, odpowiednio zinterpretowaé kon-
kretne zachowania i jednoczesnie oceni¢ ich warto$¢ komunikacyjna.

Diagnoza przeprowadzona na potrzeby budowania systemu AAC sktada sig,
wedtug A. Smyczek, z trzech etapow:

1. diagnozy umiejetnosci bazowych i gotowosci do komunikacji symbo-
licznej;

2. diagnozy kandydata na uzytkownika AAC;

3. diagnozy uzytkownika AAC.

Pierwszy etap jest szczegolnie wazny, poniewaz stanowi punkt wyjscia do
wszelkich dziatan terapeutycznych. Bazuje on na obserwacji dziecka oraz jego
relacji z rodzicem/opiekunem. Terapeuta zwraca szczeg6lng uwage na to, czy sa
podstawy poznawcze do nabywania/uzywania jezyka, a wiec, czy dziecko odkry-
o swoja sprawczos$¢ i potrafi sSwiadomie wptywaé na otoczenie fizyczne i osoby.

§ Warto w tym miejscu podkresli¢, Ze jest to uniwersalna zasada stosowana w stymulacji roz-
woju jezykowego (rozumienia i moéwienia), ktora nie jest zarezerwowana wytacznie dla wspomaga-
jacych i alternatywnych metod komunikacji.
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Sprawdza si¢ rdwniez, czy rozpoznaje ono zdarzenia, obiekty, przedmioty i re-
aguje na nie w okreslony, powtarzalny sposob. Istotna jest takze umiejetnosc po-
szukiwania schowanego przedmiotu oraz rozumienie idei oznaczania (tzn., ze
rzeczy/osoby/czynno$ci majg swoje reprezentacje w postaci gestow lub znakow
graficznych). Szczegolnie wazna kwestig jest przejawianie ze strony dziecka cie-
kawosci poznawczej, na bazie ktorej mozna zbudowac u niego motywacje do za-
angazowania si¢ i stania si¢ uczestnikiem interakcji. Jednoczes$nie nalezy zwrocié
uwage na to, czy sg podstawy z zakresu rozwoju spotecznego (kompetencja ko-
munikacyjna) do nabywania jezyka. Uwzglednia si¢ tutaj takie elementy, jak: za-
uwazanie partnera interakcji, nawigzywanie z nim kontaktu wzrokowego i/lub
dotykowego, upominanie si¢ o ponowienie akcji/aktywnosci, spontaniczne do-
maganie si¢ przedmiotu/akcji, intencjonalne kierowanie komunikatow do innych
0s6b, budowanie wspolnego pola uwagi oraz wlaczanie si¢ w aktywnosci naprze-
mienne (Smyczek 2000). Konieczne ponadto jest uwzglednienie w diagnozie ba-
zowej podstaw percepcyjno-motorycznych, wskazujacych na to, czy dziecko po-
trafi wyodrebni¢ przedmiot/osobe/sytuacje sposrod kilku innych, wybraé rzecz/
aktywnos$¢ oraz skupi¢ si¢ na prezentowanych mu gestach lub znakach graficz-
nych. Jednoczesénie nalezy wlasciwie oceni¢ poziom umiejetnosci motorycznych,
poniewaz sprawnos¢ ruchowa begdzie mie¢ wplyw na wybor techniki dostepu do
narzedzi komunikacyjnych.

Diagnoza umiejetnosci komunikacyjnych Szymona, ze wzgledu na ztozo-
no$¢ jego niepelnosprawnos$ci, miata charakter wieloaspektowy, uwzgledniajacy
rézne obszary funkcjonowania chtopca’. Na poczatku skupiono si¢ gtownie na
ocenie jego umieje¢tnosci bazowych (w zakresie poznawczym) oraz gotowosci do
wprowadzenia ewentualnej komunikacji symbolicznej'®. Na podstawie wywiadu
z mama, informacji zawartych w dokumentacji specjalistycznej oraz wlasnych
obserwacji (w oparciu m.in. o kwestionariusz DAGG-2) analizie poddano naste-
pujace obszary funkcjonowania chtopca:

W analizie umiej¢tnos$ci komunikacyjnych Szymona wykorzystano DAGG-2 (ang. The Dy-
namic AAC Goals Grid 2), kwestionariusz oceniajacy poziom bazowych umiejetnosci komuni-
kacyjnych i poznawczych oraz umiejetnosci nadawania i rozumienia mowy. Narzedzie to zosta-
o skonstruowane na bazie koncepcji czterech kompetencji komunikacyjnych osob korzystajacych
z AAC wg prof. Janice Light. Naleza do nich: 1. kompetencje jezykowe, 2. kompetencje operacyj-
ne, 3. kompetencje spoleczne/preagmatyczne oraz 4. kompetencje strategiczne. Wtascicielem i in-
stytucja upowszechniajaca to narzedzie jest Tobii Dynavox, firma produkujaca technologie na rzecz
uzytkownikéw AAC. Polska adaptacje narzedzia DAGG-2 w 2022 roku opracowata A. Smyczek.
Narzedzie to mozna pobrac bezptatnie ze strony https://www.praacownia.pl/powstalo-w-praacowni/
dagg-2-po-polsku/

1® Badanie przeprowadzono w pazdzierniku i listopadzie 2021 roku.
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1. Funkcjonowanie ruchowe i zaopatrzenie ortopedyczne

Szymon nie porusza si¢ samodzielnie, prezentuje zgigciowy wzorzec posta-
wy, widoczny jest deficyt przeciwko sile grawitacji. Wspomagany przez terapeute
potrafi utrzymac pozycje siedzacg, czworacza oraz stojaca — z gorsetem. W domu
korzysta z siedziska Baffin i pionizatora Coco. Ze wzgledu na znaczng hipoto-
ni¢ miesniowa wykonuje ograniczone ruchy rak. Ma problem z chwytem cigz-
szych i wigkszych przedmiotéw, nie potrafi wykonywaé rekoma ruchéw celo-
wych. W zakresie motoryki duzej widoczna jest asymetria — chlopiec wyraznie
preferuje prawg strong, zardéwno tutdéw, jak i gtlowa czgsto przechylajg sie prawo.
W pozycji siedzacej musi mie¢ stabilne podparcie, najlepiej fotelik z zagtdéwkiem
pozycjonujacym glowe (ze wzgledu na znaczng hipotoni¢ chtopiec ma trudnosc¢
W pionizacji oraz utrzymaniu glowy). W momentach pobudzenia (podekscytowa-
nia, zdenerwowania) u Szymona nasilaja si¢ gwattowne, szybkie ruchy rak i nog
1 glowy (atetoza).

2. Funkcjonowanie sensoryczne

W zakresie dotyku na ciele widoczna jest podwrazliwos$¢ — chtopiec prefe-
ruje mocny docisk, masaz szorstka szczotkg lub wibratorem (uspokaja si¢ wow-
czas 1 wycisza, co jest szczegdlne pomocne w sytuacji nadmiernego pobudzenia).
Jednoczes$nie zaobserwowano duzg nadwrazliwo$¢ w sferze oralnej, szczegdlnie
w okolicach ust — wyrazny odruch obronny w reakcji na dotyk, zarowno na ze-
wnatrz, jak i wewnatrz jamy ustnej. Towarzyszy temu silna potrzeba autostymula-
cji wewnatrz jamy ustnej, co przejawia si¢ cigglym wkladaniem rak do ust, a takze
drobnych przedmiotow, takich jak gryzak, grzechotka, kocyk, pasek od gorse-
tu itp. Chtopiec reaguje na niektore sygnaty dzwickowe (dzwieki instrumentéw
muzycznych, takich jak dzwonki, bebenek czy tamburyno), reaguje na muzyke,
widaé, ze nastuchuje i uSmiecha sie na powtarzajace sie dzwieki''. Lubi rowniez
wyrazne, kontrastowe kolory oraz jaskrawe, migajace $wiatto'2. Nie zauwazono
szczegolnych preferencji w obszarze zmystu smaku i wechu.

3. Funkcjonowanie poznawcze

Szymon rzadko wodzi $wiadomie wzrokiem, nie §ledzi poruszajacych sie
wokot 0s6b czy przedmiotéow. Nie rozumie relacji ,,przyczyna — skutek” oraz
,Ssrodek — cel”, nie ma rowniez wyksztalconego pojecia catosci przedmiotu. Brak
tych podstawowych umiejgtnosci w zakresie rozwoju poznawczego uniemozliwia
na tym etapie wprowadzenie komunikacji symboliczne;.

! Reakcja chtopca na glosne i intensywne dzwigki jest zywsza niz w przypadku dzwickow ci-
chych i1 mniej wyrazistych.

12 Szymon ma korygowang wade wzroku okularami, ktorych nie lubi nosié, bardzo czgsto je
zdejmuje.
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4. Ulubione aktywnoSci (osoby, przedmioty, tematy), sytuacje zaanga-
Zowania

Szymon przejawia bardzo mate zainteresowanie otoczeniem, nie reaguje

na proponowane mu aktywnosci ani najblizsze osoby (mameg, tate, brata, babcig,

dziadka). Lubi mocny dotyk (szorstka szczotka, wibrujacym masazerem), niekto-

re dzwigki (np. dzwonkow, bebenka) oraz migajace, kolorowe $wiatto. Ozywia

si¢ w odpowiedzi na do$¢ silne, wyrazne bodzce sensoryczne, a takze na jedzenie.

5. Komunikowanie si¢

Szymon w porozumiewaniu si¢ z innymi nie uzywa mowy werbalnej. Wy-
stepuja u niego pojedyncze wokalizacje (przypominajace ghuzenie, dzwigki gar-
dtowe, charczenie), piszczenie (szczegdlnie w stanach pobudzenia emocjo-
nalnego), krzyk, gltosny $miech, mruczenie. Chtopiec nie wodzi wzrokiem, nie
nawigzuje kontaktu wzrokowego z druga osoba, nie buduje wspoélnego pola uwa-
gi, sprawia wrazenie dziecka obojetnego na to, co si¢ wokot niego dzieje.

W zakresie poszczegdlnych funkcji komunikacyjnych poziom jego umiejet-
nosci przedstawia si¢ nastgpujaco’:

1. Rozumienie

— trudno okresli¢, na ile chlopiec rozumie mowe;

— brak rozumienia, ze symbole (np. obrazy, stowa) reprezentuja pojecia.

2. Ekspresja

— brak mowy werbalnej;

— pojedyncze wokalizacje (gtéwnie dzwigki gardlowe);

— upominanie si¢ o przedmioty/zabawki/jedzenie: gdy jest gtodny, zaczy-
na ssac kciuk;

— upominanie si¢ o aktywnosci: ptacze, gdy chce, by si¢ z nim bawié¢ lub
wzia¢ go na rece;

— potwierdzanie: na pytanie, czy chce jes¢, otwiera buzig, czasem takze pa-
trzy w kierunku osoby podajacej pokarm;

— odmawianie: gdy czegos$ nie chce (dotyczy gtownie jedzenia), zamyka bu-
zi¢, odwraca glowe i/lub odpycha rekoma.

— komunikowanie zme¢czenia: wktada do buzi kciuk i zasypia, przestaje
zwraca¢ uwage na dang rzecz/aktywnosc.

— prosba o pomoc: brak.

3. Interakcje spoleczne

— nie reaguje na znajome osoby i motywujace aktywnosci;

3'W celu oceny umiejetnosci komunikacyjnych Szymona postuzono si¢ kwestionariuszem
DAGG-2.
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— nie reaguje na blisko$¢ fizyczng innych osob, np. patrzac, usmiechajac si¢
lub siggajac.

4. Czytanie/pisanie

— nie jest zainteresowany czytaniem lub zajeciami na bazie ksigzek.

Tabela 1. Poziom umiej¢tnoéci komunikacyjnych Szymona przed rozpoczgciem terapii'.

POZIOM UMIEJETNOSCI
. o zalezny przejsciowy . .
poczatkujacy | przejsciowy od kontekstu | ku niezaleznosci niezalezny

rozumienie + ad O O 0
ekspresja + O ] O

interakcje N 0 0 0 -~
spoteczne

cz.ytan.le/ N 0 0 0 0

pisanie

ROZWIJANIE UMIEJETNOSCI KOMUNIKACYJNYCH
CHLOPCA

Terapi¢ ukierunkowano na rozwijanie bazowych umiejetnosci komunika-
cyjnych (w ramach komunikacji funkcjonalnej), takich jak: stymulacja kontaktu
wzrokowego, nauka wodzenia wzrokiem za przedmiotami, budowanie wspolnego
pola uwagi, budowanie intencji komunikacyjnej i motywacji do porozumiewa-
nia si¢ (Lew-Koralewicz 2017; Stawek 2019: 258-259). Jednoczesnie wprowa-
dzono dziatania stymulujgce rozwdj podstawowych funkcji poznawczych, takich
jak: ,.,$rodek — cel”, ,,przyczyna — skutek™ oraz ,,pojecie statosci przedmiotu”. Jest
to szczegodlnie istotne, poniewaz, jak zauwaza A. Smyczek: ,,Umiejetnosci jezy-
kowe nie pojawiaja si¢ w rozwoju same z siebie, nagle, jako czynno$ci nowe. Sa
kolejnym etapem wcze$niej rozpoczgtych procesow poznawczych, konsekwen-
cja, a wedtug J. Piageta, symptomem osiggniecia dojrzatosci w rozwoju inteligen-
cji percepcyjno-motorycznej” (Smyczek 2008, 71). Dlatego tez poziom rozwo-
ju umiejetnosci poznawczych warunkuje ksztaltowanie okreslonych umiejetnosci
komunikacyjnych (zob. Tetzchner, Martinsen 2002, 123—124). W przypadku Szy-
mona byt to szczeg6lnie wazny obszar.

Wazna rolg w procesie budowania indywidualnego systemu komunikacyj-
nego odgrywa odpowiednia organizacja przestrzeni. Dostosowanie przestrzeni
komunikacyjnej do indywidualnych potrzeb uzytkownika AAC zalezne jest od

14 Tabela opracowana na podstawie kwestionariusza DAGG-2.
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rodzaju jego niepetnosprawnos$ci, warunkow motorycznych i percepcyjnych oraz
technicznych. Uzytkownicy z wieloraka niepetnosprawnoscia, a do takich oséb
nalezy Szymon, potrzebuja przede wszystkim odpowiedniego siedziska, dzigki
ktéremu przyjma optymalna pozycje ciata, pozwalajaca na dobry kontakt z part-
nerem komunikacji oraz swobodny dostep do narzgdzi komunikacyjnych (Gryc-
man, Jerzyk, Bucyk 2020, 135-136). W przypadku Szymona, ze wzgledu na jego
trudno$ci motoryczne, zapewnienie mu stabilnego siedziska bylo szczegdlnie
wazne. Ruchy mimowolne w obrebie rak utrudniaja chtopcu wykonywanie ru-
chow celowych, co tym samym uniemozliwia wskazywanie znakow reka. Uznano
wiec, ze najlepsza technikg dostepu do znakéw bedzie wskazywanie wzrokiem.
W zwiazku z tym niezbedne stalo si¢ wypracowanie pozycji stabilizujacej tutéw
i glowe.

Kolejng kwestig byta praca nad wzmocnieniem kontaktu wzrokowego u Szy-
mona. Wykorzystano w tym celu przedmioty, ktore wzbudzaty u niego jakiekol-
wiek zainteresowanie. Na poczatku byty to zabawki §wietlne i/lub takie, ktore wy-
daja dzwieki. Motywowaty one chlopca do uniesienia gtowy i skierowania w ich
strong wzroku. Gdy te umiejetnos$¢ udato si¢ juz utrwali¢, nastgpito przejscie do
kolejnego etapu, ktory polegat na przesuwaniu przedmiotéw na wysokosci oczu
chtopca w odlegtosci ok. 30 cm. Nie bylo to tatwe zadanie, poniewaz Szymon
szybko si¢ zniechgcat i tracit zainteresowanie dang zabawka. Stopniowo jednak
udawalo si¢ wydtuza¢ czas jego uwagi, chociaz konieczne byto czeste roznico-
wanie zabawek i aktywnosci. Po okoto pot roku chlopiec zaczat zwraca¢ uwage
na przedmioty pozbawione efektow §wietlnych i/lub dzwiekowych, dtuzej tez po-
trafit im si¢ przyglada¢. Jednoczesnie pojawity si¢ u niego reakcje emocjonalne,
wyrazajace che¢ wydtuzenia aktywnosci badz jej zakonczenia. To stato si¢ dosko-
nalg baza do wprowadzenia tzw. strategii nadinterpretacji, polegajacej na wpro-
wadzeniu sygnalow/symboli ,,jeszcze” i ,,koniec”. Partner komunikacji, bawiac
si¢ z dzieckiem, w pewnym momencie przerywa akcje i czeka na reakcje ze strony
dziecka. Tg reakcja moze by¢ jedynie skierowanie wzroku na zabawke/dorostego
lub wokalizacja badz tez kontakt wzrokowy potaczony z wokalizacja. Zadaniem
partnera komunikacyjnego jest w tej sytuacji natychmiastowe nazwanie tego, co
robi dziecko, np. ,,0, patrzysz, chcesz jeszcze!”. Wielokrotne powtarzanie tego
komunikatu prowadzi do utrwalenia okreslonych, pozadanych z punktu widzenia
terapeuty, zachowan. Dziecko zaczyna rozumie¢, ze popatrzenie na dorostego lub
zabawke spowoduje kontynuacje atrakcyjnej dla niego czynnosci. ,,Kwintesencja
zabaw tego typu — jak pisze A. Smyczek — jest naprzemienno$¢: czekanie na odpo-
wiedz, podtrzymywanie i wydtuzanie dialogu bezstownego. Mamy tu do czynie-
nia z sytuacja, kiedy to dorosty inicjuje kontakt i stara si¢ wyszuka¢ aktywnos¢,
w ktorej wymiana z dzieckiem bgdzie mozliwa. Taka inicjatywa jest potrzebna
w wypadku dzieci o obnizonej aktywnosci samorzutnej” (Smyczek 2008, 87).
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Takie dziatania prowadza do budowania komunikacji intencjonalnej — dziecko
uczy sie¢, ze spojrzenie, gest, wokalizacja z jego strony majg moc sprawcza, ponie-
waz powoduja okreslone zmiany w otoczeniu. Wazne, aby stopniowo zwigkszaé
ilos¢ 1 jakos¢ aktywnosci, w ktorych dziecko bedzie miato okazje do upomnienia
sie o ich kontynuacje badz zaprzestanie. Mogg to by¢ codzienne czynnosci zwia-
zane na przyktad z jedzeniem czy ubieraniem si¢. Jednocze$nie nalezy odpowied-
nio strukturyzowac sposob komunikowania przez dziecko ,,jeszcze” i ,,koniec”.

W przypadku Szymona na poczatku byto to wzmacnianie kontaktu wzro-
kowego, z czasem dotaczono do spojrzenia chtopca znaki na ciele. Wybor ta-
kiej formy znakow byt podyktowany z jednej strony silng potrzeba dotyku ze
strony chtopca, z drugiej — lepszym w tym czasie funkcjonowaniem tego zmy-
shu w stosunku do analizatora wzrokowego. Ponadto, w przypadku dzieci z wie-
lorakg niepelnosprawno$cig stosowanie znakow na ciele jest wazng forma
wspomagania przekazu (Jerzyk 2020, 15). Nie tylko informuje o znaczeniu kon-
kretnego komunikatu, np. o kontynuowaniu lub zaprzestaniu danej aktywnosci,
ale tez petni funkcje¢ sygnatu uprzedzajacego. Jak pisza M. Grycman, M. Jerzyk
i M. Bucyk, strategia stosowania sygnatow uprzedzajacych na ciele jest kluczo-
wa dla pierwszego etapu rozwoju komunikacji, poniewaz opiera si¢ na kontak-
cie 1 naprzemiennos$ci, przygotowujac uzytkownika AAC do aktywnego uczestni-
czenia w interakcji (Grycman, Jerzyk, Bucyk 2020, 134—-135). Warto zaznaczyc¢,
Ze nie ma jednego, uniwersalnego zestawu sygnatow na ciele, dla kazdego uzyt-
kownika opracowuje si¢ indywidualny zbior takich znakow. W przypadku Szy-
mona oprocz sygnatow ,,jeszcze” (podwojne dotkniecie dwoma palcami prawe-
go ramienia) i ,,koniec” (polozenie catej dtoni na klatce piersiowej), zastosowano
takze sygnatly ,,jes¢” (dwukrotne dotknigcie palcem brody), ,,stuchaé¢” (dotknig-
cie prawego ucha) oraz ,,patrze¢ (dotknigcie palcem w poblizu zewnetrznego ka-
cika prawego oka). Chtopiec szybko zaakceptowal te sygnaly, a ich regularne sto-
sowanie nie tylko przez terapeute, ale przede wszystkim przez rodzicow w domu
przyniosto oczekiwane rezultaty: Szymon stat si¢ spokojniejszy, tatwiej mu byto
zrozumie¢ okres$lone sytuacje, a przewidywalnos¢ i powtarzalnos¢ tych sygnatow
obnizyta u niego poczucie niepewnosci i leku. Szczegdlnie pomocny okazat si¢
sygnat , koniec”, ktory informowatl chtopca na przyktad o zakonczeniu niekom-
fortowych dla niego aktywnosci, jak terapia metodg Voity. Zastosowanie tego
znaku uspokajato go i wyciszato.

Konsekwentna praca nad budowaniem i utrwalaniem kontaktu wzrokowego
u Szymona, nauka wodzenia wzrokiem, §ledzenia przemieszczajacego si¢ przed-
miotu daty efekt w postaci wydtuzonego czasu koncentracji, lepszego, bardziej
aktywnego skupiania si¢ na proponowanych mu aktywnos$ciach oraz wigkszej
uwaznosci na najblizsze otoczenie. Rodzice zauwazyli czestszg liczbe reakcji na
nich samych 1 brata. Chtopiec zaczat z zainteresowaniem $ledzi¢ to, co si¢ dzieje
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w domu, odwzajemnia¢ usmiech, aktywniej reagowac na gtos domownikdw. War-
to zauwazy¢, ze znaczaco wzrosta tez ilo§¢ wydawanych przez chlopca wokaliza-
cji, ktore nie tylko pojawialy si¢ w sytuacjach ozywienia emocjonalnego, ale tez
zaczety pelni¢ funkcje inicjujaca kontakt — przywotujaca na przyktad mame, kto-
ra znajdowata si¢ w poblizu.

Réwnoczesnie pracowano nad wspieraniem rozwoju poznawczego Szymo-
na, poniewaz — jak wspomniano wczesniej — $cisle warunkuje on rozwdj umiejet-
nos$ci komunikacyjnych i jezykowych. Wprowadzano w tym celu zabawy, ktore
mialy za zadanie pokaza¢ dziatanie relacji przyczyna — skutek, srodek — cel oraz
uksztattowac pojecie statosci przedmiotu (Smyczek 2008, 80-85). Wykorzysta-
no w tym celu rézne rodzaje aktywnosci, jak np. uruchamianie buczacego i $wie-
cacego wibratora, rozcigganie plastikowej, kolorowej sprezynki, uderzanie rgka
o bebenek itp. Nie byly to tatwe zadania, poniewaz na tym etapie chlopiec — ze
wzgledu na ruchy mimowolne oraz zaburzenia praksji — nie potrafit samodzielnie
chwyci¢ zabawki. Wszelkie ruchy jego rekoma nalezato wykonywac z pomoca
terapeuty/rodzica. Najtrudniejsza umiejetnoscia okazalo si¢ wprowadzenie poje-
cia stalosci przedmiotu. Mimo wielokrotnych prob podejmowanych przez logope-
de¢ oraz rodzicow Szymon w momencie ukrycia zabawki lub twarzy drugiej oso-
by (na przyktad za pomocg ciemnej chusty) tracit zainteresowanie aktywno$cia
i nie przejawiat intencji odnalezienia obiektu, ktory zniknat z jego pola widzenia.
Aktualnie, po ponad trzech latach pracy, chtopiec zaczat reagowac w takich sytu-
acjach i samodzielnie podejmowac proby $ciagnigcia chusty.

Kolejnym etapem terapii Szymona stala si¢ praca nad budowaniem wspolne-
go pola uwagi, utrwalanie ,,strategii upominania si¢ o jeszcze” oraz nauka wyboru
sposrod dwoch przedmiotdw. Wyzwaniem byt tutaj odpowiedni dobor aktywno-
$ci, poniewaz chlopiec bardzo szybko tracit zainteresowanie proponowanymi mu
zabawkami. Przedmiot, ktory byt atrakcyjny w danym tygodniu, po kilku dniach
nie wzbudzal juz u niego aktywnosci. Dtuzsza uwage Szymona zwracata zaba-
wa balonem (oddziatywanie na zmyst wzroku i dotyku: dmuchanie balona i stop-
niowe wypuszczanie powietrza, ktore byto kierowane w strong twarzy chtopca),
dmuchanie baniek mydlanych (oddziatywanie na zmyst wzroku i dotyku), zabawa
z plastikowa rurg, ktora przy rozcigganiu wydaje charakterystyczny dzwigk (od-
dziatywanie na zmyst wzroku i sluchu), zabawa pacynka-smokiem, ktory — kta-
piac paszcza — gltosno wokalizuje i1 probuje ,,ugryz¢” dlon chlopea (oddziatywa-
nie na zmyst wzroku, stuchu i dotyku) czy krecenie baczkiem (oddzialywanie na
zmyst wzroku i shuchu). Aktywnos$ci byty dobrane w taki sposob, aby oddziaty-
watly jednoczesnie na kilka zmystow — w ten sposob bardziej motywowaty Szy-
mona do aktywnos$ci w postaci spojrzenia, wodzenia wzrokiem czy wokalizacji.

Kiedy umiejetnos¢ upominania si¢ o przedmioty/akcje zostata juz przez
chtopca opanowana, wprowadzono kolejng strategie — wybor sposrod dwoch za-
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bawek. Na poczatku dobierano je w taki sposob, aby jedna z nich byta pozadana
przez chtopca, a druga niechciana. Wazne bylo tutaj zachowanie przez terapeute
konsekwencji w dziataniu — nawet jesli wyrazna byta niezgodnos¢ miedzy wybra-
nym przedmiotem a wola chlopca, nalezalo poda¢ te zabawke, na ktora on spoj-
rzat. Takie postepowanie umozliwia dziecku zrozumienie konsekwencji swoich
decyzji. Jesli Szymon na swdj wybor reagowal ptaczem lub gtosnymi wokaliza-
cjami wyrazajacymi niezadowolenie, wowczas terapeuta przekazywal komunikat
. Widze/stysze, ze tego nie chcesz. Zle Cie zrozumiatam, wybierz jeszcze raz”.
Kolejnym krokiem byto organizowanie sytuacji wyboru sposréd dwoch przed-
miotow, z ktorych jeden byt atrakcyjny, a drugi neutralny. Ostatecznie udato si¢
osiagnac efekt polegajacy na tym, ze Szymon potrafi wybra¢ z dwdch pozadanych
zabawek. Najdtuzej (ponad rok) trwat pierwszy etap tej strategii, czyli ksztatcenie
umiejetnosci wyboru w ogole. Kiedy zostat on przyswojony przez chtopca, wow-
czas kolejne etapy utrwalily si¢ niemal automatycznie. Aktualnie Szymon potrafi
wybiera¢ z dwoch przedmiotéw réwnorzednych, cho¢ czynnos$¢ ta jest uwarunko-
wana jego ogo6lna kondycja w danym dniu. Kiedy jest zmeczony lub przestymulo-
wany, trudno mu sie skupic i zaangazowaé w swobodny wybor.

Szymon, ze wzgledu na trudnos$ci motoryczne oraz obnizone napig¢cie mig-
sniowe, znajduje si¢ pod statg opieka fizjoterapeutow. Regularnie uczgszcza row-
niez na turnusy rehabilitacyjne (kilka razy w roku). Wptywa to pozytywnie na
jego sprawnos¢ ruchowa oraz postawe ciata. W tej chwili stabilnie siedzi oraz
unosi gtowe, potrafi tez wykonywac bardziej kontrolowane ruchy rekami. Ma to
bardzo duze znaczenie takze dla rozwoju komunikacji. Poprawa praksji w ob-
rgbie ragk umozliwita chtopcu lepsze chwytanie przedmiotéw oraz manipulowa-
nie nimi (wczeéniej wktadat je wyltacznie do ust). Coraz sprawniej samodzielnie
siega po zabawki, co poszerza repertuar aktywnosci, w ktorych moze uczestni-
czy¢. Stato si¢ to podstawa do wprowadzenia strategii zabawy naprzemiennej —
najpierw ,,ja”, potem ,,ty”. Strategia ta nie tylko buduje i utrwala wspdlne pole
uwagi, ale jest tez przygotowaniem do dialogu (wymiana zabawek/aktywnos$ci
— wymiana informacji). Pomocne okazaty si¢ tutaj zabawy z wykorzystaniem na
przyktad bebenka: terapeuta uderza w bebenek, a nastepnie, mowiac ,,Szymon, te-
raz ty”, czeka na reakcje chtopca. Po kilku probach modelujacych chtopiec zaczat
czekac na swoja kolej, a nastgpnie uderza¢ w bebenek. W strategii tej wykorzysta-
no takze momenty, w ktorych nasila si¢ wokalizowanie u Szymona. Kiedy wydaje
on okreslone dzwigki, np. ,,aaaaa...”, wowczas terapeuta rowniez wypowiada po-
dobne gloski. Efektem jest zabawa polegajaca na naprzemiennym wokalizowaniu
dzwigkow. W tym czasie, co istotne, chtopiec przyglada si¢ dorostemu, stucha go
1 wyraznie czeka na swoja kolej.

Poprawa ruchéw celowych w obrgbie rgk umozliwita w ostatnim czasie
wprowadzenie dodatkowej techniki dostepu: intencjonalnego naciskania na ko-
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munikator typu Big Mac w sytuacji ,,upominania si¢ o jeszcze”. Podejmowane
przed rokiem w tym zakresie proby nie przynosily zadowalajacych rezultatow,
nawet przy wsparciu modelujgcym ruch w kierunku przycisku. Obecnie Szymon
kieruje reke w strone komunikatora w sposéb coraz bardziej swiadomy i celowy.
Stwarza to pole do dalszej pracy, na przyktad z wykorzystaniem komunikatéw
Htak”, ,nie” itp., tym bardziej, ze chtopiec potrafi potwierdza¢ (uSmiech, wzrok
skierowany na partnera komunikacji) i zaprzeczaé (ruch przeczacy glowa). Jest
to szczegolnie istotne, poniewaz rozumienie komunikatow ,,tak” i ,,nie” umozli-
wia wprowadzenie strategii wyliczania, ktora okazuje si¢ bardzo pomocna u 0séb
wskazujacych wzrokiem. Strategia ta sprzyja sytuacjom wyboru. Polega na wyli-
czaniu przez partnera interakcji kolejnych przedmiotow/aktywnosci. Uzytkownik
AAC wybiera pozadany przedmiot/aktywnos$¢ poprzez komunikat potwierdzaja-
cy (dostosowany do jego mozliwos$ci i umiejgtnosci).

Wraz z rozwojem umiejetnosci poznawczych i komunikacyjnych Szymona
zaczeto wprowadzaé nowe rodzaje znakow. Najpierw byly to znaki przestrzenno-
dotykowe oznaczajace ,,je$¢” 1 ,,pi¢”, a nastgpnie symbole graficzne PCS ,,je$¢”
i ,,koniec” (w tym czasie stopniowo wycofywano sygnaly na ciele) oraz zdjecia
przedstawiajace cztonkow najblizszej rodziny (mama, tata, brat), a takze ulubio-
ne zabawki. Zarowno symbole graficzne, jak i zdj¢cia zostaty dostosowane for-
mg i ksztattem do mozliwosci percepcyjnych chlopca: sg to duze prostokaty (wy-
miary ok. 10/15 cm) z wyraznymi kolorami i ksztattami. Mimo ze Szymon nadal
preferuje wybor z konkretnych przedmiotow, to jednoczes$nie coraz chetniej po-
dejmuje proby wyboru z prezentowanych symboli i zdjeé, co jest dobra progno-
73 na przysztose.

W procesie wspierania rozwoju poznawczego i komunikacyjnego dzieci
z wieloraka niepelnosprawnoscia szczegolnie wazna, jesli nie najwazniejsza, jest
rola rodzicow/opiekunow. To oni, spedzajac z dzieckiem wigkszo$¢ czasu, maja
najwicksze szanse organizowa¢ sytuacje, ktore beda umozliwiaty uczenie si¢ i do-
skonalenie umiejetnosci w zakresie porozumiewania si¢. Znajg plan dnia swojego
dziecka, jego upodobania i preferencje i dlatego sg waznym zrodtem informacji,
pomocnych w procesie budowania indywidualnego systemu komunikacji. Tera-
peuta natomiast diagnozuje dziecko oraz buduje plan terapii, pokazuje rodzicom/
opiekunom, w jaki sposob pracowaé z dzieckiem, dostarcza pomystow i narze-
dzi (Smyczek 2008, 75). Waznym zadaniem terapeuty w pracy z rodzicami/opie-
kunami dziecka jest rowniez wzmacnianie wi¢zi emocjonalnej, budowanie prze-
strzeni do wymiany wzajemnych do$wiadczen oraz wzmacnianie pozytywnych
zachowan rodzicow/opiekundéw wobec dziecka. Istotne jest takze pomaganie im
w rozpoznawaniu sygnatow/komunikatdw, jakie wysyta dziecko i reagowania na
nie. Im wigcej bedzie z ich strony pozytywnych reakcji, tym dziecko bedzie mia-
o wigkszg motywacje do aktywnosci komunikacyjnej. Kolejng kwestig jest mo-
delowanie sposobu zwracania si¢ rodzica/opiekuna do dziecka oraz udzielanie ro-
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dzicom/opiekunom wskazoéwek dotyczacych tego, jak prawidtowo zwracaé si¢ do
niego, tak, by ono nie tylko lepiej rozumiato kierowane do niego komunikaty, ale
tez miato przestrzen do jak najlepszej ekspresji (Smyczek 2008, 76). Wreszcie ro-
dzic/opiekun otrzymuje od terapeuty instrukcje, w jaki sposob organizowac sytu-
acje komunikacyjne w codziennym zyciu. Dzieki temu dziecko nie tylko bedzie
miato okazj¢ do nauki nowych umiejetnosci, ale przede wszystkim do ich utrwa-
lenia i zrozumienia, ze komunikacja dziala wszg¢dzie, niezaleznie od czasu i miej-
sca. W przypadku Szymona rodzice od poczatku aktywnie wiaczali si¢ w proces
budowania indywidualnego systemu komunikacji. Szczeg6lng role odegrata tu-
taj mama, ktora uczestniczyta w kazdych zajeciach, dzielac si¢ informacjami na
temat rozwoju Szymona oraz jego funkcjonowania w srodowisku domowym. Jed-
noczesnie uczyla si¢ poszczegdlnych strategii, pomocnych w ksztattowaniu kole;j-
nych umiegjetnosci poznawczych i komunikacyjnych chtopca. Bez jej zaangazo-
wania trudno bytoby doj$¢ do tego etapu, na jakim obecnie znajduje si¢ Szymon.
Z drugiej strony terapeuta, bez jej wiedzy i doswiadczenia, a takze rozmaitych
podpowiedzi nie bytby w stanie w odpowiedni sposob zaplanowac terapii. Pra-
ca z Szymonem pokazata, jak wazna jest wspolpraca catego srodowiska dziecka.
Im lepszy jest kontakt i zrozumienie na linii rodzic/opiekun — terapeuta, ale tez te-
rapeuta — terapeuta (w sytuacji, kiedy dziecko znajduje si¢ pod opieka kilku spe-
cjalistow rownoczes$nie), tym wieksze sa szanse na to, by podejmowane dziatania
zakonczyly si¢ powodzeniem i przyniosty oczekiwane efekty.

PODSUMOWANIE

Funkcjonowanie poznawcze i komunikacyjne Szymona po blisko czterech
latach terapii zmienito si¢ w sposob znaczacy. Chlopiec przede wszystkim zrozu-
mial, na czym polega komunikacja intencjonalna, nauczyt si¢ $wiadomie komuni-
kowac swoje podstawowe potrzeby oraz wspotuczestniczy¢é w codziennym zyciu
swojej rodziny 1 wchodzi¢ w interakcje z najblizszymi. Zwigkszy? si¢ nie tylko re-
pertuar jego zachowan komunikacyjnych, ale tez reakcji na otoczenie. Chtopiec
stat si¢ bardziej uwazny i zaangazowany, chetniej uczestniczy w proponowanych
mu aktywnosciach. Coraz lepiej potrafi koncentrowac na zabawkach, §ledzi poka-
zywane mu przedmioty wzrokiem, zaczat zauwazac ksigzeczki, przyglada si¢ po-
szczegolnym ilustracjom i shucha tego, o czym opowiada druga osoba.

Aktualne umiej¢tnosci Szymona w zakresie komunikacji:

1. Rozumienie
rozpoznaje na ciele sygnaty: ,.jeszcze, koniec, stuchaj, patrz, jes¢, pi¢”;

— rozpoznaje symbole graficzne PCS ,,jeszcze” 1 ,,koniec”;
rozpoznaje symbole przestrzenno-dotykowe ,jes¢” (tyzka) i ,,pi¢”
(kubek);
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rozumie symbole (gléwnie zdjecia) wyrazajace konkretne przedmioty
oraz odnoszace si¢ do najblizszych osob.

. Ekspresja
swiadomie wodzi wzrokiem za zabawka lub znajdujacymi si¢ w poblizu
osobami;
potrafi upomnie¢ si¢ o kontynuacj¢ aktywnosci, kierujac wzrok na osobg
lub przedmiot i/lub gtosno si¢ Smiejac, a w ostatnim czasie nacisna¢ reka
przycisk z komunikatem ,,jeszcze” (komunikator Big Mac);
potrafi zakomunikowac ,,koniec”, przestajac zwraca¢ uwage na dang oso-
be¢ czy przedmiot, czasem roéwnoczesnie odwracajac tez glowe, coraz cze-
$ciej w sytuacji ,,dazenia od” wykonuje ruch przeczacy gtowa;
potrafi wybra¢, wskazujagc wzrokiem, sposrod dwoch przedmiotow row-
norzednych (atrakcyjnych);
potrafi chwyci¢ samodzielnie zabawke/przedmiot oraz go podnie$é, a cza-
sem podac na polecenie ,,daj”.

. Interakcje spoteczne
reaguje na znajome osoby i/lub motywujace aktywnosci;
reaguje na bliskos¢ fizyczng drugiej osoby, patrzac i uSmiechajac si¢, cza-
sem tez wokalizujac;
pokazuje wyrazne preferencje dla okre§lonych obiektow, zajec i 0sob.

. Czytanie/pisanie
zaczyna reagowac na czytanie i ogladanie niektorych ksiazeczek z duzy-
mi, jednoznacznymi i wyraznymi ilustracjami (np. pojazdy, zwierzeta, ko-
lory).

Aktualne umiejetnos$ci komunikacyjne Szymona obrazuje ponizsza tabela:
w 5-stopniowej skali z Kwestionariusza DAGG-2 chtopiec z poziomu 1., poczat-

kujace

g0, przeszed!t na poziom 2., przejsciowy.

Tabela 2. Poziom umiej¢tnosci komunikacyjnych Szymona po 3,5 roku terapii

POZIOM UMIEJETNOSCI
. e zalezny przejsciowy . .
poczatkujacy | przejsciowy od kontekstu | ku niezaleznosci niezalezny

rozumienie O 0

ekspresja O 0

interakcje N . 0 -~ 0

spoteczne

czytan}e/ N N 0 0 0

pisanie




446 JOLANTA SEAWEK

Najblizsze cele terapeutyczne dla Szymona:

1. W zakresie kompetencji jezykowych (rozumienie i ekspresja):

— doskonalenie nauki wyboru sposrod dwoch i wigeej przedmiotow (przed-
miotow/symboli przestrzenno-dotykowych);

— rozbudowywanie systemu i rozszerzanie stownictwa poprzez tworzenie
prostych tablic do komunikacji zorganizowanych tematycznie, wedtug ka-
tegorii, np. jedzenie, zabawa, ubieranie si¢ itp.

2. W zakresie kompetencji operacyjnych (zdolnosci do obstugi, ksztattowa-
nia i utrzymania systemu komunikacji):

— wzmacnianie umiejetnosci wysytania komunikatow ,,jeszcze” i ,,koniec”,
»tak”, ,nie” z wykorzystaniem komunikatora glosowego, np. typu Big
Mac;

— wprowadzenie strategii wyliczania z uzyciem komunikatora Big Mac;

— nauka wskazywania wzrokiem symboli zaprezentowanych np. na E-tranie
lub z wykorzystaniem oprogramowania komputerowego (C-Eye) (w dal-
szych planach).

3. W zakresie kompetencji spoteczno-pragmatycznych:

— utrwalanie nabytych juz umiej¢tnosci wodzenia wzrokiem, budowania
wspolnego pola uwagi i zabawy naprzemienne;j;

— ciagle wzmacnianie motywacji do komunikowania sig;

— motywowanie do podejmowania samodzielnej inicjatywy komunika-
cyjne;j.

4. W zakresie kompetencji strategicznych (przezwyci¢zania lub minimali-
zowania ograniczen funkcjonalnych systemu AAC):

— integracja Srodowisk, w ktorych przebywa chtopiec, w celu zapewnienia
jednolitosci indywidualnego systemu komunikacyjnego oraz utrwalenia
zachowan komunikacyjnych.

Stan zdrowia chlopca oraz jego kondycja fizyczna i poznawcza wymaga-
ja regularnych oddziatywan terapeutycznych. W przypadku pracy logopedyczne;j
do jednych z najwazniejszych celow nalezy rozwijanie umiejetnosci poznaw-
czych 1 komunikacyjnych. Jest to bardzo istotne, poniewaz dotychczasowa tera-
pia wskazuje nie tylko na skuteczno$¢ i efektywnos¢ podejmowanych dziatan, ale
rowniez potencjal chtopca, ktéry mozna i trzeba rozwijac poprzez ciagte motywo-
wanie go do pracy, nauke nowych umiejetnosci. Tylko w ten sposdéb Szymon be-
dzie moégt sie rozwijac¢ i pokonywaé wilasne ograniczenia oraz doskonali¢ nabyte
wczesniej umiejetnosci.
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