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Opinia matek na temat doswiadczen komunikacyjnych
ich dzieci z zespolem Downa
i zZtozonymi potrzebami komunikacyjnymi

Mothers’” Opinions on the Communication Experiences of Their Children
with Down Syndrome and Complex Communication Needs

STRESZCZENIE

W artykule zostaly omdéwione zagadnienia dotyczace specyfiki rozwoju mowy 0séb z ze-
spotem Downa oraz terapii logopedycznej, ze szczegdlnym uwzglednieniem terapii komunikacji
wspomagajacej i alternatywnej (AAC). Przedstawiono historie (studium przypadku) trzech osob
z zespolem Downa i niepetnosprawnoscia intelektualng, ktore opisano na podstawie rozmow z ich
matkami. Analiza danych pozwolila na zgromadzenie obszernego materiatu badawczego wskazuja-
cego na trudnosci zwigzane z procesem terapii logopedycznej pacjentdw ze ztozonymi potrzebami
komunikacyjnymi. Zebrane dane pozwolily réwniez dostrzec potrzebe taczenia klasycznej terapii
logopedycznej z terapiag komunikacji wspomagajacej i alternatywnej oraz szerszego edukowania
spoleczenstwa w zakresie AAC. W niniejszym artykule zaprezentowane zostaty przyktady dobrych
praktyk, ktorych celem jest poprawa sytuacji 0sob ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi oraz
ich rodzin w zakresie komunikacji.

Stowa kluczowe: zesp6t Downa, komunikacja wspomagajaca i alternatywna, AAC, ztozone
potrzeby komunikacyjne, oligofazja.

SUMMARY

The article discusses issues related to the specificity of speech development of people with
Down syndrome and speech therapy, with particular emphasis on augmentative and alternative com-
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munication therapy (AAC). Stories (case studies) of three people with Down syndrome and intel-
lectual disability are presented, based on conversations with their mothers. Data analysis allowed
for the collection of extensive research material indicating difficulties associated with the process of
speech therapy of patients with complex communication needs. Moreover, collected data allowed
us to recognize the need to combine classic speech therapy with augmentative and alternative com-
munication therapy and to educate society more broadly about AAC. The article presents examples
of good practices aimed at improving the communication situation of people with complex com-
munication needs and their families.

Key words: Down Syndrome, augmentative and alternative communication, AAC, complex
communication needs, oligophasia.

SPECYFIKA ROZWOJU MOWY OSOB
Z ZESPOLEM DOWNA

Mowa jest procesem niezwykle ztozonym — uktady odpowiedzialne za jej
odbieranie oraz nadawanie ksztattuja si¢ juz w zyciu plodowym (Kornas-Biela
2020). Gdy dziecko rodzi si¢ obarczone zespotem genetycznym, takim jak ze-
spot Downa, mozna przypuszczaé, ze wystapig okreslone trudnosci w zakresie
rozwoju mowy i komunikacji. Warto podkresli¢, ze jest to zespdt malformacyj-
ny — aberracja chromosomowa, nie jest to zatem choroba, a cz¢$¢ naszego dzie-
dzictwa biologicznego (Minczakiewicz, Bleszynski 2019). Wyrozniamy trzy
postacie tej aberracji: zwykla trisomia chromosomu 21.; mozaikowato$¢ oraz
translokacja (Minczakiewicz 1995).

Jak podajg Jeczen 1 Kozera-Wierzcho$ (2022), zespdt Downa to zespot cech
somatycznych i objawow rozpoznawalnych juz w chwili narodzin dziecka. Wy-
stepowanie tego zespotu jest stosunkowo czeste i wynosi $rednio 1/700 zywych
urodzen. Prawdopodobienstwo urodzenia dziecka z ta wada genetyczng wzrasta
wraz z wiekiem matki, a po czterdziestym roku zycia czgstotliwos¢ wystgpowa-
nia zespotu wzrasta nawet do 1/40 zywych urodzen. Co wigcej, zespét Downa
stanowi okolo 10% ze wszystkich niedorozwojoéw umystowych. Podobnie przed-
stawiajg si¢ statystyki w innych krajach, sytuujgc trisomi¢ 21. chromosomu jako
jedna z najczesciej wystepujacych aberracji chromosomowych. W Stanach Zjed-
noczonych statystycznie jedno na 700 urodzen bedzie obarczone zespotem;
w 2008 roku jedna osoba na 1200 posiadata t¢ wadg genetyczng (National Center
on Birth Defects and Developmental Disabilities 2023). W Wielkiej Brytanii dane
zbierane sg od 1989 roku i obecnie na terenach tego kraju zyje okoto 41,700 osob
z trisomig 21. chromosomu. Srednia wystgpowania to 25 na 10 000 zywych uro-
dzen (The Down Syndrome Medical Interest Group 2020).

Osoby z zespotem Downa posiadajg wiele wspolnych cech charakterystycz-
nych. Wigkszos$¢ zrédet wymienia ich dwadziescia jeden, a sg to miedzy inny-
mi: stabe napigcie migsniowe, nadmierna ruchomos$¢ w stawach, charakterystycz-
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ny wyglad twarzy, zwykle towarzyszaca niepelnosprawnos¢ intelektualna, od-
dychanie przez usta, wiotko$¢ mig$ni twarzy, warg, gardta, krtani (wptywajaca
niekorzystnie na artykulacj¢ oraz emisj¢ glosu), czgste wady serca oraz wady
wzroku, nieprawidlowe typy postawy i lokomocji, zmiany w obrebie ucha srod-
kowego skutkujace niedostuchem przewodzeniowym, ograniczenie zdolno$ci do
maksymalnego wdechu i wydechu (Jeczen i Kozera-Wierzcho$ 2022). Specyfi-
ka budowy anatomicznej twarzoczaszki wplywa znaczgco na rozwdj mowy i poz-
niejszg artykulacje¢. Stoel-Gammon (2001) zauwaza, ze rozwoj systemu fonolo-
gicznego u dzieci z zespotem Downa przebiega z opdznieniem, co wigcej mowa
jest czesto niezrozumiata. Jako glowne przyczyny trudnosci z nabywaniem mowy
autorka wskazuje wady stuchu, wystepujace u 78% badanych przez nig dzieci
oraz roznice w budowie anatomicznej twarzoczaszki, migdzy innymi: duzy roz-
miar jezyka, hipotonia mie$ni warg oraz jezyka, mniejszy otwor jamy ustnej,
zmniejszona lub zwigkszona liczba mig$ni w obrgbie twarzy, jak rowniez mniej-
sza wielkos$¢ oraz waga mozgu i réznice w budowie anatomicznej uktadu nerwo-
wego (Stoel-Gammon 2001).

Rozwdj mowy u dzieci z zespotem Downa jest najczesciej opdzniony. We-
dtug Kaczmarek (2008) oprocz specyficznego opdznienia wystepuje takze asyn-
chronia umiejetnosci jezykowych. Dzieci te przechodza przez kolejne stadia
rozwoju mowy — jednak w wolniejszym tempie. Jak podkresla autorka (Mincza-
kiewicz 1995), okres melodii, ktory zwykle trwa od pierwszego do 12. miesia-
ca zycia i charakteryzuje si¢ wystepowaniem gluzenia, gaworzenia i echolalii,
u dzieci z zespolem trwa dtuzej. Gluzenie moze pojawi¢ si¢ pomigdzy czwartym
a 13. miesigcem zycia, z kolei gaworzenie wystepuje miedzy siodmym miesia-
cem a szOstym rokiem zycia. Jest to zwigzane z tempem rozwoju psychorucho-
wego oraz poziomem inteligencji. Okres wyrazu (ktory zwykle obejmuje drugi
rok zycia dziecka), pojawia si¢ u dzieci z zespotem pomiedzy 18. miesiagcem a 10.
rokiem zycia. Pierwsze wypowiedziane stowa to nazwy osob (mama, tata), za-
bawek lub czesci ciata (lala, mi$, oko) i czynnosci (je, pije). Okres zdania i swo-
istej mowy dziecigcej takze pojawia si¢ z opdznieniem i przediuza w czasie trwa-
nia. Niektore dzieci nigdy nie dochodza do tego etapu (Minczakiewicz 1995).
Uksztaltowana mowa jest zwykle charakterystyczna w warstwie brzmieniowe;j.
Jeczen i Kozera-Wierzcho$ (2022) przytaczaja miedzy innymi: miedzyzebowosc,
niewlasciwg realizacj¢ gloski r, czeste znieksztatcenia, substytucje, elizje i meta-
tezy. Moze réwniez wystapi¢ jakanie.

Wiele 0s6b z trisomig 21. chromosomu dotknietych jest niepelnosprawno-
$cig intelektualng. W przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej i towarzyszg-
cemu mu zaburzeniu mowy bedziemy moéwic o oligofazji. ,,Oligofazja (grec. oli-
goz ,,maly” i phasis ,,mowa”) to uposledzenie mowy, catkowity jej brak lub tez
opozniony jej rozwoéj zwigzany z uposledzeniem umyslowym, znieksztatcenie
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tresci, formy i substancji jezyka w zaleznosci od stopnia uposledzenia umystowe-
go...” (Jgczen 2022a, 381). Jak zauwaza Kaczorowska-Bray (2019), rozwdj mowy
dzieci z niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu umiarkowanym i znacznym
jest powaznie opozniony. Wedtug autorki mowe cechuja liczne znieksztatcenia,
wypowiedzi w postaci monosylab lub pojedynczych stow, dodatkowo o znie-
ksztalconym brzmieniu. Najistotniejsza kwestig jest zdiagnozowanie poziomu
rozumienia mowy oraz umiejetnosci jej nadawania. Wedtug Jeczen (2022b) w te-
rapii logopedycznej dziecka z glgbsza niepelnosprawnoscig intelektualng naj-
wazniejsze jest skupienie si¢ na rozwijaniu komunikacyjnego aspektu mowy, na-
stepnie na wzbogacaniu jej znaczeniowego aspektu, a praca nad poprawnoscia
artykulacyjna znajduje si¢ dopiero na trzecim miejscu w hierarchii wazno$ci.
W przypadku pracy z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebokim konieczne moze okaza¢ si¢ zastosowanie komunikacji wielomodalnej,
czyli wzmacnianie przekazu stownego gestem czy symbolem graficznym (Jeczen
2022Db). Istotne jest uswiadomienie sobie, ze trudno$ci czy opoznienia w zakre-
sie przyswajania mowy pociagaja za soba konsekwencje, ktore moga dotyczy¢
innych obszarow rozwojowych: spolecznego, emocjonalnego czy poznawczego,
jak réwniez moga skutkowaé pojawieniem si¢ zachowan niepozadanych. Jeczen
i Kozera-Wierzcho$ (2022) zauwazaja, ze w kwestii zachowan trudnych pojawia-
ja sie: apatia, autoagresja, wycofywanie si¢, hiperaktywnos$¢, mowienie do sie-
bie, zachowania kompulsywne, niszczenie przedmiotow. W przypadku osob z ze-
spotem Downa, ktore dodatkowo obarczone sg niepetnosprawnoscia intelektual-
ng w stopniu glebszym lub tez innymi sprz¢zeniami (niepetnosprawnos¢ rucho-
wa, padaczka, cechy ze spektrum autyzmu), bedziemy mieli najczgsciej do czy-
nienia z osobami ze zlozonymi potrzebami komunikacyjnymi — co oznacza, ze
mowa czynna nie stanowi dla nich podstawowego kanatu komunikacji. Z tego
powodu niezwykle istotnym uzupetnieniem, a nierzadko alternatywa dla terapii
logopedycznej jest zastosowanie metod i technik komunikacji wspomagajacej
1 alternatywne;.

»AAC (Augmentative and Alternative Communication) to wspomagajgce
1 alternatywne sposoby porozumiewania si¢” (Grycman, Kaczmarek 2014, 17).
Co wigcej, ,, To dzialania zmierzajace do znalezienia zindywidualizowanej drogi
w procesie porozumiewania si¢ — dla kazdego dziecka czy osoby doroste;j. [...] Ce-
lem AAC jest dostosowanie metod, technologii, wiedzy do konkretnej osoby i jej
rodziny. Wdrazanie AAC ma umozliwi¢ komunikacje z druga osoba w najefek-
tywniejszy dla niej sposéb” (Nosko-Goszczycka 2019, 21).

Posrod wielu metod pracy do najbardziej popularnych mozemy zaliczy¢:
PECS (Picture Exchange Communication System) — system stworzony z my-
$la o pracy z dzie¢mi ze spektrum autyzmu, bazujacy na zasadach analizy za-
chowania Skinnera i stanowigcy — méwigc w duzym uproszczeniu — wymia-
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ne symbolu graficznego za rzecz. System ktadzie nacisk na rozwijanie funkcjo-
nalnych umiejetno$ci komunikowania si¢, bazujgc na silnych wzmocnieniach
i planach interwencji behawioralnej (Frost, Bondy 2002). Stosowanie symboli
graficznych jest zdecydowanie najpopularniejsza metoda AAC obecng w pla-
cowkach specjalnych. Sg to symbole PCS (Picture Communication Symbols)
— system stworzony przez Roxy Johnson, obecnie dostepny dzigki programowi
Boardmaker (najnowsza wersja oprogramowania zawiera 45 000 symboli gra-
ficznych). Symbole PCS uzywane sg do tworzenia planow dnia, planow aktyw-
nosci oraz do zobrazowania jezyka — zawierajg je podrgczniki, karty pracy. Sym-
bole PCS sa czytelne i kolorowe (Kaniecka 2008). Alternatywa dla symboli PCS
sg czarno-biate Piktogramy, ktére zostaly stworzone w Kanadzie. Na symbolach
schematycznie przedstawiono osoby, rzeczy oraz czynnosci, ktore pozwalajg na
przekaz informacji oraz poszerzanie wiedzy o swiecie (Bteszynski 2008). Obec-
nie istnieja darmowe, internetowe bazy symboli (np. symbole ARASAAC) do-
stepne online pod adresami: opensymbols.org i globalsymbols.com. Na drugiej
z wymienionych stron mozna rowniez tworzy¢ tablice do komunikacji. Warto
wspomnie¢ o symbolach pochodzacych z polskiego oprogramowania do komu-
nikacji i protezy mowy MOWik. Jest to oprogramowanie majace na celu umoz-
liwienie komunikacji osobom z trudno$ciami w werbalnym porozumiewaniu sie,
dziatajace na tabletach z systemem Android. W MOWik-u i MOWik-u PRINT
znajduje si¢ ponad 12 000 symboli, ktore zawieraja stownictwo specyficzne dla
jezyka polskiego (mowik.pl). Alternatywa dla stosowania symboli graficznych sa
gesty manualne, ktére wydaja si¢ by¢ dobrze dopasowang metoda pracy komuni-
kacyjnej do dzieci z zespotem Downa, poniewaz dzieci te posiadajg czgsto dobre
umiejetnosci nasladowania. Kaczmarek (2008) wskazuje na pozytywne aspekty
uczenia dzieci z zespolem Downa gestow (znakow manualnych), ktore sg natural-
nym sposobem komunikowania si¢, a zarazem stanowia forme latwiejsza niz sto-
wo. Makaton to rozbudowany program jezykowy, ktory umozliwia porozumiewa-
nie si¢ osobom ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi. Oparty jest zaréwno
na stosowaniu gestow, jak i symboli graficznych. Co istotne, Makaton jest takze
znakomitym systemem rozwoju mowy czynnej, bowiem gestom manualnym za-
wsze towarzyszy artykulacja danego stowa. Program jezykowy Makaton opraco-
wata w latach 2001-2005 Bogustawa B. Kaczmarek, a oryginalnie wywodzi si¢
on z Wielkiej Brytanii, gdzie zostat stworzony przez Margaret Walker i pracow-
nikow Krolewskiego Stowarzyszenia Pomocy Gluchym i Niemym (Kaczmarek
2014). Istotne jest, aby zaznaczy¢, ze Makaton nie zastgpuje terapii logopedycz-
nej, stanowi jej uzupehienie.

Model rozwoju porozumiewania si¢, ktadacy nacisk na aktywno$¢ komu-
nikacyjna dziecka, a nie tylko terapeuty, stworzyta Magdalena Grycman. Celem
modelu aktywnego jest rozwdj komunikacji dziecka ze ztozonymi potrzebami ko-
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munikacyjnymi w oparciu o réznorodne strategie komunikacyjne i tworzenie wie-
losktadnikowych systemow komunikacyjnych. Podstawe pracy stanowi przepro-
wadzona ,,Ocena efektywnos$ci porozumiewania si¢ dzieci ze ztozonymi zaburze-
niami komunikacji”, jak rowniez aktywne wtaczanie rodzicow w terapi¢ dziecka
(Grycman 2015).

W aktualnie obowigzujacej Podstawie Programowej ksztatcenia ogolne-
go dla ucznidow z niepetnosprawnoscia intelektualng w stopniu umiarkowanym
lub znacznym w szkotach podstawowych odnajdujemy zapis, iz ,,wazne jest, aby
uczen: 1) mogl porozumiewac si¢ z otoczeniem w najpelniejszy sposob, werbal-
nie lub pozawerbalnie z wykorzystaniem znanych sposobow porozumiewania
si¢ (takze wspomagajacych i alternatywnych metod komunikacji — AAC) [...]”
(Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 14 lutego 2017 r.). Obecnie
nie jest usystematyzowane prawnie, jakie sg to konkretnie metody oraz kto moze
nazywac siebie terapeuta AAC, a takze jakie powinien posiada¢ kwalifikacje.
Przedmiot Komunikacja Wspomagajaca i Alternatywna jest obecny na studiach
z zakresu pedagogiki specjalnej oraz logopedii. Mozna zada¢ sobie pytanie, czy
przekazywana tam wiedza jest wystarczajaca, aby prowadzi¢ skuteczng terapi¢
AAC. Istnieje wiele metod i narzedzi pracy, jednak trzeba uczestniczy¢ w ptat-
nych szkoleniach, aby si¢ z nimi zapozna¢. Co wigcej, istotne jest zapoznanie si¢
z roznorodnymi metodami pracy, tak aby moc prowadzi¢ terapi¢ dostosowang
do potrzeb i mozliwos$ci osoby ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi oraz
jej rodziny.

METODOLOGIA BADAN

Problem badawczy sprowadzono do pytania, w jaki sposob przebiega roz-
woOj mowy 1 komunikacji dziecka z zespotem Downa i niepelnosprawnoscia
intelektualng. Interesujacy badawczo wydat si¢ fakt poréwnania los6w 0s6b obar-
czonych tg samg wadg genetyczng. Na potrzeby niniejszego artykutu przeprowa-
dzono wywiady poglebione z trzema matkami, ktorych dzieci maja zespot Downa
oraz zlozone potrzeby komunikacyjne. Kobiety uczestniczace w badaniu podzie-
lity si¢ swoimi do§wiadczeniami dotyczacymi rozwoju mowy i komunikacji ich
dzieci, a takze trudnosci, z jakimi musza si¢ mierzy¢ w réznych obszarach zycia.
Wywiady byty nieskategoryzowane, a kanwe dla nich stanowily pytania otwar-
te, dotyczace przebiegu rozwoju mowy i komunikacji, podejmowanych metod te-
rapii oraz trudnosci w komunikacji i codziennym funkcjonowaniu. Pierwszy wy-
wiad przeprowadzono z panig Elzbieta, mamg 24-letniego Pawta. Drugi wywiad
przeprowadzono z panig Natalig, mama 4,5-letniego Wojtka. Trzeci wywiad prze-
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prowadzono z panig Anng, mamg 6-letniego Btazeja. Ze wzgledu na dobro dzie-
ci imiona zostaly zmienione. Ponizsza tabela zawiera podsumowanie podstawo-
wych danych zgromadzonych w trakcie badania.

Pawet - matka pani Elzbieta

Wojtek — matka pani Natalia

Btazej — matka pani Anna

Wiek dziecka 24 4,5 6
M|ej§ce . Krakow Rzeszéw Stargard
zamieszkania
Epikryza Zespotowi Downa towarzyszy | Zespotowi Downa towarzyszy nie- | Zespotowi Downa towarzyszy
niepetnosprawnos$¢  intelektual- | petnosprawno$¢ sprzezona: inte- | niepetnosprawno$¢ sprzezona:
na w stopniu umiarkowanym. W | lektualna w stopniu umiarkowa- | intelektualna w stopniu umiar-
dziecinstwie Pawet czesto cho- | nym i ruchowa (dziecko nie po- | kowanym i ruchowa — ostabio-
rowal, wielokrotnie przebywat w | rusza sie samodzielnie, musi by¢ | ne napiecie miesniowe. Do-
szpitalu. Tuz po urodzeniu miat | prowadzone za reke) oraz zespét | datkowo widoczne s cechy za-
wylew. Zaistniata konieczno$¢ | Westa (padaczka lekooporna). | burzen ze spektrum autyzmu.
usuniecia migdatka gardtowego | Chiopiec przeszedt udar w lewej | Konieczna byta rehabilitacja ru-
oraz zmniejszenia rozmiaru mig- | potkuli mézgu, wystapit catkowi- | chowa.
datkéw podniebiennych. Obecnie | ty paraliz prawej strony ciata. Pro-
Pawet cierpi na refluks, migdatki | blemem stato si¢ przyjmowanie
zndw sg znacznie powigkszone, | pokarméw oraz ptyndw. W wyni-
dodatkowo wystepuje obnizone | ku podjetej rehabilitacji oraz serii
napiecie miesniowe. elektrostymulacji, Wojtek powro-
cit obecnie do stanu sprzed uda-
ru. Zazywa leki na padaczke, kto-
re wedtug lekarzy mogg zaburzac¢
rozwoj mowy.
Typ placowki Pawet uczeszczat do przedszko- | Wojtek uczeszcza do prywatnego | Blazej uczgszcza do przedszko-
la specjalnego, nastepnie do | przedszkola specjalnego. Przed- | la publicznego.
Specjalnego Osrodka Szkolno- | szkola publiczne odmawiaty przy-
Wychowawczego, w  ktdrym | jecia chiopca.
uczyt sig do 24. r.z. Od wrze$nia
tego roku uczeszcza na Warszta-
ty Terapii Zajeciowe;j.
Poziom Pawet rozumie mowe w znacz- | Chlopiec nie porozumiewa sig | Chiopiec nie porozumiewa sie
rozwoju mowy | nym stopniu. Mowi duzo, cze- | werbalnie. Wystepuja wyrazenia | werbalnie. Do pewnego mo-
i komunikacji | sto opowiada o sobie, jednak | dzwigkonasladowcze oraz poje- | mentu mowa rozwijata sie,
mowa jest niewyrazna, betko- | dyncze sylaby i stowa: hau hau — [ a pdzniej przestata. Wystepo-
tliwa i praktycznie niezrozumia- | pies, mama, baba, da¢, ba — toa- | wato gaworzenie, pojawialy si¢
fa dla otoczenia, nawet najbliz- | leta, lala — dziewczynka, kuzynka. | wyrazenia  dzwiekonasladow-
szego. Rozwoj mowy przebiegat | Mama zauwaza, ze chtopiec jest | cze, pojedyncze sylaby. Nadal
z duzym op6znieniem. Wybrane, | bardziej ,rozgadany” po zajeciach | pojawig sie onomatopeje i syla-
pojedyncze stowa sg zrozumiate | ruchowych, czy dtuzszym space- | by, jednak sporadycznie.
(mama, imiona czlonkow rodziny, | rze — wtedy pojawiajg si¢ np. sa-
wychowawcy, kolegéw). Otocze- | mogtoski.
nie Pawla musi stale domysla¢
sig, co Pawet chce im przekazac.
Podejmowane | Basen, hipoterapia, integracja | Integracja sensoryczna, elektro- | Fizjoterapia, hipoterapia, ba-
formy terapii sensoryczna, logopedia. stymulacja (po udarze), logopedia. | sen, integracja sensoryczna, lo-

gopedia, terapia AAC
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Terapia
logopedyczna

Pawet uczeszczat na terapie lo-
gopedyczng zaréwno w przed-
szkolu, jak i przez caly czas
uczeszczania do Specjalnego
Osrodka  Szkolno-Wychowaw-
czego (SOSW). W dziecinstwie
dodatkowo uczestniczyt w terapii
logopedycznej w ramach wcze-
sSnego wspomagania rozwoju,
jednak nie uczeszczat na zaje-
cia regularnie z powodu czgstych
choréb i koniecznosci przebywa-
nia w szpitalu.

Chtopiec uczeszcza na terapie
logopedyczng zaréwno w przed-
szkolu, jak i prywatnie. Mama za-
uwaza wiekszq efektywnos¢ tera-

pii prywatnej.

Chiopiec uczeszcza na tera-
pie logopedyczng  zaréwno
w przedszkolu, jak i prywatnie.

Trudnosci,

z ktorymi
mierzy si¢
dziecko i jego
rodzic,
wynikajace

z zaburzen
komunikacji

Pawet jest zwykle nierozumiany
przez otoczenie, nawet najbliz-
sze. Jest to dla niego frustrujace.
Pojawiajg sie reakcje somatycz-
ne ze strony organizmu: nudno-
§ci, wymioty, nerwowe zachowa-
nie. Od pewnego czasu nie chce
wstawa¢ z tdzka, ocigga sie.
Ostatnio zaginaf jego portfel — nie
potrafit o tym powiedzie¢ swojej
mamie. Dopiero po kilku dniach
mama sama zauwazyla jego
brak. Nie wiadomo czy sig zgubit,
czy zostat skradziony. Trudnosci
napotykane sa réwniez podczas
wizyt u lekarza — Pawel, cho¢
wiele rozumie, nie jest w sta-
nie przekaza¢ informacji na te-
mat swojego zdrowia i samopo-
czucia. Mowa jest niezrozumiata,
a Pawet nie posiada konkretnego
narzedzia, ani strategii, ktére mo-
glyby go wesprzec.

Pojawiajg sie sytuacje, w ktorych
Wojtek chciatby co$ zakomuniko-
wact, ale nie potrafi.

Pojawiaty si¢ zachowania nie-
pozadane, polegajace na odia-
czaniu sie od rodzica, nieche¢
do chodzenia za reke, rzucanie
przedmiotami. W przedszko-
lu chtopiec najchetniej bawit sie
sam, nie nawigzywat kontaktu
z innymi dzieémi.

Podejmowane
dziatania

w zakresie
wprowadzania
AAC

W SOSW stosowano symbole
graficzne PCS. Z poczatku Pa-
wet przynosit pojedyncze symbo-
le do domu. Mama zauwaza, ze
w tym samym czasie mowa za-
czela si¢ znaczaco rozwijac.

Spotkanie konsultacyjne z te-
rapeutag AAC - nieudana préba
wprowadzenia gotowej ksigzki do
komunikacji (zawierata zbyt wiele
symboli na raz i ani Wojtek, ani ro-
dzice nie potrafili z niej korzystac).
Obecnie chiopiec uczy sie metody
PECS w Stowarzyszeniu poma-
gajacym dzieciom z trudnosciami
rozwojowymi. Wojtek zabiera ze
sobg do przedszkola segregator
z symbolami.

Btazej wraz z mamg uczest-
nicza regularnie od dwéch lat
w turnusach komunikacyjnych.
Na turnusach nowych strategii
komunikacyjnych uczy sie nie
tylko chtopiec, ale réwniez jego
mama. Obecnie Blazej porozu-
miewa si¢ przy uzyciu programu
do komunikacji “Coughdrop”.
Stosowany jest gest z Maka-
tonu ,jeszcze”. Mama chiopca
brata aktywny udziat w szko-
leniach, uczestniczyta w tur-
nusach i dopiero dzieki zdo-
bytej tam wiedzy udato jej sie
wprowadzi¢ sprawnie dziataja-
cy model komunikacyjny. Do-
datkowo chtopiec przejawia za-
interesowanie elektronika, co
sprawia, ze program do komu-
nikacji na tablecie jest dla nie-
go atrakeyjny.
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Bariery we
wprowadzaniu
AAC

Dostrzezono brak znajomosci
metod AAC przez rodzica oraz
brak statego kontaktu pomie-
dzy rodzicem a szkotg w zakre-
sie AAC. W placéwce wprowa-
dzano symbole PCS, jednak nie
wypracowano spéjnego i jednoli-
tego systemu komunikacji. Mowa
Pawta jest nadal niezrozumia-
ta i nie posiada on alternatywy
do komunikacji w postaci sym-
boli czy gestéw. Obecnie Pawet
uczeszcza na warsztaty terapii
zajeciowej, gdzie komunikacja
AAC nie jest stosowana.

Zaistniata konieczno$¢ poszukiwa-
nia terapeuty AAC na wiasna reke.
Pierwsza podjeta préba wpro-
wadzenia komunikacji alterna-
tywnej okazata sie nieskuteczna.
Zostato zaproponowane gotowe
narzedzie do komunikacji — ksigz-
ka z dziewigcioma symbolami
na stronie — bez réwnoczesnego
stworzenia strategii komunikacyj-
nych czy dostosowania narzedzia
do potrzeb chtopca oraz jego ro-
dziny (chtopiec jest bardzo ruchli-
wy i nie chce zabiera¢ ze sobg
ksigzki do komunikacji). Obec-
nie wprowadzana jest metoda
PECS. Segregator chtopca zawie-
ra nastepujace symbole: jes¢, pic,
jeszcze, koniec, toaleta, spacer,
hustawka, pitka, jogurt. Symbo-
le nie sg uzywane na zajeciach
logopedycznych w przedszkolu.
Zauwazono brak cato$ciowego
spojrzenia na funkcjonowanie ko-
munikacyjne dziecka. Segregator
nie zaspokaja wszystkich potrzeb
komunikacyjnych dziecka, jednak
jest to dopiero poczatek pracy ta
metoda. Jest za wczesnie, aby
mowic o efektach.

Prébowano wielu metod, takich
jak ksiazka do komunikacji czy
tablice, jednak okazywaly sie
nieskuteczne. Chiopiec jest ru-
chliwy, rzucat rzeczami. Po-
czatkowo mama nie miata wie-
dzy na temat AAC. Postanowi-
ta wzig¢ udziat w turnusach ko-
munikacyjnych. Po pierwszych
turnusach nie byto widocznych
efektow. Dopiero po dogtebnym
zrozumieniu tematu, zdobyciu
wiedzy oraz samozaparciu, zo-
stat wprowadzony skutecznie
funkcjonujacy model komunika-
cji AAC. Pracownicy placowki,
do ktérej uczeszcza dziecko, nic
nie wiedzieli na temat AAC. Na-
uczyciele pracujacy z chtopcem
byli chetni, aby wzig¢ udziat
w szkoleniu z tego zakresu, jed-
nak dyrekcja nie posiadata na
ten cel funduszy. Mama chtop-
ca rozmawiata z dyrekcjg przed-
szkola i wyjasniafa istotno$c¢ te-
matu. Dyrekcja zgodzita sie na
organizacje szkolenia dla dwojki
nauczycieli oraz rodzica.

WYNIKI BADAN

Informacje zgromadzone w powyzszej tabeli ukazuja typowe trudnosci wy-

stepujace u osob z zespolem Downa i ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi.
Na pierwszy plan wysuwa si¢ historia chorobowa, oproécz wady genetycznej po-
jawiajg si¢ liczne, dodatkowe schorzenia, takie jak np.: padaczka, udar, trudnos$ci
z samodzielnym poruszaniem si¢, pobyty w szpitalach. Jak wskazuje pani Natalia:
,»,Wojtek ma stwierdzony zespot Westa, posiada dodatkowe obciazenia. Przeszedt
udar lewej potkuli mézgu, mial paraliz zupelny prawej strony ciata, byt problem
z piciem, teraz dopiero wrocit do formy sprzed udaru. Wojtek nie chodzi samo-
dzielnie, odrywa si¢ od ziemi, chodzi prowadzony za reke”. Mama Pawta zwra-
ca uwage na to, ze sytuacja zdrowotna syna czesto komplikowata sie, w konse-
kwencji czego nierzadko zmuszeni byli rezygnowac¢ z uczestnictwa w zajgciach
logopedycznych. ,,Droga startowa byta trudna: non stop szpitale, choroby, caty
czas trzeba bylo odmawiac zajec, bo byly choroby, start dziecka byt zaburzony.
Pawel czgsto chorowat i musieliSmy skupia¢ si¢ na tym, zeby jezdzi¢ do szpita-
la, do lekarza. Ma chory przetyk, refluks i powickszone migdatki. Jak si¢ urodzit,
to mial wylew”. Ztozonos$¢ sytuacji zdrowotnej dzieci z zespotem Downa i moz-
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liwe choroby wspottowarzyszace, w wyniku ktérych moze nastgpowac hospitali-
zacja 1 wydtuzona diagnostyka, niejednokrotnie determinujg przerwy od systema-
tycznej terapii logopedyczne;j.

Kolejnym zauwazonym problemem sg trudnosci zwigzane z brakiem swo-
bodnej komunikacji werbalnej. Pani Elzbieta opisuje t¢ kwestie nastepujaco: ,,Jest
problem z porozumiewaniem si¢. Zawsze bylo ci¢zko, caly czas byty schody. [...]
Wszystko byto na domyst [...]. Nie umiat si¢ okresli¢, probowat przekazaé, ale
my bardziej staraliSmy si¢ zgadywac. Pokazywat przedmioty albo mowit po kil-
ka razy, a my musieli$my zrozumie¢, o co jemu si¢ rozchodzi. [...] Obca osoba
nie jest w stanie go zrozumie¢. Czasem odpuszczam, bo nie wiem, co chce powie-
dzie¢. Jest tez trudnos¢, gdy idziemy do lekarza. [...] On wie, co chce powiedzie¢,
ale nie potrafi tego zrobi¢”. Podobne trudnos$ci zauwaza pani Natalia: ,,Wojtek
[...] patrzy na usta, duzo rozumie — chciatby powiedzie¢, ale nie moze”. Skutkiem
zaburzen komunikacji jezykowej moga by¢ pojawiajace si¢ zachowania trudne,
jak zauwaza mama Btazeja u jej syna pojawito si¢: ,,[...] rzucanie przedmiotami,
z dzie¢mi si¢ nie bawil, zachowywat si¢ typowo autystycznie: on w swoim kacie
i najlepiej, zeby go nikt nie ruszat. Byt bardzo pobudzony i nadruchliwy, biegal,
jak miat za duzo bodzcow, wszystko rozrzucat, uciekat, nie chciat i$¢ za reke, wy-
rywal si¢”.

Warto podkresli¢, ze kazda z rozmowczyn zwrocita uwage na brak znacza-
cych efektow klasycznej terapii logopedycznej. Doswiadczenie tych mam po-
kazuje, ze ta forma terapii jest dla ich dzieci niewystarczajaca — pojawiaja si¢
pojedyncze dzwigki, sylaby i stowa, dziecko rozpoznaje wskazywane obrazki,
jednak terapia jest efektywna tylko do pewnego momentu. Pozniej barierg sta-
nowi¢ moze niepetnosprawno$¢ intelektualna i ztozone potrzeby komunikacyj-
ne. Mama Pawta zauwaza: ,,Mowa si¢ pojawiata, to byly poszczegodlne sylaby, ale
problem byl z przekazywaniem emocji, zajecia logopedyczne staty w martwym
punkcie”. Podobnie zauwaza mama Wojtka: ,,W przedszkolu ma zajecia dodatko-
we z logopedg — u pani logopedy niewiele zrobi, bo pani mu nie pasuje, on na tyle
wyczuwa osoby, jesli kto§ mu nie lezy na dzien dobry, to on nie wykaze sobg nic.
Logopeda juz trzeci rok przerabia samogtoski i zwierzeta 1 pani mowi, ze Woj-
tek jest bierny, a on zna samogloski i zwierzgta, on to rozumie i rozrdznia i mi-
nimum z siebie wydobywa, zeby jakos te zajgcia minely [...]. Uczgszczamy na
zajecia prywatne logopedyczne od dwdch lat, podczas tych zaje¢ Wojtek dobrze
wspotpracuje [...] ale mimo to sg mate postepy”. Mama Btazeja rowniez ma po-
dobne doswiadczenia: ,,Pojawiajg si¢ pojedyncze stowa i zanikaja, dziecko nie
mowi weale [...], mowa rozwijata si¢ do jakiego$ stopnia a potem zanikata [...].
Terapia logopedyczna nie szta, bo nie byla wystarczajagca. Powodowata, ze my go
trenujemy, ale my go nie rozumiemy — on wykonywat polecenia, a w AAC dziec-
ko moze si¢ wypowiedzie¢, pokazaé siebie, jest szansa na to i on dopiero to zata-
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pat, Ze to nie jest typowa terapia, tylko jego szansa na wypowiedzenie si¢. Szansa
na kontakt i relacje [...], a klasyczna terapia logopedyczna dziata tylko w jedna”.

Losy opisywanych 0s6b z zespotem Downa wskazuja na znaczacy rozwoj
wiedzy w zakresie komunikacji wspomagajacej i alternatywnej. Pani Elzbieta,
mama najstarszego z badanych, nie miata wiedzy na temat metod AAC — glow-
nie dlatego, ze kiedy Pawet uczeszczal do przedszkola dwadziedcia lat temu, nie
byto jeszcze kursow ani szkolen z komunikacji prowadzonych na szerokg skalg.
Skutkiem tego — dorosty dzi§ m¢zczyzna nie posiada indywidualnego systemu ko-
munikacji. Czgsto odczuwa frustracjg, a mama i otoczenie Pawla maja trudnosci
w komunikowaniu si¢ z nim. Odmienne doswiadczenia w tym zakresie posiada-
ja matki pozostalych chlopcoéw. Pani Natalia samodzielnie poszukuje najbardziej
efektywnej metody dla swojego dziecka — najpierw byta to gotowa ksigzka do
komunikacji, a obecnie jest to segregator z symbolami PECS i strategia wymia-
ny symbolu za rzecz. Sg zauwazalne pierwsze, pozytywne efekty prowadzonych
dziatan, jednak jeszcze nie sa one na duza skale: ,,Zaproponowano nam gotowa
ksiazke do komunikacji, ale to nie jest metoda dla nas: ksiagzka ma 9 obrazkow na
jednej stronie, a to jest dla nas za duzo. Wojtek nie pokazuje paluszkiem. Przy je-
dzeniu pokaze, ale w ksigzeczce nie pokaze. To jest dla nas za trudne, wigc zre-
zygnowaliSmy. W przedszkolu panie znaja PECS, wigc probujemy wprowadzaé
PECS. Uczeszczamy do Stowarzyszenia [...] i tam pani pomaga nam wprowadzi¢
PECSA. Mamy segregator z symbolami: jes¢, pi¢, koniec, jeszcze, spacer, hus-
tawka. Po pierwszych godzinach pracy Wojtu$ bardzo szybko zatapat te¢ metode:
pierwszego dnia mowi¢ mu: idziemy spaé, a obrazki byty na stoliczku, on wzigt
obrazek «pitka» i rownoczesnie wzigl pitke z drugiego pokoju. Problem jest taki,
ze w domu nie bedg chodzi¢ z segregatorem, bo on nie chce siedzie¢ w ksigzkach,
on chce ruchu, bo nie chodzi samodzielnie. Gdy co$ chce, to bierze mnie za reke,
np. za reke prowadzi mnie do kuchni i pokazuje jogurt, gdy jest gltodny, lub bierze
do reki telefon — to jest sygnal, ze chce obejrze¢ bajke. Z AAC mamy segregator,
mamy podstawy”. Stowa mamy wskazuja na ogromne zaangazowanie i che¢ ze
strony rodzica, aby méc skomunikowac¢ si¢ z synem. Pokazujg rowniez, ze obec-
nie czesto brak jest szerszego spojrzenia na komunikacje wspomagajaca i alterna-
tywna — osoby, ktore pdjda na szkolenie z danej metody, wprowadzajg ja w swoim
miejscu pracy, a w przypadku wprowadzania komunikacji AAC (tzw. interwenc;ji)
niezbedne jest cato§ciowe spojrzenie na problem danego dziecka i jego rodziny
oraz stworzenie indywidualnego systemu komunikacji, opartego na strategiach.
Doskonale obrazujg to stowa mamy Blazeja: ,,Wesztam w system informatyczny
Cougdrop, to jest program do komunikacji w chmurze, to byto trudne, 1,5 roku mi
to zajeto. Ptakatam i nie wiedziatam, co ze soba zrobi¢. Jak si¢ przetamatam, to si¢
otworzyto, zakochatam si¢ w AAC, to jest wolno$¢ dla niepelnosprawnych. Jesli
chcecie, zeby dzieci was shuchaty, zeby byly grzeczne i spokojne, to one musza
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mie¢ komunikacje [...]. Po pierwszych dwoch turnusach byto trudno, ale po trze-
cim, jak ja si¢ przetamatam i jak ja zaczgtam robi¢ tablice i tazi¢ za Btazejem z ta-
bletem, to on zaczat w to wchodzi¢. Na trzecim turnusie terapeuta mi mowi, ze sa
wielkie postepy i to postepy i w nasladowaniu, i w rozwoju poznawczym. Rozwoj
poznawczy skakat od turnusu do turnusu [...]. AAC wptywa pozytywnie na roz-
woj poznawczy, cho¢ mowa czynna dalej si¢ nie rozwija, to wprowadzenie komu-
nikacji wptyneto pozytywnie na jego samodzielnos¢, na funkcjonowanie w przed-
szkolu. To bylo bardzo jasno zaznaczone w przedszkolu, ze inaczej funkcjonuje,
zaczyna i§¢ do kotka z dzie¢mi, zaczyna rozumiec [...]. Bedzie si¢ komunikowat,
jesli bedzie si¢ w niego wierzyto, widze to po znajomych, gdzie jest zaangazowa-
nie wigkszej liczby o0sob, to tez dlugo trwa, bo to jest system i nie wolno si¢ pod-
dawac. | wtedy jest sukces”. Mama Btazeja zauwaza rowniez znaczacy problem,
ktéry wytania si¢ z wywiadéw przeprowadzonych takze z pozostatymi matkami:
,Jest problem jeszcze taki, ze system AAC jest w Polsce niejednolity: jest kilka
szkot, ktore mogg si¢ dogadac, ale nie chca, aby ustali¢ jeden system. Nie chodzi
o system elektroniczny (Grid, Mowik, Coughdrop). Idea AAC musi by¢ usyste-
matyzowana, kto§ madry musi to zrobi¢ i da¢ do nauki. W jednych placéwkach
sg symbole kolorowe, w innych czarno-biate i wymagaja, aby si¢ dzieci dostoso-
waly. Jedna kolezanka musiata si¢ wynie$¢ z przedszkola, bo oni uzywali Mowi-
ka a nie mogli «ogarnaé¢» Coughdropa. Chodzi o to, aby terapeuci i nauczyciele
mieli wylozony system. Jak zalapig o co chodzi, to bgda sobie potrafili poradzi¢
na roznych systemach”.

WNIOSKI I DYSKUSJA

Analiza zgromadzonych danych ukazata liczne, zbiezne trudnosci, z jakimi
mierzg si¢ osoby z zespolem Downa i ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi,
a takze czlonkowie ich rodzin. Przede wszystkim skomplikowana sytuacja zdro-
wotna (np. czeste pobyty w szpitalu) wptywaja na systematyczno$¢, a w konse-
kwencji na efektywnos$¢ terapii logopedycznej i innych, w ktérych uczestnicza
dzieci. Niewyksztatcenie si¢ mowy czynnej, niezrozumiata artykulacja, brak zna-
czacych postepow w terapii logopedycznej, jak réwniez niemoznos$¢ przekazania
informacji o swoich potrzebach i uczuciach niejednokrotnie stanowig zrodto fru-
stracji dla cztonkoéw najblizszego otoczenia dziecka z zespotem Downa. Sytuacji
nie poprawia fakt braku jednolitego systemu ksztalcenia w zakresie AAC.

Jak wynika z przeprowadzonych rozméw, dostrzega sie konieczno$¢ eduko-
wania zarowno rodzicow, jak i nauczycieli w placowkach publicznych. Koniecz-
no$¢ szukania specjalistow AAC przez rodzicow na wilasng reke, a takze pokry-
wanie kosztow z wlasnych funduszy to tylko cz¢s$¢ problemow, z ktéorymi mierza
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si¢ obecnie rodziny dzieci z niepelnosprawnosciami. Jak podkreslity respondent-
ki, system opieki nad ich dzie¢mi nie jest ujednolicony. Proponuje si¢ gotowe roz-
wigzania (np. ksigzk¢ do komunikacji Iub jedng konkretng metode) zamiast two-
rzenia wielosktadnikowego i indywidualnego systemu komunikacji odpowiadaja-
cego potrzebom pacjenta.

Nadzieje na poprawe sytuacji daje powotana w 2022 roku Rada ds. AAC
i ETR, utworzona w ramach projektu POWER 2014-2020 pn. ,,Aktywni niepet-
nosprawni — narzedzia wsparcia samodzielnosci 0sob niepetnosprawnych”. Jej
zadaniem jest migdzy innymi upowszechnianie wiedzy o komunikacji wspoma-
gajacej 1 alternatywnej oraz formutowanie wnioskow, opinii w zakresie komuni-
kacji AAC oraz tekstu tatwego do czytania i rozumienia. Dziatania na poziomie
centralnym dajg szans¢ na usystematyzowanie dziatan poszczegdlnych terapeu-
tow oraz zapewnienie powszechnej, bezptatnej opieki dla dzieci ze ztozonymi po-
trzebami komunikacyjnymi, nie tylko w zakresie terapii logopedycznej, ale row-
niez terapii AAC.

Co wiecej, niezwykle istotne wydaje si¢ podjecie konkretnych dziatan w pla-
cowkach oswiatowych, takich jak: przeszkolenie nauczycieli w zakresie metod
AAC, obowigzek stworzenia dla kazdego ucznia indywidualnego systemu ko-
munikacji zamiast samego zaopatrywania w narzedzie do komunikacji (symbo-
le, ksigzka) oraz stworzenie paszportu komunikacyjnego. Istotne jest wprowa-
dzenie jednolitej diagnozy AAC (przynajmniej w obregbie placowki), okreslanie
konkretnych celow terapeutycznych i ciggtos¢ oddziatywan zaréwno w szkole,
jak 1 w domu dziecka. Ze wzgledu na to, ze temat AAC nie jest jeszcze usyste-
matyzowany, szkoty i przedszkola specjalne powinny poddawaé si¢ regularnej
superwizji u specjalistow, ktorych liste mogtaby stworzy¢ Rada ds. AAC i ETR.
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