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Terapia dziecka z zespolem Westa
i niepelnosprawnoscia intelektualna
w stopniu glebokim — studium przypadku

Praca z dzieckiem z niepelnosprawnoscia intelektualng w stopniu glebokim jest wyzwaniem dla
kazdego terapeuty. Ze wzgledu na rozne i liczne ograniczenia, w tym w zakresie komunikacji,
konieczna jest rzetelna diagnoza funkcjonalna oraz zaplanowanie oddzialywan na podstawie jej
wynikow i obserwacji dziecka. Terapia powinna uwzgledniac¢ prace na poziomie zmyslow oraz
siegac do trzech podstawowych systeméw somatosensorycznych: propriocepcji (systemu czucia
glebakiego), dotyku (systemu czucia powierzchniowego) oraz ukladu przedsionkowego (réwno-
wagi). Dodatkowymi trudnosciami w pracy terapeutycznej jest wystepowanie réznych zespolow
genetycznych, metabolicznych lub innych choréb, ktére znacznie utrudniajg prace z dzieckiem.
Niniejszy artykul jest opisem wycinka pracy z dzieckiem z zespolem Westa i niepelnosprawnoscig
intelektualng w stopniu glebokim.

Slowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu glebokim, zespél Westa, terapia,
komunikacja, zmyshy

Therapy of a child with West syndrome and profound
intellectual disability — a case study

Working with a child with profound intellectual disabilities is a challenge for any therapist. Due to
various and numerous limitations, including in the area of communication, it is necessary to make
a reliable functional diagnosis and plan interventions based on its results and observations of the
child. Therapy should take into account work at the sensory level and reach out to the three basic
somatosensory systems: prioception (deep sensory system), touch (surface sensory system) and
the vestibular system (balance). Additional difficulties in therapeutic work are the presence of
various genetic, metabolic or other syndromes that make working with a child much more diffi-
cult. This article is a description of a slice of work with a child with West syndrome and profound
intellectual disabilities.
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Wprowadzenie

Logopedia jest nauka, ktéra wymaga holistycznych oddzialywan terapeu-
tycznych oraz znajomosci rozwoju réznych obszaréw, min.: psychicznego, ru-
chowego czy emocjonalnego. Obecnie oddzialywania terapeutyczne obejmujq nie
tylko obszar ustno-twarzowy, ale rowniez zakresy, ktore zwigzane sq ze stymula-
cja zmystéw, dloni, stép, po to, aby jak najpekniej pobudzi¢ do pracy kore czudio-
wo-ruchowq. Usprawnianie logopedyczne dotyczy pracy z dziemi w normie
intelektualnej, ale réwniez z niepelnosprawnoscig intelektualng réznego stopnia,
moézgowym porazeniem dzieciecym, réznymi zespolami i wadami genetycznymi
oraz chorobami metabolicznymi.

W niniejszym artykule chcialabym przedstawi¢ wycinek terapeutycznej pracy
z 12-letnig Samantq, dziewczynka z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebokim oraz zespolem Westa. Stopief niepelnosprawnosci oraz wspolwystepuja-
ce napady padaczkowe sprawily, ze oddzialywania terapeutyczne byly ograniczo-
ne i dostosowywane do mozliwoéc dziecka oraz jego samopoczuda. Ostatecznie
udalo sie zrealizowac zalozone cele i uzyska¢ zmiany w rozwoju dziewczynki.

Niepelnosprawnosc intelektualna w stopniu gltebokim
i zespot Westa

Niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu glebokim dotyka 1-2% populacji
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng. Wiaze sie ona czesto z chorobami neu-
rologicznymi, z zaburzeniami w zakresie funkcjonowania zmysléw, znieksztalce-
niami fizycznymi oraz padaczka (Kaczorowska-Bray 2012). Réwniez komunikacja,
rozumiana jako nadawanie i rozumienie werbalne, jest powazne zaburzona.
W grupie uczniéw z niepelnosprawnosciq intelektualng w stopniu glebokim dzie-
ci skupiaja sie wylqcznie na mowie ciala i brzmieniu glosu ze wzgledu na brak
rozumienia wypowiedzi stownej (Trybus 2009). Stopienn trudnosci w rozwoju
mowy jest proporcjonalny do stopnia niepelnosprawnosdi intelektualnej. Zatem
u dzieci z glebokg niepelnosprawnoscia w zakresie rozwoju poznawczego znie-
sione bedzie myélenie abstrakcyjne oraz komunikowanie sie przy uzyciu stéw. Ich
brak bedzie uniemozliwial dzieciom przekazanie intencji oraz osiggniecie celu
wypowiedzi (Jastrzebowska, Pelc-Pekala 2003). Stopiefi uszkodzenia mozgu,
a zatem ograniczenia poznawcze w grupie osob z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng w stopniu glebokim moga by¢ na tyle powazne, ze niemozliwe bedzie réw-
niez poslugiwanie sie przez nie komunikacjq alternatywna. Nie ma zatem wsréd
nich zrozumienia, ze komunikat wplywa na otoczenie i sprawia w nim rézne
zmiany (Barron, Winn 2009). Zaburzona jest zarowno komunikacja receptywna,
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polegajaca na umiejetnosci adekwatnego reagowania na komunikaty innych oséb
oraz ekspresywna zwigzana ze stosowaniem roznych form ekspresji w kontakcie
z innymi osobami (Odowska-Szlachcic 2010). Zadaniem terapeutéw bedzie inne
»czytanie dziecka”, poprzez préby nadawania znaczenia takim formom , komuni-
kacji”, jak: krzyki, piski, zmiany natezenia glosu, zmiany pozydji ciala, zabarwie-
nia skory itp. (Baraniewicz, Baraniewicz 2007).

Trudnosci w pracy z osobami z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu
glebokim zaleza od wielu czynnikéw, do ktérych zalicza sie przede wszystkim:
wystepowanie przetrwalych odruchéw, obecnosc¢ stereotypii ruchowych, zabu-
rzeh w zakresie percepcji oraz w zakresie funkcjonowania narzadéw zmysléw,
obecnos¢ sensoryzméw zaklécajgcych odbior wrazen zmystowych w korze moz-
gowej, a takze zaburzen na poziomie emocjonalnym (Baraniewicz, Baraniewicz
2007). Najbardziej widocznym oraz najbardziej diagnostycznym obszarem jest
rozw6j ruchowy, ktéry jest dla terapeuty niezwykle czytelnym wskaznikiem
prawidlowego rozwoju dziecka. To wlasnie w tym obszarze uwidaczniajg sie
pierwsze nieprawidlowosci rozwojowe w postaci wystepowania ograniczein mo-
torycznych na poziomie motoryki duzej, malej i péZznej narzadéw artykulacyj-
nych (Bogacz 2007; Baraniewicz, Baraniewicz 2007).

Najczesciej niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu glebokim jest sprze-
zona z wystepowaniem réznych wad genetycznych, zaburzein metabolicznych
czy choréb. Jednym z nich jest zespél Westa. Zespol Westa wystepuje najczesciej
miedzy 4 a 6 miesigcem zycia. W 90% zaczyna sie przed pierwszym rokiem zycia
i charakteryzuje sie specyficznym typem napadéw, tzw. napadami zgieciowymi,
nazywanymi rowniez: ,spazmem niemowlecym”, ,spazim salaam”. Napady trwa-
ja 10-12 sekund (Pierzchata 2010).

Warunkiem rozpoznania tego zespolu jest triada objawoéw: napady zgieciowe
(wystepujace na ogdl w seriach), opéznienie rozwoju psychoruchowego i hipsa-
rytmia w zapisie EEG. Zespol ten powstaje zwykle na podlozu organicznych
zmian w obrebie mézgu, w przebiegu fakomatoz, zaburzen migracji lub encefalo-
patii niedotlenieniowo-niedokrwiennej. Nie zawsze jednak ustalenie etiologii jest
mozliwe. Rokowanie jest raczej niepomysine, czesto obserwuje sie ewolucje do
zespolu Lennoxa-Gastauta lub innych typéw padaczki, niejednokrotnie trudno
poddajacych sie leczeniu. U wiekszosci pacjentéw pozostajg objawy uposledzenia
umyslowego, a takze objawy ogniskowe (Kayaalp i in. 2007). U pacjentéw z ze-
spolem Westa przedwczesna smier¢ wystepuje u 5-31% (Lagae iin. 2010).

Epilepsja zawsze pocigga za sobq leczenie farmakologiczne, ktére nie pozosta-
je bez wplywu na funkcjonowanie dziecka (Kozlowska 2012). Moze ono oprocz
spowolnienia w zakresie funkcji poznawczych i percepcyjno-motorycznych po-
wodowac dolegliwoéci ze strony ukladu nerwowego, jak: sennos¢, ubytki w polu
widzenia czy béle glowy (Pawlowska-Jaron 2016).
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Bazowa stymulacja zmystowa

Ze wzgledu na trudnosci rozwojowe dzieci z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng w stopniu glebokim inaczej odbierajgq otoczenie zewnetrzne, inaczej nadajg
irozumiejg komunikaty. Najczesciej dzieje sie to na poziomie zmyslow i ukladu
limbicznego — pierwotnego w stosunku do kory nowej (Trybus 2009).

Stad terapie dzieci z niepelnosprawnoscig intelektualng w stopniu glebokim
nalezy rozpoczac od stymulacji ukladu przedsionkowego, propriocepcji i czucia
glebokiego, co wpisuje sie w procesy integracji sensorycznej. Twoérczynia metody
integracji sensorycznej jest Jean Ayres. Wykazala ona, ze proriocepcja (system
czucia glebokiego), dotyk (system czucia powierzchniowego) oraz uklad przed-
sionkowy (réwnowaga) maja ogromny wplyw na stymulacje i rozwéj wyzszych
tunkcji mézgowych. Polaczenie pracy systeméw somatosensorycznych wraz ze
stymulacjqa zmysléw maja ogromne znaczenie dla prawidlowego rozwoju i funk-
cjonowania mozgu, zas brak stymulacji polisensorycznej moze powodowac trud-
nosci w tworzeniu sie nowych polaczein nerwowych lub doprowadzi¢ do ich ob-
umarcia (Odowska-Szlachcic 2010). Mézg, aby funkcjonowac, potrzebuje cigglosci
w przetwarzaniu bodzcow (Regner 2019).

Najwczesniej rozwijajgcym sie systemem, stanowigcym podstawe do rozwoju
pozostalych ukladéw zmyslowych, jest uklad dotykowy. Jest on najbardziej do-
minujacym systemem w okresie noworodkowym oraz w niemowlectwie, wply-
wajacym na inne uklady ruchowe i zmysly, prowadzac w ten sposéb do rozwoju
moézgu. Jego najwazniejszq funkcjg jest dawanie dziecku poczucia bezpieczeii-
stwa i rownowagi emocjonalnej (Regner 2019). W poézniejszym etapie daje on
podstawy do opanowania umiejetnosci orientacji w przestrzeni oraz praksji.
Wplywa tez na jakos¢ funkcji obszaru ustno-twarzowego, warunkujgc wilasciwe
ssanie, polykanie, ogryzanie i zucie i artykulacje (Miosga 2006). Kolejnym syste-
mem somatosensorycznym, ktorego stymulacja jest konieczna dla rozwoju dziec-
ka z glebokimi uszkodzeniami rozwojowymi, jest przedsionek, zwany inaczej
ukladem réwnowagi lub systemem grawitacyjno-przedsionkowo-mézdzkowym.
Jest on usytuowany w uchu wewnetrznym, dzieki czemu mozliwa jest informacja
o polozeniu ciala w przestrzeni i grawitacji. Ponadto odgrywa on wazng role
w reakcjach posturalnych, utrzymaniu glowy, pozycji galek ocznych, percepcji
wzrokowej oraz widzeniu przestrzeni, koordynacji i ptynnosci ruchu (Mass 1998).
System przedsionkowy jest unerwiany przez VIII nerw czaszkowy, podobnie jak
uklad stuchowy. Stad jego stymulacja poprzez bliski zwigzek neuroanatomiczny
ze zmyslem stuchu odgrywa bardzo wazng role w rozwoju mowy oraz funkgji
stuchowo-jezykowych (Odowska-Szlachcic 2010). Ostatni uktad — propriocepcja
dostarcza dziecku informacji ze sciegien, stawow i miesni, dzieki czemu mozliwe
jest szybkie i sprawne poruszanie sie w przestrzeni bez koniecznosci kontroli ze
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strony wzroku. Uklad ten SciSle wspolpracuje z przedsionkiem oraz wplywa na
rozwoj funkcji motorycznych ze wzgledu na budowanie schematu ciala i swiado-
mos¢ ruchu poszczegdlnych jego czedd oraz na koordynage ruchéw (Odowska-
-Szlachcic 2010).

Wszystkie te uklady maja charakter odruchowy, co potwierdza koniecznos¢
rozpoczynania pracy z dziemi z gleboka niepelnosprawnoscig intelektualng od
odruchéw.

Odruchy sq odpowiedza ucznia na bodziec zewnetrzny i nalezy wykorzystac
je do pracy. Podtrzymywanie odruchéw cechujacych okres noworodkowy i nie-
mowlecy lub ich wywolywanie ma ogromne znaczenie rozwojowe, bowiem sty-
mulujg one wlasng aktywno$¢ dziecka. Do wywolywania reakgi odruchowych
stuzg miin. ¢éwiczenia stymulacji zmysléw. Gléwnym obszarem pracy na zmy-
slach jest obszar ustno-twarzowy, ktéry z kolei jest punktem wyjscia do pracy nad
calym ciatem (Kielin 2009).

W literaturze mozna odnalez¢ rozne propozycje pracy z dziecmi z glebokg nie-
pelnosprawnoécia intelektualna. J. Kielin (2009) proponuje aktywnoéci, odwolujac
sie do czterech zywioléw: ognia, wody, ziemi i powietrza. Ich gléwnym celem jest
pobudzanie i stymulowanie zmysléw oraz zachowania i aktywnosd dzied.

H. Olechnowicz (2012) réwniez odnosi sie do ukladéw somatosensorycznych.
Proponuje ruch i aktywnos¢ zwigzang z muzykowaniem, bowiem naleza one do
potrzeb czynnosciowych kazdego czlowieka, réwniez z niepelnosprawnosciq
intelektualng, poniewaz stanowig jedyny sensowny i lubiany przez dziecko spo-
sob dzialania. Ruch czy taniec stanowiq prace z najprostszym tworzywem jakim
jest wlasne cialo. Nie wymagajg one od dziecka wykonywania zlozonych czynno-
§ci, ani postugiwania sie wieloma narzedziami. Przez prostote zajecia muzyczne,
ruchowe czy rytmiczne skupiajg uwage dzieci z niepelnosprawnoscig intelektual-
na w stopniu glebszym. Ciekawgq propozycjg H. Olechnowicz jest takze koncepcja
pracy z tworzywami bezksztaltnymi, poniewaz latwo poddajq sie naciskowi dlo-
ni, zmieniajg ksztalt. W ten sposéb mozna wyzwoli¢ u dziecka samorzutng ak-
tywnos$¢. Jednym z nich jest woda, ktéra wigze uwage dziecka, stawia opér, wy-
daje dzwieki, rozpryskuje sie. Sama hydroterapia jest metoda stosowang w celu
lagodzenia napie¢ i wplywa na aktywnosc dzieci, ktore sg odciete od doznan
zmyslowych czy zabaw w wyniku atypowego, nienormatywnego rozwoju. Pia-
sek, glina i plastelina to kolejne tworzywa, ktére poddaja sie latwej manipulacji,
nie wymagaja wysitku intelektualnego podczas ich ,obrabiania”. Sq jednak istotne
dla rozwoju dziecka, poniewaz majq swoiste zapachy, ktore oddziatujac na senso-
ryke, przyczyniajg si¢ do aktywizowania dzieci w sposob spontaniczny. Zatem to
samo dziecko jest autorem manipulacji.

W przypadku dzieci z wyraznymi reakcjami na stymulacje, ]. Kielin (2009)
proponuje ¢wiczenia wprowadzajace w Swiat réznych symboli, ktére beda go
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czyni¢ bardziej przewidywalnym. Symbole wprowadzajq rytualizacje czynnosci
izaje¢ oraz dajg dziecku poczucie bezpieczenstwa, ponadto pozwalajg dziecku
przewidzie¢ najblizsza przyszlos¢. Sq zatem bardzo waznymi informacjami. Mogg
to by¢ symbole dotykowe, wechowe, stuchowe oraz wzrokowe. Stosuje sie réw-
niez symbole tréjwymiarowe bedace rzeczywistymi, realnymi przedmiotami.
Stanowig one konkretne stowo czy czynnos¢ i nie moga by¢ uzywane wielorako.
W literaturze dotyczacej praktycznych rozwigzaii proponuje sie¢ wykorzystywa-
nie do wprowadzenia symboli tzw. metode kalendarzows, znang jako kalendarze
konkretow.

Opis przypadku

Samante poznatam w 10. roku zycia. Przez dwa lata prowadzilam zajecia re-
walidacyjno-wychowawcze w domu dziewczynki, ze wzgledu na stan zdrowia —
padaczke lekooporna, Zespol Westa i niepelnosprawnos¢ intelektualng w stopniu
glebokim.

Do zdiagnozowania stanu poczatkowego postuzylam sie dwoma narzedzia-
mi: Profilem osiggnie¢ ucznia Jacka Kielina oraz Kwestionariuszem rozwoju mo-
wy 1 zdolnosci komunikacyjnych u dzieci z uszkodzeniami ukladu nerwowego
powyzej trzeciego roku zycia B. Odowskiej-Szlachcic. Najwieksza ilos¢ informacji
o dziecku otrzymalam w wyniku obserwacji wlasnej zachowan dziecka oraz
z wywiadu z rodzicami i dziadkami dziewczynki, bedacych jej opiekunami na co
dzier — ze wzgledu na prace zawodowga rodzicéw.

Samanta od poczatku swojego zycia rozwijala sie prawidlowo. Potwierdzaly
to wpisy w ksigzeczke zdrowia dziecka dokonywane przez lekarza pediatre. Do
pierwszych nieprawidlowosci ze strony ukladu nerwowego doszlo okolo trzecie-
go miesigca zycia. Dziewczynka dostala drgawek na skutek wysokiej goraczki, co
przyczynilo sie do jej hospitalizagji i obserwacji stanu zdrowia. Podano odpo-
wiednie leki wyciszajace uklad nerwowy i wkrétce wypisano do domu. Niestety,
kazda infekcja przebiegajaca z wysoka goraczka konczyla sie wystepowaniem
drgawek. Dziewczynka trafila pod opieke neurologa. Jednak jej globalny rozwdj
zostal znacznie spowolniony.

Samanta miala ogromne trudnosci w rozwoju ruchowym. Praktycznie od po-
czatku obserwowano u niej zbyt male napiecie miesniowe i zbyt wygoérowane
reakcje na niespodziewany halas objawiajgce sie prezeniem i drgawkami.

W pbzniejszym czasie, okolo piatego miesigca zycia rodzice zauwazyli, Ze na-
piecie miesniowe zmienialo sie: Samanta byla raz wiotka, ,przelewala” sie przez
rece, innym razem byla mocno napieta, zwlaszcza w okolicy brzucha, z mocno
odchylong glowa do tylu. Miala bardzo slabg kontrole swojej glowy. Zaburzona
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byla takze spontaniczna motoryka dziewczynki, ruchy byly nieskoordynowane,
chaotyczne. Nie pojawialy sie nowe osiggniecia rozwojowe w obszarze moto-
rycznym. Coraz czesciej pojawialy sie drgawki. Rodzice i lekarze nie potrafili zna-
lez¢ przyczyn wystepowania tych wyladowain. W rozwoju pojawila sie padaczka
lekoopoma, zdiagnozowana przez specjalistow jako Zespol Westa. W konse-
kwengcji rozwdj intelektualny dziewczynki réwniez ulegt powaznemu zakléceniu.

W zwigzku z powtarzajacymi sie napadami zgieciowymi Samanta nie osiggala
kamieni milowych w rozwoju motorycznym: nie siedziata z pod porem i nie siada-
la samodzielnie, nie pelzala, nie raczkowala, nie chodzila. Zabawki podawane do
rak byly w nich kurczowo trzymane, bez préb kierowania ich w strone ust. Rece
byly odwiedzione, nie mialy kontaktu z cialem.

Stan rozwoju motorycznego Samanty wskazywal, ze u dziewczynki doszlo do
wielu zaburzen w tym obszarze, co przelozylo sie na skorelowany z rozwojem
motorycznym rozw6j mowy. Samanta od poczatku swojego zycia plakala bardzo
malo. Najpierw pojawil sie krzyk, potem placz, ktore byly slabe, zanikajace.
Rzadko pojawialy sie 1zy. Czeéciej mozna bylo zauwazy¢ wyraz niezadowolenia,
dyskomfortu, bélu, widoczny na twarzy w postaci grymasu, innego ulozenia ust,
odsloniecia zebow.

Jako male dziecko Samanta slabo reagowala na otoczenie, na mowe, czasami
ozywiala sie kiedy méwila do niej mama. Z czasem reakcje na glos mamy i glosy
0s0b czesciej z nig przebywajacych stawaly sie mocniejsze — rozszerzaly sie oczy,
na twarzy pojawial sie wyraz zadowolenia, ,blogostanu”, glowa odwracala sie
w strone zrédla dzwieku. W okresie okolo 6smego miesigca pojawily sie wokalizy,
ktére funkcjonujg do dzisiaj jako forma komunikacji. Nie rozwinelo sie gluzenie
i gaworzenie. Nie pojawil sie nigdy charakterystyczny gltosny smiech bedacy
réwniez kamieniem milowym w rozwoju mowy. Dziewczynka nie wokalizowala
intencjonalnie widzac osoby, nie przywolywala ich réwniez takim sposobem
swiadomie. Nie rozwingl sie gest wskazywania palcem. Reagowala natomiast na
intonacje lub dZzwieki w ogdle: gloéng mowe, szelest gniecionego papieru, dzwo-
nek telefonu czy dzwonek do drzwi, odwracajac glowe w strone Zrédla dzwieku,
zamierajac.

Obszar funkcjonowania spolecznego odslonil réwniez, ze rozwéj Samanty
ulegl powaznemu zaburzeniu. Dziewczynka poczatkowo nie rozpoznawala mnie,
zastygala, nieruchomiala.

W rozwoju poznawczym mozna bylo zauwazy¢ zwracanie glowy w strone
zrodla dzwieku, odglosow, ktore uslyszala.
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Terapia

Zasadniczym celem mojej pracy byla stymulacja ukladéw sensosomatycz-
nych, stymulacja zmystéw oraz danie dziecku poczucia bezpieczenistwa podczas
wykonywania zadaii poprzez powtarzalnos¢, stalos¢ i systematycznosc oddzia-
lywan. Do pracy z dzieckiem staralam sie podejs¢ bez nastawienia na zdobycie
przez nie konkretnych umiejetnosci. Zalezalo mi na tym, zeby moje oddziatywa-
nia staly sie punktem wyjscia do zdobywania przez dziewczynke ,krokéw milo-
wych”, na miare jej mozliwosdi.

Gléwna metoda pracy z dzieckiem stala sie stymulacja polisensoryczna oraz
doswiadczanie przez dziecko rzeczywistosci poprzez kontakt z zywiolami anga-
zujacymi konkretne zmysly i systemy sensosomatyczne. Stopien niepelnospraw-
nosci intelektualnej oraz towarzyszace jej napady padaczkowe przewazyly o wy-
borze metod oraz takiej, a nie innej, drogi terapeutycznej. Program stworzony
przez J. Kielina i jego zespol doskonale wpisal sie w oddzialywania terapeutyczne
wobec mojej wychowanki.

Praca z Samantg wymagala ode mnie holistvcznego i jednoczesnie bardzo
zindywidualizowanego podejscia. Dziewczynka oprécz zdiagnozowanej niepel-
nosprawnosci intelektualnej w stopniu gtebokim cierpiala na padaczke lekoopor-
ng — zespdl Westa. Ograniczalo to bardzo repertuar oddzialywarni, bowiem wiele
réznych czynnikéw wywolywalo napady i nie dawalo potem mozliwoéci pracy —
Samanta najczesciej zasypiala. Wielokrotnie zastanawialam sie nad tym, jak duzy
procent obszaru jej mézgu ulegl zniszczeniu w wyniku bardzo wielu napadow
padaczkowych, wystepujacych w ciggu jednej doby. Jakie obszary ulegly naj-
wiekszemu uszkodzeniu? Co z platem skroniowym i znajdujacymi sie w nim
polami stuchowymi? Co z platem czolowym i polami ruchowymi odpowiadaja-
cymi za sekwengje ruchow ciata, w tym ruchéw narzadow artykulacyjnych? (Nor-
ton 2018). Zakladalam, ze w zwigzku z powaznymi zaburzeniami w zakresie mo-
toryki duzej i napiecia mieSniowego oraz braku artykulacji, uszkodzenia te s3
bardzo duze.

W kontakcie z dzieckiem postawilam na stymulacje wszystkich zmysléw, aby
w korze tworzy¢ jak najwiecej polgczen, szlakow i drog. Zalezalo mi, aby w pro-
ponowanych ¢wiczeniach wraca¢ do takich, ktérych dziecko doswiadczalo od
poczatku swojego zycia. Cwiczenia, ktérymi postanowilam objaé Samante, mialy
stymulowac jej uklad dotykowy, proprioceptywny, przedsionkowy, wzrokowy,
sluchowy i powonienia, jako te, ktére rozwijajg sie juz w okresie zycia plodowego
i odgrywaja bardzo istotng role w dalszym rozwoju dziecka.

Prace z Samanta postanowilam zacza¢ od siebie: ten sam stréj, tembr glosu,
perfumy, ktérych uzywatam na co dzien.
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Nastepnie zaczelam powracac do doswiadczen, ktére mialy miejsce u poczat-
ku zycia Samanty. Korzystajac z Programu Aktywnosci Knillow (Knill, Knill 2009),
a dokladnie programu specjalnego rozpoczetam stymulacje ukladu przedsionko-
wego 1 proprioceptywnego poprzez dostarczanie rozmaitych bodZcéw senso-
rycznych. Stad tez Samanta byla przeze mnie kolysana, podnoszona z pozycji
lezacej do siadu, dotykana, masowana réznymi fakturami, o réznej temperaturze
i teksturze. Staly asortyment w pracy z Samanta stanowily kolczaste pileczki,
pedzle, zaczynajac od najbardziej grubych, malarskich, po cienkie, szkolne pe-
dzelki dla dzieci. Wykorzystywalam wode, piasek, podgrzewany koc, kostki lodu
owiniete recznikiem, cieply termofor. Dodatkowo dociskalam stawy, palce za-
réwno stop i dloni, ze szczegdlnym uwzglednieniem opuszkéw palcow. Stymu-
lowalam dlon zakladajac czarng rekawiczke, prébowatam dotknaé dlonig Saman-
ty jej twarzy. Wkiadalam rece do szerokich plaskich pojemnikéw wypelnionych
piaskiem przywiezionym znad morza, ryzem, szyszkami, kasztanami, mchem,
wodg. Czesto na nadgarstkach dloni zawieszalam kolorowe wstgzki, zakladalam
rekawiczki, owijalam dlonie delikatnymi materialami i wstazkami, powodujac
natychmiastowa reakcje ruchowa rak.

Oddzielnie staralam sie masowa¢ twarz zaczynajgc od miesni MOS-u, po-
przez szyje, podbrodek, policzki i wargi. Widzialam duza obronnos¢ podczas
dotykania twarzy, ust. Swiadczylo o tym odwracanie glowy, wzrost napiecia mie-
$niowego i grymas niezadowolenia. Jednak takie zachowanie §wiadczace o nad-
wrazliwosci pojawialo sie na zmiane z podwrazliwoscig. Samanta potratita bo-
wiem gryz¢ grzbiet dloni, dostarczajac sobie w ten sposéb doznan zmyslowych
w obrebie sfery orofacjalnej. Wspieranie rozwoju tej sfery rozpoczelam od kilku-
sekundowych stymulacji, dotknie¢ w okolicach ust i twarzy. Delikatnie masowa-
lam, potem opukiwalam okolice obszaru orofacjalnego opuszkami palcéw, pi-
leczka. Dodskalam podbrédek poprzez uciskanie i opukiwanie. Stymulowalam
podbrodek, policzki, szyje, wargi stosujgc naprzemiennie cieple i zimne kompresy
zelowe.

W pracy z Samantg siegatam réwniez po elementy porannego kregu oraz pra-
ce z zywiolami, chcac zachowal wspomniang wyzej zasade powtarzalnosd
i przewidywalnosci. W pracy wykorzystywalam ziemie, ogieni, powietrze i wode.
Kazdy zywiol zwigzany jest z okreslong porg roku: woda to zima, ziemia to wio-
sna, ogien to lato, za$ powietrze to jesien. Podczas pracy z wodq Samanta miala
zanurzane dlonie raz w mocno cieplej, raz w chlodnej, zimnej wodzie. Dotykalam
tez jej rak kostkami lodu. Przelewalam wode z kubka do kubka, z wiekszej
imniejszej wysokoSd, z metalowych naczyi, plastikowych itp. Praca z ziemiq
byla rzeczywistym dotykaniem ziemi, jej struktury, odczuwaniem zapachu. Praca
z ogniem dawala mozliwosci odczuwania ciepla plynacego z ognia. Ustawialam
dlonie Samanty w bezpiecznej odleglosci nad plomieniem $wiecy, aby mogla
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odczu¢ cieplo plynace z plomienia. Gaszenie swiecy i wydobywajacy sie dym
wzmagaly dodatkowo odczucia zwigzane ze zmyslem powonienia. Praca z po-
wietrzem polegala na dmuchaniu na twarz, dlonie, odkryte czesci ciala, wlosy.
Wykorzystywalam wentylator, ktéry dzialal cicho i nie wzmagal uczucia niepoko-
ju. Niekiedy stosowalam suszarke, dodatkowo wzmacniajagc doznania dotykowe
poprzez uruchamianie raz zimnego, raz cieplego strumienia powietrza.

Poranny krag obejmowat réwniez prace z kolorami adekwatnie do danej pory
roku, bedacych jednoczesnie stymulatorami percepcji wzrokowej. Latem stoso-
walam kolor czerwony, jesieniq kolor zotty, zima kolor bialy, zasé wiosng kolor
zielony. Do danej pory roku dobieralam okreslony zapach, stymulujacych zmyst
wechu. Latem uzywalam olejku rézanego, zima olejku mietowego, wiosng olejku
cytrynowego za$ jesienig lawendy. Nieodzownym elementem zaje¢ bylo granie
na instrumencie, przypisanym do danej pory roku. Latem gralySmy na grzechotce
z piaskiem, jesienig na dzwonach rurowych, zimq na tréjkacie, zas wiosng uzywa-
lysmy bebna. Podobna zasada pracy skorelowanej z pora roku dotyczyla smakow.
Wiosng jadlysmy roztarte czastki cytryny posypane cukrem, zimg mietowa czeko-
lade, latem wisniowa konfiture, dzem, za$ jesienia miéd. Aby wzbogadi¢ zajecia
dodatkowo uczylySmy sie ,moéwic”, wypowiadajac samogloski przypisane row-
niez danej porze roku. Latem skupialysmy sie na glosce ,i”, jesienig na glosce ,e”,
zima na glosce ,a”, za§ wiosna na glosce ,0".

Podczas pracy z Samanty stosowalam cztery zapachy adekwatnie do pér ro-
ku, ale takze okazjonalnie zapachy kojarzone z réoznymi swietami. Zawsze w oko-
licach Swigt Bozego Narodzenia stosowalam zapach cynamonu lub przyprawy do
piernika. Zapach gléwny zwigzany z porg roku byl kropiony do kominka. Inne
zapachy podawatam w pojemniczkach po jajkach niespodziankach — gazik nasa-
czony zapachem byl zamykany w jajku, a potem otwierany podczas zajec
zdzieckiem. Widzialam wyrazng reakcje dziewczynki na zapachy zawigzane
zjedzeniem np. intensywnych przypraw. Dochodzilo wowczas do wzmozonej
produkgji 8liny i burczenia w brzuchu. Sama stymulacja zmystu smaku dokony-
wala sie podczas zwyczajnej pracy adekwatnie do pér roku oraz w trakcie posit-
ku. Pokarm przygotowany pizez rodzicoéw dziewczynki podawalam malg lyzecz-
ka, chcac w ten spos6b uruchomic usta i jezyk.

Cwiczac zmyst wzroku zapalalam swiece lub latarke, wykonujgc na scianie
badz suficie poziome lub pionowe ruchy. Czesto — zwlaszcza zima, kiedy bylo
szaro na dworze, przykrywalam latarke kolorowa bibulg uzyskujac kolorowe
swiatlo. Kladlam tez na twarzy Samanty cienkie materialy o ré6znych kolorach.
W treningu percepcji wzrokowej przydatna byla réwniez moja osoba! Samanta
wodzila za moja postacia wzrokiem, do momentu az pojawialo sie ograniczenie
W jej polu widzenia. Staralam sie, aby nad jej 16zkiem wisialy stale balony o réz-
nych kolorach, ktére poruszane przez najmniejszy ruch powietrza przyczynialy
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sie do stymulacji zmyslu wzroku. Nieocenione okazaly sie tez rézne zabawki flu-
orescencyjne, ktore bardzo pomagaly ,zatrzymac” cho¢ przez chwile wzrok Sa-
manty w jednym miejscu.

Praca nad zmyslem sluchu polegata na muzykowaniu, odstuchiwaniu réz-
nych nagrai. Byly to rozmaite piosenki skorelowane z porg roku, swietami. Do-
datkowo wykorzystywalam ,instrumenty” z najblizszego otoczenia dziecka:
garnki, Iyzki drewniane, pokrywki, butelki wypelione grochem, kasza, ryzem,
piaskiem, kamieniami. Zmienialam barwe glosu: raz méwilam glosem dziecie-
cym, innym razem grubym, szeptem. Czytalam bajki. Odtwarzalam z plyty CD
dzwieki przyrody: odglosy zywioléw, zwierzat, ale rowniez przedmiotéw z go-
spodarstwa domowego, pojazdéw. Gralam na gitarze, Spiewalam, trzymalam
niejednokrotnie reke Samanty na pudle rezonansowym, aby czula wibragje lub
dociskalam do plecéw dziecka, aby wibracje byly odczuwane jak najwieksza po-
wierzchnig ciala. Dzialania te byly poprzedzone wywiadem z rodzicami dziew-
czynki, wykluczajgcym powstawanie napadow padaczkowych pod wplywem
wibracji.

Oprécz wyzej wymienionych sposobéw, éwiczen, metod i technik pracy stara-
lam sie réowniez wprowadzi¢ komunikagje alternatywng. Zdawalam sobie jednak
sprawe, ze niepelnosprawnos¢ intelektualna w stopniu glebokim bedze bardzo
utrudniala, a nawet uniemozliwiala wprowadzanie symboli PECS, piktograméw
czy innych znakéw do komunikacji. Punktem wyjscia w naszej komunikacji bylo,
o czym wspominalam juz wyzej, tworzenie rytualéw, wykonywanie czynnosd
w nastepujacych po sobie sekwencyjnie. Wraz z rodzicami przygotowalam ,Plan
zajel”, ktory stal sie dla nas wszystkich osig, centrum oddzialywai terapeutycz-
nych, dajacych Samancie poczucie bezpieczefstwa.

W ramach szeroko rozumianej terapii logopedycznej prébowalam wprowa-
dzac¢ ¢wiczenia wzmacniajgce prace miesni ust, twarzy i zuchwy w celu zniwelo-
wania nadmiernego Slinienia sie. Poddawalam szczotkowaniu boczne po-
wierzchnie policzkéw, miesiefn skroniowy, kodd jarzmowe mySélac o stabilizacji
zuchwy. Prébowalam zamyka¢ zuchwe poprzez jej wycigganie i nastepnie do-
mykanie. Préby domkniecia zuchwy wykonywalam réwniez przez delikatne
pukanie w podbrodek, jako sygnal do domkniecia ust. Dodatkowo szczotkowa-
lam wargi, delikatnie dociskalam miesien okrezny ust z lekkim podciggnieciem go
do zewnatrz. Niestety, wszelkie moje préby wejscia do jamy ustnej w celu stymu-
lacjijezyka i podniebienia miekkiego konczyly sie odruchem wymiotnym.
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Whnioski

W wyniku stosowanych przeze mnie dwuletnich oddzialywaii terapeutycz-

nych, koficzacych prace z Samanta, mozna zauwazy¢ nieznaczny progres w roz-
woju i funkcjonowaniu dziewczynki. Dotycza one nastepujgcych zachowai:

Samanta wydaje sie rozpoznawac i reagowac usmiechem na moja osobe;
wida¢ wyrazna zmienno$¢ reakcji na proponowane ¢wiczenia: dziewczynka
zamiera, usmiecha sie, mruczy, odwraca oczy w strone zrédla dzwieku, prze-
suwa oczali za postacia czy wyraznie §wiecqca zabawka;

chetniej poddaje sie stymulacjom w obrebie ciala: nie prezy sie, nie pojawia
sie na twarzy grymas niezadowolenia, nie wyrywa dloni, nie podkula nég, co
mialo miejsce na poczatku spotkan z dziewczynka. Poprzez wprowadzenie
tego samego rytmu spotkan ze mng, Samanta jest odprezona, bardzo rzadko
spieta;

nieznacznie poprawily sie warunki zwigzane pobieraniem pokarmu. Samanta
sprawniej Scigga pokarm z lyzeczki, mniej sie slini; rowniez mniej sliny widac
na poduszce czy policzku dziewczynki w czasie glebokiego snu;

Samanta reaguje na glos i wydaje sie, ze poszukuje wéwczas oczami postaci
ludzkiej. Reaguje rowniez na dzwieki, kroki, klaskanie, piosenke, grajace in-
strumenty, pozytywki poprzez ruch plynacy z ciala. Widac¢ doskonale, ktore
dzwieki s dla niej Zrédlem odprezenia, ktére poteguja napiecie, stres, a ktére
sa neutralne. To zas przeklada sie na ruch, napiecie plynace z dala dziew-
czynki. Staly repertuar dzwiekéw poprzedzajacvch ¢wiczenia sprawia, ze
Samanta jest spokojniejsza i poddaje sie moim zabiegom podczas pracy;
dziewczynka reaguje na to, co porusza sie w jej otoczeniu, znajduje sie
w zasiegu pola widzenia. Dostrzega szybko ruch i podaza wzrokiem za
przedmiotem, osoba, zwlaszcza gdy kolory sg bardzo wyrazne, ostre lub kon-
trastowe;

Samanta chetniej poddaje sie cwiczeniom stymulujagcym zmysly dotyku, pro-
priocepdi i czucia. Odpowiedz plynaca z jej ciala jest z reguly wlasciwa. Po-
trafi odprezyc¢ sie przy masazu, zrelaksowac. Mozna réwniez odczytac z ciala
reakcje napiecia na zbyt moany dotyk lub na takie ¢wiczenia, ktére mogly
powodowac lek, brak poczucia bezpieczenstwa. Podczas wibracji Samanta
mruczy, usmiecha sie, przecigga. Obroty, kolysanie nie sprawiajg problemu;
obecnie w zakresie motoryki malej obserwuje sie obecnie otwarcie dloni.
Dziewczynka chwyta zabawki, przedmioty, ktére znajduja sie w zasiegu reki,
jednak nie przytrzymuje ich, tylko je odrzuca;

Samanta wokalizuje, kiedy jest zadowolona, kiedy odzyskuje ,$§wiadomosc”
po napadzie padaczkowym, mruczy, kiedy je co$ dobrego.
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Podsumowanie

Praca z dzieckiem z niepelnosprawnoécig intelektualng w stopniu glebokim
jest wyzwaniem dla kazdego terapeuty. Podczas jej wykonywania trzeba przede
wszystkim poznac dziecko i sprobowac wejs¢ w jego swiat. Jest to istotne z punk-
tu widzenia skutecznosci oddziatywan terapeutycznych, aby byly przemyslane
i dostosowane do mozliwosci dziecka i jego reakcji. Niewatpliwie punktem wyj-
Scia jest rzetelna diagnoza, zebranie obszernego wywiadu z rodzicami i zapozna-
nie sie z dokumentacja medyczng. Wazne jest w pracy z kazdym dzieckiem,
a szczegolnie z dzieckiem z niepelnosprawnosciq sprzezona, dawanie poczucia
bezpieczenstwa oraz samoswiadomos¢, ze nie zawsze jest mozliwa realizacja za-
loZzonych celéw. Wszystkie te kroki wraz z wiedza i do§wiadczeniem terapeuty
moga stanowic pierwszy krok do pieknej, cho¢ nietatwej przygody.

Bibliografia

Baraniewicz D., Baraniewicz M. (2007), Mozliwosci komunikacyjne uczniéw z glebokim upo-
sledzeniem umystowym [w:] J. Baran, A. Mikrut (red.), Uniejetnosci komunikacyjne osdb
z niepelnosprawnoscig. Teoria, diagnoza, wspomaganie (s. 195-205), Wydawnictwo Na-
ukowe AP.

Barron D.A., Winn E. (2009), Effective Communication [w:] A. Hassiotis, D.A. Barron, I. Hall
(red.), Intellectual Disability Psychiatry: A practical handbook (s. 3-20), John Wiley&Sons.

Bogacz E. (2012), Reka, myslenie i mowa — rozwdj psychoruchowy i poznawczy, a ksztattowanie
mouwy dziecka w odniesieniu do dzieci z chorobami genetycznymi [w:] T. Kaczan, R. Smigiel
(red.), Wezesna interwencja i wspomaganie rozwoju dzieci z chorobami genetycznymi
(s. 147-171), Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Jastrzebowska G., Pelc-Pekala O. (2003), Diagnoza i terapia mowy uposledzonych umystowo
[w:] T. Galkowski, G. Jastrzebowska (red.), Logopedia. Pytania i odpowiedzi. Podrecznik
akademicki, t. 2 — Zaburzenia komunikacji jezykowej u dzieci i dorostych (s. 4561-463), Wy-
dawnictwo Uniwersytetu Opolskiego.

Kaczorowska-Bray K. (2012), Zaburzenia komunikacji jezykowej w grupie oséh z niepetno-
sprawnoscig intelektualng [w:] ].]. Bleszynski, K. Kaczorowska-Bray (red.), Diaginoza i te-
rapia logopedyczna oséb z niepetnosprawnosciq intelektualng (s. 36-64), Wydawnictwo
Harmonia Universalis.

Kayaalp L., Dervent A, Saltic S. (2007), EEG abnormalities in West syndrome: correlation with
the emergence of autistic features, Brain Development, 29(6): 336—345.

Kielin J. (2009), Komunikacja intencjonalna [w:] J. Kielin (red.), Rozwdj daje radosé. Terapia
dzieci uposledzonych umystowo w stopniu glebokim (s.49-60), Wydawnictwo GWP.

Kielin J. (2009), Zajecia z Zywiolami [w:] J. Kielin (red.), Rozwdj daje radosc. Terapia dzieci
uposledzonych umystowo w stopniu glebokim (s. 161-165). Wydawnictwo GWP.

Knill M., Knill Ch. (2009), Programy aktywnosci, Centrum Metodyczne Pomocy Psycho-
logiczno-Pedagogicznej.

Kozlowska M. (2012), Diagnoza rdznicowa padaczki z innymi zespotami chorobowymi. Sympto-
matologia trudnosci jezykowych dzieci z padaczkg [w:] M. Michalik, A. Siudak, Z. Orlow-



Terapia dziecka z zespolem Westa i niepetnosprawnoscig intelektualng w stopniu glcbokim. .. 75

ska-Popek (red.), Nowa Logopedia. Diagnoza rdznicowa zaburzeii komunikacji jezykowej
(s. 453468), Wydawnictwo Collegium Columbinum.

Lagae L., Verhelst H., Ceulemans B. (2010), Treatment and long term outcome in West syn-
drome: The clinical realisty. A multicentre follow up study, Seizure, 19(3): 159-164.

Maas E.V. (1998), Uczenic si¢ przez zmysty. Wprowadzenie do teorii integracji sensorycznej,
Wydawnictwo WSIP.

Miosga L. (2006), Pomdz mi byé. Komunikacja i stymulacja zmystowa osdb ze znaczng i glebokg
niepetnosprawnoscig umystowq, Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, Krakéw.

Norton N.S. (2018), Atlas anatomii glowy i szyi dla stomatologdw Nettera, Wydawnictwo
Edra.

Odowska-Szlachcic B. (2010), Metoda integracji sensorycznej we wspomaganiu rozwoju mowy
u dzieci z uszkodzeniami osrodkowego ukladu nerwowego, Wydawnictwo Harmonia.

Pawlowska-Jaron H. (2016), Wezesne wspomaganie rozwoju dzieci z diagnozq padaczki [w:]
S. Milewski, K. Kaczorowska-Bray (red.), Wezesna interwencja logopedyczna (s. 497—
525), Wydawnictwo Harmonia Universalis.

Pierzchala K. (2010), Zespoly padaczkowe oporne na leczenie, Polski Przeglad Neurologiczny,
t. 6:42-43.

Regner A. (2019), Wybrane techniki manualne wspomaguajgce terapie ustno-twarzowg, Wydaw-
nictwo Continuo.

Trybus M. (2009), Rola komunikacji nicwerbalnej w relacji nauczyciel — dziecko [w:] J. Kielin
(red.), Rozwdj daje rados¢. Terapia dzieci uposledzonych umystowo w stopniu glebokim
(s. 15-23), Wydawnictwo GWP.

Trybus M. (2009), Wykorzystanie komunikacji niewerbalnej w praktyce [w:] J. Kielin (red.),
Rozwdj daje radosé. Terapia dzieci uposledzonych umystowo w stopniu glebokim (s. 24-33),
Wydawnictwo GWP.



