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STUDIA PRZYPADKOW

STRESZCZENIE

Mukopolisacharydoza typu Il (MPS Ill, choroba Sanfilippo) jest obecnie klasyfikowana jako rzadka choroba
genetyczna. Ma ona charakter postepujacy i wraz z wiekiem dziecka nastepuje spowolnienie lub nawet
zatrzymanie jego rozwoju poznawczego i motorycznego. Dotychczas ukazato sie niewiele publikacji cha-
rakteryzujacych funkcjonowanie dzieci z MPS I1l. Wiekszo$¢ z nich ma charakter kazuistyczny. Celem podje-
tych badan byto opisanie propozycji wsparcia pedagogiczno-logopedycznego dziecka z mukopolisachary-
doza typu Il Zostaty one osadzone w strategii jakosciowej z wykorzystaniem metody studium przypadku.
Gtéwne pytanie badawcze to: jakie metody i techniki terapeutyczne (z zakresu terapii pedagogicznej
i logopedycznej) moga byc¢ stosowane w pracy z dzieckiem z zaburzeniami przetwarzania sensoryczne-
go i zdiagnozowang choroba Sanfilippo? W badaniach wzieto udziat trzech chtopcéw w mtodszym wieku
szkolnym z rozpoznang mukopolisacharydoza typu lIl i z niepetnosprawnoscig intelektualng. Na podstawie
przeprowadzonych badan mozna wskazac, ze w ramach wsparcia pedagogiczno-logopedycznego nalezy
uwzgledni¢ miedzy innymi elementy metody Montessori, integracji sensorycznej oraz Atttention Autism.

Stowa kluczowe: zaburzenia przetwarzania sensorycznego, dziecko z choroba Sanfilippo, wsparcie
pedagogiczno-logopedyczne

Sensory Processing Disorders of younger school age boys with Sanfilippo Syndrome
and possibilities of pedagogical and speech therapy support. Case studies

ABSTRACT

Type Il mucopolysaccharidosis (MPS IlI, Sanfilippo Syndrome) is currently classified as a rare genetic dis-
ease. It has a progressive character and with the age of the child, their cognitive and motor development
slow down or even stop. So far, few publications describing the functioning of children with MPS Il have
been published. Most of them are casuistic. The aim of the research was to describe the proposals for peda-
gogical and speech therapy support for a child with type lll mucopolysaccharidosis. The study used qualita-
tive strategy, namely the case study method. The main research question is: Which therapeutic methods
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and techniques (in the field of pedagogical and speech therapy) can be used in the process of working
with a child with Sensory Processing Disorders and diagnosed Sanfilippo Syndrome? Three boys with
diagnosed type Ill mucopolysaccharidosis and intellectual disabilities at an early school age took part
in the study. Based on the conducted research, it can be pointed out that elements of the Montessori
method, sensory integration and Atttention Autism should be taken into account as part of pedagogical
and speech therapy support.

Keywords: Sensory Processing Disorder (SPD), child with Sanfilippo Syndrome, pedagogical and
speech therapy support

Wprowadzenie

Prawidlowe odbieranie bodzcow zewnetrznych przez dziecko jest nie-
zbedne dlajego rozwoju. Zaburzeniaw tym zakresie beda przyczyna réznego
rodzaju trudnosci zwigzanych miedzy innymi ze zbyt intensywnym lub za
stabym ich odczytywaniem. Jean Ayers (1973), twérczyni teorii integracji
sensorycznej, wskazala trzy podstawowe, najszybciej dojrzewajace systemy
zmystowe, ktére sg niezbedne dla prawidlowego rozwoju dziecka. Wérod
nich wymienita system dotykowy, czucia glebokiego oraz uklad przedsion-
kowy. Ayers (1973) podkreslala, ze ksztaltowanie si¢ proceséw percepcji
wzrokowej i stuchowej oraz ich koordynacji jest uzaleznione od prawidto-
wej stymulacji przez bodzce dotykowe i przedsionkowo-proprioceptywne.
Aby mozg dziecka prawidlowo si¢ rozwijal i funkcjonowal — w szczegolno-
$ci w pierwszych latach jego zycia - potrzebuje bodzcéw zaréwno stucho-
wych, wzrokowych, jak i wechowo-smakowych. Mozg czlowieka w kazdym
momencie jego zycia ,odbiera, segreguje i przetwarza bodzce zmystowe
docierajace do niego w formie impulséw elektrycznych” (Odowska-Szlach-
cic, 2016, s. 25). Wowczas zachodzi proces ich integracji (Odowska-Szlach-
cic, 2016, s. 25). Coraz czesciej diagnozuje si¢ u dzieci z rzadkimi zespo-
fami genetycznymi, w tym z rozpoznang mukopolisacharydoza typu III
(MPS III, choroba Sanfilippo), zaburzenia przetwarzania sensorycznego.
Ze wzgledu na mala liczbe dzieci, u ktérych w Polsce zdiagnozowano MPS
111, publikacje dotyczace ich funkcjonowania maja najczesciej charakter
kazuistyczny. Uwzglednienie aspektu zaburzen przetwarzania sensorycz-
nego w budowaniu sieci wsparcia pedagogiczno-logopedycznego wydaje



ZABURZENIA PRZETWARZANIA SENSORYCZNEGO U CHLOPCOW...

207

sie istotne ze wzgledu na zmienno$¢ profilu sensorycznego wynikajacego
z wieku dziecka (im starsze, tym wigkszy regres funkeji poznawczych).

Zaburzenia przetwarzania sensorycznego

Zdaniem Carol Stock Kranowitz (2012, s. 29) przetwarzanie senso-
ryczne ,[...] to typowy neurologiczny proces, w ktorym dochodzi do
organizacji naszych wrazen sensorycznych, aby$my mogli poprawnie
funkcjonowa¢ w codziennym zyciu. Potrzebujemy wrazen sensorycz-
nych pochodzacych z bodzcéw zewngtrznych, aby przetwarza¢, zaspokoic¢
potrzeby, uczy¢ si¢ i poprawnie funkcjonowac”. Gdy pojawia si¢ jego dys-
funkcja, inaczej okreslana jako zaburzenie przetwarzania sensorycznego
(ang. Sensory Processing Disorder, SPD), dziecko niepoprawnie przetwarza
wrazenia, ktére pochodza zaréwno z jego ciala, jak i z otoczenia (Baranska,
Gajewska, Sobieska, 2012). SPD dzieli si¢ na zaburzenie modulacji sen-
sorycznej, zaburzenie dyskryminacji sensorycznej oraz zaburzenie moto-
ryczne o podlozu sensorycznym (zob. Rycina 1.).

Rycina 1. Zaburzenia przetwarzania sensorycznego

ZABURZENIA
PRZETWARZANIA
SENSORYCZNEGO
[
[ [ |
. . zaburzenie
zaburzenie zaburzenie
.. S motoryczne
modulagji dyskryminadji .
. g 0 podtozu
sensorycznej sensorycznej
sensorycznym
[
[ \ |
nadmierna obnizona
aktywnos¢ aktywnos¢ poszukiwanie zaburzenia d .
[y e yspraksja
(nadwrazliwos¢ (podwrazliwos¢ sensoryczne posturalne
sensoryczna) sensoryczna)

Zrédto: opracowanie wiasne na podstawie: Kofat, 2014; Kranowitz, 2011, 2012.

Modulacja jest rozumiana jako ,,[...] proces hamowania lub wzmac-
niania aktywno$ci neuronalnej w celu utrzymywania jej w harmonii
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z wszystkimi innymi funkcjami systemu nerwowego” (Grzywniak, 2016,
s. 144). Jej zaburzenia mogg wystepowa¢ w postaci nad- lub podwrazli-
wosci sensorycznej. Nadwrazliwo$¢ oznacza wieksze niz u oséb neuro-
typowych wyczulenie na bodzce sensoryczne. Natomiast podwrazliwos¢
mozna zaobserwowaé, gdy czlowiek potrzebuje bardziej nasilonych lub
wiekszej liczby dzialajacych bodzcow, aby wywola¢ u siebie pobudze-
nie (Nason, 2017; Wasilewski, 2018). Dotyczy to zmystu dotyku, wzroku,
stuchu, smaku, wechu, rownowagi i propriocepcji. Jednoczesnie dziecko
moze by¢ nadwrazliwe na bodzce w obrebie jednego zmystu, podwrazliwe
za$ — w zakresie innego (Nason, 2017). Zaburzenia te mozna zaobserwo-
wa¢ takze u oséb z zespotami genetycznymi. Poszukiwanie sensoryczne
wystepuje wowczas, gdy dziecko wyraznie/usilnie probuje zaspokoi¢ swoja
potrzebe zwigzang z jakim$ zmystem. Przybiera ono czasem forme, ktéra
moze nie by¢ akceptowana spolecznie (np. ciagla potrzeba dotykania
ludzi). Jak podkresla Barbara Cygan (2018, s. 87) charakterystyczne ,,dla
poszukiwaczy jest to, ze ostateczne uzyskanie doznania, o ktdre przeciez
tak zabiegaly, czgsto prowadzi do rozregulowania organizmu, co pozosta-
wia dzieci w stanie skrajnej dezorganizacji i dysfunkcji” .

Dyskryminacja sensoryczna odnosi si¢ do trudnosci z rozréznianiem
i wyrdznianiem bodzcow. Jak zauwaza Kranovitz (2012, s. 32), centralny
uklad nerwowy dziecka ,,[...] nie jest w stanie w poprawny sposdéb prze-
tworzy¢ wrazenia sensorycznego, przez co nie moze uzy¢ podanej mu
informacji, aby dostarczy¢ zamierzong reakcje adaptacyjng i przejs¢ do
kolejnych czynnosci”. Wspomniane zaburzenia modulacji i dyskryminacji
sensorycznej bedg si¢ przejawiaty w rozny sposdb, na przyklad od zatyka-
nia przez dziecko uszu z powodu slyszenia glosnego dzwigku, zwigkszanie
glos$nosci telewizora, przez nieustanne nucenie melodii, po niezauwazanie
réznic miedzy dzwigkami.

Natomiast zaburzenia motoryczne o podtozu sensorycznym to miedzy
innymi trudnosci z zaplanowaniem i wykonywaniem czynnosci wymaga-
jacych sekwencji nastepujacych po sobie ruchéw czy trudnosci z przekra-
czaniem linii Srodkowej ciala (zob. Tabela 1.). Dyspraksja to inaczej brak
zdolnosci wykonywania ruchéw celowych (Kofat, 2014).
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Dziecko z choroba Sanfilippo

Mukopolisacharydoza typu III to rzadka choroba genetyczna, ktdra
nalezy do grupy chordb lizosomalnych spichrzeniowych. W zaleznosci od
brakujacego enzymu wyréznia si¢ typ A, B, C, D (Wijburgiin., 2013). Wérod
objawéw mozna migdzy innymi wymieni¢: uszkodzenie ukladu nerwowego;
powiekszenie watroby i $ledziony; napady padaczkowe; zmiany w wygla-
dzie twarzy (fagodnie pogrubiale rysy twarzy; szerokie i wydatne brwi;
wywinigta gérna warga itp.); opozniony rozwoj psychoruchowy; zaburze-
nia motoryczne; zaburzenia funkcji poznawczych; zachowania niepozadane
(Jones, Jones, del Campo, 2018). Nie kazda osoba ze zdiagnozowanym MPS
I1I bedzie miata wszystkie symptomy choroby oraz takie samo ich nasilenie.
Wiek, w ktéorym pojawiaja si¢ pierwsze objawy, moze by¢ rozny. Niektore
zrodla podaja, Ze do drugiego, czasem trzeciego roku zycia rozwoj dziecka
przebiega prawidtowo. Nastepnie zaczyna si¢ okres charakteryzujacy sie spo-
wolnieniem rozwoju poznawczego, rozwoju mowy, a z czasem takze rozwoju
motorycznego (Conijn, 2018). Wraz z postgpem choroby u dziecka mozna
zauwazy¢ stopniowe spowolnienie a nastepnie zahamowanie, jego rozwoju
(zob. Rycina 2.).

Rycina 2. Etapy rozwoju dziecka z mukopolisacharydoza typu Il

! — prawidtowy |

rozwoj

-/

Etap I

— op6zniony rozwdj
mowy

— nadpobudliwos¢
psychoruchowa

— zaburzenia
koncentracji uwagi

— problemy ze spaniem

— problemy behawioralne

— potrzeba gryzienia
roznych przedmiotéw
i wktadania ich do ust

— najezesciej
niepetnosprawnos¢
intelektualna w stopniu
umiarkowanym

Etap Il

— stopniowa utrata
sprawnosci
motorycznej
(poczatkowo potykanie
sie, trudnosci
zsamodzielnym
chodzeniem,
zaprzestanie chodzenia)

— niepetnosprawnos¢
intelektualna
najczesciej w stopniu
gtebokim

— utrata funkgji
komunikacyjnej mowy
(mruczenie)

— brak samodzielnosci
(potrzeba catodobowej
opieki)

Zrédto: opracowanie whasne na podstawie: Conijn i in., 2018; Wijburg i in., 2013.
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Przedmiot i cel badan

Przedmiotem badan byly zaburzenia przetwarzania sensorycznego
u chlopcow w mlodszym wieku szkolnym z rozpoznang choroba Sanfi-
lippo, celem za$ — opisanie mozliwosci wsparcia badanych dzieci z wyko-
rzystaniem metod i technik terapii pedagogicznej oraz logopedyczne;j.

W prowadzonych badaniach uwzgledniono zaburzenia modulacji
sensorycznej, a przede wszystkim nadwrazliwos¢ i podwrazliwo$¢ senso-
ryczng w zakresie zmystu stuchu, wzroku i dotyku. Bylo to podyktowane
faktem, ze ich objawy najcz¢sciej dezorganizuja przebieg terapii dziecka
z mukopolisacharydoza typu III.

Sformutowano gtéwne pytanie badawcze:

Jakie metody i techniki terapeutyczne (z zakresu terapii pedagogicznej
i logopedycznej) moga by¢ stosowane w pracy z dzieckiem z zaburzeniami
przetwarzania sensorycznego i zdiagnozowang chorobg Sanfilippo?

oraz pytania szczegolowe:

o Jakie zaburzenia przetwarzania sensorycznego w zakresie dotyku, stu-
chu i wzroku maja dzieci z choroba Sanfilippo?

o Jakie metody i techniki lub ich elementy mozna stosowac w pracy tera-
peutycznej z dzieckiem z chorobg Sanfilippo i zaburzeniami przetwa-
rzania sensorycznego?

Metody, techniki oraz narzedzia badawcze

Badania osadzono w strategii jako$ciowej z wykorzystaniem metody stu-
dium przypadku, technik: obserwacji uczestniczacej, otwartego wywiadu
poglebionego z rodzicem dziecka oraz narzedzi:

1. Karty Rozwoju Psychoruchowego, KORP (Bogacz i Bogacz-Rybczak,

2018)

Karty s3 narzedziem stosowanym do przygotowania wstepnej oceny

rozwoju dziecka. Celem ich zastosowania jest migdzy innymi zdiagno-

zowanie, czy rozwoj dziecka przebiega harmonijnie czy z op6znieniem.

Narzedzie sklada si¢ z trzech cze$ci: materialu merytorycznego, pomocy

do diagnozy oraz programu komputerowego KomKOD, modut KORP.

Integralng czescig narzedzia sa Karty oceny rozwoju psychorucho-

wego — Pretest (KORP-PRE). Mozna je wykorzysta¢ do wstepnej oceny
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poziomu rozwoju dziecka z grupy ryzyka, tj. z opdznieniem psycho-
motorycznym, zaburzeniami w rozwoju, dysharmoniami rozwojowymi
(np. opdéznionym rozwojem mowy), zdiagnozowanymi wadami gene-
tycznymi. Przeprowadzenie wstepnej diagnozy dziecka zakonczone jest
nakresleniem profilu jego umiejetnosci, z zaznaczeniem sfer, ktére cha-
rakteryzujg sie prawidlowym badz opdznionym rozwojem. Diagnoza
objete s3 nastepujace sfery:

rozwoju ruchowego,

motoryki precyzyjnej i lateralizacji,

spostrzegania wzrokowego i koordynacji wzrokowo-ruchowej,
komunikowania si¢ i mowy,

emociji i relacji spotecznych,

funkcji behawioralnych,

umiejetnosci przedszkolnych,

umiejetnosci szkolnych (Bogacz i Bogacz-Rybczak, 2018).

. Arkuszy Billa Nasona (2017), ktére oceniaja:

a)

b)

c)

wrazliwo$¢ sensoryczng — na pierwsza cze$¢ arkusza sklada sie
ocena zmyslow dotyku, stuchu, wzroku, wechu/smaku oraz reak-
cji ogdlnych dziecka. Druga dotyczy stymulacji, jakiej dana osoba
poszukuje/pragnie i jakiej unika w zakresie ocenianych zmystow;
gltéwne deficyty — arkusz stuzy do oceny deficytéw w zakresie trud-
nosci sensorycznych, poznawczych, emocjonalnych, spotecznych,
komunikacyjnych oraz zdrowotnych;

strefy komfortu.

Arkusz sktada sie z pieciu czesci:

profilu sensorycznego, uwzgledniajacego stymulacje sensoryczna,
ktorej dziecko unika, poszukuje; ktéra pobudza jego aktywnosc,
powoduje obcigzenie sensoryczne; okreslajacego wykorzystywane
przez dziecko obecnie przystosowania sensoryczne i ulubione zaje-
cia sensoryczne, ktore zachecajg je do interakeji;

profilu poznawczego (zdolno$¢ przetwarzania informacji), uwzgled-
niajacego problemy z przetwarzaniem informacji, ktérych dziecko
doswiadcza; najlepszy sposob przedstawiania informacji dziecku;
problemy, jakich doswiadcza; przystosowanie/pomoce, ktore dotych-
czas skutecznie utatwialy mu nauke i przyswajanie informacji;

profilu spolecznego, okreslajacego styl i typy interakcji, sposoby
radzenia sobie podczas interakcji, umiejetnosci spoteczne;
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e profilu emocjonalnego obejmujacego miedzy innymi sposéb
wyrazania przez dziecko emocji, umiejetnosci w rozpoznawaniu
i nazywaniu, kontrolowaniu i regulacji emocji; sposoby uspoka-
jania dziecka; strategie stosowane przez rodzica, gdy corka/syn
jest przecigzona/y emocjonalnie i te, ktére pomagaja jej/mu czu¢
si¢ bezpiecznie w codziennych sytuacjach zwigzanych dla niej/
niego z odczuwaniem stresu;

e mocnych stron i preferencji, uwzgledniajacych umiejetnosci (np. zdol-
nosci dziecka) oraz jego zainteresowania.

3. Autorskiej obserwacji uczestniczacej i wywiadu

Kwestionariusz obserwacji uczestniczacej obejmowal nastepujace ele-

menty: wykaz zachowan zwigzanych z zaburzeniami przetwarzania

sensorycznego w zakresie zmystu wzroku, stuchu i dotyku, ich czesto-

tliwo$¢ w czasie indywidualnych zaje¢, sytuacji, w ktdrych si¢ ujawniaja,

rodzaj stymulacji uspokajajacej i pobudzajacej aktywnos¢ dziecka.

Kwestionariusz wywiadu z rodzicem sktadal sie z nastepujacych czedci:

o metryczka dziecka,

o okres prenatalny, okotoporodowy i poporodowy,

e rozwdj psychoruchowy,

e rozwdj mowy,

o rozwdj i przebieg czynnosci fizjologicznych,

e stan zdrowia dziecka,

» informacje o dotychczasowej opiece specjalistycznej,

e dodatkowe informacje o dziecku.

Organizacja i przebieg badan

Badania byty realizowane podczas turnusu rehabilitacyjnego dla oséb
z chorobg rzadka w terminie: lipiec—sierpien 2019 roku. W turnusie uczest-
niczylo 70 chorych, w tym dziesiecioro z rozpoznang chorobg Sanfilippo
w wieku od 6 do 26 lat. Wéréd nich bylo czterech chiopcéw w miodszym
wieku szkolnym. W badaniu wzig¢lo udzial trzech z nich, poniewaz stan
zdrowia jednego nie pozwolil na udzial w indywidualnych zajeciach terapii
pedagogiczne;.
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Grupa badana

Sformulowano nastepujace kryteria wiaczenia do grupy badanych:

o zdiagnozowana mukopoliasacharydoza typu III oraz niepelnospraw-
no$¢ intelektualna,

o mlodszy wiek szkolny,

e uczestnictwo podczas turnusu rehabilitacyjnego w indywidualnych
zajeciach terapii pedagogiczne;.

Maciej

Chlopiec urodzil sie w 2013 r. (o terminie) sitami natury. W wieku czte-
rech lat rozpoznano u niego mukopolisacharydoze typu III B, padaczke
lekooporng oraz dziecigcg astme oskrzelowsq. Byt czesto hospitalizowany
z powodu nawracajacego zapalenia oskrzeli lub ptuc.

Rozwdj ruchowy

W wieku 10 miesiecy zaczal raczkowad. Kiedy skonczyt pierwszy rok
zycia zaczal chodzi¢. Obecnie jest nadaktywny ruchowo. Samodzielnie si¢
porusza. Nie ma trudnosci z bieganiem, skakaniem oraz podnoszeniem si¢
z pozycji siedzacej do stojacej. Prawidtowo chwyta przedmioty i przenosi
z pojemnika do pojemnika.

Rozwdj poznawczy i spoleczny

W 2019 roku, kiedy chlopiec mial skonczone szes$¢ lat, na podstawie
przeprowadzonych badan psychologiczno-pedagogicznych zdiagnozo-
wano u niego niepetnosprawnos¢ intelektualng w stopniu umiarkowanym.

Obecnie ma trudnosci ze zrozumieniem zlozonych polecen. Bywa
réwniez, ze rozumienie prostych polecen jest zaktocone, gdy chlopiec jest
zmeczony lub zle si¢ czuje. Chlopiec dluzej skupia uwage na przedmiotach
niz na osobach (nawet tych z najblizszego otoczenia). W sytuacji, gdy sig¢
denerwuje, zaczyna uciekac i gryz¢. Wowczas trudno jest uspokoié¢ chlopca.
Motywacja do podjecia i wykonania zadania jest zalezna od aktualnej kon-
dycji psychofizycznej. W czasie poprzedzajagcym uczestnictwo w turnusie
(ok. trzech miesiecy wczesniej) rodzice zgtaszali, ze Maciej ma zaburze-
nia snu, ktére obserwowano réwniez w trakcie turnusu. Podczas wyko-
nywania zadan mozna bylo zauwazy¢ szybsza meczliwo$¢ i podsypianie
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(krotkie, ok. 5-minutowe drzemki), co moze by¢ wynikiem zaburzen snu.
Lubi bawi¢ si¢ samochodami, szybko przechodzi z wykonywania jednej
aktywno$ci na drugg, nie koncentrujac si¢ na aktualnym zadaniu, ktére ma
zrobic. Jezeli podczas jego wykonywania natrafi na trudno$ci, to rezygnuje
z dalszej aktywnosci.

Mowa i komunikacja

Mozna zauwazy¢ obnizone napiecie miesniowe, co przyczynia si¢ do
mniejszej sprawnosci narzagdow artykulacyjnych oraz nieprawidtowej spo-
czynkowej pozycji jezyka. Budowa jezyka, wedzidetka podjezykowego,
podniebienia i zgryzu prawidlowa. Maciej ma czesto otwarte usta, nad-
miernie si¢ $lini, obserwuje si¢ nadwrazliwos¢ w obrebie twarzy.

W wieku pigciu lat zdiagnozowano u chlopca opdzniony rozwdj mowy.
Wowczas wypowiadal pojedyncze stfowa ,,mama’, ,tata’, ,,daj”

Obecnie komunikacja Macieja oparta jest na gescie i krzyku. W zakre-
sie komunikacji prewerblanej w obszarze komunikacji pierwotnej (kontakt
z otoczeniem na poziomie percepcji wlasnego ciata) Maciej reaguje w spo-
sob specyficzny na pojedyncze wybrane bodzce z otoczenia (odwraca gtowe
w kierunku glosu matki), reaguje takze na swoje cialo. Odczuwa stany
z zaspokojeniem lub deprywacja podstawowych potrzeb, ale tylko te zwig-
zane z nasyceniem i glodem. W zakresie komunikacji sensorycznej (kon-
takt z otoczeniem poprzez gesty i okreslone zachowania, np. krzyk, uderze-
nia, $miech) reaguje ruchowo w sposéb zréznicowany zaleznie od sygnatu
z otoczenia (np. nie toleruje halasu, napreza wtedy cialo i si¢ wyrywa, jezeli
jest trzymany za reke). Jezeli chodzi o komunikacje na poziomie organiza-
cji zachowania (kontakt z otoczeniem na poziomie organizacji wlasnego
zachowania), reaguje na proste komunikaty sfowne z otoczenia dotyczace
codziennych powtarzalnych rytualéw, jak na przyklad wieczorna kapiel.
W zakresie zachowan na poziomie komunikacji dzwickowej (kontakt
z otoczeniem na poziomie konkretno-obrazowym z uzyciem elementéw
mowy dzwiekowej) chlopiec czasami wokalizuje — zawsze jest to zwigzane
z okreslong sytuacjg i ma charakter intencjonalny.

Czynnosci samoobstugowe

Nie sygnalizuje potrzeb fizjologicznych (nosi pieluche). Sprawnie
postuguje si¢ widelcem i nozem, jednak preferuje jedzenie reka. Gdy jest
najedzony, wyrzuca jedzenie pod stol. W czasie jedzenia czesto wykonuje
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jaki$ ruch (np. bawi sie szelkami od krzesetka) lub trzyma w reku telefon
i oglada ulubione bajki.

Rozwoj przetwarzania sensorycznego

Dziecko negatywnie reaguje na dotykanie jego glowy, twarzy oraz dfoni,
natomiast pozytywnie na gtaskanie i masowanie ramion, plecéw oraz brzu-
cha. Uspokaja si¢, gdy ograniczy mu si¢ przestrzen lub gdy mocno sie go
przytula. Natomiast pobudza go: energiczne pocieranie, faskotanie. W zakre-
sie zmystu stuchu wycisza si¢ przy spokojnej muzyce, a pobudza si¢ i prze-
jawia zachowania trudne w halasie. Unika takich czynnosci, jak obcinanie
paznokci, przytulanie i gtaskanie. Gryzie przedmioty (zob. Zdjecie 1.).

Zdjecie 1. Gryzienie przedmiotéw przez badanego chtopca

Zrédto: opracowanie whasne.

Tomasz

Chlopiec urodzil si¢ w 2008 roku. W wieku szesciu lat rozpoznano
u niego mukopolisacharydoze typu III A.
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Rozwdj ruchowy

Tomasz w wieku siedmiu miesiecy zaczal raczkowa¢. Kiedy skonczyt
13 miesigcy, zaczal chodzi¢. Do ukonczenia 8. roku Zycia poruszal si¢
samodzielnie. Obecnie porusza si¢ tylko z pomocg opiekuna. Podczas cho-
dzenia ze wsparciem widoczna jest rotacja tutowia i lewego kolana. Bardzo
czesto sie potyka i przewraca.

Rozwdj poznawczy i spoleczny

Badania psychologiczno-pedagogiczne wykazaly, ze chlopiec funkcjo-
nowal w wieku 6 lat na poziomie dziecka z niepelnosprawnoscig intelektu-
alng w stopniu umiarkowanym, a od wieku 7 lat w stopniu znacznym. Nie
reaguje na wlasne imi¢. Na krétki moment utrzymuje kontakt wzrokowy.
Mozna zauwazy¢ brak uwagi dowolnej, natomiast mimowolna uwage
wywoluje u chlopca tylko bardzo silny bodziec. Dziecko nie rozumie oraz
nie wykonuje prostych polecen. Nie przejawia zachowan autoagresywnych
ani agresywnych.

Mowa i komunikacja

Mozna zauwazy¢ obnizone napiecie miesniowe, co przyczynia si¢ do
mniejszej sprawnosci narzagdow artykulacyjnych oraz nieprawidtowej spo-
czynkowej pozycji jezyka. Budowa jezyka, podniebienia i zgryzu prawid-
fowa. Chlopiec nadmiernie si¢ $lini, obserwuje si¢ nadwrazliwos¢ w obre-
bie twarzy.

W wieku siedmiu lat méwil proste zdania typu ,,mamo $cie bum’,
»~mamo $cie pi¢”, obecnie tylko wokalizuje , ma”. W zakresie komunikacji
prewerblanej w obszarze komunikacji pierwotnej (kontakt z otoczeniem na
poziomie percepcji wlasnego ciala) Tomasz reaguje w sposob specyficzny
na pojedyncze wybrane bodzce z otoczenia (odwraca gtowe w kierunku
glosu matki). Nie odczuwa stanéw z zaspokojeniem lub deprywacja podsta-
wowych potrzeb. W zakresie komunikacji sensorycznej (kontakt z otocze-
niem poprzez gesty i okreslone zachowania, np. krzyk, uderzenia, §miech)
reaguje ruchowo w sposob zréznicowany zaleznie od sygnatu z otoczenia
(np. nie toleruje halasu - napreza wtedy cialo i zaczyna gryz¢ reke). Jezeli
chodzi o komunikacje na poziomie organizacji zachowania (kontakt z oto-
czeniem na poziomie organizacji wlasnego zachowania), nie reaguje na
proste komunikaty stowne z otoczenia dotyczace codziennych powtarzal-
nych rytualéw, jak na przyktad wieczorna kapiel. Nie przejawia zachowan
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na poziomie komunikacji dzwiekowej (kontakt z otoczeniem na poziomie
konkretno-obrazowym z uzyciem elementéw mowy dzwiekowej).

Czynnoéci samoobstugowe

Obecnie chlopiec nie spozywa samodzielnie positkéw, czesto krztusi
sie podczas jedzenia, mimo to nadal jest karmiony doustnie. Nie wykonuje
takze czynnosci samoobstugowych.

Rozwoj przetwarzania sensorycznego

W wywiadzie rodzice podkreslali, ze Tomasz przejawia trudne zacho-
wanie, takie jak gryzienie reki oraz przedmiotéw. Najczesciej mozna je
zaobserwowa¢ w sytuacji, gdy si¢ denerwuje. Jednak zachowania te nie
sg czeste i nie ma trudnosci z ich przerwaniem i zatrzymaniem. Wedtug
mamy chlopiec mruczy, jedli czego$ potrzebuje. Uspokaja sie, gdy wtula si¢
w posciel lub gdy sie go owinie ciasno w tkaning. Dziecko uspokaja réwniez
cicha, relaksacyjna muzyka. Pobudza go kontakt z wodg oraz z przedmio-
tami o roznej fakturze. Gdy chlopiec Zle sie czuje, szuka matki i mocno ja
przytula. Dziecko unika dotykania gtowy, nosa oraz uszu oraz takich czyn-
nosci, jak obcinanie paznokci i mycie stop. Chlopiec pozytywnie reaguje
na delikatny dotyk. Nie toleruje natomiast glebokiego nacisku. Pozwala
w czasie zaje¢ lub aktywnosci, ktére lubi, masowac sobie ramiona, plecy
oraz brzuch. Wéwczas tez wyraza zgode na kierowanie ruchami swoich
rak. Przejawia takze cechy nadwrazliwosci stuchowej, na przyktad podczas
haladliwych zaje¢ staje si¢ pobudzony i przejawia trudne zachowania.

Robert

Chlopiec urodzil si¢ w 2012 roku. W wieku szesciu lat rozpoznano
u niego mukopolisacharydoze typu III A.

Rozwéj ruchowy

Do 3. roku zycia rozwdj ruchowy przebiegal prawidlowo, chlopiec racz-
kowat okolo 5. miesigca, a zaczat chodzil w 10. miesigcu. Samodzielnie sie
poruszal, podnosil z pozycji siedzacej do stojacej, wchodzit i schodzil ze
schodéw do 6. roku zycia. Obecnie zauwazy¢ mozna regres w zakresie roz-
woju motorycznego. Robert ma trudnosci z wchodzeniem i schodzeniem
ze schodéw, z podnoszeniem si¢ z pozycji siedzacej do wyprostowanej,
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wymaga przy tym pomocy osoby dorostej. W 2019 roku Robert zostal
objety badaniem gotowosci do podjecia nauki w szkole podstawowe;.
Stwierdzono, ze w zakresie oceny rozwoju fizycznego wystepuja u chlopca
trudnos$ci w skokach, sktonach i podskokach, krazeniu ramionami, turla-
niu, czworakowaniu.

Rozwdj poznawczy i spoleczny

W wieku szesciu lat u Roberta zdiagnozowano niepelnosprawnos¢ inte-
lektualng w stopniu znacznym. Robert nawigzuje kontakt wzrokowy. Nie
potrafi wykona¢ polecen nauczyciela i rodzicéw. Jest to prawdopodobnie
spowodowane tym, ze ich nie rozumie. Przy zmianie formy przekazu pole-
cenia i wsparcia go gestem (chodz, wez) wykona je. W 2019 roku Robert
zostal objety badaniem gotowosci do podjecia nauki w szkole podstawowe;j,
jako zauwazalne trudnosci w zakresie rozwoju emocjonalnego wskazano, ze
chlopiec nie rozumie swoich emocji, a na dos§wiadczane problemy reaguje
zaniechaniem wykonywania zadania. Jezeli chodzi o rozwoj spoteczny, to
chetnie wchodzi w relacje z dorostymi, a w kontakcie z innymi osobami nie
przejawia zachowan agresywnych. Nie stosuje si¢ do norm i zasad panuja-
cych w grupie réwiesniczej oraz w przedszkolu. Nie podejmuje wspolpracy
z kolezankami i kolegami. Stwierdzono, ze dziecko nie posiada odpowied-
nich umiejetnosci do podjgcia nauki w szkole podstawowe;.

Mowa i komunikacja

Mozna zauwazy¢ obnizone napiecie miesniowe, co przyczynia si¢ do
mniejszej sprawnosci narzagdow artykulacyjnych oraz nieprawidlowej spo-
czynkowej pozycji jezyka. Budowa jezyka, podniebienia i zgryzu prawid-
towa. Krétkie wedzidetko jezyka. Chlopiec ma czgsto otwarte usta, nad-
miernie si¢ $lini, obserwuje si¢ nadwrazliwo$¢ w obrebie twarzy.

W wieku trzech lat postugiwal si¢ wyrazami ,,mama’, ,tata’, ,baba’, ,,dzi-
dzia’, ,nie’, ,ta” (to znaczylo tak), ,daj’, ,Ania’, ,lala’, ,ciocia’, ,mu’, ,cicia”.
Obecnie chlopiec wokalizuje ,,nie”, ,,nana’, ,mama, ,tata’, ,baba’, ,,dziadzia’,
ale nie jest to intencjonalne. W zakresie komunikacji prewerblanej w obsza-
rze komunikacji pierwotnej (kontakt z otoczeniem na poziomie percepcji
wlasnego ciala) Robert reaguje w sposéb specyficzny na pojedyncze wybrane
bodzce z otoczenia (odwraca glowe w kierunku glosu matki), reaguje takze
na swoje cialo. Odczuwa stany z zaspokojeniem lub deprywacja podsta-
wowych potrzeb, ale tylko te zwigzane z nasyceniem i glodem. W zakresie
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komunikacji sensorycznej (kontakt z otoczeniem poprzez gesty i okreslone
zachowania, np. krzyk, uderzenia, $miech) reaguje ruchowo w sposéb zrdz-
nicowany zaleznie od sygnalu z otoczenia (np. nie toleruje halasu, napreza
wtedy cialo i si¢ wyrywa, jezeli jest trzymany za reke). Reaguje takze na glos,
aktywnie poszukujac jego Zrddta, jezeli jest to gtos matki. Nawigzuje i utrzy-
muje przez chwile kontakt wzrokowy. Jezeli chodzi o komunikacje na pozio-
mie organizacji zachowania (kontakt z otoczeniem na poziomie organizacji
wlasnego zachowania), reaguje na proste komunikaty sfowne z otoczenia
dotyczace codziennych powtarzalnych rytuatéw, jak na przyklad wieczorna
kapiel. Nie reaguje na wlasne imie. W zakresie zachowan na poziomie komu-
nikacji dzwigkowej (kontakt z otoczeniem na poziomie konkretno-obrazo-
wym z uzyciem elementéw mowy dzwigkowej) nasladuje wokalizy drugiej
osoby oraz sygnalizuje potrzeby okreslonym dzwiekiem (,,ma”).

Czynnoéci samoobstugowe

Obecnie nie sygnalizuje potrzeb fizjologicznych. Robert spozywa jedze-
nie samodzielnie, jezeli ma je nalozone na widelec lub tyzke. Nie krztusi si¢
podczas jedzenia.

Rozwdj przetwarzania sensorycznego

Rodzic nie potrafil wskaza¢, jakie czynnosci zwigzane z dotykiem uspo-
kajaja Roberta. Zasygnalizowal, Ze pobudza go zabawa w wodzie. Uspokaja
go muzyka relaksacyjna i §piewanie jego ulubionych piosenek. Chiopiec
unika mocnego nacisku. Pozytywne reaguje na dotykanie dfoni, glaskanie
oraz przytulanie. Negatywnie za$ na masowanie, dotykanie glowy i twarzy.

Wyniki badan

Na podstawie przeprowadzonych badan z wykorzystaniem arku-
sza oceny wrazliwosci sensorycznej Nasona (2017) mozna stwierdzi¢, ze
w zakresie zmystu dotyku wszyscy badani chlopcy:

e wymagaja duzej przestrzeni osobistej,

 nie toleruja czynnosci higienicznych (mycia twarzy, kapieli, czesania,
szczotkowania zebow, obcinania paznokci),

e maja duzg tolerancje na bol,

e s3 nadwrazliwi na wysokie i niskie temperatury (zob. Tabela 2.).
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Tabela 2. Ocena wrazliwosci sensorycznej w zakresie dotyku

CECHA MACIEJ | TOMASZ | ROBERT
nie lubi by¢ dotykany TAK
opiera sie przytulaniu i calowaniu TAK
boi sie, gdy ktos inny do niego podchodzi TAK
odsuwa sie od osoby, ktéra do niego podchodzi lub go
dotyka, badz staje sie wobec niej agresywny TAK
pociera miejsce na ciele dotkniete przez inng osobe TAK
mocno trzyma sie rodzica lub opiekuna TAK TAK
prébuje chwyta¢ lub dotykac wszystkie dostepne TAK TAK
przedmioty/ludzi znajdujace/-ych sie obok
nie chce by¢ trzymany za reke TAK TAK
wymaga duzej przestrzeni osobistej TAK TAK TAK
woli przebywac w kacie, pod stotem, za meblami TAK
lubi ciasne ubrania TAK
nie lubi ciasnych ubran
wktada kilka warstw ubran
pociagga nogawki, rekawy, koszule
$cigga z siebie ubrania TAK
toleruje tylko jeden rodzaj materiatu
usuwa metki, kotnierzyki lub mankiety TAK
czesto poprawia ubrania na sobie lub posciel
upiera sie, by owina¢ czyms$ nadgarstek, ramie, palec
nie lubi chodzi¢ boso TAK TAK
chce koniecznie chodzi¢ boso TAK
chodzi na palcach TAK
wypluwa jedzenie/nie toleruje pokarméw o pewnych
konsystencjach
jest wybredne, kaprysne TAK
nie znosi czynnosci higienicznych, mycia twarzy, kapieli, TAK TAK TAK
czesania, szczotkowania zebdw, obcinania paznokci
ma duzg tolerancje na bol TAK TAK TAK
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CECHA MACIEJ | TOMASZ | ROBERT
jest nadwrazliwe na wysokie i niskie temperatury TAK TAK TAK
jest podwrazliwe na wysokie i niskie temperatury
nie lubi nakry¢ gtowy TAK
wykonuje natretne czynnosci zwigzane z dotykaniem ust
dotyka ustami obiektéw lub ubran TAK TAK
dotyka sliny, odchodéw lub bawi sie nimi
uparcie trzyma reke w spodniach lub w kieszeni
siedzi na rekach, stopach
naciska lub pociera ciatem obiekty/sciany/ludzi TAK
upiera sie, by trzymac jakis przedmiot w rekach TAK TAK

pociera palcami dtor lub inne palce

robi sobie krzywde: drapie, szczypie, pociera skore

Zrédto: opracowanie whasne.

Na podstawie przeprowadzonych badan z wykorzystaniem arkusza
oceny wrazliwosci sensorycznej (Nason, 2017) mozna stwierdzi¢, ze wszy-

scy badani chlopcy:

e s3 wrazliwi na glo$ne dzwigki,

o glos$no wokalizuja,

o uwielbiaja muzyke (zob. Tabela 3.).

Tabela 3. Ocena wrazliwosci sensorycznej w zakresie stuchu

CECHA MACIEJ | TOMASZ | ROBERT
jest wrazliwy na gtosne dzwieki TAK TAK TAK
styszy czestotliwosci niestyszalne dla innych TAK
styszy szum lamp, kabli elektrycznych TAK
gtosno mowi TAK TAK TAK
nieustannie nuci TAK
zakrywa uszy dtonmi
rozprasza sie pod wptywem nieistotnych dzwiekéw w tle TAK
staje sie pobudzony podczas zaje¢ w duzej grupie TAK
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Tabela 3. cd.
CECHA MACIEJ | TOMASZ | ROBERT
jest bardzo hatasliwy TAK
ogladajac telewizje, zwieksza gtosnosc
podczas ha.ias'liwych zajec staje sie pobudzony TAK TAK
i destrukcyjny
relaksuje sie, gdy sie szepce
uwielbia muzyke TAK TAK TAK
czesto ma infekcje uszu TAK

czasami wylacza sie lub wycisza dZzwieki ze Swiata

Zrédto: opracowanie whasne.

Na podstawie przeprowadzonych badan z wykorzystaniem arkusza
oceny wrazliwosci sensorycznej (Nason, 2017) w zakresie zmystu wzroku

mozna wskazac, ze wszyscy badani chlopcy:
e sg nadwrazliwi na $wiatlo stoneczne,

e czesto mruzg oczy i patrza w dot,

e czuja si¢ przytloczeni duzymi zmianami miejsc,
o przekrecaja glowe, zwykle z boku na bok, gdy pojawi si¢ bodziec wzro-

kowy (zob. Tabela 4.).

Tabela 4. Ocena wrazliwosci sensorycznej w zakresie wzroku

CECHA MACIEJ | TOMASZ | ROBERT
jest nadwrazliwy na $wiatto stoneczne TAK TAK TAK
jest nadwrazliwy na jasne $wiatto TAK
czesto mruzy oczy i patrzy w dét TAK TAK TAK
czuje sie przyttoczony duzymi zmianami miejsc TAK TAK TAK
macha rekami, zwykle na wysokosci oczu TAK
przekreca gtowe, zwykle z boku na bok TAK TAK TAK
lubi patrze¢ na swiatto lamp TAK TAK
lubi wytaczac i wigczac swiatto TAK TAK
bawi sie rekami blisko oczu TAK
naciska rekami oczy, zwykle w kacikach TAK
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Tabela 4. cd.
CECHA MACIEJ | TOMASZ | ROBERT
ma Fruci.noéci.z poru§zaniem sie miedzy miejscami TAK
o réznej nawierzchni
lubi przewracac¢ kartki ksigzek TAK
uwielbia obiekty o btyszczacych i lustrzanych powierzchniach
uwielbia lustra TAK
niemal nie utrzymuje kontaktu wzrokowego TAK
wydaje sie, ze ,przewierca ludzi spojrzeniem” TAK
fascyngje sie wentylatorami i innymi obiektami, ktére sie TAK
obracaja

Zrédto: opracowanie whasne.

W dostosowaniu programu terapii w przypadku dziecka z zaburze-
niami wrazliwosci sensorycznej, znaczenie ma takze zrozumienie syg-
natéw sensorycznych, jakie ono wysyla. Wszyscy chtopcy mruzyli oczy
lub patrzyli w d6t (odwracali wzrok), co moze mie¢ dwojakie znaczenie.
Mozna te czynnosci wykonywac po to, aby dostarczy¢ sobie unikalnych
i przez caly czas zmieniajacych si¢ bodzcow wzrokowych lub zeby ,[...]
odfiltrowa¢ si¢ od przytlaczajacych bodzcow wzrokowych” (Voss, 2017).
W przypadku badanych dzieci drugie wyjasnienie wydaje si¢ wlasciwsze.

Chlopcy majg podwyzszony prég bélu. Maja wieksza jego tolerancje.
Moze to by¢ zwigzane z podwrazliwoscia sensoryczng. W réznych sytua-
cjach czesto wokalizuja lub wydaja intencjonalne odglosy (np. takie jak mru-
czenie). Takie zachowanie moze stanowi¢ dla dziecka kotwice sensoryczna’,
ktora jest mu niezbedna w procesie samoregulacji’>. Obserwujac aktyw-
nos¢ chtopcéw w ciggu dnia, mozna zauwazy¢, ze zle reaguja na zmiang
miejsc (mozna to zauwazy¢ podczas przemieszczania si¢ migdzy zajeciami
z budynku, gdzie odbywa si¢ rehabilitacja, do budynku, gdzie sg zajecia
terapii pedagogicznej), dotyczy to takze nieréwnych powierzchni podlogi.

! Kotwica sensoryczna to ,[...] zachowanie lub powtarzajaca si¢ czynno$¢, ktéra pomaga moz-
gowi sie zorganizowac, uspokoi¢, wyciszy¢ i osiagna¢ lub utrzymac stan gotowosci. To sygnal senso-
ryczny, wskazujacy, ze dziecko jest prawdopodobnie rozregulowane albo potrzebuje dawki uspoka-
jajacych i wyciszajacych wrazen dla poprawy samopoczucia” (Voss, 2017, s. 233).

2 Przyjeto, ze zdolnoé¢ do samoregulacji dziecka ,,[...] jest stala i polega na utrzymywaniu
funkcjonalnego stanu czujnoéci w ciggu dnia. Odpowiada tez za przechodzenie ze stanu czuwania
do snu i odwrotnie” (Voss, 2017, s. 228).
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Moze to by¢ spowodowane zardwno obnizeniem kontroli miesniowej i pla-
nowania ruchu, podwrazliwoscig na bodzce proprioceptywne, jak réwniez
zaburzeniami poczucia wlasnego ciata i utozenia go w przestrzeni. Zdaniem
Angi Voss (2017) czesto jest to spowodowane deficytami neuromigsnio-
wymi. Chlopcy nie tolerujg czynnosci higienicznych, na przyktad obcinania
paznokci czy mycia twarzy. Wynika to z faktu, ze zaréwno opuszki palcow,
jak i paznokcie majg duzg liczbe receptoréw dotykowych, a twarz jest czescia
ukladu dotykowego. Jej mycie moze by¢ nieprzyjemne, a nawet bolesne. Dla-
tego moze si¢ zdarzy¢, ze pojawia si¢ obronnos¢ sensoryczna (Voss, 2017).

Propozycja wsparcia dziecka z choroba
Sanfilippo w terapii pedagogicznej
i logopedycznej

Na podstawie wynikéw badan mozna wskaza¢, ze badani chlopcy sg
nadwrazliwi w zakresie zmystu stuchu i wzroku. Jezeli chodzi o zmyst
dotyku, to przejawiajg zaréwno zachowania klasyfikowane jako nad-, jak
i podwrazliwo$¢. Stad opracowanie odpowiednich metod i technik terapii
w pracy z dzieckiem z mukopolisacharydozg typu III i zaburzeniami prze-
twarzania sensorycznego bedzie uwzgledniato:

1) w przypadku nadwrazliwosci na bodziec stuchowy, wzrokowy lub
dotykowy:

e potrzeby odseparowania si¢ od przyttaczajacych bodzcow,

* udostepnianie sprzetu multimedialnego z mozliwoscig odtworzenia

ulubionej muzyKki, jezeli relaksacyjna muzyka uspokaja dziecko,

o zachecanie do glebokich oddechéw, $piewania ulubionej piosenki
lub wspdlnej zabawy, aby rozproszy¢ uwage podczas czynnosci
wywolujacych obronnos¢ dotykowa

e wczesniejsze sygnalizowanie checi dotyku dziecka,

e wczesniejsze sygnalizowanie pojawienia si¢ halasu,

e nieuzywanie podniesionego glosu,

e unikanie pomieszczen, gdzie jest pulsujace i migoczace $wiatlo,

e uprzedzanie o zmianie o$wietlenia, na przyklad gdy przechodzi si¢
z dzieckiem z jednego pomieszczenia do drugiego,

e prowadzenie zajg¢ w sali znajdujacej si¢ daleko na przyktad od boi-
ska szkolnego czy ruchliwej ulicy,
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e wyeliminowanie wzorzystych, z jaskrawymi i kontrastujacymi kolo-
rami wykladzin czy dekoracji na $cianach sali terapeutycznej,

o stosowanie w dekoracjach i wyposazeniu sali terapeutycznej kolo-
réw stonowanych i pastelowych,

2) w przypadku podwrazliwosci na bodziec dotykowy:

e opracowanie wraz z rodzicami dodatkowej procedury bezpieczen-
stwa’ w sytuacjach, gdy dziecko si¢ przewréci i uderzy w glowe,
a nie zasygnalizuje bolu. W przypadku dzieci z rozpoznang chorobg
Sanfilippo najczgsciej beda to zdarzenia zwigzane z przewracaniem
sie, uderzeniem glowy, ale nie zawsze powodujace uraz. Jednak ze
wzgledu na trudnosci w zakresie komunikacji z tymi dzie¢mi oraz
ich podwyzszony prég bélu niezbedna jest dodatkowa procedura
bezpieczenstwa. Moze to by¢ na przyklad zalozenie zeszytu do
korespondencji z rodzicami, w ktérym zostang opisane sytuacje
przewrdcenia si¢, mocnego uderzenia. Opis powinien zawiera¢
date, godzing, szczegélowy przebieg zdarzenia, zakres uszkodzenia
ciala zaréwno od razu po uderzeniu, jak i po uptywie okolo 20 min
(np. czy pojawila si¢ opuchlizna, krwiak etc.) oraz reakcje dziecka
na zdarzenie. Dodatkowo zeszyt powinien zawiera¢ grafike sylwetki
czlowieka, aby na nim zaznacza¢ miejsca uderzenia.

e zapewnienie wigkszej liczby/czestszych dawek stymulacji dotyko-
wej z wrazen podstawowych w celu wspomagania dziecka w ogol-
nym przetwarzaniu sensorycznym,

e wypozyczanie sprzetu multimedialnego z mozliwoscia odtworzenia
ulubionej muzyki,

o wykorzystanie w terapii elementéw dostosowanych ¢wiczen rucho-
wych, na przyklad wspélne wchodzenie na zjezdzalnie.

? Standardowe procedury szkolne dotyczace wypadku ucznia na terenie szkoly wskazuja, ze o kaz-
dym takim zdarzeniu nalezy bezzwlocznie informowa¢ rodzicéw i pracownika odpowiedzialnego za
bezpieczenstwo i higiene pracy. ,Wypadkiem ucznia jest nagle zdarzenie wywolane przyczyna zewnetrz-
ng, powodujace uraz lub $mier¢, ktore nastgpilo w czasie pozostawania ucznia pod opiekg szkoly na jej
terenie oraz poza nim (wycieczki, wyjscia pod opieka nauczyciela)” (§ 2 Ustawy z dnia 30 pazdziernika
2002 r. 0 zaopatrzeniu z tytutu wypadkéw lub choréb zawodowych powstatych w szczegolnych okolicz-
nosciach, tekst jedn.: Dz.U. 2013, poz. 737; wyrok Sadu Najwyzszy z dnia 27 wrze$nia 2002 r., sygn. II
UKN 385/01). Procedury te reguluja osobne akty prawne: wspomniana ustawa o zaopatrzeniu z tytutu
wypadkéw lub choréb zawodowych, Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej i Sportu z dnia 31
grudnia 2002 r. w sprawie bezpieczenstwa i higieny w publicznych i niepublicznych szkotach i placow-
kach (Dz.U. 2003 nr 6, poz. 69 z pdzn. zm.), Rozporzadzenie Rady Ministréw z dnia 1 lipca 2009 r.
w sprawie ustalania okolicznoéci i przyczyn wypadkéw przy pracy (Dz.U. 2009 nr 105, poz. 870).
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Wspomniane wskazowki umozliwig spersonalizowanie planu terapii,
ktory bedzie uwzglednial migdzy innymi elementy metody integracji sen-
sorycznej, Attention Autism czy metody Montessori. Obecnie najbardziej
znana i rozpowszechniona w terapii dzieci z zaburzeniami rozwojowymi
i behawioralnymi jest metoda integracji sensorycznej'. Metoda ta obejmuje
dziatania, ktére maja na celu pomdc dziecku zorganizowa¢ swoj uklad sen-
soryczny, nauczy¢ odbioru i analizy bodzcéw, ktore s dostarczane przez
wzrok, stuch, dotyk, smak, wech, rownowage i czucie glebokie. Dostarcze-
nie odpowiedniej ilosci i jakosci bodzcow pozwala na wlasciwe reagowanie
i wyksztalcenie prawidlowych reakcji adaptacyjnych (American Academy
of Pediatrics, 2012). Badani chtopcy przejawiali miedzy innymi zachowania
z zakresu nadwrazliwosci stuchowej i wzrokowej. W takim przypadku wsrod
zalecen i propozycji strategii terapeutycznych - zdaniem Bozeny Odowskiej-
-Szlachcic (2016) — nalezy uwzgledni¢: ograniczenie bodzcéw wzrokowych;
uprzedzenie o zmianach o$wietlenia i rodzaju $wiatla; uzywanie okularéw
przeciwstonecznych; ograniczenie wzorzystych, jaskrawych i kontrasto-
wych koloréw materiatéw i przedmiotéw. Sala, w ktérej odbywaja si¢ zaje-
cia powinna znajdowac¢ sie daleko od pomieszczen, ktére bedg generowaly
hatas (np. tazienki, sali gimnastycznej). Dodatkowo podloge nalezy wylozy¢
wykladzing, ktéra bedzie pochtaniata halas (zob. Tabela 5.).

Jednoczesnie chlopcy przejawiali zachowania charakterystyczne dla
pod- i nadwrazliwosci dotykowej — niski prog bolu, obronnos¢ dotykowa
oraz unikanie dotyku, manipulacje w obrebie twarzy i jamy ustnej. W przy-
padku nadwrazliwo$ci mozna zastosowac elementy treningu odwrazliwia-
nia sfery oralnej na podstawie metody Muller i Morris. Polega ona miedzy
innymi na oklepywaniu, opukiwaniu i obszczypywaniu podbrddka, brody,
policzkéw i warg (Odowska-Szlachcic, 2016)°.

Natalia Kofat (2014) podkresla, Ze metoda integracji sensorycznej
w przypadku dzieci, u ktérych zdiagnozowano zesp6t deficytu uwagi, nie-
pelnosprawnos¢ intelektualna, spektrum autyzmu czy zespoly uwarunko-
wane genetycznie, moze odgrywac role terapii wspomagajace;j.

* Jej tworczynia jest Anna Jean Ayres, ktora badala zwigzek ,,[...] pomiedzy procesami senso-
rycznymi dzieci a uczeniem si¢, mows, czytaniem, pisaniem, liczeniem, szeroko pojetymi umiejet-
no$ciami motorycznymi oraz emocjami” (Baranska i in., 2012, s. 16).

> Te czynnodci sa wykonywane opuszkami palcow i z wykorzystaniem czesci tyzeczki lub pa-
feczki plastikowej (Odowska-Szlachcic, 2016).
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Druga metodg jest Attention Autism - Giny Davies (2010). Metoda
jest skierowana do dzieci z zaburzeniami ze spektrum autyzmu (ASD) oraz
z innymi trudnos$ciami w rozwoju (McKeown, 2015). Moze by¢ realizo-
wana zaréwno w formie indywidualnej, jak i grupowej. Badani chtopcy,
tak jak dzieci z ASD, przejawiajg zaburzenia integracji sensorycznej, maja
trudno$ci w nawigzywaniu kontaktu wzrokowego i tworzeniu lub utrzy-
maniu wspdlnego pola uwagi. Celem prowadzonych zaje¢ jest miedzy
innymi zwrécenie uwagi dziecka, zbudowanie wspolnego pola uwagi,
zachecanie do spontanicznej reakcji w grupie, wspieranie komunikacji
prewerbalnej oraz werbalnej (Davies, 2020). Attention Autism sklada sig¢
z czterech poziomow: wiaderko - skupienie uwagi, budowanie uwagi, gra
grupowa oraz zajecia przy stoliku. Poziom pierwszy ma za zadnie sku-
pi¢ uwage dziecka na osobie doroslej, ktdra prowadzi zajecia. Ma takze
zachecic¢ dziecko do angazowania si¢ w proponowane aktywnosci, ktérych
wykonywanie ma wzbudza¢ pozytywne emocje i relaksowa¢. Drugi opiera
sie na aktywnosciach, ktére maja na dluzej utrzymac koncentracj¢ uwagi.
Trzeci poziom to zabawy, ktére uczestnik jest w stanie wykonac z zachowa-
niem przenoszenia koncentracji uwagi, czekania na swojg kolej etc. Na tym
poziomie aktywnosci przebiegaja juz w grupie. Ostatni poziom - czwarty
to prezentacja danego dzialania przez terapeute, ktére nastepnie powinno
zosta¢ wykonane przez dziecko (przekazanie dziecku pudetka z zadaniem
do wykonania) (McKeown, 2015). Prowadzacego zajgcia metoda Attention
Autism obowiazujg zasady, zaliczamy do nich miedzy innymi:

e decydowanie o czasie rozpoczecia i zakonczenia zajeé;

e uzywanie prostego jezyka, nazywanie przedmiotéw, ktérymi dziecko
postuguje si¢ w trakcie zajg¢, oraz czynnosci, jakie si¢ wykonuje;

e zainteresowanie uczestnikow zaje¢ wiaderkiem, ktdre jest uzywane,
oraz czynnosciami z nim zwigzanymi

e pamietanie o zasadzie niedzielenia si¢ zabawkami, ktore sg schowane

w wiaderku.

Aktywnos$¢ jest takze waznym elementem pedagogiki Montessori®.
Maria Montessori (1870-1952) uwazala, ze o efektach wychowawczych

¢ Maria Montessori uwazala, ze wazne w wychowaniu dziecka sg zaréwno niezalezno$¢, jak i sza-
cunek dla naturalnego rozwoju psychologicznego, fizycznego i spolecznego dziecka (Cascella, 2015).
Jest ono zdolne do samodzielnego budowania wtasnej osobowosci, bazujgc miedzy innymi na swoim
potencjale (Wojcik, 2018). Kazdy bez wzgledu na poziom funkcjonowania ma zasoby, ktére umozliwia
mu jego rozwdj, w tym zainteresowan i umiejetnoéci adekwatnych do jego stanu zdrowia i mozliwosci.
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decyduja dwa czynniki. Pierwszy to indywidualne wlasciwosci wycho-
wanka, ktore nalezy uwzgledni¢ w procesie dydaktyczno-wychowaw-
czym. Drugi to adekwatna organizacja $rodowiska wychowawczego,
uwzgledniajgca jego wymiar zaréwno materialny, jak i spoleczny. Wedtug
pedagogiki Montessori ujecie tych czynnikéw spowoduje, ze dziecko
podejmie aktywno$¢; zacznie ksztaltowac swoje zainteresowania, budo-
wacé zasob wiedzy i spostrzezen dotyczacych jego najblizszego otoczenia

i Swiata, w ktorym zyje. Dodatkowo zapewnienie wychowankowi atmo-

stery wolnosci i swobody pozwoli na modelowanie si¢ jego niezaleznosci

(Ordon, 2000), co jest wazne, gdy dziecko ma zdiagnozowane trudno-

$ci w rozwoju. Stosowane pomoce dydaktyczne, okreslane jako material

dydaktyczny, sklasyfikowane s3 w nastepujacych kategoriach: ¢wiczenia
zycia praktycznego, doskonalenie zmysiéw, ¢wiczenia edukacji matema-
tycznej, jezykowej, wychowania kosmicznego oraz religijnego (Sikor-
ska, Osmarnska, 2013). W przypadku badanych chtopcéw istotne wydaje
sie¢ uwzglednienie pomocy w planie wsparcia dziecka, ktére Sabina Guz

(1998) podzielita na:

o material rozwojowy, umozliwiajacy podopiecznemu swobodng zabawe,
odkrywanie tego, czego jeszcze nie zna, mobilizowanie do dostrzegania
szczegotow, klasyfikowania, porownywania, a takze laczenia rozumo-
wania i wydawania sadow;

o material uzupelniajacy, bedacy elementem dopelniajacym material
rOZWOjowYy;

o material dodatkowy, czyli wszystkie te pomoce, ktoérych potrzebuje
dziecko, a ktore nie byty wczes$niej uwzglednione w zalozeniu metody
Montessori;

o material praktyczny, majacy na celu rozwdj nabytych juz umiejetnosci,
nastepnie ich przeksztalcanie w okreslong sprawnosc.

Dzieci z MPS I1I uczg si¢ na pamiec zadan, ktére wykonuja. Stad istotne
wydaje sie urozmaicanie ich o nowe pomoce dydaktyczne, ktére beda
dla nich interesujace i pozwolg na odkrywanie za kazdym razem czego$
nowego. Taka funkcje moga spetni¢ pomoce, ktére w metodzie Montessori
sg okreslane jako material rozwojowy.
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Whioski

Mukopolisacharydoza typu III jest choroba rzadka, postepujaca, ktora
wspolwystepuje z niepelnosprawnoscia intelektualna, zaburzeniami mowy
i komunikacji, a takze przetwarzania sensorycznego. Dzieci z chorobg San-
filippo przejawiaja cze¢sto zachowania charakterystyczne dla nadwrazli-
wosci stuchowej i wzrokowej, a w zakresie zmystu dotyku - zaréwno dla
nad-, jak i podwrazliwosci. Wspomniane trudnosci beda mialy bezpo-
$redni wplyw na przebieg i efekty prowadzonej terapii pedagogicznej oraz
logopedycznej. Rzadko$¢ wystepowania choroby przyczynia si¢ do braku
odpowiednio wypracowanej $ciezki terapeutycznej. Trudnosci zwigzane
z zaburzeniami przetwarzania sensorycznego, jakich doswiadcza dziecko
ze zdiagnozowang chorobg Sanfilippo, determinujg uwzglednienie w pro-
cesie jego terapii metody integracji sensorycznej. Aktywnosci i ¢wiczenia,
jakie s3 proponowane podczas zaj¢¢, pozwalajg na stymulacje o$rodko-
wego uktadu nerwowego (OUN). Podczas ich wykonywania dokonuje si¢
integracja zarowno bodzcow zmystowych, jak i doswiadczen ptynacych
z OUN, co przyczynia si¢ do lepszej organizacji dzialan dziecka. Istotne
jest, ze proponowane zabawy s3 dostosowane do poziomu rozwojowego
dziecka. Dzieci z MPS III majg takze trudnosci z koncentracja uwagi oraz
budowaniem wspdlnego pola uwagi. Stad w procesie terapi istotne wydaje
sie zastosowanie elementdw metody Attention Autism. Proponowane w niej
aktywnosci zachecaja dziecko do zwrdcenia uwagi na dorostego (prowa-
dzacego zajecia), a takze budowania wspolnego pola uwagi. Beda réwniez
wspieraly rozwoj komunikacji. Uwzglednienie w terapii pacjenta z MPS 111
elementéw metody Montessori da mozliwo$¢ budowania mu zasobow
wiedzy dotyczacych najblizszego otoczenia, w ktérym zyje. Umozliwiajg to
miedzy innymi pomoce dydaktyczne, ktére uwzgledniajg ¢wiczenie czyn-
nosci codziennych, tak niezbednych w przypadku uczniéw ze zdiagnozo-
wang niepelnosprawnoscig intelektualng. Stosowane zasady odnoszace sig
do organizacji przestrzeni, w ktdrej dziecko przebywa, umozIliwiaja mie-
dzy innymi ograniczanie bodzcéw wzrokowych, stuchowych i dotykowych
plynacych z otoczenia oraz wspieraja jego samodzielnos¢.
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