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ABsTRACT: This article is an attempt to share their experiences obtained in the course of speech therapy
work with children profoundly handicapped, which soon after thorough clinical diagnosis changed,
calling them children of a team of Gregg. The first part of article I described is relatively rare occurring
in children, with different symptoms disorder caused by rubella virus. Looking for an answer to the
question about the nature of the disorder, concentrated on specialist literature and the results of their
own trials and speech therapy practice. In the second part of the paper I decided to share their experi-
ences those obtained step by step on how to work with them - as children with a diagnosis of Gregg’s
team. For example, the selected case study - I tried to show the results of speech therapy struggle. How-
ever, the results of several multi-profile treatment of the interesting group of people with a diagnosis of
Gregg, I treated as a new challenge to the theory and practice of speech therapy.

KEY woRDS: Gregg’s team, clinical diagnosis, speech therapy with children profoundly handicapped

[...] chodzio to, by... mie¢ odwage wyruszy¢ w taka podroz, jaka
jest poznanie ludzkiej natury [...]"
Antoni Kepinski

Zespol Gregga i jego istota

Zespol Gregga (Congenital Rubella Syndome — CRS) to stosunkowo rzadko
pojawiajacy sie u dzieci (diagnozowany réwniez u mlodziezy, a takze oséb doro-
stych) wieloobjawowy zesp6t wad wrodzonych, wywotany wirusem rézyczki, ktory
powoduje wewnatrzmaciczne zakazenie ptodu?. Zespot ten bywa nazywany réwniez
zespolem rozyczki wrodzonej lub zespolem porézyczkowym. Po raz pierwszy zostat
opisany w 1941 roku przez australijskiego okuliste i pediatre Normana McAlistera

' A. KEPINSKI: Psychopatie. Warszawa, PZWL 1977.
* http://pl.wikipedia.org/wiki [data dostepu: 20.06.2010].
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Gregga (1892-1966) w pracy Congenital Cataract following German Measles in the
Mother, a nieco pdzniej takze w Observations on Congenital Defects in Infants follo-
wing Maternal Rubella (nazwa omawianej jednostki klinicznej pochodzi od nazwi-
ska odkrywcy tego zespoltu zaburzen rozwoju). N. Gregg® w toku prowadzonych
badan odkryl, ze sposrod 78 dzieci dotknigtych za¢ma, ktére leczyt i operowal, az 68
(tj. 87,18%), bylo zarazonych wirusem rézyczki, bedac jeszcze w tonie matki (czyli
w prenatalnym okresie rozwoju). Przez wiele lat rézyczke uznawano za najtagodniej-
sza ze wszystkich choréb wysypkowych. Jak dotychczas uwaza sig, ze cigzkie powi-
kfania w wyniku diagnozowanej rézyczki wrodzonej sa bardzo rzadkie. Zetkniecie
sie z r6zyczka na jakimkolwiek etapie ontogenezy pozostawia u czlowieka — praw-
dopodobnie — odpornos¢ na cate zycie.

Odkrycie zespotu rézyczki wrodzonej, dzi$ o historycznym wrecz znaczeniu,
jakiego dokonal australijski pediatra i okulista N. Gregg, rzucilo wyrazny snop $wia-
tla na rozpoznawane zjawisko, ktére wczesniej blednie diagnozowano jako gtucho-
Slepote i gtebokie uposledzenie umystowe, to zas powodowalo bardzo niekorzystne
nastepstwa. Otdz osoby z tak brzmigcg diagnoza skazywano na bierng wegetacje,
pozbawiajac je mozliwosci rozwoju w takim zakresie, jak byto to mozliwe. Prawi-
dfowe rozpoznanie zaburzenia i ukierunkowanie postgpowania rehabilitacyjnego
zmienilo jako$¢ zycia wielu oséb, dotad uwazanych za gleboko uposledzone, nie-
zdolne do samodzielnego, w pelni efektywnego i szczesliwego zycia. N. Gregg, lekarz
pediatra, chirurg oka i odkrywca w jednej osobie, podczas swej praktyki lekarskiej
zwrocil uwage na rysujaca si¢ zalezno$¢, zachodzacg pomiedzy nagtym wzrostem
liczby przypadkéw wrodzonej za¢my u noworodkéw a epidemia rézyczki. Badajac
to zjawisko, domyslil sie istnienia zwigzku tej wady wrodzonej z potezng epidemia
zapalenia opon mézgowych i rézyczki, jaka wezedniej przetoczyla sie przez Austra-
lie. O wynikach swoich spostrzezen i formulowanych przypuszczeniach opartych
na wnikliwej obserwacji poinformowal w autorskiej pracy Observations on Con-
genital Defects in Infants following Maternal Rubella, opublikowanej w 1941 roku.
W niedtugim czasie po ukazaniu sie tej publikacji Gregga, w wyniku poglebionych
badan klinicznych, prowadzonych w wielu krajach §wiata, rozszerzono obraz kli-
niczny ,,porézyczkowych wad wrodzonych” o inne jeszcze objawy towarzyszace
zaburzeniu. Powodéw do tego dostarczyly spostrzezenia z lat 1964-1968, kiedy to
wielka epidemia rézyczki przetoczyla si¢ rowniez przez inne kontynenty i kraje,
m.in. przez Stany Zjednoczone Ameryki Péinocnej. Wéwczas w USA trudna juz
dzi$ do ustalenia liczba kobiet profilaktycznie przerwata cigz¢. Taka reakcja ze stro-
ny kobiet bedacych w ciazy i ich rodzin byta wielkim wyzwaniem, a jednocze$nie
wystarczajaco silnie dzialajacym bodzcem sklaniajgcym wiladze stanowe USA do
przyspieszenia prac nad szczepionka, ktora juz w 1969 roku, zaledwie w rok po
wybuchu epidemii, byta osiagalna na rynku farmaceutycznym.

> P.A.L. LANCASTER: Gregg, Sir Norman McAlister (1892-1966). ,Australian Dictionary of
Biography” 1996, Vol. 14, Melbourne University Press, s. 325-327.
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W USA szczepi si¢ przeciwko rozyczce wszystkie dzieci w wieku przedszkol-
nym*. W Anglii i Australii obowiazkowo szczepi sie dziewczynki w wieku 12-13 lat
oraz dojrzate kobiety bedace w wieku rozrodczym, ktére same nie przechodzity
rézyczki ani w okresie wczesnego, ani pdznego dziecinstwa (o ile nie stwierdzono
u nich przeciwcial przeciwrézyczkowych).

Zanim jednak wyprodukowano skuteczng szczepionke przeciw rdzyczce,
w wielu krajach $wiata przeprowadzano réznego rodzaju eksperymenty (np.
starano si¢ skontaktowa¢ mlode dziewczeta z chorujacymi na rézyczke dziec-
mi; réwniez w Polsce $wiadomie nie ograniczano kontaktu 0séb chorujacych na
rézyczke z dzie¢mi zdrowymi), poniewaz zachorowanie na rézyczke pozostawia
u danej osoby trwala odporno$¢ na zakazenie ta niezwykle grozng w skutkach,
zakazng chorobg. Chcac przekona¢ sie o prawdziwosci gloszonej tezy, celowo
organizowano nawet nazbyt ryzykowne eksperymenty, np. urzadzano specjalne
przyjecia ,,rozyczkowe” w domu osoby chorej na te chorobe, pofaczone z glosnym
$piewaniem i piciem napojow z tej samej szklanki, z ktorej pil chory na rozyczke,
zwigkszajac tym samym prawdopodobienstwo zakazenia si¢. Takie ,,ryzykowne
zabiegi” - jak sadzono - byly uzasadnione. Traktowano je bowiem jako pewnego
rodzaju dzialania profilaktyczne. Zdawano sobie w pelni sprawe z nastepstw zaka-
zenia rézyczka, ktoremu moze ulec ptéd w okresie wczesnego rozwoju cigzy matki,
oraz z problemoéw zwigzanych z jego nastgpstwami, a mimo to dopuszczano do
stosowania tego rodzaju praktyk. Wyniki badan - jakie zostaly zapoczatkowane
przez Gregga — az nadto wyraznie wykazaly, iz rézyczka diagnozowana u ptodu
w pierwszym trymestrze cigzy moze grozi¢ bardzo powaznymi konsekwencjami,
np. gluchota, slepota, gluchoslepota, uposledzeniem umystowym, a nawet zabu-
rzeniami ze spektrum autyzmu. W miare postepu rozwoju plodu, czyli w okresie
dobrze zaawansowanej juz cigzy, grozba jego uszkodzenia wyraznie maleje.

Od chwili zdiagnozowania rézyczki wrodzonej choroba ta budzita wielkie zain-
teresowanie wérdd lekarzy, zwlaszcza pediatrow, okulistow i audiologéw. Probo-
wano ustali¢ jej przyczyny. Do chwili obecnej praktycznie nie udato si¢ jednak
stwierdzi¢, dlaczego wirus rézyczki, ktdry ja wywoluje, jest az tak teratogenny. Nie-
ktdrzy sadza, iz wigze si¢ to z jego niezwykla natura, wirus rézyczki bowiem praw-
dopodobnie nie zabija namnazajacych sie komorek rozrodczych (rozwijajacego sie
nowego organizmu w tonie matki), lecz tylko zwalnia tempo kolejnych podziatow
komoérkowych zarodka, podczas gdy inne wirusy atakuja je, co prowadzi¢ moze do
samoistnych poronien.

Ogolnie rzecz ujmujac, przyczyng zespolu Gregga jest infekcja rézyczko-
wa wystepujaca u kobiety w cigzy, ktéra sama ani wczesniej, ani aktualnie, bedac
w ciazy, nie przechodzila rézyczKki, ani tez nigdy na nia nie byta szczepiona.

Z badan zasugerowanych przez Gregga wynika, ze w okoto 15% przypadkow
zachorowan na rézyczke doszlo do uszkodzenia zarodka i pojawienia si¢ objawow

* http://pl.wikipedia.org/wiki [data dostepu: 20.06.2010].
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embriopatii (tj. patologicznego zarodkowego rozwoju czlowieka)®, u okoto 35%
przypadkéw nie stwierdzono zaburzen rozwoju, a w okofo 50% przypadkow matek
chorujacych na te chorobe pt6d obumart. Najwigksze zagrozenie dla rozwoju ptodu
pojawia sie w pierwszym trymestrze cigzy. Dotyczy to okolo 15-25% przypadkow,
w ktérych w wyniku zachorowania na rézyczke wrodzong doszlo do powaznego
uszkodzenia ptodu®. Skutki zachorowania w drugim trymestrze cigzy moga doty-
czy¢ juz tylko od 1% do 5% uszkodzen ptodu. Ryzyko wystapienia wad rozwojowych
plodu osigga swe apogeum mniej wiecej okolo 22. tygodnia ciazy. Uszkodzenia
plodu bywaja tym cigzsze, im we wczesniejszej fazie rozwoju nastgpilo zakazenie
go wirusem rozyczki.

U dzieci z tzw. embriopatig rézyczkowa na ogét w 100% diagnozuje si¢ nie-
dorozwdj intelektualny umiarkowanego, znacznego, a nawet glebokiego stopnia’.
U wielu dzieci z taka diagnoza czesto wspotwystepuja wady rozwoju gatek ocznych,
a w $lad za tym rowniez dysfunkcje narzadu wzroku, wady serca i ukladu kraze-
nia oraz - niekiedy bardzo powazne, niezwykle zlozone - wady budowy i funkcji
narzadu stuchu.

Wadg wzroku czesto wystepujaca u 0sob z zespolem Gregga jest za¢ma (zob.
fot. 1.). Gluchota u niektdrych os6b z tym zespolem bywa nastgpstwem uszkodzenia
narzadu stuchu i wiazacej si¢ z nim dysfunkcji ucha wewnetrznego. Z kolei wady
serca i ukladu krazenia diagnozowane u czgsci 0sdb z zespotem Gregga nierzadko
tacza si¢ z ubytkiem tkanki w obrebie przegrody miedzyprzedsionkowe;.

> Embriopatia siega do swych korzeni, czyli embriologii, ktéra jest nauka o osobniczym roz-
woju cztowieka i zwierzat w okresie zarodkowym, oraz do embriopatologii, bedacej jej subdy-
scypling, zajmujacg si¢ zaburzeniami tego rozwoju (w naszym przypadku u czlowieka) w okresie
zarodkowym. Embriopatie sg przypadto$ciami, ktére moga pojawiac si¢ w pierwszym trymestrze
ciazy, a uécislajac - miedzy 15. a 75. dniem jej trwania, czyli w tzw. okresie organogenezy, gdy two-
rzg si¢ liczne narzady i uktady. Przyczyna powstawania embriopatii sa uszkodzenia rozwijajacego
sie zarodka przez réznego rodzaju czynniki (np. wirusy, leki badz uzywki), powodujace cigzkie
niekiedy wady wrodzone dziecka. Wéréd embriopatii daje si¢ wyrdznié: 1) embriopatie toksyczne
- wywolane przez uzywki, chociazby takie jak kawa, niektére leki czy papierosy; 2) embriopatie
wirusowe — powstajace w sytuacji, kiedy fozysko przepuszcza wirusy do plodu; z tego typu przy-
padlo$cia mamy do czynienia w przypadku rozyczki, zottaczki zakaznej badz odry; 3) embriopatie
aniktyczne - powstajace w wyniku na$wietlenia kobiety promieniami rentgena, zazywania przez
kobiete leku o nazwie talidomid (lek ten zostal, na szczeécie, wycofany z rynku farmaceutycznego;
zmniejszal wprawdzie nudnosci poranne czy tez torsje, ale jednoczesnie powodowal deformacje
somatyczne u dziecka, np. dziecko przychodzilo na §wiat bez dtoni czy stopy, a czesto bez konczyn
gornych lub/i dolnych).

¢ Por. M. ZaoRrskA: Wezesna rehabilitacja gtuchoniewidomych dzieci. (Zalozenia teoretyczno-
-praktyczne). W: Dziecko ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w ekosystemie. Red. W. PILECKA,
A. Ozaa, P. Kurtexk. Kielce, Wydawnictwo Akademii Swietokrzyskiej 2005, s. 319-328.

7 K. GRIEPHAN: Leksykon zdrowia. Objawy — Diagnostyka - Metody leczenia - Pojecia medycz-
ne. Tlum. M. KaczorowskA. Warszawa, Klub dla Ciebie 2002, s. 348-349.
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FOTOGRAFIA 1. Za¢ma wrodzona w zespole Gregga
ZRODEO: strona internetowa: http://pl.wikipedia.org/wiki/Zesp%C3%B3%C5%82_Gregga [data dostepu: 20.06.2010].

Dawniej uwazano, ze klasycznymi objawami wrodzonej rézyczki s3: za¢ma wro-
dzona, gtuchota, malogtowie (microcephalia) z objawami glebokiego niedorozwoju
umystowego oraz wady serca. Dzi§ wyrdznia si¢ znacznie wiecej, niz wskazywano
nawet jeszcze kilka lat temu, charakterystycznych dla rézyczki wad i zaburzen roz-
woju. Posrdd nich sg zaréwno takie, ktore ujawniajg sie juz w okresie zycia plodo-
wego, jak i takie, ktore stajg si¢ zauwazalne dopiero w niemowlectwie, a niektdre
nawet we wczesnym dziecinstwie.

Porzadkujac dane dotyczace przykrych skutkow diagnozy zespotu Gregga — dla
moich osobistych dziatan i doswiadczen zawodowych miaty one ogromne znacze-
nie - mozna ustali¢, ze u chorych z zespotem rézyczki wrodzonej odnotowywano:
= wady serca i duzych naczyn krwiono$nych, wady budowy powodujace niedo-

ksztalcenie lub ubytki przegrody mig¢dzyprzedsionkowej i miedzykomorowej,

zwezenie tetnicy plucnej, a takze jej niedroznosé;
= wady narzadu wzroku, takie jak: za¢ma wrodzona, jaskra, zapalenie siatkowki

i naczyniéwki, maloocze, zez, zwezenie kanalikow Izowych, oczoplas;
= wady stuchu z gtuchota wlacznie, bedace gtéwna przyczyng opodznienia lub

braku rozwoju mowy u dziecka;
= gluchodlepote.

Wymienione objawy - istotne dla diagnozy zespotu pordzyczkowego - uzna-
wane sg niekiedy za typowa triade rozyczkowa zespotu Gregga.

Objawami, ktére towarzysza omawianemu zaburzeniu, poczawszy od okresu
noworodkowego i niemowlecego az do dorostosci, sa:
= niska waga urodzeniowa;
= mikrocefalia (maloglowie);
= wady budowy i funkcji narzagdéw plciowych;
= nieprawidlowy rozwoj psychoruchowy;
= zwiekszone ryzyko zachorowania na schizofrenie;
= zmiany w siatkdwce oka;
= maloplytkowos¢;
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hepatosplenomegalia;

uszkodzenie procesu kostnienia®.

Aby zapobiec pordzyczkowemu zespotowi wad rozwojowych, nalezy wytwo-
rzy¢ czynng odporno$¢ u kobiet, zanim §wiadomie podejma one decyzj¢ o zosta-
niu matka, a wiec przed zajsciem w ciaze. Jest to jedyny — praktyczny i skuteczny
— sposdb. Kobiety podejmujace decyzje o macierzynstwie dobrowolnie poddaja
sie szczepieniom profilaktycznym (znane mi sg takie procedury, na szeroka skale
prowadzone w Belgii, Danii i Bulgarii). Dzi$ specjalisci méwig o dwu rodzajach
szczepionek. Jedna z nich sporzadzona jest z zabitych wiruséw rézyczki, natomiast
w skfad drugiej - szczepionki atenuowanej - wchodzg wirusy ostabione. Szczepion-
ka z zabitych wiruséw ma t¢ przewage nad szczepionka atenuowana, ze wytwarza
odporno$¢ organizmu bez ryzyka spowodowania zakazenia.

Szczepienia — niezaleznie od rodzaju uzytej szczepionki — majg charakter wie-
loetapowy, ciagly. Przeprowadza sie je w kilku, stosunkowo odlegtych od siebie
odstepach czasu. Stan odpornosci po podaniu szczepionki z zabitych wiruséw trwa
jednak krdcej niz po szczepionce atenuowanej. Z kolei szczepionka sporzadzona
z zywych, ostabionych wiruséw rézyczki moze wywotaé zakazenie. Z chwilg jej
przyjecia kobieta cigzarna jest narazona na ryzyko zachorowania.

W przypadku uzasadnionego podejrzenia zachorowania na rdézyczke przez
kobiete bedaca w okresie wczesnej cigzy konieczny jest jej kontakt z lekarzem spe-
cjalistg chorob zakaznych w celu immunologicznego potwierdzenia lub wykluczenia
obecnosci choroby, a w razie niepomyslnego rokowania takze z ginekologiem, aby
ustali¢ stan ewentualnego zagrozenia i podjac ostateczng decyzje co do dalszego
toku postepowania.

Zespol Gregga, znany pod nazwa zespotu rézyczki wrodzonej, moze powodo-
wac nie tylko wady wrodzone, ale czesto rowniez powazne zaburzenia narzado-
wo-tkankowe organizmu ludzkiego nakladajace si¢ na siebie, np. fizyczne wady
rozwojowe i deformacje ciala, ktére moga korespondowaé z wadami wzroku,
wadami stuchu, a takze gluchoslepota i padaczky, badz réznego stopnia dys-
funkcje ustrojowe. Obserwowatam je u kilku oséb dotknigtych tym zaburzeniem,
ktore miatam okazje¢ poznac osobiscie. Osoby te trafity do mnie do gabinetu logo-
pedycznego z diagnoza glebokiego uposledzenia umystowego, a przy tym byly
niewidzace, niestyszace, niemowiace, z padaczka, z nadwrazliwoscia dotykows,
z objawami zaburzen ze spektrum autyzmu. Sprawialy wrazenie oséb niekontak-
tujacych sie ze $wiatem, zamknietych, niesmialych, czasem jednak agresywnych,
chociaz na pierwszy rzut oka pozbawionych tego rodzaju cech. Dopiero uzyska-
ne wyniki obserwacji, poszukiwania pomocy w $rodowiskach pozarodzinnych,
analiza wynikéw badan klinicznych, wypisow z o$rodkéw leczenia (epikryzy),
z ktérymi stopniowo si¢ zapoznawalam, a zwlaszcza wyniki rzetelnie prowadzo-
nych, kilkuletnich obserwacji chorych naprowadzity mnie i caly nasz zespét dia-
gnostyczno-terapeutyczny na trop zespotu Gregga. Zmiany w zakresie wczesniej

8 http://en.wikipedia.org/wiki/Norman_Gregg [data dostepu: 22.06.2010].
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formulowanej diagnozy, a w §lad za tym réwniez zmiany planu co do postepowa-
nia terapeutycznego okazaly sie¢ w pelni zasadne. Objawy zaburzen wystepujacych
u tych osob, ktore trafily do mnie kilka, a nawet kilkanascie lat temu, bedacych
wowczas jeszcze dzie¢mi (dzi$ s3 osobami dorostymi), wskazywaly na pordzycz-
kowy zespot Gregga. Objawy zachowan i intencjonalnie sprowokowanych reakeji
moich pacjentéw oraz trudnosci w nawigzywaniu przez nich kontaktéw z otocze-
niem byty zblizone do tych, jakie mialam okazje poznac na podstawie literatury,
a takze oglada¢ w jednej z klinik neurologicznych Szpitala Klinicznego Salpétriere
w Paryzu, gdzie odbywatam staz specjalistyczny.

Do udokumentowania danych i prezentacji studium przypadku wybratam
panig Malgorzate (lat 20; zmienitam imie, dodajac prezentowanej osobie kolejne
dwa lata zycia, ktore uptynely od czasu napisania tego artykutu). Poznatam ja 16
lat temu. Jej przyktad nauczyl mnie ogromnej pokory wobec zaburzenia, za jakie
uznaje si¢ zespol Gregga, oraz pozwolil mi zrozumie¢, jak tatwo skrzywdzi¢ czto-
wieka, opatrujac go krzywdzacy etykieta, ktéra nie miata w sobie nic z prawdy.
Od chwili poznania pani Malgorzaty mineto wprawdzie juz kilkanascie lat, ale
mysle, ze pomimo uzyskiwania stabych efektéw terapii nie byly to lata straco-
ne. Byly to lata bardzo trudnej, mozolnej, wlasciwie nieukierunkowanej pracy,
bo w duzej mierze opartej na domysle i intuicji, lecz bardzo potrzebnej, ktorej
wyniki — wprawdzie niewielkie — o$mielaly i sktaniaty do poszukiwania nowych,
bardziej efektywnych dzialan na rzecz oséb obarczonych ryzykiem zaburzen cia-
zowo-metabolicznych. Do opisu sylwetki dofaczytam jeden z konspektow zajac
(akcentujagc w nim przyktady kilku wybranych metod terapii), ktére pani Matgo-
rzacie bardzo przypadly do gustu.

Studium przypadku

Przyklad dwudziestoletniej osoby z diagnoza zespolu Gregga (Congenital Rubella
Syndome CRS), objetej programem indywidualnej terapii logopedycznej

Proba opracowania diagnozy

Pani Malgorzata jest dzi$ juz dwudziestoletnig kobietg z zespolem wad wrodzo-
nych - pordézyczkowych. Nie widzi i nie styszy, wykazuje ewidentne cechy zabu-
rzen ze spektrum autyzmu. Urodzila si¢ w ogélnym stanie okreslanym jako dobry,
uzyskujac 8 punktow w skali Apgar. Byla kilkakrotnie hospitalizowana w okresie
pierwszych dwoch lat zycia (wedlug wypowiedzi matki i wpiséw dokonanych
w ksigzeczce zdrowia Malgorzata), w sumie spedzila w szpitalu okoto 80 miesiecy.
Dziewczynka urodzila si¢ z powazng wadg wzroku, spowodowana - jak ustalo-
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no - niedoksztalceniem gatki ocznej. W wieku okolo 4 lat oprécz wady wzroku
zdiagnozowano u niej gleboki niedostuch obustronny, a w wieku okoto 6 lat dia-
gnoze rozszerzono o wyrazne cechy zaburzen ze spektrum autyzmu. Malgorzata
nosi okulary o bardzo grubych szklach (cho¢ te prawdopodobnie bardziej pelnia
funkcje estetyczne niz korygujace wade wzroku) oraz aparaty stuchowe (dzi$ sa
to juz aparaty nowej generacji).

W wieku okolo 7 lat Malgorzata zaczeta uczeszcza¢ na zajecia Zespotu Dia-
gnozy i Terapii Jezyka organizowane w jednym z osrodkéw szkolno-wychowaw-
czych dla dzieci niepelnosprawnych, a wlasciwie z uposledzeniami o charakterze
sprzezonym. Majac 8 lat, dziewczynka uzyskala opini¢ psychologa poradni psy-
chologiczno-pedagogicznej, wskazujaca na ,,pogranicze umiarkowanego i znacz-
nego niedorozwoju umystowego, potrzebe zapewnienia dziewczynce stalej opieki,
ze wzgledu na brak kontroli czynnosci fizjologicznych, stabo rozwinieta mowe
i komunikacje w ogéle (zaréwno niewerbalng, jak tez werbalng), co wynika
z uposledzenia umystowego”. Od momentu postawienia takiej diagnozy (od 8.
roku zycia do chwili obecnej mingto ponad 12 lat) Malgorzata nadal uczeszcza na
zajecia prowadzone przez specjalistow we wspomnianym osrodku (matka twier-
dzi, ze cérka dobrze si¢ tam czuje), ale uczestniczy w nich raczej nieregularnie,
gléwnie ze wzgledu na zmienne nastroje, nasilajace sie okresowo stany depresji
i - ogdlnie ujmujac - zly stan zdrowia.

Malgorzata ma tylko matke. Wychowywata sie ze starszym o 8 lat bratem Witol-
dem (imig zostalo zmienione). Aktualnie mieszka na wsi z mama i dziadkami (jej
brat ozenil si¢ i wyprowadzil do innej miejscowosci), gdzie rodzina przeprowadzita
sie po $mierci ojca dziewczynki ze wzgledu na dobro dziecka (umozliwienie mu
kontaktu z dziadkami i obcowania z przyroda oraz bardzo trudng sytuacj¢ mate-
rialng). Ojciec zmarl, gdy Malgorzata miata 9 lat. Smier¢ ojca zawazyla na jej roz-
woju emocjonalnym. Matka zauwazyla, ze dziewczynka po $mierci ojca stala si¢
niespokojna, pelna leku i obaw, pozbawiona pewnosci siebie przy nasileniu cech
zaburzen ze spektrum autyzmu. Miala (podobnie jak dzi$) trudnosci z zasypia-
niem. Bywala na przemian to rozdrazniona, to znowu ,nieobecna” i apatyczna.
Dzi$ sytuacja materialna rodziny wydaje si¢ nieco lepsza. Mama, legitymujaca si¢
wyksztalceniem zawodowym dopiero od kilku lat (po ukonczeniu szkoty przyspo-
sobienia zawodowego), pracuje w jednym z miejscowych zakltadow ustugowych.
Wezedniej nie pracowata zawodowo, zajmujac si¢ wytaczne Malgorzata, ktéra - jako
dziecko niewidome i niestyszace, a przy tym z zaburzeniami w zachowaniu - nie-
ustannie wymagala jej troski, pomocy i opieki. Mama jest bardzo zaangazowana
W pomoc corce, co wyraza sie¢ w dbalosci o jej potrzeby osobiste i zdrowotne, o jej
kontakty z ludZzmi oraz w pozyskiwaniu na potrzeby cérki coraz to lepszych pro-
gramo6w stymulujacych rozwoj wielu funkeji (w tym funkeji ruchowej, poznawczej
i komunikacyjnej).

Malgorzata jest fadna, szczuply, wysoka i zadbang kobieta, ktéra z racji wiotko-
$ci miedni grzbietowych lekko sie garbi. Mama ciagle przypomina cérce o korek-
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cie postawy. Malgorzata jest bardzo wrazliwa osobg, czgsto wydaje si¢ nie$mia-
ta, wycofujaca si¢. Na ogot jest cicha, spokojna i zrownowazona, chociaz czasami
miewa momenty napadéw niepokoju, leku i agresji. Najchetniej lubi przebywa¢
w swoim $wiecie i w towarzystwie osob sobie najblizszych, sporadycznie przejawia
che¢ nawiazywania kontaktu z innymi osobami (np. z terapeuta czy tez wolonta-
riuszem, ktérego od pierwszego spotkania zaakceptowala i tak jest do dzi$; mija
juz 6. rok od chwili ich poznania). Zdarza sie, ze Malgorzata — pomimo swej doro-
stosci — poszukuje okazji do zabawy z dzie¢mi. Jednak ich towarzystwo - jak dato
sie zauwazy¢ — szybko ja meczy, a nawet drazni. Malgorzata nadal chetnie bawi sie
lalkami (przebiera je, przytula, nosi na rekach, wszedzie zabiera je ze sobg). Inny-
mi zabawkami, ktérych w domu ma bez liku, bawi si¢ juz tylko od czasu do czasu.
Jej zabawy od lat s3 na ogét takie same, nie réznia si¢ istotnie od siebie, pomimo
uplywu czasu i lat doswiadczen. Nowymi zabawkami lub przedmiotami, jakie s3
jej podsuwane przez matke lub dziadkéw, Malgorzata bawi sie raczej niechetnie,
ale kiedy zabawka jej sie spodoba i zaakceptuje jg, bawi si¢ nig na swéj sposob tak
dlugo, jak dlugo jest nig zainteresowana (czasem tydzien, a czasem dwie-, trzy
godziny, niekiedy zaledwie kilka minut).

Dziewczyna nie méwi ani samoistnie nie poszukuje i nie podejmuje prob w tym
zakresie. Sprawnos¢ narzaddw artykulacyjnych, okreslona na podstawie wynikow
badan przeprowadzonych za pomoca ,,Karty Badania Motoryki [kinestezji] Arty-
kulacyjnej” mojego autorstwa’, utrzymuje si¢ na poziomie $rednim, a to oznacza, ze
narzady mowy: jezyk, podniebienie twarde i migkkie oraz mig$nie pierscienia zwie-
rajacego gardia nie nosza znamion patologii. Dziewczyna przejawia staby poziom
rozwoju umiejetnosci komunikacyjnych (wskazniki poziomu rozwoju tych umie-
jetnosci siegaja ponizej 10% mozliwych do uzyskania punktow)®.

Bioragc pod uwage wyniki obserwacji, Malgorzata wydaje si¢ niezdolna do
nawigzywania typowych kontaktow spotecznych. Na podstawie jej zachowania si¢
mozna jedynie przypuszcza¢, ze darzy sympatia wybrane przez siebie osoby. Pomi-
mo silnej wady wzroku - jest osoba niewidzaca (?) lub stabo widzaca (?) - Matgo-
rzata bezblednie rozpoznaje swoja matke, ktorg wprost uwielbia. Kondycja fizycz-
na i psychiczna (a wtasciwie kondycja psychomotoryczna) Malgorzaty jako osoby
dorostej jest raczej staba. Dziewczyna szybko meczy si¢ i zniecheca do wykonywa-
nia czegokolwiek (nawet najprostszych, intencjonalnie wyuczonych czynnosci).
Wyraznie unika kontaktu twarza w twarz (face to face). Na ogot pozostaje bierna
w kontakcie z nowymi, nieznanymi osobami (te zazwyczaj rozpoznaje po zapachu),

® E.M. MINCZAKIEWICZ: Zabawa w rozwoju poznawczym i emocjonalno-spotecznym dzieci
o zréznicowanych potrzebach i mozliwosciach. Krakow, Oficyna Wydawnicza Impuls 2006, s. 49.

1 ‘Wskazniki takie zostaly ustalone na podstawie wynikéw badan przeprowadzonych za pomo-
ca ,Kwestionariusza do badania rozwoju umiejetnosci komunikacyjnych i jezykowych u oséb
z opdznieniem lub brakiem rozwoju mowy”. E.M. MiNczAKIEWICZ: Komunikacja - mowa - jezyk
w diagnozie i terapii zaburze# rozwoju u dzieci i mtodziezy niepetnosprawnej. Krakéw, Wydawnic-
two Naukowe Akademii Pedagogicznej 2001, s. 26-39.
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ktére pojawiaja sie w jej otoczeniu (np. wizyta studentéw lub gosci odwiedzaja-
cych dziadkéw). Zazwyczaj niechetnie czyni proby korekty reakcji na polecenie.
W komunikacji interpersonalnej (np. z matka lub z dziadkami) rzadko positkuje
sie gestami. Ekspresja jej twarzy jest bardzo uboga (brak czytelnych ruchéw miesni
mimicznych), rzadko na jej twarzy pojawia si¢ uémiech, bedacy oznaka akceptacji
lub zadowolenia.

Malgorzata ma w domu stosunkowo bogata kolekcje zachowanych z okresu
dziecinstwa zabawek, ktore utrzymuje w idealnym porzadku. Dokladnie wie, jakie
ma zabawki, oraz doskonale orientuje si¢ w tym, ile ich posiada. Wyraznie zlo$ci
sie, gdy cho¢ jedna z nich gdzies sie zagubi. Konsekwentnie dazy do jej odszukania.
Z dokumentéw wynika, ze Malgorzata cierpi na obnizong wrazliwos¢ sensoryczno-
-dotykowa i dysfagie. Z jednej strony wykazuje nadwrazliwo$¢ dotykowa (drazni ja
np. delikatny dotyk piérkiem lub kiebuszkiem waty jej dfoni lub ramienia), z dru-
giej — jak wielekro¢ zauwazylam - nie reaguje na bardzo silne bodzce, sprawiaja-
ce jej bdl (nie reaguje w chwili uderzenia si¢ ciezkim przedmiotem, np. ubijakiem
do miesa, lub uktucia kolcem badz iglg przeznaczong do iniekcji). W dziecinstwie
byta bardzo ruchliwym dzieckiem, nadpobudliwym, niereagujacym na zadne proby
wyciszenia jej i uspokojenia. Z wiekiem i nabywaniem do$wiadczen wydaje sie spo-
kojniejsza, bardziej wstuchana w siebie. Od chwili podjecia terapii w osrodku leczni-
czo-terapeutycznym (o charakterze dziennej opieki, dziennego pobytu) Malgorzata
poczatkowo bardzo wolno, a potem do$¢ intensywnie zaczeta rozwija¢ sie nie tylko
fizycznie (zwlaszcza ruchowo), ale takze intelektualno-poznawczo.

Dziewczyna (od wczesnego dziecinstwa) jest w niektorych sytuacjach zadziwia-
jaco dokladna (np. w ukladaniu sztu¢céw czy dobrze jej znanych i preferowanych
przez nig zabawek). Niechetnie poddaje sie¢ zabiegom higienicznym (np. szybko,
niedokfadnie i nieuwaznie myje sie, boi si¢ wody, niechetnie zmienia bielizne), co
prawdopodobnie wigze sie z diagnozowang u niej nadwrazliwoscia dotykowa.

Z uwagi na taki stan jej rozwoju i ewidentne w tym zakresie potrzeby intencjo-
nalnie opracowano dla niej program terapii. Jej celem byto podjecie préby dzia-
tan w zakresie przezwyciezania nadwrazliwo$ci dotykowej i usprawniania funkcji
komunikacyjnej. W toku systematycznie prowadzonej, wielozakresowej terapii od
poczatku zwracano uwage m.in. na réznicowanie bodzcéw dotykowych, pozwalaja-
ce na uczenie Malgorzaty adekwatnych reakecji na takie bodzce, jak: zimny - cieply,
a nawet reakcji na bol, by w ten sposdb (posrednio) lepiej zabezpieczy¢ ja przed
obrazeniami ciala, na ktére stosunkowo czgsto bywa narazana (np. sparzenie sie
rozgrzanym zelazkiem czy czajnikiem, a takze uszkodzenie ciata bedace skutkiem
dotkliwego uderzenia si¢ lub skaleczenia).

A oto jeden z przykladowo wybranych konspektéw zaje¢, jakie udato si¢ nie-
gdy$ przeprowadzi¢ z Malgorzatg jako osoba z diagnoza zespolu Gregga, osoba,
ktéra dla mnie - pomimo wieloletniej znajomosci zaréwno jej samej, jak i natury
jej trudnosci - ciagle jeszcze pozostaje nierozwigzang zagadka:
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Konspekt zajec

Temat: Przygotowanie do kapieli - wykorzystanie sygnalow dzwigkonasladow-

czych: ,,chlap-chlap”; ,,chlapu-chlapu-chlap”

Prowadzacy: terapeuta zajeciowy (logopeda lub mama)

Miejsce zaje¢: dom rodzinny, fazienka

Czas trwania zajec: 30 minut

Osoba prowadzaca: osoba majaca dobry, bezposredni kontakt z 18-letnia Malgorzata

(mama, logopeda lub znajomy terapeuta)

Uwaga!

Znajac Malgorzate i jej potrzeby, pracuje z nia, positkujac si¢ réznymi technikami

pracy, najczesciej jednak wedtug koncepcji Marii Montessori, ktore to techniki po-

znalam w Monachium oraz Metzu. Uwazam, iZ narzucony sposéb poznawania i po-
rzadkowania $wiata w znacznym stopniu pozwolil zminimalizowaé napady zlosci
dziewczyny oraz trudne do zaakceptowania reakcje psychoruchowe (paroksyzmy).

Opis materialu:

- kostium kapielowy;

- wanna, prysznic, woda goraca i zimna;

- mata-wkiadka do wanny, zabezpieczajaca przed poslizgnieciem sig;

- siedzisko do wanny;

- klapki;

- dwie lekkie miski plastykowe;

- dwa reczniki (jeden szorstki, a drugi migkki, przyjemny w dotyku);

- kilka zabawek plywajacych, stuzacych do zabaw w wodzie;

- lampka zapachowa;

- oliwka zapachowa do masazu dtoni i ramion;

- emulsja do ciata o zapachu zblizonym do zapachu oliwki i lampki zapachowej
(w tej konkretnej sytuacji byt to zapach zwiazany z wiosna, bedacy ulubionym
zapachem Malgorzaty — osoby objetej dzialaniem terapeutycznym).

Cele zajec:

Cel bezposredni:

- zainteresowanie Malgorzaty takim pomieszczeniem, jak fazienka, ktéra do tej
pory nie byta miejscem przez nig akceptowanym, i zastosowanie sygnatéw o cha-
rakterze dzwigkonasladowczym, adekwatnych do sytuacji ¢wiczenn w wodzie.

Cele pos$rednie:

- zapoznanie si¢ i rozpoznawanie pomieszczenia, jakim jest fazienka;

- rozpoznawanie za pomocg dotyku wanny i baterii z prysznicem oraz kurkéw
zzimng i ciepla woda, a takze innych przedmiotow, ktore znajduja sie w tazience;

- rozpoznawanie dotykiem i réznicowanie zjawiska cieplej i zimnej wody;

- odkrecanie kurka na przemian z ciepla i zimng woda;

- badanie dynamiki strumienia wody plynacej z kranu;

- poznanie zjawiska utrzymywania si¢ na powierzchni wody i ptywania zabawek
ptywajacych;

- poznanie zjawiska powstalego w wyniku uderzania dloimi o strumien wody
cieknacej z kranu i badanie skutkéw tego rodzaju ,,zabawy”.
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Przebieg zajec:

1.

10.

Witam si¢ z Malgorzatg przez podanie reki i wpisanie na palcach jej dloni tresci
powitania. Informuje ja o tym, gdzie odbeda si¢ zajecia i co bedziemy robi¢ pod-
czas przeznaczonego na to czasu.

Przygotowuje tazienke — zapalam lampke zapachowa, by dziewczyna poczula, ze
zajecia juz sie rozpoczely.

Pomagam Malgorzacie rozebrac si¢ z ubrania wyj$ciowego i wlozy¢ stréj kapie-
lowy, by bez obaw mogla wejs¢ do wanny i poczué calg sobg to szczegdlne miej-
sce zajec.

Polecam Malgorzacie usig$¢ na przygotowanym w wannie siedzisku, by tatwiej
byto jej manipulowac kurkami i strumieniem cieknacej (ptynacej) z kranu wody.
Odkrecam kurek najpierw z zimng, a potem z ciepla wodga. Pomagam utozy¢ jej
dlonie tak, aby dokladnie mogla ustawi¢ je pod strumieniem plynacej z kranu
wody (naprzemiennie: raz cieplej, raz zimnej wody).

Zachecam Malgorzate do tego, aby sama sprobowata odkreci¢ kurek i wlozy¢ dlo-
nie pod strumien wody wyplywajacej z kranu. Obserwuje przy tym jej reakcje,
kiedy zamyka kurek i woda z kranu nie plynie, potem znowu kiedy go otwiera
i woda plynie wartkim strumieniem.

Jako jej terapeuta spuszczam (naprzemiennie) strumien raz goracej, raz zimnej
wody, zapoznajac Malgorzate z przebiegiem treningu: spuszczenie strumienia
goracej wody - zakrecenie kranu z wodg — spuszczenie strumienia z zimng woda
- zakrecenie kranu.

Malgorzata odkreca kran z zimng wodg, spuszczajac ja do jednej miski, a potem
zamyka kran. Z kolei pdzniej odkreca kran z goraca woda, spuszczajac ja do
drugiej miski. Kiedy miski zostaja napelnione woda, Malgorzata wkiada rece do
wody i dforimi niczym topatkami turbiny pradotworczej miesza raz wode ciepla,
araz zimng. W toku tego rodzaju treningu wpisuje (postugujac si¢ daktylografia)
w jej dlon nazwe: ,ciepta woda”; ,,zimna woda”.

Malgorzata zanurza rece w misce raz z cieply, raz z zimna woda, a uderzajac reko-
ma naprzemiennie o lustro wody, doznaje skutkdw tej czynnosci - woda bowiem
rozbryzguje si¢ wokoto. Krople wody padaja na twarz dziewczyny, moczac jedno-
cze$nie wlosy i kostium, w ktdry jest ubrana. Malgorzata, chlapigc sie w wodzie,
doznaje nie tylko skutkéw tego rodzaju zabawy (chlapania), ale przy tym prawdo-
podobnie zaczyna rozumiec jej sens. Po wielu, poczatkowo nieudanych probach,
pod koniec zajg¢ pojawia sie u niej wymuszona reakcja ruchowa na sygnat: ,,chla-
pu-chlapu”, ,chlap-chlap” Sygnat ten staram si¢ wiec wpisa¢ w dton dziewczyny,
by utrwali¢ go jednoczesnie w polach gnostycznych mozgu.

Jako terapeuta wpisuje w dton dziewczyny polecenie: ,wt6z rece do wody cieptej”,
a potem w6z rece do wody zimnej”; a dalej wpisuje pytania: ,jaka jest woda?”,
»C0 sie dzieje z woda, gdy uderzasz w nia rekoma?”, ,,co robi woda, kiedy mocno
uderzamy?”

Po wielu takich probach, ktére majg na celu utrwalenie osobistych doznan, wyni-
kajacych z kontaktu z woda, dziewczyna (z pomoca matki i/lub terapeuty) wycho-
dzi z wanny, wyciera cialo recznikiem, ubiera si¢ (z pomoca), smaruje dlonie
i ramiona oliwka zapachowa, aby utrwali¢ zapach zwigzany z miejscem realizo-
wanych zajec.
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11. Malgorzata samodzielnie lub z pomoca matki badz terapeuty gasi lampke zapa-
chowa (tu dodam, iz Malgorzata jeszcze dzi$, bedac juz dorosla kobieta, czasem
chetnie wykonuje tego typu czynnosci, niekiedy jednak nie wyraza na to naj-
mniejszej ochoty, buntuje si¢ i jawnie si¢ temu sprzeciwia).

12. Pozegnanie terapeuty (logopedy) z dziewczyna w sposéb dla niej zrozumialy
i oczekiwany.

Proéba rekapitulacji spostrzezen
i nasuwajacych sie uwag krytycznych

Z podanego przykladu - moze zbyt ogdlnego, moze matlo plastycznego opisu
przebiegu zaje¢ — wynika, ze terapia logopedyczna z dorosta osoba z diagnoza
zespolu Gregga moze wydawac sie co najmniej dziwna. Przez niewtajemniczone-
go obserwatora moze by¢ wszak postrzegana jako prymitywna, dziecigca zabawa,
chociaz od osoby objetej terapia zajecia te wymagaja ogromnej uwagi, zaangazo-
wania i wspdlpracy. Podczas zajec¢ pojawialy sie miejscami trudne do zrozumienia
epizody. Z powodu zmeczenia Malgorzaty samym przebiegiem zabawy, w wyniku
trudnych dla niej i meczacych ¢wiczen o charakterze komunikacyjnym, z koniecz-
nosci trzeba byto robi¢ chwilowe (dtuzsze lub krétsze) przerwy. Zwracaé uwage na
kazdg pojawiajacg si¢ reakcje dziewczyny, na doktadne wykonywanie przez nig pole-
cen, wpisywanych do jej reki. Przy okazji starano si¢ sprawdzac stopien rozumienia
przez nig sytuacji, w jakiej sie znajduje, jak réwniez stopien rozumienia kierowanych
do niej polecen. Tak przebiegajace zajgcia pozwalaly na stopniowe zapoznawanie
Malgorzaty z nazwami przedmiotéw, ktdre pojawialy si¢ w toku samej zabawy, oraz
z miejscem jej przeprowadzania (np. fazienka, wanna, kubek, kran, woda). W toku
tejze zabawy dazylam do utrwalania nazw pojawiajacych si¢ przedmiotow, a takze
ich cech (np. zimna woda, ciepta woda, cieply strumien wody, zimny strumien
wody, woda plynie / cieknie z kranu - woda nie plynie / nie cieknie z kranu - brak
wody). Przy okazji zwracalam uwage na doznania, jakie towarzyszyly Malgorzacie
podczas zajgé. Akcentowalam fakt, ze doznania osobiste cztowieka moga zmieniaé
sie z zaleznosci od okolicznosci, np. od stopnia zmeczenia, niezadowolenia z obec-
nosci osob towarzyszacych zabawie, deprywacji potrzeb fizjologicznych.
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Podsumowanie

Zaprezentowane studium przypadku - osobe z diagnozg zespotu Gregga -
wybratam nieprzypadkowo. W przesztosci bowiem osoby dotknigte tym trudnym
do zaakceptowania zaburzeniem rozwoju traktowano jako jednostki gteboko upo-
$ledzone, niezdolne do nawigzywania kontaktu z otoczeniem, a nawet do swego
indywidualnego rozwoju. Po latach zmagan i doswiadczen okazuje si¢ jednak, ze
nie jest to do konica prawdg. Osoby te juz jako dzieci — pomimo pozornej pasywnos-
ci - przejawiaja zainteresowania swiatem, ktory jednakze jest im dostepny w bar-
dzo ograniczonym zakresie. Niestety, nieprawidtowo postawiona diagnoza czesto
pozbawia osoby z zespolem Gregga mozliwosci rozwoju w takim zakresie, jak jest
to dla nich mozliwe. Przed logopedami zesp6t Gregga stawia dzis nowe wyzwanie,
z ktorym od wielu juz lat probuje sie mierzy¢, nie baczac na pietrzace sie trudnos-
ci, wynikajgce z natury zaburzenia. Stosowane strategie postepowania i metody
pracy logopedycznej, pomimo ogromnego wktadu pracy, nie zawsze prowadzg do
pelnego sukcesu. Sytuacja taka - jak si¢ wydaje — wpisana jest w ryzyko naszego
trudnego, lecz jakze pigknego zawodu logopedy, terapeuty, przewodnika po zyciu
i facylitatora.



