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Interventie psihopedagogica asistata de tehnologie 1a un copil cu Sindrom
Ricardi-Goutieres

Technology-Assisted Psychopedagogical Intervention in a Child with Aicardi-Goutiéres
Syndrome

Narcisa Mihaela UDREA CONSTANTINESCU !

Abstract

This paper addresses an extremely rare genetic disorder with very low prevalence in the global population,
entitled Aicardi-Goutiéres Syndrome.

The general objective of the study is to present, in the form of a case study, the results obtained following a
psychopedagogical intervention aimed at developing functional communication skills through the use of the
AAC Cboard application, in the case of a 12-year-old girl diagnosed with Aicardi-Goutiéres Syndrome.

Throughout the research, various tools were used, including the Portage Psychomotor Development Scale, the
Personalized Intervention Program, Observation Sheets, and Evaluation Sheets.

This paper provides an overview of Aicardi-Goutiéres Syndrome, outlines the study’s objectives and underlying
hypotheses, describes the research participant, details the instruments and procedures employed, presents the
results obtained, and concludes with the study’s findings and bibliography.

The results highlighted a significant increase in the ability to initiate and maintain interaction, a reduction in
frustration-related behaviors and more active involvement in communication activities.

In conclusion, the proposed intervention clearly contributed to achieving the general objective of the study and
validated the importance of using assistive technologies to support communication in children with special
educational needs.

Keywords: Aicardi-Goutiéres Syndrome, Aicardi Syndrome, Augmentative and Alternative
Communication Systems, Cboard AAC application

Introducere Unit al Marii Britanii si Irlandei de Nord
considerd cd in categoria bolilor rare se
regdsesc, la nivel european, undeva intre
6000 si 8000 de tipuri de boli care pun
viata in pericol, aproximativ 80% dintre
acestea au cauze genetice, au o prevalentd
scdzutd, iar din cauza raritdtii, nu
beneficiaza de tratamente si proceduri
medicale specifice (European Commission
— Directorate-General for Health and Food
Safety, n.d.).

Comunicarea reprezintd o necesitate de
bazd in dezvoltarea umana. O categorie
aparte a persoanelor care intdmpind
dificultati majore in comunicarea nevoilor
de baza ale omului este reprezentatda de
persoanele care suferd din cauza unor boli
rare. Rdspandirea acestora pe glob este
diferita. De exempluy, in timp ce 0 anumitd
boala poate fi considerata rara intr-o
anumita parte a globului, aceasta poate fi
comuna in altd zond geografica. Cauzele genetice ale bolilor rare se refera
la mutatiile genetice din ADN ca fiind
factorul principal responsabil de aparitia
bolilor rare. De cele mai multe ori, acestea

Desi nu existd o definitie unanim
acceptata, Comisia Europeand si Regatul
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sunt mostenite, insd existd cazuri in care
mutatiile genetice sunt sporadice sau
apdrute in mod intamplator (Field & Boat,
2010).

Prevalenta scdzutd se refera la faptul ca
bolile rare afecteazd doar o mica parte a
populatiei. Astfel, proportia calculata
matematic ar fi de aproximativ 1 persoand
afectatd din 2000 de persoane investigate.
Conform datelor de pe Worldometers
(2026), populatia globald continud sa
creascd In ritm constant. Se estimeazd cd
in prezent aceasta numdrd peste
8.278.000.000 de persoane. Impartind
acest numadr la 2000 de persoane, obtinem
un rezultat de 4.139.000 de persoane care
ar putea suferi din cauza unei boli rare. Cu
alte cuvinte, daca o boalda afecteaza
aproximativ 4 milioane de persoane la
nivel mondial, aceasta este considerata a fi
o boald rara (Department of Health and
Social Care, 2021).

Sindromul Aicardi-Goutieres este o boala
geneticd extrem de rara cu aproximativ
500 de cazuri prezentate in literatura de
specialitate la nivel mondial. Este posibil
ca numarul cazurilor sd fie usor subevaluat
datorita lipsei unei diagnosticari eficiente
in unele zone ale globului. Totusi,
numdrul mic de cazuri documentate
stiintific au impiedicat dezvoltarea unui
tratament si a unor proceduri medicale
specifice. In prezent, acest aspect este
supus cercetdrii si inovatiei continue in
lumea medicald (National Institute of
Neurological Disorders and Stroke, n.d.).

Despre  Sindromul Aicardi-Goutieres
prescurtat AGS s-a scris pentru prima datd
in anul 1984, cand doi doctori neurologi
francezi, Jean Aicardi si Francois
Goutiéres, au descris caracteristicile
similare pe care le-au observat in urma

cercetarilor efectuate asupra a opt copii
proveniti din cinci familii. Copiii
prezentau o encefalopatie instalata
timpuriu caracterizata prin calcificdri
cerebrale la nivelul ganglionilor bazali,
leziuni ale substantei albe, atrofie
cerebrala, anomalii in lichidul
cefalorahidian si semne clinice similare
unei infectii congenitale virale insd, fara sa
existe o cauza infectioasa identificabila. Pe
parcursul primului an de viatd, copiii au
dezvoltat microcefalie, spasticitate si
contractii musculare. Afectiunea s-a
manifestat atat la bdieti, cat si la fete
(Aicardi & Goutieéres, 1984).

Mai tarziu, in anul 1988, Pierre Lebon si
colegii sdi au identificat o caracteristicd
suplimentara a bolii care indica niveluri
crescute de interferon in lichidul
cefalorahidian al pacientilor in lipsa
vreunei infectii. Aceastd descoperire a dus
mai tdrziu la noi cercetari care au
demonstrat un nivel inalt al unui marker

inflamator prezent in lichidul
cefalorahidian numit neopterinad.
Cercetdrile au aratat cd aceasta

caracteristica este prezentd in 90% dintre
cazurile diagnosticate, conducind la
concluzia conform cdreia Sindromul
Aicardi-Goutiéres este o boala
inflamatorie (Orphanet, n.d.).

In prezent se stie cd Sindromul Aicardi
Goutiéres este o boala geneticd mostenita
care afecteaza creierul, sistemul imunitar
si pielea.

Cauza aparitiei Sindromului  Aicardi
Goutieres este determinatd de prezenta
unor mutatii genetice intr-un grup specific
de gene. In anul 2006, au fost descoperite
cele noud gene care pot fi afectate de acest
sindrom: TREX1, RNASEH2A, RNASEH2B,
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RNASEH2C, SAMHDi, ADAR, LSMun,
RNU7-1 si IFIH1 (Orphanet, n.d.).

Unele dintre aceste gene pot avea caracter
autozomal recesiv, in timp ce altele pot
avea caracter autozomal dominant.
Analiza aratd cd genele implicate in
determinarea acestui sindrom prezintd
caracter autozomal. Aceasta inseamnd ca
ele pot fi prezente in cadrul uneia dintre
perechile de cromozomi autozomali, nu in
cadrul perechii de cromozomi sexuali.

Trdsdtura comund a tuturor acestor gene
este reprezentatd de implicarea lor in
procesele de detectare si reparare a
acizilor nucleici. In momentul in care, din
cauza unor mutatii genetice, aceste
procese nu se deruleazda in mod firesc,
corpul pacientului interpreteaza
materialul genetic propriu ca fiind
,strdin”, si  declanseaza un rdspuns
autoimun cronic impotriva substantei albe
din creier. Substanta alba este alcdtuita in
principal din axonii neuronilor inveliti in
mielind, care asigurd izolarea electricd si
permite transmiterea rapida a
impulsurilor  nervoase ce  contin
informatie. Pierderea substantei albe a
sistemului nervos central cauzeazd o
deteriorare cerebrala care duce la
dizabilitati intelectuale si fizice.

Procesul de diagnosticare a Sindromului
Aicardi-Goutiéres presupune mai multe
etape. Mai intdi, medicul va face o evaluare
fizicd a pacientului observand toate
aspectele vizibile ale afectiunii. Apoi,
acesta va examina istoricul medical al
pacientului cerand informatii atat despre
simptomele trecute care au incetat, cat si
despre cele prezente care se manifestd in
mod curent. Ulterior, pacientului i va fi
recomandat un examen RMN care poate
evidentia zonele cerebrale atrofiate, unele

leziuni cerebrale de mici dimensiuni si
calcificarile intracraniene specifice
Sindromului Aicardi-Goutiéres. O alta
etapa in detectarea sindromului este
reprezentatd de examinarea lichidului
cefalorahidian care poate indica o crestere
a activitatii sistemului imunitar al
pacientului. Testul acesta nu este suficient
pentru a pune un diagnostic, insa el
reprezintd un indiciu care poate ghida
echipa medicald spre directia corectda de
evaluare. Ultima si cea mai elocventa
etapd este testarea geneticd care poate
indica mutatii intr-una dintre genele
asociate Sindromului Aicardi-Goutiéres.
Rezultatele testdrii genetice impreund cu
rezultatele celorlalte evaluari medicale pot
fi concludente pentru diagnosticarea
corectd a formei de manifestare a
Sindromului Aicardi-Goutiéres (Online
Mendelian Inheritance in Man [OMIM] &
GeneReviews, 1993-2026).

Din pdcate, nu s-a descoperit inca un
tratament specific al Sindromului Aicardi-
Goutiéres. Manifestdrile variate si formele
diferite de afectiune fac dificild stabilirea
unei scheme de tratament care sd fie
valabild si aplicabild tuturor pacientilor.
De aceea, se urmdreste o abordare
multidisciplinara si  personalizatda a
medicatiei si procedurilor medicale. In
general, se aplica tratament pentru a tine
sub control simptomele si a creste
calitatea vietii pacientului.

Avand in vedere tabloul clinic caracteristic
Sindromului Aicardi-Goutiéres,
majoritatea pacientilor au intdrzieri si
dificultati semnificative in dezvoltarea
limbajului.

Formele usoare ale bolii si o interventie
psihopedagogica eficientda le permit
copiilor sa dezvolte o vorbire care se
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desfdsoara intr-un ritm lent si cu multiple
dificultati.

Pe de alta parte, majoritatea copiilor sunt
diagnosticati cu o formd severa a
Sindromului Aicardi-Goutiéres. Formele
severe ale bolii implica dizabilitdti
intelectuale si motorii, ceea ce duce la
incapacitatea de a dezvolta un limbaj
verbal.

Astfel, reiese necesitatea utilizdrii unui
sprijin in comunicare pentru majoritatea
copiilor  diagnosticati cu Sindromul
Aicardi-Goutiéres.

Sistemele de comunicare alternative si
augmentative sunt deseori prezentate sub
forma sistemelor de comunicare high-
tech. Acestea reprezintd un mare avantaj
al societatii moderne. Pana nu demult,
anumite categorii de persoane nu puteau
sd isi exprime nici mdcar nevoile de bazd,
in timp ce astdzi, datoritd acestor sisteme
performante de comunicare, multi oameni
reusesc sa comunice eficient si functional,
sd Isi sporeasca interactiunile sociale, sa
creasca  nivelul  calitdtii  relatiilor
interumane si  sa-si  desavarseasca
formarea profesionald ajungand persoane
utile in societate care pot munci si isi pot
aduce  contributia la  dezvoltarea
comunitatilor din care fac parte. Parcursul
unei astfel de persoane nu este
intotdeauna usor. Exista multe obstacole
precum costurile ridicate de achizitie,
intretinere si reparatii. De asemenea, este
nevoie constantd de specialisti care sa stie
sa foloseascd aceste sisteme si care sa
poata oferi sprijin in implementarea unor
strategii eficiente de utilizare a acestor
sisteme. Ins3, in zilele noastre se intrevad
solutii eficiente la cele mai dificile
probleme de comunicare, ceea ce ne oferd
o perspectiva optimistd asupra viitorului.

Designul de cercetare utilizat in cadrul
acestei lucrari este cel de tip studiu de caz
care este recomandat cercetdrilor
calitative din domeniul psihopedagogiei
speciale. Aceastd metoda de cercetare a
permis investigarea in detaliu a unui caz
unic al unei fetite diagnosticate cu o
afectiune genetica extrem de rard numitd
Sindromul Aicardi-Goutiéres.

Avand in vedere implicatiile pe care
Sindromul Aicardi-Goutieres le are asupra
dezvoltarii ~ comunicdrii ~ persoanelor
afectate, obiectivul principal al lucrarii a
fost  dezvoltarea  deprinderilor de
comunicare functionala utilizand aplicatia
de comunicare alternativd si augmentativa
AAC Cboard (Cboard AAC, 2026).

Demersul investigativ a avut la baza
urmdtoarele ipoteze formulate anterior
aplicarii interventiei:

1. Se presupune cd, pe mdsurd ce va
utiliza aplicatia AAC Cboard, fetita va
solicita cu mai multd usurintd obiecte
de interes personal, ceea ce va conduce
la 0 diminuare a starilor de frustrare si
la o crestere a capacitdtii de reglare
emotionala.

2. Pe madsurd ce fetita va invata sa
foloseascd imaginile pentru a solicita
informatii adultilor din preajma ei, va
creste numadrul de interactiuni sociale
cu acestia, ca urmare a implicdrii active
in comunicarea functionala.

3. Odata ce fetita va dobandi capacitatea
de a exprima singurd o dorinta sau un
refuz, va creste stima de sine care se va
manifesta prin preluarea initiativei in
comunicare si prin comportamente
autonome.
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4. In urma aplicirii programului de
interventie personalizat, fetita va folosi
tableta zilnic 1n diverse contexte
pentru a rdspunde afirmativ sau
negativ ceea ce va duce la integrarea
comunicdrii  alternative 1in rutina
cotidiana a fetitei.

Participanti

Fetita s-a ndscut in anul 2013. Varsta
parintilor la nasterea fetitei era de 30 de
ani (mama) si 33 de ani (tatal). Niciunul
dintre parinti nu stiau de existenta vreunei
boli neurologice sau cronice in familiile
din care proveneau.

Fetita a fost primul si singurul copil al
familiei. Nasterea s-a produs prin operatie
de cezariana la varsta gestationald de 40 de
sdptdmadni. Fetita a avut la nastere o
greutate de 4000 de grame si o lungime de
52 de centimetri primind scorul Apgar 9.
Aspectele personale fiziologice la nastere
nu indicau existenta vreunei afectiuni sau
complicatii care sa fi influentat starea de
dezvoltare a nou-ndscutei. Pand la varsta
de 10 luni, fetita a avut o dezvoltare
normala. A fost hranitd artificial 5 luni, iar
la 5 luni si jumadtate s-a inceput
diversificarea alimentatiei.

Incepand cu varsta de 10 luni dezvoltarea
psihomotorie a fetitei a finceput sd
inregistreze un  regres. Evaluarea
neurologicd efectuata prin testarea IRM
cerebral a dezvdluit leziuni vasculare
ischemice parietale stangi.

La varsta de 1 an si 2 luni, in timp ce era
treazd, a prezentat o “tresdrire” cu
contracture generalizata, cu pierderea
starii de constientd. Parintii au afirmat c4,
ulterior acestui eveniment, regresul
neuromotor a continuat in ritm accelerat,
fetita pierzand progresiv abilitatea de a sta

in sezut, limbajul expresiv si functia
masticatorie.

In perioada respectivi s-a 1inceput
recuperarea neuromotorie prin sedinte de
kinetoterapie.  Pdrintii au observat
perioade alternative 1in care aparent
copilul era bine, alteori avea tonusul
muscular scazut.

La varsta de 2 ani s-a efectuat o testare
genetica prin care au fost identificate doua
mutatii ale genei RNASEH2B sugestiva
pentru  Sindromul Aicardi-Goutiéres.
Astfel, s-a descoperit ca ambii parinti sunt
purtdtori pentru gena specifica
sindromului. Diagnosticul genetic a
demonstrat prezenta a doud copii ale
genei mutante, mostenite autozomal
recesiv de la ambii parinti.

In jurul varstei de 6 ani fetita a inceput si
aiba crize epileptice recurente, specifice
Sindromului  Aicardi-Goutiéres. Aceste
manifestari au impus monitorizarea
electroencefalogramei  si  adaptarea
tratamentului medical.

In jurul varstei de 8 ani dezvoltarea
motorie a fetitei era asimetricd, aceasta
prezentand spasticitate si hipotonie axiala.
Tot 1n aceasta perioadad a fost identificata
o luxatie la sold care necesita interventie
chirurgicala.

La momentul actual, fetita are 12 ani.
Aceasta urmadreste cu privirea punctele de
interes si isi misca capul in directia doritad.
Foloseste mimica pentru a exprima
anumite stdri. Uneori tine gura deschisa si
hipersaliveaza. Copilul aude bine bilateral.
Preferd alimentele moi sau pasate.

Miscadrile fetitei sunt hipokinetice si rigide.
Aceasta merge la  sedintele de
kinetoterapie 5 zile pe saptamana. Isi
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mentine pozitia sezand dacad are sprijin si
poartd o centurd de siguranta. Tinde sd se
lase intr-o parte. De obicei, std rezemata
cu spatele pe capul patului sau in fotoliul
rulant la masa de lucru. Isi ridicd mainile
si le foloseste pentru a indica anumite
obiecte sau pentru a le apuca. In general isi
foloseste primele 3 degete sub forma de
pensd. Tine creionul in mana si reuseste sa
facd unele mazgadlituri cu sens.

Isi foloseste privirea, mimica si mainile
pentru a comunica. Uneori face unele
vocalize adaptate contextului. Emite cu
mare dificultate sunetele vocalelor “A”,
“O” si “U” si doud cuvinte cu sens
pronuntate foarte greu: “mama” si “gaga”
care Inseamna “tata”. De asemenea,
pronuntd “ooo” atunci ciand se referd la
bunica.

Diagnosticul actual al fetitei este:

1. Sindrom Aicardi-Goutiéres de tip 2,
confirmat genetic prin mutatii in gena
RNASEH2B NM;

2. Epilepsie cu aspect de Encefalopatie
epileptica cu  descarcari CVU
cvasicontinue activate de somn;

3. Sindrom Piramido-Extrapiramidal -
Sindrom  Hipokinetic  rigid cu
componenta  extrapiramidalda  mai
pronuntata decat cea piramidald si
elemente distonice;

4. Dipareza spasticd cronica progresiva de
cauzd genetica (GMFCS 5) cu
imposibilitatea sederii sau a mersului
independent.

Pe baza documentelor medicale, a
certificatului emis de medicul primar de
neurologie pediatrica, a celui emis de
medicul primar de psihiatrie pediatricd si
a rapoartelor de evaluare psihologicd,
Serviciul de Evaluare Complexa a

Copilului din cadrul Directiei Generale de
Asistentd Sociala si Protectia Copilului a
emis un raport de evaluare complexa. In
baza acestui raport, Comisia pentru
Protectia Copilului din cadrul Consiliului
Judetean a emis o hotdrare si un certificat
de incadrare in gradul de handicap grav cu
asistent personal. In baza acestor
documente, a unei anchete sociale si a fisei
psihopedagogice anuale, Centrul Judetean
de Resurse si Asistenta Educationald emite
in fiecare an un certificat de orientare
scolarad si profesionald pentru urmadtorul
an scolar. Fetita a primit recomandarea de
a urma cursurile unei scoli speciale
beneficiind de madsura scolarizdrii la
domiciliu din clasa pregdtitoare pand in
prezent. Actualmente, fetita a finalizat
nivelul de invatamant primar cu rezultate
satisfacatoare si este in prezent elevad in
clasa a V-a.

y

Metodele utilizate pentru a colecta datele
necesare realizdrii acestui studiu de caz au
fost wvariate, combindnd cercetarea
calitativa cu cea cantitativd. Acestea au
inclus: consultarea documentelor din
dosarul personal al fetitei, observarea
empiricd bazatd pe experienta anterioara
de lucru cu fetita acumulatd de-a lungul
timpului pe parcursul desfdasurarii orelor
de scolarizare la domiciliu, realizarea unui
program de interventie personalizat,
observarea sistematica a reactiilor si
comportamentelor fetitei pe parcursul
implementdrii planului de interventie
personalizat pe durata celor 10 sesiuni de
lucru, aplicarea Scalei de dezvoltare
psihomotricd Portage, completarea unor
fise de observatie la finalul fiecarei sesiuni
si realizarea unei evaludri sumative la
finalul interventiei.
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Planul de Interventie Personalizat a fost
implementat pe parcursul a 10 sesiuni de
lucru pe parcursul cdrora au fost propuse
activitdti care au vizat atingerea unor
obiective operationale specifice fiecarui
domeniu de dezvoltare.

In continuare sunt prezentate spre
exemplificare primele 5 sesiuni de lucru
din cadrul planului de interventie
personalizat.

Sesiunea de lucru nr. 1

Obiective operationale:

Domeniul psihomotric:

1. Sa indice cu degetul aratator spre
tabletd atunci cand vrea sd o foloseasca.

2. S& arate semnul gestual pentru
cuvantul tableta si sa il arate atunci
cand tableta nu se afld in campul sdu
vizual.

3. Sa manevreze tableta cu atentie si in
conditii de siguranta.

Activitdti propuse:

1. Tableta a fost asezata strategic in diverse
locuri din camera in campul vizual al
copilului.  Fetitei i s-au adresat
urmatoarele  intrebdri, afirmatii  si
indemnuri: “Vrei tableta?”, “Unde este
tableta?”, “Eu nu o vad.”, “Te rog sa mi-o
arati tu!”.

De fiecare data cand fetita a indicat corect
locul tabletei, aceasta a fost ldudata si a
primit tableta.

Activitatea a avut mai mult succes cand
intrebarile, afirmatiile si indemnurile au
fost insotite de gesturi dramatice si
modificdri ale tonalitatii vocii. Fetitei i-a
fost captata atentia si s-a simtit indemnata
sa se implice in activitate considerandu-se

utild cand arata spre locul in care era
ascunsa tableta.

2. Cand fetita ardta spre tabletd, aceasta
era intrebata: “Ce doresti? Tableta?”.

In momentul in care cadrul didactic
pronunta cuvantul “tabletd”, acesta ardta
concomitent semnul gestual din limba
semnelor din limba romana corespunzator
cuvantului “tabletd” in care degetele
palmei drepte se miscd de-a lungul palmei
stangi imitdand modul in care folosim
tableta. Fetita a fost incurajatd sa imite si
ea gestul. Pe masurd ce fetita facea gestul
din ce in ce mai corect, era ldudatd si
apreciatd verbal.

3. Fetitei i s-a explicat faptul ca tableta nu
este o jucdrie. Desi contine unele jocuri,
scopul principal al ei este acela de a ne
ajuta sa comunicdm cu ceilalti. Fetitei i s-a
spus: “Tableta te va ajuta sda vorbesti cu
ceilalti. Va trebui sa ai mare grija de ea si
sd nu o strici!”.

Apoi, copilului i s-a aratat modul corect de
manuire al tabletei. In primele sedinte,
cadrul didactic a fost atent ca fetita sa nu

tranteascd tableta fiind mereu pregatit sa
o sprijine in cazul vreunui accident.

Materiale necesare:

—Tableta

Criterii de evaluare:

—Fetita a fost atentd la solicitarile
cadrului didactic.

—Aceasta a indicat cu degetul aratator
locul tabletei.

—Fetita  imitat semnul  gestual
corespunzadtor cuvantului “tableta”.
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Sesiunea de lucru nr. 2

Obiective operationale:

Domeniul psihomotric:

1. Sa deschidd si sd inchida tableta
folosind ecranul sau butonul lateral al
acesteia.

2. Sa arate aplicatia AAC Cboard pe
ecranul tabletei si sd o deschida printr-
o atingere usoara.

Domeniul cognitiv:

1. Sa memoreze locul iconitei aplicatiei
AAC Cboard.

Activitdti propuse:

1. La inceput, fetita a fost invatatd sd
deschidd si sa inchida tableta in mod
corect utilizand ecranul si butonul lateral
al acesteia. Mai intdi, fetitei i-au fost
exemplificate  actiunile 1insotite de
explicatii verbale: “lata, daca atingem usor
ecranul acesta se deschide. Vrei sa incerci
si tu?”, “Cand vrem sd inchidem ecranul,
apasam butonul acesta. Tu poti sa il
apesi?”.

Ulterior, fetitei i s-au solicitat respectivele
actiuni. De fiecare datd cand a reusit, fetita
a fost laudata si apreciata.

2. Fetitei i-a fost prezentata iconita
aplicatiei. Apoi, acesteia i s-a aratat cum se
deschide aplicatia printr-o atingere
usoard. Dupad aceea, fetita a fost solicitata
sd identifice si sd deschida si ea aplicatia in
mod corect. O mentiune importanta este
aceea ca pe parcursul tuturor celor 10
sesiuni de lucru, iconita aplicatiei si-a
pastrat mereu acelasi loc pe ecranul
tabletei.

3. Fetita a fost intrebata: “Unde este
iconita albastrd cu manuta pe ea?”.

Dupa ce ecranul era inchis si apoi deschis,
se repeta intrebarea, iar fetita era

incurajatd sa 1si aminteascd unde este
iconita respectivd.

Materiale necesare:

—Tableta incarcata.

Criterii de evaluare:

—Fetita a atins usor ecranul tabletei
pentru a o deschide.

—Aceasta a apasat usor pe butonul lateral
al tabletei pentru a o inchide.

—Fetita a deschis aplicatia printr-o
atingere usoard pe iconita
corespunzadtoare.

—Fetita a identificat si a memorat locul
iconitei pe ecran.

Sesiunea de lucru nr. 3

Obiective operationale:

Domeniul psihomotric:

1. Sa deruleze imaginile pe ecran printr-o
atingere continua de jos in sus sau in
sens invers.

Domeniul comunicare:

1. Sa solicite tableta si sa deschida
aplicatia AAC Cboard atunci cand
doreste sd transmitd un mesaj.

Activitdti propuse:

1. Fetitei i s-a ardtat cum poate ajunge de
la un panou de comunicare la altul sau de
la o colectie de imagini la alta prin rularea
acestora cu ajutorul degetului pe ecranul
tabletei.

Dificultatea acestei activitati a constat in
prelungirea atingerii ecranului tabletei
fard a ridica degetul de pe acesta.

Pentru a o invdta pe fetitd cu acest tip de
atingeri, s-a deschis o aplicatie de
desenare si colorare pe ecranul tabletei, in
care fetita a fost incurajatd sd tragd linii
lungi cu degetul sau sd coloreze anumite
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desene fdrd sd ridice degetul de pe ecran
pana s-a obisnuit cu acest tip de miscare.

2. Pentru a o ajuta pe fetita sd gaseasca in
tableta o unealta necesara in comunicare,
cadrul didactic a initiat un joc de asociere
a obiectelor reale cu imaginile din
aplicatie.

Acestai-a ardtat paharul de apa de pe masa
si a Intrebat-o: “Unde este paharul de apa
la tine pe tableta?”. Apoi, fetita a fost
ajutatd sd gdseascd imaginea
corespunzdtoare.

S-a procedat la fel si cu alte obiecte din
camera care aveau un corespondent in
panourile cu imagini din aplicatie. Incet-
incet, fetita a inteles ca poate folosi
imaginile din aplicatia de pe tableta
pentru a cere anumite obiecte reale.

Ulterior, in momentul in care fetita dorea
sa comunice ceva, era intrebatd: “Vrei
tableta sa imi spui ceva?”. Apoi, tableta 1i
era inmdanatad fetitei si aceasta era ajutata
sd gdseasca simbolurile de care avea
nevoie pentru a exprima ceea ce isi
doreste.

Materiale necesare:

—Tableta cu aplicatia AAC Cboard

—Obiecte uzuale din camera: pahar de
apd, masa, scaun, televizor, pat, jucdrie,
tablou, etc.

Criterii de evaluare:

Fetita a cautat imaginile aferente
obiectelor reale pentru a face asocierea
intre obiectele din realitate si panourile cu
imagini din aplicatia ACC Cboard de pe
tableta.

Sesiunea de lucru nr. 4

Obiective operationale:

Domeniul psihomotric:

1. Sd apese pe simbolurile pe care doreste
sd le foloseascd sau pe colectiile de
imagini necesare.

2. Sd apese pe sdgeata spre stanga pentru
a se intoarce un pas inapoi.

Activitdti propuse:

1. Fetitei i-au fost prezentate panourile de
comunicare care contin o bifd asociatd
cuvantului “DA” si un “X” asociat
cuvantului “NU”. Acesteia i s-au pus
diverse intrebdri la care raspunsul a fost
afirmativ, apoi alte 1intrebari la care
raspunsul a fost negativ. Fetita a fost
invdtatd sd apese cu sens pe cele doud
simboluri. Ulterior, fetitei i-au fost
prezentate, pe rand, colectiile de imagini
si i-au fost adresate intrebari la care se
putea rdspunde prin alegerea unui simbol
si prin apdsarea pe unul dintre panourile
de comunicare.

2. Fetitei i s-au pus unele intrebdri pentru
care era necesar sd meargd un pas inapoi.
Cadrul didactic i-a ardtat de cateva ori
cum poate face acest lucru, apoi fetita a
fost lasatd sd incerce singura.

Materiale necesare:

—Tableta cu aplicatia AAC Cboard

Criterii de evaluare:

Fetita a apdsat cu sens pe panourile de
comunicare corespunzatoare raspunsului
afirmativ si a celui negativ. Totusi, am
observat tendinta fetitei de a da din cap
pentru a raspunde la acest fel de intrebari.
Tendinta a fost incurajata, iar raspunsul
fetitei din cap a fost laudat de cadrul
didactic. Fetita a reusit sd apese pe sdgeata
si sd meargd un pas inapoi pentru a se
intoarce la pagina anterioard a aplicatiei.
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Sesiunea de lueru nr. 5

Obiective operationale:

Domeniul Comunicare:

1. Sa foloseascd panourile de comunicare
cu simbolurile adecvate mesajului pe
care vrea sd il transmita.

2. Saidentifice colectiile de cuvinte care {i
sunt utile.

Activitdti propuse:

1. Dupd ce i-au fost prezentate toate
simbolurile de pe panourile de
comunicare si toate colectiile de cuvinte,
fetita a fost ldsatd sa exploreze intreaga
colectie de panouri de comunicare a
tabletei. Aceasta a apdsat pe ele si s-a
obisnuit cu acestea.

Dupd aceea, cadrul didactic ii punea
intrebdri fetitei prin care aceasta putea
raspunde apdsand pe unul dintre
simbolurile aplicatiei.

De exemplu, in colectia de imagini cu
bauturi, fetita era intrebata: “Ce iti place sa
bei: apa sau suc?”. Fetita a apdsat imaginea
corespunzdtoare paharului cu suc. Sau
fetita era intrebata: “Ce fruct iti place?”, iar
aceasta a apdsat pe imaginea reprezentand
o banana. La fiecare rdspuns, fetita era
incurajatd, iar comunicarea continua.

2. Fetitei i s-au ales simboluri sugestive
pentru colectiile de cuvinte care fac parte
din acelasi camp lexical si au fost
introduse in colectii de imagini astfel incat
acesteia sa i fie usor sd le gaseasca si sd le
exploreze.

Pentru campul lexical al cuvantului
"iImbrdacaminte” fetita a deschis colectia de
imagini care cuprinde diverse articole
vestimentare: tricou, pantaloni, fusta,
bluzd, geacd, etc.

In acest fel, fetitei i-a fost mai usor sa
gdseasca simbolurile necesare intr-un
anumit context de comunicare.

Materiale necesare:

—Tableta cu aplicatia AAC Cboard

Criterii de evaluare:

Fetita a oferit rdspunsuri corecte alegand
imagini adecvate intrebarilor primite.

Fetita a explorat colectiile de imagini
create.

Rezultate obtinute

In urma interventiei psihopedagogice
realizate pe parcursul celor 10 sesiuni de
lucru avand ca scop dezvoltarea
deprinderilor de comunicare functionalad
utilizand aplicatia AAC Cboard in cazul
unei fetite de 12 ani care are Sindromul
Aicardi-Goutiéres, rezultatele obtinute
sunt imbucurdtoare si confirmd o parte
din ipotezele formulate.

In cazul acestei fetite, cercetarea a inceput
cu aplicarea Scalei de dezvoltare
psihomotricd Portage. Am utilizat aceasta
scala pentru a verifica nivelul initial de
dezvoltare al fetitei in cele cinci domenii
relevante.

Rezultatele obtinute au fost urmatoarele:
Limbaj - 1 an; Gandire - 3 ani; Motricitate
- 0,5 ani; Autoservire - 1,5 ani; Socializare
-2 ani.

Media aritmetica a celor cinci domenii de
dezvoltare  corespunzdtoare  varstei
mentale este 1,6 ani. Calculand
coeficientul de dezvoltare am obtinut
urmadtorul rezultat: (1,6 : 12) x 100 = 13,33

Rezultatul obtinut a indicat o intarziere
globala profunda, fetita aflindu-se in zona
de retard profund. Totusi, rezultatul
individual al domeniului “Gandire” testat
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cu ajutorul acestei scale a indicat o valoare
superioard nivelului de dezvoltare al
celorlalte domenii. Astfel, am creat un
program de interventie personalizat care
sd tina cont de aspectele cercetate.

Programul de interventie personalizat a
fost aplicat pe parcursul a sase saptamani,
iar activitdtile au fost organizate in 10
sesiuni de lucru. Fiecare sesiune a vizat
atingerea a douda sau trei obiective
operationale care sd contribuie la
indeplinirea obiectivului general.

Rezultatele obtinute pe parcursul celor 10
sesiuni de interventie psihopedagogica
confirmd dezvoltarea deprinderilor de
comunicare ale fetitei cu Sindrom Aicardi-
Goutiéres prin utilizarea aplicatiei AAC
Cboard.

In primul rand, inci de la inceputul
aplicdrii  Programului de interventie
personalizat, fetita s-a implicat in
activitatile  desfisurate 1in  privinta
familiarizarii cu tableta si cu aplicatia AAC
Cboard. Capacitatea acesteia de a selecta
imaginile solicitate a crescut constant, la
momentul actual, fetita avand o
autonomie partiald a utilizdrii tabletei cu
sprijin minim verbal. Fetita a dovedit o
intelegere buna a  instructiunilor
formulate intr-un mod simplu, prin
demonstrarea  unor comportamente
adecvate, cu mentiunea oferirii unui timp
suficient de gandire si actiune.

Timpul de concentrare al fetitei a fost in
medie de 10 minute, apoi era necesard o
pauzd sau schimbarea activitatii.

Reactiile emotionale ale fetitei s-au reglat
in timp. Comportamentele de frustrare
din cauza imposibilitdtii de a comunica
fiind inlocuite treptat cu emotii pozitive
de bucurie si calm.

Frecventa utilizarii tabletei este zilnica,
ceea ce indica dorinta fetitei de a utiliza
acest mijloc de comunicare.

PN

In privinta ipotezelor enuntate la
inceputul cercetdrii, trei din patru au fost
verificate.

In primul rand, fetita a inceput si solicite
obiecte de uz personal prin intermediul
imaginilor disponibile in cadrul aplicatiei
utilizate. Acest lucru a dus reglare
emotionald si scdderea starilor de
frustrare.

In al doilea rand, capacitatea fetitei de a
solicita informatii utilizand aplicatia este
in curs de dezvoltare. In cadrul ultimelor
sesiuni de lucru, aceasta a reusit sd
formuleze cateva solicitari de informatii
de baza cu sprijin din partea cadrului
didactic sau a mamei. Totusi, mama a
raportat cd deja se observa o crestere a
interactiunilor sociale ale fetitei cu
persoanele pe care le intalneste zilnic si
carora doreste sa le transmitd cate ceva
prin intermediul imaginilor disponibile in
aplicatie.

In al treilea rand, fetita isi exprima cu mult
mai multa usurintd dorintele si refuzurile
in  privinta alegerilor alimentare,
vestimentare sau a altor preferinte.

La wuna dintre primele sesiuni, la
intrebarea adresata de cadrul didactic: “Ce
vrei sd mandnci diseard?”, fetita a ales
urmdtoarele imagini: “paine”, “peste”,
« vee, e« ”» . v

cartofi prdjiti”, “sare” si pentru cd nu a
voe (43 B A N A . « ”»

gdsit “lamdia” in categoria “fructe”, a ales
“limonada” indicand cu degetul lamaia din
coltul panoului cu imagini. La observarea
acestui comportament, mama fetitei a fost
impresionatd pand la lacrimi. Provocarea
de a afla ce doreste fetita sd manance urma
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sd ia sfarsit o data cu implementarea
acestui nou mod de a comunica.

Pe de alta parte, fetita prefera sda isi
exprime optiunile afirmative si negative
prin miscdrile capului, ceea ce este de
inteles, datoritd efortului mai mic. De
altfel, pe parcursul interventiei, fetita a
fost incurajatd sa continue sd comunice
utilizdnd contactul vizual, mimica,
gesturile, etc.

In concluzie, aplicarea celor 10 sesiuni de
interventie individualizata, avand «ca
obiectiv dezvoltarea comunicarii
functionale prin utilizarea aplicatiei AAC
Cboard, a condus la progrese semnificative
in comportamentele comunicative ale
fetitei diagnosticate cu Sindromul Aicardi-
Goutiéres, rezultatele constituind un
punct de plecare pentru cercetdri
ulterioare.

Lucrarea de fata este rezultatul unui
demers de cercetare de tip calitativ
prezentat sub forma unui studiu de caz.
Subiectul principal al lucrdrii a fost
abordarea Sindromului Aicardi-Goutiéres,
o afectiune geneticd extrem de rard cu o
prevalentd foarte micd in randul
populatiei globale.

In urma cercetdrii surselor bibliografice
disponibile la  nivel european si
international, s-a realizat o fundamentare
teoretica a acestui sindrom in contextul
bolilor rare.

Avand in vedere caracteristicile comune
ale persoanelor care au Sindromul Aicardi-
Goutieres referitoare, in special, la
dificultatea sau imposibilitatea acestora de
a comunica verbal, a fost prezentata
aplicatia AAC Cboard care poate fi

instalata atat pe dispozitivele electronice
care utilizeaza sistemul de operare
Android, cat si pe cele pe care ruleaza
sistemul de operare iOS.

Motivatia alegerii acestei teme a avut ca
punct de plecare interactiunea
indelungatd cu o fetita care are Sindromul
Aicardi-Goutiéres si dorinta de a gdsi o
modalitate de dezvoltare a deprinderilor
de comunicare functionala ale acestei
fetite.

Pe parcursul cercetarii calitative care a
abordat design-ul de tipul unui studiu de
caz, a fost conturat obiectivul general al
acestei lucrdri si patru ipoteze dintre care
trei au fost verificate si una infirmata.

Rezultatele imbucuratoare obtinute 1in
urma acestei cercetdri reflecta importanta
diagnosticdrii precoce si a interventiei
timpurii cdnd neuroplasticitatea creierului
este Inca ridicatd. Probabil cd, daca o astfel
de interventie ar fi fost realizatd mai
devreme, rezultatele ar fi fost si mai bune.

Cu toate acestea, existd si unele limite ale
cercetarii. Printre acestea poate fi
mentionat faptul ca demersul de cercetare
se bazeazd pe un singur caz. Asa cum am
observat  din  studierea  surselor
bibliografice, cazurile de copii cu Sindrom
Aicardi-Goutiéres, desi au cauze
asemdndtoare, pot fi foarte diferite in
manifestari si simptome, iar o modalitate
de lucru care se potiveste unui copil, poate
fi total neadecvata altuia. Prin urmare,

interventia  psihopedagogica  trebuie
fundamentata pe principiul
individualizarii, valorificaAnd

competentele specialistului in raport cu
nevoile specifice ale fiecdrui copil.
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