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Drodzy Czytelnicy!

Serdecznie witamy w pierwszym tegorocznym nu-
merze Biuletynu. Nagromadzilo si¢ kilka tematéw
jesiennych, do ktérych koniecznie trzeba wrécié. Po
pierwsze spieszymy, aby Wam opowiedzie¢ o obcho-
dach Miedzynarodowego Miesiagca AAC, ktére
podobnie jak w poprzednim roku, mialy miejsce
w Warszawie, Zamosciu, Gdanisku i Krakowie. Zesp6t
AAC z gdanskiego Przedszkola nr 77 dla Dzieci z Pora-
zeniem Moézgowym przygotowatl i opisat wiele cieka-
wych wydarzen: warsztaty dla rodzicéw, imprezy,
wystawy i.. Swieto Kartofla. Na ZamojszczyZnie
$wietowano podczas uroczystego koncertu, a takze
przy okazji wystaw i spotkan upowszechniano wiedze
na temat wspomagajacych metod komunikowania
sie. Uczniowie, rodzice i nauczyciele zwigzani z kra-
kowskim Zespotem Szkét Specjalnych nr 11 zorgani-
zowali happening czytelniczy oraz spotkanie z eksper-
tami AAC, ktérymi tym razem byli sami uzytkownicy.
Kazdego, kto jest ciekaw szczegétéw, zapraszamy do
czeéci Biuletynu poswigconej Miesigcowi AAC.

W ramach obchodéw Miedzynarodowego Mie-
sigca AAC w Polsce, Stowarzyszenie ,Méwié¢ bez
Stéw” zorganizowalo V Warsztaty Otwarte pt. ,I kto
to moéwi? Zastosowanie komunikacji alternatywnej
i wspomagajacej (AAC) w terapii malego dziecka
i jego rodziny”. Odbyly sie one w Warszawie,
25 — 26 pazdziernika 2008. Podobnie, jak w poprzed-
nich latach, warsztaty spotkaly sie z ogromnym zain-
teresowaniem. Podczas tych dwoéch dni mieliSmy
okazje wyslucha¢ wielu ciekawych wystapieri. W tym
Biuletynie prezentujemy niektére z nich, kolejne
W nastepnym numerze.

Do pierwszego numeru powarsztatowego Biulety-
nu wybraliémy te wystapienia, ktérych tres¢ koncen-
truje sie wokét rodziny matego dziecka z niepetno-
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sprawnoécia. Zachecamy zatem do zapoznania sie
z pomystem terapeutéw z Kwidzyna na program
intensywnej interwencji AAC dla dzieci z cigzkimi
zaburzeniami porozumiewania si¢ i ich rodzin.
Opisane w nim etapy postgpowania z rodzing, ktéra
zglasza si¢ na konsultacjg, s3 wypracowanym w ciggu
lat doswiadczern sposobem skutecznego i trwalego
wdrozenia indywidualnego systemu AAC dziecka
w §rodowisku domowym. O swoich doswiadczeniach,
dotyczacych wprowadzania systemu AAC dziecka do
jego rodziny, pisza réwniez nauczycielki z gdariskiego
przedszkola. Jak twierdza, bez rzetelnej wiedzy i czyn-
nego uczestniczenia rodziny, caly proces tworzenia
systemu komunikacji dziecka jest bardzo utrudniony.
W swoim artykule dzielg si¢ pomystami na to, jak
sprawié, aby rodzic byt podczas tego procesu obecny
i stat si¢ partnerem terapeuty.

Najwiecej radosci sprawia nam jak zwykle glos oséb
wykorzystujacych AAC w swoim codziennym zyciu. Tym
razem prezentujemy wypowiedzi dwéch mam — dziecko
jednej z nich jest jeszcze catkiem male, a drugiej juz
dorosfe! Inna droga, inne doswiadczenia, inny wreszcie
sposob komunikowania si¢ z dzieckiem, a jednak ta sama
nadzieja na porozumienie i rado$¢ z sukceséw. Zaprasza-
my do przeczytania tych opowiesci.

Joanna Turek, Alina Smyczek

PODZIEKOWANIE

dla Ewy Przebindy
za zredagowanie pietnastu numerow
Biuletynu Stowarzyszenia ,,Mowi¢ bez Stow”,
za zaangazowanie i oddanie naszej
wspolnej sprawie propagowania wiedzy

na temat komunikacji wspomagajqcej i alternatywnej,

za troskq o doskonal
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AAC - sprawa rodziny

Gill Brearley

Kazda matka powie, ze komunikacja niewerbalna za-
czyna si¢ w chwili narodzin. Matka potrafi odrézni¢
placz swojego dziecka od ptaczu innych noworodkéw
na szpitalnym oddziale. Bardzo wczesnie rozpoznaje,
czy oznacza on gldéd, niewygode czy upominanie sig
o wzigcie na rece i przytulenie. Matka porozumiewa
sie¢ ze swoim dzieckiem poprzez dotyk, stowa i kojace
dzwigki. Komunikacja zostaje ustanowiona.

Prawdziwa komunikacja moze rozpoczaé sie,
kiedy dziecko jest jeszcze w Ionie matki. Dobrym
przyktadem jest méj wnuk Alex. Miat 7 lat, gdy moja
cérka byla w cigzy i oczekiwala céreczki. Alex byt
pewien, ze to dziewczynka, odkad dowiedziat sie
0 jej istnieniu. Spedzil duzo czasu opierajac glowe na
brzuchu mamy i méwiac do siostrzyczki. Kiedy Kathy
przyszia na §wiat, jej reakcja na glos Alexa byta natych-
miastowa i uderzajaca. Dziewczynka byla podekscy-
towana, ilekro¢ styszata ten glos, zawsze starala sig
obroci¢ glowe w jego strone i zobaczy¢ twarz brata.

Chociaz niepetnosprawno$¢ dziecka moze zaburzaé
wczesne umiejetnosci porozumiewania si¢ sa one wcigz
bardzo wazne. Nawet jeéli pielegnacja musi by¢ ograni-
czona ze wzgledéw medycznych, dotykanie jest zale-
cane i stanowi podstawe komunikacji. Rodzice méwig
do dziecka i wiedza, kiedy ono odpowiada. Kiedy
dziecko jest starsze i powinny pojawi¢ sie pierwsze
sfowa, rodzice moga potrzebowaé wyjatkowego
wsparcia i informacji. Jezyk to nie tylko méwienie.
Niemoéwigce dziecko, jak wszystkie inne, potrzebuje
stucha¢ jezyka i doswiadczaé go. Musi zbudowac swoj
wewngtrzny jezyk, zanim uzyje go do komunikowania
sie. Czy jego drogg porozumiewania si¢ bedzie mowa,
symbole, znaki manualne czy gesty — rozumienie
jezyka to podstawa. Z tego powodu kazdy, kto kon-
taktuje si¢ z dzieckiem, powinien by¢ zachecany do
ekspresji: do méwienia, zabaw z uzyciem stéw, gestéw,
znakéw. Srodowisko bogate w takie zachowania daje
dziecku najlepsza szans¢ na doswiadczanie jezyka.
Dziecko powinno by¢ otoczone przez stowa i symbole.
Znaki i gesty winny towarzyszy¢ mowie.

Oczywiécie, moze to by¢ odebrane jako kolejne
wymaganie wobec rodzicéw dziecka z niepetnospraw-
noscig. Wielu rodzicéw prébuje zmagaé sie z przy-
tlaczajagcym zalewem emocji. Mogg doswiadczad
poczucia winy, zaloby, ztosci, oskarzania, bezradnosci,
strachu i poczucia krzywdy. Ich zycie czesto jest zdomi-
nowane przez horde ekspertéw dyktujacych im, jak
postepowac z dzieckiem. Oczekuje sie od nich, ze beda
postgpowaé wedtug niekoriczacej si¢ listy zaleceni i za-
sad, nierzadko stojacych ze sobg w sprzecznosci. Daje
im sie do zrozumienia, ze zlamanie ich nieodwracalnie
zaszkodzi dziecku. Jedli nie beda dbaé¢ o wypehienie
kazdego zalecenia — sa ztymi, nieodpowiednimi rodzi-
cami. Profesjonalisci to ci, ktérzy maja potrzebna
wiedze i umiejetnosci. Rodzice, jak sie sugeruje, sa
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ignorantami i postepuja nieudolnie, a to przeciez ich
dziecko! Sytuacja moze rozwina¢ sie tak, ze komu-
nikacja miedzy rodzicami i profesjonalistami zalamie
sie. Jesli osoby zaangazowane w pomoc dziecku nie po-
trafig sie porozumie¢, wéwczas dziecko nie bedzie sie
rozwijalo na miare swojego potencjatu.

Komunikacja to sprawa rodziny. Jesli my, jako
profesjonalisci chcemy przyczyni¢ sie do tego, by
dziecko rozwijalo sie bezpieczne i szczedliwe, musimy
stac sie cze$cig rodziny. Powinnismy pracowacé wspol-
nie jako zespdl. Zespél, ktérego czlonkami beda
dziecko, rodzice, rodzina i profesjonaliéci. Jako zespot
damy rade pomoéc dziecku komunikowaé sie takim
sposobem, jaki okaze sie najlepszy dla niego i jego
bliskich w danej sytuacji.

Chciatabym zakoniczy¢ dwoma obrazami wzietymi
z zycia. Na pierwszym mloda fizjoterapeutka ¢wiczy
z dwuletnim dzieckiem. Dziecko ma mézgowe pora-
zenie dziecigce. Krzyczy, kiedy terapeutka rozcigga
jego nogi. Dziewczyna nie méwi do niego. Mama
siedzi pod $cianag ze starsza céreczka. Jest napieta
i niespokojna. Mata dziewczynka zaczyna plakac.
Fizjoterapeutka kieruje do mnie komentarz: ,To
bardzo leniwe dziecko. Mama nie ¢wiczy z nim
w domu”.

Drugi obraz przedstawia maly pokéj kolorowy
od zabawek, ksigzeczek i obrazkéw. Wyrazy, pikto-
gramy i symbole przyczepione sa do wielu przedmio-
tow w pomieszczeniu. Tata i mama malej dziew-
czynki z mézgowym porazeniem dzieciecym siedza
z nia na podlodze. Zachecaja jg, kiedy terapeutka
podaje jej klocki do budowania wiezy. Mama trzy-
ma dziewczynke w pozycji sprzyjajacej rozciagnieciu
nég, kiedy mata sie bawi. Te technike pokazal jej
fizjoterapeuta. Mlodszy brat dziewczynki podchodzi
i przylacza sie do zabawy. Trwaja rozmowy, kto$ cos
komus wyjasnia, stycha¢ $miech.

Porozumiewanie si¢ to sprawa rodziny.

thum. A. Smyczek

Miesigc AAC w Gdansku

Zespot AAC
Przedszkole nr 77 w Gdarisku

Gdanskie Przedszkole nr 77 dla Dzieci z Porazeniem
Moézgowym juz po raz drugi wziglo udziat w organi-
zowanym przez ISAAC paZdziernikowym $wigcie
AAC. Tegoroczne obchody objat honorowym patrona-
tem Prezydent Miasta Gdariska Pawet Adamowicz.

Wszystko zaczglo sig¢ zorganizowanymi na tere-
nie przedszkola warsztatami dla rodzicéw dzieci
nieméwigcych. UczyliSmy sie wszyscy i szukaliSmy
odpowiedzi na pytanie: jak skutecznie pomaga¢ niemo-
wigcemu dziecku?

Przez caly pazdziernik w przedszkolu i w gdariskich
bibliotekach mozna bylo poczyta¢ o komunikacji alter-
natywnej, pozna¢ jej uzytkownikéw z przedszkola
i obejrze¢ materialy. 13 pazdziernika zaprosiliSmy
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Piktogramowa wersja , Rzepki”

cale rodziny i nasze dzieci na wspélne Swigto Karto-
fla. Spotkanie rozpoczeliSmy obejrzeniem prezentacji
,Jesieni i jej dary”, w ktérej zostaly wykorzystane sym-
bole PCS. Poprowadzita jg nasza wychowanka z wyko-
rzystaniem komputera i wigcznika.

BawiliSmy si¢ w ,ziemniaczany teatrzyk”. Wspdl-
nie z rodzicami czytaliSmy wiersze Jana Brzechwy,
do ktérych tworzyliSmy ziemniaczane kukiefki.
Niemoéwigce dzieci, uzywajgc komunikatoréw, odgry-
waly swoje role. BawiliSmy si¢ $wietnie, uczyliSmy sig
rozmawiaé inaczej. To nie wszystko! Bardzo wesoto
bylo na Kartoflanej Olimpiadzie. Podczas dopin-
gu bolaly nas gardta (okrzyki wyrazone byly takze
znakami PCS). Wszystko skoriczylo sie we Frytkolan-
dii, gdzie czekaly na nas chrupiace frytki, kartoflan-
ka-palce liza¢, placki ziemniaczane — przygotowane
przez panie kucharki. Swieto Kartofla byto doskonata
zabawa dla wszystkich.

Do wspélnych obchodéw, tak jak w ubieglym roku,
zaprosiliémy uzytkownikéw AAC ze Specjalnego
Osrodka Szkolno-Wychowawczego nr 2 w Gdarisku.
Na terenie o$rodka odbyt si¢ Jesienny Koncert. Dzieci
podzielone na kolorowe grupy doswiadczaly jesieni,
czuly jej zapach, poznawaly smaki, malowaly jej kolo-
rami i stuchaly jesiennej muzyki. Przede wszystkim
mialy okazje do wspdlnej rozmowy, odpowiadajac
na pytanie: co lubisz robi¢ jesieniag? RozmawialiSmy
uzywajac symboli, gestéw, wykorzystywaliSmy swo-
je pomoce do komunikacji. Nie zabraklo Jesiennej

Zabawy z jesiennym wiatrem
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Kawiarenki, w ktérej mozna bylo zamdéwié¢ wszystko
z jablek: jablecznik, mus, sok. Bylo smacznie, koloro-
wo i pachnaco. Wszystko zakoniczylo sie zabawa
w ,jesiennych malarzy”. W holu przygotowano war-
sztat pracy, sztalugi, farby, pedzle, gabki, liScie i wiele
innych materialéw. Stuchajgc jesiennej muzyki, tworzy-
liSmy swoje dziefa.

Uroczysty final obchodéw zostal zorganizowany
w Wojewo6dzkiej Bibliotece Publicznej w Gdarisku.
Byl to szczegélny dzien, w ktérym niemoéwigce
dzieci wraz z kolegami z Przedszkola nr 39 czytaly
ksigzke Juliana Tuwima ,Rzepka”. ChcieliSmy poka-
zaé wszystkim, jak dzieci niemdwiace czytaja, w ja-
ki spos6éb korzystaja z urzadzern wspomagajacych
komunikacje. Zaproszeni goscie mogli oglada¢ galerie
dzieciecych prac, pozna¢ tajemnice, jakie kryja w so-
bie tablice umieszczone w komunikatorach. Duzym
zainteresowaniem cieszyla sie sesja plakatowa o AAC.
Spotkaniu towarzyszyla wystawa ksigzeczek do czyta-
nia uczestniczacego.

Wspélna uroczystos¢ w bibliotece byta niezwyklym
doswiadczeniem dla wszystkich. Dla wielu gosci
byt to pierwszy kontakt z dzieckiem mdéwigcym ina-
czej. Po wspélnym czytaniu i zabawie z dzieémi
zaproszeni go$cie spotkali si¢ na panelu dyskusyjnym.
MieliSmy okazje do propagowania idei komunikacji
alternatywnej w naszym miescie. Juz dzisiaj wiemy,
ze bedziemy spotykaé sie w Bibliotece Oliwskiej na
wspdlnym czytaniu naszych ksiazeczek.

Tegoroczne obchody pozostang na dlugo w naszej
pamieci. Odbilo sie to szerokim echem w gdanskim
srodowisku, w lokalnej prasie i na stronach inter-
netowych miasta:
¢ www.polskatimes.pl/dziennikbaltycki/fakty24.
b6613.symbole-za-slowa.id.t.htm
* www.gdansk.pl/niepelnosprawni.97.10127.htm
® www.gdansk.pl/nasze-miast0.97.10352.htm

Miesigc AAC w Krakowie

Alina Smyczek
Zespot Szkdt Specjalnych nr 11

Happening czytelniczy w bibliotece

Po raz kolejny w obchody Miedzynarodowego Mie-
sigca AAC ogloszonego przez ISAAC wlaczyli sie ucz-
niowie Zespotu Szkét Specjalncyh nr 11 w Krakowie
oraz ich rodzice i nauczyciele. Tym razem zadaniem
uzytkownikéw komunikacji wspomagajacej i alter-
natywnej byla promocja wszelkich sposobéw czyta-
nia i pisania, nie powinno wiec dziwi¢, ze na miejsce
$wietowania wybrano biblioteke.

27 pazdziernika do Wojewddzkiej Biblioteki Publicz-
nej w Krakowie przy ul. Rajskiej 1 przyszli uczniowie
klas B i E z naszej szkoly podstawowej oraz z klasy V
Szkoly Podstawowej z Oddziatami Integracyjnymi nr
90 przy ul. Czarnogdrskiej. Cel spotkania byl niebanal-
ny: wspélne napisanie ksiazeczek lub wierszy, ktére
uda sie odczyta¢ nawet bez znajomosci liter!
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Grupa Daniela pracuje nad trescig ksigzki

Po przywitaniach i wzajemnym przedstawieniu
sie, dzieci niemdéwiace zaproponowaly wspdlne odczy-
tanie kilku ksiazeczek skonstruowanych w mysl idei
czytania uczestniczacego. W ruch poszly komunika-
tory, wlaczniki podtaczone do komputeréw i program
do syntezy mowy. Wazne bylo wzajemne stuchanie si¢
i pilnowanie, by kazdy wlaczyt sie na czas. W czeéci
drugiej dzieci podzielone na grupy zabraly sie do
tworzenia tekstéw. Pomogli nauczyciele, ktérzy przy-
gotowali ,budulec”: odpowiednie piktogramy i pomy-
sly, ktére wyzwolily wene twércza. Powstaly historyjki,
ilustracje, oktadki, a z nich prawdziwe ksigzeczki. Ich
uroczyste odczytanie i grupowa fotografia zwieniczyly
wspolna prace. Pani redaktor z Radia Krakéw utrwalifa
to wydarzenie, a nagrane wywiady i relacje wyemito-
wano tego samego dnia w audycji popotudniowej. Nie
koniec na tym. W drugiej polowie listopada w biblio-
tece oglada¢ mozna bylo wystawe stworzonych ksigze-
czek oraz fotografii z happeningu.

Organizatorzy happeningu czytelniczego korzystali
z ogromnej goscinnosci, zyczliwosci i pelnego poparcia
pracownikéw biblioteki. Ci widzieli czytanie uczestni-
czace po raz pierwszy i — rzecz jasna — ulegli jego
urokowi. By¢ moze owocem tego spotkania beda kolej-
ne, np. dla mam z matymi dzieémi, zaréwno zdrowy-
mi jak i tymi, ktére musza korzystaé z alternatywnych
form komunikacji. Pomyslem zainteresowatl sie tez
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malopolski koordynator Fundacji XXI wieku ,Cala
Polska czyta dzieciom”, czekamy na odzew ze strony
Fundacji.

,Lubie méwic¢ z Tobga”

Uzytkownicy AAC z krakowskiego gimnazjum w Zes-
pole Szkét Specjalnych nr 11 z pomoca nauczycieli zor-
ganizowali odrebna impreze promujaca niewerbalne
sposoby komunikacji w swojej szkole. Juz w ubieglym
roku odkryli oni dla siebie piosenke zespolu Akurat
,Lubie méwi¢ z toba”. Stala si¢ ona nieformalnym
hymnem ,aacowcéw” ze szkoly przy ulicy Dobczyc-
kiej 20.

12 listopada zabrzmiala znowu otwierajac spotka-
nie z ,ekspertami AAC”. Byli nimi niemdéwiacy
uczniowie, ktérzy tego dnia pelnili role doradcéw
dla méwiacych kolegéw i nauczycieli. Przechodzac
przez szereg stanowisk i préb, wszyscy doskonalili
umiejetno$¢ porozumiewania si¢ za pomoca gestow,
symboli i komunikatoréw. Zadania, kalambury, zagad-
ki rozwiazywaé bylo mozna tylko bez uzywania stéw.
Eksperci czuwali i stuzyli rada. Na koniec kazda z czte-
rech rywalizujacych grup miata za zadanie opracowa-
nie inscenizacji piosenki ,Potrafisz” zespolu Backbeat.
Jej przeslanie stalo sie doskonala pointa spotkania
mowigcych i nieméwiacych nastolatkéw.
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Obchody Miedzynarodowego Miesiaca AAC

na ZamojszczyZnie

Agnieszka Pilch

Osrodek Rehabilitacyjno-Terapeutyczny dla Dzieci Niepetnosprawnych w Zamosciu

Juz po raz drugi Stowarzyszenie na Rzecz Inte-
gracji z Dzie¢mi i Mlodzieza Niepelnosprawna
z Zamoécia wraz ze Specjalnym Osrodkiem Szkolno-
Wychowawczym w Zamosciu, przy wspodtpracy
z Zarzadem Stowarzyszenia na rzecz Propagowania
Wspomagajacych Sposobéw  Porozumiewania —sie
,Moéwié bez Stéw”, podjelo sie organizacji uroczystych
obchodéw Miedzynarodowego Miesigca AAC.
Naszym celem bylo zintegrowanie os6b niemo-
wigcych i ich rodzin oraz specjalistéw pracujacych
z nimi z calego rejonu Zamojszczyzny, przyblizenie
$rodowisku lokalnemu mozliwoéci porozumie-
wania sie dzieci i mltodziezy z problemami w komu-
nikacji, przedstawienie dokonar dzieci i mlodziezy
niemoéwiacej i propagowanie wiedzy na temat uczenia
0s6b nieméwigcych umiejetnosci czytania i pisania.
Na obchody Miesigca AAC zlozyly sie: wystawa
AAC-owych ksigzeczek oraz integracyjne spotkanie
z uczniami zamojskich szkét i osrodkéw z uczniami
nieméwigcymi w bibliotece gléwnej naszego miasta
zwanej Ksigznicg Zamojska. Poza tym specjalisci AAC
z Zamoscia uczestniczyli w V Otwartych Warsztatach
Stowarzyszenia ,Méwi¢ bez Stéw” w Warszawie.
Gléwng  impreza  towarzyszaca  obchodom
Miedzynarodowego Miesigca AAC byt uroczy-
sty koncert w Zamojskim Domu Kultury, ktéry
odbyl sie 22 pazdziernika 2008 r. Przybyly dzieci
niemoéwiace wraz z rodzinami, nauczycielami i tera-
peutami: z Zamoscia, Bilgoraja, Krasnegostawu,
Hrubieszowa i Tomaszowa Lubelskiego, zamojskie
wladze oraz goscie z Ukrainy i Belgii. W czesci ar-
tystycznej wystapili uczniowie miejskich placéwek:
Specjalnego Osrodka Szkolno-Wychowawczego,

Osrodka Rehabilitacyjno-Terapeutycznego dla Dzieci

Inscenizacja wiersza , Katar”

Widowisko muzyczne ,, Bananowy statek”

Niepeilnosprawnych, Osrodka Rehabilitacyjno-
Edukacyjno-Wychowawczego, Niepublicznego Przed-
szkola Specjalnego dla Dzieci Niepetnosprawnych,
Przedszkola nr 7 z Oddziatami Integracyjnymi
i zesp6t RYTM dziatajacy przy Specjalnym Osrodku
Szkolno-Wychowawczym w Hrubieszowie. W cza-
sie wystgpow dla gosci interesujace byto wykorzys-
tanie urzadzert wspomagajacych komunikacje przez
nieméwiacych artystéw (Talara, Golalk, BigMack,
Step-by-step) oraz fakt tlumaczenia inscenizacji na
gesty Makatonu. Publiczno$¢ miata okazje nauczy¢
sie¢ kilku gestéw Makatonu w czasie wspdlnej pio-
senki ,Stonko ma bardzo dobre zwyczaje”. Bar-
dzo spodobaly sie takze popisy taneczne dzieci
i mlodziezy. Duze wrazenie na wszystkich zrobifa
prezentacja Bartka Nowosadoskiego, dziewigtnasto-
letniego ucznia SOSW w Zamos$ciu wykonana w pro-
gramie PowerPoint, pt. ,Méj pierwszy raz”, w ktorej
opisal symbolami Blissa wrazenia ze swoich pierw-
szych wakacji na obozie pod namiotem. Koncert stat
sie takze okazja do pokazania krétkiej prezentacji pt.:
»Jak czytaé ksigzki z dzieckiem nieméwigcym?”. Dla
wszystkich gosci przygotowano ulotki na ten temat.

W czasie przerwy wszyscy spotkali si¢ na stod-
kim przyjeciu, zwiedzali wystawe prac plastycznych
uczniéw SOSW w Zamosciu, wystawe ksigzek przy-
gotowywanych dla dzieci nieméwigcych oraz sprzetu
komputerowego i komunikatoréw, wykorzystywanych
do porozumiewania si¢ przez uzytkownikéw AAC.
Wszyscy wystepujacy, dzieki pomocy sponsoréw, otrzy-
mali drobne prezenty, a dzieci i miodziez nieméwigca
pamigtkowe kubki z logo Migdzynarodowego Miesigca
AAC 2008.

cd. na str. 6
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WARSZTATY

V Warsztaty Stowarzyszenia ,,Mowié bez Stéw”
| kto to méwi? AAC w terapii matego dziecka i jego rodziny

— podsumowanie

Joanna Guzik, sekretarz Stowarzyszenia

Minely cztery miesigce od naszego warsztatowego spot-
kania, czas zatem najwyzszy dokonaé¢ podsumowania
oraz podziekowac¢ za Wasze zainteresowanie, udzial,
zaangazowanie i wszelkie wsparcie, jakiego nam udzie-
laliscie przed, po i w czasie trwania warsztatow.

Na nasza prosbe o ewaluacje warsztatéw odpowie-
dzialo 56 oséb, serdecznie za to dziekujemy. Przyzna-
liScie nam Paristwo zyczliwg ocene ogdlng za warszta-
ty (4,8) i dostarczyliScie wielu cennych informacji
zwrotnych o przebiegu naszego spotkania. Dzieki
Waszej opinii bedziemy mogli lepiej planowac¢ kolejne
warsztaty.

W ankiecie prosiliSmy uczestnikéw o ocene war-
tosci merytorycznej warsztatow. Wynik (4,7) wska-
zuje, ze jestescie Panistwo dosé zadowoleni. Do moc-
nych stron warsztatéw zaliczyliScie przede wszystkim
udziat i wypowiedzi rodzicéw i uzytkownikéw AAC.
Bylo to dla wielu z Was cenne doswiadczenie. Za
rownie istotne uznalicie Panistwo wystgpienia
praktykéw, ktérzy podczas prezentacji dzielili sie
swoimi do$wiadczeniami i pomystami. Wiele oséb
wymienialo prelegentéw z nazwiska: pania Pauline

cd. ze str. 5

Koncert spotkat si¢ z bardzo cieptym przyjeciem.
Wiele o0séb podkreslalo bardzo mila atmosfere
panujaca w czasie spotkania. Dla wiekszosci dzieci
byla to pierwsza okazja do wystepu na profesjonal-
nej scenie. Wujek jednego z dzieci, ktéry na co dzieri
nie ma stycznosci z osobami niepelnosprawnymi,
stwierdzil: ,nigdy nie spodziewalem sig, ze takie
dzieci tyle potrafia”. Sa to dla nas, organizatoréw,
najwieksze komplementy. Swiadcza o duzym wplywie
podobnych przedsiewzie¢ na ksztaltowanie postaw
wobec niepetnosprawnych. O powodzeniu spotkania
$wiadczy¢ moze takze peilna sala mieszczaca ponad
300 oséb na widowni oraz deklaracje checi przybycia
na obchody Miesigca AAC w przyszlym roku.

Nalezy podkresli¢, ze na przygotowanie tak duzej
imprezy zlozy! si¢ wysilek wielu oséb i instytucji,
a zwlaszcza nauczycieli SOSW w Zamosciu, pro-
wadzacych klasy na terenie Osrodka Rehabilitacyjno-
Terapeutycznego dla Dzieci Niepelnosprawnych.
W tym miejscu chce wyrazi¢ ogromng wdzigcznosé
wobec nich za pomoc i zaufanie. Pragne takze
podziekowaé¢ Zamojskiemu Domowi Kultury za
zyczliwe i go$cinne przyjecie oraz wszystkim nauczy-
cielom i terapeutom, ktérzy podijeli si¢ trudu i wysitku
przygotowania dzieci do wystepéw.

Do zobaczenia w Zamos$ciu za rok. Zapraszamy
juz dzis.

Stobnicka-Stolarskg oraz zesp6t z Kwidzyna — panie
Magdalene Grycman i Katarzyne Kanieckg. W an-
kietach znalazly si¢ réwniez stowa uznania dla
wystapienn dotyczacych zabaw i zabawek. Niektérzy
z uczestnikéw zatowali, ze braklo czasu na pelne
wystapienie pani Agnieszki Pilch. Ogdlnie, podobat
sic Wam temat warsztatéw i wystapienia polskich
terapeutéw. Chwalili$cie nas réwniez za to, ze udato
nam sie zorganizowad warsztaty, nocleg i positki
w jednym miejscu — nie bylo tatwo, ale dzieki pomo-
cy ludzi zyczliwych udato sie!

Wysoko ocenili Paristwo calg strone organizacyjna
warsztatéw (5,1), dziekujemy w imieniu wszystkich
0séb, ktére wiele tygodni wcze$niej pracowaly nad
przygotowaniem, a potem czuwaly nad sprawnym
przebiegiem naszego spotkania. Cieszymy sie, ze ched
udzialu w warsztatach zglasza coraz wiecej os6b, w po-
réwnaniu z pierwszymi warsztatami liczba uczest-
nikéw jest niemal trzykrotnie wyzsza, co powoduje
jednoczeénie potrzebe wiekszego zaangazowania
W organizacje przedsiewziecia.

Znalazlo sie tez kilka rzeczy, ktére nie spotkaly
sie z uznaniem. Wsréd nich wymieniali Paristwo naj-
czesciej wyklad dr Kausy Launonen z Finlandii, jako
zbyt ogélny i niedostosowany do rzeczywistej wiedzy
uczestnikéw warsztatéw. Wyglada na to, ze chetnie
wiecej czasu oddaliby$cie polskim terapeutom i ich
ciekawym wystapieniom niz teoretycznym, akade-
mickim rozwazaniom na tematy, ktére juz znacie.
Z ankiet wynika réwniez, ze zyczyliby Paristwo sobie
otrzymywa¢ materialy, a w nich skréty prezentacji.
Bardzo prosze — oto przed Wami jeden z dwéch Biu-
letynéw poswieconych warsztatom, a w nim przygo-
towane przez prelegentéw artykuty.

Wsréd uwag i refleksji znalazlo sie kilka glosow
na temat, ktéry rozwazamy juz od jakiego$ czasu.
Dotycza one podzialu spotkann warsztatowych na te,
ktérych odbiorcami mieliby by¢ specjalisci z dziedziny
AAC, wieloletni, do$wiadczeni praktycy oraz te, ktore
przeznaczone bylyby dla oséb poczatkujacych, zapoz-
najacych sie z problematyka AAC i zaczynajacych
prace z osobami nieméwigcymi. Faktem jest, ze coraz
wiecej jest wérdd nas doswiadczonych terapeutéw, ale
na warsztaty przyjezdzaja tez osoby nowe, ktére chca
pozna¢ AAC od poczatku. Staramy sie za kazdym
razem ulozy¢ program tak, zeby obie grupy odbiorcéw
znalazly w tresci warsztatow co$ dla siebie. Zrodzit
sie tez juz niegdys projekt podzialu warsztatéw ze
wzgledu na zaawansowanie uczestnikéw. Prosze jed-
nak nie zapomina¢, ze przyjeliSmy forme warsztatowa,
tj. dzielenia sie¢ do$wiadczeniem — jakim kto dysponuje,
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nie chcemy przeksztalca¢ naszych spotkant w kursy czy
szkolenia.

Bardzo dziekujemy za propozycje tematéw na ko-
lejne spotkania. Kazda rozwazymy i weZmiemy pod
uwage przy planowaniu nastepnych warsztatéw.
Z najwiekszym zainteresowaniem Panstwa spotyka
sie problematyka komunikacji z osobami z glebszym
uposledzeniem umyslowym i wielorakq sprzezona
niepelnosprawnoscia. Piszecie réwniez o tym, ze chet-
nie spotkalibyscie sie na warsztatach po$wieconych
pracy nad komunikacjg ze starszymi dzie¢mi, ktdre
do tej pory nie mialy wprowadzanego zadnego syste-
mu i o poczatkach pracy nad komunikacja, diagnoza
potrzeb komunikacyjnych. Wyglada na to, ze oso-
by, ktére dolaczyly do nas podczas V warsztatdw,
chcialyby rozmawiaé o sprawach, ktére stali bywalcy
juz rozwazali.

Wsréd pomysiéw na tematy znalazly sie takie,
ktére dotyczyly problematyki komunikacji w rézno-
rodnych niepetnosprawnosciach np. autyzmie, zespole
Downa. Rézne sa Paristwa potrzeby ze wzgledu na
specyfike placéwek, w ktérych pracujecie. Zdarzaly sie
pojedyncze glosy za tym, zeby warsztaty poswieci¢
problematyce AAC w przedszkolu, albo pracy
w grupie, w ktérej tylko jedno dziecko nie moéwi.
Proponujecie Panistwo rozwazania na temat wprowa-
dzania liter w nauczaniu dzieci nieméwiacych. Jeden
z uczestnikéw zaproponowatl temat razem z tytulem:

WARSZTATY

,Nie bdj sie AAC — warsztat dla nauczycieli i tera-
peutéw, ktérzy nie pracuja nad komunikacjg”. Inny
zaproponowal warsztaty na temat budowania zespolu
AAC w placéwce. Pojawila sie réwniez propozy-
cja przyjrzenia sie funkcjonowaniu AAC za granica.
Prosimy o rozwazenie tych pomystéw i czekamy na
wszelkie komentarze i glosy poparcia lub dezaprobaty
— do kolejnych warsztatéw jeszcze wprawdzie mndst-
wo czasu, ale potem fatwo zapomnie...

Niektérzy z Panstwa teskniag za dawng forma
warsztatéw z podzialem na grupy i wspélnym opra-
cowywaniem konkretnego zagadnienia. Chcieliby,
zeby prelegenci pokazywali wykorzystywany przez
siebie sprzet i pomoce, a nawet, zeby uczestnicy
mogli pracowaé przy komputerach, uczac sie wyko-
rzystania go do komunikacji. Niestety, jest to nie-
zwykle trudne do zorganizowania i niewatpliwie
powaznie podniostoby koszty calego przedsiewziecia.
Jednoczes$nie, mozna znalez¢é szkolenia, ktére przede
wszystkim odbywajq sie w mniejszej grupie i spelniaja
te oczekiwania.

Czas V Warsztatéw minat, ale my wracamy mys$la
do tego spotkania, dzielenia sig¢, rozméw okolowarsz-
tatowych i czerpania energii w grupie, ktéra z roku
na rok jest coraz liczniejsza. Bardzo wszystkim dzie-
kujemy i czekamy na kolejne spotkania — poprzez
Biuletyn, strone internetowa, e-mail i.. nastepne
warsztaty!

Nasze dialogi z Preclem

Matgorzata Rybarczyk-Boviczak

Jestem mama dwoéch wspaniatych chlopcéw -
o$mioipélletniego Maksia oraz trzyletniego Szymona,
zwanego Preclem. Szymon jest chory na rdzeniowy
zanik miesni typu I zwany tez SMA I lub Zespolem
Werdinga-Hoffmana.

Szymon i dzieci jemu podobne funkcjonujg dzieki
postepowi medycyny i technologii. Sa to dzieci, ktére
jeszcze 10 lat temu spedzaly swoje krétkie zycie w szpi-
talach, podiaczone do specjalistycznej aparatury. Dzis,
dzieki rozwojowi technologii, mogg mieszka¢ w swoich
domach, z perspektywa doczekania dorostosci. Pow-
stala wiec potrzeba ich edukacji oraz pokazania, jak
moga komunikowaé sie ze Swiatem. By¢é moze do
Panistwa trafili juz rodzice wiotkich dzieci zaleznych
od respiratora, a jesli nie, to na pewno pojawia sie
w najblizszej przyszlosci. W niniejszym artykule
chciatam sie podzieli¢ wilasnymi doswiadczeniami
oraz obserwacjami dotyczacymi pracy z tak bardzo
niepelnosprawnym ruchowo dzieckiem.

SMA I jest choroba uwarunkowang genetycznie,
charakteryzujaca sie postepujacym zanikiem mieéni,
wystepujaca 1 na 6000 urodzen. Dzieci z ta chorobg sa
bardzo wiotkie — ich ruchy sa bardzo ostabione, czesto
ograniczone do okreslonych czesci ciala, w niektérych

skrajnych przypadkach wystepuje nawet zanik mimi-
ki twarzy. Szybko zanika u nich odruch potykania,
bardzo czesto sa niewydolne oddechowo, wymagajac
wsparcia oddechu w ich codziennym zyciu. Za to ce-
chuja sie ponadprzecietng inteligencja.

Taki zestaw cech jest charakterystyczny nie tylko
dla dzieci chorych na rdzeniowy zanik miesni typu
I (typ choroby ma tu bardzo duze znaczenie, gdyz

Zabawy Precla z logopedq i komputerem
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bezposrednio wplywa na problemy z komunikacja),
ale réwniez zanikéw mieéni innego pochodzenia. Jest
oczywiste, iz dziecko ktdre sie nie rusza, a jego oddech
wspiera respirator, bedzie potrzebowato duzej pomocy
przy poznawaniu $wiata oraz komunikowaniu swoich
potrzeb.

Jako rodzice postawiliSmy sobie nastepujacy cel:
mimo wielu ograniczeri chcemy umozliwi¢ Szymo-
nowi jak najlepsze funkcjonowanie w spoleczeristwie.
Nie zamykamy sie w domu. Nie zamykamy sie na
$wiat. Nie jest to latwe, bo zaréwno stan niepelno-
sprawnosci Precla, jednostka chorobowa, jak i liczne
czynniki zewnetrzne nie pomagaja nam w rozwijaniu
jego umiejetnosci. Jako gléwne trudnosci w poznawa-
niu $wiata oraz komunikacji uwarunkowane chorobg
wymienifabym:

e ograniczone zdolnosci poznawcze zwigzane
z ograniczeniem ruchu. Nasze dziecko nie trzy-
ma glowy, nie siedzi, stabo chwyta, nie unosi rak,
ani nawet przedramion, nie przewraca si¢ na bok,
dlatego musimy czynnie uczestniczy¢ w wiekszosci
ruchéw przez nie wykonywanych. Dla tak wiot-
kiego dziecka niezbedne sa specjalne, lekkie za-
bawki, ktére bedzie ono w stanie unie$¢. Zabawki
jednoczesnie stymulujace rozwéj i zachecajace do
wykonania ruchu;

e znaczne opOZnienie rozwoju mowy wynikajace
z wiotko$ci miesni twarzy, fascykulacji jezyka, bra-
ku polykania i gryzienia, powracajacego ryzyka
zakrztuszenia;

e wsparcie oddechowe - jak przeprowadzony
u Szymona zabieg tracheotomii lub tez wsparcie
nieinwazyjne oddechu poprzez specjalng maseczke
przez wiekszos¢ doby u innych dzieci;

e pozycje lezaca, a przez to cofnieta szczeke, klopoty
z otwieraniem buzi.

Pozostate problemy to:

e rdzeniowy zanik mies$ni to tzw. choroba sieroca,
czyli rzadko spotykana;

e brak upowszechnionych standardéw opieki nad
chorym na rdzeniowy zanik mie$ni w Polsce (mi-
mo ze zostaly juz opracowane w Europie i USA);

e istniejace standardy opieki nie dotycza niestety roz-
woju i komunikacji;

e wczesna interwencja w przypadku tak powaznej
choroby jest bardzo trudna - z reguly dzieci
z rdzeniowym zanikiem miesni spedzaja pierwszy
rok lub dwa lata zycia w szpitalach. Nawet jesli sa
w domu, w pierwszej kolejnosci rodzice skupiaja
sie na tym, co jest dla dziecka najwazniejsze, czyli
zapewnieniu mozliwosci przezycia. Potem dopiero
zaczynaja mys$le¢ o komunikagji i edukacji;

e dziecko pod respiratorem funkcjonujace w domu,
jest zjawiskiem ,raczkujagcym” w naszym kraju.
Moim zdaniem cierpimy na powazny brak wiedzy
i praktyki na temat wspomagania rozwoju i edu-
kacji w takich przypadkach;

e brak wiedzy rodzicow o mozliwosciach rozwoju
komunikacji u nieméwiacego dziecka;

e wysokie ceny sprzetu wspomagajacego komunikacje

WARSZTATY

oraz niska dostepnos¢ specjalistéow (zwlaszcza
w malych miejscowos$ciach).

A o to w jaki sposéb zabraliSmy sie za rozwigzanie
wymienionych wyzej trudnosci:

e przegladaliSmy strony internetowe dzieci z SMA I
z innych krajéw (gtéwnie z USA). Z nich dowiedzie-
lismy si¢ m.in. o potrzebie przynajmniej wsparcia
logopedycznego dla Szymona i zobaczyliSmy, ze
dzieci z zanikiem migéni dostaja swoje pierwsze
komunikatory juz w 1 roku zycia;

e zalozyliSmy forum internetowe ,Po Tracheotomii”
(&ww.gotracheotomii.gun.g!), ktére dzis liczy 120
zarejestrowanych uzytkownikéw. Udalo nam sig
stworzy¢ Swietne miejsce wymiany doswiadczen
rodzicéw, jesli chodzi o prowadzenie w domu
»zarurkowanych” dzieci;

e szukaliSmy kontaktu z innymi rodzicami z Polski.
Rodzin dzieci z SMA I poznaliémy wiele, ale tylko
jedna z nich stosuje wspomaganie rozwoju oraz
AAC w codziennym zyciu. Rodzina ta stanowi dla
nas nieocenione Zrédlo praktycznych informacji
oraz doswiadczenia jesli chodzi o wsparcie komu-
nikacji u wiotkiego dziecka;

e szukaliSmy indywidualnie specjalistéw — najpierw
prywatnie, przez kilka miesiecy, potem Szymon
w wieku niespelna 2 lat zostal objety opieka
Zespotu Wczesnego Wspomagania rozwoju z Zes-
potu Szkét nr 109 w Warszawie.

B

Fizjoterapeuta przygotowuje Szymka do uzywania wigcznika

S

W przypadku Precla zdobyta wiedza oraz pomoc
fachowcoéw przelozyla sie na szereg aktywnosci, ktére
regularnie wykonujemy w naszym zyciu:

o wiekszoé¢ dnia Szymona jest podporzadkowane
procesowi poznawczemu — staramy sie, aby Precel
jednoczesnie poznal dane pojecie w kilku for-
mach, np. na obrazku w ksigzeczce, piktogramie
i w naturze;

e umozliwiamy mu wybory — od ubrania, poprzez
zajecia, sposob jedzenia, az do obrazka na pielu-
chach;

e wlgczamy nasze dziecko w domowe czynnosci
— sprzatanie, podlewanie kwiatkéw, robienie pra-
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http://potracheotomii.pun.pl/forums.php

Precel odkrywa dziatanie myszy

nia — Szymon we wszystkim aktywnie uczestniczy
w miare swoich mozliwosci;

e caly czas szukamy stymulujacych, lekkich zabawek,
ktére Precel sam bedzie mégt utrzymac w reku. Sg
to baloniki z helem, kolorowe szeleszczace papierki,
drobne samochodziki, pacynki, ksigzeczki z rucho-
mymi obrazkami. Ostatnio bardzo duza wage przy-
ktadamy do zabawek rozwijajacych zdolnosci manu-
alne — ukladanki, zabawy piaskoling, rysowanie;

e na poczatku wypracowaliémy sposéb komuniko-
wania: ,tak” i ,nie”, a potem caly szereg min obra-

WARSZTATY

zujacych rézne stany takie jak zlos¢, zdziwienie,
strach, rozbawienie;

e wprowadzilismy zabawe z komputerem - duzo
czasu zajmuje dobranie urzadzeri odpowiednio
czulych na lekki dotyk Szymka, gdyz nie kazde
z dostepnych na naszym rynku zdaje egzamin;

e zorganizowaliSmy sesje, w trakcie ktdrej fizjotera-
peuta wraz ze specjalista AAC wspotpracowali
nad dobraniem odpowiedniej pozycji do uzywania
switcha;

e praca jednego z naszych fizjoterapeutéw polega
tylko i wylacznie na przygotowaniu Szymona do
pracy ze sprzetem komputerowym poprzez wyro-
bienie odpowiedniego wzorca ruchu, dobranie
postawy, usprawnienie rak;

e oraz caly czas rozmawiamy z naszym dzieckiem!

Praca, ktérag wykonujemy wraz fizjoterapeutami oraz
Zespolem Wczesnego Wspomagania Rozwoju, przynosi
rezultaty. Po roku milczenia nasze dziecko znéw woka-
lizuje. Jasno wyraza swoje uczucia poprzez miny, od
niedawna wspierajac je dZzwiekami. Caly czas pracuje-
my, by przystosowac Szymona do pracy z komputerem.
Precel chodzi na swoje zajecia do szkoly.

Szerzej opisujemy nasze do$wiadczenia w blogu
www.preclowastrona.blox.pl. Zapraszamy wszystkich
ciekawych tego, jak wyglada zycie i rozw6j tak wiot-
kiego dziecka.

Komunikacja z osoba niemowiaca

— zdoswiadczen

Matgorzata Bal

Agnieszka urodzila sie jako moje piate dziecko. Byta
to oczekiwana, donoszona i wspaniale uksztaltowana
dziewczynka. Niestety, uszkodzenie okotoporodowe
spowodowalo wylew dokomorowy, dziecigce pora-
zenie mézgowe czterokoniczynowe spastyczne z ate-
toza. Rownie strasznie jak to brzmiato — dla mat-
ki wygladato tragicznie. Agnieszka nie ruszala sie
w sposéb, jaki pamietatam u starszych dzieci, nie
ssala, wszystko bylo inne, trudniejsze. Otoczenie
radzilo odda¢ Malg pod opieke o0s6b fachowych,
zatamywato rece i bato sie.

Nadzieje i sile dawalo mi spojrzenie jej oczek,
czarnych i madrych, rezolutnych. Na tym spojrzeniu
oparlam mojg pewnos¢, ze bedzie coraz lepiej i na
tym spojrzeniu opierato sie moje z Agnieszka poro-
zumienie.

Rozumiem cérke. Nigdy nie potrzebowatam sym-
boli, znakéw czy liter do porozumiewania si¢ z nia.
Wyraz oczu Agnieszki méwil mi wszystko. Jej droga
do komunikacji z otoczeniem prowadzila przez sym-
bole Blissa, piktogramy, do liter.

U Agnieszki sfera intelektu jest nieuszkodzona. Jej
rozw6j w duzej mierze zalezat od tego, ile Swiata bedzie

matki

moglta pomimo niepetnosprawnosci doswiadczy¢
i ile sie¢ nauczy. Agnieszka byla wiec wszedzie: na
podiodze, w piaskownicy, na wsi, w gwarze miasta.
Ogladata filmy, stuchala bajek, ksigzeczek. Chodzita
z nami wszedzie i do wszystkich, kto tylko nas za-
prosil. Jednoczesnie uczyta sie, uczyta, uczyta.

Skoniczyta Niepubliczng Szkole  Podstawowa
Realizujaca Program Rehabilitacji ,Nasza Szkota”
w Warszawie. Przystapila do testu kompetencji po
szostej klasie i otrzymata wynik powyzej éredniej woje-
wodzkiej. Jednakze pelna weryfikacja wiedzy i mozli-
wosci intelektualnych Agnieszki nastgpila podczas
trzech lat nauki w klasie integracyjnej publicznego re-
jonowego Gimnazjum nr 123 w Warszawie.

Obecnie Agnieszka ma osiemnascie lat. Jest
uczennicy klasy integracyjnej w Liceum Ogoélnoksztat-
cacym. Codziennie chodzi na wszystkie lekcje. Komu-
nikuje si¢ za pomoca tablic z literami, znakami mate-
matycznymi i innymi uzywanymi w szkole, ktére
wskazuje tokciem lewej reki.

Wiernos$¢ przekazu byta dla cérki zawsze bardzo
wazna. Koniecznie tez chciata, zeby wszystko, co robi
byto zgodne z jej planem na teraz, dzisiaj, jutro. Pierw-
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sze  wyartykulowane przez
nig sfowo brzmiato ,nie”. Do-
piero duzo pézniej przyszio
,mama” iinne, ktére czesto
rozumielismy tylko my, w ro-
dzinie. Agnieszka zawsze dazy
do przekazu pelnego, zgodnego
z tym, co chce powiedziec.
Towarzyszac Agnieszce przez
te wszystkie lata zauwazylam,
ze osoby z otoczenia dzielg sie
na te, ktére rozumieja ja i tylko
troche wspomagaja sie symbo-
lami, znakami lub literami i te,
ktére jej nie rozumieja pomimo
korzystania z symboli, znakéw
lub liter. Specjalisci, szczegdlnie
ci z doswiadczeniem w pracy
z ludZmi z mézgowym poraze-
niem dzieciecym, nieufnie trak-
tuja autorstwo pisemnych wy-
powiedzi Agnieszki. Wydaje mi

konanie, ze osoba nieméwigca
i nie poruszajaca sie samodziel-
nie jest uposledzona umysfowo.

Agnieszka we wrzesniu roz-
poczela nauke w klasie integracyjnej Liceum Ogdlno-
ksztalcacego im. Stefana Kisielewskiego w Warszawie
i pomimo nadzwyczajnie przychylnego Pana dyrek-
tora i wychowawczyni, stale musi walczy¢ o uz-
nanie swego codziennego miejsca wéréd sprawnych
ludzi. Obok $wietnych nauczycieli sa i tacy, ktérzy
nie akceptuja pozawerbalnej formy komunikacji. Aga

WARSZTATY

Agnieszka Bal podczas konkursu ,JP 2 — wiem
i znam” organizowanego przez Centrum Mysli
sig, ze funkcjonuje bledne prze- Jana Pawla II. Agnieszka zostawila w tyle
kilkudziesigciu uczestnikéw i przeszia wraz z 20
licealistami z catej Warszawy do 2 etapu, teraz
przygotowuje projekt dla spolecznosci lokalnej.

jest w grupie zaawansowanej
z jezyka angielskiego, ale z lek-
¢ji drugiego jezyka, rosyjskie-
go, musiala zrezygnowaé ze
wzgledunaniemozno$é komuni-
kacji z nauczycielem.

W nowym $rodowisku praca
mojej cérki nad komunikacjg
z nauczycielami, kolezankami
i kolegami trwa. Mlodziez poro-
zumiewa sie z Agnieszka, a ona
sama coraz cze$ciej ma okazje
by¢ stuchana. Mam nadzieje,
ze przez trzy lata nauki znajda
wspdlny jezyk.

Od redakcji: Podczas 'V Warsz-
tatow 18-letnia  Agnieszka  Bal
przedstawiata prezentacje z prze-
mysleniami na temat wlasnego
systemu komunikowania sig. Ko-
rzystata z pomocy siostry, a takze
na biezqco formutowala swoje wy-
powiedzi wskazujgc tokciem litery
umieszczone na blacie. Opowie-
dziala o swojej dtugiej drodze do
obecnego  sposobu  komunikacji.
Usatysfakcjonowana jest dopiero teraz, kiedy opanowala
sztuke pisania. Draznilo jq to, Ze uzywajgc symboli nie moze
wyrazi¢ mysli precyzyjnie, Ze stowa nie majg wlasciwych
koricdwek, ze tak niedoskonaly przekaz przeklamywat jej
obraz w oczach rozmdwcdw. Wobec swoich doswiadczert
zachgcata terapeutow i nauczycieli, by jak najwczesniej ro-
zpoczynali nauke czytania i pisania u oséb niemowigcych.

Praca z rodzing podczas intensywne;j

interwencji AAC

Magdalena Grycman, Katarzyna Kaniecka

Samodzielny Publiczny Osrodek Terapii i Rehabilitacji dla Dzieci w Kwidzynie

Wieloletnie doswiadczenie w pracy z dzie¢mi z powaz-
nymi zaburzeniami porozumiewania si¢ w ramach kon-
sultacji okresowych (co trzy miesigce) w osrodku dziennej
rehabilitacji, przyniosly nam refleksje co do skutecznosci
wdrazania indywidualnego systemu AAC w codzienne
zycie dziecka. W podsumowujacych rozmowach, rodzi-
ce uczestniczacy w konsultacjach AAC podkredlali, ze
mieli duze trudnosci z zastosowaniem w codziennym
zyciu proponowanych strategii AAC oraz, ze w sytuac-
jach, kiedy udato im si¢ je wdrozy¢, funkcjonowaly one
w rodzinie przez kilka tygodni, a nastgpnie powracata
rutyna wczesniejszego modelu komunikacyjnego ro-
dziny. Trudno bylo im zastosowa¢ omawiane strategie
w nowych sytuacjach codziennych. Twierdzili, ze czgsto
nie rozumieli sensu wprowadzanych zmian.

Takie informacje zwrotne od rodzicéw skfonily nas
do opracowania bardziej efektywnego programu in-
tensywnej interwencji AAC dla dzieci z powaznymi
zaburzeniami porozumiewania si¢ i ich rodzin. Zycie
dziecka toczy sie przede wszystkim na fonie rodziny,
a wigc rozumienie strategii AAC przez rodzicéw dziec-
ka oraz efektywne wprowadzenie ich w zycie rodzinne
stanowifo nasz gléwny cel. ByliSmy przekonani, ze
sposob porozumiewania si¢ dziecka zmieni si¢ wraz
ze zmiang modelu porozumiewania si¢ jego rodziny.
Wdrozylismy wigc eksperymentalny program inten-
sywnej interwencji zawierajacy szereg dziatani diagnos-
tycznych i terapeutycznych nakierowanych na komp-
leksowe opracowanie indywidualnego systemu AAC
dla dziecka oraz program pracy z rodzing dziecka.
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Program dla rodziny

Dzien 1
1. Diagnoza sposob6w porozumiewania sie w rodzinie — wywiad
z rodzing, analiza aktywno$ci komunikacyjnych w rodzinie.
2. Obserwacja zaje¢ terapeutycznych i komunikacyjnych prowa-
dzonych przez terapeutéw.
3. Analiza sposobéw porozumiewania si¢ dziecka w oparciu
0 ,Profil komunikacyjny”.
4. Analiza ulubionych aktywnosci dziecka w ciggu dnia.

Dzieri 2
1. Obserwacja kolejnych dwdch sytuacji komunikacyjnych.
2. Uczestniczenie rodzica z dzieckiem w przygotowanej sytuacji
komunikacyjnej na terenie Osrodka — analiza aktywnosci rodzi-
cow, rodzenistwa.
3. Wspdlna analiza pomocy do porozumiewania si¢ wykorzysta-
nych w wyzej wymienionej sytuacji i ich modyfikacja.
4. Wspdlne opracowanie pomocy do porozumiewania sie opar-
tych na niskiej technologii do dwdch sytuacji komunikacyjnych
wykorzystywanych podczas popotudniowych aktywnosci dziecka.
5. Uczestniczenie rodzica z dzieckiem w przygotowanych sytu-
acjach komunikacyjnych na terenie Osrodka — analiza aktywnosci
rodzicow, rodzenstwa.
6. Modyfikacja.
7. Wykorzystanie wspdlnie stworzonych pomocy podczas aktyw-
nosci w domu/hotelu.
8. Prezentacja filméw z wypowiedziami innych rodzicéw korzys-
tajgcych z intensywnej interwencji AAC.
9. Przekazanie artykutu autorstwa Jolanty Banach ,Jak zosta-
lismy AAC-owg rodzing” (Biuletyn 1/07) do przeczytania po
potudniu.

Dzien 3
1. Analiza sytuacji komunikacyjnych realizowanych po
potudniu.

2. Aktywne uczestniczenie w analizie potrzeb dziecka w zakre-
sie formy pomocy do porozumiewania sie.

3. Wprowadzenie pierwszych narzedzi komputerowych do akty-
wnego spedzania czasu oraz do porozumiewania sie.

4. Praktyczne zajecia rodzica z dzieckiem z wykorzystaniem
pomocy do porozumiewania si¢ podczas aktywnosci komputer-
owych.

5. Wprowadzenie kolejnej sytuacji komunikacyjnej z uczestnic-
twem dziecka i rodzica.

6. Analiza proceséw porozumiewania si¢ w diadzie dziecko
- rodzic i/lub dziecko - rodzenstwo.

7. Realizowanie wczesniej opracowanych sytuacji i zabaw
komunikacyjnych (zajecia popotudniowe)

8. Samodzielne opracowanie przez rodzicow kolejnej zabawy
komunikacyijne;.

Dzien 4
1. Przeprowadzenie w o$rodku opracowanych przez rodzicow
zabaw komunikacyjnych z dzieckiem — analiza sposobdw oraz
pomocy do porozumiewania si¢ podczas prezentowanych sytuacji
komunikacyjnych.
2. Wspdine opracowanie nowej zabawy komunikacyjnej z dzieckiem.
3. Aktywne uczestniczenie w planowaniu i opracowaniu zestawu
pomocy do porozumiewania sie dla dziecka w wyzej wymienionej
zabawie.
4. Wykonanie pomocy do porozumiewania si¢ do planowanej
zabawy.
5. Analiza potrzeb komunikacyjnych dziecka w czasie popotud-
niowych sytuacji codziennych poza sytuacjami zabawy.
6. Opracowanie pomocy komunikacyjnych do zidentyfikowanych
potrzeb.
7. Wykorzystanie wykonanych pomocy po potudniu, w codzien-
nych sytuacjach.

Dzien 5
1. Analiza potrzeb komunikacyjnych wg formularza pomocnic-
zego ,Analiza aktywnosci uzytkownika AAC pomocna w procesie
doboru stownictwa”.
2. Wspdlne opracowanie i tworzenie pomocy komunikacyjnych
dla dziecka do wykorzystania w domu w najblizszej przysztosci.
3. Podsumowanie tygodniowego spotkania — wywiad z rodzicem
dotyczacy nowych zdobytych umiejetnosci oraz dodwiadczen is-
totnych dla dalszego rozwoju i wychowania ich dziecka.

Przedstawiamy program pracy z rodzing, ktéry
w naszych zamierzeniach ma umozliwi¢ rodzicom
i rodzenistwu zebranie wielu pozytywnych do$wiad-
czen w sytuacjach komunikacyjnych z dzieckiem.
Celem programu jest réwniez stworzenie rodzinie
dziecka okazji do nauki tworzenia sytuacji komu-
nikacyjnych w codziennym zyciu oraz samodziel-
nego przygotowywania potrzebnych im w réznych
sytuacjach pomocy do porozumiewania si¢. Zapla-
nowalismy interwencje tak, aby tydzieri intensywnej
wspoélnej pracy nad systemem dla dziecka zmienit
postawy rodzicéw oraz schematy porozumiewania
sie rodziny na takie, w ktérych dziecko bedzie
bardziej aktywne.

Opinie rodzicow zebrane w ankietach ewaluacyj-
nych interwencji dowodzily, Zze zalozone przez nas
cele zostaly osiagniete. Ta forma konsultacji, zdaniem
rodzicéw, przynosi niewspélmiernie lepsze -efekty
w ich codziennym zyciu, niz inne formy konsultacji
i edukagji, z ktérych korzystali do tej pory.

Z opinii rodzicéw:

W przypadku naszego syna pigciodniowy program indywi-
dualnej terapii prowadzony w OSrodku Terapii i Rehabilitacji
dla Dzieci w Kwidzynie, jest jedynym sposobem stuzgcym
w petni usprawnieniu sposobdw porozumiewania sig z otocze-
niem. Janek jest dzieckiem z bardzo silnym uszkodzeniem
osrodkowego uktadu nerwowego, na wszelkie bodZcie rea-
Quje wzmozZonymi emocjami, bardzo trudno adaptuje sie
w nowych sytuacjach i miejscach. Wczesniejsze wizyty w
osrodku trwajgce ok. 2 godzin, co kilkanascie tygodni nie
przynosily efektow, gdyz praktycznie caly czas konsultacji
zajmowala adaptacja i ,przyzwyczajenie si¢” Janka do tera-
peutdw, nie bylo juz czasu na konkretng prace. Tygodniowy
program przyniost duze efekty, pozwolit na lepsze poznanie
potrzeb dziecka poprzez terapeutdw, dostosowanie metod pra-
cy i wykonanie na miejscu wielu pomocy terapeutycznych.”

Pigciodniowa konsultacja przynosi niepordwnywalne
efekty terapii z dzieckiem. Tak diugi czas konsultacji

cd. na str. 12
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Pierwsze kroki rodzicow

dziecka nieméwiacego w korzystaniu z AAC
Doswiadczenia nauczycieli z Przedszkola 77 w Gdansku

Beata Tomaszewska, Kamila Pohl
Przedszkole nr 77 w Gdarisku

Rodzina osoby niepelnosprawnej jest najwazniejszym
ogniwem w jej zyciu, jej czlonkowie — znaczacymi part-
nerami podczas wigkszosci interakcji. Dzieci niemé-
wigce maja szanse stac si¢ sprawnymi uzytkownikami
AAC, jesli czlonkowie ich rodzin beda rozumieé
i wspierac ich wysitki. Aby tak sie stato, rodzice potrze-
buja rzetelnej wiedzy na temat mozliwosci porozumie-
wania si¢, musza czynnie uczestniczy¢ w budowaniu
indywidualnego systemu komunikacji dla swojego
dziecka. Niedostateczna wiedza na ten temat i brak
zrozumienia moze bardzo negatywnie wplywaé na
caly proces.

Podczas swojej pracy wielokrotnie zastanawialy$my
sig, dlaczego ta wspélpraca jest tak trudna i nie zawsze
daje zamierzone efekty. Gdzie tkwi blagd? Co naleza-
foby zmieni¢? Dzisiaj juz wiemy, ze wymaga to duzego
wysitku od nas samych. W tym celu opracowaly$Smy
kolejne kroki wprowadzania rodzicéw naszych przed-
szkolakéw w swiat AAC. Zatem od czego zaczynamy
nasza wspotprace?

Przedszkolaki szykujg stowa do rozmowy

cd. ze str. 11

stworzyl mozliwos¢ opracowania programu terapii indy-
widualnie dostosowanego do jego potrzeb i mozliwosci. To
jest ogrommie wazne w przypadku dziecka ze sprzezong
niepelnosprawnosciq. Moja cdrka nie widzi, nie mdwi, jej
rozwdj psychoruchowy jest bardzo opdzniony i zaburzony.
Specjalisci tworzqc ten program wzieli pod wwage wszystkie
te aspekty i stworzyli program, ktdry ma na celu rozwijaé
mowe, ale rdwniez jego zadaniem fjest nauczenie dziecka
wykorzystywac rece do rozpoznawania symboli i innych
przedmiotdw. Inne, krdtsze konsultacje nie przyniosty takie-
Qo efektu.

Mito by¢ stuchanym!

Pierwszy krok to obserwacja aktualnych kompe-
tencji komunikacyjnych dziecka podczas pierwszych
spotkart otwartych (grupowych) i indywidualnych
w naszym przedszkolu. Przygladamy si¢, w jaki spo-
s6b dziecko komunikuje si¢ z najblizszymi, jakie sa
jego umiejetnosci poznawcze i ruchowe. Unikamy na
tym etapie wszelkich komentarzy.

Kolejny krok to okres adaptacji w przedszkolu. Jest
to czas, kiedy dziecko poznaje réwiesnikéw, kadre,
nawigzuje kontakt emocjonalny i buduje swoje poczu-
cie bezpieczenstwa. Dzigki obecnosci rodzica jest to
duzo latwiejsze. W naszym przedszkolu opiekun ma
mozliwos¢ uczestniczenia w zabawie i zajeciach ze
stopniowym wycofywaniem sie, skracaniem czasu i od-
legtosci. To rodzice na tym etapie sa dla nas gtéwnym
zrédtem informacji. Poznajemy ich naturalne, dotych-
czasowe sposoby porozumiewania sie¢ z dzieckiem
i dowiadujemy sie o jego preferencjach. Nie pomijamy
réwniez dos$wiadczeri innych specjalistéw, zbieramy
wszystkie informacje o dziecku zawarte w wywiadach.
Ustalamy wstepnie czego spodziewaja sie rodzice po
naszej interwencji w zakresie komunikacji AAC.

Zesp6t specjalistéow, w sklad ktérego wchodza:
psycholog, logopeda, pedagog i rehabilitant ustala,
co dla danego dziecka, w danym momencie rozwoju
komunikacji jest najistotniejsze. Decyduje, czy bedzie
to budowanie interakcji, stwarzanie sytuacji wyboru,
czy tez dob6r optymalnego systemu znakéw i innych
strategii porozumiewania sie.

Na tym etapie przechodzimy do kolejnego kroku
- szczegblowego wprowadzenia rodzicow w tematyke
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AAC. Aby rodzice stali sie¢ naszymi partnerami, musza
miec¢ rzetelng wiedze, czym jest komunikacja alterna-
tywna i wspomagajaca. W tym celu organizujemy
szkolenia i warsztaty. Podczas tych spotkan rodzice
dziela sie wlasnymi do$wiadczeniami, ale przede
wszystkim dostrzegaja, ze ten problem dotyczy nie
tylko ich. W czeSci warsztatowej sami wchodza w role
osoby niemdéwiacej i maja mozliwos¢ dzielenia sie swoi-
mi emocjami, ktére — jak dostrzegamy — sa bardzo sil-
ne. Oprécz szkolenia majag mozliwos¢ udzialu w zaje-
ciach wspomagajacych rozwdj komunikacji dzieci
w roli obserwatora badZ uczestnika.

Dopiero na tym poziomie mozemy wspdlnie ustalaé
kierunek rozwoju porozumiewania sie dla konkretne-
go dziecka. Rodzic staje sie kompetentnym i waznym
partnerem, kiedy rozmawiamy o doborze technik,

WARSZTATY

slownictwa, wspdlnym aranzowaniu domowych tab-
lic wyboru, badz uczestnictwa w czynnosciach domo-
wych, grach itp.

Podczas indywidualnych spotkan rodzice majq tak-
ze mozliwos¢ skorzystania z instruktazu dotyczacego
sposobow i celu wykorzystywania urzadzen komunika-
cyjnych (rézne komunikatory, urzadzenia uruchamiane
wlacznikiem) i komputera przez dziecko nieméwigce.

I tak, krok po kroku, ,nasi” rodzice wchodza
w $wiat komunikacji pozawerbalnej, ktéra otwiera
przed nimi, a takze nami nowe wyzwania. Kiedy napo-
tykamy trudnosci, zadajemy sobie jedno pytanie: jaki
krok pominelysmy? Przeanalizowanie drogi rodzicéw
pozwala odkry¢, czemu poswiecilysmy za mato uwagi
i wréci¢ na poprzednie etapy, by wspdlnie przepra-
cowac je jeszcze raz.

Walne Zgromadzenie Czfonkéw Stowarzyszenia

Zarzad Stowarzyszenia ,MowicC bez Stow” na posiedzeniu 15 lipca 2008 r. wyznaczyt
date Walnego Zgromadzenie Cztonkoéw Stowarzyszenia na dzien 28 marca 2009 r.
na godzine 15.00. Spotkanie odbedzie sie w Zespole Szkdt nr 109 przy
ul. Biatobrzeskiej 44 w Warszawie. W przypadku braku wymaganej Statutem ilosci
cztonkoéw w pierwszym terminie, Walne Zgromadzenie odbedzie sie w drugim termi-
nie, 28 marca 2009 r. o godzinie 15.30.

Podczas Walnego Zgromadzenia podsumujemy konczaca sie kadencje, a takze wybie-
rzemy nowy Zarzad Stowarzyszenia. To bardzo wazne wydarzenie, ktére zawazy na
przyszto$ci naszej organizaciji.

Jednocze$nie z przyjemnoscig przypominamy, ze dw zjazd tgczy sie ze Swietowaniem:
Stowarzyszenie obchodzi 10 lat istnienia! Z tej okazji prosze spodziewac sie atrakcji
i niecodziennych wydarzen. Miedzy innymi proponujemy przybytym osobom uczest-
nictwo w AbleDay — prezentacji produktow firmy AbleNet, ktéra od wielu lat dedykuje
swoje dziatania osobom o specjalnych potrzebach w zakresie komunikacji. W spotka-
niu wezmie udziat jego wspotorganizator, firma Harpo z Poznania, ktéra wystawi swo-
je stoisko z produktami. Poczgtek spotkania o godz. 10.00. Gwarantujemy duzg dawke
inspiracji! Zapraszamy do rezerwowania termindw i przyjazdu do Warszawy.

Wiszystkich, ktrzy chcieliby sie podzielic swoimi doswiadczeniami, zaréwno uzytkownikow
(lub ich rodzicéw), jak i specjalistow AAC prosimy o przysytanie swoich tekstow.

Przy zapisie wypowiedzi uzytkownikow prosimy uwzglednic system notacji, ktorego opis jest
dostepny w artykule A. Smyczek w Biuletynie nr 4/2004.

Biuletyn
Stowarzyszenia Mowi¢ bez Stow
al. Dygasinskiego 25, 30-820 Krakéw
www.aac.org.pl
biuletyn@aac.org.pl

ISSN 1734-235X

Nadsytane artykuty nie powinny przekraczac 5 stron maszynopisu (9000 znakow ze spacja-
mi). Przyjmujemy pliki MS Word lub OpenOffice.

Prosimy nie zamieszczac fotografii w tekscie, lecz nadsytac je w postaci plikow .jpg lub skom-
presowanych plikéw .tif o rozdzielczosci co najmniej 300 dpi. Mozliwe jest réwniez nadsytanie

redakcja:
J zdjec o formacie co najmniej 10 x 15 cm zwykia poczta na adres Stowarzyszenia.

Joanna Turek, Alina Smyczek

opracowanie graficzne i sktad:
Pawet Szczawiriski

Redakcja zastrzega sobie prawo skracania artykutow.

Wszelkie ogtoszenia dotyczace AAC zamieszczamy nieodpfatnie, zastrzegajac sobie prawo
do ich selekgji.
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