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Raport z lll Krajowe] Konferencji
~Wspomagajace Sposoby Porozumiewania Sie:
Gestem — Obrazem — Stowem”

W dniach 20 - 22 pazdziernika 2005 roku odbyta
sie w Krakowie III Krajowa Konferencja Wspomagajace
Sposoby Porozumiewania si¢ Gestem - Obrazem
— Slowem. Organizatorami Konferencji byly trzy
wspolpracujace ze sobg instytucje zaangazowane w
pomoc osobom niepelnosprawnym:

e Stowarzyszenie na rzecz Propagowania Wspo-
magajacych Sposobéw Porozumiewania si¢ , Méwié
bez Stéw”;

* Zesp6t Szkét Specjalnych nr 11 w Krakowie;

* Fundacja na rzecz Edukacji Dzieci i Miodziezy
z Niepetnosprawno$ciami  Sprzezonymi ,Szkota
bez Barier”.

Organizacje Konferencji wsparly w sposéb znacza-
cy wladze Miasta Krakowa, stajac sie gtéwnym spon-
sorem przedsiewziecia. Pomocy udzielily firmy LBB
Papier i MultiOffice, a takze firma BIT computer, ktéra
zapewnila sprzet komputerowy do obstugi konferencji
i do pokazéw multimedialnych. Mimo wielu staran
i terminowego wypelnienia wniosku, Konferencja nie
otrzymata dofinansowania ze $rodkéw Paristwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych.
Patronat Honorowy nad Konferencja objeli:
Prezydent Miasta Krakowa,

Malopolski Kurator Oswiaty,

Komisja Edukacji Rady Miasta Krakowa,

Pelnomocnik Rzadu ds. Oséb Niepelnosprawnych,

Matopolski Oddziat PFRON,

Malopolski Oddziat Wojewédzkiego NFZ.

Poparcie i zaangazowanie okazali goscie obecni

podczas otwarcia konferencji i pierwszej sesji obrad:

¢ dr Henryk Batkiewicz, Zastgpca Prezydenta Miasta
Krakowa,
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* Bogdan Dgsal, Pelnomocnik Prezydenta Miasta
Krakowa ds. Oséb Niepetnosprawnych,

* Jan Zadlo, Zastgpca Dyrektora Wydzialu Edukagji
UMK,

* Barbara Gacek, Starszy Wizytator Matopolskiego
Kuratorium O$wiaty.

Goscie, ktérzy nie mogli uczestniczy¢ w obradach,
przekazali stowa poparcia listownie. Byli to:

* Mirostaw Sawicki, Minister Edukacji Narodowej,

* Leszek Stanistaw Zielinski, petnomocnik rzadu
ds. 0s6b niepetnosprawnych Ministerstwa Polityki
Spotecznej,

* Roman Sroczyriski, Prezes Zarzadu PFRON,

¢ dr nauk med. Artur Hartwich, dyr. Matopolskiego
Oddziatu Wojewddzkiego NFZ,

Drodzy Czytelnicy!

Po dtuzszej przerwie znéw spotykamy si¢ na tamach
Biuletynu. Przerwa spowodowana byla szczegdlnie
waznym wydarzeniem: Konferencja AAC ,Gestem
— Obrazem - Stowem”, ktéra odbyta si¢ w dniach
20 — 22 pazdziernika w Krakowie. Byla to juz trzecia
konferencja krajowa, po kwidzynskiej (1998) i warsza-
wskiej (1999). Jak i poprzednie — pochlongta bez reszty
wszystkich, ktérzy na co dzient pracuja na rzecz AAC
w Polsce, a zwlaszcza osoby z Krakowa.

To wielkie przedsigwzigcie mamy juz za soba.
Niniejszy numer stanowi niejako suplement do obrad,
ktére jeszcze tak niedawno toczyly sie w salach i ku-
luarach Miedzynarodowego Centrum Kultury w Kra-
kowie, gdzie Konferencja miala miejsce. Jest on takze
pierwsza préba podsumowania dorobku Konferencji.
Znajdziecie tu Panistwo oficjalny Raport konferencyjny
oraz kilka tekstéw, ktére nie znalazly sie w materiatach
konferencyjnych wydanych w wersji ksigzkowej. Ser-
decznie zapraszamy do lektury zaréwno tych, ktérzy
goscili w Krakowie, jak i tych, dla ktérych by¢ moze
zabraklo tam miejsca. Chcieliby$my, aby kazda osoba
w Polsce, dla ktérej AAC jest waznym elementem zycia

z dzieckiem gtuchoniewidomym od urodzenia, cz. l......ccccceuuee... 5 osobistego lub zawodowego, mogta cho¢ poprzez Biu-
MOJa RISIOMA .eeovrvveeeiaereeeeseeceeees s 9 letyn skorzysta¢ z konferencyjnych owocéw.
Alina Smyczek
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Na konferencje przyjechalo ponad 200 oséb z calej
Polski oraz kilku gosci zagranicznych. Byli wsréd nich
gléwnie nauczyciele, logopedzi, lekarze i inni tera-
peuci 0s6b z powaznymi zaburzeniami w porozum-
iewaniu sie oraz grupa rodzicéw i sami uzytkownicy
komunikacji alternatywnej i wspomagajacej. Od chwili
zamkniecia listy uczestnikéw organizatorzy odebrali
jeszcze kilkadziesiat zgloszen i sygnaléw o kolejnych
osobach chetnych do przyjazdu na obrady, niestety,
z powodu braku miejsc na sali wykladowej nie mozna
bylo ich przyjac.

Trzy dni obrad zostaly wypelnione atrakcyjnymi
i réznorodnymi formami prezentacji. Odbylo sie:

* 20 wystapien praktykéw z catej Polski;

* 2 wystapienia specjalistow AAC zza granicy;

* 4 wystgpienia uzytkownikéw komunikacji wspo-
magajacej;

* 4 wystapienia rodzicéw uzytkownikéw AAC;

e 9 warsztatow;

* 4 wystawy pomocy do komunikacji i edukacji os6b
niemdéwigcych;

e prezentacje 13 plakatéw prezentujacych idee komu-
nikacji wspomagajacej lub prace osrodkéw prowa-
dzacych terapie oséb nieméwiacych;

* prezentacje multimedialne kilkunastu aktywnosci/
zadan dla uzytkownikéw AAC przy stanowiskach
komputerowych wyposazonych w odpowiedni
sprzet i oprogramowanie;

e dyskusje publiczne i kuluarowe.

Kazdy wuczestnik otrzymal materialy konferen-
cyjne, ktére zawieraly ksigzke z artykulami napisa-
nymi przez autoréw prezentacji i warsztatéw. Czeéc¢
artykuléw, ktérych nie zawiera ksiazka, ukaze sie
w najblizszych numerach Biuletynu Stowarzyszenia
,Mowi¢ bez Stéw”. Dla uczestnikéw i organizatoréw
wazna byla obecno$¢ oséb ze srodowisk akademickich,
ktére zostaly zaproszone do uczestnictwa w obradach
oraz do dyskusji panelowej nad przysztoscia komu-
nikacji wspomagajacej i alternatywnej w naszym kraju.
Dyskusja odbyla sie ostatniego dnia. Swa obecnoscia
zaszczycili Konferencje:
¢ Lidia Klaro-Celej, doradca metodyczny, Warszawa
* Grazyna Kowalczyk, CMPPP, Warszawa
e dr Maria Koscidtek, Akademia Pedagogiczna

w Krakowie
e dr Anna Lechowicz, Akademia Pedagogiki Spec-

jalnej w Warszawie, Stowarzyszenie ,Mowi¢ bez

Stow”

e dr Wirginia Loebl, Uniwersytet Gdariski, Stowarzy-
szenie ,Méwicé bez Stow”

KONFERENCJA

e prof. Wiadystawa Pilecka, Instytut Psychologii UJ,

Krakow
e dr Maria Piszczek, Warszawa
* dr hab. Magdalena Smoczyriska, Uniwersytet Jagiel-

loniski
e prof. Janina Wyczesany, Akademia Pedagogiczna

w Krakowie

Zyczliwo$é i zaangazowanie okazali takze:

e prof. Roman Ossowski, z Uniwesytetu Kazimierza

Wielkiego w Bydgoszczy
e dr Danuta Emiluta-Rozya, Akademia Pedagogiki

Specjalnej w Warszawie
e dr Elzbieta Stecko, Kierownik Podyplomowych

Studiéw Neurologopedii w Szkole Wyzszej Psycho-

logii Spotecznej w Warszawie

Osoby te przystaly na rece organizatoréw listy
zawierajace ich stanowisko w sprawach poruszanych
podczas panelu dyskusyjnego.

Owocem panelu bedzie specjalny raport zawiera-
jacy gléwne watki dyskusji oraz wnioski i postulaty
dotyczace roli wyzszych uczelni w rozwoju wspoma-
gajacych i alternatywnych metod porozumiewania sie
w Polsce. Bedzie on autoryzowany i podpisany przez
uczestnikéw dyskusji.

Podczas Konferencji mozna bylo zakupi¢ po-
moce i sprzet potrzebny uzytkownikom komunikacji
wspomagajacej i ich terapeutom, a takze publikacje
i programy komputerowe. Na stoisku Stowarzyszenia
,Moéwi¢ bez Stéw” udzielano informacji dotyczacych
aktualnie dostepnych pomocy i form szkolenia.
Okazja do rozméw i wymiany informacji miedzy
uczestnikami Konferencji byt uroczysty bankiet w res-
tauracji ,Kawaleria” u$wietniony wystepem zespolu
muzycznego YesKiezSirumem.

Na zakoniczenie Konferencji przeprowadzono
ankiete ewaluacyjng. Uczestnicy ocenili zawartos$é
konferencji, zalety i wady merytoryczne oraz orga-
nizacyjne. Ogoélna ocena Konferencji wyniosta 5,17
w skali 6-punktowej. Podkreslano bardzo wysoki po-
ziom merytoryczny wystapien i prezentacji (5,66) oraz
materialéw konferencyjnych (5,41). Nieco nizej uczest-
nicy konferencji ocenili czas trwania wystapieni (5,00).
Wskazywali, ze konferencja spehita ich oczekiwania
(5,34), ale nie wszyscy beda mogli wykorzysta¢ zdoby-
te informacje i umiejetnosci we wlasnej pracy (4,71).

Ankieta badata takze zapotrzebowanie uczest-
nikéw na bardziej specjalistyczne formy szkolenia
z zakresu AAC. Sposréd 12 propozycji szczegétowych
zagadnienn najchetniej wybierano metodyke budo-
wania indywidualnego systemu komunikacji, poro-
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zumiewanie si¢ na poziomie przedsymbolicznym
oraz zagadnienia zwigzane z prawidlowym rozwo-
jem i diagnoza potencjalnych uzytkownikéw AAC.
Wskazuje to na fakt, ze obecni na konferencji prak-
tycy wciaz czuja niedosyt zwigzany z wlasnym
warsztatem i sposobami bezposredniej pomocy oso-
bom nieméwiacym. Wielu z nich zaznaczalo tez, ze
poszukuja skutecznych form wspétpracy z rodzinami
0s6b niemdéwiacych. Niemal wszyscy sygnalizowali
potrzebe cyklicznego uczestnictwa w réznych for-
mach doskonalenia zawodowego z zakresu AAC.
Potrzebuja tego zwlaszcza pojedynczy praktycy,
ktérzy we wlasnym srodowisku prébuja wprowadzaé
metody komunikacji wspomagajacej sami, bez wspar-
cia wielospecjalistycznego zespotu. Takich os6b jest
w Polsce bardzo wiele.

W ankiecie zamieszczono zestaw pytan dotyczacych
sposob6éw i techniki pracy placéwek czy gabinetéw
reprezentowanych przez uczestnikéw oraz poziomu
ich wyposazenia w niezbedny sprzet i pomoce dla
0s6b niemoéwiacych. Opracowanie tych wynikéw be-
dzie przedmiotem osobnego raportu.

Przez caly czas przygotowan do Konferencji organi-
zatorzy dbali o dostep potencjalnych odbiorcow do
solidnych informacji o przedsiewzieciu. Informowali
o nim zaréwno wysylajac listy do bezposrednio zain-
teresowanych oséb prywatnych, placéwek i urzedéw,
jak tez za posrednictwem specjalnie stworzonej strony
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internetowej. W propagowaniu idei konferencji poma-
galy takze media, m.in. krakowski oddzial telewizji
TVP3, Gazeta Krakowska, Dziennik Polski.

Konferencja zostala zorganizowana i przeprowa-
dzona przy ogromnym udziale wolontariuszy: nauczy-
cieli i terapeutéw z Zespolu Szkét Specjalnych nr 11
oraz czlonkéw Stowarzyszenia ,Moéwi¢ bez Stéw”.
Organizatorzy skladaja podziekowania wszystkim,
ktérzy przyczynili sie do powstania tego wartosciowego
dziefa, a takze samym uczestnikom za wspéttworzenie
wspanialej atmosfery sprzyjajacej wymianie dos-
wiadczen, a takze poszerzaniu $wiadomosci potrzeb
i umacnianiu pozycji AAC w Polsce.

Zainteresowanie Konferencjg, ilos¢ zgloszen i wy-
niki ankiety pokazuja jednoznacznie, ze dynamicz-
nie wzrasta zainteresowanie metodami komunikacji
wspomagajacej w naszym kraju. Wiedza o istnieniu
tych metod jest coraz bardziej powszechna, jednak to
nie rozwiazuje problemu oséb niemdéwiagcych, ktére
potrzebuja stalego kontaktu ze specjalistami AAC.
Nalezy wiec dotozy¢ wszelkich starari, by rozwijaé
wszelkie formy propagowania AAC i przygotowania
specjalistéw. Konferencja spelnia w tym procesie
istotng role. Mamy nadzieje, ze bedzie mozliwe or-
ganizowanie Konferencji cyklicznie i uczynienie jej
prawdziwym forum dla wszystkich, ktérym AAC jest
niezbedne na co dzien.

oprac. Alina Smyczek

O filozofii edukacji wspomagajacej rozwdéj dzieci
z gltebokimi problemami w porozumiewaniu sie [cz. 1]

wystapienie wygloszone podczas 11l Krajowej Konferencji AAC w Krakowie

dr Wirginia Loebl
Uniwersytet Gdariski

Wstep

Podjety przeze mnie temat zaproponowany zostal
przez organizatoréw konferencji, ktérzy wskazali
na potrzebe zastanowienia si¢ nad ogélnymi podsta-
wami, zalozeniami edukacji prorozwojowej dzieci
wyjatkowych, wymagajacych niestandardowego wspo-
magania i odkrywania ich mozliwosci ku wyzszym
stanom rozwojowym. Przyjete zadanie ukazato wielka
zlozonos¢ i rozleglos¢ problematyki. Z koniecznosci
wiec zaczelam ogranicza¢ zakres zagadnieri, ktére
fragmentarycznie postaram sie zasygnalizowaé. Bedzie

to glos do dyskusji, drobny przyczynek w mysleniu
o edukacji wspomagajacej rozwdj, o relacji nauczyciela
i ucznia oraz znaczeniu nauczania porozumiewania
sie dzieci o zaburzonym rozwoju.

Istota edukacji wspomagajacej rozw6j dzieci

Dtuga byta droga szkoly i edukacji dla ucznia, skoncen-
trowanej giéwnie na kreowaniu osobowosci zgodnie
z jego potrzebami i mozliwosciami. Do powstania
edukagji, ktérej istota jest indywidualny rozwdj i jego
wspomaganie przyczynily si¢ rézne prady intelektu-
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alne w XIX i XX wieku. Spowodowaly one zmiane
edukacji sprzyjajacej przede wszystkim reprodukcji
kulturowej, powielaniu wzorcéw osobowych zgod-
nie z ideologia okres$lonych warstw spotecznych badz
paristwa na edukacje, w ktdrej centrum usytuowano
dziecko, ucznia i jego naturalne potrzeby rozwojowe
i edukacyjne. Zmiana ta inspirowana byta szczegélnie
doniesieniami i osiggnieciami nowoczesnej psychologii
osobowosci, rozwoju, filozofii, antropologii, genetyki,
pedagogiki, w tym takze pedagogiki specjalne;j.

Nie sposéb w opracowaniu tym przedstawi¢ teo-
rii i koncepgji, ktére uksztattowaly w duzym stopniu
edukacje indywidualizujaca wigkszos¢ oddziatywan
wychowawczych, upodmiotowujacg wszystkich uczest-
nikéw edukacji i pozostajaca blizej zycia. Moge zaled-
wie wzmiankowaé o szczegélnym wplywie na ksztatt
edukacji wspomagajacej rozwdj dziecka takich teorii
i koncepgdji, jak psychologia rozwojowa Jeana Piageta,
psychoanaliza Zygmunta Freuda, psychologia uczenia
sie Lwa Wygotskiego czy konstruktywistyczna kon-
cepcja procesu uczenia si¢ Jerome’a Brunera, psy-
chologia humanistyczna Abrahama Maslowa i Carla
Rogersa, progresywizm Johna Dewey’a i innych.

Edukacja to prowadzenie drugiego czlowieka ku
wyzszym stanom rozwojowym i jego wlasna aktywnosé
w osiaganiu pelnych i swoistych dlari mozliwosci. To
0g6! czynnosci i proceséw sprzyjajacych rozwojowi
oraz stan ich efektéw, czyli osiagniety poziom kompe-
tengji, tozsamosci i podmiotowosci (Kwieciniski, 1989).

Edukacja wspomagajaca rozwdj dziecka to har-
monijna realizacja nauczania, ksztalcenia umiejetnosci
i wychowania, w ktdérej nadrzednym celem jest or-
ganizowanie przestrzeni wspierajacej rozwo6j, bedacy
wynikiem aktywno$ci dziecka w zwigzku ze stalg
transakcja miedzy nim a Srodowiskiem.

Jesli rozwdj jest wynikiem aktywnosci podmiotu
w zwiazku ze stalg transakcjg miedzy nim i $rodo-
wiskiem, a takze funkcjg indywidualnych mozliwosci
kumulowania i organizowania sie tych do$wiadczen
w struktury psychiczne, to wspomaganie rozwoju
winno obejmowac czynniki wzbudzajace, podtrzy-
mujace, wzbogacajace i réznicujace aktywnosé, tak,
by przezywane do$wiadczenia stanowily materiat roz-
woju, dawaly wiedze, umiejetnosci jak akceptowad,
ale i zmienia¢ siebie i srodowisko, jak wspétdziataé
z innymi, jak ukierunkowywaé swoje dzialania na
wazne w zyciu cele i obszary dziatalnosci, by osiagnaé
satysfakcjonujaca jakos$¢ zycia (M. Tyszkowa, 1988).

We wspoélczesnej psychologii rozwdj pojmowany
jest jako proces trwajacy w calym wymiarze Zzycia
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indywidualnego, od momentu poczecia do S$mierci
organizmu. Istota rozwoju jest zmiana w zdolnosciach
adaptacyjnych, zas jego cecha charakterystyczna jest
plastyczno$é, dzieki ktérej mozliwe sa rézne kierun-
ki rozwoju indywidualnego ze zbioru mozliwych
w zaleznosci od indywidualnych i $rodowiskowych
zasobdw, jakimi jednostka dysponuje (por. J. Trempata,
1997).

Szczeg6lnie cecha plastycznosci zmian zdolnosci
adaptacyjnych w zaleznosci od indywidualnych zaso-
béw jednostki stanowi wazny czynnik mozliwosci
oddzialywania wspomagajacego rozwdj. Psychologo-
wie podkreslaja (B. Kaja, 1997), iz wspomaganie roz-
woju ma szczegdlne znaczenie w okresie dzieciristwa
i dorastania, gdyz system psychiczny dziecka dopiero
sie ksztattuje i zachodzace zmiany rozwojowe polegaja
na tworzeniu tego systemu. Ponadto wczesne wspoma-
ganie winno obejmowac dzieci z zaburzeniami rozwo-
ju, gdyz zaburzenia te wplywaja w réznorodny sposéb
na ich aktywno$¢, najczeSciej obnizajac mozliwosci
porzadkowania i organizowania do$wiadczen w struk-
tury poznawcze, psychiczne oraz zaklécaja procesy
porozumiewania si¢ z otoczeniem, procesy uczenia si¢
i wrastanie w kulture.

Obok psychologicznych prawidlowosci rozwoju
czlowieka réwnie wazne dla edukacji dzieci, w tym
dzieci o zaburzonym rozwoju jest refleksja antropo-
logiczna i etyczna.

Filozof A. Maryniarczyk (1997) stwierdza, iz wie-
dza o czlowieku, ktérej dostarczala antropologia filozo-
ficzna zostata zepchnieta na obrzeza nauki i zastapiona
wiedza przyrodnicza. Wprawdzie zostala wzbogacona
wiedza o organizmie ludzkim, jego strukturze i funk-
cjonowaniu, lecz nie jest to réwnoznaczne z wzboga-
ceniem wiedzy o czlowieku jako takim. Stad ciagle
filozoficzny namyst nad czlowiekiem pozostaje nie-
odzowny dla wszelkich nauk o czlowieku. A wiec
réwniez dla pedagogiki, w tym pedagogiki specjalnej
niezwykle wazna jest perspektywa antropologiczna
i etyczna. Problem ten jest sygnalizowany przez wielu
przedstawicieli pedagogiki. Bez refleksji respektujacej
warto$¢ istnienia osoby niepelnosprawnej istnieje po-
wazne ryzyko lamania godnosci, praw i ich uprzedmio-
towienia. U podstaw edukacji wspomagajacej rozwdj
lezy gleboka troska o ochrone praw i wartosci kazdego
dziecka jako osoby, bez wzgledu na stan jego uposazenia
biologicznego, psychicznego. (M. Grzegorzewska, 1964;
O. Lipkowski, 1977)

Jan Pawel II w jednym z wystapieni powiedziatl:
,Uposledzenie, kazda jego forma, nigdy nie dotyka
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godnosci osoby ani jej prawa do lepszej jakosci zycia”.
Droga do lepszej jakosci zycia jest edukacja, zgod-
nie z wlasciwa dla kazdego dziecka logika i Sciezka
rozwojowa, wedlug ktdrej osiaga poszczegdlne etapy
rozwojowe. Waznym aspektem procesu edukacji dziec-
ka o zaburzonym rozwoju jest przelamywanie barier
biologicznych, psychicznych, poznawczych, sieganie
z pomoca nauczyciela strefy najblizszego rozwoju.
Edukacja wspomagajaca rozwdéj zachodzi w toku wza-
jemnej relacji miedzy co najmniej dwiema osobami,
ktére sa réwnowaznymi podmiotami, rozmaicie dos-
wiadczajacymi tego samego $wiata, majacymi rézne
mozliwosci dzialania (S. Ruciriski, 1988).

Tak pojeta edukacja jest dialogiem miedzy dwiema
osobami, zakladajac podwéjnosé i wymiennosé rol:
moéwienia i stuchania, dawania i brania, oferowania
i asymilowania. Takie podejscie wyrazZnie miesci si¢ we
wspolczesnej filozofii wychowania personalistyczno-
egzystencjalnego. Dorosly, nauczyciel-terapeuta sta-
nowi i kreuje kontekst dla rozwoju dzieci pozostajac
w partnerskim ukladzie podmiotéw. Dorosly winien
dostrzec zar6éwno czasami niezwykle mozliwosci
dziecka, jak i bolesne ograniczenia. Przedmiotem re-
fleksji nauczyciela-terapeuty sa zadania i dzialania
edukacyjne niosgce pozytek dla rozwoju ucznia i pozo-
stajace w relacji do jego ,Ja”.

Cz. Kosakowski (2003), pedagog specjalny, dostrze-
ga trzy etapy udziatlu nauczyciela w drodze osoby
z zaburzeniami rozwoju do podmiotowego zycia
w spoleczeristwie. Etap pierwszy to wzbudzanie
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aktywnosci wlasnej osoby niepelnosprawnej. W eta-
pie tym pedagog pelni role animatora. W procesie
animacji trzeba wiedzie¢, jak dotrze¢ do wnetrza oso-
by, dziecka, jakie cechy i jakie zdolnosci rozwina¢, na
co polozyé¢ nacisk. Etap drugi to wspdlna droga ku
samodzielnosci i spotecznemu funkcjonowaniu. Peda-
gog specjalny i uczen-wychowanek na tym etapie to
dwa podmioty w procesie edukacji i rewalidacji. Peda-
gog ukazuje mozliwosci, ale réwniez wspiera w kre-
owaniu siebie, w zmaganiu si¢ z przeciwnosciami
tkwigcymi w otoczeniu z wlasnymi slabosciami.
W trzecim etapie, ktéry wykracza juz poza czas
ksztalcenia podstawowego czy ponadpodstawowego.
Cz. Kosakowski (tamze) za T. Kotarbiriskim okresla
jako etap ,spolegliwego opiekuna”, czy nawet
przyjaciela. Ten etap pojmowany jako gotowosé
do niesienia wsparcia innym, rozciaga si¢ na zycie
doroste. Podkre§la waznos¢ samej $wiadomosci dla
wielu 0s6b niepetnosprawnych, ze jest ktos, kto wes-
prze, doradzi.

Nauczyciel-terapeuta staje sie wiec towarzyszem
rozwoju, ktéry w réznych jego okresach ma do
spelnienia inng role. Edukacja wspomagajaca rozwoj
to refleksyjne wychowanie, nauczanie, ksztalcenie
umiejetnosci, ktére respektuja potrzeby i mozliwosci
dziecka, swobode i konieczno$¢, poszanowanie
godnodci 1 ograniczen,, wlasne wybory i sprawstwo,
wyzwalaja aktywnos$¢ i przygotowuja do odpowie-
dzialno$ci w zyciu spolecznym.

c.d. w nastepnym numerze

Komunikacja wspomagajaca i alternatywna w pracy
z dzieckiem gtuchoniewidomym od urodzenia, cz. |

wystgpienie wygtoszone podczas Il Krajowej Konferencji AAC w Krakowie

Matgorzata Ksigzek
Towarzystwo Pomocy Gtuchoniewidomym, Warszawa

Sadze, ze dobrze bedzie, jezeli na wstepie wyjasnie
kogo mamy na mysli, méwiac o dzieciach gtuchoniewi-
domych, gdyz termin ten jest Zrédfem pewnych niepo-
rozumieri, a wyjasnienie go utatwi zrozumienie, z ja-
kiego spektrum metod komunikacji wspomagajacej
i alternatywnej mogg one korzystac.

Wielu osobom termin , gtuchoniewidomy” przywo-
dzi na my$l osobe, ktéra nic nie widzi i nic nie slyszy.
Zyje w $wiecie catkowitej ciemnosci i catkowitej ciszy,

jest wiec zupeie odcieta od otaczajacego nas audio-
wizualnego $wiata.

Tymczasem, znaczenie pojecia ,gtuchoniewidomy”
jest szersze. Chociaz czg$¢ oséb gluchoniewidomych,
faktycznie jest dotknieta tak zwana ,totalng”, a wiec
calkowita — z medycznego punktu widzenia - ghu-
choslepota, to generalnie, w calej populacji gtuchonie-
widomych osoby te stanowig niewielki procent. Znacz-
nie wigcej 0séb gluchoniewidomych — dzieci i dorostych
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posiada jakie$ (bardzo zréznicowane) resztki stuchu
badz wzroku czy tez resztki obu tych zmystow.

Dzieci gluchoniewidome stanowig w naszej popu-
lacji gluchoniewidomych niewielki odsetek (Tabe-
la 1), przy czym zdecydowana wiekszo$¢ z nich jest
gluchoniewidoma od urodzenia. Jest to wiec sytu-
acja odwrotna niz ta, z ktéra spotykamy sie wsréd
doroslych gtuchoniewidomych, gdzie (aktualnie) prze-
wazajg u nas osoby z nabyta gltuchoslepota (Tabela 1).

Musimy sobie jednak zdawaé sprawe z tego, ze
w praktyce wiele dzieci z wrodzonym uszkodzeniem
stuchu i wzroku nie wykorzystuje swoich mozliwosci
wzrokowych i/lub stuchowych i funkcjonuje podob-
nie, jak dzieci catkiem gluchoniewidome, co wiecej
— gleboko uposledzone umystowo czy tez autystycz-
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ne. Stad tez wazne jest, by mozliwie wcze$nie pomoc
im w optymalnym wykorzystywaniu posiadanych
przez nie resztek wzroku i/badzZ stuchu. Ma ogromne
znaczenie dla ich rozwoju, a patrzac z punktu widze-
nia zagadnienn dotyczacych komunikacji — poszerza
mozliwosci w zakresie korzystania z r6znych sposobéw
porozumiewania sie¢, ktére zalezg w znacznym stop-
niu wlasnie od mozliwosci wzrokowych i stuchowych.
(Cho¢ wiemy, ze w duzej mierze zaleza takze od
sprawnosci intelektualnej, manualnej, a wreszcie — od
preferencji danego dziecka.)

Dzisiaj przyjrzymy sie blizej sposobom komuni-
kacji alternatywnej i wspomagajacej stosowanymi
w pracy z dzieémi gluchoniewidomymi. Przy czym
najwiecej uwagi poswiecimy Kamilowi. Jest to chlo-

Czas uszkodzenia wzroku i stuchu
I I it v
Uszkodzenie stuchu Uszkodzenie stuchu od | Uszkodzenie wzroku Uszkodzenie
Stopieni uszkodzenia i wzroku - od urodzenia, od urodzenia, stuchu i wzroku
wzroku i stuchu urodzenia wzroku — w stuchu - w — w péZniejszym zyciu
Wrodzona glucho- poZniejszym czasie poZniejszym czasie (réwnoczesne, badz nie)
$lepota Nabyta glucho-slepota | Nabyta glucho-slepota | Nabyta glucho-slepota
1. Calkowite
uszkodzenie stuchu
i wzroku 11
Totalna gltucho-$lepota najn.lr.liej 1.IL 1111 1.IV.
2. Catkowite
uszkodzenie stuchu,
uzyteczne resztki
wzroku 2.1 2.11. 2.111. 2.IV.
Czesciowa glucho-
$lepota
3. Uzyteczne resztki
stuchu, catkowite
uszkodzenie wzroku
CzeSciowa glucho- 3.1 3.11. 3.111. 3.IV.
§lepota
4. Uzyteczne resztki
stuchu i wzroku
Czesciowa glucho- 41V,
s]epota 4.1. 4.11. 4.111. najwie;cej

Tabela 1. Zroznicowanie populacji 0sob ghuchoniewidomych ze wzgledu na czas i stopieri uszkodzenia wzroku i shuchu
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piec gluchoniewidomy od urodzenia, z ktérym
pracowatam przed kilkoma laty i wlasnie w pracy
z nim zdobywalam pierwsze doswiadczenia w postu-
giwaniu si¢ metodami AAC. Byl to koniec lat dzie-
wiecdziesigtych. Kiedy to wspominam, przypominam
sobie jak bardzo czulam sie osamotniona, stawiajgc
pierwsze kroki na tym polu. Brakowalo mi kogos,
z kim moglabym przedyskutowaé rézne watpliwosci,
kogo mogtabym sie poradzi¢. Specjalisci z Instytutu
Perkinsa w Stanach Zjednoczonych, ktérzy zapoz-
nawali nas z tymi metodami i zachecali do ich stoso-
wania, byli zbyt daleko, by méc na biezaco si¢ z nimi
konsultowaé, a my sami nie mieliSmy jeszcze wiasnych
doswiadczenn w tym zakresie. Nie zapomne tez kilku
wyjatkowych chwil, ktére dodaly mi wéwczas otuchy.

Dlaczego wybér padl na Kamila?

Otéz, w 1998 roku Szkota dla Dzieci Niestyszacych
na Placu Trzech Krzyzy w Warszawie, zwrdcila sie
z prosba o pomoc do Towarzystwa Pomocy Gtucho-
niewidomym, poniewaz od roku przebywal u nich
w przedszkolu chlopiec, ktéry mial wrodzone po-
wazne uszkodzenie stuchu i wzroku i ktéry nie
czynil postepéw w zakresie porozumiewania sie,
w przeciwienristwie do innych dzieci nieslyszacych,
uczeszczajacych do tego przedszkola. Wiasnie w tym
czasie TPG uruchamiato nowa forme pracy z dzie¢mi
gluchoniewidomymi (ktéra miata zapewni¢ pomoc
dzieciom nie uczeszczajagcym do specjalistycznych
oddziatéw dla dzieci gtuchoniewidomych w Bydgosz-
czy czy w Laskach) — prace indywidualng z dzieckiem
w jego miejscu zamieszkania. I tak zaczela sie moja
przygoda z Kamilem. W przedszkolu pemitam role
nauczyciela wspierajacego.

Mity i prawda o Kamilu — wstepna diagnoza

Aby poméc Kamilowi i jego otoczeniu przetamac prob-
lemy w porozumiewaniu si¢, musialam dowiedzie¢
sie, co Kamil potrafi, jakie ma problemy, generalnie
moéwigc, jak funkcjonuje i to zaré6wno w zakresie poro-
zumiewania sie, jak réwniez w innych sferach. Punk-
tem wyijscia byla wiec diagnoza Kamila — w znacznej
mierze oparta na obserwacji w przedszkolu i w domu,
poparta zebraniem informacji od rodzicéw i oséb
pracujacych z nim.

Nie bede przytaczaé wszystkich szczegdtéw diag-
nozy, warto jednak wspomnie¢ niektére informacje, by
zrozumie( i krytycznie oceni¢ przyjete metody pracy.

Kamil urodzit sie przedwczesnie, jednak przyczyna
jego wrodzonych wad nie bylo wczesniactwo, ale
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zarazenie si¢ w zyciu plodowym wirusem cytome-
galii. Wskutek tego wystapita u niego za¢ma wrod-
zona, problemy z sercem, a takze wrodzony gleboki,
obustronny, odbiorczy ubytek stuchu.

Chlopiec korzystat z dwéch aparatéw stuchowych,
wykazywal w nich reakcje orientacyjna na dzwieki,
ale nie potrafit ich zlokalizowaé. Sam wydawatl rézne
dzwieki, ktére chetnie powtarzal, bawiac sie nimi.

Po operacji serca problemy kardiologiczne Ka-
mila ustapily. Chlopiec przeszed! réwniez operacje
usuniecia zmetnialych soczewek, wskutek czego miat
pooperacyjna bezsoczewkowo$é obu oczu i wysoka
nadwzroczno$é, a dodatkowo - jaskre i oczoplas.
Chetnie korzystal z okularéw (+17). Podczas funkcjo-
nalnych badan wzroku (przeprowadzonych w Porad-
ni Usprawniania Wzroku Stabowidzacych Polskiego
Zwiazku Niewidomych) bezblednie wykonywat wy-
rywkowe préby z programu oceny widzenia — Natalii
Barragi. Umiat sledzi¢ male poruszajace sie przedmio-
ty, systematycznie przeszukiwaé wzrokiem otoczenie,
trafia¢ we wskazane miejsce i poruszac sie bezpiecznie
po nieznanym pokoju, w ktérym rozstawione byly
rozne przeszkody. Zdaniem instruktoréw widzenia
catkiem dobrze radzit sobie wzrokowo.

Ocene ta uzupemilam - w oparciu o wywiady
i obserwacje — o dane na temat umiejetnosci Kamila
w zakresie percepcji i rozumienia tréj- i dwuwymia-
rowych obrazéw. Umiejetnosci te sa bowiem bardzo
istotne przy wyborze sposobu porozumiewania sie.
Wedlug pracujacej z Kamilem rehabilitantki z przed-
szkola — chlopiec nie potrafil pracowaé na dwuwymia-
rowym materiale, znacznie lepiej wykonywat zadania
na tréjwymiarowych pomocach, postugujac sie przy
tym wzrokiem. Wkladat na przyktad duze, plastikowe
pinezki w otwory na plastikowej tabliczce, uktadat
tez tak zwane ,ukladanki dotykowe” (jakich uzywaja
dzieci niewidome), a wigec na przyklad réznego typu
ksztalty powycinane ze sklejki grubosci okofo 5 mm,
ktére nalezalo umiesci¢é w odpowiednich, réwniez
wycietych w sklejce zaglebieniach. Ukladat takze wielo-
elementowe puzzle tego typu.

Z moich obserwacji wynikalo, ze posiadal niemate
mozliwosci wzrokowe, cho¢ nie potrafit w pelni ich
wykorzystywaé. Umiat na przyklad znajdowacé drobne
przedmioty, nawet przezroczysty element na wzorzys-
tym, bardzo kolorowym dywanie typu ,ulice” — gdzie
nie bylo zadnego kontrastu pomiedzy danym elemen-
tem i tlem, a z drugiej strony — nie potrafit znalez¢ kasz-
tanéw na ziemi. Potrafil przyporzadkowac¢ prawdziwy
talerz, prawdziwe sztuéce i banana (ulubiony przez
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niego owoc) do odpowiednich rysunkéw, ale jedno-
cze$nie nie potrafil przyporzadkowac do odpowiedniego
rysunku na przyklad prawdziwego jabtka. By¢ moze nie
sprawiato mu trudnosci przyporzadkowywanie tego, co
czesto widywat, lubit i bardzo dobrze znat. Jednak nie
faczyt na przykiad kolorowego rysunku miniaturowego
autka z takim samym, prawdziwym autkiem-zabawka,
ktérym byt bardzo zainteresowany.

Zachowywal sie wiec tak, jakby czasami nie koja-
rzyl danego przedmiotu z jego rysunkiem. Kartkujac
ksigzki — nie zatrzymywatl si¢ na zadnych ilustrac-
jach; po prostu szybko je przerzucal. Wygladato to
tak, jakby nie potrafil z nich nic ,wylowi¢”, a jedynie
dostarczal sobie w ten sposéb pewnych wrazen
wzrokowych. Nie rozpoznawal! na zdjeciach ludzi
ani przedmiotéw — obojetnie reagowal zaréwno na
swoje zdjecie, jak i na zdjecie mamy, taty czy samo-
chodu, ktérym uwielbiat jezdzi¢. Mial tez problemy
ze zbieraniem plaskich, kolorowych patyczkéw (szer.
1 cm, di. 10 cm), potozonych na odpowiadajacych im
wielkoscia i kolorem rysunkach. Wynikato z tego, ze
ma pewne trudno$ci z rozpoznawaniem dwuwymia-
rowych reprezentacji, a szczegdlnie zdjec.

Bardzo znamienny byt fakt, ze sposréd réznych sfer,
ocenianych w diagnozie psychologicznej w oparciu
o Wzorzec Notowania Postepéw u Dzieci Gluchonie-
widomych i/lub Gleboko Uposledzonych, najwigksze
opdznienia byly widoczne w sferze komunikowa-
nia si¢. Z wywiadu wynikalo ponadto, iz podczas,
gdy w innych sferach Kamil szybko nadrabiat rézne
zaleglo$ci (pomiedzy trzecim a czwartym rokiem zycia
nauczyt sie samodzielnie chodzi¢, jes¢ pokarmy state,
oduczyl sie korzysta¢ z pieluch), to wydawalo sie,
Ze jego umiejetnosci w zakresie porozumiewania sie
w pewnym momencie stanety w miejscu.

Od jakiego$ czasu prébowano w domu i w przed-
szkolu wprowadza¢ pojedyncze znaki jezyka migowego,
lecz, podczas, gdy inne dzieci nieslyszace przyswajaly
je bardzo szybko, Kamil powtarzat tylko niektdre
z nich i nie stosowat ich spontanicznie. Odstawal wiec
coraz bardziej od reszty dzieci uczeszczajacych do
przedszkola dla nieslyszacych i wydawalo sie, ze po
prostu nie jest w stanie opanowaé migéw. Przez niek-
tére osoby postrzegany byt wiec jako dziecko, ktdére nie
potrafi porozumiewac sie z otoczeniem.

W rzeczywistosci jednak, pomimo iz Kamil nie
porozumiewal sie mowg foniczna ani znakami migowy-
mi, posiadat caly szereg umiejetnosci w zakresie poro-
zumiewania si¢. Byly to jednak umiejetnosci charakte-
rystyczne dla dzieci na wczesniejszych etapach rozwoju
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komunikagji. Tak wiec Kamil catkiem skutecznie wyko-
rzystywal w komunikacji ekspresywnej, to jest do prze-
kazu informacji, takie sposoby, jak przedsymboliczne
niekonwencjonalne gesty (stosuje terminologie wpro-
wadzong przez Ch. Rowland i K. Stremel-Campbell,
1987), czyli gesty stosowane gltéwnie przez male dzieci,
nie za$ przez doroslych.

I tak — jezeli Kamil nie byl zainteresowany jakims
przedmiotem (na przyklad kojarzacym sie z nie lubia-
na czynnoscia), to go odpychal, jezeli nie chciat dalej
i§¢ — ktadt si¢ na chodniku, postugiwat sie takze mani-
pulowaniem drugg osoba, na przyklad ciagnat ja
w pozadanym kierunku, popychal, odpychat czy szar-
pal. Kamil wykorzystywatl takze przedsymboliczne
gesty konwencjonalne, czyli gesty, ktére dziecko naby-
wa nieco pdzniej i ktére na zawsze pozostaja w repertu-
arze zachowan komunikacyjnych. Sa to bowiem gesty
przyjete przez ogoét spoleczeristwa i wykorzystywane
réwniez przez doroslych w procesie porozumiewania
sie (cho¢ moga by¢ rézne w réznych kulturach). I tak
na przyklad: sporadycznie kiwal glowa na tak lub
krecit przeczaco na Nig, wreczatl, badZ prezentowat dru-
giej osobie przedmiot kojarzacy si¢ z czynnoscia, ktéra
chciat wykonywaé, na przyklad smycz, by upomnieé
sie o wyjécie na spacer z psem; kurtke, gdy chciat
wyjé¢ na dwor. Ponadto: machat reka na pozegnanie,
obejmowatl na powitanie ulubione osoby, unosil swoje
rece do gory, proszac o wziecie go na rece, a niekiedy
wskazywat palcem miejsca, badZ przedmioty zwigzane
z pozadang przez niego czynnoscia — na telewizor
(co oznaczalo ,chce co$ pooglada¢”), na wanne (co
oznaczalo ,chce sie wykapac”), lodéwke (,chce cos$
zje$¢”), czy tez pudlo z odkurzaczem (,chce odku-
rza¢”). Podobnie porozumiewato si¢ z nim otoczenie.

Podsumowujac — widaé bylo, ze Kamil ma potrzebe
komunikowania sie z otoczeniem, wie, ze w ten spo-
s6b moze oddzialywa¢ na innych ludzi, moze zaprotes-
towaé czy poprosi¢ o cos. Co wiecej, w swoim $rodo-
wisku porozumiewat si¢ tymi sposobami nawet dos¢
efektywnie, ale pod pewnym warunkiem — wylacznie
w obecnosci tak zwanego ,przedmiotu konwersacji”.
Jezeli chciat co$ zje$¢ — na przyklad serek ,Danonek”
— wyjmowal go z lodéwki i pokazywal mamie, by
poinformowa¢, ze chce go zje$¢, mégt tez zaprowadzic¢
mame do lodéwki i wskazaé¢ palcem na serek. Ale
jezeli serka ,Danonka” czy czego$ innego do jedze-
nia, na co wlaénie miat ochote, nie byto pod rekg — nie
mogt sie o to dopominad.

Podczas spaceréw Kamil nigdy nie dopominat sie
o0 jedzenie czy picie, jedynie wéwczas, gdy przechodzit
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w poblizu sklepu — ciagnat do niego mame. Natomiast
w sytuacji, gdy nie bylo ,pod reka” czegos kojarzacego
sie z jedzeniem i piciem, na co méglby wskazaé, co
mogltby wziaé do reki, itp. — nie potrafit o nie poprosic.
W takiej sytuacji nie potrafit tez dopytywac o rézne
osoby, wydarzenia, ktére lubil, na ktére czekal — na
przyklad o wizyte swojej towarzyszki zabaw, kuzynki-
réwiesniczki.

Mozemy wiec powiedzie¢ — uzywajac przyjetej
terminologii — ze Kamil znajdowat sie na tak zwa-
nym przedsymbolicznym poziomie porozumiewania
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sie (por. Ch. Rowland, K. Stremel-Campbell, 1987;
M. Ksiazek, 1993) i nie potrafit o wlasnych sitach
wspia¢ sie na kolejny poziom. Nie umial operowad
proponowanymi mu w przedszkolu i w domu sym-
bolami (terminu tego uzywam za Ch. Rowland
i P. Schweigert, 1995) na okreslenie tego, co zastepuje
czy reprezentuje przedmioty wykorzystywane w trak-
cie réznych czynnosci, osoby, miejsca, itd.) — nie potrafit
porozumiewac sie pojedynczymi znakami jezyka migo-
wego (cho¢ niektdre z nich rozumiat).
c.d. w nastepnym numerze

Moja historia

wystapienie wygtoszone podczas Il Krajowej Konferencji AAC w Krakowie

Magdalena Raczkowska

Witam Panstwa,
Nazywam si¢ Magdalena Raczkowska. Od urodzenia
jestem osoba niepelnosprawng i niemdéwiaca.

Chce sie podzieli¢ swoimi doswiadczeniami i spo-
strzezeniami, poniewaz uwazam, ze warto, aby w tym
miejscu takze moéwili o sobie ludzie niepetnosprawni.

Tekst ten mial by¢ odtworzony przez syntezator
mowy, ale zrezygnowatam z tego, poniewaz uwazam,
iz tylko ludzki glos uzewnetrzni to, co przezywam.
Poprositam o przeczytanie mojego wystapienia osobe,
ktéra dobrze mnie zna i najlepiej wyrazi to, co chce
Wam opowiedzie¢.

Pamietam, jak wczes$nie poczutam, ze réznie sie od
innych ludzi. Czulam si¢ tak, poniewaz dostrzegatam
z ich strony wiele sygnaléw, ktére dawaty mi do zro-
zumienia, ze jestem osoba drugiej kategorii. Dorosli
w mojej obecnosci rozmawiali 0 mnie z moja mama,
tak jak bym byla niewidoczna dla rozméwcy, jakbym
nie istniala dla rozmoéwcy, albo jakbym byla kims
zupelnie niewaznym, bez wartosci, tylko kaleka. Nikt
nie chciat zrozumie¢ co przezywam, nie mogac wyrazi¢
stfowami tego, co czuje, o czym mysle, jakie mam prag-
nienia. Uwierzcie mi, czutam si¢ jak w pulapce bez
wyijscia! Nie moglam poradzi¢ sobie z wlasnymi uczu-
ciami: bezradnoscia, wielka frustracja, uczuciem pustki
i z bardzo niskg samooceng. Walcze z nimi do dzis.

Moja edukacja zaczeta si¢ w siédmym roku zycia.
Nie przypuszczalam wtedy, ze bedzie to piecioletnia
udreka. Na starcie zetknelam si¢ z nauczycielka, ktéra
traktowata mnie jakbym byfa utomna i uposledzona,
cho¢ bytam bardzo glodna wiedzy. Moje oczekiwania
zwigzane z uczeniem sie spelzly na niczym.

Pani X zamiast prowadzi¢ normalne lekcje, przycho-
dzita, siadala na krzesle, wyciagala lusterko i popra-
wiala makijaz. Potem czytata mi ilustrowane pisemka
dla matych dzieci. Doskonale pamietam swdj gniew
na to, ze Pani X nie chce zrozumie¢ tego, ze jestem
taka sama jak wszystkie dzieci, od ktérych nauczyciel
wymaga, aby poznaly nowe wiadomosci. Czulam sie
upokorzona. Pamigtam réwniez b6l wynikajacy z tego,
Ze nie moge nic zrobi¢ aby sie sprzeciwié. Czesto wte-
dy plakalam. Miatam odczucie, ze Pani X chyba wcale
nie stara si¢ odkry¢ mnie i pozna¢. Z mojej piecioletniej
meczarni z Panig X nie wynikneto nic dobrego. Wrecz
przeciwnie, wywarlo to negatywny wplyw na mnie
i moja dalsza przyszios¢. Stracitam wiele czasu i nicze-
go sie nie nauczylam. Stracitam takze wiare w ludzi.

Cale szczeScie nie zawiedli mnie moi rodzice.
Oni prébowali wszelkimi sposobami zgadna¢ czego
pragne lub o czym chce porozmawiaé. Czesto im sie to
udawato. Dzieki ich uwaznej i stalej obserwacji nauczyli
sie mnie troche rozumie¢. Kiedy im sie to nie udawato,
rozgoryczona zamykalam sie w moim pokoju na wiele
godzin. Plakatam i strasznie krzyczatam. Dlaczego to
ja! Dlaczego nikt nie moze mnie zrozumiec!

Jestem bardzo wdzieczna moim rodzicom za to, ze
mieli dla mnie wiele cierpliwo$ci. Na pewno im tez by-
1o bardzo ciezko.

Miatam szcze$cie, ze trafitam na fajnego, myslacego
rehabilitanta. Zaproponowat konsultacje w Osrodku
Terapii i Rehabilitacji w Kwidzynie. Podal moim
rodzicom jego adres. Pelni nadziei pojechali tam ze
mna. Musze sie jednak przyznaé, ze na poczatku
bytam bardzo nieufna i sceptycznie podchodzitam do
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pierwszej konsultacji. Nie bardzo juz wierzytam, ze
ktokolwiek dostrzeze we mnie mys$lacego cztowieka,
ktéry nie potrzebuje od ludzi litosci tylko pomocy
i wsparcia. Pojechatam jednak, bo czulam, ze jest moja
ostatnia deska ratunku.

Od wizyty w kwidzyniskim osrodku moje zycie dia-
metralnie si¢ zmienifo. Juz na pierwszym spotkaniu
z ust specjalistbw moja mama uslyszala pozytywna
opini¢ o mnie. To bylo bardzo budujace i motywujace.
W koricu moglam mie¢ nadzieje, ze bedzie lepiej.
Tak zaczela si¢ nasza wspélna praca w Osrodku.
Rozpoczelismy ja w 1993 roku, gdy miatam dwanascie
lat. Dla mnie, mlodej dziewczynki, strasznym dos-
wiadczeniem bylo milcze¢ caly czas iby¢ biernym
stluchaczem rozméw. W tym czasie moim jezykiem
byly wylacznie proste gesty i mimika. Na poczatku
specjaliéci z oérodka zaproponowali mi do porozumie-
wania si¢ symbole Blissa. Byto to dla mnie nowe od-
krycie i wyzwanie, z ktérym przyszlo mi si¢ zmierzy¢.
Wkrétce jednak okazalo sie, ze dos¢ szybko opanowuje
poszczegdlne symbole i prosze o coraz wiecej. Zaczelo
brakowaé mi stéw, bo przeciez tyle miatam do powie-
dzenia po wielu latach milczenia. Wreszcie poczutam
sie bardzo szczesliwa. Nareszcie moglam rozmawiad
i wyraza¢ swoje emocje. Byla to ciezka praca Pani
logopedy — Magdaleny Grycman, Pani psycholog
— Katarzyny Kanieckiej, ktére pomogly mi wszystko
przezwyciezy¢, uwierzy¢ w siebie i otworzyly mi droge
do lepszej przysziosci. Ich trud i poswiecenie wydaty
owoc, ktérego jestem skromnym przyktadem.

Pani Magdo, Pani Kasiu: Dziekuje Bogu, ze powstat
taki o$rodek jak Wasz! bo pewnie moje zycie dzi$
wygladaloby zupeie inaczej! My potrzebujemy wlasnie
takich ludzi jak Wy jestescie! Ja nie poradzilabym sobie
bez Was. To dzieki Wam moge teraz do Paristwa moéwic,
cho¢ nie porozumiewam si¢ tak jak wszyscy.

Bardzo waznym wydarzeniem dla mnie w tym
okresie byla réwniez zmiana nauczyciela. Byt to edu-
kacyjny punkt zwrotny w moim zyciu. Zmieniono
mi nauczyciela po wielu zmaganiach specjalistow
z kwidzynskiego osrodka z dyrektorem szkoly, do
ktérej bytam przypisana. Moja nowa nauczycielka, od
pierwszego momentu zrobila wrazenie osoby, ktdra
wie czego chce. Powiedziata, zebym przygotowata
sie i nastawila psychicznie na bardzo, bardzo, ale to
bardzo ciezka prace. Wiasciwie to nie wiedzialam, co
te stowa znacza. Wtedy jeszcze tak naprawde nie do
korica zdawalam sobie sprawe, co mnie czeka. Byta to
katorznicza nauka wszystkiego od poczatku.

Musiatam jako$ sprébowaé nadrobi¢ zmarnowane
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lata. Nie miatam wyboru. Jezeli chcialam doréwnac
moim réwiesnikom, to musialam mie¢ duzo cierpli-
wosci i samozaparcia.

Moja nowa nauczycielka Pani Jadwiga Kaczmarczyk
podtrzymywata mnie na duchu, dawata mi nadzieje
i byla mojg przewodniczka na drodze prawdziwej
nauki. Oprécz normalnego toku nauki we wspétpracy
z Osrodkiem kwidzyriskim wprowadzaliémy alterna-
tywne sposoby porozumiewania si¢ takie jak: tablice
komunikacyjne z symbolami Blissa i PCS, aparat
moéwigcy VOCA i komputer. Taki byl méj poczatek.
Krok po kroku, tak jak mate dziecko uczy sie chodzic,
ja zaczetam sie uczy¢ pisaé i czytaé. Moze dla ludzi
zdrowych taka umiejetno$¢ wydaje sie¢ czyms tatwym.
Jednak dla oséb, ktére nie moga z jakis powodéw
moéwié, nie rzadko jest to bariera, nie do pokonania.
Miatam wiele watpliwosci czy sobie poradze z trudna
sztuka czytania i pisania. Postanowitam jednak podja¢ to
wyzwanie. Moja nauczycielka zawsze traktowata mnie
jak normalng uczennice, jednak edukacyjne braki oraz
moje ograniczenia wynikajgce z niepelnosprawnosci
sprawialy, ze nic nie przychodzito mi tatwo.

Prawdopodobnie gdyby nie nieustepliwo$¢ mo-
jej nauczycielki, jej wiara we mnie i bardzo mocne
zaangazowanie, poddatabym si¢ juz przy pierwszych
nieudolnych prébach nauki pisania i czytania.
Pamietam bardzo wyczerpujace lekcje, kiedy miatam
serdecznie dosy¢. Zwlaszcza na poczatku, gdy nie
widziatam zadnych postepéw. Wielokrotnie po takich
trudnych lekcjach bytam podlamana i zastanawialam
sie czy nie zrezygnowal. Dlaczego nie dalam za
wygrang? Mialam wiele powodéw. Po pierwsze
chciatam udowodni¢ sobie, Ze ci wszyscy ludzie ktérzy
traktowali mnie jak osobe uposledzong i postawili na
mnie przystowiowy krzyzyk, pomylili si¢. Po drugie
chciatam cho¢ minimalnie zmniejszy¢ przepasé, ktéra
dzielifa mnie od $wiata ludzi pelmosprawnych. To
dawalo mi sile i napedzalo do dalszego dziatania, aby
dzieri po dniu, tydziern po tygodniu, uczy¢ sie pisa-
nia i czytania. Byla to walka z samg soba, z wlasnymi
slabosciami, z niemoca, z coraz wiekszym zniechece-
niem i zmeczeniem.

Najtrudniejsze bylo dla mnie nauczenie si¢ mecha-
nizmu powtarzania siéw w mysli. Bylo to koniecz-
ne, Z'ebym ruszyla z miejsca z pisaniem i czytaniem.
Poniewaz nauka powtarzania stéw w mysli sprawiala
mi wiele trudnosci, Pani Kaczmarczyk wpadta na pe-
wien doskonaly pomyst: powiesila gdzie tylko sie
dawalo rézne ilustracje a powyzej kazdej z nich jej
podpis. M6j pokéj zamienil sie w prawdziwg szkote.
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Miatam ufatwione zadanie, bo moglam dane stowo
codziennie utrwali¢ sobie i powtarzaé tak czesto, az
uda mi sie je prawidlowo w mysli powiedziec.

Metoda ta przyniosta efekt. Bardzo powolutku
zaczynalam slysze¢ i rozumie¢ swéj wewnetrzny glos,
ktéry przez wiele lat byl w uspieniu. Dla mnie osoby,
ktéra nigdy nie slyszata brzmienia wlasnego gtosu byt
to powo6d do zadowolenia.

Gdy juz nauczylam si¢ méwi¢ w mysli, to stosun-
kowo szybko nastapily postepy w mojej nauce pisa-
nia i czytania. To co przez diugi czas wydawato
mi sie niemozliwe do osiagniecia stalo sie piekna
rzeczywistoscia. Teraz juz nie ma znaczenia ile mnie to
kosztowato. Niewazne, ze bardzo czesto na lekgji lecialy
mi Izy z oczu, dobrze, ze nie przerywatam lekgji, tylko
uparcie sie uczylam. To dzieki systematycznej, cigzkiej
pracy pelnej wzlotéw i upadkéw udato mi sie pokonac
wiele przeciwnosci losu. Nie zaluje niczego z tamtego
okresu mojego zycia, poniewaz warto bylo to wszystko
przejé¢ i przezy¢. Dzieki temu dzisiaj pisze i czytam.

Dzisiaj wiem, ze moja choroba wiele mi dala, ale
réwniez duzo odebrala. Dala mi to, ze dostrzegam
w drugim czlowieku wiecej niz ludzie zdrowi. Ode-
brata mi przede wszystkim moje dziecinistwo. Musiatam
zbyt wczesnie dorosnaé i z wielu rzeczy rezygnowac.
Nigdy nie moglam, tak jak moi réwiesnicy, po prostu
wyjéé gdziekolwiek, na przyktad do znajomych czy na
dyskoteke, zabawic sie.

Wierzg, ze nie ma w zyciu przypadkowych zdarzen.
Wierze, ze w moim zyciu Bég mna pokierowatl. Tak
tlumacze sobie r6zne wydarzenia w moim zyciu.

Pierwsze, kiedy przysztam na swiat jako szeSciomie-
sieczny wczesniak. Moja mama bardzo ucieszyla sie,
jak uslyszala ze jestem oczekiwang dziewczynka, ale
niestety jej rados¢ nie trwala zbyt dtugo gdyz uznano,
ze mam nikle szanse na przezycie. Mama jednak miafa
gleboka wiare, ze stanie sie cud. No i stat sie cud - zyje!
Przezytam wbrew zlym prognozom.

Drugim widocznym znakiem dzialania reki Pana
Boga jest to, ze miatam mozliwoé¢ i szanse na mo-
jej bardzo trudnej drodze zycia spotkaé wspaniatych
ludzi, ktérzy wyciagneli do mnie pomocna dlori. Bez
ich pomocy i wsparcia moje zycie byloby jeszcze
bardziej trudne niz jest teraz! Oczywiscie to nie ozna-
cza, ze nie mam w swoim zyciu chwil, w ktérych mam
juz dosy¢ walki o godne zycie.

Ludzie bardzo czesto sa do mnie uprzedzeni. Widza
tylko ta zewnetrzng powloke, w ktérej musze niestety
tkwié. Mysle, ze to lek sprawia, ze wy zdrowi czasami
zachowujecie si¢ wobec nas, innych oséb dziwnie: albo
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nas ignorujecie zupelnie tak, jakby$my byli tredowaci,
albo sie¢ nad nami litujecie. Sama juz nie wiem co
bardziej boli:  czy to, ze méwi sie o mnie ,biedna
dziewczyna, bo los jg ciezko do$wiadczyl” i tym po-
dobne rzeczy, czy totalne ignorowanie mnie, nie zwra-
canie na mnie uwagi, réwniez wéwczas, gdy chce cos
waznego powiedzieé.

Nienawidze takich sytuacji w zyciu. Wtedy jesz-
cze bardziej czuje na barkach cigzar swojej niepeino-
sprawnosci. Nie zmienie tego co sie stalo, ale chce zy¢
w miare moich mozliwosci tak jak normalny cztowiek.
Tak tez chce by¢ traktowana przez ludzi. Chyba nie
oczekuje niczego nadzwyczajnego?!

W momentach silnego zalamania mysle sobie, ze
lepiej byloby znikna¢ albo zasna¢ juz na zawsze! Boje
si¢ przyszlosci. Sen spedza mi z oczu wyobrazenie
tego, co bedzie ze mng, gdy zabraknie moich rodzi-
céw. Boje sig, ze bede cigzarem dla moich braci i ich
rodzin. Wyobrazam sobie, ze bedzie im trudno sie
mng opiekowac i ze nikt z nich nie bedzie chcial sie
mng zajaé. Co wtedy? Bede po troszeczku u kazdego
z nich niechcianym, trudnym gosciem, czy zamiesz-
kam w Domu Starcéw? Tam na pewno zostane odarta
ze wszystkiego, nawet ludzkiej godnosci. To dla mnie
bedzie gorsze niz $mier¢! Czy tak bedzie? — nie wiem,
nie rozmawiam o tym z nikim. Boje si¢ porusza¢ ten
temat.

Dzi§ chce sie z Panstwem podzieli€ mim wiel-
kim marzeniem, ktére nie wiem, czy kiedykolwiek
ma szanse sie spemnié. Pragnetabym, zeby kiedys,
w przyszloéci granica miedzy naszymi $wiatami na-
turalnie si¢ zatarla. Mysle, ze jezeli tylko wy, pelno-
sprawni ludzie przestaniecie troche ba¢ sie¢ do nas
zblizy¢, nie oceniajac nas przez pryzmat naszej niepet-
nosprawnosci, to bedzie duzy krok. My musimy zrobi¢
to samo. Musimy przezwyciezy¢ lek i wyjs¢ naprzeciw
wam. Rozmawia¢ wszelkimi dostepnymi sposobami
o naszych problemach i marzeniach.

Tym wystapieniem przelamuje wilasne bariery. Nie
jest mi przeciez fatwo moéwi¢ do Was o takich bardzo
osobistych i trudnych sprawach.

Robie pierwszy krok, aby zrealizowa¢ moje
marzenie.

Od Redakcji:

Ze wzgledu na bardzo duze zainteresowanie zamieszczamy w Biu-
letynie wystqpienie Magdaleny Raczkowskiej. Wprawdzie pojawilo
sig¢ ono juz w materialach z Konferencyji, jednak wiele oséb prosifo
o0 zamieszczenie go rowniez w Biuletynie, aby bylo bardziej
dostepne. Prosbe z przyjemnosciq spetniamy.

Tytut pochodzi od redakcji.
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 REKLAMA
Altik

program do tworzenia tablic
do porozumiewania sie

Altik to doskonate narzedzie stuzace do tworzenia tablic do komunikacji dla oséb, ktére nie moga porozumiewac
sie za pomoca mowy. Gotowe szablony umozliwiajg szybkie przygotowanie tablicy nawet poczatkujacym
uzytkownikom programu.

Program zawiera: Wymagania sprzetowe:

v 652 kolorowe rysunki Petit v’ procesor Pentium 90 MHz,

v" 506 rysunkéw konturowych Petit v' 32 MB RAM,

v’ 762 piktogramy PIC v' karta graficzna 16 min koloréw
v" 653 kontury piktograméw PIC v rozdzielczosci 800 x 600,

v’ 226 fotografii. v' 160 MB wolnego miejsca na
Mozna korzysta¢ réwniez z wiasnych dysku,

obrazkéw w formatach .jpg, .tif, .gif, v naped CD ROM,

bmp i innych. v Windows 95 lub nowszy,

v' drukarka.

Program jest dostepny w sklepie internetowym Stowarzyszenia www.sklep.aac.org.pl

10 wrze$nia w Zespole Szkét Specjalnych nr 11 w Krakowie rozpoczat
sie cykl sobotnich zaje¢ dla catych rodzin dzieci niepetnosprawnych
niemoéwigcych, uzytkownikéw wspomagajacych sposobéw porozu-
miewania si¢, zorganizowany przez nasze Stowarzyszenie. Spotkania
odbywaja sie w ramach projektu ,Siostrzyczko, braciszku! Poméz
mi to powiedzie¢” finansowanego ze $rodkéw Funduszu Inicjatyw
Obywatelskich. Jednym z rezultatéow projektu bedzie publikacja
zawierajaca scenariusze zaje¢ i narzedzia badawcze, bedaca podstawq
do przeprowadzenia podobnego projektu dla rodzin uzytkownikéw
AAC w innych osrodkach. Wiecej informacji o projekcie na stronie
internetowej Stowarzyszenia.

m Od pazdziernika mamy nowy, latwiejszy do zapamietania adres
internetowy: www.aac.org.pl. Zmienily sie réwniez adresy e-mail
— obecne nasze adresy to biuro@aac.org.pl, biuletyn@aac.org.pl oraz
sklep@aac.org.pl. Dotychczasowe adresy w domenie withoutwords.org
beda dzialaly do 22 lutego 2006 r.

o W naszym sklepie internetowym dostepna jest
ksigzka ,Gestem — obrazem - stowem”, zawiera-
jaca materiaty z III Krajowej Konferencji AAC. Cena ?,.fri‘ziﬁ
ksiazki wynosi 15 zt. stowem

1 Z ogromnym opoéZnieniem niezaleznym od Stowa- '
rzyszenia otrzymaliSmy wreszcie od producenta
zapowiadane w poprzednim numerze Biuletynu
pierwsze polskie urzadzenie VOCA. W tej chwili jest
to niewielka partia pilotazowa, ale mamy nadzieje,
ze jeszcze w tym roku bedziemy mogli rozpoczacé
jego sprzedaz. Urzadzenie bedzie nosilo nazwe
adWOKAL.

1 Poczas ostatniego spotkania 22 pazdziernika, Zarzad przyjal w poczet
czlonkéw Stowarzyszenia 9 nowych oséb. Witamy wsréd nas nowe
kolezanki!
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