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The article attempts to describe the communication competences of people with profound intellectual
and multiple disabilities. It presents a person with profound intellectual and multiple disabilities in
the context of his or her biographical experiences, including interactions and relationships. It shows
communication as a process based on reciprocity, thus emphasizing the importance of actions taken
by both parties of this interaction. This text contains a description of the complexity of communication
methods available to people with profound intellectual and multiple disabilities and a proposal of
qualitatively significant ways of acting on the part of interaction partners.

Key words: profound intellectual and multiple disabilities, interaction, reciprocity in communication,
intentionality

Jezeli uznajemy, iz rozumiemy partnera lepiej niz on sam siebie rozumie,
to w istocie nie rozumiemy go wcale

Hans-Georg Gadamer!

Granice mojego jezyka sq granicami mojego Swiata

Ludwig Wittgenstein?

1 Gadamer, H.G. (1993). Prawda i metoda. Zarys hermeneutyki filozoficznej.
2 Wittgenstein, L. (1970). Tractatus logico-philosophicus, s. 67.
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Nie tylko osoby niepetnosprawne, ale tez ich opiekunowie, muszq sig uczyc nowych rol,
muszq sie uczyc stapania krok po kroku do autonomii — mozliwej do osiggniecia,
jakkolwiek zroznicowanej co do poziomu i zakresu.

Sadze, Ze nie raz z bezmyslnosci, a czesciej z przyzwyczajenia i pospiechu,
ograniczamy to, co i tak jest juz ograniczone

Irena Obuchowska®

Wstep

Artykul niniejszy jest proba opisania fragmentéw zlozonego zjawiska
doswiadczern komunikacyjnych* oraz kompetencji komunikacyjnych® oséb
z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscig®. Powstal na podstawie dostepnej
literatury przedmiotu, jak réwniez dos§wiadczen wilasnych, w ramach wielo-

® Obuchowska, I. (1996). O autonomii w wychowaniu niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy. W:
W. Dykcik (red.), Spoteczeristwo wobec autonomii 0séb niepetnosprawnych.

* Wprowadzajac termin doswiadczenia komunikacyjne, chcialabym wyraznie podkresli¢
znaczenie przezytych w toku calego zycia doswiadczen interakcyjnych w kontekscie umie-
jetnosci komunikacyjnych oséb z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia. Wspétczesna psy-
chologia uwzglednia wszystkie dotychczasowe przezycia jednostki w opisie jej aktualnego
poziomu rozwojowego. Doswiadczenia, ktére gromadzimy w toku zycia zachowuja sie na
poziomie poznawczym, w formie pamieci $wiadomej, ale rowniez zostaja w formie pamie-
ci, ktéra obejmuje cale ciato (Schier, 2021). Suma wszystkich doswiadczen skiada sie na to,
kim jestesmy (Frohlich, 2013, s. 21). Przezycia oséb gleboko wielorako niepetnosprawnych
sg szczegblne i w znacznej czeSci moga stanowic je negatywne doswiadczenia (Kopeé, 2021,
s. 40). Niekorzystne doswiadczenia interakcyjne mogg wywotywac lek przed ich powtérze-
niem sie (Koscielska, 1995, s. 191).

Pojecie doswiadczen komunikacyjnych mozna osadzi¢ w szerszym pojeciu doswiadczeri
biograficznych osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna, zaproponowanym przez Besems
ivan Vugt (za: Kope¢, 2011, s. 210). Badacze ci dziela obszar doswiadczen biograficznych na trzy
obszary: doswiadczenia negatywne, deficytowe i pozytywne. Uznaja oni, iz u 0s6b z niepetno-
sprawnoécia intelektualng dominuje obszar doswiadczeri negatywnych i deficytowych (tych,
ktore sie nie pojawily, a sg istotne z perspektywy rozwoju kazdego cztowieka).

® Kompetencja komunikacyjna, pragmatyczna umiejetnos¢ skutecznego, zrozumiatego dla
odbiorcy wyrazania swoich intencji, zaréwno werbalnie jak i niewerbalnie (Kurcz za: Ksigzek,
2003), nabywana w trakcie interakcji z ludzmi (Twarowski, 2008, s. 120). Pojecie kompetenciji ko-
munikacyjnej akcentuje spoteczno-interakcyjng geneze rozwoju umiejetnosci porozumiewania
sie (Bruner, 1975, za: Twardowski, 2008).

¢ Gleboka wieloraka niepetnosprawnos¢ (profound multiple disabilities) odnosi sie do glebo-
kiej niepelnosprawnosci intelektualnej wspotwystepujacej z inng niepelnosprawnoscia. Ozna-
cza kompleksowe ograniczenia w funkcjonowaniu jednostki ujmowanej catosciowo. Ogra-
niczenia te odnosza si¢ do wszystkich jej mozliwosci, zaréwno doswiadczania jak i ekspresji
(Frohlich, 2013, s. 11).

Pojecie gleboka wieloraka niepelnosprawnos¢ (fr. Polyhandicap profond, niem. Schwerst-
behindderung) zostalo wprowadzone przez tlumaczki pierwszej ksigzki prof. Frohlicha, prze-
fozonej na jezyk polski (Andreas Frohlich, Stymulacja bazalna (od podstaw), 2013). Podjelam
decyzje o postugiwaniu sie tym pojeciem, poniewaz jest ono obecne w dyskursie praktykow
opisywanego obszaru.
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letniej pracy terapeutycznej z osobami z gleboka niepelnosprawnoscia inte-
lektualna i ich rodzinami. Istotnym przys$wiecajacym mi celem jest osadzenie
prowadzonych rozwazan w humanistycznym ujeciu niepelnosprawnosci’, co
wigze sie¢ miedzy innymi z uwzglednieniem rozwazan o roli partnera inte-
rakcji w kontekscie kompetencji komunikacyjnych oséb z gleboka wieloraka
niepelnosprawnoscia.

Przyjmowanie perspektywy zasobéw posiadanych przez jednostke, rodzi-
ne i jej najblizsze otoczenie oraz zwigzanych z nimi mozliwosci jest dla mnie
niezwykle istotne w codziennej pracy z osobami z gleboka wieloraka niepeino-
sprawnoécia i ich rodzinami. Pragne uczynié¢ perspektywe te widoczna w roz-
wazaniach zawartych w tym artykule. Uzasadnienie do przyjmowania takiej
percepcji odnajduje rowniez w Konwencji o prawach oséb niepelnosprawnych
(DzU 2012, poz. 1169), ktéra wskazuje na konieczno$¢ odejscia od rozpatrywa-
nia niepetnosprawnosci w kategorii zaburzen, obnizonego poziomu funkcjono-
wania, czy braku samodzielnosci (Aksamit, Marcinkowska, 2021) na rzecz po-
strzegania jej jako zjawiska determinowanego przede wszystkim czynnikami
spolecznymi (bariery i ograniczenia) (Zaorska 2021, s. 162).

Jednoczeénie mam glebokie przekonanie, iz koncentracja na zasobach,
ktére stanowia baze do oddzialywarn nie powinna przystoni¢ realnych ba-
rier doswiadczanych przez osobe z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia.
Zle pojmowana perspektywa zasobéw i zakladanie kompetencji bez umie-
jetnodci ich rzetelnej obserwacji grozi nieadekwatnym formulowaniem ce-
l6w i frustracja kazdej ze stron interakcji (Kwiatkowska, 1997, s. 24; Iacono,
1998, s. 112). Nie sposob unikna¢ ukazywania os6b z wieloraka gleboka nie-
pelnosprawnoscia przez pryzmat szczegélnych trudnosci ich zyciowych do-
$wiadczen. Taka narracje w opisywaniu codziennej rzeczywistosci tej grupy
0s6b uznaje za wartosciowa w kontekscie ksztaltowania postaw spotecznych.
Uwzglednienie ich pozwala na wsparcie adekwatne do mozliwosci i potrzeb
danej osoby i jej srodowiska.

Polska literatura przedmiotu, w mojej ocenie, temat komunikacji os6b
z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia (Kwiatkowska, 1997; Piszczek,
2006; Frohlich, 2017; Baraniewcz, 2000, 2005, 2007, 2015; Jerzyk, 2014, 2019,

Pojecie gleboka intelektualna i wieloraka niepetnosprawnosc (profound intellectual and mul-
tiple disabilities), zalecane przez Miedzynarodowe Stowarzyszenie na rzecz Badan nad Niepel-
nosprawnoscia Intelektualna i Rozwojowa (International Association for the Scientific Study of
Intellectual and Developmental Disabilities, IASSID) nie jest szeroko obecne w jezyku polskiej
praktyki pedagogiczne;j.

7 W humanistycznym ujeciu niepetnosprawnosci ,chodzi o to, by zorganizowa¢ maksy-
malnie sprzyjajace srodowisko dla osoby niepelnosprawnej” (Krause, 2010, s. 192). W odréz-
nieniu od ujecia tradycyjnego, opartego ,glownie o dzialania skoncentrowane na osobie, zmie-
rzajace do tego, by mogta ona maksymalnie dostosowac sie do wymogéw populacji” (Krause,
2010, s. 192).
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2020; Cytowska, 2005; Orkan-tecka, 1999; Smyczek, Szwiec, 2008; Wegrzyn
2010) podejmuje nadal w niewystarczajacym stopniu. Praktyka terapeu-
tyczna pokazuje, iz specjalisci stale poszukuja adekwatnych sposobéw na
budowanie satysfakcjonujacych interakcji z osobami z gleboka wieloraka
niepelnosprawnoscia® (Kopeé, 2008, s. 67). Terapeuci, nauczyciele, rodzice
i opiekunowie potrzebuja jednoznacznych wskazéwek i spéjnych koncepcji,
na ktorych mogliby oprze¢ swoje oddziatywania.

Uznajac, iz komunikacja stanowi determinante wszelkiego rozwoju,
a rozw0j zawsze zachodzi w kontekscie interpersonalnym i poprzez relacje
spoteczne (Babska, Shugar, 1986, s. 2; Joyce, 2016, s. 5; Kmita, 2011, s. 340;
Niedzwiecka, 2021; s. 20; Schaffer, 1995, s. 89; Koscielska, 1995, s. 189; Ko-
pe¢, 2007, s. 162, 2019, s. 61; Twardowski, 2017; Janusz, 2022, s. 7), konieczne
jest jak najwczesniejsze (Beukelman, Light, 2013, s. 322) uwzglednienie roz-
wijania kompetencji komunikacyjnych oséb z gleboka wieloraka niepetno-
sprawnoscia w podejmowanych dziataniach terapeutycznych’.

Bowiem to interakcja, a nie stymulacja jest istotg edukacji (Smyczek, Szwiec, 2008, s. 57).

Dzieki komunikowaniu sie z otoczeniem ta szczegdlna grupa ludzi przestaje doswiad-
czaé samotnosci. Osoby te stajg sie podmiotami spotecznymi z przynaleznym sobie
szacunkiem i godnoscia (Cytowska, 2005, s. 350)™°.

Zmiany w tym obszarze przekladaja sie na codzienng jakos¢ zycia (Ba-
raniewicz, 2015; Kielin, 2014; Jerzyk, 2019; Frohlich, 2017) i determinuja roz-
woj autonomii (Twardowski, 2008, s. 125). To w wyniku przezywania siebie
w kontakcie z innymi dokonuje sie zmiana w doswiadczaniu siebie (Kope¢,
2008, s. 71).

8 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z 7 maja 2013 r. w sprawie warunkéw
i sposobu organizowania zaje¢ w grupach rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i miodzie-
zy z uposledzeniem umystowym w stopniu glebokim reguluje kwestie formalne, m.in. liczeb-
nos¢ grup oraz zakres godzinowy. Okresla ono réwniez cele, ktére powinny by¢ realizowane
podczas zajec. Cele i zakres zajec¢ przedstawione sa w bardzo ogélny sposéb. Nie sprzyja to od-
powiedzi na pytania, co wynosi uczen z zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych i jak z nim praco-
waé. W dokumencie tym brakuje okreslenia podstawy programowej, zakresu treéci nauczania
oraz koncepcji form zaje¢ (Kope¢, 2021, s. 35). Sposob realizacji tych celow stanowi wyzwanie
dla nauczycieli i terapeutéw.

° Prawo do bycia rozumianym bez stéw oraz otrzymywania zrozumiatych komunikatéw
stanowi jeden z postulatow ochrony godnosci osoby ze zlozong niepelnosprawnoscia, sformu-
towanych przez Angelike Rothmayr (Frohlich, 2017, s 19).

1 Rozwijanie kompetencji komunikacyjnej moze sprzyjac réwniez ksztalttowaniu poczucia
odrebnosci osoby z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia zaréwno w zakresie odrebnosci
fizycznej, jak i odrebnosci psychicznej (np. poprzez rozpoznawanie wlasnych potrzeb (Aksamit,
2020, s. 99)). Wyodrebnianie self na weczesnych etapach rozwoju (rdzenne poczucie siebie z kon-
cepcji Sterna) odbywa sie poprzez doswiadczang sprawczosc.
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Swiat osoby z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia

Osoby z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia" doswiadczaja $wiata
oraz innych ludzi poprzez cialo. Réwniez do wyrazania siebie i porozumie-
wania sie wykorzystuja swoje cialo (Frohlich, 2016, s. 9).

Kazdy z nas jest w $§wiecie poprzez swoje ciato, dzieki niemu mozemy doswiadczac¢
spotkania, a w nim nadawa¢, przecina¢ i odczytywaé¢ znaczenia. W takiej perspek-
tywie ciato jest srodkiem komunikowania sie ze $wiatem. To w ciele i dzieki niemu
wybrzmiewaja liczne gesty, zachowania oraz dzialania (Matkowska, 2014, s. 132).

Swiat osoby z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia jest ograniczony
do bezposredniej sfery fizycznej i calosciowego fizyczno-duchowego sposobu
przezywania. Bycie w stu procentach zaleznym oraz niemoznoé¢ dyspono-
wania w pelni wlasnym cialem i zyciem oznacza , zycie zyciem innych ludzi”
(Wysocka, 2009).

Wieloé¢ docierajacych z otoczenia sygnalow oraz trudnosc¢ ich uporzad-
kowania stanowiag wyzwanie codziennosci os6b z gleboka wieloraka niepet-
nosprawnoscia (Koscielska, 1997, s. 28). Nieustannie odczuwane nieuporzad-
kowanie oraz brak przewidywalnosci w najblizszym otoczeniu skutkowac
moga mniej lub bardziej swiadomie podejmowang strategia odciecia/izolo-
wania. Efektem stale odczuwanego zagrozenia i braku zaspokojenia potrze-
by bezpieczeristwa moze by¢ wycofywanie sie z interakcji. Uzyteczne w tym
kontekscie staje sie pojecie , wewnetrznej emigracji”'?, czyli proby odciecia sie
od nieprzewidywalnego i zagrazajacego swiata. W celu zapewnienia komfor-
tu osobie z glteboka wieloraka niepetnosprawnoscia niezbedne jest srodowi-
sko odpowiednio dostosowane do jej potrzeb i mozliwosci, w tym réwniez
calkowite dostosowanie dziatari 0séb je tworzacych.

" W Polsce ta kategoria diagnostyczna jest nieujeta w orzecznictwie. Poradnie psycholo-
giczno-pedagogiczne orzekaja o stopniu niepelnosprawnosci intelektualnej (lekka, umiarko-
wana, znaczna, gleboka) oraz opcjonalnie o wspélistniejacym sprzezeniu. Kategoria glebokiej
niepelnosprawnosci intelektualnej nie jest tozsama z terminem glebokiej wielorakiej niepeino-
sprawnosci proponowanym przez prof. Andreasa Frohlicha. W artykule odnosze sie do grupy
0s6b zawartych w definicji tegoz Profesora.

2 Uzywam tego pojecia na potrzeby opisu zjawiska obserwowanego w zachowaniach oséb
z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia. Na poziomie neurofizjologii moze by¢ ono powiaza-
ne z mechanizmem neurocepdji (uklad nerwowy nieustannie przetwarza informacje sensorycz-
ne ze érodowiska i ocenia stopieni zagrozenia) oraz zjawiskiem zwanym zamarciem, zamroze-
niem lub znieruchomieniem, zaleznym od oceny sytuacji na poziomie najstarszej galezi nerwu
blednego (Porges, 2021, s. 46).

»~Dysocjacja jest biologicznie uwarunkowanym i aktywowanym na poziomie ukladu
wspodlczulnego mechanizmem obronnym pojawiajacym sie w sytuacjach zbyt wysokiego, nie-
mozliwego do zniesienia napiecia emocjonalnego” (Czub, 2019).
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Osoby z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia:

1) wykorzystuja swoje cialo do komunikowania o swoich potrzebach
i emocjach (Frohlich, 2016, s. 9), stad potrzeba identyfikowania zachowar ko-
munikacyjnych i ich wzmacniania poprzez natychmiastowga reakcje lub inter-
pretacje;

2) odbierajg innych ludzi poprzez cialo i kontakt z ciatem (Frohlich, 2016,
s.9), stad konieczno$¢ wspomagania przekazu w formie adekwatnej do indy-
widualnych preferencji i mozliwosci odbioru;

3) doswiadczaja siebie, inne osoby oraz przedmioty poprzez emocjonalng
bliskos¢ (Klaus, za: Kope¢, 2021, s. 37);

4) potrafiag swoim ciatem zbiera¢ i wartosciowaé doswiadczenia (Frohlich,
2016, s. 9). Doswiadczaja siebie poprzez dzialanie, stad zasadnos¢ terapii
i edukacji opartej na mozliwosci samodzielnego dziatania®.

Komunikacja
z osoba z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia
- zagadnienia wstepne

Uszkodzenia zmyslow, ograniczenia mozliwosci ruchowych, przed-
wczesne narodziny oraz trudne do$wiadczenia pierwszych miesiecy zycia
moga stanowié bariere w nawigzywaniu kontaktu (Cytowska, 2014, s. 341).
Zaréwno ilos¢, jak i jakosé inicjatyw komunikacyjnych bywa nieswoista
(Koscielska, 1998, s. 79). Wysylane stabe i niespecyficzne sygnaly staja
sie malo widoczne i niezrozumiale dla partnera (Orkan-tecka, 1999, s. §;
Frohlich, 2017, s. 36). Wyzwaniem jest op6zniona, niespecyficzna, trudna
do dostrzezenia odpowiedz osoby z gleboka wieloraka niepelnosprawno-
$cig na doznania plynace ze $wiata zewnetrznego. Powtarzajacy sie brak
odpowiedzi ze strony partnera wtérnie powoduje wycofanie si¢ z kontaktu
(Orkan-Lecka, 1999 s. 8; Kielin, 2014).

W zwiazku z powyzszym, niemozliwe jest rozpatrywanie potencjalow
komunikacyjnych oséb z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia w oderwa-
niu od kompetencji partneréw interakcji. Osoba z niepelnosprawnosciag swo-
im dziataniem lub jego brakiem (sic!) wplywa na reakcje zwrotne partneréw,
ktére wtornie warunkuja dziatanie osoby z niepelnosprawnoscia. W ten spo-
sOb zachowania partneréw interakcji podlegaja ciaglym zmianom, wzajemnie
na siebie wptywajac (por. Twardowski, 2008; Koscielska, 1995, s. 189). Tak,
jak zachowania komunikacyjne maja charakter diadyczny i w zwigzku z tym
analizie podlega diada, a nie pojedyncza osoba, tak i bariery komunikacyjne
dotycza diady.

3 Swiadome dzialanie jest najwyzszym wyrazem czlowieczenstwa.
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Autorzy Billy T. Ogletree i Kathleen H. Pierce (2010) zwracaja szczegolna
uwage na koniecznoé¢ uwzglednienia w opisie procesu/mozliwosci komu-
nikacji trzech takich zmiennych, jak: osoba z gleboka niepelnosprawnoscia
intelektualng, partnerzy i érodowisko.

Znaczne ograniczenie mozliwosci zaréwno przekazywania, jak i odbioru
informacji (Ogletree, Pierce, 2010) sprawia, iz budowanie komunikacyjnej re-
lacji** jest wyzwaniem dla obydwu stron interakcji (Baraniewicz, 2005, s. 204;
Kope¢, 2011, s. 215; Frohlich, 2017, s. 37-40).

Osoby z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia stanowia wyzwanie zy-
ciowe oraz terapeutyczne, prowadzac czesto specjalistow na skraj ich umie-
jetnosci®® (Frohlich, 2017, s. 99), granic wiedzy, zrozumienia, przezywania
i postepowania (Fornefeld, za: Wolska, 2007, s. 583).

Komunikacja jako proces oparty na wzajemnosci

Paul Watzlawick niemiecki psycholog, filozof i teoretyk komunikacji
uwaza, iz juz sama fizyczna obecnoé¢ wystarczy do komunikacji, a w towa-
rzystwie drugiego czlowieka kazde zachowanie jest komunikacyjne. Komu-
nikatem jest réwniez bezczynnos¢ i milczenie. ,Aby doszio do komunika-
ji, wystarczy znalez¢ sie w horyzoncie drugiego czlowieka” (Matkowska,
2014, s. 132). Tak szerokie spojrzenie na zjawisko komunikacji pozwala na
dostrzezenie, iz w kazdym tkwia nieznane, nietypowe, a przede wszystkim
niewykorzystane potencjaly komunikacyjne (Frohlich, 2017, s. 39). Komuni-
kacje nalezy rozpatrywac jako proces oparty na wzajemnosci (Frohlich, 2017,
s. 37). Jedna osoba - nadawca przekazuje wiadomos¢, druga - odbiorca od-
biera ja, nadaje jej znaczenie i reaguje zwrotnie adekwatnie do odczytanego
komunikatu (Ksigzek, 2003, s. 69; Smyczek, Szwiec, 2008, s. 63). Tak rozumia-
na interakcja'® jest wspottworzona przez skoordynowane i wymienne dzia-
tania obu stron (Twardowski, 2017, s. 48). Ta swoista zamiana r6l w diadzie
z osoba z gleboko wieloraka niepetnosprawnoscia w znacznej mierze musi
by¢ wspierana przez partnera interakcji (Ogletree, Pierce, 2010; Hostyn, 2009),

* Odnosze sie do pojecia relacji, rozumianej jako stale, powtarzalne wzorce interakcji (Kmi-
ta), charakteryzujace sie ciggloscia czasowgq (Schaffer, 2006, s. 158), zwigzane z wzajemnym, in-
tersubiektywnym istnieniem w przestrzeni psychicznej (NiedZwiecka, 2021, Zalewska, 2005).

> Jak pisze Frohlich, ,Nawet znajomosc¢ tych metod nie eliminuje wrazenia, ze pracuje sie
z dzieckiem, ktére wydaje sie obce i nieodgadnione. Na pierwszy plan wysuwa sie choroba,
deformacja, niemoc, brak mozliwoéci porozumienia sie (Frohlich, 2017, s. 100).

16 Interakcja, , koordynacja linii dzialania partneréw w okreslonej sekwencji czasowej i we
wspdlnym polu uwagi” (Kmita, 2013, s. 106, za: Shugar, 1982). Na interakcje skladaja sie ob-
serwowalne sekwencje zachowar, ktére utrwalone stanowia wzorzec interakgji (NiedZwiecka,
2021, s. 21).
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ktéry miedzy innymi $wiadomie zarzadza przerwa w swojej aktywnosci,
podtrzymujac w ten sposéb schemat wzajemnosci® (Ogletree, Pierce, 2010;
Ksiazek, 2003, s. 113, s. 116; Baukelman, Light, 2013, s. 329). Nieustanna za-
miana rél jest kluczowa w przebiegu wymiany komunikacyjnej. Tego rodzaju
synchronizacja cechuje wczesne interakcje pomiedzy rodzicem a dzieckiem®
(Babska, Shugar, 1985, ss. 9-10; Greenspan, 2010 ss. 71-72; Koscielska, 1995,
s. 189; Schaffer, 1995, s. 103; Twardowski, 2017, ss. 46-47). Zatem, budowa-
nie skutecznych oddzialywan wspierajacych rozw¢j komunikacji wymaga
uwzglednienia umiejetnosci nadawania i odbioru informacji®, jak i wspoéligra-
nia z rozméwca. Osoby z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia potrzebuja
wsparcia w kazdym z tych obszaréw.

Osoba z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia
jako nadawca komunikatu

Umiejetnosci oséb z gleboka wieloraka niepetnosprawnoécia w zakresie
komunikacji ekspresywnej moga ksztaltowac sie zaréwno w obszarze zacho-
wan przedintencjonalnych, jak réwniez zachowan intencjonalnych?, niekon-

7 W odniesieniu do przerwy po nadaniu komunikatu, w celu tworzenia przestrzeni na
odbidr, interpretacje i odpowiedz ze strony osoby z niepelnosprawnoscig oraz w odniesieniu
do przerwy w aktywnosci w celu prowokowania do wysylania sygnalow o charakterze upo-
minania sie.

® Dostrzegam tu zbieznos¢ z pojeciem rusztowan (scaffolding), wprowadzonym przez
Wooda, Brunera i Ross, rozumianym jako proces uczenia si¢ pod kierunkiem. Budowanie
rusztowania polega na tworzeniu specyficznych sytuacji, w ktérych dziecko wspierane przez
nauczyciela/dorostego moze rozszerza¢ swoje aktualne umiejetnosci. Budujac rusztowanie
nauczyciel/dorosty uwzglednia obecny poziom umiejetnosci dziecka (Filipiak, 2012, s. 50).
»+Rusztowanie to wspdlny, powstajacy we wspoéltpracy i interakcji wysitek, ktéry powinien do-
prowadzi¢ do przejecia przez dziecko od dorostego odpowiedzialnosci za ukonczenie zadania”
(Schaffer, 2005, s. 230).

~Rusztowanie jest metaforg sposobu, w jaki dorosly (specjalista AAC) pomaga dziecku
(uzytkownikowi AAC) w rozwigzywaniu probleméw, zapewniajac mu tymczasowa pomoc do
czasu uzyskania samodzielnosci” (Grycman, Kaczmarek, 2017, s. 265).

¥ We wczesnych interakcjach z niemowleciem to rodzic jest odpowiedzialny za podtrzy-
manie schematu wzajemnosci. Dzieje sie to m.in. poprzez zostawienie odpowiedniej przestrze-
ni na dziatanie dziecka. Umiejetnos¢ ta dotyczy réwniez odczytywania sygnatéw niemowlecia
$wiadczacych o potrzebie odpoczynku od kontaktu (odwracanie wzroku, glowy, ciata).

20 Zdolnosci ekspresyjne i percepcyjne (Niedzwiecka, 2021, s. 76).

! Baukelman i Light zauwazajg, iz nie u wszystkich 0s6b z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng rozwija si¢ komunikacja intencjonalna. Przyczyn upatruja w czynnikach: wewnetrznych,
srodowiskowych i po stronie partnera (w tym zbyt duza liczba partneréw/opiekunéw niejed-
noznacznie reagujacych na przejawiane zachowania komunikacyjne (Baukelman, Light, 2013,
s. 327)).
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wengjonalnych/konwencjonalnych i przedsymbolicznych* (Ksigzek, 2003;
Baraniewicz, 2005, s. 112; Baraniewicz, 2007, ss. 196-197; Cytowska, s. 341;
Ogletree, Pierce, 2010; Baukelman, Light, 2013, s. 326).

»Akt komunikacji ma miejsce wtedy, kiedy zachowanie jednej osoby jest
rozumiane i akceptowane jako znaczace przez jej partnera w interakcji” (Cau-
pe, Goldbart, za: Orkan-tecka). A zatem, kazde zachowanie osoby z gleboka
wieloraka niepetlnosprawnoscia nalezy traktowac jako komunikat, pomimo
ze nie kazde jest sSwiadomie skierowane do odbiorcy i ma na celu wywotanie
jego reakcji® (Beukelman, Light, 2013, s. 332). Leon Kaczmarek dokonat uzy-
tecznego z perspektywy rozwazan o komunikacji oséb z glteboka wieloraka
niepelnosprawnoscig podzialu zachowan komunikacyjnych na symptomy?,
czyli ekspresyjne zachowania nieintencjonalne, bedace wskaznikiem (prze-
jawem) jakiego$ zjawiska (jednostronne, tylko dla odbiorcy) oraz sygnaly®
o charakterze celowego oddzialywania na ludzi zrozumiate dla obu stron in-
terakcji (Kaczmarek, 1977, s. 15)%.

Konsekwentne, adekwatne, powtarzalne odczytywanie zachowar (symp-
toméw i sygnaléw) oséb z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia jako
komunikatu lezy u podstaw porozumiewania sie (Smyczek, Szwiec, 2008;
Cytowska, 2014, s. 55; Jerzyk, 2019; Jerzyk, 2014; Baraniewicz, 2007, s. 196;
Zaorska, 2008; Rutka, 2022, s. 14). Swiadomo$é znaczenia tych komunika-
tow stanowi baze do zdobywania doswiadczen (Frohlich, 2017, s. 34; Iacono,
Carter, Hook, 1998, s. 111; Greenspan, 2000, s. 71) oraz budowania interakgji.
Badania natomiast ukazujg, iz 85% komunikatéw wysylanych przez dzieci
z wieloraka niepelnosprawnoscia pozostaje niezauwazonych lub uznanych
za nieznaczace przez partneréw interakcji (Siegel, Cress, 2002 za: Smyczek,
2006, s. 87). Nieadekwatne reakcje na inicjatywy komunikacyjne buduja ne-
gatywne doswiadczenia i w konsekwencji prowadza do coraz wiekszej bier-
nosci (Tetzchner, Martinsen, 2002, s. 3).

Jedynie dzieki dopasowanym reakcjom innych ludzi na jego [dziecka, przypis od au-
torki] zachowanie uczy sie ono komunikacyjnej wartosci swych reakcji. Uczy sie, ze

2 Patrz Ksiazek, 2003, s. 78, sekwencja rozwoju komunikacji ekspresywnej Ch. Rowland,
K. Stremel-Campbell.

? Tak, jak w diadzie niemowle - matka, matka interpretuje i nadaje znaczenie wszelkim
dziataniom ze strony dziecka, ,jak gdyby” komunikowalo sie z nig intencjonalnie.

% Dziecko placze, poniewaz przezywa dyskomfort, co§ mu doskwiera (Baulekman, Light,
2013, s. 327).

» Dziecko placze, zeby spowodowac pojawienie sie matki, by ta usuneta dyskomfort
(Baulekman, Light, 2013, s. 327).

* Inne nazewnictwo to: akty komunikacyjne perlokucyjne (niezamierzone po stronie
nadawcy, wywoluja efekt u odbiorcy) i akty komunikacyjne illokucyjne (zamierzone po stronie
nadawcy) (por. Cytowska, Drzazga, 2013; lacono, Carter, Hook, 1998; Ogletree, Pierce, 2010,
Schaffer, 1995).
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jego placz, usmiechy, wokalizacje itp. zwracaja uwage innych oséb i wywieraja na
nich okreslony wplyw. Po jakims$ czasie zacznie ono intencjonalnie wysyla¢ okreslone
sygnaly i bedzie catkowicie pewne odpowiedniej reakcji na nie ze strony innych lu-
dzi¥ (Schaffer, 1995, s. 111).

Dostrzezone zainteresowanie ze strony partnera buduje gotowosc¢ do dia-
logu i wspoélgrania.

Systematyczne nadawanie znaczenia symptomom i sygnalom® umozli-
wia opracowanie powtarzalnych schematéw oraz daje szanse na osiagniecie
etapu komunikagcji intencjonalnej® (Cytowska, 2005, s. 344; Ogletree, Pierce,
2010). Intencja komunikacyjna oznacza $wiadome wysylanie komunikatu
w kierunku drugiej osoby i oczekiwanie na przewidywalny rezultat™. Jej osia-

7 Odczytywanie powtarzalnych zachowar komunikacyjnych poprzez przypisywanie im
jednoznacznych znaczen/funkcji prowadzi do ustalenia zrozumiatego dla obu stron interakcji
kodu komunikacyjnego (por. Smyczek, Szwiec, 2008).

Proces kodowania, , proces przypisywania wybranym zachowaniom nawykowym kon-
kretnych znaczen, np. dziecko potrafi wokalizowaé, terapeuta przypisuje tej umiejetnosci zna-
czenie ,chce jeszcze”. Uzytkownik z niskim poziomem rozumienia mowy uczy si¢ w tym pro-
cesie przez powtarzalnoéé doswiadczen” (Jerzyk, 2020, s. 40). Istotny jest kontekst sytuacyjny.

# W odniesieniu do koncepcji Leona Kaczmarka.

W prezentowanej koncepcji, w ktorej wszystkie zachowania traktowane sa jako potencjal-
nie komunikacyjne préby rozréznienia symptoméw od sygnaléw moga nie mie¢ bezposrednie-
go znaczenia (Baukelman, Light, 2013, s. 329). Jednakze celem okreslenia rzeczywistego pozio-
mu kompetencji komunikacyjnych osoby z glteboka wieloraka niepelnosprawnoscia moze by¢
wplyw tej wiedzy na oczekiwania rodzicéw/terapeutéw/opiekunoéw, co z kolei moze warun-
kowa¢ przebieg interakgcji (Iacono, Carter, Hook, 1998, s. 104).

¥ W literaturze przedmiotu mozna zauwazy¢ pewna rozbieznos¢ w umiejscowieniu
ksztaltowania si¢ intencjonalnosci na konkretnym etapie rozwoju dziecka. Piaget byt zdania, iz
dziecko nabywa te umiejetnos¢ w wieku 9-12 miesiecy. Inni badacze lokuja ja w drugiej potowie
pierwszego roku zycia (Baukelman. Light, 2013, s. 327; Greenspan, 2000, s. 72; Hetzroni, 2001,
s. 7 (za: Bates); Kaczmarek, 1977, s. 14; Czub, 2014, s. 19). Trevarthen natomiast jest zdania, iz jest
to kompetencja wrodzona i stanowi wyposazenie biologiczne niemowlecia. Zatem, niemowle
od urodzenia odréznia siebie od $§wiata oraz celowo koordynuje swoje zachowanie interperso-
nalne z partnerem (Trevarthen, 2007, s. 104; Joyce, 2016, s. 9).

% W literaturze przedmiotu wyréznia sie nastepujace wyznaczniki intencjonalnosci: sko-
ordynowana uwaga (dzielenie uwagi pomiedzy pozadanym obiektem a partnerem interak-
ji, wyrazajace sie np. poprzez spojrzenie), wytrwalos¢ w sygnalizowaniu (az do osiagniecia
celu), zmiana jakosci sygnatu (w celu wzmocnienia komunikatu, jesli cel nie zostat osiagnie-
ty), uzycie sygnatu konwencjonalnego (adekwatnego do wczeéniejszych doswiadczen), ocze-
kiwanie na odpowiedzZ odbiorcy, zaprzestanie sygnalizowania, gdy cel zostanie osiagniety,
okazywanie zadowolenia po osiggnieciu celu (byciu zrozumianym) (Werherby, Prizant za:
Tacono, Carter, Hook, 1998, ss. 102-103; Hetzroni, 2001; Ogletree, Pierce, 2010; Beukelman,
Light, 2013, s. 328).

Badacze wykazali, iz wspolwystepujaca z niepelnosprawnoscia intelektualna niepeino-
sprawnos¢ ruchowa oraz bariery sensoryczne mogg utrudnia¢ demonstrowanie spéjnych ko-
munikatéw sygnalizujacych intencjonalnosé z uwzglednieniem ww. wyznacznikéw (Hetzroni,
2001; Iacono, Carter, Hook, 1998, s. 103; Beukelman, Light, 2013, s. 328).
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gniecie stanowi przelom w rozwoju komunikacji osoby z gleboka wieloraka
niepelnosprawnoscig®.

Identyfikowanie zachowan komunikacyjnych® stanowi znaczace dziata-
nie w procesie usprawniania komunikacji z osoba z gleboka wieloraka nie-
pelnosprawnoécia. Uwazna obserwacja pozwala na rozpoznawanie potrzeb
stojacych za danym zachowaniem i tym samym przypisywanie mu prawdo-
podobnych funkcji (Smyczek, Szwiec, 2008, s. 57, s. 61).

Zachowania komunikacyjne 0s6b z glteboka wieloraka niepelnosprawno-
Scig zawieraja sie w ruchach ciata, oddechu, mimice, wokalizacjach.

Bazowe kanaty przekazu to reakcje:

1) fizjologiczne® (symptomy), wystepujace w reakcji na zewnetrzny kon-
tekst lub przezywane stany wewnetrzne: oddech, napiecie migsniowe, zmia-
ny rytmu serca, zmiana ciénienia tetniczego, wyraz oczu, ruch galek ocznych,
pocenie sie, zabarwienie skory;

2) afektywne (symptomy i sygnaly) w odpowiedzi na zdarzenia zewnetrz-
ne: mimika, kontakt wzrokowy, wokalizacje, krzyk, pisk, placz, Smiech, po-
stawa ciala, ruch ciala w przestrzeni (por. Cytowska, 2005; Kwiatkowska,
1997; Smyczek, Szwiec, 2008; 2001, s. 134; Ogletree, Pierce, 2010; Frohlich,
2017; Beukelman, Light, 2013, s. 329; Wawrzyn, 2010, ss. 183-184; Zaorska,
2008, ss. 94-97).

Kazde zachowanie nalezy interpretowa¢ w kontekscie sytuacyjnym (Za-
orska, 2008, s. 97) i odniesieniu do do$wiadczen. Dostrzeganie zachowan ko-
munikacyjnych przez partnera, ich prawidlowe odczytanie oraz regularne za-
spokajanie potrzeb za nimi stojacych zwieksza szanse na pojawienie sie tych
zachowan w przyszlosci. Przez widoczng zmiane w ilosci i czestotliwosci

Wyniki badan prowadzonych przez Wetherby i Prizant sugerowaly, Ze dzieci z niepelno-
sprawnoscia wieloraka komunikowaly sie intencjonalnie (w celu regulowania zachowan part-
neréw interakcji) pomimo widocznej minimalnej uwspélnionej uwagi (Hetzroni, 2001; Iacono,
Carter, Hook, 1998, s. 113).

31 By¢ moze stanowi granice definicyjna.

% Profil komunikacyjny (communication profile), uporzadkowany zapis tych zachowarn
uzytkownika AAC, ktore pelnig funkcje komunikatéw (Grycman, Kaczmarek, 2014, s. 244).
Taki sposob przedstawiania informacji o zachowaniach komunikacyjnych moze by¢ pomocny
réznym partnerom w rozpoznawaniu, interpretowaniu i adekwatnym reagowaniu na wysytane
sygnaly (Ogletree, Pierce, 2010).

¥ Niezalezne od §wiadomosci, nieintencjonalne, sterowane przez wspotczulny i przywspot-
czulny uklad nerwowy. Zachodzg one samoistnie pod wplywem bodZcéw zewnetrznych i sg
wyrazem przezywanych stanéw emocjonalnych. Reakcje fizjologiczne moga réwniez wystepo-
waé w wyniku , przezy¢” wewnetrznych (np. przezywany gitéd) (Wegrzyn, 2010). W ich jed-
noznacznym interpretowaniu pomocne moze by¢ jednoczesne analizowanie wspétwystepuja-
cych innych symptoméw (np. pocenie si¢ i w polaczeniu z napieciem mie$niowym moze by¢
wyrazem do$wiadczanego silnego bolu, natomiast pocenie si¢ w polaczeniu z przyspieszonym
oddechem i rozszerzonymi Zrenicami oznaczac silng ekscytacje).
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wystepowania zachowarn komunikacyjnych wyraza sie rozwdj kompetencji
w zakresie porozumiewania sie (Jerzyk, 2019, s. 20).

Kompetencje partnerow
jako istotny kontekst przebiegu interakcji

Srodowiskowymi czynnikami warunkujacymi rozwéj komunikacji jest
przebywanie z osobami, ktére odczytuja i odpowiednio reaguja na wysylane
komunikaty* (Snow za: Ogletree, Pierce, 2010), a takze postuguja sie dostep-
nymi dla dziecka, adekwatnymi formami komunikacji (Orkan-Lecka, 1999,
s. 10). Spelniajace te kryteria odpowiedzi partneréw stanowiq ramy dla za-
chowan w znaczacych kontekstach (Ogletree, Pierce, 2010).

Aby nadawanie i odbieranie informacji moglo by¢ skuteczne, istotne jest
dostrojenie® partnera i jego umiejetnos¢ zostawiania przestrzeni na dziatania

¥ Dostrzeganie oraz adekwatne znaczeniowo i czasowo reagowanie na niewerbalne i wer-
balne sygnatly ptynace od dziecka to responsywnos¢. Jest ona opisywana jako jeden z najwaz-
niejszych aspektéw rodzicielstwa i ksztalttowania si¢ wiezi (Krél-Kuczkowska, 2008, s. 79). ,Sta-
nowi pewnego rodzaju wymiane komunikatéw miedzy dzieckiem a rodzicem stuzaca regulacji
emocji i zachowan” (Ankiej, KaZmierczak, 2019, ss. 583-584).

W odniesieniu do relacji z osobg z niepelnosprawnoscia intelektualng znaczaca bedzie do-
datkowo umiejetnos¢ rozpoznawania, analizowania i modyfikowania wlasnego sposobu bycia
przez partnera interakcji - responsywnos¢ autorefleksyjna (Wallin, za: Kope¢, 2019, s. 63).

Badania wskazuja na efektywnos$¢ uczenia partneréw responsywnego odpowiadania na
komunikaty dziecka poprzez metode Wideotreningu Komunikacji (Ferenc, 2021, s. 181; Stec,
2023).

Rodzaj reakcji na sygnaly wysytane przez osobe z gleboka, wielorakg niepelnosprawnoscia
powinien by¢ dostosowany do jej mozliwosci poznawczych, sensorycznych oraz percepcyjnych.

Reagowanie opiekuna na sygnaty dziecka (szczegolnie te dotyczace potrzeby bliskosci) jest
kluczowe dla prawidlowego jego rozwoju (Joyce, 2016, s. 26). Mary Ainsworth uznaje to dziala-
nie za istotniejsze od inicjowania przez opiekuna kontaktu. Rejestrowanie i adekwatne interpre-
towanie oraz niezwloczne reagowanie na sygnaly ptynace od dziecka stanowia elementy wraz-
liwosci macierzynskiej. Komponenty macierzynskiej wrazliwosci to rowniez wspoétdziatanie
z dzieckiem oraz oferowanie fizycznej bliskosci pelnej komfortu (Ainsworth, za: Stawicka, 2008,
ss. 58-59). Dzieki takiemu dzialaniu dziecko czuje, Ze jego stany fizyczne i psychiczne zostaty
rozpoznane oraz uwzglednione i dzigki temu czuje sie bezpieczne (Joyce, 2016, s. 20). Wielu
badaczy, w tym Winnicot, jest zdania, ze rodzicielskie dostrojenie jest procesem nieustannego
dopasowywania dziatari i znaczeni oraz odbudowy po , zatamaniach” i z zalozZenia nie stanowi
doskonalosci (Joyce, 2016, s. 20, s. 22).

Andrzej Twardowski wrazliwe odpowiadanie na zachowanie dziecka opisuje jako jedna
z cech interakcji wspomagajacej rozw6j (Twardowski, 2017, ss. 54-58).

Znaczacym dzialaniem opiekuna jest tez odzwierciedlanie stanéw dziecka (ang. mirroring)
(Schier, Zalewska, 2006, s. 70).

%, Dostrojenie to subtelny proces. Opiera sie na dziataniu instynktownym i fatwo go zabu-
rzy¢, gdy rodzic jest bardzo zestresowany lub nieobecny. Rodzic moze by¢ glteboko zwigzany
z dzieckiem - zupelnie ‘zakochany” - ale nie by¢ dostrojony. Brak emocjonalnie dostrojonego
i dostepnego opiekuna jest dla dziecka istotnym zrédlem stresu” (Mate, 2021, ss. 258-260).
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osoby z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia. Brak dostrojenia po stro-
nie partnera® moze powodowaé przerwanie interakcji przez dziecko (Stern,
1985, za: Kope¢, 2008; Gracka, 1991). To przestrzeni tworzona przez partnera
interakcji warunkuje naprzemienne dzialania i tworzy szanse na aktywnos¢
komunikacyjna po stronie osoby z glteboka wielorakg niepelnosprawnoscia.
Rola pelnosprawnego uczestnika interakcji polega zatem, miedzy inny-
mi, na dostrzeganiu i interpretowaniu wszelkich celowo i mimowolnie nada-
wanych komunikatéow oraz kazdorazowym, adekwatnym reagowaniu na
nie (Smyczek, 2000, s. 61; Jerzyk, 2019, s. 20). Nie bez znaczenia pozostaje
umiejetnos¢ samoregulacji’’ partnera interakeji (Bartnikowska, 2021, s. 135)
oraz zdolno$¢ do przyjmowania perspektywy osoby z gleboka wieloraka nie-
pelnosprawnoscia®. Kazdy wlasciwie odebrany sygnat i jego wzmocnienie
poprzez odpowiednia reakcje zwieksza motywacje do kontaktéow (Kwiat-
kowska, 1997, s. 43). Rozpoznawanie i odpowiednia interpretacja® sygnalow
plynacych od osoby ze zlozonymi potrzebami w komunikowaniu* sprawia,

% Trudnosci w dostrojeniu doswiadczane przez rodzicow dzieci z gleboka wieloraka nie-
pelnosprawnoscia pozostaja niestety w obszarze braku danych empirycznych. Odniesienie
moga stanowi¢ prace Zalewskiej, Koscielskiej i Piszczek.

¥ Samoregulacja, ,system powigzanych ze soba proceséw, ktére osoba wykorzystuje
(swiadomie i nieSwiadomie), aby modulowac¢ emocje, uwage i zachowanie, w celu skutecznego
radzenia sobie z potrzebami i wymogami wlasnego organizmu i otoczenia” (Kmita, 2013, s. 31).

¥ Mentalizowanie, przyjmowanie perspektywy drugiej osoby (mentalizacja interpersonal-
na), przypisywanie zachowaniom drugiej osoby intencji, celéw, pragnieri, mysli, emocji i od-
czué, zdolnos¢ do réznicowania perspektyw - doswiadczen innych oséb od doswiadczeri wila-
snych. Mentalizacja odnosi si¢ réwniez do refleksji nad soba - mentalizacja skierowana na self
(Senator, 2012, s. 49). Wyniki badan pozwalaja przypuszczad, iz ,, umiejetnoé¢ odwotywania sie
do stanéw wewnetrznych dziecka pomaga matkom trafnie odczytywac sygnaly dziecka w inte-
rakcji” (Slade, 2002, za: Mieszkowska, 2013, s. 75).

W odniesieniu do 0s6b z gtebokg wieloraka niepelnosprawnoscia dostrzegam ryzyko ujaw-
niania hipermentalizacji po stronie rodzica/terapeuty/opiekuna. ,Jest to przekonanie rodzica,
Ze absolutnie i bezdyskusyjnie wie, co dzieje sie z dzieckiem, czego ono chce i co czuje” (Chrzan-
Detkos, 2018).

¥ Iwona Lindyberg uznaje, ze proces interpretacji jest zwiazany z nierozumieniem zjawi-
ska, ,jesli czego$ nie rozumiemy to zaczynamy interpretowac”. , Interpretacja wystepuje wtedy,
kiedy mamy do czynienia z nieokre$lonoscia, niejasnoscig i wieloznacznoscig” (Buksiriski, 1998,
za: Lindyberg, 2012, s. 67). Autorka zaznacza réwniez, iz interpretacja nie moze by¢ traktowana
jako zjawisko jednorazowe. Co wiecej, nalezy ja traktowac jako proces uwzgledniajacy stale
pojawiajace sie¢ nowe okolicznoéci (Granosik, 1997, za: Lindyberg, 2012, s. 67). W przebiegu ko-
munikadji z osobg z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia wydaje sie, iz opieranie interakcji
(w powtarzalnych sytuacjach komunikacyjnych tzw. strategiach) na jednoznacznym, utrwalo-
nym zachowaniu komunikacyjnym (por. kod komunikacyjny) chroni w pewnym stopniu przez
niezrozumieniem i nieustannym interpretowaniem w rozumieniu Buksinskiego. Jednakze, nie-
uwzglednianie nowych kontekstéw bedacych kazdorazowo czescig tych interakcji réwniez wy-
daje sie niekorzystne, a nawet niebezpieczne dla jej przebiegu.

% Osobami ze ztozonymi potrzebami komunikacyjnymi sa dzieci i dorosli, ktérych mowa
trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza lub uniemozliwia codzienng komunikacje oraz petnie-
nie funkgji zyciowych i spolecznych (Grycman, Kaczmarek, 2017 s. 363).
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Ze ma ona szanse dostrzec zalezno$¢ pomiedzy swoim zachowaniem a reak-
cja partnera (Ksiazek, 2003, s. 71).

Potrzeba partnera o szczegélnych kompetencjach - emocjonalnie dostep-
nego, obdarzajacego uwaga, wrazliwego na sygnaty, aby je dostrzec i podaza-
jacego, aby na nie odpowiednio zareagowac. Partner o takich kompetencjach
umozliwia synchronie interakcyjna*. Cykliczne reagowanie na inicjatywy*,
zmierzajace do nawigzania badZz podtrzymania kontaktu i konsekwentne
przypisywanie im znaczenia warunkuje przyszte kompetencje komunikacyj-
ne (Jerzyk, Grycman, Bucyk, 2020; Jerzyk, 2019; Kielin, 2014; Ksigzek, 2003;
Twardowski, 2008).

Jesli zatozymy, ze zachowanie inicjujace* jednej osoby i odpowiedz dru-
giej stanowi najmniejsza jednostke interakcji, a interakcja stanowi ciag takich
zachowan, to w konsekwencji tego zalozenia dostrzegamy réwniez, ze za-
rowno umiejetnosci partnera, jak réwniez wyposazenie behawioralne* po
stronie osoby z gleboka wieloraka niepetlnosprawnoscia wspéitworza linie
interakgji® (por. Kope¢, 2011, ss. 216-217).

#1 Synchronia interakcyjna rozumiana jest jako ,wspotwystepowanie zachowarn i stanow
afektywnych matki i dziecka oraz relacji czasowych miedzy nimi” (Mieszkowska, 2013, s. 67).
»Wzajemna synchronia ma miejsce wowczas, gdy oboje partnerzy symultanicznie dostosowuja
swoja uwage i stymulacje w odpowiedzi na sygnaly partnera” (Feldman, 1996, za: Bomba, 2008,
s. 30). Wzajemnos¢ tego procesu nie zaktada symetrii. Partnerzy nie musza wptywac na siebie
w réwnym stopniu (Beebe, 2012).

# Inicjatywa, pojecie kluczowe wideotreningu komunikacji. Kazda aktywnos¢/ dziatanie
drugiej osoby wynikajaca z jej wewnetrznej potrzeby stanowi inicjatywe. Szczegélne znaczenie
maja inicjatywy stuzace nawigzaniu kontaktu. Réwnie istotne z perspektywy ksztattowania in-
terakcji sq inicjatywy odmowy kontaktu lub checi przerwania/zerwania kontaktu (Leksykon
Wideotreningu Komunikagji, 2002, s. 13).

# Inicjatywa do kontaktu w teorii Wideotreningu Komunikacji.

# Wyposazenie neurobehawioralne, repertuar zachowar, ktére umozliwiaja angazowa-
nie sie¢ w interakcje spoleczne. Pojecie cisle zwigzane z teorig ksztalttowania sie przywigzania
J. Bowlby'ego. Wyposazenie neurobehawioralne dotyczy wrodzonych/wczesnych umiejetno-
$ci/kompetencji niemowlecia, ktére posredniczg w ksztalttowaniu sie przywigzania. Skfada sie
Z wyposazenia percepcyjnego (wzrok - odruch skoncentrowanego spojrzenia, stuch), wypo-
sazenia wykonawczego (rece, stopy - przywieranie, glowa - odwracanie glowy w kierunku
obiektu, usta - ssanie, ktére poszukuja matki/opiekuna i ulatwiaja inicjowanie kontaktu) oraz
wyposazenia sygnalizacyjnego - zachowan sygnatowych (ssanie, ptacz, krzyk, uémiech, przy-
wieranie, gaworzenie) (Bowlby, 2016; Jadczak-Szumilo, 2023; Czub, 2003, s. 33, 2014, ss. 11-14).
Zmystowe i ruchowe wyposazenie noworodka ludzkiego umozliwia wytworzenie wiezi z opie-
kunem (rozwoéj przywiazania) (Czub, 2014, s. 14). W odniesieniu do oséb z gleboka wieloraka
niepelnosprawnoscig mozemy z duzym prawdopodobiefistwem zatozy¢, iz w zakresie wszyst-
kich trzech kategorii wyposazenie neurobehawioralne moze by¢ ubogie badz nieobecne (Kope¢,
2011, s. 215).

# Wspéttworzenie linii interakcji, ,zachowania interakcyjne sa powiazane na zasadzie
wspolzaleznosci, partnerzy wzajemnie na siebie oddzialujg, w aktywnosci kazdego partnera
mozna wyodrebni¢ linie dziatania, a koordynacja linii dziatania wymaga nieustannego dopa-
sowywania ich zachowar na wielu poziomach i negocjowania znaczen” (Kmita, 2011, s. 44).
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Znaczenie wczesnych interakcji niemowle - rodzic w kontekscie dalszego
rozwoju (w tym rozwoju komunikacji) zostalo szeroko oméwione na pod-
stawie wielu badant naukowych (Bowlby, 2016; Brazelton, Ainsworth, Green-
span, 2000; Kmita, 2018; Zalewska, 2008). Zagadnienie to w mniejszym stop-
niu jest badane i analizowane w odniesieniu do wczesniakéw, dzieci z ASD*
oraz dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna. Nie dotartam natomiast do
badan w grupie dzieci z gleboka wielorakg niepetnosprawnoscig®.

Wczesna naprzemienno$¢ komunikacyjna pomiedzy rodzicami a dziec-
kiem stanowi istotny kontekst jego rozwoju, a na ksztaltujacy sie wzorzec inte-
rakcji wplywaja kompetencje jej uczestnikéw (zaréwno rodzica®, jak i dziecka)
(Beebe, 2012; Babska-Shugar, 1985, ss. 13-19; Filip, Ochat-Zalewska, 2019, s. 10;
Vitagliano, Purdy, 2019, s. 33; Palicka, 2022). Rosnace kompetencje dziecka
w tym obszarze wplywaja na zachowania interakcyjne partneréw (NiedZwiec-
ka, 2021, s. 77; Palicka, 2022). Zagrozenie niepelnosprawnoscia, niepetnospraw-
noé¢, czy tez dodwiadczanie weze$niactwa moga stanowic¢ wyzwanie w ksztal-
towaniu sie interakgji i wiezi®. Rodzice przezywajacy duzy stres maja trudnosé
z ofiarowaniem dzieciom jakosci interakcji w postaci dostrojenia (Bomba, 2008,
s. 31; Mate, 2021, s. 258). Rodzice dzieci z niepelnosprawnoécia doswiadczaja
trudnych, gwattownych emocji (Karwowska, 2007, ss. 65-84; Koscielska, 1995,
1998; Krupa, Sowa, 2021, ss. 54-60; Palicka, 2022), co sprawia, ze noworodki®
»Zyja W otoczeniu o wysokim poziomie leku” (Bartnikowska, 2021, s. 40), same

4 ASD (Autism Spectrum Disorder) - zaburzenia ze spektrum autyzmu, calosciowe zabu-
rzenie rozwoju, ktérego gtéwne objawy to zaburzenie w sferze interakcji spotecznych i komuni-
kacji oraz usztywnione wzorce zachowan (American Psychiatric Association).

¥ Wplyw na taki stan rzeczy moze mie¢ mata liczebnos¢ grupy, szacowana na poziomie 5%
ogotu 0soéb z niepelnosprawnoscia intelektualna (Aksamit, 2020).

# Osobiste przezycia ojca i matki w zwiazku z diagnoza niepetnosprawnosci dziecka oraz
specyfika jego funkcjonowania pozostaja w zwiazku z przebiegiem interakcji i ksztalttowaniem
sie przywiazania (Kope¢, 2011; Kubiak, 2010, ss. 111-112; Koscielska, 1995, s. 188). Przezycia te
wiaza sie z: zaloba po idealnym dziecku, wyzwaniami opieki i pielegnacji oraz lekiem o przy-
sztosé, zdrowie i zycie dziecka (Kope¢, 2011, s. 217; Sekutowicz, 2007, ss. 44-48).

¥ Badania ukazuja, iz wystepuja obserwowalne, niejednoznaczne réznice we wzorcach in-
terakcji pomiedzy rodzicami a dzie¢mi przedwczeénie urodzonymi, w poréwnaniu z interakcja
rodzicéw z dzie¢mi urodzonymi o czasie (Kmita, 2013, 2018; Filip, Ochat-Zalewska, 2019, s. 10).
Trudnosci w tworzeniu sekwencji interakcyjnych zaobserwowano réwniez w badaniach, w kto-
rych analizowano interakcje w diadach matka - dziecko z zespolem Downa, matka - dziecko
rozwijajace sie w spektrum autyzmu (Schaffer, 1995, s. 105; Twardowski, 2008, s 125).

»Wyniki badan wskazuja, Ze reprezentacje dziecka oraz relacji w umysle matki wplywaja
na to, jak odczytuje ona i reaguje na sygnaly niemowlecia, a zatem wigza sie z jej zachowaniem
podczas interakeji” (Mieszkowska, 2013, s. 66). Przedwczesne narodziny wplywaja na rozwdj
reprezentacji dziecka w umysle matki. Wystapi¢ moze rozdzwiek pomiedzy reprezentacjy
dziecka stworzong w trakcie cigzy a ,dzieckiem realnym” (Mieszkowska, 2013, s. 68; Gracka
-Tomaszewska, 2014, s. 34).

% W odniesieniu do noworodkéw z niepelnosprawnoscia i zagrozonych niepelnospraw-
noscia.
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réowniez doswiadczajac leku. ,Zamiast nastawienia na kontakt ze Swiatem ze-
wnetrznym, kieruja energie na dolegliwosci wewnetrzne i mechanizmy obron-
ne stuzace przetrwaniu” (Koscielska, 1998, s. 123). Ze wzgledu na niedojrzatos¢
biologiczng noworodkéw urodzonych przedwczesnie (trudnosci dotyczace
przetwarzania informacji z otoczenia, organizacji wlasnego zachowania i sa-
moregulacji), dzieci te opisywane sa w badaniach jako bardziej wymagajacy
uczestnicy interakgji® (Kmita, 2002, 2013; Schaffer, 2005, s. 86; Mieszkowska,
2013, s. 69; Bartnikowska, 2021, s. 135).

Mozemy bez watpienia uznaé, iz braki wyposazenia behawioralnego
w znaczny sposob wplywaja na zdobywanie wczesnych doswiadczent komu-
nikacyjnych.

Z dotychczasowych badan wynika, ze dziecko zagrozone gleboka niepetnosprawno-
Scig intelektualna rzadziej inicjuje kontakt, w mniejszym stopniu akceptuje propozycje
partnera i mniej intensywnie z nim wspoétdziata (Kope¢, 2011, s. 219). Moze tez charak-
teryzowac sie¢ mniejsza gotowosciag eksploracyjna (Kopec 2011, s. 220).

Mozna przyjaé, iz doswiadczenie wcze$niactwa dzieci z gleboka wielo-
raka niepelnosprawnoscig i ich rodzin®, a tym samym wydtuzona hospitali-
zacja i graniczne doswiadczenie leku o zycie dziecka nie pozostaja bez wpty-
wu na pierwsze do$wiadczenia interakcyjne (Stern, 1998, s. 183). Szczegodlnie
trudno rodzicom dostrzega¢ partnera interakcji w skrajnych wczeéniakach
wymagajacych mechanicznej wentylacji (Kmita, 2002, s. 114). Niemowleta
urodzone przedwczesnie spedzaja mniej czasu w stanie aktywnego czuwania
(Kmita, 2002, s. 114). Roéwniez w pdzZniejszym okresie zycia sg trudniejszymi
partnerami interakcji - mniej reaguja, mniej wokalizujg (Kmita, 2002, s. 114;
Iniewicz, 2008, s. 140).

Wielos¢ uszkodzen zmyslow towarzyszaca glebokiej niepelnosprawno-
Sci intelektualnej wptywa na ksztaltowanie sie wczesnych doswiadczen ro-
dzic - dziecko™ (Kope¢, 2013, ss. 48-53). Brak wystarczajacego wyposazenia

°! Rzadziej wystepuja u nich inicjatywy do kontaktu i zachowania swiadczace o checi pod-
trzymania kontaktu. S3 mniej aktywne w interakgji i szybciej sie z niej wycofuja. Doswiadczaja
trudnosci we wlaczeniu sie w naprzemienna wymiane. Ich zachowania sa mniej zrozumiale dla
opiekunow. Przejawiaja wiecej emocji nacechowanych negatywnie w stosunku do noworod-
kéw urodzonych o czasie (Filip, Ochat-Zalewska, 2019, ss. 10-11).

% Przedwczesne narodziny dotycza réwniez rodzicéw. Doswiadczenia i przezycia zwigza-
ne z przedwczesnymi narodzinami (w tym nienormatywny czas hospitalizacji, doswiadczany
stres, lek o zycie i zdrowie dziecka, niepewnos¢ przysztosci) okreélane sa trauma przedwcze-
snych narodzin (Kmita, 2003) i wplywaja na ksztaltujacy sie wzorzec interakgji oraz jej dynami-
ke (Filip, Ochal-Zalewska, 2019; Bartnikowska, 2021, ss. 21-26).

% Zalewska opisuje zjawisko , okaleczenia stownego” u matek dzieci gluchych oraz ,, unice-
stwienia fizycznego” w kontakcie matki z dzieckiem niewidomym (Zalewska, 1998, s. 85). Bra-
kuje badant w obszarze zjawiska , unicestwienia” w odniesieniu do dzieci z gteboka wieloraka
niepelnosprawnoscia.
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percepcyjnego utrudnia lub uniemozliwia ukierunkowanie niemowlecia na
osoby znaczace i zaznajomienie si¢ z nimi (Bowlby, 2016). ,,Niemowle, ktére
ma klopot z utrzymaniem wzroku na ludzkiej twarzy, nieustannie odwraca
wzrok, moze by¢ trudnym partnerem interakcji” (Kmita, 2018, s. 77).

Na bardzo wczesnym etapie dzieci rozwijajace si¢ bez barier poznaja na-
przemienng strukture komunikacji, miedzy innymi na podstawie wokaliza-
¢ji. Rodzice wprowadzaja w ten rodzaj aktywnosci naprzemiennos¢, dostoso-
wujac swoje zachowanie do rytmu wokalizacji dziecka (Niedzwiecka, 2021,
s. 81). Skoordynowane wymiany wokalne sg spontaniczne i naturalne dla obu
stron. Uzywanie wokalizacji w przebiegu ksztaltowania interakcji moze by¢
niedostepne dzieciom i osobom z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia, co
tym samym czyni ja bardziej wymagajaca dla partnera. Sprzezenie pod po-
stacia niepelnosprawnosci ruchowej wplywa na wyposazenie wykonawcze
(Bowlby, 2016). Dziecko nie przywiera, nie chwyta, nie ssie. Pozbawione tych
umiejetnosci, nie jest w stanie skutecznie przywolywac i wielokrotnie na-
wigzywac kontaktu fizycznego z opiekunami. Badania nad interakcjg rodzic
- dziecko prowadzone w rodzinach z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng dowodza, iz interakcje w tej grupie s obcigzone miedzy innymi po-
przez podwyzszony poziom stresu rodzicielskiego, w poréwnaniu z rodzica-
mi dzieci rozwijajacych sie typowo (por. NiedZwiecka, 2021; Koscielska, 1998;
Pisula, 2003; Kope¢, 2011; Sekutowicz, 2007, s. 45), oraz wykazuja podwyz-
szone wyniki w skali depresji Becka (NiedZwiecka, 2021, s. 107, za: Olsson,
Hwang, 2001). Wyniki prowadzonych badan ukazuja réwniez wieksza zalez-
noé¢ dziecka z niepelnosprawnoscia intelektualng od zachowania rodzica*,
w poréwnaniu z dzie¢mi rozwijajacymi sie typowo. Oznacza to przeniesienie
odpowiedzialnosci za interakcje w wiekszym stopniu na partnera (Vitaglia-
no, Purdy, 2019, s. 34) oraz ,wieksza potrzebe nadawania ram (tworzenia
rusztowania) przez partnera interakcji” (Niedzwiecka, 2021, s. 107).

Rola rodzicéw jako opiekunéw i pierwszych komunikacyjnych partne-
row bywa utrudniona poprzez wczeéniactwo, dlugotrwata hospitalizacje
(Joyce, 2016, s. 19), jak rowniez przezycia wokoét diagnozy dziecka (Aksamit,
2021; Sekutowicz, 2007, ss. 44-48; Stern, 1998, s. 192; Kope¢, 2013, ss. 50-53).
Normatywno$¢> widoczna w przestrzeni spotecznej oraz medyczny model
niepelnosprawnosci*® naktada na rodzicow szereg obowiazkéw i przesuwa

> Jestem przekonana, ze zalezno$¢ ta dotyczy zaréwno interakgji dziecka, jak i osoby do-
roslej z niepelnosprawnoscia intelektualng, i jest generalizowana na interakcje z partnerem ko-
munikacyjnym innym niz rodzic.

» W odniesieniu do spolecznego oczekiwania dostosowywania sie do normy, gdzie norma
stanowi umowe spoleczna, dotyczaca regut zachowan, osadzona w danej kulturze. Normalnos¢
w takim ujeciu jest przeciwstawiana pojeciu patologii (Krause, 2010, s. 189).

% W modelu tym niepelnosprawnos¢ jest stanem/choroba wymagajaca leczenia. Osoba
z niepelnosprawnoscia jest postrzegana jako ta, ktéra ma sie zmienic.
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koncentracje rodzica z dziecka na zadanie (por. Koscielska, 1998, s. 130).
Rodzice osoby z gteboka wieloraka niepelnosprawnoscia zostaja nierzad-
ko réwniez obarczeni spolecznym zobowigzaniem (Zakrzewska-Manterys,
1995, s. 143). , Ciezar tego zobowiazania, w rézny spos6b rozumiany i inter-
pretowany, niejednokrotnie powoduje zakiécenie rzeczywistej wiezi rodzi-
ca ze swoim niepelnosprawnym dzieckiem” (Fornalik, Kope¢, 2010, s. 76).
Bogaty i zr6znicowany kontakt pomiedzy matka a dzieckiem stanowiacy
predyktor rozwoju zostaje zaklocony (Vitagliano, Purdy, 2019, s. 33) lub
uniemozliwiony.

Wszystkie te zmienne po stronie partneréw interakcji warto uwzgledniac
w ramach analizy kompetencji i doswiadczert komunikacyjnych osoby z gle-
boka wieloraka niepelnosprawnoscia i podczas dostarczania wspierajacych
oddziatywar.

Osoba z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia
jako odbiorca komunikatu®

Obnizony poziom rozumienia mowy (Ogletree, Pierce, 2010) sprawia,
ze dla os6b z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscia stowa nie sg domi-
nujacym noé$nikiem informacji. Nie wytworzyly sie wystarczajace powia-
zania pomiedzy stowem a znaczeniem (Kwiatkowska, 1997, s. 30). Ponadto,
uszkodzenia zmystéw wplywajq na fragmentaryczny odbiér bodZcoéw z oto-
czenia, czynig zachowania partnera trudne do przewidzenia i tym samym
stresujace (Ksigzek, 2003, s. 73). Przypuszczalnie najwazniejszym aspektem
zdrowia psychicznego jest zdolnos¢ do czucia sie bezpiecznie w obecnosci
innych ludzi. Bezpieczne wiezi stanowia fundament zycia, ktére uznaje-
my za satysfakcjonujace. Aby czlowiek moégt sie uspokoié¢, zregenerowac
fizycznie i wzrastaé, potrzebuje wewnetrznego, siegajacego do trzewi, po-
czucia bezpieczenstwa (Van der Kolk, 2018, s. 103). Terapeutyczna, eduka-
cyjna i rodzinna codzienno$é oséb z gleboka wieloraka niepelnosprawno-
Scia bywa wypelniona brakiem stalosci i przewidywalnosci (Kopeé, 2021;
Jerzyk, 2020). Mnogos¢ podejmowanych dziatan pielegnacyjnych i uspraw-
niajacych, a takze wyznaczonych celéw oraz wynikajacy z nich poépiech nie
sprzyjaja budowaniu komunikacyjnej relacji. Zréznicowane formy opieki,
za kazdym razem nowi ludzie, wkraczajacy w zycie osoby z gteboka wielo-
raka niepelnosprawnoscia na mocy swojej kompetencji zawodowych, a nie
na mocy jej indywidualnego wyboru, stanowia przewazajaca czes¢ jej prze-
zy¢ (Frohlich, 2013, s. 21). W zwiazku z powyzszym, potrzeba optymalnego

% Na podstawie publikacji autorki: Jerzyk, M. (2020). Sygnaty na ciele - geneza, teoria, prak-
tyka.
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i konsekwentnego wspomagania komunikatéw stownych®, aby umozliwié
osobie z gleboka wieloraka niepetlnosprawnoscia funkcjonowanie w roli
odbiorcy komunikatu. Wystepuje koniecznoé¢ strukturyzacji najblizszego
srodowiska (Baraniewicz, 2000, s. 28; Smyczek, Szwiec, 2008, s. 62; Porozu-
miewanie, s. 9). Strukturalizacja dotyczy¢ powinna: powtarzalnosci miejsca,
0s6b, czasu oraz schematéw komunikacyjnych - dziatan partneréw. Bada-
nia ukazuja wystepowanie wiekszej ilosci intencjonalnych inicjatyw komu-
nikacyjnych w znanych strukturach i podczas powtarzalnych aktywnosci
(Hetzroni, 2001, s. 8; Iacono, Carter, Hook, 1998, s. 104). Wspomaganie prze-
kazu w komunikacji z osobami z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia
odnosi sie przede wszystkim do stosowania przez partnera komunikacyjne-
go sygnaléw dotykowych na ciele®. Dziatanie to stanowi najbardziej czytel-
ny spos6b informowania o majacych nastapic¢ czynnosciach. Konsekwentne
ich uzywanie przez wszystkich partneréw komunikacyjnych pozwala oso-
bie z niepelnosprawnoscia przewidywac, co sie za chwile wydarzy. U pod-
staw wlaczenia stosowania sygnaléw na ciele w dzialania partnera jest
przekonanie, ze wszystkiego czego doswiadcza ciato, doswiadcza cztowiek
jako calos¢ (Frohlich, 2016, s. 25). Doswiadczenia dotykowe sa pierwszymi
doswiadczeniami komunikacyjnymi bezposrednio po urodzeniu (Frohlich,
2013, s. 58; Tucholska, 2018, s. 21; Modrak, 2016, s. 124). Dotyk nazwany
»~matka wszystkich zmystéw” jest pierwotnym doswiadczeniem cztowieka,
ktére zaczyna sie juz w matczynym ciele (Maurer, 1994, s. 13; Modrak, 2016,
s. 124; Tucholska, 2018, s. 18). W przeciwienistwie do pozostatych zmystow,
zmyst dotyku do pdéznego wieku nie traci na swojej sile. Gasnie dopiero

% Dostosowanego do zakresu rozumienia oraz warunkéw sensorycznych i percepcyjnych
osoby z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscig (Konieczna, Segiet, 2016, s. 286; Baraniewicz,
2007, s. 198).

Przekaz wspomagany, technika stosowana przez partnera komunikacji w celu poprawienia
rozumienia mowy uzytkownika AAC. Wypowiadajac stowa, méwiacy partner uzywa jedno-
czeénie gestow, obrazkow, innych symboli badz pisma odpowiadajgcych niektérym lub wszyst-
kim elementom wypowiedzi (Grycman, Kaczmarek, s. 249).

% Sygnaty dotykowe, , dotykanie dziecka za kazdym razem w okreslony sposéb, aby poin-
formowac je o tym, co zaraz si¢ wydarzy” (Ksiazek, 2003, s. 74).

Dotyk podczas stosowania sygnaléw na ciele nie moze by¢ niedbaty i mechaniczny. Tiffany
Field wprowadzila termin ,dotyk emocjonalny”, w celu odréznienia dotyku instrumentalne-
go obecnego w opiece, od dotyku, ktéry stuzy budowaniu poczucia bezpieczeristwa i relacji.
Roéznica moze by¢ subtelna i trudna do zobrazowania definicyjnego (Field, 2014, za: Glowacka,
2020, s. 20). Zaréwno niedostatek dotyku, jak réwniez dotyk zagrazajacy moga by¢ doznaniem
traumatyzujgcym.

»~Wykorzystanie sygnalow dotykowych w komunikacji wywodzi sie z podejécia stworzo-
nego w Instytucie Perkinsa w USA (Perkins School for the Blind), adresowanego do oséb gtu-
choniewidomych. Stosowanie sygnatéw dotykowych wobec 0s6b gtuchoniewidomych zostato
aplikowane na grunt komunikacji z osobami z wieloraka niepelnosprawnoscig. Aktualnie to
obszar praktyki stuzy rozwijaniu tego sposobu dziatania” (Jerzyk, 2020).
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wtedy, gdy umieramy (Ekmekcioglu, s. 17; Modrak, 2016, s. 125). Dotyk
jest stale obecny, nie mozna go wytaczy¢ (Ekmekcioglu, s. 24). Brak czu-
cia to $mier¢. ,Pozytywny dotyk jest potrzebny kazdemu od narodzin do
starodci” (Modrak, 2016, s. 125). Suma wrazen i doswiadczerr zmystowych
buduje jakos¢ zycia osoby z gleboka wieloraka niepetnosprawnoscia. Do-
tyk, ktory jest porzadkujacy i organizujacy sprzyja otwartosci na kontakt ze
Swiatem zewnetrznym.

Dotyk bardziej niz stowa pozwala wejs¢ w bezposredni kontakt z druga
osoba (Frohlich, 2017, s. 68).

Nie mozna pomija¢ aktywizacji zmysléw, poniewaz jest to najwazniejszy kanat prze-
sylania informacji ze sSrodowiska zewnetrznego i z wnetrza ciata. To zmysty informuja
o $wiecie. Wszystko co jest przesylane droga sensoryczna, buduje ludzki obraz rzeczy-
wistosci (Modrak, 2016, s. 13).

Poczatkowo stosowanie sygnatéw na ciele stanowi wyzwanie dla partnera
komunikacyjnego, gdyz jest to sztuczne, nieznane mu dotychczas zachowa-
nie. Z czasem staje sie¢ nawykiem i stanowi nowa jakos¢ w kontakcie z osoba
z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscig. Partner, znany dotychczas, spo-
sOb dzialania polegajacy na wzmozonej aktywnosci w celu zrekompensowa-
nia braku aktywnosci po stronie uzytkownika zastepuje nowym schematem
dzialania uwzgledniajacym wzajemnos¢ w komunikacji. Takie postepowanie
stuzy budowaniu emocjonalnej wiezi pomiedzy partnerem a osoba ze ztozo-
nymi potrzebami w komunikowaniu (Ksiazek, 2003, s. 75).

Uczenie sie¢ korzystania z sygnaléw dotykowych jest procesem rozlto-
zonym w czasie. Poczatkowo dla uzytkownika sygnal na ciele jest jednym
z wielu bodzcow dotykowych, ktérych doswiadcza. Dopiero wraz z wie-
lokrotnym, konsekwentnym jego uzywaniem, uwzgledniajacym strukture
strategii stosowania sygnalu uprzedzajacego®, staje si¢ zrozumialym sy-
gnalem uprzedzajacym o konkretnej czynnosci. Osoba z gteboka wieloraka
niepelnosprawnoscia na przestrzeni czasu uczy sie go prawidlowo inter-
pretowaé, a tym samym przewiduje kolejne dzialania partnera (por. Van
Dijk, 1966). Stosowanie uprzedzajacych sygnaléw na ciele dotyczy przede
wszystkim czynnosci pielegnacyjnych, intymnych, na przyktad: karmienie,
zmiana pieluchy, odsysanie, zmiana pozycji, ubieranie i rozbieranie. Sto-
sowane przez partnera interakcji umowne, powtarzalne sygnaly dotyko-
we powinny by¢ bardzo charakterystyczne oraz tatwe do odebrania przez

% Dziesiecioetapowy schemat strategii stosowania sygnatu uprzedzajacego na ciele:
1. Nawiazanie kontaktu (bliska fizyczna obecnos¢, pozostawania na wysokosci twarzy, twarza
w twarz). 2. Wykonanie sygnatu na ciele. 3. Czekanie na reakcje. 4. Reakcja. 5. Przyjecie reakcji
(jesli taka wystapi). 6. Ponowne wykonanie sygnatu na ciele. 7. Czekanie na reakcje. 8. Reakgja.
9. Przyjecie reakqji (jesli taka wystgpi). 10. Wykonanie czynnosci (Jerzyk, 2020, s. 17).
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osobe z glteboka wieloraka niepelnosprawnoscia. Starannos¢ ich wykonania
warunkuje szanse na percepcje i interpretacje. Regularnoé¢ w stosowaniu
sygnaléw na ciele przez kazdego partnera komunikacyjnego (rodzicéw,
opiekunéw, nauczycieli, terapeutéw, fizjoterapeutéw, logopedéw) powin-
na stanowi¢ znaczacy element codziennosci, w obszarze oddzialywan pie-
legnacyjnych, opiekunczych, edukacyjnych i terapeutycznych. Podstawe
dzialania uwzgledniajacego stosowanie sygnaléw uprzedzajacych na ciele
stanowi naprzemiennos¢® i symetria. Nie ma uniwersalnego systemu sy-
gnalow na ciele. W efekcie pracy terapeutycznej opracowuje sie indywidu-
alny zestaw sygnaloéw dla konkretnej osoby.

Podsumowanie

Zagadnienie komunikacji z osobami z gleboka wieloraka niepelnospraw-
noscia jest wielowatkowe. Stanowi niezwykle delikatng materie ze wzgledu na
fakt, iz to rodzice sa pierwszymi, najwazniejszymi partnerami interakcji, do-
starczajacymi pierwszych do$wiadczenn wymiany komunikacyjnej. Potrzebu-
ja oni czesto wsparcia - wsparcia zyczliwego i pelnego empatii®®. Obszar ten
wymaga dalszej eksploracji badawczej, zmierzajacej do tworzenia wskazéwek
pomocnych dla rodzicéw, nauczycieli, terapeutéw i opiekunéw.

Wklad autoréw
Autor deklaruje samodzielny wkiad w powstanie pracy.

¢ Kazdorazowo zapowiadajac majacg nastgpi¢ czynnosc/aktywnosé, nalezy zostawic
osobie z gleboka wieloraka niepelnosprawnoscig odpowiednia przestrzen na mogaca wystapicé
reakcje. Czas trwania tej przerwy jest uzalezniony od indywidualnych mozliwosci osoby ze zto-
zonymi potrzebami w komunikowaniu (Beukelmam, Light, 2013, s. 331; Jerzyk, 2020; Smyczek,
Szwiec, 2008).

Por. treé¢ o wzajemnosci w przebiegu interakgji.

¢ Gabor Mate zwraca uwage na , drazliwa” kwestie.
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