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Komunikacja alternatywna — czy warto?

Komunikacja werbalna — stowa, zdania, prozodia. Forma porozumiewania si¢
wlasciwa jedynie dla gatunku ludzkiego. Jest jakby wyznacznikiem
czlowieczenstwa. Jezyk mowiony to podstawowe narzedzie relacji
miedzyludzkich. Rodzicielskie oczekiwanie na pierwsze stowa ich dziecka jest
jakby czekaniem na potwierdzenie faktu, ze obok nich ro$nie maly czlowiek, kto$
wigcej niz biorca opieki — kto$ myslacy, kto w miar¢ uptywu czasu bedzie dzielit
si¢ wlasnymi spostrzezeniami na temat otaczajacego swiata, zadawal mnostwo
pytan, wyrazal wlasne emocje.

Istniejg jednak dzieci, ktorym dar artykulowane; mowy werbalnej nie jest dany.

Z powodu réznorodnych zaburzen — tych ze spektrum autyzmu,
niepelnosprawnosci intelektualnej czy moézgowego porazenia dziecigcego nabycie
tej umiejetnosci jest znacznie utrudnione lub uniemozliwione.




Co mamy do wyboru?

O ile $wiat przyzwyczait nas do jezyka migowego, bo od wielu lat podczas emis;i
programow informacyjnych, w prawym dolnym rogu ekranu pojawia si¢ ttumacz, o tyle
o alternatywnych 1 wspomagajacych metodach komunikacji wcigz wiemy bardzo mato.
Jest to wiedza zarezerwowana dla specjalistow, terapeutdw. A ustrukturyzowanych
sposobow ulatwiajagcych porozumiewanie si¢ osobom niemowigcym jest wiele.

Ogolnie, metody komunikacji wspomagajacej 1 alternatywnej (AAC) mozna podzieli¢
na niewspomagane i wspomagane. Pierwszg grupe stanowig systemy wykorzystujace
jedynie ciato danej osoby. Zaliczamy do niej m.in.:
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Stownik Makaton — system prostych gestow powstaty na bazie
brytyjskiego jezyka migowego, ktory znajduje zastosowanie w
pracy z osobami nie postugujacymi si¢ mowg lub postugujacymi
si¢ nig w ograniczonym stopniu oraz o niskiej zdolnosci
rozumienia werbalnych wypowiedzi.

Coghamo - system gestow powstaty na gruncie belgijskiego
jezyka migowego i angielskich gestow Makatonu, opracowany z
mysla o dzieciach z niepelnosprawnoscia ruchowg, moézgowym
porazeniem dzieciegcym — manualne znaki sg stosunkowo mato
liczne, proste, tatwe do zapamigtania oraz odczytania; dotycza
podstawowych, czesto uzywanych pojec.

Fonogesty — umowne ruchy jednej reki wykonywane na
wysokosci twarzy mowigcego; uatwiajg mowienie i
odczytywanie z ust nadawcy, obrazujac niewidoczne ruchy
artykulacyjne.




Wspomagane systemy komunikacyjne to te, ktorym towarzysza roznego rodzaju
pomoce (fotografie, rysunki, symbole, itp.). Do najpopularniejszych naleza:

Piktogramy — biate znaki obrazkowe na czarnym tle, w prosty sposob obrazujace
tres¢ komunikatu, zawierajace podpis; stuza osobom przejawiajacym niski poziom
rozumienia jezyka; moga by¢ wykorzystywane pojedynczo lub tworzy¢ tablice
komunikacyjne.

PCS (Picture Communication Symbols) — kolorowe symbole przedstawiajace
znaczenie stow, fraz, zdan czy zwrotow, zawierajace wszystkie czesci mowy.
Wiele z tych znakow przedstawionych jest w formie mniej lub bardziej
abstrakcyjnej, dzigki czemu mozna dostosowac je do poziomu rozumienia
uzytkownika. System ten pozwala na tworzenie bardziej ztozonych wypowiedzi.

System symboli Blissa — znaki graficzne tworzone przy pomocy rysunkow
prostych form geometrycznych, ktore mozna ze sobg laczy¢, tworzac nowe
znaczenia. Symbolizuja zarowno konkrety jak 1 pojecia abstrakcyjne, dlatego
przeznaczone sg gldwnie dla oso6b ze znacznymi ograniczeniami motorycznymi
przy jednoczesnym dobrym potencjatem intelektualnym.

JESTESMY

DZIEWCZYNKA

KOCHAMY

CHCEMY

-

f

ZCALYCH

BYS ROWNIEZ

\\\\\\

KOCHAL




Jak wybrac?

System alternatywnej komunikacji dobiera si¢, uwzgledniajac przede wszystkim
rodzaj zaburzenia, ktorym dotknigte jest dziecko, jego mozliwosci intelektualne,
percepcyjne 1 motoryczne. Jednocze$nie, wazne jest to, z jakg metoda maluch si¢
,»polubi”- to ma znaczacy wptyw na wzbudzenie w nim motywacji do korzystania z
AAC. Ponadto, nalezy pamigtac, ze w wielu przypadkach system alternatywnej
komunikacji ma petni¢ funkcje stalej metody porozumiewania sie¢ — wowczas to
rodzice, opiekunowie 1 inne osoby z otoczenia dziecka majg za zadanie dostosowaé
si¢ do roli uczestnika, nadawcy 1 odbiorcy komunikatow w okre§lonym systemie.
Dlatego tez warto pomysle¢ o wiasnych potrzebach 1 mozliwosciach. Przy
odpowiedniej wspdlpracy z pracujacym z dzieckiem zespotem specjalistow, wybor
optymalnej metody nie powinien by¢ trudny.

Dlaczego AAC?

Naszym obowigzkiem — zarowno jako rodzicow jak i terapeutow — jest
umozliwienie dziecku jak najbardziej efektywnego uczestnictwa w Swiecie
spotecznym. Komunikacja to w tej kwestii podstawa. Dlatego jesli dziecko nie
méwi weale lub postuguje sie¢ mowa w sposob ograniczony, niefunkcjonalny czy
nieefektywny, alternatywne metody dajg mu szanse¢ porozumiewania si¢ z
otoczeniem.




Poniewaz komunikowanie si¢ stanowi naturalng ludzka potrzebe, osoby nie
mowigce wykorzystujg do tego celu to, co jest dla nich dostepne, a co my
zwykliSmy nazywac ,,trudnymi zachowaniami” — krzyk, pisk, uderzanie,
szczypanie. Zapewnienie im mozliwosci wyrazania swoich potrzeb w aprobowany
spolecznie sposob moze pomdc je wyeliminowac lub ograniczy¢. Ponadto — u
dzieci ze spektrum autyzmu — wprowadzenie AAC — wbrew obiegowym opiniom
— stymuluje rozwoj nie tylko mowy werbalnej, ale réwniez innych funkcji
poznawczych. Wspomaga réwniez funkcjonowanie spoleczne, poprzez wsparcie
efektywnej spontanicznej komunikacji, zwigkszenie sprawczos$ci 1 niezalezno$ci w
zyciu szkolnym. Dzieje si¢ tak dlatego, ze wlasciwosci AAC sg idealnie
dopasowane do stylu uczenia si¢ 0sob z ASD. Alternatywne formy komunikacji
wykorzystuja znaki wizualne, odpowiednie dla ,,myslenia obrazami”. Mozliwos$¢
manipulowania stopniem ztozono$ci komunikatéw eliminuje trudnosci z
przetwarzaniem ztozonych sygnatéw. Statyczno$¢ 1 przewidywalno$¢ formy AAC
nie wywotuje ,,zgrzytow” w zwigzku z problemami z przyswajaniem 1 akceptacja
zmian. Wskazywanie obrazkéw lub proste gesty — prostsze motorycznie niz
mowa, stanowig panaceum zaroOwno na charakterystyczne dla autyzmu deficyty
planowania ruchowego jak 1 na zaburzenia zwigzane z wystepowaniem
mbzgowego porazenia dziecigcego.
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Objawy autyzmu u dziewczat. Z czym wigze si¢ autystycznos¢
dziewczynek?

Mamy kwiecien, Swiatowy Miesiac Swiadomosci Autyzmu. Z tej okazji chcemy
pokazaé, jak wyglada zycie dziewczynek w spektrum w naszym spoleczenstwie. Jakie
majq potrzeby, trudnosci, ale tez jakie stoja przed nimi mozliwoSci.

By¢ moze mamy w swoim otoczeniu dziewczynke w spektrum, ale nawet nie przyszto
nam to do gtowy. Bo dziewczynki w spektrum, chcac dopasowac si¢ do oczekiwan otoczenia,
bardzo czgsto umiejetnie maskuja swoje trudnosci. Czy sa ,,grzeczne”? Czy sg ,,lubiane”? ~6% cm
Czy maja same szostki? Jakie wyzwania napotykaja na co dzien? I, przede wszystkim —
dlaczego s diagnozowane duzo rzadziej niz chtopcy?

Spektrum autyzmu, podobnie jak wiele innych spraw w najrézniejszych przestrzeniach
naszego zycia, jest zdominowane przez me¢skie doswiadczenie. Bo meskie przez stulecia
oznaczato uniwersalne. Opisy kliniczne, jak i definicja autyzmu wezesnodziecigcego rowniez
zrodzily si¢ na bazie obserwacji chtopcow.
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Autyzm oraz te objawy, ktore dzi§ nazywamy spektrum autyzmu, badali w latach
czterdziestych XX wieku niezaleznie dwaj naukowcy — Leo Kanner oraz Hans
Asperger. Obaj obserwowali i opisali dzieci — a raczej grupy chtopcow. Zaden

z naukowcow nie uwzglednit w swoich pracach dziewczynek. | cho¢ od tego
czasu pojawily sie oczywiscie nowe badania, to te pierwsze zdominowaly sposéb
myslenia o spektrum autyzmu. Stereotypowo dziecko w spektrum to chlopiec.
A tak jest tylko w czesci przypadkow.

Na definiowanie spektrum duzy wptyw miata Lorna Wing — brytyjska psychiatrka,
ktora stwierdzita, ze o spektrum méwimy, kiedy w trzech obszarach — relacji
spotecznych, komunikacji oraz zainteresowan — dziecko wykazuje rozmaite
trudnosci. To wlasnie Wing zawdzigczamy, ze dzi§ moéwimy o spektrum autyzmu

I to, jak je rozumiemy. Najkrocej méwigc, autystyczno$¢ oznacza, ze mozg
dziecka, a potem doroslej osoby, pracuje w sposob inny niz u wigkszosci.
Autystyczne zachowania to nie zachowania chorobowe, ale po prostu swiadectwo

mniej typowego odbioru rzeczywistosci.




Dlaczego dziewczynki sq diagnozowane duzo
rzadziej niz chlopcy?

W Polsce nie mamy takich badan, ale te wykonane w 2016
roku w Szkocji pokazuja, ze wsrdd matych dzieci proporcja
diagnoz, jesli chodzi o pte¢, waha si¢ w zaleznos$ci od roku
od okoto 3:1 do okoto 4:1 : czyli podczas gdy dochodzi do
zdiagnozowania trzech, czterech chlopcéw, w tym samym
czasie udaje si¢ zdiagnozowac jedng dziewczynke.
Najprawdopodobniej jednak dziewczynek w spektrum jest
duzo wiecej, tylko trudniej je zdiagnozowac.

*m’ '>




Mamy pewne wyobrazenia czy przekonania dotyczace dzieci w spektrum, ktore sa
zwykle mieszaning skrawkow wiedzy i stereotypow. Dziewczynki od
najmiodszych lat stysza, ze nie nalezy oddawac, kiedy kto$ nas uderzy, ze nie
mozna przeklina¢ czy okazywac ztosci, ze nie powinny sprawia¢ innym
przykrosci, ze nalezy si¢ troszczy¢ o stabszych, ze powinny ustgpi¢, zamiast
walczy¢ o swoje, ze pewnych rzeczy im po prostu ,,nie wypada” robi¢. Jednym
stowem przechodza proces socjalizacji do bycia ,,wtasciwg dziewczynka”.

W wyniku takiego treningu dziewczynki w spektrum stajg si¢ wyczulone na
oczekiwania innych wzgledem siebie 1 czesciej cheg si¢ do nich dostosowac.
Rzadziej wykazujg tez agresywne zachowania.

Socjalizacja dziewczynek od najmiodszych lat sprawia, ze o wiele trudniej jest
U nich zdiagnozowac spektrum. Objawy sq mniej wyrazne, bo dziewczynki
W spektrum zazwyczaj dobrze opanowujq sztuke maskowania sie.




Jak dziewczynki w spektrum wchodza w relacje?

Od dziewczynek w szkole i w domu czgsto wymaga si¢ komunikatywnosci,
otwarto$ci na innych i W obrgbie tego takze odpowiedzialno$ci, pomocy innym,
opieki. Juz w grupie przedszkolnej dziewczynki w spektrum potrafig rozpoznaé
normg spoteczng i jg odtworzy¢. Obserwuja, jak zachowuja si¢ inne dziewczynki
w ich grupie, i odtwarzaja te zachowania. Czgsto ¢wiczg mimike i gesty przed
lustrem, odtwarzajac je na podstawie zachowan kolezanki z klasy, ktorg lubig lub
ktora jest najbardziej popularna. Albo na podstawie tego, co zobaczyly w filmie
czy przeczytaly w ksigzce.

Dziewczynki w spektrum maja tez wigksza niz chtopcy w spektrum umiejgtnosé
odwzajemniania, czyli na przyklad prowadzenia rozmowy satysfakcjonujacej dla
obu stron. Uwazniej shuchajg i raczej — inaczej, niz zwyklo si¢ uwazac o osobach
w spektrum — nie prowadza monologu, ale probuja ,,wejs¢ w dialog”. Czesto
zdarza si¢, ze zaczynaja doktadnie odwzorowywac sposob zachowania, z ktéra
rozmawiaja, by udowodni¢, ze sg zaangazowane w rozmowe¢. Bywaja ogromnie
empatyczne, gleboko przezywajac zto i cierpienie, ktore dotyka inne istoty i ludzi.




Jak odnajduja si¢ w grupie?

We wcezesnym dziecinstwie bawig si¢ z innymi dzie¢mi rzadziej na zasadzie
wspolpracy, a czescie] — odgrywajac Scisle okreslong, wyznaczong role. Bardzo
czesto wybieraja jedng kolezanke 1 chca spedzac czas tylko z nig. Czy uktadaja
zabawki w rzedy, tworza kategorie przedmiotow? Jesli tak, to czesto moze to
przej$¢ niezauwazone, bo zostanie uznane przez otoczenie za ,,utrzymywanie
porzadku”, ktérego przeciez wlasnie od dziewczynek si¢ oczekuje. Dziewczynki
W spektrum mogg tez przejawia¢ bardzo silne przywigzanie do jednej zabawki,
ktora wszedzie ze sobg zabierajg.

Trudnosci w kontaktach spotecznych moga si¢ u nich pojawi¢ pdzniej, zwykle
w okresie dojrzewania, kiedy coraz trudniej o jasne i precyzyjne informacje,

a gore w rozmowach biorg emocje, insynuacje i niejednoznaczne komunikaty;
niespojnos¢ tego, co pokazuje ciato, a Co zostaje wypowiedziane, jest dla
dziewczynek w spektrum duzym wyzwaniem.




Jak radza sobie w przedszkolu/szkole?

W przedszkolu i szkole dziewczynki w spektrum czg¢sto sa chwalone za talenty
plastyczne, muzyczne, literackie, tatwo przychodzi im nauka jezykow obcych;
a wiec odwrotnie, niz mozna spodziewacé si¢ od dziecka w spektrum — popularne
przekonanie glosi, ze dzieci w spektrum maja trudnosci jezykowe, 1 rzeczywiscie
tak bywa, ale czesciej raczej u chtopcow. Dziewczynki czgsto bywaja
prymuskami, §wietnie si¢ ucza, maja dobre oceny. Problemy w nauce maja
zazwyczaj rzadziej niz chtopcy w spektrum.

Cialo dziewczynek w spektrum: dyskomfort, o ktorym nie méwia?

Dziewczynki w spektrum czesto sg nadwrazliwe sensorycznie i nie lubig
réznych czynnos$ci pielegnacyjnych, takich jak chocby mycie, ale rozpoznaja
oczekiwania dotyczace higieny 1 wygladu. Bo przeciez to dziewczynki majg by¢ te
,»czyste 1 schludne” — chtopcom wybacza si¢ btoto na butach 1 plamy na tokciach.
Bywa, ze czesanie wlos6w lub obcinanie paznokci sprawiaja dziewczynkom nie
tylko dyskomfort, ale wrecz bol. Jednak rzadko si¢ skarza, bo zalezy im na tym,
zeby si¢ podporzadkowac.

Osoby w spektrum autyzmu bardzo czesto stimujq, czyli uwalniajg emocje
poprzez powtarzalne ruchy ciata, takie jak na przyktad bujanie sie czy skubanie
skory.

Bywaja tez stimy, ktore sg odbierane spotecznie jako irytujace i niepozadane —
klaskanie, powtarzanie niektorych stow lub fraz, chodzenie w kétko, machanie
rekami. Dziewczynki duzo czesciej wybieraja takie sposoby uwalniania emocji,
ktére nie przyciagaja uwagi, na przyktad nakrecanie wlosow na palec, pstrykanie

dlugopisem czy obgryzanie paznokei.




Jak dojrzewaja dziewczynki w spektrum?

Dziewczyny w spektrum w okresie dojrzewania potrzebujg jasnej informacji na
temat tego, z czym ten etap si¢ wigze, jak w tym czasie zmienia si¢ ciato, czym
konkretnie jest miesigczka i jak 0 siebie dba¢, gdy si¢ pojawi. Temat seksualnos$ci
to kwestia, ktoéra moze si¢ okaza¢ trudna: dziewczyny w spektrum majg bowiem
czesto klopot w rozpoznawaniu intencji, odczytywaniu informacji niewerbalnych
(co moze prowadzi¢ nawet do naduzy¢ seksualnych). Jak to wlasciwie jest — by¢ dziewczynka i by¢é w spektrum?

W Polsce brakuje badan dotyczacych kobiet w spektrum autyzmu. Na §wiecie
rowniez zaczely sie one pojawia¢ dopiero niedawno. Najczesciej o doswiadczeniu
bycia w spektrum mozemy przeczyta¢ w ksigzkach autobiograficznych.

W wielu sposrod tych ksiazek pojawiajg si¢ opisy podobnych doswiadczen:
dazenia do perfekceji, potrzeby kontrolowania siebie i innych, problemow

Z rozpoznawaniem emocji (prowadzacych do naduzy¢ ze strony innych, a czasem
| przemocy), autoagresji, a nawet prob samobojczych. | jeszcze co$ — opis procesu
poszukiwania diagnozy, ktoremu towarzysza oceny innych: ze si¢ przesadza,
histeryzuje. Czyli znéw stereotypy i uprzedzenia wobec kobiet.

Dziewczynki doswiadczajg tez, w wickszej mierze niz chlopcy w spektrum,
wysokiego poziomu lgku. Lek bardzo czesto przyczynia si¢ tez do pojawienia si¢

dolegliwosci fizycznych. Najczesciej sa to problemy zotadkowe, tarczycowe,
reumatologiczne, cukrzycowe, a takze zaburzenia odzywiania.




Jestem w spektrum — i co dalej?

Dzi$ coraz czgs$ciej doroste kobiety same daza do diagnozy, ktdéra w pewien
sposdb je uwalnia i pozwala w petni zrozumie¢ i zaakceptowac siebie. Na
diagnoze nigdy nie jest za p6zno. Ale my jako doroste osoby mozemy juz dzi$
zadbac o to, zeby dziewczynki — nasze corki, siostry, wnuczki, kolezanki,
uczennice — mialy na to szansg¢. Pamigtajmy, ze dziewczynki w spektrum nie
muszg si¢ w zaden sposob wyroznia¢ wsrdd swoich rowiesniczek, zwlaszcza
w pierwszych latach, ale mogg tez zmienia¢ $wiat, t0 nasze — dorostych —
uwaznos¢ 1 wsparcie maja dla ich rozwoju kluczowe znaczenie.

Dzi$, w Polsce, coraz czg$ciej pojawiaja sie programy czy fundacje, ktore kieruja
swoja ofert¢ bezposrednio do dziewczynek i1 kobiet. Fundacja Dziewczyny

w Spektrum proponuje grupy samopomocowe, grupy wsparcia i specjalistyczne
konsultacje — takze dla rodzicow i opiekunek dziewczynek w spektrum.

Rowniez srodowiska praktykow i1 naukowczyn pochylaja sie nad problemem
czestszego diagnozowania chtopcow. W 2021 roku odbyta si¢ pierwsza
konferencja o dziewczynach i kobietach w spektrum autyzmu
w Polsce Spektakularne dziewczyny, zorganizowana przez Fundacj¢ Dziewczyny
w Spektrum i Fundacje Artonomia.

Coraz czg$ciej mozemy tez przeczyta¢ wywiady w mainstreamowych mediach
(chocby takich jak ,,Wysokie Obcasy”) z dziewczynami i kobietami po diagnozie
lub jeszcze przed nig. Dziewczyny w spektrum staly si¢ wreszcie widzialne
I mowig glosno o swoich potrzebach.
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Do zrobienia na dzis, czyli propozycje aktywnosci na kazdy dzien maja:
Ulozy¢ puzzle.

Upiec wspdlne ciasto lub ciasteczka.

Zrobi¢ rodzinne zdjecia.

Wybra¢ si¢ na wspolng wycieczke do lasu.

Wypozyczy¢ ksigzke z biblioteki.

Pobawi¢ si¢ na dworze w ,, Raz, dwa, trzy, Baba Jaga patrzy”.
Potanczy¢ w rytmie ulubionej muzyki.

Pobawic¢ si¢ w sklep.

O o NG T T

Nauczy¢ si¢ wspdlnie §piewac nowa piosenke.

-
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Wypi¢ kakao z piankami.




. Zrobi¢ wieczor z grami planszowymi.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.

Zrobi¢ dekoracje¢ sezonowa do domu.
P6j$¢ na dhugi spacer.

Namalowa¢ wspoélny obraz.

Zrobi¢ budowle z klockow.
Pooglada¢ rodzinny album.

Pobawi¢ si¢ w berka lub chowanego.
Pochodzi¢ po kraweznikach.

Pogra¢ w pitke.

Popuszcza¢ banki mydlane.




21. Zbudowac tor przeszkod.

22. Rozwigza¢ famigtowki.

23. Postucha¢ ulubionej muzyki.

24. Poopowiada¢ wymyslone historie.
25. Pobawi¢ si¢ w ,,cieplo-zimno™.
26. Stworzy¢ domowe instrumenty.
27. Poczyta¢ ulubiong ksigzke.

28. Poodbija¢ balona.

29. Pobawi¢ si¢ w restauracjg.

30. Zadzwoni¢ do dziadkow.

31.Pokolorowa¢ wspdlnie kolorowanke.
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