A GYAKORLAT MUHELYEBOL

Fejér Megyei Gyogypedagogiai Kozpont

Silyos, halmozott fogyatékossaggal élo
személyek kommunikaciofejlesztésének
megkozelitése nyelvészeti szempontok
alapjan

TOKE-FARKAS VANDA

A sulyos, halmozott fogyatékossdggal €16, nem beszél6 emberek
kommunikéciéra valé képességét igen gyakran az egyszerd vdlasztasi
helyzetek oldalarél kozelitjik meg a kutatds és a fejleszt§ beavatkozas sordn.
Sok esetben azonban mar a vdlasztdssal kapcsolatban is felmeriilnek
kérdések, és az errSl sz6l6 kutatdsok is felemds eredményekkel szolgalnak.
Ezért a legsilyosabban sériiltek kommunikaciés készségeit célzé
diagnosztika és terapia folyamatahoz sziikség lehet egy altalanosabb séma
felallitdsdra, amely a kommunikdcié nyelvészeti kritériumait veszi alapul.
Ezek a feltételek a fejlédés egy alacsonyabb, a valasztast megel6zd fokan is
megragadhatdak, és relevansak lehetnek az épiil6 kommunikaciés folyamat
egészére nézve. Ebben az frasban arra teszek kisérletet, hogy a Ruben (2004)
altal felvetett nyelvészeti szempontokat a sulyos-halmozott fogyatékossag
pedagdgidjaban ismert médszerekkel dsszevessem.

Mindezzel egy diagnosztikus-intervencids vazlat megrajzoldsara torek-
szem, amely a stilyosan-halmozottan sériiltekkel kapcsolatos munka, esetleg
kutatdsok kiindulépontjaul szolgalhat.

Bevezetés
Egy 2003-ban végzett, egy megyénkre terjeds, a képzési kotelezettségiiket

otthoni ellatds keretében teljesit6 silyosan-halmozottan fogyatékos
gyermekekrdl késziilt felmérésbdl kitlinik, hogy a vizsgdlt gyermekek
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mindossze 10%-a van birtokdban témondat szintl beszédképességnek, és
tovabbi 12%-uk képes szavakat ejteni (Zahordnszky & Markus, 2003). Négy-
otodiik nem rendelkezik hangzd beszéddel. Ha ezen adatokat kiegészitjiik azzal,
hogy ugyanebben az évben a silyos-halmozott fogyatékossdggal €16 személyek
szamat 10-15 ezerre becsiilték Magyarorszagon (Esztiri & Markus, 2003),
elmondhat6, hogy az érintett csoport kommunikécids készségfeljesztése —
sziikség esetén a konvenciondlistdl eltér§ kiegészitG6 és/vagy helyettesité
mddszerek segitségével — komoly kihivast jelent a szakma szamara.

Amikor azonban a konkrét feljesztési feladatok meghatdrozasara keriil a
sor, gyakran elbizonytalanodunk. Ismert probléma (Kédlman, 2006), hogy
szdmos diagnosztikus kérdéssor még negativisztikus, s arra kivdncsi, hogy
mit nem tud a gyermek, esetleg olyannyira a fiatalabb, normadl iitemben
feljodé gyermekek (csecsemdk) fejlédési sajitossagait veszi alapul,
figyelmen kiviil hagyva a stlyos-halmozott fogyatkossidg okozta sajitos
élethelyzetet (Nelson et al., 2002) és tapasztalatokat, hogy az intervenciéra
nézve végiil csekély utmutatdssal szolgdl.

Van-e vdlasztdsunk a vdlasztdson kiviil ?

Mi lehetne a kiinduldpont egy diagnosztikus-intervencids folyamatban?
Gyakran hangilyozzuk a valasztdsi lehet&ségeket, mint az életminGség egy
fontos aspektusat (Schwartzman et al. 2004). Hogyan hozzuk a klienst
vélasztasi helyzetbe? Honnan tudhatjuk, hogy mely valasztisi helyzet bir
jelent6séggel szdmdra, vagy hogy — nem csupdn sériilése, de kornyezeti
lehetGségei és élettapasztalata okdn — érti-e egyaltaldn a valasztasi helyzetet,
és ha valasztott, megvan-e benne az iniciativa, hogy dontését partnerével
megossza? Egyaéltalan észleli-e a partnert? Elmondhatjuk-e, hogy képes
vélasztani az egyén akkor, ha a mozzanatot véghezviszi ugyan, de nem fejez
ki preferencidkat a segitségével?

Amikor a silyos fogyatékossdggal €16 emberek kommunikacids kész-
ségeit a vdlasztdsi szitudcié oldaldrél kozelitik meg a kutatok, gyakran
meglepd és elgondolkodtaté eredményeket kapnak.

Egy Rett-szindrémas kisldnyokkal végzett kutatds (Sigafoos et al., 1995) arra
keresett valaszt, hogy a vizsgdlt gyermekek képesek-e a megadott - konkrét
esetben ételek, italok és jatékszerek kozotti - valasztsi lehetSséggel élni.
Valamennyi vizsgdlt, szimbolikus kommunikacids eszkdzoket nem hasznédlo
gyermek képes volt aktivan részt venni a feladatban, és valasztasat tekintettel
vagy gesztussal kifejezni. Ugyanakkor valasztdsaikban nem voltak
kovetkezetesek”, nem rajzolddtak ki ingerpreferencidik. A kutatdk szdmdra
felmeriilt a kérdés, hogy vajon tudtak-e a gyermekek egyadltaldn diszkrimindlni
az ingerek kozott, ill. hogy kordbbi tapasztalataikra épitve tisztdban voltak-e a
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vélasztdsaik kovetkezményével. Feltételezéseik kozott szerepelt az is, hogy
esetleg a felkindlt lehetSségek egyike sem volt motivalé hatdst (pl. italok
kozotti valasztds akkor, amikor a gyermek nem szomjas). A kommunikacid
feltételrendszerének kiilonféle szintjeit érint6 kérdések ezek, és még finomabb
megkozelités sziikségességét sejtetik e témaban.

Egy masik vizgalatban (Schwartzmann et al., 2004) silyos értelmi fogyatékos,
nem beszEél§ felndttek boldogsdg-megnyilvanuldsait (mosoly, vokalizacid,
arckifejezés) rogzitették, mikozben kiilonbozd élelmiszerek kozotti valasztast
tettek lehet6vé a szdmukra. Bar a szerz8k hipotézise szerint a valasztasi
lehetGségek és a preferdlt ingerek jelenléte az életminGség szempontjabol
kiemelt jelentGséggel bir, a kisérlet sordn az elégedettségre utalé megnyil-
vanuldsok szdma meglep&en alacsony volt.

Ugyanakkor az 6néllésagnak egy magasabb fokdval rendelkez$ fiatalemberr6l
sz0l6 esettanulméany (Bambara et al., 1995) arrél szamol be, hogy a szdmos
koznapi teendSre heves tiltakozdssal és az egyiittmikodés megtagaddsival
reagdld kliens protestdlé megnyilvanuldsai jelentGsen csokkentek aziltal, hogy a
segiték a mindennapi tevékenység folyamatdba szdmos valasztdsi lehetGséget
iktattak be. Fontos megjegyezni azonban, hogy a fiatalember a vdlasztdsi
lehetGségeket nem a feladatok megvaltoztatdsiara hasznalta, és végiil napi
tevékenységetit — rendszeres valasztési helyzetek kozbeiktatdsa mellett — gyakor-
latilag véltozatlan formdban végezte el. FeltételezhetS tehat, hogy az elutasitdst
nem az okozta, hogy az Onelldtdsi tevékenységek sordn nem volt képes pre-
ferencidit kifejezni, hanem az, hogy egyszer(ien nem volt védlasztdsi lehetGsége.

A viélasztasra valé képességgel kapcsolatban felmeriilt kérdésekre egy
lehetséges feleletként kindlkozik Light (2002) észrevétele, miszerint a
kornyezet hajlamosabb a megnyilvanuldsok egy lesztkitett csoportjit, a
fizikai sziikségletek kifejezését kommunikacids viselkedésként értelmezni, és
gyakran keriilnek ezek a tartalmak a diagnosztika és az intervenci6 fékuszaba.
Ugyanakkor egy mdsik, igen fontos aspektus, a szocidlis kot6dés (social
closeness) igénye és a figyelemfelkeltésre tett kisérletek kevesebb figyelmet

és megerdsitést kapnak. Ezeket a funkcidkat azonban mar nehézkes lenne
csupdn a vélasztas eszkozével megkozeliteni.

A kommunikdcio nyelvészeti szempontii megkozelitése

Mivel a kommunikacié nem definidlhaté masként a sériilt emberek esetében
sem, mint nem sériilt tarsaiknal (Markus, 2003), érdemes attekinteni, hogy a
nyelvészet mely kitételeket tartja fontosnak ahhoz, hogy kommunikaciérél
beszélhessiink. A kommunikdcié fogalmédnak tudlzott kiszélesitése nem
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ajanlott (Schiffer, 1999). A definicids ,,engedékenység” kovetkezményeként
nehezitetté valhat a diagnosztika, és elmos6dhatnak a konkrét feladatok.
Ruben (2004) siketvak emberekkel foglalkozé gydgypedagégusként a
sajat terliletén nyert gyakorlati tapasztalatokat veti 6ssze a nyelvészet néhdny
kommunikicié-meghatarozasdval. A felismert Osszefliggéseket tovdbb
alkalmazza az alternativ kommunikdcié sordn felmeriil6 nehézségek
magyarazataban.
Mely teriiletek problémai meriilhetnek fel az alternativan kommunikalé
személy és kornyezete interakci6jaban?
1.) A kommunikéci6 felfedezése
2.) A felek részérdl egy kozds célpontra irdnyuld figyelem (joint attention,
gemeinsame Aufimerksamkeit) és az aktiv tarsalgasvezetés
3.) Aszimmetria a szereposztdsban
4.) A rendszer lassusdga
5.) Pragmatikus leszikiiltség
6.) Félreértések, nem-megértés és kommunikacids rovidzarlat

Ehelyiitt a sidlyosan-halmozottan sériilt, az alternativ kommunikéciéval
ismerkedd (beginning communicators, Light et al., 2002) népességcsoport
szempontjdbol — véleményem szerint — elsGdleges fontossdgu teriileteket
emelem ki és részletezem. Ezek pedig a kommunikéicié felfedezése és a
partnerorientacio, valamint a k6zos figyelem témakorei.

Az ezt kovet§ szintek jelentGségét, problémait, azokra a megoldasi
javaslatokat a hazai (Kalman, 2006; Kalman, 2007) s a kiilfoldi szakirodalom
(Beukelman & Mirenda, 2005, Light & Binger, 1998) részletezi.

1. A kommunikdcio felfedezése — az intencionalitds kérdéskore
Amikor a személy kiils6 eseményekre vagy valamely bels§ dllapotara spontan
moédon, nem a véltoztatds szdndékdval pl. 1égzésritmus-valtozdssal,
hangaddssal, izomténus- vagy posztdiravéltoztatissal, végtagmozdulattal stb.
reagal (spontaneous behaviors, Siegel & Cress, 2002), nem-intenciondlis
viselkedésrdl beszéliink. Amennyiben a kornyezet e jelzésekre kovetke-
zetesen ugy reagdl, mintha azok a befolydsolds szdndékaval jelentek volna
meg, a személy fokozatosan megtanulja azokat céltudatosan produkalni
(Beukelman & Mirenda 2005). Erre utal a mellékelt dbra elsd eldgazasa.

A kommunikéciénak ezen az elemi szintjén ,,a partnerhez valé6 mindennemdi
kolcsonos alkalmazkodas és befolydsolas” (primér kommunikdcio, Mall, 1992)
segitésével a szandékossdg, azaz az intencionalitds kiépitése a cél.
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Annak élménye, hogy adott cselekvések Utjan elérhetiink valamit kornye-
zetlinknél, alapvet6 1épés a kommunikacié fejlédésének utjan. Amennyiben
tehat a figyelemfelkeltés és az egyszer( elfogadas és elutasitds egyéni jelzései
még nem figyelhet6k meg az egyénnél, az intervencid els6 feladata ezek
kialakitasa kell, hogy legyen (Beukelman & Mirenda, 2005).

2. Partnerorientdcio és ,,joint attention”

Amennyiben az intencionalitds mir megjelent a személy viselkedésében, tehat
tudatdban van annak, hogy bizonyos cselekvéseivel szandékosan befolydsolni
képes a kornyezetét, akkor a kommunikacié kovetkezs épitSkovéhez érkeztiink:
a partner, mint partner — s nem eszkoz — észlelése, azaz a figyelem a partner és a
kommunikécié tirgya kozotti megosztdsa. Ha az egyén mar céltudatosan
partneréhez fordul jelzésével, és kettjiik kozos figyelmét igyekszik a cél, azaz a
kommunikdcié tartalma felé irdnyitani (joint attention, Ruben 2004),
interakciordl beszEliink. Errdl informdl az dbra kovetkezd eldgazasa.
A kovetkez§ aktivitdsok utalnak a partnerorientdlt viselkedésre (Siegel &
Cress, 2002):
— a személy a jelzést kifejezetten a partner felé intézi gesztussal vagy mas
viselkedéssel
— véltakozva az elérend§ célra és a partnerre tekint
— kitartéan jelez egészen az igény kielégitéséig, majd, miutan céljat elérte,
felhagy a jeladdssal
— el6fordulhat, hogy a jelzést véltoztatja, formdlja mindaddig, mig
kivansaga teljesiil (azaz, mig a partner megérti 6t)
— esetleg varakozik a védlaszra a partner részérdl.
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A szakirodalomban az orientdcié és az intencionalitds fogalma sokféle
Osszefliggésben és jelentéstartalommal fordul elS. Az ismert és alkalmazott
megkozelitések, mint Mall (1992) elsédleges kommunikacidja vagy Schiffer
(1996) orientdciés kommunikacié moédszere - mindkett§ a legstyosabban
sériilt szemé-lyekkel vald parbeszéd kialakitdsahoz nyujt komplex dtmutatast
— tartalmazzdk az intenciondlis és a partnerorientalt viselkedés komponenseit
és feltételeit.
Az eldbbiekben bevezetett, taldn szigorinak tind megkozelitéssel az a
célom, hogy
1. a gyakorlati munka és a diagnosztika, valamint a kutatds terén lebon-
tottabb 1épésekben gondolkozhassunk,
2. az ismert és alkalmazott médszerek f6bb Utmutatisait az egyes kommu-
nikdcios fejlettségi szintekhez rendelhessiik.

Gyakorlati konzekvencidk

Az intenciondlis viselkedés, azaz a cselekvések kialakitdsa a segitSk részérdl
masféle hozzaallast és reakcidkat igényel, mint a mar meglévd intenciondlis
viselkedés tovabbfejlesztése az interakcié irdnydba. (Az dbra fiigglleges
irdnyd nyilaiban az e szintekhez tartozé fejlesztési kulcsfogalmak olvasha-
tok.) Az elsé esetben klienstink viselkedését, mint egy ltala kezdeményezett
cselekvés elsé mozzanatat értékeljiik, s reakcionkként e cselekvést folytatjuk,
vagy a jelzett igény kielégitésére toreksziink. Az a célunk, hogy abban a
tapasztalatiban erGsitsiik meg 6t, hogy bizonyos cselekvésekkel valtozast
idézhet el6 a kornyezetében.

Amennyiben azonban a személy mar rendelkezik a szdndékolt viselke-
dések (jeladdsok) egy repertodrjiaval, elérkezett az ideje annak, hogy a
cselekvést, mint kommunikacids mozzanatot kezdjiik tekinteni, s bevezessiik
a parnerorientdcié elemeit.

Erre egy gyakorlati példa (Nafstad & Rgdbroe, 1999): Egy siketvak fiatalember felfedez
a kornyezetében egy ég6 gyertyat, mégpedig tigy, hogy tenyerét tobbszor egymads utin a
lang folé tartja, majd elhiizza. SegitGje vele egyiitt ismétli a mozdulatot annak
reményében, hogy egy hasonld szitudcidban, pl. egy tlizhely platnijdval osszefiiggésben
kliense emlékezni fog a kozosen végzett mozdulatra, s annak — ismét kozos —
megismétlésével egy gesztus kialakitdsanak utjara lépnek, amely gesztus tartalma az
egyiitt 4télt tapasztalaton fog alapulni. (Mig, ha erre a mozdulatra a gyertya elvételével
reagilna a segitd, épp a kolcsonosség lehetSségétdl esnének el, ami viszont a
kommunikaci6 feltétele. Ugyanigy, ha vdlaszul a ,,meleg” vagy a , tliz” jelét prezentdlna
a személynek, szintén dtugorna egy, a valédi kommunikécié szempontjabél igen fontos
Iépcsdfokot, nevezetesen a kozos tapasztaldson alapulé megosztds (Mitteilen, Ruben,
2004) kialakitasat.
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Gyakorlati munkdnkban nem kiilonboztethet6 meg ilyen élesen a kétféle
partneri viselkedés, ugyanakkor fontosnak tartom, hogy megprébdljuk a
lehet§ legpontosabban meghatdrozni, hogy klienseink a kommunikacidé
fejlédésének mely szintjén dllnak az intencionalitds és a partnerorientacid
tekintetében. Csak igy tudhatjuk, mit varhatunk el t6liik, és a beavatkozds
mely mddja szolgdlja leginkabb az életmindségiik javitasat.

Talalkozunk stlyos-halmozott fogyatékossdggal él6 gyermekekkel és
felnGttekkel, akik hatékonyan viszik véghez akaratukat legsziikebb
kornyezetiikben. Jelzés-repertodrjukat a gondozdk (leggyakrabban a sziildk)
kiismerték, alapvet§ igényeik tobbnyire kielégitést nyernek. Mégis ugy
tlinhet, hogy egy folyamat valahol elakadt, és kommunikativ partneri viszony
helyett taldn a ,,szimbiozis” kifejezéssel jellemezhetnénk a kapcsolatot. A
tdgabb kornyezet, az djdonsdgok felé vald nyitds is akadalyokba iitkozhet.

P. 8 éves, siulyos mozgds-, latdsi és értelmi fogyatékos gyermek. Vdltozatos
vokalizaci6ja nagymozgasokkal, s6t, mimikaval kombindlva olyan finom jelzésekre is
képessé teszi, melyek eredményeképp valdsaggal ujja koré csavarhatja az édesanyat, aki,
mint a gyermek jelzéseinek egyediili értGje, nem is bizhatja P. gondozdsat mdsra. A
gyermek legkisebb jelzésére azonnal cselekszik. Bér valdszintleg P. fizikai igényei
maradéktalanul kielégitést nyernek, kettSjiik kapcsolata mégsem tlinik kiegyenstlyo-
zottnak. Az anya nagy szeretettel mindent megad gyermekének, de ez az egyeduralom
mégiscsak kimeriti, és lesztkiti mindkettGjiik életterét. Tandcstalan P. dithrohamai lattan
is, amelyek minden igyekezete ellenére is csillapithatatlanul jelentkeznek.

Itt, egy latszélag miikod6 kommunikativ kapcsolatban az intenciondlis viselkedés
megléte vitathatatlan. Az azonban felvet kérdéseket, hogy van-e P.-nek alkalma anyjat,
mint partnert észlelni, és automatizmusok helyett tapasztalta-e valaha, hogy léteznek
masik személyek, akikkel kommunikélni lehet. Tapasztalatom szerint az intervenciénak
ez egy lényeges, ugyanakkor kényes pontja, hiszen a gondozé-gyermek jol bejdratott
kapcsolatdba sziikséges tijabb elemeket beemelni ahhoz, hogy a felekben nyilvanvaléan
meglévé potencidl kibontakozhassék.

Ugyanakkor a régi tipusd, nagy intézményekben gondozott sulyosan
fogyatékos emberek esetében gyakran tapasztalhatd, hogy az intenciondlis
viselkedés sem alakult ki még ki néluk, valészintileg az odaadd, allandd
gondoz6 személyek és az életkornak megfelel§ tapasztalatszerzési lehetd-
ségek hijan. Esetiikben tehat az lenne az els6dleges cél, hogy a kornyezetiik
befolydsolasara val6 képességiiket megtapasztalhassak.

Ez is éllhat a hatterében annak, hogy hasonlé mértékd és osszetételd fogyatékossdgaik
ellenére a csalddban él6 halmozottan sériilt személyek gyakorta jobb Osszképet

mutatnak, ,.kompetensebbnek” tiinnek, mint intézetben gondozott tarsaik.
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Egy kikeriilhetetlen kitéré — Co-creating communication

Nem tartozik szorosan a targyhoz, mégsem lehet eléggé hangsilyozni, hogy
kommunikaciérol kizarélag akkor lehet sz, ha a felek kozos tapasztalatok és
vildgismeret (Weltwissen, Linke et al., 1994) birtokdban vannak. Ennek
kovetkeztében az adott szitudcid, amelyben a kommunikacié végbemegy,
azonos jelentéssel bir a felek szdmadra, €s ez teszi lehet6vé egymds megértését
(Ruben, 2004). Sulyosan és/vagy halmozottan fogyatékos személyek esetében
ez azt jelenti, hogy a segitdnek kell térekednie a kozos élményszerzésre €s a
preferdlt ingerek és szitudciok feltérképezésére (Brown et al., 1998). Ennek
keretéiil szolgdlnak kozosen atélt ritusok (Mall, 1992) és a napi rutinok
kinélta orientdciés pontok (Schiffer, 1996).

Mindehhez sziikséges még, hogy a stilyos fogyatékossidggal €16 személyek
segitdi készek legyenek a teljes belehelyezkedés utjan a vildgrél hasonld
moddon tapasztalatokat szerezni, mint maguk a sériilt személyek, esetleg nem
konvenciondlis csatorndkon is, mint pl. egy siketvak személy esetében a
targyi vildg tapintds, szaglds, izlelés (!) dtjan valé megismerése (Ruben,
2004). Csak igy alakithato ki a k6zos tapasztalatoknak az a metszete, amelyre
a kommunikaciét alapozni lehet. Erre épitve a kommunikaciés eszkdzrend-
szer létrehozdsa és bovitése is a kliens személyes, a konvenciondlistdl esetleg
igen eltér§ viselkedési repertodrjabdl kell, hogy kifejlédjék. Feltételezve,
hogy minden ember, a legsilyosabban sériilt is, rendelkezik azzal a
velesziiletett képességgel, hogy a kornyezetét felfedezze, a segitSk elsddleges
feladata, hogy veliik kozosen megélt tapasztalatokra alapozva megértsék
viselkedésiiket (co-creating communication, Nafstad & Rgdbroe, 1999). Nem
elég tehat felkindlni az ingereket, hanem kozos tapasztalatokat kell
szerezniink ahhoz, hogy a dialégus létrejohessen (Ruben, 2004). Ez a feladat
a segit6(k) részErdl teljes odaforduldst, elmélyiilt figyelmet és sok-sok id&t
igényel.

Osszefoglalé gondolatok

A legsuilyosabban sériilt személyek sem alkotnak homogén csoportot
kommunikéciés készségeiket illetSen, mivel élethelyzetiikbSl és tapasz-
talataikb6l ad6déan az intencionalitds és a partnerorienticié kiilonboz8
szintjeivel rendelkezhetnek. E teriiletek kozelebbi vizsgdlata véleményem
szerint lehetGséget ad egy finomabban hangolt diagnosztikus megkozelitésre
a fejlédés barmely fokan. A kommunikéci6 e feltételeit érintd kutatdsok pedig
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tovdbbi adatokkal szolgdlhatndnak az augmentativ és alternativ
kommunikéciés (AAK) intervencié megtervezéséhez.

Mindenekel6tt azonban azt szeretném hangsilyozni e véazlat segitségével,
hogy az AAK intervenciénak a szimbolikus kommunikéciét jéval megel6z8
szinteken is fontos szerepe van, mivel ezek a korai készségek is rend-
szerezhet6k tudomanyos szempontok szerint. Ennek alapjan lehet6ségiink van
a tudatos és tervezett szakmai beavatkozasra a legelemibb szinteken is.

Valamennyi, kommunikéciés akadalyozottsaggal €16 személynek joga van
az AAK intervencidban részt venni, és ez aldl a legsilyosabban sériiltek sem
kivételek. Szdmosan koziilik taldn nem jutnak el a szimbolikus
kommunikécié szintjéig, s paran esetleg nem lesznek eszkozhaszndlok, de
megsegitésiik megtervezésénél nem ez a legfontosabb szempont. Sokkal
inkdbb az, hogy legyen egy ,,sin”, amelyen egyéni tempdjukban elindulhat-

//////

elottiik.
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