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Efekty terapii eyetrackingu

w modelu aktywnym dziecka

z uwarunkowanym genetycznie
ciezkim zanikiem mieéni (SMABF2)

Proces wspomagania kompetencji komunikacyjnych Joanny
rozpoczat sie, gdy miata 2,5 roku, a zakoriczyt w momencie jej
Smierci, kiedy miata 6 lat.

Dziekujemy mamie Joanny - Pani Sabinie Sufie - za zgode na
publikacje wizerunku corki oraz za wspottworzenie procesu
nabywania jej kompetencji komunikacyjnych.

«fi -
Zrédto: zbiory wiasne.
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pisanie sposobodéw dobierania pomocy AAC
do mozliwosci i potrzeb Joasi stanowi slad jej
zycia. Ukazanie, jak poszerzajg sie kompeten-
cje partnera komunikacyjnego' - przewodnika uczg-
cego Joanne korzystania ze wspomagajgcych form
komunikacji - daje wyraz jej drodze ku niezaleznosci.

Diagnoza medyczna: SMABF2 (rdzeniowy zanik
miesni? z wrodzonymi ztamaniami kosci 2) - ultrarzad-
ka choroba® genetyczna.

Asia nie poruszata sie samodzielnie i nie porozu-
miewata sie werbalnie. Wymagata specjalistycznego
sprzetu medycznego wspomagajgcego funkcje od-
dechowe (respirator) i pokarmowe (PEC). Byta zaopa-
trzona w sprzety rehabilitacyjne umozliwiajgce prawi-
dtowa pionizacje i lokomocje. Dziewczynka otoczona
byta opiekg multidyscyplinarng (neurolog, kardiolog,
pulmonolog, anestezjolog, genetyk, dietetyk, okulista,
optometrysta, fizjoterapeuta, pedagog, logopeda, te-
rapeuta AAC, terapeuta widzenia).

Definicje — doprecyzowanie zakresu

i tresci wykorzystywanych poje¢
Osoba o ZPKom - osoba o ztozonych potrzebach
w komunikowaniu sie, niemowigca albo postugujgca
sie mowag w ograniczonym stopniu, ktéra napotyka
bariery w porozumiewaniu sie zarébwno w mowie,
jak i w pismie. Wymaga pomocy komunikacyjnych,
ktore umozliwig jej komunikowanie sie z otoczeniem,
a przez to niezalezne zycie oraz aktywne uczestnic-
two w zyciu spotecznym.

Indywidualny system komunikacyjny (ISK) - to zbiér
umiejetnosci wykorzystywanych przez uzytkownika,
obejmujgcy dostepne mu zachowania komunikacyjne,
sposdb odbioru otoczenia, funkcjonalne wspotgra-
nie z partnerem, a takze umiejetnosci nabyte w trak-
cie korzystania ze wspomagania. Jest tworzony na
potrzeby konkretnej osoby o ztozonych potrzebach
w komunikowaniu sie.

Technologie wspomagajgce (AT) - dowolny obiekt,
element wyposazenia, oprogramowanie lub system
produktow, ktore stuzg zwigekszaniu, ulepszaniu lub
utrzymywaniu kompetencji komunikacyjnych oséb
Z niepetnosprawnosciami.

Eyetracking - inaczej okulografia - to technologia,
ktora umozliwia osobom z ograniczong zdolnoscig
poruszania sie, moéwienia lub pisania, komunikowanie
sie za pomocg ruchu oczu. W ramach tworzenia sys-
temow AAC eyetracking pozwala uzytkownikowi na
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wybieranie liter, stéw lub ikon na ekranie komputera
lub specjalnego urzadzenia, sledzac to, na co patrzy.

Zasada dziatania eyetrackingu

Osoba o ztozonych potrzebach w komunikowaniu sie
patrzy na ekran wyposazony w specjalnie zaprojek-
towang kamere sledzgca ruch oczu, tzw. eye tracker
(okulograf, PCEye). Kamera rejestruje doktadne punkty,
na ktore uzytkownik kieruje wzrok.

Na ekranie nosnika, m.in. laptopa badz tabletu,
wyswietlane sg np. tablice komunikacyjne zawierajgce
symbole, ikony, litery czy stowa. Uzytkownik wybiera
opcje, patrzac na nig przez okreslony czas lub mruga-
jgc. Zostaje to zarejestrowane przez system, a nastep-
nie odczytane przez syntezator mowy.

Systemy AAC z eyetrackingiem mozna dosto-
sowac do indywidualnych potrzeb uzytkownika,
np. przez zmiane czasu, kalibracje, wybdr markera (ro-
dzaj, np. kurczacy sie punkt lub zegar, kolor, rozmiar).
Dzieki eyetrackingowi osoby o ztozonych potrzebach
w komunikowaniu sie mogg wyrazac swoje potrzeby,
mysli i uczucia, co znacznie zwieksza ich niezaleznos¢
i jakosc zycia.

Model aktywny - postrzega rozwoj dziecka
w kontekscie jego srodowiska i codziennych aktyw-
nosci, w ktérych budowanie relacji z komunikacyjnym
partnerem stanowi baze do rozwijania kompetencji
komunikacyjnych. Zaktada maksymalne wtgczanie
osoby z niepetnosprawnoscig w dziatania naprze-
mienne i doskonalenie tego sposobu funkcjonowania
w komunikacyjnej relacji. Zadaniem terapeuty jest
poszukiwanie aktywnosci oraz strategii dziatania,
w ktorych uzytkownik ma szanse rozwija¢ model
aktywny.

Tworzenie indywidualnego systemu
komunikacyjnego Joasi

Z uwagi na odlegtosc od miejsca zamieszkania dziecka
oraz zaostrzone zasady bezpieczenstwa obowigzujgce
podczas pandemii COVID-19 rozpoczeto budowanie
ISK w ramach spotkan terapeutycznych w formie zajec
on-line zawsze w obecnosci matki dziecka - kluczo-
wego partnera komunikacyjnego.

1 .Identyfikowanie tematéw motywujgcych Joasie
do podejmowania aktywnosci i rozméw
Zainteresowania Joasi staty sie podstawg do plano-
wania dziatan wspomagajgcych porozumiewanie sie.
Informacje o preferowanych przez nig sposobach spe-
dzania czasu zebrano w formie tabeli:
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Tab. 1. Sposoby spedzania czasu preferowane przez Joanne

Zrédto: opracowanie wiasne

2. Modalnos¢ oraz zachowania komunikacyjne terapeutkach AAC - potrzebe szukania odpowiedzi

2.1. Na poziomie odbioru (wzrok, stuch, dotyk). na pytania:

2.2. Na poziomie nadawania komunikatow (patrz Tab.2).  ,-============---- - e e mm oo oo

1. Jaka modalnos¢ wzmacniac w procesie budowania
kompetencji komunikacyjnych Joasi?

2. Za pomoca jakiej technologii asystujgcej (AT) two-
rzy¢ oddziatywania umozliwiajgce aktywny sposob
jej porozumiewania sie?

3. Jakuczyc Joasie, ze wskazywanie wzrokiem i uru-
chamianie komunikatu pozwala uzyskac efekt ko-
munikacyjny?

Wybor dominujacej

i najbezpieczniejszej dla dziecka
modalnosci — wskazania wzrokowe
Rozpoznanie medyczne, analiza zachowan komunika-
cyjnych osoby o ztozonych potrzebach w komunikacji,
wiedza i praktyka w stosowaniu AAC implikujg w nas -

o

Tab. 2. Zidentyfikowane zachowania komunikacyjne Joanny

- Wpatrywanie sie, Sledzenie wzrokiem - Jestem zainteresowana
- Podoba mi sie to

- Ruchy prawej dtoni (stabsza modalnosc) - To jest ciekawe

- Usmiech - To mi sie bardzo podoba
- To jest Smieszne

- Ptacz - Cos jest nie tak
- Boli mnie
- Nie chce tego robic¢
- Jestem zmeczona, $pigca
- Popraw mi pozycje

- Wokaliza ,aaa” z usmiechem - To mi sie bardzo podoba

Zrédto: opracowanie wiasne.
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4. Jak podczas ulubionych aktywnosci wprowadzac
naprzemienny model funkcjonowania?

5. Jak adaptowac, przystosowywac i integrowac ko-
munikacyjne tablice sktadajgce sie na zbior umie-
jetnosci wykorzystywanych przez Joanne w trakcie
korzystania ze wspomagania?

6. Jak zwiekszac liczbe aktow komunikacyjnych pod-
czas korzystania z tej technologii?

...............................................
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zmieniana na potlezgcag. W czasie stabej kondycji
psychofizycznej zajecia odbywajg sie w pozycji lezg-
cej. Partner komunikacyjny siedzi zawsze po lewej
stronie Joanny.

3.3. Ustawienia pomocy AAC - poczatkowo laptop
Z przymocowanym eye trackerem ustawiony jest na
drewnianej sztaludze umozliwiajgcej regulacje katow
pochylenia oraz na tozku do masazu umozliwiajgcym

Fot. 2-4. Pozycja Joanny oraz jej mamy - kluczowego partnera komunikacyjnego. Organizacja przestrzeni komunikacyjnej

Sabina Sufa

Zrédto: zbiory wiasne.

3. Organizacja przestrzeni i dobér pomocy AAC
3.1. Pomoce komunikacyjne - PCEye (eye tracker),
oprogramowania komunikacyjne Communicator 5%,
laptop z ekranem dotykowym, statyw, przestona,
wskaznik.

3.2. Pozycja uzytkownika AAC - siedzi nieco odchylona
do tytu w wozku rehabilitacyjnym. Podczas porozu-
miewania sie pozycja dziecka moze byc¢ stopniowo

regulowanie wysokosci. Pdzniej zawieszony zostat na
statywie.

Kalibracja® i ustawienia PCEye - dziecko podczas
pierwszych doswiadczen z eye trackerem nie pod-
jeto proby kalibracji. Ustawienia za pomocg okna
statutu sledzenia, czas aktywacji 800 ms, marker
zatrzymania myszy czerwony, duzy, w formie zegara.
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Z czasem dziecko osiagneto umiejetnosé kalibracji Rysunek 5-10. Tablice komunikacyjne - rozwéj systemu
. . (przyktady)
w skali 9-punktowe;.

4. Nauka technik pracy z wykorzystaniem eye-
trackingu

4.1. Budowa tablic komunikacyjnych umozliwiajgcych
dziewczynce porozumiewanie sie w obszarze ulubio-
nych tematow.

Zasada kontrastu - czarne tto, duze komaorki komunika-

cyjne uzupetnione znakami graficznymi, zapisem tek-
stowym z kolorowym obramowaniem (kod koloréw)®.

Na krawedziach jednej tablicy komunikacyjnej roz-
mieszczono w ptaszczyznach lewo-prawo, gora-dot
komorki zawierajgce istotne stownictwo przedstawio-
ne w postaci symboli.

Rysunek 1-4. Tablice komunikacyjne - poczatkowe
(przyktady)

ehes shuchaé pioseni

-

[
Choy.. kalgiwcrkn crytad | sdecydawad, co tanke siy dalej HOP HOP Kalgdy 1 bajki

Zrédto: Tobii Communicator 5, zbiory wtasne.
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4.2. Odziatywania sprzyjajagce efektywnej komunikacji
za pomocag wskazan wzrokowych:
4.2.1. zatozenie gorsetu ortopedycznego ze spe-
cjalnym zagtowkiem;
4.2.2. prawidtowe pozycjonowanie w wozku in-
walidzkim;
4.2.3. komunikacja z Joanng w zaciemnionych po-
mieszczeniach (okna najlepiej zastonic, zgasic lub
przyciemnic swiatto, aby nie odbijato sie od ekranu);
4.2.4. toaleta drzewa oskrzelowego (odsysanie wedtug
potrzeb, rozdmuchiwanie workiem samorozprezajg-
cym ambu, uzywanie koflatora, inhalacja), nadzoro-
wanie parametrow w respiratorze, kontrola saturacji;
4.2.5. dawanie doswiadczen dziecku, ze uniesie-
nie wzroku do gory jest czasem na odpoczynek
i przerwa w komunikacji;
4.2.6. dbatosc o higiene oka, np. poprzez nawilzanie
spojowek, nawilzanie powietrza w pokoju;
4.2.7. dobdr okularow - wspodtpraca z okulistg, opto-
metrystg;
4.2.8. ¢wiczenia oka poza aktami komunikacyjnymi
i pracg z AT -wspotpraca z tyflopedagogiem; w ra-
mach zajec z terapii funkcji wzrokowych ¢wiczenia
wykonywane byty w dwoch obszarach:
4.2.8.1. ruchy oczu - fiksacja’, wodzenie, ako-
modacja, sakkady?®, konwergencja;
4.2.8.2. analiza wzrokowa - dyskryminacja, do-
petnienie, statosc¢ ksztattu, orientacja w prze-
strzeni, pamiec wzrokowa, wyodrebnianie z tta.

Kluczowa role w procesie nauki efektywnej komuni-
kacji z wykorzystaniem eyetrackingu odgrywajg dwa
rodzaje ruchéw oka®: ruchy fiksacyjne oraz ruchy sak-
kadowe (skokowe).

5. Oddziatywania partnera komunikacyjnego
5.1. Partner:
5.1.1. dopasowuje swoje tempo i rytm dziatania do
kondycji psychofizycznej Joanny;
5.1.2. siada po jej lewej stronie obok wozka lub t6zka;
5.1.3. organizuje i osadza tres¢ rozmowy w statym
rytmie, np. informujgc Joanne ,mozemy stuchac
audiobooka 3 razy po 3 minuty”. Konsekwentnie
realizuje przebieg zaplanowanej aktywnosci.

Niezmienna i powtarzalna struktura rozmow z Joanng
byta warunkiem niezbednym, aby dawac jej mozliwosc
uczenia sie nowego i aktywnego sposobu porozumie-
wania sie z partnerem. Umiejetnosc funkcjonalnego
komunikowania sie pozwalata Joannie wchodzi¢ w in-
terakcje w zrozumiaty dla obu stron sposob.
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5.2. Model aktywny w eyetrackingu - nauka efektyw-
nych technik wspomagajgcych komunikacje:
5.2.1. zastosowanie przestony:
5.2.1.1. w czasie witgczania oprogramowania/
przetgczania tablic komunikacyjnych, gier,
stron internetowych, innych aplikacji;
5.2.1.2. w czasie wystgpienia bodzcow zakto-
cajgcych komunikacje (np. hatas, wejscie innej
osoby, zte ustawienia eye trackera);
5.2.1.3. w sytuacji uniemozliwiajgcej komuni-
kacje (np. bodl, niepokdj ruchowy);
5.2.1.4. w czasie nauki odpoczynku oka (hi-
giena pracy);
5.2.1.5. w sytuacji, kiedy wielokrotnie odczy-
tywane jest to samo wskazanie wzrokowe,
a mowa ciata uzytkownika AAC oraz obser-
wacje partnera komunikacyjnego swiadczg,
ze wskazanie to nie ma znaczenia komuni-
kacyjnego;
5.2.1.6. w czasie aktywnosci partnera komuni-
kacyjnego zgodnie z przebiegiem realizowanej
strategii AAC;
5.2.2. prezentacja opcji do wyboru za pomo-
cg wskaznika z przestonietym eye trackerem.
Wskazywanie i odczytywanie tresci komodrek
komunikacyjnych rozmieszczonych na tablicach
komunikacyjnych, zawsze w regularny sposdb,
w kolejnosci od lewej do prawej, rozpoczynajgc
od lewej gérnej komorki;
5.2.3. ekspozycja tematéw rozmowy przez odsta-
nianie eye trackera;
5.2.4. wspomaganie funkcji wzrokowych z uzyciem
wskaznika w celu zatrzymania, a nastepnie skupie-
nia wzroku na nieruchomym obiekcie w obszarze
komorki komunikacyjnej oraz jej aktywacje.

Partner komunikacyjny, obserwujgc punkt patrzenia
(marker w ksztatcenie czerwonego zegara) pojawiajgcy
sie na ekranie monitora, uzywa wskaznika po zainicjo-
waniu przez Joasie wskazywania wzrokiem. W sytuacji,
kiedy dziecko samodzielnie nie jest w stanie utrzymac
spojrzenia w jednym, celowanym miejscu, rozpoczyna
proces wspomagania z uzyciem wskaznika, jedno-
czesnie udzielajgc informacji zdrowotnej. Méwi np.:
\Widze, ze patrzysz na piosenki. Pomoge ci”.

6 .Wyboér aktywnosci z wykorzystaniem eyetrac-
kingu w modelu aktywnym
6.1. Przebieg strategii AAC:
6.1.1. partner sprawdza ustawienia eye trackera;
6.1.2. partner przystania eye tracker;
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6.1.3. partner organizuje sytuacje komunikacyjna
w opisanym modelu (patrz Tab. 3)).

Wypowiedz mamy Joasi:

Zaakceptowanie faktu, ze Joanna nie jest w stanie
porozumiewac sie za pomocag mowy, wymagato
czasu. Jeszcze wiecej czasu potrzeba byto na zna-
lezienie osoby, ktdora podjetaby sie pracy z nami.
Poczatki mojej komunikacji z Joanng opieraty sie
na rozpoznawaniu jej mimiki. Jezeli Joanna usmie-
chata sie, kontynuowatysmy zabawe, jesli nie - zmie-
niatySmy jg na inng. Bardzo czesto obie czutysmy
bezradnos¢. Tworzenie komunikacyjnego systemu
zmienito Joanne. Cdorka stata sie bardziej aktywna
i ciekawa swiata. Zaczeta wyrazac swoje pragnie-
nia. Tworzenie systemu rozpoczetysmy od wyboru
wierszykow i piosenek. Stopniowo, podgzajgc za
potrzebami i zainteresowaniami corki, zwiekszatysmy

liczbe komunikatow. Joanna uczyta sie przywita-
nia, pozegnania, zadawata pytania, mowita, co chce
robic¢. Dzieki systemowi komunikacyjnemu Joasi
wiedziatam, ze np. chce sie hustac, gdzie i do kogo
chciataby pdjs¢, co czuje i co mysli. Joasia zaskaki-
wata mnie kazdego dnia. Po wizycie u anestezjologa
i wymianie rurki tracheotomijnej mogta powiedziec,
ze dzieki tej nowej rurce lepiej jej sie oddycha. Joasia
stawata sie coraz bardziej niezalezna i sprawcza.
Musiatam wiele sie nauczyc¢. To inny sposéb komu-
nikacji. Wymagato to zorganizowania sobie czasu
na rozmowe, a przy naszym napietym planie dnia
nie byto to ani proste, ani szybkie. Natomiast praca
oraz determinacja, z jakg Joasia uczyta sie alterna-
tywnej komunikacji, byta niezwykta i motywujaca.
Z wdziecznoscig patrze na to, jak ten system uszcze-
sliwiat Joanne. Obserwacja rozwoju Joasi, jej checi
oraz radosci z nabywania nowych umiejetnosci byta
warta kazdego wysitku.

Tab. 3. Opis dziatania partnera komunikacyjnego oraz zachowania docelowe uzytkownika AAC na przyktadzie wybranej

strategii AAC

Dziatania partnera komunikacyjnego Zachowania docelowe uzytkownika AAC

Zadaje pytanie, jednoczesnie wskazujac kazda z komorek
komunikacyjnych.

Mowii: , Joasiu, czy chcesz stuchac piosenki, gra¢ w zwierzaki,
czytac wierszyki, bawic sie, czy chcesz czytac ksigzeczki?”

Odstania eye tracker
Obserwuje kierunek poruszania sie markera. Jezeli trzeba,
wspomaga przekaz - jak w pkt 5.2.4.

Przestania eyetracker, jednoczesnie dajgc informacje
zwrotng dziecku.

Mowi: ,Rozumiem, ze chcesz stuchac piosenki...".
Zadaje pytanie, jednoczesnie wskazuje warianty wy-
boréw:

... a jaka, od Magdy, czy dla dzieci?”

Odstania eye tracker.
Obserwuje kierunek poruszania sie markera. Jezeli trzeba,
wspomaga przekaz - jak w pkt 5.2.4.

Przestania eyetracker, jednoczesnie dajac informacje
zwrotng dziecku. Moéwi: ,A ktorg piosenke od Magdy
wybierasz..”, jednoczesnie wskazuje warianty wybordw:
...ldg lisy dwa, Tyciutki pajgczek czy Ta Dorotka?”

Odstania eye tracker.
Obserwuje kierunek poruszania sie markera. Jezeli trzeba,
wspomaga przekaz - jak w pkt. 5.2.4.

Przestania eye tracker, jednoczesnie daje informacje
zwrotna. Méwi: ,Poczekaj chwilke, juz wtgczam piosenke
Ta Dorotka”

Zrédto: opracowanie wtasne

Podaza wzrokiem za poruszajgcym sie wskaznikiem,
lokalizujgc rozmieszczenie komorek komunikacyjnych
zawierajgcych okreslone tresci

Skupia wzrok na nieruchomym obiekcie w obszarze jed-
nej komorki komunikacyjnej, np. ,Chce stuchac piosenki”

Podaza wzrokiem za poruszajgcym sie wskaznikiem,
lokalizujgc rozmieszczenie komorek komunikacyjnych
zawierajgcych okreslone tresci

Skupia wzrok na nieruchomym obiekcie w obszarze
jednej komorki komunikacyjnej, np. ,Chce stuchac pio-
senke od Magdy”

Podagza wzrokiem za poruszajgcym sie wskaznikiem,
lokalizujgc rozmieszczenie komorek komunikacyjnych
zawierajgcych okreslone tresci

Skupia wzrok na nieruchomym obiekcie w obszarze jed-
nej komorki komunikacyjnej, np. ,Chce stuchac piosenki
od Magdy »Ta Dorotka«”

Czeka na aktywacje wybranej piosenki
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Wypowiedz: .
prof. dr. hab. Roberta Smigiela,
specjalisty pediatrii, pediatrii metabolicznej, genetyki
klinicznej i neonatologii, kierownika Kliniki Pediatrii,
Endokrynologii, Diabetologii i Choréb Metabolicznych
Uniwersytetu Medycznego we Wroctawiu
Od czasu, gdy jako klinicysci dostrzeglismy potrze-
be komunikacji kazdej osoby z jakgkolwiek niepet-
nosprawnoscig oraz odkrylismy wiele form nowych
mozliwosci komunikacji, jestesmy pozytywnie zadzi-
wiani, jak ogromne postepy w rozwoju globalnym
osiggajg dzieci niewerbalne dzieki komunikacji al-
ternatywnej.

W opisywanej powyzej historii chorobowej Joasi
z wiodgcych problemow klinicznych podkreslato
sie: cechy wrodzonej choroby nerwowo-miesniowej,
znaczng wiotkos¢, brak odruchow spontanicznych,
niewydolnos¢ oddechowa, brak mowy oraz prawidto-
WYy rozwoj spoteczny. Brak mowy wynikat m.in. z nie-
domogodw neurondw ruchowych, zanikow wszystkich
migsni, obnizonego napiecia migsniowego. Biorgc pod
uwage catos¢ obrazu chorobowego, u Joasi postawio-
no podejrzenie zespotu uwarunkowanego monogeno-
wo, dlatego pomimo prawidtowego wyniku badania
NGS (sekwencjonowania nastepnej generacji, next-
-generation sequencing) w ramach projektu Instytutu
Matki i Dziecka w Warszawie ,Dziecko wiotkie” podjeto
decyzje o reanalizie wynikow badan.

W wykonanym szerokoprzepustowym badaniu
WES (sekwencjonowanie egzomowe, whole exome
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sequencing) wykazano obecnos¢ dwoch homozy-
gotycznych wariantéw (nieopisanych w literaturze)
w genie ASCCT skojarzonych ze znaczng wiotkoscig,
obecng juz w okresie prenatalnym, atrofig miesni, przy-
kurczami prowadzgcymi do ztaman kosci. Po kilku
konsultacjach molekularno-klinicznych uznano, ze
fenotyp Joasi koresponduje ze ztozonym fenotypem
pacjentdw z mutacjg w genie ASCCI. Tym samym
u Joasi postawiono rozpoznanie zespotu SMABF2,
uwarunkowanego homozygotycznymi mutacjami
w genie ASCCI. Podjeto probe komunikacji z osrodka-
mi zagranicznymi, ktore byty skupione naukowo nad
pacjentami z mutacjami w genie ASCCI. Uzyskano in-
formacje, ze dtugofalowe rokowanie nie jest korzystne
oraz ze brak jest leczenia przyczynowego, celowanego,
precyzyjnego. Leczenie choroby uwarunkowanej mu-
tacjami w genie ASCCT polega na wielodyscyplinar-
nym leczeniu objawow z poszczegdlnych narzadow
i uktaddéw. Ponadto w literaturze medycznej i osrod-
kach eksperckich zajmujgcych sie pacjentami z choro-
bami nerwowo-migsniowymi podkresla sie znaczenie
komunikacji niewerbalnej przez kontakt wzrokowy.
Szczegdlnie u pacjentdéw z potencjatem poznawczym.

W kazdej chorobie uwarunkowanej genetycznie
prowadzacej do niepetnosprawnosci i braku mowy lub
znacznego opodznienia rozwoju komunikacji werbal-
nej, szczegolnie w chorobach nerwowo-miesniowych,
przy zachowanej sprawnosci intelektualnej umystu,
rownolegle do terapii ruchowych, oddechowych
i wielu innych, dziecku i jego rodzinie powinna by¢
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zaproponowana indywidualna terapia komunikacji
alternatywnej. Umozliwia to holistyczne podejscie
do chorego i uwzglednienie u dziecka ze znacznym
ograniczeniem ruchu i komunikacji werbalnej jego
potrzeb w komunikacji.

Catos¢ wielowymiarowej terapii z indywidualng
terapig komunikacji wtgcznie umozliwia najbardziej
optymalng poprawe jakosci zycia dziecka i jego
funkcjonowania. W ten sposob odkrywa sie u niego
niezaburzone zdolnosci, ktére mobilizujg inne sfery
ograniczonych umiejetnosci do rozwoju. Powyzsze
tezy wychodzg z zatozenia, ze kazde dziecko, wtgcz-
nie z dzieckiem z zaburzonym rozwojem, rodzi sie
wszechstronnie uzdolnione, z petng mozliwoscig roz-
woju we wszystkich kierunkach, potencjalng wybitna
inteligencjag i zadatkami na rozwijanie wielkiej twor-
czosci oraz z duzym talentem spotecznym. Trzeba
jedynie stworzy¢ mu mozliwosci maksymalnego roz-
woju. U dzieci z ciezkimi schorzeniami genetycznymi
przebiegajgcymi z brakiem komunikacji werbalnej
jest to mozliwe dzieki indywidualnemu podejsciu do
terapii, w tym terapii komunikacji alternatywnej.

MAGDALENA GRYCMAN

Dr nauk humanistycznych w zakresie psychologii,
dyplomowany neurologopeda, specjalista AAC. Za-
tozycielka i kierownik Samodzielnego Publicznego
Osrodka Terapii i Rehabilitacji dla Dzieci w Kwidzynie.
Stypendystka Prentke Romich Scholarship. Konsul-
tantka wiodaca ,Sieci instytucji pomagajgcych dzie-
ciom niepetnosprawnym - alternatywne i wspomaga-
jace metody porozumiewania” przy UNDP Umbrella
Project. Przewodniczgca Komitetu Krajow Rozwijajg-
cych ISAAC (International Society for Augumentative
and Alternative Commmunication). Ekspert projektu
,LAktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samo-
dzielnosci osob niepetnosprawnych” oraz wspodtautor-
ka instrumentu ,System wsparcia osob o ztozonych
potrzebach w komunikowaniu sie wymagajgcych
wspomagajgcych i alternatywnych metod komuni-
kacji AAC" zarzgdzanych przez Ministerstwo Rodziny
i Polityki Spotecznej, PFRON, PSONI oraz Fundacje
im. Krolowej Polski sw. Jadwigi. Cztonek pierwszej
Polskiej Rady ds. AAC i ETR. Biegty sgdowy AAC przy
Sadzie Okregowym w Gdansku. Jest autorkg licznych
ksigzek i artykutow dotyczgcych problematyki komu-
nikacji wspomagajacej. Realizuje cykl szkolen ,Model
wykorzystywania AAC w praktyce edukacyjnej szkot
i rodzin dzieci ze ztozonymi potrzebami komunikacji”
oraz wyktada na terenie catej Polski. Obejmuje opieka
merytoryczna kilkanascie osrodkow i szkdt na terenie

catego kraju. Jest administratorem strony Facebook
dr Magdalena Grycman: https://www.facebook.com/
drMagdalenaGrycman oraz grupy Wsparcie dla AAC:
https://www.facebook.com/groups/693959720801498.

MAGDALENA BUCYK

Pedagog specjalny, oligofrenopedagog, terapeuta
wczesnego wspomagania rozwoju, logopeda, tera-
peuta pedagogiki bazalnej, specjalista AAC, biegta
sgdowy ds. AAC przy Sadzie Okregowym w Opolu.
Zatozycielka Centrum Wspomagania Rozwoju i Po-
rozumiewania MadaGada w tukowicach Brzeskich
i Opolu. Wieloletni nauczyciel w przedszkolach i szko-
tach ksztatcenia specjalnego. Prezes Fundacji Ma-Mo-
-Mi na rzecz wspierania rodzin oraz dzieci i mtodziezy
Z niepetnosprawnosciami. Organizatorka turnusow
terapeutycznych AAC dla dzieci i mtodziezy o ztozo-
nych potrzebach w komunikowaniu sie z catej Polski.
Wspodtautorka publikacji Model Aktywny. Komuni-
kacja wspomagajqgca i alternatywna. Uczestniczka
licznych konferencji poswieconych tematyce AAC,
systemu wsparcia, opieki i edukacji osob z niepet-
nosprawnosciami, chordb rzadkich. Realizuje cykl
szkolen: Komunikacja wspomagajgca i alternatywna
(AAC) 0sob o ztozonych potrzebach w komunikowaniu
sie - poziom 1, poziom 2, Eyetracking w modelu ak-
tywnym - poziom 1, poziom 2, Szkolenia superwizyjne
AAC. Jest administratorem strony internetowej www.
madagada.pl oraz Facebook MadaGada Magdalena
Bucyk: https://www.facebook.com/MadaGadaMag-
dalenaKrocz.
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Kalibracja i walidacja eye trackera, artykut z dnia 26.07.2023, https://
connect.tobii.com/s/article/eye=-tracker-calibration?language-
en_US

T Partner komunikacyjny — kazda osoba zaangazowana w interakcje komunikacyjna, ktéra aktywnie wspétpracuje z rozmdwca, pomagajac mu przekazac badz zrozumied
komunikat. W AAC, aby wymiana komunikacyjna byta skuteczniejsza, partner komunikacyjny powinien znac system i sposéb porozumiewania sie uzytkownika AAC.

2 Rdzeniowy zanik miesni (SMA) to grupa choréb, w przebiegu ktérych dochodzi do obumierania mononeuronéw rdzenia kregowego, a w konsekwencji do ostabienia
i zaniku miesni. Znanych jest kilka postaci SMA z poczatkiem objawéw przypadajacych na okres niemowlecy.

3 Choroby rzadkie mozna rozpoznawac z dwéch perspektyw: globalnejijednostkowej. Jedna pokaze, ze w Polsce zyje z taka diagnoza 2-3 mln pacjentéw (Plan
Choréb Rzadkich 2021), a druga, ze dana choroba jest diagnozowana w matej grupie oséb — np. rdzeniowy zanik miesni rozpoznany jest u ok. 1000 0séb w Polsce
(Fundacja SMA, 2021). Stad czesto potocznie méwi sie, ze choroby rzadkie nie s3 wcale takie rzadkie. Choroba ultrarzadka to choroba wystepujaca z czestotliwoscia
<1:50000 oséb. Niektdre z chorédb ultrarzadkich wystepuja z czestoscig 1:1 000 000 lub rzadziej. Choroby rzadkie nazywane s tez chorobami sierocymi.

4 Communicator 5 to specjalistyczne oprogramowanie wspomagajace komunikacje. Oprogramowanie kierowane jest dla oséb z utrudniong komunikacja jezykowa,
niepetnosprawnosciag manualng, a takze dla specjalistéw terapii AAC, logopeddw, terapeutéw.

5 Kalibracja-procedura systemowa urzadzenia, polegajaca na zebraniu i zapisie danych o mozliwosciach wzrokowych osoby badanej, w celu spersonalizowania
i doktadnej konfiguracji eye trackera. Podczas testu kalibracyjnego osoba badana lokalizuje na powierzchni ekranu komputera marker (cel, punkt) kalibracyjny,
anastepnie skupia na nim wzrok przez okreslony czas (kalibracja jednopunktowa) i ewentualnie przenosi wzrok na kolejne markery pojawiajace sie w innych miej-
scach ekranu (kalibracja wielopunktowa). Po zakofczonym poprawnie procesie kalibracji na ekranie wyswietla sie informacja o stopniu i miejscach zlokalizowanych
bodZzcow wzrokowych oraz zdolnosci ruchéw gatek ocznych osoby badanej. Kalibracja pozwala na doktadne ustawienie urzadzenia do potrzeb jej uzytkownika.

6 Kod koloréw (colour cues) - wizualna strategia komunikacyjna z wykorzystaniem koloréw jako podstawy systematycznej organizacji komunikatéw w postaci kategorii
symboli. Kazda czes¢ mowy lub zdania jest oznaczona przypisanym jej kolorem. Wszystkie systemy symboli graficznych AAC i zestawy symboli graficznych AAC
stosuja ten sam uktad koloréw: osoby - kolor pomaranczowy, czynnosci - zielony, okreslenia — niebieski, pozostate rzeczowniki - z6tty, zwroty konwersacyjne —
rézowy, inne —biaty. Zastosowanie kodu koloréw utatwia zapamietanie utozenia symboli w pomocy komunikacyjnej, utatwia dostep do poszukiwanego stowa oraz
wzmacnia proces intuicyjnego rozumienia kategorii gramatycznych.

7 Fiksacja - skupienie wzroku na konkretnym obiekcie. Stan wzglednego spoczynku oka. Fiksacja centralna (plamkowa) polega na nakierowaniu srodkowych czesci
siatkowek (plamek zéttych) oczu na ogladany przedmiot. Fiksacja plamkowa rozwija sie od urodzenia wskutek dominacji plamki zéttej nad reszta siatkowki. Fiksacja
centralna wptywa na: ostro$¢ spostrzegania (ksztatty, kolory); wyrazne widzenie w réznym i stabszym $wietle; widzenie tréjwymiarowe; koordynacje okoruchowa;
poziom percepcji wzrokowej.

8 Sakkady-szybkie, skokowe przenoszenie wzroku z jednego elementu na drugi.

®  Ruchy oczu-podczas ruchéw oczu wspétdziataja ze sobg odpowiednie miesnie synergistyczne i antagonistyczne jednego i drugiego oka. Tworzy sie wiec szes$¢
par miesni odpowiedzialnych za ruch gatek ocznych podczas patrzenia obuocznego. Wyrdzniamy nastepujace rodzaje ruchéw oczu: 1. Ruch skokowy (nastawczy) —
powstaje przy zmianie kierunku spojrzenia, nastawianiu oczu na przedmiot fiksowany. 2. Ruch fiksacyjny — pozwala utrzymac przedmiot fiksowany na plamce.
Sktada sie z szybkich ruchéw oscylacyjnych. Pozwala dobrze rozpoznac cechy przedmiotu. 3. Ruch konwergencyjny — niezbedny podczas ogladania przedmiotow
znajdujacych sie blisko, to jest w odlegtosci szesciu metréw. 4. Ruch podazania - jest to stosunkowo regularny ruch za przedmiotem poruszajacym sie mniej wiecej
jednostajnie; czesto towarzyszy mu uzupetniajacy ruch gtowy. 5. Ruch kompensacyjny — powstaje przy poruszaniu gtowa czynnie lub biernie. Stuzy do utrzymania
obserwacji przedmiotu. Ma kierunek przeciwny do ruchu gtowy. Kompensacyjne ruchy gtowy polegaja na przechylaniu, skrecaniu i zwracaniu jej do boku, maja na
celu uzyskanie takiego potozenia, w ktérym daje sie unikna¢ podwdjnego widzenia.
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