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Eloszo

Amikor a lanyom egyéves volt, kimondta az els6 szavakat. Amikor 18 honappal késébb diagnosztizaltak a Rett-
szindromat, mar teljesen elveszitette a beszédkészségét. Akkor most hogyan fogja kifejezni az akaratat, a sziikségleteit,
az érzéseit és a véleményét?

Nagyon sok Rett-szindromaval ¢l6 csalad szamara a megfelel§ kommunikaciés médszer megtalalasa az

egyik legnagyobb kihivast jelent6 feladat. Az augmentativ és alternativ kommunikacié (AAK) hasznalatanak
megtanulasahoz, és ahhoz, hogy hogyan segitsé¢k a szeretteiket abban, hogy kihozzak a benntk rejlé maximumot,

¢és higyjenck a képességeikben, sok eréfeszités és tamogatas sziikséges. Amikor ismereteket és készségeket keresnek a
megfelel6 felméréshez és a kommunikacio fejlesztéséhez, a sziiléknek (és a szakembereknek) professzionalis segitségre
és kozos elképzelésekre van sziikségiik, hogy hogyan kozelitsenek ezekhez a szempontokhoz. Eddig nagyon kevés
evidenciaalapt iranymutatas allt rendelkezésiikre.

A Rett-szindroma sajatos kihivasainak figyelembe vételével, mint példaul az apraxia, légzési rendellenességek

¢s epilepszia, egy széles kort konszenzus kell a felméréshez, fejlesztéshez és a kommunikacié hosszi tava
menedzseléséhez — Ggy a kutatasokhoz, mint a mindennapi kommunikacidhoz és az oktatashoz. A sziildk, a
gondozok, a szakemberek és a kommunikacio tertiletén dolgozo szakértSk egytittmtikodése teszi ezt az Gtmutatot
értékes kiadvannya. Ez a kézikonyv egy fontos 1épés afelé, hogy a Rett-szindromaval él6k hatékonyabban tudjanak
kommunikalni.

Sok lany, aki ma mar tinédzser vagy felnétt, eljutott az egyszerd piktogramok hasznalatatél a low-tech és a stabil
szokincst tekintetvezérelt eszkozok egytittes hasznalataig. Fiatal lanyok és fitk kezdik el hasznalni a tekintetvezérelt
kommunikacios rendszereket. Megtanulnak kommunikalni, kifejezni az akaratukat, sztikségleteiket, érzéseiket

¢és véleményiiket. Nagyon izgalmas latni, hogy az 4j lehetdségek hogyan segitenck megvaltoztatni a kognitiv
képességeikrdl vallott nézeteinket.

Készonet illeti a projektben részt vevé csapatot, az 6sszes elkotelezett kommunikacios szakembert, sziiloket és
gondozokat, akik hozzajarultak az Gtmutato elkészitéséhez. A mi gyonyord Rett-szindromas lanyainknak és
fiainknak, akik nem képesek a sajat hangjukon beszélni, ez a kiadvany segithet tovabbfejlédni sziikségleteik,
véleményiik és mondanivaléjuk kifejezésében.

Minden Rett-szindromas gyermeket neveld sziilé nevében

Mariélle van den Berg
elnok, Holland Rett-szindroma Szovetség (Nederlandese Rett Syndroom Vereniging)
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A Rett-szindréma egy idegrendszeri fejlédési rendellenesség, amely 10.000-bél 1 lanyt érint. Ritkan fordul el6 fiaknal.

Gyakran sulyos fizikai és kommunikaciés fogyatékossaggal jar. A legtobb esetben a Rett-szindréomat a methyl-CPG-
binding-protein 2 (MECP2) gén mutacidja okozza.

Miért dolgoztuk ki a kommunikaciés ttmutatot?

A kommunikaciés képességek stlyos zavara a Rett-szindroma egyik legfébb jellemzéje. Ennek alapvet6 hatasa van a
Rett-szindromasok életmindségére. Habar egyre nagyobb szakirodalma van a Rett-szindrémaval ¢16k kommunikéacios
felmérésérdl és fejlesztésérdl szolo jo gyakorlatoknak, a gondozok a vilag minden t4jarol beszamolnak a kiizdelmeikrdl,
hogy megfelel6, hozzaértd, korszeri és folyamatos felméréshez, fejlesztéshez, technolégiahoz, tamogatashoz és a
Rett-szindromasok specialis kommunikacios sziikségleteihez szabott tanacsokhoz férjenek hozza. A kommunikacios
szakembereknek is kihivast jelent megtalalni az informaciokat, képzéseket és tamogatasokat, hogy megszerezzék

a szitkséges tudast és szakértelmet ezen a teriileten. Ezért készitettiik el ezt az Gtmutatét, segitve a gondozoknak, a

cs s

Hogyan dolgoztuk ki a kommunikacios utmutatot?

Az iranyelvek 1étrehozasanak otlete akkor sziiletett meg, amikor mi, a Rett-szindréma és a kommunikaci6 teriletén
dolgozé elkotelezett szakemberek egy kis csoportja 6sszefogtunk a 2013 oktéberében a hollandiai Maastrichtban
megrendezett 3. Eurépai Rett-szindroma Konferenciat kovetéen. A Rettsyndrome.org pénziigyi tamogatasaval talaltuk
ki és valositottuk meg a projektet, aminek koszonhetéen elkészilt ez a kommunikacios Gtmutaté a Rett-szindromaval élék
szamara.

A projekt magaban foglalta a meglévé szakirodalom attekintését és kérddivek készitését a kommunikaci6 felmérése,
fejlesztése és hosszu tava megszervezése jo gyakorlatanak meghatarozasa céljabdl szerte a vilagban ¢16 Rett-

szindromas lanyok korében. 43 orszaghdl kortilbelil 650 ember vett részt a projektben, amelyben 490 gondozé és 120
kommunikacioés szakember t6ltétte ki a kérdiveket, és 36 szakember és sziil6 alkotta a szakértéi csoportot. A projektben
részt vevo csapattal kidolgoztuk a vazlatot és az ajanlasokat, a meglévé szakirodalom és a gondozok és szakemberek
altal kitoltott kérdbivek alapjan. A vazlatot és az ajanlasokat ezutan kétszer is atnézte a szakértd csoportunk. A csapat
visszajelzést adott a projektben résztvevéknek, és addig alakitottuk az anyagot, amig megegyezésre jutottunk. Ennek a
konszenzusnak az eredménye lett a végsé valtozat, a kommunikacios Gtmutatd. Ez azt jelenti, hogy ez az Gtmutato teljes
mértékben a meglévé szakirodalom, valamint a vildg minden tajan él6 szakemberek és gondozok véleményét Osszegzi.

A kézikonyv célja

Ezt a kézikonyvet azért készitettiik, hogy megoszthassuk az ajanlott Gtmutatasokat a felméréshez, a fejlesztéshez

¢s a kommunikaci6 hosszi tavii menedzselés¢hez a Rett-szindromas egyének szamara, illetve hogy relevans
hattérinformaciokat adhassunk a gondozok és a szakemberek szamara. Ez az Gtmutaté minden tipikus és atipikus Rett-
szindroma-diagnézissal rendelkezd szamara késziilt, fitknak vagy lanyoknak, barhol sziilettek és élnek a vilaghan. Ugy
alkottuk meg, hogy kiillonb6z4 helyzetekhez és kortilményekhez egyarant adaptalhato legyen. Nincsenek benne 1épésrol
lépésre kévethetd utasitasok, amelyet minden orszagban ugyantgy kellene kovetni. A célunk az volt, hogy alapvetd

informaciokat biztositsunk a vilag minden tajan él6 csaladok szamara, amelyet megoszthatnak a terapeutakkal és
pedagogusokkal, hogy segithess¢k kiaknazni a Rett-szindromas személyekben rejlé kommunikacios lehetdségeket.
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Hogyan hasznaljuk a kézikonyvet?

A kézikonyv nyolc fejezetre tagolodik, informaciokkal és ajanlasokkal a kovetkezd témakorokben: (1) alapelvek, (2)
szakszer( gyakorlat, (3) a Rett-szindroma és az ezzel jar6 allapotok, (4) az aktiv részvétel optimalizalasanak stratégiai,
(5) atfogd kommunikacios felmérés, (6) AAK-felmérés, (7) AAK-eszk6zok és -rendszerek felmérése és (8) intervencio.

A kézikonyv sokféleképpen hasznalhaté. Utmutatoként szolgélhat olyan felmérések megtervezéséhez, amelyek a jo
gyakorlatokat tiikrozik, és segiti a csoportokat az észszerti és funkcionalis célok meghatarozasaban. Stratégiakat kinalhat a
csaladoknak ¢és a terapeutaknak a Rett-szindromas egyén kommunikacios készségeinek fejlesztéséhez.

A kézikonyv tajékoztatast nydjt a kommunikacié megkezdéséhez, valamint a haladé kommunikalok képességének
tovabbi fejlesztésé¢hez. Vannak olyan kulcsfontossagti informaciok is, amelyek leirjak, hogy a Rett-szindréma egyedi
jellemz6i hogyan befolyasolhatjak a kommunikaciot. Akik konkrét témakkal kapcsolatban keresnek informaciot, a
kézikonyv elején talalhato tartalomjegyzékben tdjékozodhatnak. Azok az olvasok, akik szamara tjdonsag a Rett-
szindroma, az elsé fejezetekben alapvetd informaciokat talalhatnak ahhoz, hogy elkezdhessék a munkat Rett-szindromas
egyénekkel. Ez a kézikonyv eszkozil szolgalhat a Rett-szindromarol valo ismeretek megszerzésének, és el6segitheti a
kommunikacios szolgaltatasok és tamogatasok létrejottét.

A kényvben az iranyelvek kilénb6z6 forméaban szerepelnek. Némelyek kiilon keretekben elkiiloniilnek a szovegtél, mig
masok a szévegbe agyazva jelennek meg. Mindegyik egyforman fontos. A ttmutat6 kivonata (a teljes és végleges allitasok
¢és ajanlasok, amelyekben végsé konszenzusra jutottunk) a konyv végén, az 1. szamu fiiggelékben szerepel.

A gondozok, szakemberek és a szakért6i csoport kérdéiveibdl szarmazo idézetek a kézikonyvben végig szerepelnek,
hogy kiemeljiik a fontos informaciokat. Rett-szindromaval él6k féenyképet illusztraljak a kommunikacios rendszereket és
helyzeteket, a szul6ktS] szarmazo rovid torténetek pedig a kommunikacio fejlesztésében megtett Gt kilénbozé allomasait
mutatjak be. Kdoszonettel tartozunk annak a sok csaladnak, akik fényképeket és torténeteket osztottak meg veltink, és
halasak vagyunk a még nagyobb szamu gondozénak ¢és szakembernek, akik id6t szakitottak a kérdéivek kitoltésére, és
sokféle nézéponthdl segitették a projektet.

Az 5. szamu fuggelékben szerepelnek a linkek a felhasznalt forrasokhoz, a hasznos weboldalakhoz és szervezetekhez. Ez
nem egy teljes lista, és eltérhet a kiillonb6z6 orszagokban és nyelveken. Ezért ajanlott minden orszag szamara, hogy sajat
fuggeléket készitsen. Amennyire lehetséges, a szaknyelvet igyekeztiik elkertilni ebben a kézikonyvben. Ahol ez nem volt
lehetséges, ott megmagyarazzuk a szakkifejezést, amikor a kényvben el6szor szerepel. A 2. szamu fuiggelékben szerepld
szakkifejezések jegyzéke is segitséget nyjt a konyv olvasasahoz.

Megjegyzés a szohasznalatrol:

1. Ebben a kényvben a ,,Rett-szindrémas vagy ,,Rett-szindromaval é16 egyének” (individuals with Rett syndrome)
kifejezést hasznaljuk. Néhany helyen csak az ,,egyének” vagy ,személyek™ sz6 szerepel, hogy révidebb legyen a
mondat. Fontos tudni, hogy amikor azt irjuk, ,,egyének”, akkor mindig ,,Rett-szindromas egyéneket” értiink a
kifejezés alatt.

2. Néhany helyen a nemek szempontjabol semleges ,,6k” (they) sz6 szerepel, masutt az ,,6” (she, her). Természetesen
nem zarjuk ki a Rett-szindromaval é16 fitikat és férfiakat, igy minden, amit a Rett-szindromarol irunk, az érvényes
a fitkkra és lanyokra egyarant.
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IRANYELVEK

A kommunikacios partnernek
nyitottnak kell lennie az egyéen
kommunikacios Iehetéségeire”



1. FEJEZET

Iranyelvek
A Rett-szindromaval ¢l6 egyének jogai

Az ENSZ Yogyatékossaggal €16 Személyek Jogairdl szol6 Egyezménye (ENSZ-konvencié, Convention on the Rights of
Persons with Disabilities)' egy emberi jogi dokumentum, amely kimondja, hogy minden fogyatékossaggal él6 személyt
megillet minden emberi jog és az alapvetd szabadsag:

Az alabbi tablazat 6sszefoglalja a Rett-szindromas egyének kommunikaciohoz vald jogait, amelyet jelen projekt
részeként dolgoztunk ki. Az ENSZ egyezményére épiil, és a szakértéi csoport hagyta jova. Ezek a jogok alatamasztjak
az altalunk megfogalmazott iranyelveket, és a kézikonyv tovabbi részében alaposan kifejtjiik, mit jelentenek ezek.

A fogyatékossaggal é16 személyek jogairél sz6l6 ENSZ-konvencioval ésszhangban minden |
Rett-szindromaval ¢16 egyénnek

* joga van a tiszteletteljes banasmodhoz;

* hozzaférést kell biztositani erésségei és sziikségletei atfogo, multidiszeiplinaris értékeléséhez;

* megfelel6 kommunikacios rendszerrel kell rendelkeznie;

* megfelel6 kommunikaciés célokkal kell rendelkeznie;

* biztositani kell a kommunikacios célok 1d6rél idére valo feltilvizsgalatat és modositasat a
valtozo sziikségletel alapjan;

* hozza kell férnie tanacsadashoz, timogatashoz és szolgaltatasokhoz egész életen at;

* hozza kell férnie a hozzaérté kommunikaciés szakemberek tanacsahoz és tamogatasahoz;

¢ olyan kommunikdciés partnerekre van sziiksége, akik a megfelelé kommunikacios
stratégidkban és technikdkban képzettek;

* ¢letkoranak, érdeklédésének és kulttrajanak megteleld tevékenységeket kell felajanlani;
» valasztasi lehetGséget kell biztositani;
¢ lehetévé kell tenni a tarsadalomban val6 részvételét;

* biztositani kell az oktatashoz valo jogot.

A kommunikécios partnereknek” segitenitik kell a Rett-szindromas egyének @
kommunikacios jogainak érvényesitését. Az, hogy erre mennyire képesek, fligg

a rendelkezésre 4116 erdforrasoktol. Példaul egy periférian é16 egyén nem »Joguk van valasztani,
biztos, hogy hozzafér az erdsségeinek és sziikségleteinek megfelel6 multidiszciplinaris ugy, hogy ez a kom-
felméréshez, vagy a megfeleld kommunikacios rendszer beszerzése tal draga, amit munikacio egy tagabb
nem finansziroz az allam vagy az egészségbiztositas. Rdadasul a kommunikéacios ertelmezesenek a része
partnerek sem feltétlentl rendelkeznek tapasztalattal a sziikséges specidlis legyen. Annal tébb
technikakrol vagy eszkozokrél, amelyekkel segithetik az egyének kommunikacios lehetdseget kell kapni-
képességeit, és nekik is sziikségiik lehet bizonyos szint(i képzésre, ha kordbban nem uk, mint csak a valasz-
kaptak ilyet. De még ezekben a helyzetekben is, amennyire csak lehet, torekedni kell a tésokra adott valaszok.”
tablazatban felvazolt jogok érvényre juttatasara. Szakertdi csoport

Szamos hasonl6 dokumentum létezik, amelyeket a kommunikéciés partnerek hasznosnak talalhatnak megosztani
masokkal, ideértve azokat is, akik a politikai dontések és a szolgaltatasok kidolgozasaért felelgsek, amikor a
Rett-szindrémas egyének kommunikacios jogait vitatjak meg Ide tartozik: (a) A Kommunikaciohoz vald

Jogok Nyilatkozata (Communication Bill of Rights), melyet a United States National Joint Committee for the
Communication Needs of Persons with Severe Disabilities (NJC)* dolgozott ki. Ez kimondja, hogy minden (barmilyen
salyossagt vagy mértéki) fogyatékossaggal €16 embernek alapvetd joga, hogy a kommunikacio segitségével hatassal
legyen sajat életkoriilményeire, és felsorol 15 specifikus jogot, amelyet el kell ismerni és be kell tartani a napi
interakciok soran. (b) A kommunikacidhoz valé jogok nyilatkozatanak egy egyszertibb és hozzaférhet6bb valtozatat
készitette el a SCOPE Australia. Ez a valtozat akkor kifejezetten hasznos, amikor az egyénnel beszélgetiink a jogairol.

*A kommunikacios partner barkire vonatkozik, aki kapcsolatba lép egy Rett-szindromaval €16 egyénnel.

! Tovabbi informaciokért lasd https://www.un.org/ development/desa/ disabilities/ convention-on-the-rights-of-persons-with-disabilities.html

2 Tovabbi informaciokért lasd Brady, N.C.. — Bruce, S. — Goldman, A. et al. (2016): Communication services and supports for individuals with severe disabilities: Guidance for assessment and
intervention. American Journal on Intellectual and Develop [ Disabilities. 121(2), 121-138.

7 // 1. fejezet. Irdnyelvek




A Kommunikacidéhoz val6 Jogok Nyilatkozata (Communication Bill of Rights) értékes
forras ahhoz, hogy a kommunikaciohoz valé alapjog elfogadasat népszerusitse.

1. SZAMU ABRA. AZ NJC ALTAL KIADOTT KOMMUNIKACIOHOZ VALO JOGOK
NYILATKOZATA (COMMUNICATION BILL OF RIGHTS)3

National Joint Committee for the
Communication Needs of Persons
With Severe Disabilities (NJC)

KOMMUNIKACIOHOZ VALO JOGOK NYILATKOZATA

Minden fogyatékkal él6 személynek, fliggetleniil a fogyatékossaganak meértékétdl és sulyossagatol, alap-
vetd joga, hogy a kommunikacio segitségével hatassal legyen sajat életkérilményeire. Ezen az alapjogon
felll szamos kommunikacios jogot kell biztositani minden napkozbeni interakciéban és intervencioban,
bevonva a sulyos fogyatékossaggal €16 személyt. Ahhoz, hogy teljes mértékben részt tudjanak venni
a kommunikacids interakciéban, minden ember a kivetkezo alapvetd kommunikacids jogokkal rendelkezik:
1. Joga van tarsadalmi interakciot kezdemeényezni, kozossegekhez, csoportokhoz tartozni es
kapcsolatokat épiteni.
2. Joga van targyak, tevékenységek, események és emberek utani vagyat/igényét kifejezni.
Joga van visszautasitani a nem kivant targyakat, tevékenységeket, eseményeket és
embereket.
. Joga van visszautasitani a nem kivant targyakat, tevékenységeket, eseményeket és
embereket.
. Joga van kifejezni a személyes preferenciait és érzelmeit.
. Joga van valasztani ertelmes valaszlehetGségek kozlil.
. Joga van a véleményét kifejezni és megosztani.
. Joga van informaciot kérni és adni, beleértve a napirend és a kirnyezet véltozasaval
kapcsolatos informaciokat.
. Joga van informaciot kapni az élete részét képezd emberekrél és eseményekrél.
. Joga van hozzaférni az intervenciékhoz és tdmogatasokhoz, amelyek fejlesztik a
kommunikacidt.
. Joga van ahhoz, hogy kommunikacios megnyilvanulasait elismerjék és reagaljanak ra, akkor
is, ha a vagyott cél nem tud megvalosulni.
. Joga van hozzaférni miikddéképes augmentativ és alternativ kommunikaciohoz (AAK) és
mas asszisztiv technologiai (AT) szolgaltatdsokhoz és eszkdzokhoz.
. Joga van hozzaférni a kérnyezetében olyan koriilményekhez, interakciokhoz és
lehetéségekhez, amelyek eldsegitik, hogy teljes kommunikacios partnerként vegyen részt
a tobbi emberrel vald kommunikacidban, beleértve a kortarsait.
13. Joga van a meltosagteljes banasmodhoz és a tiszteletteljes es udvarias viselkedéshez.
14. Joga van ahhoz, hogy kozvetleniil hozza beszéljenek, és ne beszéljenek rola egy harmadik
személy tarsasagaban.
15. Joga van a vilagos, ertelmes, kulturalis és nyelvileg megfeleld kommunikacidhoz.

Tovabbi informaciokért |atogass el a NJC weboldalara: www.asha.org/njc

Brady, N.C,, Bruce, 5, Goldman, A, Erickson, K., Mineo, B., Ogletree, B. T, Paul, 0., Romszki, M., Sevcik, R., Siegel, E., Schoonaver, 1, Snell, M.,
Sylvester, L, & Wilkinsan, K. (2016, Communication services and supports for individuals with severe disabilities: Guidance for assessment and
intervention, American Journal on intellectual and Developmental Disabilities, 121(2), 121-138,

Engedéllyel Gjranyomtatva.

* Nyomtathaté verzi6jat lasd https:/ /www.asha.org/uploadedFiles/NJC-Communication-Bill-Rights.pdf
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2.SZAMU ABRA. A SCOPE AUSTRALIA ALTAL KIADOTT
KOMMUNIKACIOHOZ VALO JOGOK NYILATKOZATA*

A kommunikaciohoz valo

jogok nyilatkozata

kifejezd
valasztasi az erzéseid megértsd
lehetbségeid a kommunikaciot
legyenek @ @
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az életet ==

énmagad Vahiahhoz,

hogy...
< (i &

hozzaférj az
informaciokhoz

részt vegyél
a kozosseégi
interakciokban

meghall-
gassanak

méltésaggal
kommunikaljanak
veled

hozzaférj segitséghez,
eszkozokhoz és
eréforrasokhoz

Scope’s Communication and Inclusion Resource Centre
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® (03) 9843 2000 Communication & Inclusion scope
Resource Centre

@ scopeaust.org.au making it happen

Engedéllyel Gjranyomtatva.
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Meggy6zodések és attitidok

Meggy6z6dések és
attitdok

A kommunikaciora valo képesség gyakran alul-
értékelt a Rett-szindromas egyének esetében.

A Rett-szindromas egyéneknek gyakran sokkal jobb a receptiv nyelvi készségiik,
mint a kifejez6 képességiik. A gondozok és a kommunikacios szakemberek gyakran azt
mondjak, hogy a Rett-szindromasok sokkal tobbet tudnak, mint amennyit képesek

kifejezni vagy megmutatni. Ez gyakran annak a komplex allapotnak készonhetd, amely

egyltt jar a Rett-szindromaval, megnehezitve a lanyoknak a beszéd, a gesztusok és mas
hagyomanyos kommunikaciés moédok hasznalatat. A 3. fejezet részletesebb leirast ad a
Rett-szindroma tulajdonsagairdl és a vele jard allapotokrol, amelyek befolyasoljak a
kommunikaciét is.

Kiemelten fontos, hogy a kommunikacios partner
nyitott legyen a Rett-szindromaval é16 egyén
kommunikacios lehetdségeire.

Meggy6z6dések és
attittidok

Minden kommunikacios partnernek el kell hinnie, hogy az egyének képesek
kommunikalni, és ha lehetéséget kapnak ra, tudnak az augmentativ és alternativ
kommunikacios eszkozok segitségével kommunikalni. Ez a tény — azaz elfogadjuk,
hogy az egyén képes megérteni minket, és tud kommunikalni — kézponti szerepet
jatszik a kommunikacios célok kialakitasaban és a kommunikacios képességek
fejlesztése soran kittzott célok kialakitasaban. A gondozok és a kommunikacios
szakemberek gyakran azt valaszoltak, hogy nagyon demotivalé az, ha nem hisznek
a lanyok kommunikaciéra valé képességében, és ez negativ hatassal is van rajuk.
Ez nem azt jelenti, hogy mindenkitél ugyanazt a komplex kommunikdcios szintet
kell elvarni, de legalabb mindenkinek meg kell adni a lehetéséget, hogy amennyire
csak lehet, fejleszthessék a tudasukat. A lehetéségekre vald nyitottsag a kules a
kiindulashoz.

LHinni kell ablban,
hogy teljes mértékben
képes kommunikalni, ha
megfeleld kortlményeket
teremtunk.”

Gondozo

LAz a feltételezés, hogy
a Rett-szindromas
lanyok és nék kognitiv
képességeikben sulyos
fogyatékossagal
élnek, nagyon karos
szamukra. Bar ezeknek
a gyerekeknek és
felnétteknek az
idegrendszere mas,
valdjdban az oktatashoz
és a kommunikaciohoz
valo korlatozott
hozzaférésik teszi dket
sokkal korlatozottabba,
mint barmi mas.”
Szakember

LAz Ujabb augmentativ
kommunikacios
technikak fejlédésének
kdszodnhetden
nyilvanvaldva valt, hogy
mennyire alulértékeltik
a kommunikacios
képességeket.”

Szakértdi csoport
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EGY SZULO SZEMEVEL

Tilly 18 honapos volt, amikor Rett-szindromaval diagnosztizaltak és 24 honapos, amikor elkezdett
tekintettel vezérelt kommunikaciés eszkozt hasznalni. Mi mindig is hittiink Tilly intellektualis
képességeiben, annak ellenére, hogy azt mondtak, jelent6s elmaradasai vannak.

Az augmentativ és alternativ kommunikaci6 (AAK) ablakot nyitott arra, mit tud elérni, kezdve
azzal, hogy ok-okozati jatékokat jatszott a tekintettel vezérelt eszk6zén, majd néhany perc mutlva
mar buborékokat kért. Késébb ezzel hivta a tarsait jatszani az évodaban, veliink pedig egész nap
beszélgetett.

Mi mindig is hittiink Tillyben, szimboélumokkal modelleztiink, megmutatva, hogyan
kommunikalhatunk vele high-tech és low-tech kommunikaciés konyv segitségével. Kialakitottuk a
»legjobb igen” és ,,nem” valaszt azzal a fejmozdulattal, amit Tilly a legkonnyebben tud hasznalni.

Nem volt konnyti, és most sem az, de a kovetkezetesség a kulcs, mert Tilly mindent ért, és igy
értékesnek érzi magat, meghallgatjuk és megértjiik. Modelleztink ¢s kommunikalunk, valaszthat,
hogy hogyan akar kommunikalni, és amikor beszélni akar, akkor beszélhet, amikor jatszani akar,
akkor jatszhat, és amikor hozza akar férni a hangjahoz, akkor az kéznél van, és elérhetd szamara.

Tilly azonnal tudta, hogyan kell hasznalni a tekintettel vezérelt eszkozt, enni kér, kifejezi, hogy
festeni vagy rajzolni akar, ha azt akarja, akkor figyelmen kiviil hagy téged, kéri, hogy hagyd békén,
¢és megmondja, ha faradt vagy kényelmetlentil érzi magat. Megtalal olyan szimbolumokat, amikr6l
nem is tudtam, hogy léteznek, és megfelel6 kontextusban hasznalja ¢ket. Pedig még csak most lesz
3 éves.

Az orvosok azt mondtak, Tilly soha nem fogja tudni hasznalni a tekintettel vezérelt kommunikacios
eszkozoket, és ezért nem kérvényezték az anyagi timogatast, de oriilok, hogy mi mégis belevagtunk
a Rett-szindroma egyesiiletiink tamogatasaval és kolcsonozhet6 eszk6zével. Most mar Tilly orvosai
1s lagak, hogy milyen eredményei vannak, és ez nekik is segitett megérteni a Rett-szindromasok
fejlédési lehetdségeit a kommunikaci6 tertletén.

Koészonettel tartozunk a Rett-szindroma egyestiletiinknek, nélkilitk nem tudom, hol tartanank.
Abbamaradt a sikitozas, Gjra van remény, és ehhez a kommunikacié a kulcs.

Sikertinkhoz 1étfontossagu volt az egytttmikodés és a partneri viszony. Tilly beszédterapeutaja
eljott velem a Rett-szindroma egyesiilet kommunikacios kurzusara, és azt mondta, hogy elsésorban
ezért lett beszédterapeuta, mert latta, Tilly mit tudna elérni.

A gyermekorvosunk nagyon tamogaté volt, és mindig 6rommel hallgatta, mit tanultunk.

Hit 6nmagunkban, hit a gyermekiinkben és a bizonyossag, hogy pozitivan tudjuk befolyasolni

a szakemberek véleményét, a partneri egytttmiikodés, a modellezés, és az AAK-modszerek
sokréti hasznalata az, ami nekiink miikodott. Akar tekintetvezérelt kommunikacié, akar intenziv
interakcid, akar low-tech kommunikaci6 vagy partnerasszisztalt szkennelés, valami mindig elérheté
kozelségben volt szamara.

A kovetkezetesség kulcsfontossaga, nem konnyt, de semmi nem az, ami igazan fontos. De a
kommunikacio, és az, hogy meghallgatjak, az alapveté emberi jog, de Tilly ehhez masféle médokon
jut hozza, viszont mindannyiunknak bebizonyitja, hogy ez igy is mennyire hatékony:
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kell rendelkeznie ??



2. FEJEZET

Szakszera gyakorlat

A csapatmunka elvei
A csapatmunka elvei Minden Rett-szindromaval él6 egyént egy multidiszciplinaris csapatnak kell timogatnia.

Ahol csak lehetséges, a csapatnak 6ssze kell fognia minden jelentds kommunikacios partnert, és a kévetkez6kbdl kell
allnia:

* a Rett-szindromaval ¢l6 egyén

* szul6k ¢s csaladtagok

* AAK-specialistak (AAC specialists)

* beszédterapeuta (speech language pathologist, SLP)

* ergoterapeuta/konduktor/gyogypedagodgus (occupational therapist, OT)

* gyogytornasz (physical therapist, PT)

* Rett-szindromara specializalodott csapat (neurologus vagy gyermekorvos)

A szakmai csapatnak minimum egy beszédterapeutabél, a gondozokbdl és a Rett-szindrémas egyénbdl kell allnia. De
el6fordulhat, hogy nem all mindenkinek a rendelkezésére egy beszédterapeuta. Ebben a konyvben ezért hasznaljuk

a kommunikacios szakember kifejezést a beszédterapeuta helyett. Ez alatt minden olyan kommunikacioban jartas
szakembert értlink, aki gyakran dolgozik egytitt a Rett-szindromas egyénnel, de nem feltétleniil beszédterapeuta.

A csapatnak k6zos jovéképpel kell rendelkeznie, és egytitt kell mikodnie a

A csapatmunka elvei kommunikacios célok és fejlesztést tervek meghatarozasa és elfogadasa érdekében.

A csapattagoknak meg kell beszélniik az elvarasokat, és meg kell hatarozniuk egymas szerepét (példaul ki lesz a
felelés az eszkozok programozasaért vagy oldalkészletek modositasaért). Ennek a munka kezdetén és minden tovabbi
alkalommal meg kell térténnie, amikor egy csapattag cseréldik.

A csapat egyik tagjat ,.kulcsszemélynek™ kell kijelolni, aki a kommunikécios célok

A csapatmunka elvel . > Y
P monitorozasaért* felelés.

*A monitorozas azt jelenti, hogy megbizonyosodnak arrdl, hogy a fejlesztési tervet a megallapodas szerint
hajtiak végre, és figyelmeztetik a csapat tébbi tagjat, ha valtoztatasokra van szikség.

A kulcsembernek olyan személynek kell lennie, aki jol ismeri a Rett-szindrémat, és rendszeresen egytittmikodik a Rett-
szindromas személlyel. Ez lehet tanar, pedagdgiai asszisztens, csaladtag vagy mas személy a csapatbol.
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A szakemberek felel6ssége

A szakembereknek egy evidenciaalapt mikédés modelljét kell hasznalniuk a klinikai
dontéshozatalban, feldlelve a szakirodalombél, a klinikai valamint az egyének és
felelossége csaladtagjaik kivansdgaibdl szarmazo6 informaciokat.

A szakemberek

A szakembereknek folyamatosan napra készen kell tartaniuk a tudasukat a Rett-szindromarél és az AAK-rél, hogy
tajékozottak legyenek a szakirodalomban és a klinikai gyakorlatban megjelend legfrissebb trendekben. Tartsanak
kapcsolatot a szélesebb Rett-szindroma-kozosséggel, képesek legyenek arra, hogy a gondozokat és minden
kommunikaciés partnert relevans informaciokhoz iranyitsanak, valamint tdmogassak a hal6zatokat a sajat kozosségtikben
(kozo6sségl médian, konferenciakon, weboldalakon és online kurzusokon keresztiil).

Fontos szem eldtt tartani, hogy ezek az iranyelvek nem helyettesitik a szakmai magatartasi kodexet, hanem
kiegészitik azokat. A folyamatos szakmai tovabbképzes is ide tartozik.

A szakemberek Azok a szakemberek, akik még nem rendelkeznek tapasztalattal a Rett-szindréma terén,
keressék a tovabbképzéseket a relevans témakban, valamint a tertleten jartas, specialis

feleldssége tudassal és szakértelemmel rendelkezd kollégak tanacsat és tamogatasat.

Azoknak a szervezeteknek, akik 0j vagy a Rett-szindromaval kapcsolatban tapasztalattal nem rendelkez6 kollégat
kezdenek el foglalkoztatni, kotelességiik biztositani a sziikséges tovabbképzést. A szakembereknek részt kell venniiik
reflektiv gyakorlaton” is, sajat onbizalmuk és tudasuk erdsitése céljabol.

*Reflekiv gyakorlaton azt a képességet értjlik, melynek segitségével elemezni tudjuk sajat cselekedeteinket,
€s az ezekhez kapcsolodo hatasokat, valamint részt vesziink a folyamatos tanulds és énfejlesztés
folyamataban.

Azoknak a szakembereknek, akik elszigetelten dolgoznak (példaul 6nalléan miikédnek),
o kapcsolatba kell 1épniiik a nagyobb csapat tagjaival, akik egyiitt dolgoznak a Rett-szindromas
felel6ssége egyénnel és csaladjaval, a timogatas, a tanacsok és az ajanlasok koordinalasa céljabol.

A szakemberek

A kommunikacios szakember szerepe:

* a tobbi kommunikacios partner képzése a kommunikacios technikakrol és stratégiakrol, amelyekbél a Rett-
szindromaval ¢l6 egyén profitalhat;

* a képzés tamogatasa konnyen olvashaté kiadvanyokkal és Gtmutatassal;

* egyuittmuikodés a csaladdal és a tobbi kommunikacios partnerrel, hogy megfelel6 oldalkészleteket és/vagy szokincset
tudjanak valasztani és beépiteni az AAK-rendszerekbe és AAK-eszkozokbe;

* egylttmiikodés a gondozokkal és a kommunikaciés partnerekkel a problémdak megoldasan.
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Rett-szindromara specializalodott klinikak és szakcentrumok

Rett-szndromara spe=. A Rett-szindromaval él6 egyént és csaladjat egy Rett-szindromara specializalodott
cializalodott klinikak klinikara kuldhetik, hogy diagnézishoz jussanak, specialis felmérést és tanacsokat
és szakcentrumok kapjanak, vagy esetleg egy masodvéleményt a felallitott diagnozist kovetéen.

Néhany orszagbhan és varosban léteznek Rett-szindromara specializalodott klinikak és szakcentrumok. Ezeket egyszer
vagy akar bizonyos id6k6zonként fel lehet keresni. Nem valoszind, hogy egy ilyen klinika vagy kézpont folyamatos, napi
szintl terapiat vagy fejlesztést biztositana.

A Rett-szindromara specializalédott klinikak és szakcentrumokban dolgoz6é kommunikacios
szakembereknek...

* kapcsolatba kell 1épnitik a helyi kommunikacios szakemberrel és egyeztetni az egyén kommunikaciéjardl, megosztani
vele a kommunikacios felmérések eredményeit és a fejlesztési célokat;

* készen kell allniuk, hogy a helyi szakembereket tanacsokkal, tamogatassal és a felmertilé kérdésekre adott valaszokkal
lassak el;
* képzést, Gtmutatast és a forrasokhoz valé hozzaférést kell biztositani a helyi szakembernek;
* rendelkezésre kell allniuk a sziil6k, a gondozok és a Rett-szindromas egyének kérdéseinek megvalaszolasara.
A Rett-szindromara specializalodott klinikak és szakcentrumok konzultaciot és tamogatast nyujthatnak videdkonferencia

formajaban azoknak, akik nem tudjak személyesen felkeresni a klinikat vagy a centrumot (példaul a klinikan kiviili
varosokban vagy orszagokban lakok.)
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A RETT-SZINDROMA JELLEMZOI ES A VELE JARO ALLAPOTOK,
AMELYEK HATASSAL LEHETNEK A KOMMUNIKACIORA
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3. FEJEZET
A Rett-szindroma jellemzai és a vele jaré allapotok,
amelyek hatassal lehetnek a kommunikaciora

A Rett-szindréma tobb szervrendszer és testi funkcié miikodését befolyasolja. Ezek koziil t6bb olyan is van,
amely alapvet6 vagy kiegészit6 kritériuma a Rett-szindroma diagnoézisanak, beleértve a beszéd részleges vagy
teljes elvesztését.! Egyéb allapotok is gyakran egyiitt jarnak a Rett-szindromaval. Ezek kozott tobb olyan is van
(példaul a légzési szabalytalansagok, epilepszia és a fokozott szorongas), amely befolyasolja a kommunikaciot
(lasd 3. szama abra). Azonban minden Rett-szindromaval él6 személy egyedi — a kiillonb6z6 egyénekben a
jellemzék és a betegséggel jar6 allapotok eltéré moédon nyilvanulnak meg, mas korilmények kozott, és mas
1d6ben. Az alabbiakban felsorolt jellemzék és allapotok nem minden esetben jelennek meg mindenkinél, vagy
kiilonb6z6 stlyossagi fokban fordulnak elé az egyén életének kilonbozé szakaszaban.

3.SZAMU ABRA. A RETT-SZINDROMA JELLEMZOI ES A VELE JARO ALLAPOTOK, AMELYEK
HATASSAL LEHETNEK A KOMMUNIKACIORA

MEGVALTOZOTT LATAS-
IZOMTONUS * ~*KAROSODAS

HALLASVESZTES, HALLOTT

DISZPRAXIA/ .. * INFORMACIO FELDOLGOZASANAK

APRAXIA ZAVARA
SZTEREOTIP KEZMOZGASOK,, _+EMESZTOSZERVI
’ PROBLEMAK

SZAJMOZGAS FUNKCIOINAK

............. +SZENZOROS SZABALYOZAS
FOGYATEKOSSAGA®

RENDELLENESSEGEI (TUL
VAGY ALULSTIMULALTSAG)

""" FARADTSAG

LEGZESI ZAVAROK®"" * CSOKKENT EBERSEG

MEGVALTOZOTT ALVASI,.~
MINTAZATOK :
SZKOLIOZIS/KIFOZIS * “EPILEPSZIAS ROHAMOK

)
FINOM- ES NAGYMO-
TOROS KESZSEGEK
ELVESZTESE

«FOKOZOTT SZORONGAS

,Ezek mindegyikének hatasa

van a kommunikaciora,

de nem korlatozzak a

Rett-szindrémas egyént

abban, hogy elérje vagy

megmutassa a benne

rejld kommunikacios

potencidlt. Minddssze

csak ezek figyelembe

vételével kell tamogatni a

kommunikaciojukat.”
Szakértdi csoport

Ebben a fejezetben a Rett-szindroma fent felsorolt jellemzdinek és a vele jaro
allapotoknak a rovid leirasa talalhato, beleértve ezek hatasat a kommunikaciora.
Hatasuk kezelésére/csokkentésére iranyul6 stratégiak a 4. fejezetben talalhatok.

! Neul, J. - Kaufmann, W .E. — Glaze, D. G. et al. (2010): Rett Syndrome: Revised Diagnostic Criteria and Nomenclature. Annals of Neurology 68(6). 944-950.
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A sziikséges és a tamogato klinikai kritériumokhoz kapcsol6do jellemzok

Mozgaszavarok

Kézsztereotipiak és a finommotoros készségek elvesztése

A sztereotipikus kézmozgasok — mint példaul az akaratlan csavaras, tapsolas, érintés, szajhoz emelés, kézmosas vagy
dorzsolés — a Rett-szindroma egyik legfébb klinikai kritériuma, mint ahogy a megszerzett célorientalt kézmozgasok elvesztése
is.

Hatasa a kommunikaciora

A sztereotipikus kézmozgasok és a céliranyos kézfunkcio elvesztése megneheziti az egyének szamara, hogy a keztiket
kommunikaciéra hasznaljak. Nem tudnak dolgokra ramutatni, képeket vagy targyakat felvenni, kapcsolokat vagy gombokat
megnyomni, vagy ezeket megbizhatatlanul, nem kovetkezetesen hasznaljak. Ez korlatozza a kézgesztusok hasznalatat, igy a
kézjelek hasznalata nem lesz egy megfelel6 és sikeres kommunikaciés modszer. A manualis cserén alapul6 rendszer (példaul
a képeserés kommunikacios rendszer, PECS) sem val6szini, hogy a kommunikacidhoz megfelel6 lenne a legtobb Rett-
szindromas egyén szamara; a legtobbjik nehéznek talalja az érintéssel beszédet generald eszkoz (Speech Generating Device,
SGD) hasznalatat is, vagy ha érintéses rendszert hasznal, kevesebb valasztasi lehetéséget kell felkinalni.

Nagymozgasos készségek elvesztése
A korlatolt (diszpraxias) jaras vagy a nagymozgasos készségek elvesztése is egy {6 kritériuma a Rett-szindromanak.

Hatasa a kommunikaciora

Amikor valaki nem all stabilan a laban és/vagy nem tud segitség nélkil jarni, a képessége, hogy felfedezze a kérnyezetét vagy
interakciét kezdeményezzen masokkal, korlatozott. Valoszinileg raszorulnak arra, hogy masok kozelitsék meg Sket, hogy
elkezdédjon a beszélgetés és a felfedezés, hacsak nem képesek egy beszédet generald rendszerrel felhivni a figyelmet vagy
interakciot/beszélgetést kezdeményezni.

Diszpraxia/Apraxia

A diszpraxia és apraxia kifejezést gyakran felcserélhetéen hasznaljak. A diszpraxia annak a nehézségét jelenti, hogy
a szand¢kot tettekre valtsak, az apraxia ennek teljes képtelenségét jelenti. Ez azt eredményezi, hogy az egyénnek
nehézségbe ttkozik, vagy teljesen képtelen egy kérésre/parancsra végrehajtani egy mozgasos feladatot. A motoros
tervezés barmelyik szakaszaban megtorténhet a ,lerobbanas”.

Hatasa a kommunikaciéra

Mig a diszpraxia és az apraxia elsésorban a Rett-szindromaval él6k mozgasos képességeit befolyasoljak, stlyos hatasuk van
a tanulasi képességekre és a kommunikaciora is. Lehet, hogy az egyénnek tobb iddre van sziiksége a valaszadashoz, vagy
egyaltalan nem tud vélaszolni. Ez nem feltétlentil jelenti azt, hogy nem érti a feladatot, a probléma a feladat kivitelezésével
varn.

Megvaltozott izomtonus

A megvaltozott izomtonus is alatamaszthatja a Rett-szindroma diagnozisat. Az egyéneknek lehet feszes (hipertonia) vagy
gyenge (hipotonia) izomténusa, és/vagy lehetnek akaratlan mozgasaik (disztonia). A hipotonia és a hipertonia befolyasolhatja
az egyén pozicionalasat ¢és az érintett izmok mozgatasat. A disztonia miatt az egyénnek lehetnek akaratlan spazmusai és
kontrakeioi, Osszeranduldssal, csavaré mozdulatokkal (a test barmely pontjan) és/vagy megvaltozott testtartassal. Ezek az
epizodok killonb6zé id6tartamiak lehetnek, és killonboz6 fokt fajdalmat okozhatnak. A generalizalt hipotonia faradtsaggal
1s jarhat.

Hatasa a kommunikaciora

A megvaltozott izomténus hatassal lehet az egyén kommunikaciéban valo részvételére és a kommunikaciohoz valo
pozicionalasra. Elképzelhet6, hogy leblokkolnak egy disztonias testhelyzetben, amely egy idére , lefagyasztja™ az adott
mozdulatot, ezaltal csokkentve annak a képességét, hogy interakcioba lépjenek masokkal.
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Oralis-motoros készségek

A szajmozgas képességét is befolyasolja a diszpraxia, az apraxia és/vagy a
megvaltozott izomtonus.

Hatasa a kommunikaciora
A szajmozgas diszfunkcidja korlatozza az egyén beszédre valo képességét, ahogy az
evést és az ivast is befolyasolhatja.

Fontos megjegyezni, hogy az evés és ivas kivil esik a konyv tartalmi keretein, de a
taplaltsagi szint és az altalanos egészségi allapot is hatassal van a kommunikaciéra. Ha a
szajon at torténd étkezést valami befolyasolja, az egyénnek és a gondozoknak konzultalnia kell
beszédterapeutaval vagy evésterapeutaval, hogy tanacsot kapjanak

a szajon at torténd etetés biztonsagarol és/vagy evési/taplalasi alternativakrol.

Tovabbi informécidkért a Nutritional and Digestive Health? cimi kiadvanyhoz, és a Growth
and Nutrition in Rett Syndrome jegyzékéhez® lehet fordulni, amelyet
a Telethon Kids Institute in Perth, Western Australia készitett.

Légzési/respiracios szabalytalansagok

A motoros
rendellenességek
nagymertéklben meg-
nehezitik az AAK-hoz vald
pozicionalast.”

LAz apraxia a legnagyobb
probléma. A tanarok
sokszor nem is gondoljak,
hogy milyen sokat tudnak a
Rett-szindromas lanyok, de
az apraxia miatt nem tudjak

Az ébrenlét alatt el6fordulé légzési zavarok is a Rett-szindroma diagnézisanak U,

tamogat6 kritériumai. A leggyakoribb légzési zavarok a Rett-szindromaban a
levegd visszatartasa, hiperventilacié és levegényelés (ami emésztérendszeri puffadast eredményez). A 1égzési nehézségek
provokalhatjak a goresoket/rohamokat és lehetnek a szorongas jelei.

Szakember

Hatasa a kommunikaciora
Alégzési rendellenességek is megnehezitik a Rett-szindromaval él6k szamara a beszédet. Meghosszabbithatjak a valaszid6t
(példaul amikor egy Rett-szindrémas egyén visszatartja a levegdt, az egész teste megmerevedhet).

Szabalytalan alvasi mintazat
A szabalytalan alvasi mintazat is alatamaszthatja a Rett-szindroma diagnoézisat.

Hatasa a kommunikaciéra
Az alvashiany megneheziti a Rett-szindromas egyének szamara, hogy éberek legyenek és koncentraljanak. Az egyéneknek
hosszabb idére lehet sziikséglik ahhoz, hogy valaszoljanak, amikor faradtak.

Szkoliozis és kifozis
A szkolibzis és a kifdzis 1s alatamasztjak a Rett-szindroma diagnozisat. Szkolidzisrdl akkor beszéliink, amikor a gerinchen

oldaliranyu gorbiilet van. Ez a Rett-szindromas egyénck 80%-at érinti. A kifozis kifelé iranyulé gorbiilet a gerincben, amely
pupot eredményez a haton. Mas okokkal egytitt a szkoliézis a gyenge izomténus eredménye.

Hatasa a kommunikaciora

A szkolibzis és a kifézis megneheziti a Rett-szindromaval €16 egyének szamara az AAK-eszkézokhoz vald hozzatérést.

A kifézis azt is megnehezitheti, hogy felvegyék a szemkontaktust, és a kommunikacios partner értelmezhesse az
arckifejezésiiket. A szkoliozis és a kifozis fajdalmas is lehet, és masodlagos problémakat is okoz (a tiidé és mas belsé szervekre
nehezed6 nyomas miatt).

Tovabbi informaciokért lasd a Scoliosis in Rett Syndrome cimt kiadvanyunkat!, amelyet a Telethon Kids Institute in Perth,
Western Australia készitett.

? Downs, J. — Leonard H. — Croft, D. et al. (2013): Nutritional and Digestive Health: An Information Booklet for Families and Carers. Telethon Institute for Child Health Research. Perth, Western
Australia. https://rett.telethonkids.org.au/siteassets/media-docs---rett-syndrome/growth_and_nutrition-booklet.pdf

* Downs, J. — Leonard H. — Croft, D. et al. (2013): Growth and Nutrition in Rett Syndrome: Checklist for Clinicians on Assessment and M.
Western Australia. https://rett.telethonkids.org.au/siteassets/media-docs---rett-syndrome/guidelines_nutrition_and_growth.pdf

*Downs, J. — Bergman A. — Carter, P. et al. (2009): Scoliosis in Rett Syndrome: A Collaboration Between Parents, Clinicians and Researchers. Telethon Institute for Child Health Research. Perth, Western
Australia. https://rett.telethonkids.org.au/siteassets/media-docs---rett-syndrome/scoliosis_booklet.pdf

t. Telethon Institute for Child Health Research. Perth,
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A Rett-szindromaval egyttt jar6 allapotok

Goresok

A Rett-szindromasok 60-80%-anak vannak epilepszias gorcsei, de még tobbnek van abnormalis EEG-felvétele, epilepszias
rohamok nélkiil. Az epilepszia altalaban 4-5 éves korban jelenik meg. A rohamok tipusai és gyakorisaga szempontjabol nagy
a variacié. Néha a Rett-szindromaval éléknek Rett-epizodjaik vagy nem epileptikus goreseik vannak. Ez néha légzési vagy

mas autoném diszfunkciokkal van kapcsolatban.

Hatasa a kommunikaciora

A gyakori rohamok csokkentik az egyén lehet6ségeit az interakciokra, féleg ha nagyon
faradtak lesznek, és sok alvasra van sztikségiik egy-egy roham utan. Az epilepsziat
kontrollal6 gyogyszerek két leggyakoribb mellékhatasa a faradtsag és az éberség
csokkenése.

Faradtsag és csokkent éberség

A faradtsag és/vagy a csokkent éberség szamos tényezd vagy tobb tényezo
interakcidjanak koszonheten alakulhat ki. Ilyen lehet a rossz minéségti vagy
félbeszakitott éjszakai alvas, gorcsok, gyogyszerek mellékhatasai, alultaplaltsag vagy a
szenzoros szabalyozas zavarai (kiilonésen az alacsony szenzoros stimulacio — lasd lent).

Hatasa a kommunikaciéra

Az egyén kevésbé van tisztaban az emberekkel, a kornyezetével és a korilotte zajlo
tevékenységekkel, és kevéshé all készen a kommunikaciora vagy a tanulasra, amikor
faradt és/vagy kevéshé éber.

Nehézségek a szenzoros szabalyozasban

A szenzoros szabalyozas annak a képessége, hogy alkalmazkodunk vagy szabalyozzuk
az éberséguinket a kornyezettinkbdl érkezé ingerek szintje alapjan, és/vagy a szenzoros
stimulaci6 alapjan. Az egyéneknek nehézségeik lehetnek az alul- vagy talstimulalas
miatt.

Hatasa a kommunikaciora

Néhany egyénnek sok szenzoros ingerre van sziiksége, hogy a teste megteleléen éber
legyen, és készen alljon bekapcsolodni, masok pedig konnyen talingereltek lesznek, a
testiik taltelitédik vagy lefagy, és nyugalmi idészakra van sziikség ahhoz, hogy Gjra be
tudjanak kapcsolodni.

Hangulat és szorongas

@

,Roham utan sokat alszik...
néha akar harom napig is
alig kommunikal, mert alig
van tudatanal.”

Gondozo

,Szerintem a rohamok
hatassal vannak a
kommunikaciora abban az
értelemben, hogy faradtak
és kimerultek lesznek a
gores utan.”

Szakértdi csoport

LAz emelkedett éberségnek
is extrém fokozatai
lehetnek, néha képes
tdbb dolgot is szkennelni
egy oldalon, navigalni az
oldalak kozott és valaszolni
Osszetett kérdésekre,
maskor pedig a faradtsag
miatt lefagy, nem tud
utdnozni egy cselekvést,
vagy valaszolni.”

Szakember

A generalizalt/altalanos szorongasti szint gyakran magasabb a Rett-szindromasoknal, mint a hasonl6 kort neurotipikus
(atlagos idegrendszeri fejlédési) tarsaiknal. Felgyorsult 1égzés, levegdvisszatartas vagy megnovekedett kézsztereotipia lehetnek
a szorongas jelei. A szorongasos epizodok megnoévelik a goresok és a disztonia esélyét is. Sokuknak, f6leg felnéttkorban,

problémai lesznek a rossz hangulattal vagy a depresszioval.

Hatasa a kommunikaciora

A szorongas, a stressz, a rossz hangulat és a depresszi6 csokkentik az egyén hajlandosagat és vagyat a kommunikaciora.
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Emészt6szervi problémak

A gyakori emésztészervi problémak a Rett-szindromas egyéneknél a reflux, puffadas, szé¢krekedés és/vagy hasmenés, hast
fajdalmakkal kisérve.

Hatasa a kommunikaciora

Sok sziil6 elmondta, hogy a Rett-szindrémas egyéneknek gyakran vannak fajdalmaik, de nem tudjak kifejezni,
hogy hol f4j, és milyen foka a fajdalom. Ezeket gyakran emésztészervi fajdalmaknak tulajdonitjak. A fajdalom és az
emésztérendszeri panaszok miatti diszkomfort csokkenti az egyén késztetését a kommunikaciora és a masokkal valo
kapcsolat felvételére.

Tovabbi informaciokért lasd Gastro-intestinal Disorders in Rett Syndrome cimi jegyzéket’, amelyet a Telethon Kids
Institute in Perth, Western Australia készitett.

Hallassal kapcsolatos allapotok

Ahogy az atlagos népességben, Gigy a Rett-szindromas egyének kozott is tapasztalhato hallasvesztés és/vagy auditiv
feldolgozasi zavart (hallas Gigan kapott informéaciok feldolgozasanak zavara).

Hatasa a kommunikaciora
Mint minden hallasvesztés vagy a hallott informaciok feldolgozasanak zavara befolyasolja az egyén képességét arra, hogy
megértsen masokat, és reagaljon masok beszédére.

Latas vagy latassal kapcsolatos allapotok

Csokkent latasélesség

Ahogy az atlagos népességben, Gigy a Rett-szindromas egyének kozott is tapasztalhatnak latasélesség-romlast — példaul a
latas élességének vagy tisztasaganak csokkenése, amelyet szemiiveg viselésével lehet korrigalni. A latémezé csokkenése is
problémat okozhat — példaul a latas tertiletének csokkenését, f6leg oldalra (periférias latas), mikézben egy kézéppontra
fokuszal.

Kortikalis/cerebralis latassériilés

Néhany Rett-szindrémas egyén a kortikalis latassériiléstdl szenved, ami egy olyan latascsokkenés, amelyet a vizualis kéreg
és az agyl palyak problémaja okoz, nem pedig szervi (szem)problémak. A latas nagyon sokféle lehet. A Rett-szindromas
egyéneknek nehézségeik lehetnek a mélységgel és a latdmezdvel, vizudlis képek értelmezésével, illetve az elemek
megkiilonboztetésével, amikor sok zavard tényezdé is van a hattérben.

Okulomotoros apraxia

Az okulomotoros apraxia is eléfordul néha a Rett-szindromaban (példaul a szandékos szemmozgas kontrollasasanak zavara).
A legfrisseb kutatasok szerint azonban a Rett-szindromasok ugyanazokat a mozgasokat mutatjak, mint a neurotipikus tarsaik,
csak lehet, hogy kicsit lassabban.

Hatasa a kommunikaciora

A Rett-szindromas egyéneknek nehézséget okozhat a dolgok tisztan latasa vagy a vizualis szimbolumok értelmezése. Ez
befolyasolja a megfelel6 AAK-eszkoz kivalasztasat (példaul hogy lehet-e hasznalni képes szimbolumokat, és ha igen, akkor
milyen stilust, méretd, szamu, szind és Osszetettségicket valasszunk). A figyelem problémai is befolyasolhatjak a kovetésre,
a fixalasra, a fenntartasra ¢és a tekintetvaltasra valé képességet, amelyek befolyasoljak a masokkal és a kornyezettel valo
interakeiot, valamint a megfigyelésen alapul6 tanulast.

A tekintettel vezérelt kommunikacié hasznalatat azonban a Rett-szindromasok erdsségének tartanak, az ,,intenziv szemmel
valé kommunikaci6/tekintettel valéo ramutatas” a tipikus Rett-szindromat alatamaszt6 diagnézis egyik timogaté klinikai
kritériuma.

®> Downs, J. — Leonard, H. — Croft, D. et al. (2013): Gastro-intestinal Disorders in Rett syndrome: Checklist for Clinicians on Assessment and Management. Telethon Institute for Child Health Research. Perth,
Western Australia. https://rett.telethonkids.org.au/siteassets/ media-docs---rett-syndrome/guidelines_gastro_intestinal.pdf
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AZ AKTIV RESZVETEL OPTIMALIZALASANAK STRATEGIAI

¢¢ Tegylk mindig
elérhetévé az AAK-t77



4. FEJEZET

Az aktiv részvétel optimalizalasanak stratégia

A Rett-szindrémaval é16 egyének kommunikaciés képességei ingadozni fognak belsé és kilsé tényezék hatasara. Ezekre

szamitani kell.

A kommunikacios partnerek szamos stratégiat alkalmazhatnak a Rett-szindromaval ¢é16 egyénekkel valé kapcsolat
kezdeményezésére és fenntartasara. Fzek a stratégiak alkalmazhatok a mindennapi életben, otthon, iskolaban,
munkahelyen és mas kornyezetben is. Ezenkiviil felhasznalhatok specifikusabb kommunikacids felmérésben és fejlesztést
helyzetekben 1s. Kiilonboz4 stratégiak egyes egyéneknél jobban mitkddhetnek, illetve idépontdl fliggden masként
mukodhet egy adott egyénnél is. Ez fligghet olyan tényez6ktdl, mint az aktualis hangulat, érzelmi allapot, alvasmindség,
a légzési és 1égzbszervi rendellenességek hatasai, epilepszia, gyogyszerek, gasztrointesztinalis problémak, valamint

diszpraxia/apraxia, ahogyan azt a 3. fejezet leirja.

A SZEMELYES KOMMUNIKACIOS UTLEVEL EGY...
felbecstilhetetlen értéki eréforras lehet, amely segit megosztani az egyén kommunikacios stilusara vonatkozo
informaciokat, a legmegfelelGbb stratégiakat, valamint azokat a személyes/egészségiigyl tényezéket, amelyek
befolyasolhatjak viselkedését és a stratégiak/kommunikaciés moédszerek megvalasztasat.

A kommunikacios partnerek attittidje és viselkedése

Az aktiv részvétel
stratégidi

Rett-szindromaval é16 egyénekkel barmilyen helyzetben kommunikalva rendkiviil
fontos, hogy a kommunikacios partnerek kozvetlentil az adott Rett-szindromas
személyt szolitsak meg, hozza beszéljenek, és f6leg ne beszéljenek réla a jelenlétében.
Ez kiemelten fontos a kapcsolatteremtés kezdeményezésé¢hez és fenntartasahoz.

Ide tartozik az is, hogy ne beszéljenck a feje f6l6tt, és ne ignoraljak &t masok
jelenlétében. Eléfordulhat azonban, hogy a kommunikaciés partnercknek beszélnitik
kell az egyénrdl a jelenlétében (példaul, ha egy szakembernek kérdést kell feltennie,
amelyre a Rett-szindromas személy nem tud valaszolni). Ilyen esetekben is be

kell vonni 6t a beszélgetésbe. Ez magaban foglalhatja azt, hogy a szakember
elmagyarazza neki, miért sziikséges rola beszélniiik, és/vagy megkéri 6t, hogy
erdsitse meg a gondozodja altal adott informaciokat.

Vegyél fel szemkontaktust, és hasznalj multimodalis
kommunikaciés modszereket (beszélt nyely,
gesztusok, testbeszéd, kommunikacios eszkoz stb.).

Az aktiv részvétel
stratégidi

! Tovabbi informaciokért lasd Millar, S. — Aitken, S. (2003): Personal C:
Lasd még https://www.communicationpassports.org.uk/resources/

Kézvetlentl a Rett-szindromaval él6 egyént szolitsd meg, és hozza beszél).

o

,Mindig vond be 6t minden
beszélgetésbe. Soha ne
beszélj foldtte, és ne hagyd
figyelmen kivul, amikor
valaki massal beszélgetsz.”

....|létesits kdzvetlen
szemkontaktust, 1épj be
kissé a személyes terébe,
és légy turelmes.”

Gondozo

LA kommunikacionak
multimodalisnak kell lennie,
és idével valtoznia, ahogyan
mindannyiunké valtozik.”

Kdvesd a kliens érdeklédési
korét; hasznalj élénk érzelmi
kifejezést/hanghordozast,
jatékos akadalyozast.”
Szakértdi csoport

ication Passports: Guidelines for Good Practice. CALL Centre. University of Edinburgh, Edinburgh.
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Rendkiviil fontos, hogy a kommunikaciés partnerek tartsanak szemkontaktust az egyénnel, és hasznaljanak tobbféle
kommunikaciot (arcjaték, gesztusok, hangadasok, beszéd az AAK mellett) az egyén figyelmének felkeltésére és
fenntartasara. Ezt példaul tgy lehet elérni, hogy valtoztatjak a hangszint és a hang intenzitasat, illetve kiillonb6z6
testmozgasokat, arckifejezéseket és gesztusokat alkalmaznak. A szemkontaktus segithet a Rett-szindromaval é16
egyénnek abban, hogy felismerje, hogy hozza beszélnek, és megkonnyiti szamara a nonverbalis kommunikacio, példaul
az arckifejezések észlelését. Emellett a kommunikaciés partner szamara is segit felismerni és reagalni az egyén finom
kommunikacios jelzéseire.

Fontos azonban megjegyezni, hogy vannak olyanok, akik nem kedvelik a kozvetlen szemkontaktust, és aktivan kertlik azt.
Ebben az esetben mas stratégiakat kell alkalmazni, amelyek jobban megfelelnek az egyén igényeinek. A kommunikacios
partnerektdl nem varhato el, hogy minden egyes interakcié soran minden modalitast (beszél6i attitidot, mondattipust)
alkalmazzanak, de érzékenyen kell reagalniuk az egyén preferencidira, sziikségleteire és hangulatara, és ennek
megtelel6en kell alakitaniuk sajat viselkedéstiket és kommunikacios stilusukat.

Sok esetben a kommunikacios partnerek tgy tarthatjak fenn a Rett-
szindromas egyén figyelmét, hogy kozben kedvesek, szoérakoztatoak

¢és érdekesek. Ez annak biztositasat is jelenti, hogy a szokincs, a témak

és a tevékenységek is érdekesek legyenek a Rett-szindromas egyén
szamara, figyelembe véve, hogy az érdeklédési koritk nem feltétleniil az
életkoruknak megfelel6. Sok gondozo és szakember arrdl szamol be, hogy
a zene az egyik k6zos érdekl6dést

tertilet a koritkkben. Ugyanakkor
mindenki kiilonbo6zé, ezért fontos, @
hogy a kommunikacios partnerek
megtudjak, mi érdekli a konkrét LA kommunikacio
egyént, és olyan tevékenységeket akkor a legsikeresebb,
biztositsanak neki, amelyek ha szdrakoztatd
igazodnak az érdekl6dési koréhez. tevékenységekkel
kezdddik.”
LA legjobb mddja annak,
Az aktiv részvétel Bizonyosodj meg rola, hogy a szokincs, a témak hogy motivaljuk 6t az
arutgi i e 4t | oK gt ozt

hogy minden kedvenc
zenéjét valaszthato
opcioként beillesztettlk
mind a PODD-kényvbe,
mind a tekintettel vezérelt
eszkdzebe”

Rendkiviil fontos, hogy a kommunikaciés partnerek idét szanjanak arra, hogy
megismerjék a Rett-szindromas egyén személyiségét a kapcsolat kiépitése
érdekében. Ez tirelmet ¢és kitartast igényel; idSbe telhet, amig bizalom alakul
ki egy egyén és egy 0j kommunikacios partner kozott. Ez egy alapveto 1épés

a kommunikacios készségek fejlesztésében, és killonosen fontos, amikor a
kommunikaci6 terén csak lasst elérelépés tapasztalhato. ,Fontos id6t szanni
arra, hogy megeértsuk,
hogyan hasznalja az

Gondozd

A kommunikacios partnerek

* legyenek reakciokészek az interakciok soran, ismerjenek el és erdsitsenek meg egyén a természetes
minden kommunikaciés probalkozast; kommunikacios készségeit
* kovessék az egyén iranyitasat; peldaul a tekintetkdvetést

és annak alkalmazasat,
valamint az ,igen/nem”-
valaszokat.”

* adjanak visszajelzést és tulajdonitsanak a probalkozasoknak jelentést (mondjak ki
hangosan, mit gondolnak az egyén valaszanak/cselekedetének/viselkedésének
jelentésérol);

Szakember

* legyenck kovetkezetesek (a szemléletmodban, a hasznalt nyelvben és a

szokincsben).
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Az, hogy folyamatosan reagalunk, elismerjik és megerésitjiik a Rett-szindrémas egyének minden kommunikacios
probalkozasat, segit fejleszteni és fenntartani kommunikacios képességeiket. Gyakori, hogy az AAK-t hasznal6 egyének és
a beszélé kommunikaciés partnerek kozotti kommunikacié nines egyensilyban, mivel gyakran a kommunikaciés partner
iranyitja az interakciot. Ha azonban a kommunikacios partner koveti az egyén érdeklédési korét és figyelmét, valamint
elegend6 varakozasi 1d6t biztosit, lehetdséget adhat a Rett-szindromas egyénnek a kommunikacié kezdeményezésére, és

a kommunikacios partner kovetheti az egyén iranymutatasat. Ez magaban foglalhat olyan érdekes tevékenységek
megszervezését, amelyek lehetévé teszik, hogy az egyén iranyitsa a folyamatot, és a sajat tempdjaban haladhasson.

Az AAK-rendszerekhez és -eszk6zokhoz vald hozzaférés biztositasa néveli az egyén
lehet6ségeit arra, hogy kezdeményezze és jobban kontrollalja/iranyitsa a
beszélgetéseket.

Az aktiv részvétel
stratégidi

A kortarsakkal val6 interakci6 szintén felbecsiilhetetlen értéki lehet a kommunikacié 6sztonzésében. Ez magaban foglalja
mas AAK-hasznalok és neurotipikus kortarsak bevonasat, akik életkoruknak megfelel6 témakroél és tevékenységekrol
tudnak beszélgetni, és képesek hasznalni a sajat vagy az adott egyén AAK-rendszerét/ eszkézét a kommunikacio soran.

EGY SZULO SZEMEVEL

Az, hogy Tilly a nala iddsebb Sofia, egy masik Rett-szindromas AAK-hasznalo kozelében
szerepmodell jelenléte azt eredményezte, hogy Tilly sokkal beszédesebb lett, és gyakrabban
hasznalta a sajat eszk6zét és a low-tech kommunikacios modszereket. S6t, még Sofia tekintettel
vezérelt eszkozét is spontan modon hasznalta, hogy a gyoégytornajarol beszéljen. Sofia
neurotipikus testvére, valamint Tilly neurotipikus baratai az 6vodaban szintén alapvetd szerepet
jatszottak abban, hogy az AAK hasznalatat természetessé tegyék, és segitsenek Tillynek abban,
hogy magabiztosabban hasznalja azt. Az 6vodaban hasznalt tablak, amelyek segitettek Tillynek
megmondani a t6bbiek nevét, és elmondani, hogy mit szeretne csinalni, szintén fontosak voltak

az 6vodaban.”

,Minden kommmunikacioban

Az, hogy visszajelzést adunk és jelentést tulajdonitunk az egyének viselkedésének,
még akkor is, ha a jelentés nem teljesen vilagos, segithet az egyén kommunikacios
viselkedésének alakitdsaban és a hasznalat kovetkezetességének fejlesztésében.

Példaul: ,,Ranéztél X-re és elmosolyodtal; azt hiszem, azt akarod mondani, hogy
tetszik neked X.” ,,Ranéztél X-re, majd a TE'TSZIK szora; azt hiszem, azt
akarod mondani, hogy tetszik neked X.” ,,Osszezértad a szadat és elfordultal;

azt hiszem, azt akarod mondani, hogy eleged van Y-bol.” Ilymodon még, még
ha a kommunikdcios partner értelmezése téves is, az egyén elkezdheti felismerni a
kapcsolatot a viselkedése és az értelmezés kozott.

Alakitsuk a természetes szituaciodkat és
tevékenységeket tigy, hogy lehetdséget teremtiink a
kommunikaciéra.

Az aktiv részvétel
stratégidi

Ha a Rett-szindromas egyén egy vagy tobb AAK-rendszert vagy -eszkozt haszndl,
rendkiviil fontos, hogy ezek mindig elérhetéek legyenek szamara, hogy a lehet6

legtobb kommunikacios lehetéséget kihasznalhassa. Az AAK-rendszeriik/eszkoziik

hasznalatara lehet6séget kell biztositani a nap folyaman minden helyzetben és

van értelmezés, mondd Ki
hangosan az értelmezését, és
ismételd meg, igy a gyermek
tudni fogja, hogy ugyanugy
értetted-e, ahogy 6.”
Gondozo

,Minden kommmunikacios
probalkozast ismerj ell”

LLAd]] visszajelzést azonnal,
példaul: ez az, amit latok,
és ezt gondolom, hogy mit
jelent.”

Szakember

tevékenységben, amelyekben az egyén részt vesz, példaul fiirdés, étkezés, 6ltozkodés és vasarlas kozben. Az olyan
szavakat, mint ,,még”,  kész”, ,tetszik” és ,,nem tetszik”, gyakran lehet hasznalni a nap folyaman. Az ilyen lehet6ségek

biztositasa segit a szokincs és a nyelv fejlesztésében.
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Az egyén kommunikacios rendszere egész nap
legyen elérhetd.

Tovabbi példakért lasd a Rett Univerity Building Foundational Communication
Support for Individuals for Rett Syndrome? cimt kiadvanyat.

Tartsd a kommunikaciot az ,,itt és most”-ban.

A kommunikaci6 ,.itt és most”-ban tartasa (beszélgetés az aktualis gondolatokrol,
érzésekrol és tevékenységekrol) erGsebb kapcsolatot biztosit a szavak és azok
jelentése kozott. Ez killonosen hasznos lehet példaul 4 szokines tanulasakor.

Az egyének gyakran jobb receptiv (befogadd), mint expressziv (kifejezd) nyelvi
képességekkel rendelkeznek. Bar néha ugy tinhet, hogy nem értik meg,
fontos, hogy elmagyarazzuk, mit csinalunk éppen most, és mit fogunk csinalni
ezutan, valamint tudatni kell veliik, mikor fogunk valtoztatni és/vagy 4j
tevékenységet kezdeni. Példaul hasznaljunk vizualis timogatasokat annak
jelzésére, hogy egy tevékenység véget ér, és egy ) kezdddik. Ez kulénosen
hasznos lehet azok szamara, akik magas szorongasi szinttel rendelkeznek.

Stratégiak a kommunikaciét befolyasold belsé tényezok
kezelésére

Mozgaszavarok

A sztereotipidk kordaban tartasa atkarolassal, vagy ha a segité az egyén kezére
helyezi a sajagat, segitheti a figyelem fokuszalasat és a tanulast. A nem dominans
kéz vagy kar gyengéd rogzitése kéz- vagy konyoksinnel szintén hasznos lehet.
Fontos azonban, hogy barmilyen rogzité eszkéz hasznalata el6tt tajékozodni kell
az adott orszag, helyszin vagy szervezet erre vonatkozo iranyelveirdl és eljarasairdl,
ahol az egyén tartozkodik és/vagy terapiat, oktatast kap.

Egy gyogypedagbdgus is tud tanacsot adni.

Az akaratlagos motoros mozgasok kontrollja és koordinalasa sok fizikai és kognitiv
eréfeszitést igényel, ami megterhel6 lehet a Rett-szindromaval él6 egyének szamara.
Ezért ajanlott csokkenteni a feladat vagy tevékenység motoros igényeit, ahogy a
kognitiv terhelés névekszik. Példaul korlatozhatjuk a kommunikacios tabla valasztasi
lehetdségeinek szamat, vagy hasznaljunk a partnerasszisztalt szkennelést

(lasd 58. oldal) az oktatasi feladatokhoz.

Csokkentsd a feladat elvégzéséhez sziikséges
mozgast, ahogy a feladat kognitiv terhelése né.

? Rett University. (i. n.): Building Foundational Ct on Support for Individuals with Rett Synd)
https://rettuniversity.org/wp-content/uploads/2015/05/RettU-Communication-One-Page-FINAL.pdf

o

Az AAK-rendszernek
hozzaférhetének kell
lennie az élet minden
tertletén (iskola, otthon,
egyeb kdzodsseg), ahol az
egész csapat egyforman
alkalmazza.”

,Hasznaljuk és gyakoroljuk
a kommunikaciot
mindennapi kontextusban,
ne elszigetelten.”
Szakember

LAz egyénnek az AAK-
hoz az idejének 100%-ban
hozza kell férnie.”

LTorekedjunk arra,

hogy a kommmunikacio

a mindennapi élet

természetes része legyen.”
Gondozo

,SzUkséges, hogy tdébb
lehetdség és mod alljon
rendelkezésre a nap
folyaman a kommunikacios
képessegek fejlesztése
érdekében.”

Szakértdi csoport

,Ha a tanuld fizikai
képességei nagyon
korlatozottak a kdzvetlen
kivalasztas szempontjabdl,
meérlegeljik a
kommunikaciohoz
szUkséges fizikai
erdfeszitést az
akadémiai tanulasra
vagy valaszadasra
iranyuld fizikai/mentalis
erdfeszitéssel, illetve a
koérnyezeti kontrollok
aktivaldasdhoz szukseéges
fizikai eréfeszitéssel
szemben.”

Szakember
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Légzési és respiracios rendellenességek

Figyelj alaposan az egyénre levegdvisszatartasi ¢s hiperventilacios epizodok esetén, és vard meg, amig ezek elmulnak.
Sziikség esetén kérj orvosi segitséget és tanacsot.

Epilepszia

Légy éber, és figyeld meg az epilepszias rohamok jeleit. Vard meg, amig a roham véget ér. Sziikség esetén kérj orvosi
segitséget ¢s tanacsot.

Szkoli6zis/kifozis
Gy6z6dj meg arrol, hogy az egyén jol megtamasztott abban a poziciéban, amelyben éppen van (példaul ha {il,
bizonyosodj meg arrél, hogy megfelel6-e a tamasztas, ha sziikséges). Figyelj a fijdalom vagy kényelmetlenség jeleire.

Konzultdlj egy konduktorral, gydgytorndsszal és/vagy ortopéd szakorvossal. Fordulhatsz a Scoliosis in Rett Syndrome’®
cimd fiizethez, amelyet a Telethon Kids Institute adott ki.

Faradtsag, éberség, szenzoros szabalyozas, stressz és szorongas

A gondozokat kérdezd meg az egyén alvasi szokasairdl. Figyeld a faradtsag jeleit. Amikor az egyén faradt, a feladatok
legyenek rovidek, vagy olyanok, amelyek nem igényelnek nagy koncentraciot. De vedd figyelembe, hogy egyeseknél az
elalvas jelezheti a stimulacié hianyat, ezért tobb stimuldciora/tevékenységre lenne szitkségiik az ¢berség noveléséhez.

Az egyéneknek segitségre lehet szitkségtik az ¢berségi szintjik és készenlétuk
szabalyozasahoz, hogy részt tudjanak venni a mindennapi rutinban és az oktatast
strategiai tevékenységekben.

Az aktiv részvétel

Néhany egyén példaul kénnyebben tud bekapcsolodni, ha 4ll, vagy miutan egy rovid sziinetet tartottak, amely soran
mozogni tud. Masok szamara a révid tévézés/filmnézés vagy zenehallgatas segithet a testiik szabalyozasaban. Kiilonb6z6
tipust zenck kiilonbozé hatast gyakorolhatnak (nyugtatéd vagy sttimulalé), és killonb6zd idépontokban kiillonh6zé célokra
hasznalhatok.

Az aktiv részvétel Figyelni kell a viselkedésformakra, amelyek kivéalthatjak a testhelyzet megvaltoztatasat
stratégiai vagy a tevékenység megvaltoztatasanak/sziineteltetésének sziikségességét.

Fontos megfigyelni az egyén altal preferalt pozicidkat a kilonbozé tevékenységekben, és észlelni azokat a jeleket, amelyek
a pozicib vagy a szenzoros stimulaci6 valtoztatasat vagy egy sziinet/tevékenységvaltas sziikségességét jelzik. Kérdezziik
meg, hogy szeretnének-e valtozast vagy szlinetet, és sziikség esetén segitsiink nekik a pozici6 vagy a szenzoros stimulacio
megvaltoztatasaban, vagy biztositsunk szamukra tevékenységvaltast. Fontos, hogy az egyének AAK-rendszerébe

olyan szavakat ¢s kifejezéseket épitsiink be, amelyek lehetévé teszik szamukra, hogy kérjenck sziinetet vagy pozicid-/
tevékenységvaltast. Ezeknek a szavaknak és kifejezéseknek konnyen hozzaférhetéeknek kell lenniiik, és a hasznalatukat
modellezni kell.

A Rett-szindromaval él6 egyének stressz vagy szorongas jeleit mutathatjak, ha (a) talzott stimulaciéval és magas
kovetelményekkel, vagy (b) a stimulacio vagy a kévetelmény hianyaval szembestilnek. Fontos, hogy figyelembe vegytik,
hogyan lehet fenntartani az egyensulyt az aktivalo/stimulalé tevékenységek és a sztinetek kzott. A magas szintd kontroll
biztositasa védelmet nyujthat a stressz és szorongas ellen.

A magas szintd kontroll Ggy érhet6 el, ha
* az egyén érti, ¢s felkészult arra, ami torténik;
* az egyénnek van lehet6sége az onkifejezésre, és figyelnek ra;

* befolyasolni tudja, hogy mi t6rténik.

* Downs, J. — Bergmann, A. — Carter, P. (2009): Scoliosis in Rett Syndrome: A Collaboration Between Parents, Clinicians and Researchers. Telethon Institute for Child Health Research. Perth, Western
Australia. https://rett.telethonkids.org.au/siteassets/media-docs---rett-syndrome/scoliosis_booklet.pdf
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A figyelem novelésére vagy szenzoros input/tevékenységvaltoztatas szitkségességére utalo jelek:

* clalvas/almossag,

* figyelmetlenség.
Javasolt stratégiak:
* az interakci6 intenzitasanak novelése (példaul a hangosabb beszéd és

. , ,Minél magasabb a
a lelkesebb részvétel révén);

kognitiv kévetelmeény, annal
* poziciévaltas (példaul mindenki felallitasa, ha iltek, hogy az egyén kevesebb legyen a fizikai
kimozdulhasson az til6bdl allo pozicidba); eréfeszités.”

* szenzoros inger hasznalata (példaul vibracio, zene, mozgasok); Szakember

¢ tevékenységvaltas.
e LElfarad és idénként

A szenzoros input cs6kkentésére/,,regeneral6 tevékenységre” valo szUinetekre van szUksége.”
attérés szitkségességére utalo jelek: Gondozé
* grimaszolas vagy panaszkodas, nyugtalan motoros aktivitas; A szlneteket az egyén
* a test megfeszitése; valaszai és pillanatnyi

alapjan kell meghatarozni.”

« felallas/kilépés a helyzetbdl; Szakértsi csoport

e légzés megvaltozasa (példaul hiperventilacio és légzésvisszatartas).

A Rett-szindromaval €16 egyének koziil néhanyan olyan 1égzési valtozasokat
tapasztalhatnak, amelyeket nem tudnak kontrollalni, igy lehet, hogy hiperventilalnak
vagy levegét tartanak vissza, fliggetlentl attol, hogy milyen helyzetben vannak.
Azonban a légzési valtozasok jelentds szenzoros ingerrel is jarhatnak, amikor az egyén
izgatott, vagy a vele szemben tamasztott kévetelmények magasak. A gondozokkal és
kommunikacios partnerekkel folytatott beszélgetések betekintést nytjthatnak abba,
hogyan hat a stressz az egyén légzésére.

Javasolt stratégiak:
* az interakci6 intenzitasanak csokkentése (példaul a beszéd hangerejének csokkentése);
e sziinet biztositasa;
* a kovetelmények csokkentése;

* nyugtatoé taktilis (érintés altali) inger biztositasa (példaul a vallak, karok 0sszenyomasa, szoros olelés és/vagy sulyozott
takar6 vagy parna elhelyezése az egyén 6lében).

NE FELEDJUK, HOGY MINDEN SZEMELY MASKENT REAGAL, ES AMI
AZ EGYIK SZEMELYT MEGNYUGTATJA, A MASIKAT FELZAKLATJA.

Ezek a javaslatok altalanos stratégiak — bizonyosodjon meg arrél, hogy mi az, ami mikddik szamukra.
Egy adott helyzet kovetelményei is tal magasak vagy tal alacsonyak lehetnek az egyén szamara, ami fokozott
stresszhez vezethet. A kommunikacios partnereknek meg kell ismerniiik a Rett-szindromaval é16 egyént,
¢s olyan légkort kell kialakitaniuk, amely tamogat6, de egyuttal kihivast jelentd is.

Javasolt stratégiak a szorongas csokkentésére:
* nyitott kérdések, amelyeknek nincs helyes vagy helytelen valasza,
* a siker nagyobb lehet6ségének biztositasa a valaszadasra nehezedd nyomas minimalizalasaval,

» modellezés — nem pedig tesztelés.
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A Judy Lariviere altal kifejlesztett ,.kozlekedésilampa-rendszer” (,,traffic light system”) hasznos lehet a gondozok szamara
a szenzoros izgalom szintjeinek felismerésében és a sziikséges stratégiak kidolgozasaban. Ez segit a Rett-szindromaval
él6 egyéneknek is abban, hogy felismerjék sajat belsé allapotukat. A Sensory Regulation Chart* (Iasd alabb) szinkodolt
verziot nyqjt a kilonbo6z6 szenzoros szabalyozasi szintekrél, amelyek azt mutatjak, hogyan dolgozza fel az egyén a
kornyezet szenzoros ingereit. Tartalmaz néhany stratégiat is, amelyek segithetnek valakinek visszatérni az 1. szintre
(funkcionalis izgalmi allapot), hogy optimalis allapotban (készen) legyen a kommunikéciora és tanulasra.

4. ABRA: SZENZOROS SZABALYOZASI TABLAZAT

* Erdés szenzoros ingerre van szUksége a ,,szenzoros diétabdl”
(sensory diet: tevékenységek, amelyek segitenek az

TULSTIMULALT eérzékszervi ingerek feldolgozasaban) megnyugtatashoz;
Iz,gatt?tt, szenzorosan eldrasztja a szenzoros inger.
tultelitett o S .. . .
* Hosszabb idébe telik visszatérni az 1. szintre, amikor a
szenzoros rendszer a 3. szintre, vagyis a ,vords zonaba” kerdl.
TULZOTTAN * Szenzoros |ng_grre vag_y' szenzorqs szunepre _van s;uksegg
REAGALO a szenzoros diéta alapjan az 1. szintre vald visszatéréshez;

ennivald vagy innivald, zene segithet a visszakapcsolddasban,

Meg kell nyugtatni tevékenységvaltas, mozgas és/vagy pozicidovaltoztatas.

Készen all a tanulasra, a kommunikaciora és az aktiv
részveételre.

Nyugodt, teste megtamasztott és ellazult.

MEGFELEL® UlS helyzetben van.

EBERSEGI ALLAPOT
,Szabalyozott dllapot”

Felveszi a szemkontaktust, mosolyog, nevetgél.

Interaktiv, kbnnyen keres kUldonbdzd dolgok kdzdtt.
* Kommunikal a kommunikacios partnerével.
» Részt vesz a beszélgetésben, jatszik, szorakozik.

* Nem latszik rajta szorongas vagy faradtsag.

* Szenzoros ingerre van szUksége a szenzoros diéta alapjan
az 1. szintre valo visszatéréshez; altaldban mozgast/
poziciovaltoztatdst vagy ennivaldt igényel a felfrisstléshez és/
vagy kedvenc zenéjének hallgatasat; tevékenységvaltas.

KEVESBE REAGALO
Fel kell ,,razni”

2.szint

* Erés szenzoros inputra van szUksége a szenzoros diéta
alapjan, hosszabb szlUnettel, hogy segitsen ,felébreszteni”
vagy ,aktivalni” a szenzoros rendszert.

ALULSTIMULALT
Elaszik vagy leblokkol

© Lariviere 2010-2019. Nem masolhaté sem részben, sem egészben irasbeli engedély nélkiil. Minden jog fenntartva. Engedéllyel felhasznalva.

* Tovabbi informaciokért lasd Lariviere, J. (2015): Eye-Gaze Technology for Girls with Rett Syndrome: From Trials to Conversations. Closing the Gap Solutions. December 2014/ January 2015, 4-13.
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Auditorikus feldolgozasi nehézségek @

Egy fiil-orr-gégész szakorvos felkeresése segithet megérteni, hogyan észleli és dolgozza

fel az egyén a hallott ingereket.
,Néhany egyénnek

Ha gy tinik, hogy az egyén szamara nchézséget okoz a magas hattérzajszint, a ingerszegény kornyezetre

felesleges auditorikus input csokkentése segithet (példaul a radi6/televizio kikapcsolasa). van szlksége valodi
kommunikacios

Latasproblémak képességeinek
megmutatasahoz.”

Szemész szakorvos vagy optometrista felkeresése segithet megérteni, hogyan észleli és

S Szakember
dolgozza fel az egyén a vizualis ingereket.

Néhany egyén szamara hasznos lehet a szimbolumok méretének novelése, a bonyolultsag

egyszerisitése, nagy kontrasztd szimbolumok hasznalata vagy a kijelzd elrendezése, hogy a szimbélumok egyik oldalra (balra
vagy jobbra) keriiljenek, vizszintes feliileten fekiidjenek, vagy fliggélegesen legyenek elrendezve. Masok szamara hasznos lehet
a vizualisan zavaro, figyelmet elvond tényezok csokkentése (példaul az egyén AAK-eszkozének kozvetlenil el6tte valo
elhelyezése, mikézben a tobbi targyat eltavolitjak a latomezejébdl).

"Tovabbi szempontok

Strukturalt keretek

Az aktiv részvétel Csokkentstk a figyelmet elvoné tényezdket.

stratégidi

Strukturalt keretek kozott — példaul felmérés vagy (terapias vagy oktatd) intervencié soran — nagyon fontos a zavaro
tényez3k csokkentése. Néhany Rett-szindromaval €16 egyén szamara nehezebb lehet a koncentracié egy zajos és
mozgalmas kornyezetben. A zavar6 tényezdék csokkentése — kiilonosen Gy készségek tanulasa soran — kezdetben segithet
az egyénnek a fokuszalasban, figyelemben és tanulasban. A zavar6 tényezok csokkentése nemcsak az egyént, hanem a
kommunikacios partnert is elényosen érinti, mivel 6 is jobban tud fokuszalni és kommunikalni az egyénnel. Azonban,
hogy ne korlatozzuk az egyént, fontos, hogy hozzaszokjon a kommunikaciéhoz atlagos korilmények kozott (azaz
magasabb hattérzajszinttel vagy vizualis ingerekkel rendelkezé kérnyezetben). Ahogyan a motoros kihivasok esetében,
itt is fontos a szenzoros és a kognitiv kdvetelmények egyensulya.
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Vilaszadasi id6 @

LA valaszadasra szant idé
néha extra hosszuy, maskor
extra gyors.”

Vegytk figyelembe a hosszabb valaszadasi idét.

LJApraxidja van, és iddébe
A Rett-szindrémaval é16 egyének kommunikaciés interakciok soran késleltetett telhet a valaszadas.”

valaszt adhatnak. A valasz késlekedése néhany masodperctdl akar egy percig vagy Gondozé
annal hosszabb ideig is tarthat. Ez naprél napra és a nap kiilonbo6z6 szakaszaiban . e x
., . . .. Y . e e , LA megfelelé varakozasi idd
1s valtozhat, a diszpraxia/apraxia jelenlététSl, valamint a motivacio és faradtsag

szintjétol figgden. Ezért egy lassu vagy hianyzo valasz nem feltétlendl jelenti a egyenenkent \{altozh.a’t, e
A ezt megfigyelés alapjan kell
megértés hianyat.

meghatarozni.”
A megfelel6 varakozasi id6 meghatarozasahoz egy adott egyén esetében a Szakértsi csoport
kommunikacios partnerek a kovetkezéket tehetik:

* Figyeljék meg az egyént, hogy megismerjék a tipikus kommunikacios viselkedést.

* Nézzenek vissza kommunikacios interakciokat rogzitd videdkat, hogy
megismerjck a tipikus kommunikacios viselkedést.

* Beszéljek at a tipikus kommunikacios viselkedés jellemzdit az ismerds
kommunikacios partnerekkel.

* Vegy¢k figyelembe, hogyan befolyasoljak a Rett-szindroma jellemz6i és az esetleges
kiséré allapotok a valaszadasi id6t.
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FELMERES

¢¢A felmeresnek folyamatosnak
és dinamikusnak kell lennie ??



5. FEJEZET

Felmérés
A felmérés altalanos elvei

Az ebben a fejezetben ismertetett altalanos elvek minden felmérésre vonatkoznak, beleértve az AAK
felmérését is (Iasd a 6. fejezetet).

e A felmérésnek csoportmunkaban kell megvalésulnia.

alapelvei

Az eredmény nem fugghet egyetlen elszigetelt szakember véleményétsl. A kommunikacios készségek és igények felmérését
a lehet6 legtobb kulcsfontossagtt kommunikacios partner * bevonasaval kell elkésziteni, amennyiben lehetséges. Példaul
szuil6k és mas csaladtagok vagy gondozok, tanarok, terapeutak (példaul logopédus, ergoterapeuta, gyogytornasz és
zeneterapeuta) és a kortarsak, amennyiben lehetséges. Fontos, hogy a sztil6ket/gondvisel6ket bevonjak a folyamatba,

és képesck legyenck egyiitt dolgozni a szakemberekkel, mivel minden résztvevé a sajat, egyéni nézépontjat képviseli az
érintett személyrol.

*A kulcsfontossagu kommunikacios partnerek azok a személyek, akik a Rett-szindromaval él6 egyén
leggyakoribb kommunikacios partnerei.

A felmérésben részt vevé csoport minden tagjanak ismernie kell a Rett-szindromat altalanossagban (annak 6 jellemzait és
egyéb sajatossagait), valamint tisztaban kell lenniiik az egyéni sziikségletekkel.

A felmérésnek informativnak, atfogonak és holisztikusnak * kell lennie, fokuszalnia
. kell mind a Rett-szindromaval €16 személy, mind pedig a kommunikacios partnerek
alapelvel képességeire és sziikségleteire.

A felmérés

*A holisztikus megkdzelités azt jelenti, hogy a felmérésnek az egyént mint egész személyt kell vizsgalnia,
ahelyett, hogy elszigetelten szemléiné az egyéni tulajdonsdagokat vagy nehézségeket.

Az Egészségiigyi Vilagszervezet (WHO) altal készitett Funkcioképesség, Fogyatékossag és Egészség
Nemzetkozi Osztalyozasa (ICF) megfelel$ eszkoz az egyén holisztikus értékelésének felépitéséhez.

Az ICF (World Health Organization 2001" egy olyan keretrendszer, amely az egészséget és az egészséggel kapcsolatos
tertleteket irja le. Négy teriiletbdl all:

1. A testi funkciok és struktarak. Iz a teriilet az egyén testének miikodését és részeit irja le.

2. Tevékenységek és részvétel. A tevékenységek az egyén altal végzett feladatok, amelyek magukban foglaljak a
kommunikaciot. A tevékenységek elvégzésében jelentkezs nehézségeket tevékenységkorlatozasnak nevezziik.
A részvétel az egyén sajat élethelyzetben valo viszonyulasat irja le, a részvétellel kapcsolatos nehézségeket részvételi
korlatozasnak nevezziik.

3. Kornyezeti tényezSk. Lz a teriilet az egyént kortlvevé fizikai, tarsadalmi és szemléletbeli kornyezetét irja le,
mint példaul termékek, technologia, hozzaallas, tamogatas és kapcsolatok. A kornyezeti tényezok a funkcioképesség
tamogatodi vagy akadalyozoi is lehetnek.

4. Személyes tényezbk. Ez a tertilet az egyén olyan jellemzdire utal (példaul életkor, nem, életmod), amelyek nem
tartoznak kozvetlentl az egészségi allapothoz, de hatassal lehetnek ra.

Ezek a tertiletek a kévetkezé gytjtéfogalmak ald kertltek: miikodés (testt funkeiok, tevékenységek és részvétel), fogyatékossag
(karosodasok, akadalyok a tevékenységekben és részvételi korlatozottsagok), és a kisérd tényezok (kornyezeti és személyes
tényezok). Az egyén mikodési szintje egy adott tertileten az egészségi allapot és a koriilményekkel 6sszefliged, kontextualis
tényezdk kolesonhatasa.

! The World Health Organization (2001): International Classification of Functioning, Disability and Health. WHO. Geneva. https://www.who.int/ classifications/icf/en/
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5. ABRA. ICF-MODELL?

EGESZSEGI ALLAPOT
(RENDELLENESSEG VAGY BETEGSEG)

A
v v
) v
TESTFUNKCIO + : .
' TEVEKENYSEG o+ s-rrresrrrsssmars
STRUKTURA « > « » RESZVETEL
A
A A

KORNYEZETI SZEMELYES

TENYEZOK TENYEZOK

KONTEXTUALIS TENYEZOK

A felméréseknek figyelembe kell venniiik a kommunikacioban megjelend lehetdségeket
és akadalyokat kiilonb6z6 kornyezetben (példaul otthon, iskolaban és egyéb kozosségi
helyzetekben).

Az egyént korilvevé tagabb kornyezet felmérésekor ki kell térni a kovetkezdk vizsgalatara:
* kapcsolati/ismertségi halé és kommunikaciés partnerek;
* a kommunikacioés partnerek ismeretei, készségei és képzési szuikségleteik;

* a kommunikdci6 lehetdségei és akadalyai a kozosségi kornyezeten beliil.

Ez magaban foglalja az informaciégytjtést arrél, hogy az egyén milyen kiillonb6zé kornyezetben tartdzkodik nap mint
nap, hol él, milyen tevékenységekben vesz részt, és kivel érintkezik.

A felméréseket természetes vagy ahhoz kézeli helyzetben kell elvégezni.

A megfigyeléseket kllonb6z6 kommunikacios kornyezetben és partnerekkel kell elvégezni.

Akadalyt jelenthetnek példaul azok a kommunikdcios partnerek, akik nem ismerik, vagy nem ismerik fel az egyén finom
kommunikacios jelzéseit, tovabba a kommunikacios lehetéségek hianya, illetve az AAK eszkozeinek és eréforrasainak
hidnya vagy korlatozott elérhetésége.

Lehetdséget jelentenek példaul azok a kommunikaciés partnerek, akik nyitottak az egyénre, az § kommunikacios jeleire, a
segédeszkozokre és eréforrasokra, azok a kommunikacios partnerek, akik modellezik* az AAK hasznalatat, valamint azok
a tevékenységek, amelyek az egyént részvételre és kommunikaciora 6sztonzik.

*A modellezés az AAK hasznalataban az, amikor a kommunikacios partner az egyén sajat AAK-eszkbzét
hasznalja kommunikaciora, amikor beszél hozza (példaul beszéd kézben képi szimbdlumokra mutat). (Lasd
62. oldal.)

? The World Health Organization (2002): Towards a Common Language for Functioning, Disability and Health: ICE WHO. Geneva.
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Social Network Inventory — Kapcsolati halo leltara

A kapesolati halo leltara (Blackstone 2003, 4tdolgozva 2012)° egy olyan eszkoz, amely
hasznos lehet ilyenkor. Ebben az egyén tarsadalmi kapcsolatait vagy ,.kommunikacios
partnerkorét” 5 szinten azonositjak (csalad, baratok, ismerdsok, fizetett munkavallalok
¢s ismeretlen partnerek/tagabb kozosségben ¢16 emberek).

Az egyes kapcsolatok soran hasznalt kommunkacios eszk6zoket és azok
hatékonysagat is szamba veszik.

Means—Reason—Opportunities Model — Eszk6z6k—Okok-Lehetéségek
Modell

Egy masik hasznos eszkéz a Money és Thurman (1994, frissitve 2002)" altal
kidolgozott Eszk6z6k—Okok—Lehet6ségek Modell. Ez azon a felvetésen alapul,
hogy kommunikaciés eszkéz nélkil az egyén nem tudja kifejezni magat; ok nélkil
nincs sziikség kommunikaciora; és kommunikacios lehet6ségek nélkil nem lehet
kommunikalni.

Mindkét modszer segitség lehet feltarni azokat a teriileteket, amelyeknél hianyossagok
fordulnak eld, ahol tamogatasra van sziikség.

Az egyén felmérése

LKészits interjut a
csaladdal és az iskolai
szakemberekkel, arrdl,
hogyan kommunikal az
egyén, milyen stratégidkat
probaltak ki eddig, melyek
voltak sikeresek, melyek

”»

Szakember

,Fontos felmérni az
akadalyokat. Gyakran
ezek gatoljak leginkabb a
kommunikaciot. Vegyuk
figyelembe a kérnyezeti és
a kulturalis tényezdket is.”

,Olyan helyen és
kdrnyezetben készitstink
felméreést, ahol az egyén
nyugodtnak, kipihentnek
és boldognak érzi magat,
anelkul, hogy barmilyen
nyomas alatt lenne.”

Szakértdi csoport

Az els6 felmérésnek tartalmaznia kell az egészségligyi és fizikai allapot részletes kortorténetét, beleértve a latasi, hallasi
problémakat, 1égzési és 1égz6szervi panaszokat, goresoket, a finom- és nagymozgasok kontrolljat (mint a jaras, fejkontroll,
testtartas-szabalyozas, kézfunkei6 és a gerinc allapota). A Rett-szindroma jellemzéirdl és a kommunikaciot befolyasolo

allapotokrdl lasd még a 3. fejezetet.

Szakemberck egy szélesebb csoportja is részt tud venni bizonyos tertletek, példaul a hallas, a latas és a motoros kontroll
felmérésében. Ide tartozhat audiologus, szemész, gydgytornasz, ergoterapeuta, neurologus és mas szakemberek.
A felméréseknek mindig tartalmazniuk kell az aktualis orvosi és fizikai dllapotra vonatkozo informaciokat.

* Blackstone, S. — Hunt-Berg, M. (2003, frissitve 2012): Social Networks Inventory: A Communication Inventory for Individuals with Complex Communication Needs and their Communication Partners.

Augmentative Communication Inc. Monterey. https://www.attainmentcompany.com/social-networks-package

! Tovabbi informaciokért lasd The Means-Reasons-Opportunities Model. In Money, D. — Thurman, S. (2002): Inclusive Communication. Speech and Language Therapy in Practice. Autumn
issue. 4-6. Lasd még Money, D. — Thurman, S. (1994): Talkabout Communication. Bulletin of the College of Speech and Language Therapists 504. 12-13.
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Az egyén felmérése soran a kommunikacioval
kapcsolatos szempontok széles korébdl kell
informaciot gydjtent:
* Az egyén nonverbalis készségei (példaul tekintet,
fokuszalas és a kolesonos figyelem).
* Az egyén kognitiv képességei (példaul ok-okozati
osszefliggések megértése, szokincs, érvelés).
* Hogyan kommunikdl jelenleg az érintett
; személy?
alapelvei « A Rett-szindrémaval €16 személy altal hasznélt
kommunikacios jelzések.
* Az eddig kiprobalt stratégiak/rendszerek
(beleértve azokat is, amelyek sikeresek, illetve
sikertelenek voltak).

A felmérés

* Azok a tevékenységek és témak, amelyek az
egyént érdeklik és motivaljak.
* Az egyén oralis-motoros képességeinek allapota.

Felmérési eljarasok

A Rett-szindromas személy kommunikacios, kognitiv és interaktiv készségeinek atfogod

felméréséhez killonbozé felmérési eljarasokat kell alkalmazni. A felmérés az alabbiak
barmely kombinaciojaval elvégezhetd:

« interjuk fontos kommunikaciés partnerekkel;

* a fontos kommunikaciés partnerek altal kitoltott kérdéivek;
* az egyén megfigyelése természetes kornyezetében;

* videdfelvétel az egyénrél természetes kornyezetében;

* videofelvétel az egyénrol strukturalt foglalkozas soran;

* informalis felmérés a természetes kornyezetet modositva vagy strukturalt
foglalkozason;

» modositott formalis (sztenderdizalt) felmérések és dinamikus felmérések (lasd

alabb).

Sztenderdizalt vagy dinamikus felmérés?

A sztenderizalt felméréseket egy sztenderdizalt eljaras keretében végzik és pontozzak,

igy egy egyén eredményei Osszehasonlithatdak masok eredményeivel. Az értékeld
csoport tagjai szamara formalis vagy sztenderdizalt kommunikacios felmérés all

rendelkezésre. Ezek orszagonként és nyelvenként valtoznak. Bizonyos kornyezetben

vagy orszagokban egy vagy tobb ilyen értékelés alkalmazasa is sztikséges lehet a
szolgaltatasok, segédeszkozok és/vagy tamogatas igénylésekor.

Szamos aggaly mertilhet fel a formalis vagy sztenderdizalt felmérési eszkozok
hasznalataval kapcsolatban az olyan atfogé fejlédést kihivasokkal kiizdé személyek
esetében, mint a Rett-szindroma. A nyelv és a megismerést vizsgalo sztenderdizalt
felmérési eljarasok azt jelzik, hogy a Rett-szindromaval él6 személyek értelmi
akadalyozottsaggal rendelkeznek. Fontos szem el6tt tartani, hogy a sztenderdizalt
értékelések nem feltétlentil tikkrozik pontosan az egyén alapképességeit,
kommunikaciés és tanulasi potencialjat, de eléfordulhat, hogy adaptalhatok ahhoz,
hogy bizonyos specifikus képességekrél informaciot kapjunk.

o

JInterjuzz a csaladdal,
hogy megtudjuk, hogyan
kommunikal az egyén,
milyen stratégiakat
probaltak ki, azok
sikeresek voltak, vagy
nem. Interjuzz az iskolai
szakemberekkel, hogy
megtudjuk, hogyan
kommunikal az egyén,
milyen stratégiakat
probaltak ki, sikeresek
voltak, vagy nem.”

L Hasznaljunk eszkdzdket
és ellendrzd listakat, hogy
ezekkel végiggondoljuk,
az egyén milyen

modon és milyen céllal
kommunikal.”

végezzink informalis
felmérést fényképek,
targyak, irott betdk,
szavak segitségevel.”
Szakemberek

LA felméréseknek
funkcionalisnak
kell lennitk. és a
kommunikacié minden
modjat tartalmazniuk
kell. A sztenderdizalt
felmérések helyett a
funkcionalis teljesitményt
vizsgalo, majd a
nyelvi/kommunikacios
beavatkozast igényld
terUletek felmérései
elénydsebbek lennének,
mint az azonos életkori
értékek megadasa.”
Szakértdi csoport
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A sztenderdizalt tesztek nem feltétdenul tikrozik
pontosan az egyén alapképességeit, illetve
alapelvei kommunikaciés és tanulasi potencialjat.

A felmérés

A sztenderdizalt tesztekhez val6 alkalmazkodas magaban foglalhatja a tesztanyagok
megjelenitésének modositasat, példaul a tesztelemek tablara valo felhelyezését, vagy a
partnerasszisztalt szkennelés (lasd 58. oldal), tekintetkGvetésen alapuld vagy mas AAK-
modszer alkalmazasat a valaszadas soran. Sztenderdizalt tesztek adaptalhatoak a beszélt
nyelv; a receptiv szokincs és a kognitiv képességek értékelésére.

A projekt felmérési szakaszaban kommunikacios szakemberek szamos formalis és
sztenderdizalt értékelést javasoltak, illetve azt is, hogy hogyan lehet ezeket a Rett-
szindromaval €16 személyek esetében alkalmazni. Ezek megtalalhatéak a 3. szamu
fuggelékben. Ezen informaciok megosztasaval ez az iranyelv nem ajanl egyetlen konkrét
sztenderdizalt értékelési eszkozt sem.

A felméréseknek folyamatosnak és dinamikusnak kell

A felmérés lennitik, nem tamaszkodhatnak egyetlen alkalomra.

alapelvei

A felmérést végz6 csapatnak fontolora kell vennie a dinamikus felmérés
modelljének elfogadasat — ez egy olyan modszer, amely egy adott készség
felmérését, majd egy tanitasi fazist foglal magaban. A dinamikus felmérés célja

a fejlédést elésegitd stratégiak azonositasa, nem pedig az egyén eredményeinek
Osszehasonlitasa mas személyekkel. A dinamikus felmérés folyamata magaban
foglalhatja a fentickben vazolt felmérési eljarasok barmelyikét — példaul interjak,
modositott formalis (sztenderdizalt) felmérések felhasznalasa annak megallapitasara,
hogy milyen stratégiakat vagy készségeket kell megcélozni. A dinamikus felmérés
azt jelenti, hogy a felmérés és a beavatkozas kozott gyakran atfedés lesz.

DINAMIKUS FELMERES. ..

,.egy interaktiv, tesztelés—intervencio—tjratesztelés modell a pszichologiai és
pszichopedagégiai felméréshez.” (Haywood—Lidz 2007)°

A dinamikus felmérés az intervencio fazisaban az egyének tamogaté stratégiakat

— példaul modellezést, jelzéseket és visszajelzést — kapnak, hogy segitsék Sket
kommunikacios kisérleteik fejlesztésében. A tanitasi id6szak utan egy Gjabb felmérésre
keril sor a lehetd legkevesebb tamogatassal. Azok a felmérést végzdk, akik a dinamikus
felmérés folyamatat kovetik, sokat tanulhatnak azokrél a moédszerekrdl, amelyeket a
tanulas soran hasznalhatnak a kommunikacios készségek fejlesztésére.

> Haywood, H. — Lidz, C. (2007): Dynamic Assessment in Practice: Clintcian and Educational Applications. Cambridge University Press. New York.

o

,Sztenderdizalt felmérési
eszkdzodk nem ajanlottak.”

LAz intellektualis
képességek sztenderdizalt
felmérése valdszinlleg
olyan eredmeényeket

fog hozni, amelyek azt
mutatjak, hogy a Rett-
szindromas személyek
értelmi akadalyozottsaggal
rendelkeznek.”

LA formalis felmérések
modosithatok, azért
hogy informaciot kapjunk
bizonyos specialis
készségekrol”

Szakemberek

LA sztenderdizalt tesztek
nem veszik figyelembe
a Rett-szindromas
személyek nehézseégeit:
a verbalis beszed
hianyat, a kézfunkciok
nehezitettségét,
a diszpraxiat és
a disztoniat”
LA sztenderdizalt tesztek
elemei hasznalhatok
a felméréshez
dtmutatoként, a megfeleld
adaptalassal, mint
a tekintettel mutatas kézzel
mutatas helyett, vagy
a tesztanyag megfeleld
elrendezése.”

Szakértdi csoport

LA dinamikus felmérés
megkdzelitést részesitjuk
elényben, ahol a felmérést
a tanulasi fazis iranyitasara
hasznalhatjuk.”

Szakember
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PELDA A DINAMIKUS FELMERESRE

A feladat annak felmérése, hogy az egyén hogyan kommunikal eqy kedvenc filmjerdl, és hogy a
modellezés és a varakozasi idd biztositédsa nagyobb reakciot valt-e ki

-

o

2]

~N

TESZTELES

« LEHETOSEG
BIZTOSITASA

« VARAKOZAS

INTERVENCIO

+ MODELLEZES

« LEHETOSEG
BIZTOSITASA

« VARAKOZAS

UJRATESZTELES

« LEHETOSEG
BIZTOSITASA

« VARAKOZAS
« (MODELLEZES -
LEHETOSEG

BIZTOSITASA -
VARAKOZAS)

1. LEPES: TESZTELES

A felmérést végzé a filmrdl vald beszélgetésbe vonja be az egyént, majd varja meg,
hogy az illet6 hogyan reagal. Ha a valaszok nem egyértelmuek, vagy nem érkezik
valasz, a felmérést végz6 1épjen a masodik [épésre.

2. LEPES: INTERVENCIO

A felmérést végz6 ismét vonja be az egyént a filmrdl valo beszélgetésbe, és modellezze,
hogyan kommunikaljon a filmrdl, kiillonboz6 alternativ kommunikacios eszkozoket
hasznalva (példaul képekre mutatva, kapcsolot mikodtetve, tekintettel iranyithato
eszkozre pillantva), igy adva lehetséges valaszokat. A felmérést végzo stratégiakat nyjt
az egyénnek segitségul, példaul hosszabb varakozasi id6t.

3. LEPES: UJRATESZTELES

A felmérést végz6 ugyanilyen tipusa kérdésekkel a lehet legkevesebb segitséget
nydjtja, majd ha sziikséges, segitséget nyujt, és rogziti, mely modszerek segitik a
kommunikaciot. Ezeket a stratégidkat lehet alkalmazni aztan az intervencié soran,
vagy modositani, ahogy az egyén a kommunikacios képességeiben fejlédik.
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A felmérés egyéb szempontjai

A nem formalis felmérés tartalmazhat targyakat, fényképeket, képi szimbolumokat,
valamint irott bettket és szavakat.

A zene hasznos kozvetité eszkoz lehet aRett-szindromaval €16 személy viselkedésének

megfigyeléséhez, értékes része lehet a felmérésnek.

A felmérés A videdfelvétel hasznos eszkoz, amely jol
alapelvei hasznalhat6 a felmérés soran.

A vizsgalt személy valaszainak rogzitése részletesebb értékelést tesz lehetéve,
mint ami valds idében lehetséges lenne, ez segithet a legaprobb kommunikacios
viselkedésformak azonositasaban is, amelyek egyébként elkeriilnék a figyelmiinket.

A tekintet altalaban a legjobb megkozelitési modszer:
* a kognitiv képességek felméréséhez és
* a receptiv (befogadd) és expressziv (kifejezd) nyelvi készségek értékelésére.

Ez kiilonosen igaz akkor, ha adaptalt formalis (sztenderdizalt) értékeléseket
hasznélunk.

o

LA felmeérés soran a videok
értékes leird bizonyitékokat
szolgaltathatnak, segitenek
csdkkenteni a kuldnbdzd
megfigyelésekbdl fakadd
eltéréseket, valamint a
finom jelek folott sem siklik
el a figyelem”

LA videok elemzése

(a felmérésrdél és a
probalkozasokrol) gyakran
mutat olyan képességeket,
amelyeket nem mutattak be
a felmérés soran.”

Szakértdi csoport
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AAK-SZEMPONTU FELMERES

@ |0Zcles keszsegekel
nem kell bizonyftani”



6. FEJEZET

AAK-szempontt felmérés

AAK-tamogatas torténhet segédeszkoz nélkiil vagy segédeszkozzel.

A segédeszkoz nélkili AAK azt jelenti, hogy a kommunikaciéhoz nem
hasznalnak kiilsé eszkzoket, hanem a hasznalé a sajat testére tamaszkodva
kozvetit tizeneteket. Ilyenek példaul a gesztusok, jelek vagy a hangadas.

A segédeszkozzel tamogatott AAK-n kiils6 eszk6zok vagy rendszerek hasznalatat
érgjuk. Ezek lehetnek elektronikus (high-tech) vagy nem elektronikus (low-tech)
eszkozok.

Az AAK a kommunikaciés médszerek széles skalgjat foglalja magaban a néhany
targy vagy kép hasznalatatdl kezdve a valasztasi lehet6ségeken at egészen

a nagyszamu szimbolumot tartalmazo nyelvi rendszerekig. Ezek a képek és
szimbolumok megjelenhetnek egyetlen oldalon, tobboldalas kommunikacios
konyvben vagy elektronikus eszk6zon, példaul szamitogépen, tablagépen vagy
olyan specialis eszk6zon, amelyet csak kommunikaciora hasznalnak.

A low-tech AAK-rendszerek nem elektronikusak, nem igényelnek aramforrast
(példaul egyed: targyak, fényképek és kommunikacios tabla/konyv).

A high-tech AAK-rendszer hangzo beszédre képes elektronikus eszkoz.

A képerny6 lehet statikus vagy dinamikus, a hangzé beszéd pedig lehet rogzitett/
digitalizalt vagy szintetizalt beszéd. A magas technologiai rendszerek az
egyszerd, egyetlen tizenetet tartalmazo eszk6zoktdl az Gsszetett szamitogép-alapa
rendszerekig terjednek.

A beszédgeneralo eszkoz (speech generating device, SGD) olyan high-tech
eszkoz, amelyet altalaban egy 6sszetettebb szamitdgépes rendszerre hasznalnak,
nem pedig egy egyszerd egylizenetes eszkozre.

Mind az alacsony, mind a magas technolégiai rendszereket tobbféle modon lehet
hasznalni, mint példaul a kozvetlen érintést vagy a tekintettel jelzést.

A tekintettel vezérelt eszkoz a beszédgenerald eszkozok olyan tipusa, amelyet
a tekintettel lehet iranyitani. Az eszk6z vagy beépitett tekintetkévetével rendelkezik,
vagy egy tekintetkdveté modullal, amely az eszk6zhoz csatlakozik, hogy érzékelje és
kovesse, hova néz a hasznal6. Altalaban a kivalasztas sebessége és pontossaga az egyes felhasznalok igényethez igazithatd
— példaul mennyi ideig kell a hasznalénak a képernyén 1évé elemre néznie ahhoz, hogy kivalaszthassa (fokuszalasi id6),
vagy mekkora a képernyén lévé elemek mérete/szama.

LA legelsd akadaly,
amelyet sok esetben le kell
kUzdeni, az elegendd AAK
hianya a szakemlberek
(beszédterapeuta, tanar)
elvarasai miatt. Minden
orvosnak, aki tajékoztatja
a szUléket a diagndzisral,
az AAK-t, a tamogatott
nyelvet és a lehetdségeiket
kellene hangsulyoznia,
NEM emlitve a kognitiv
zavarokat.”

Szakember

LAz AAK bevezethetd
olyan gyermekeknél és
felndtteknél, akik nem
rendelkeznek olyan
eszkdzzel, amellyel az
ok-okozati 6sszefliggés
kifejezhetd lenne. Az AAK
tamogatja ezen készseég
fejlédését.”

Szakértdi csoport
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Kiindulopont — Az AAK-ra val6 készség felmérése

AAK-szempont Az AAK hasznalatanak mérlegelése esetén nem sziikséges semmilyen

, készség megléte eléfeltételként.
felmérés

A jelenlegi gyakorlat szerint nem kell eléfeltételnek tekinteni barmilyen készség meglétét ahhoz, hogy az AAK hasznalata
szoba johessen. Az AAK mar azel6tt is szoba johet, hogy az egyén bizonyitottan megértette volna az ok-okozati
Osszefliggéseket, az egyértelmu valasztasi lehetségeket vagy akar a kommunikacios szandékot. Az AAK segitheti ezen
készségek fejlédését. Ezért az egyéneket a diagnozis felallitasakor vagy roviddel azt kovetéen érdemes az AAK-val
kapcsolatos felmérés felé iranyitani, hogy maximalizalhassuk kommunikacios és nyelvi fejlédésiiket, és megelézhessiik a
negativ hatasokat, mint példaul a tanult tehetetlenség, amely a kommunikacios lehet6ségek hianyabol adodhat.

Az AAK-szempontt felmérés osszetevo

Barmely AAK-eszkoz felmérése soran tébbféle szempontot kell figyelembe venni, mind a segédeszkoz nélkiili
(arckifejezések, gesztusok, hangadas), mind az eszk6z6s kommunikacios eszkozok (low-tech és a lehet6ségektdl fliggen
high-tech opcidk) esetén.

A hatasvizsgalatnak a kovetkezdket kell figyelembe

) vennie:
AAK-szempontt e szimbo6lumrendszerek kore,
felmeérés » elrendezés (példaul kommunikécios tablan vagy
képernyén lévé opcidk/képek mérete és szama),

« a felkinalt szokincs Osszetettsége. ,Probaljon ki annyi szoftvert,
amennyit csak lehet, majd
kezdje a legmegfelelébbel.”

Bar egyes szimbolumrendszerek elérhetdsége orszagonként és nyelvenként eltérd, Gondozo
a vilagszerte elérhetd rendszerek szama és valasztéka gyorsan novekszik. Egyes LA szimbolumrendszerek
szimbolumok alkalmasabbak lehetnek egy-egy személy szamara, mint egy attekintésekor fontos
masiknak (példaul a kifejezetten latassérilt személyek szamara kifejlesztett nagy figyelembe venni a
kontraszt szimb6lumok). Az egyéneknek lehetnek sajat személyes preferencidik is, preferencidkat és a
amelyeket figyelembe kell venni. hozzaférhetdséget.”

Emellett az AAK-val kapcsolatos felmérés soran figyelmet kell forditani a szokincs Szakertol csoport

elrendezésére és Osszetettségére. A szokincs szervezésével kapcsolatos kérdésekkel
a 8. fejezetben foglalkozunk részletesebben.

A vizsgélat soran a kovetkezdket kell figyelembe venni:
* alternativ hozzaférési lehet6ségek (példaul tekintettel

AAK-szempontt valé iranyitas, érintéképernyé és kapcsolok),
felmérés * a poziciondlas (az egyén és az eszkoz, valamint az
AAK-rendszer)

A felmérésnek magaban kell foglalnia az egyén szamara legmegfelelébb hozzaférési modot (példaul a tekintet vagy a
kezek) meghatarozasat. Ez befolyasolni fogja a személy lehetéségeit a szamara felkinalt szokincs elérésére és hasznalatara.
Az eszkoz és az egyén elhelyezkedése donté lehet a siker szempontjabol.
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Az AAK-szempontt felmérés j6 gyakorlatanak modelljel

A tamogatott kommunikaciéban szamos olyan jogyakorlat-modell 1étezik, amely
hatékony a Rett-szindromaval él6 személyek esetében is. Ezek a kovetkezdk:

AAK- t0
szetnpontu * Six-Steps Process — hatlépéses folyamat,

felmeérés * Participation Model — részvételi modell,

* Model of Communicative Competence — a kommunikacios kompetencia modellje

A hatlépéses folyamat (Six-Step Process, lasd Dietz és munkatarsai 2012)!

Ez a modell a dinamikus felméréshez hasonl6 folyamatot kovet. Azt javasolja, hogy az AAK-szempontt felmérés lépések
sorozatabol alljon, amelyek belépési pontjat az egyén sziikségletei hatarozzak meg:

* a kommunikaci6 felmérése forgatokonyvek segitségével,
* az alternativ hozzaférés szitkségességének mérlegelése,
* tobbféle méd bevonasa (példaul low-tech lehetdségek),
* segédeszkoz-oktatas biztositasa,

* kilonb6z6 szimbolumrendszerek felmérése,

* eszk6zprobak szervezése.

A részvételi modell (Participation Model, lasd Beukelman—Mirenda 2013)*

Ebben a modellben a részvétel jatszik kézponti szerepet. Dinamikus felmérési megkozelitést alkalmaznak az egyén
részvételének felmérésére a lehetéségei és a hozzaférési akadalyok alapjan. A kommunikacios partnerek igényeit is
figyelembe veszik. A kévetkez6 1épésekbdl all:

« annak megallapitasa, hogy az egyén jelenleg hogyan vesz részt a kommunikacioban;

* a részvétel akadalyainak felmérése, beleértve az AAK-rendszerek és/vagy -eszk6zok hasznalatanak lehetdségét;
* az intervenciok megtervezése és végrehajtasa, beleértve az egyén és kommunikacios partnereinek oktatasat is;

* annak felmérése, hogy az intervencié mennyire hatékony, azaz hogy az egyén részvétele nétt-e;

* szitkség esetén a felmérés jraindul, és a ciklus megismeétlgdik.

A kommunikacios kompetencia modellje (The Model of Communicative Competence, lasd
Light-McNaughton 2014)°

Ebben a keretrendszerben a készségek négy konkrét teriiletét mérik fel, valamint két altalanosabb tényez6t. Ezek
mindegyike fontos az egyes tamogatott kommunikacios eszkézok hasznaldr kommunikacios kompetenciajanak fejlédése
szempontjabdl, és kiindulopontot képez az intervencios célok meghatarozasahoz.

Ez a négy készség:
* nyelvi * miikodésbeli
* szocialis * stratégiai

A masik két tényezé:
* pszichoszocialis (az egyénen beliili — motivacio, hozzaallas, onbizalom és ellenall6 képesség)

* kérnyezeti (az egyénen kiviili — szabalyok, gyakorlat, tudas, hozzaallas és készségek)

! Tovébbi informéciokat lasd The Six-Step Process. In Dietz, A. — Quach, W. — Lund, S. K. — McKelvey, M. (2012): AAC assessment and clinical-decision making: the impact of experience.
Augmentative and Alternative Communication 28(3), 148-159.

? Tovabbi informaciokért lasd The Participation Model. In Beukelman, D. R. — Mirenda, P. (2013): Augmentative and alternative communication: supporting children and adults with complex communication
needs. Brookes. Baltimore, MD.

* Tovabbi informaciokért lasd The Model of Communicative Competence. In Light, J. — McNaughton, D. (2014): Communicative competence for individuals who require augmentative and
alternative communication: a new definition for a new era of communication? Augmentative and Alternative Communication 30(1), 1-18.
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A tekintetvezérelt technologiara valo készség felmérése

Az altalanos egészségi allapot, az okulomotoros (szemmozgato) készségek, a vizualis
figyelem és memoria, a motivacio, a képernyére vald 6sszpontositas képessége,
valamint a segédeszkozokkel kapcsolatos korabbi tapasztalatok mind befolyasoljak a
tekintetvezérelt technologiahoz val6 hozzaférés képességét. Ezeknek a jellemzéknek
a gondos ¢s atfogod felmérése segithet annak meghatarozasaban, hogy az egyén
alkalmas-e tekintetvezérelt technika hasznalatara, hogy az illet6 szamara hasznos-e a
tovabbi vizsgalat, hogy sziiksége van-e egy alternativ hozzaférési mod kiprobalasara,

s s

Készség a tekintet- A tekintetvezérelt technolbgia hasznélatara vald
vezérelt technolbgia készség felmérése a legjobban informalis
hasznalatara tevékenységek révén végezhetd el.

,Néhany ember nagyon
Osszetett egészséglgyi
problémakkal is nagyon
sikeresen hasznalja a
szemegeret; de ha arra
varsz, hogy valaki ehhez
elég jol legyen, akkor az

soha nem fog elkezd&édni!”
Szakértdi csoport

A felmérési modszereket a lehetd legnagyobb mértékben személyre kell szabni (példaul ismerds emberek fotdinak
hasznalata a képernyén megjelend tevékenységekben, vagy az egyén szamara motivalo tevékenységek alkalmazasa

a felmérés soran). Ez fokozhatja az egyén elkételezettségét. Jelenleg nincsenek olyan hivatalos felmérések, amelyek
megbizhatéan megjosolnak, hogy az egyén hogyan fog kommunikalni ,,szemegér” hasznalataval. A dinamikus felmérés
elveivel 6sszhangban ugyanazok a tevékenységek, amelyeket a felkésziiltség felmérésére hasznalnak, felhasznalhatok a

szemegérrel vald6 kommunikaciohoz sziikséges készségek fejlesztésére/bevezetésére is.

Az egyénnek nem kell ,,atmennie” a felmérésen a képernyéhasznalat korai szintjén

Készsé kintet- s o . r ;

es, scgate t,et. (példaul ok-okozati Gsszefuggések megértésének bemutatasa) ahhoz, hogy a
vezérelt technologia tekintetvezérelt eszkoz hasznalatanak fejlettebb szintjeire adott valaszat értékelni
hasznalatara lehessen (példaul a kommunikacios racsok megismertetése).

Ha az egyén nem tinik motivaltnak vagy érdekl6dének a tekintetvezérelt technologia hasznalatara, akkor sem szabad
kizarni mint lehetséges hozzaférési modszert. Az érdeklédés vagy a motivacié hianya az egyén tapasztalatlansagabol
adodhat (azaz nem tudta, hogy mit varhat a tevékenységt6l/késziléktdl, vagy a felmérés soran alkalmazott tevékenységek
nem jelentettek kell6 kihivast/stimulaciot, vagy nem voltak elég érdekesek az egyén szamara). A képes kommunikacioval
kapcsolatos korabbi tapasztalatok és a képerny6én megjelend, magaval ragado tevékenységeknek valo kitettség novelhett az
egyén elkotelezettségét a ,,szemegér” irant. Egyes egyének szamara a kommunikacios racsok hasznalata a kommunikacios
partnerrel valo interakciéra motivalobb lehet, mint példaul az egyszerd ok-okozati jatékok, amelyek célja a ,,szemegér”

iranyitasanak gyakorlasa.
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Készség a tekintet-
vezérelt technologia
hasznalatara

Eléfordulhat, hogy egyesek nem tudnak azonnal j6 kalibraciot elérni. Kezdetben

az alapértelmezett kalibracié vagy a sziil6i kalibraci6 is elég jol mikodhet. Lehetéség
van egyszeri egypontos kalibracié elvégzésére, vagy a kalibracios beallitasok mas
modon torténé modositasara is. Ha az egyén érdekesnek talalja 6ket, idével az
interaktiv jatékok is hasznalhatok a tekintet kalibralasara (példaul egy célpont
szemmel torténd , kovetésének” megtapasztalasaval). A képernyén végzett
tevékenységek, beleértve a kommunikacios alkalmazasok hasznalatat is, névelhetik

a sikeres kalibracio esélyét a felmérési folyamat késébbi szakaszaban.

Készség a tekintet-
vezérelt technologia
hasznalatara

A tekintetvezérelt technologia hasznalatanak
felmérése soran hasznos az egyén szemmozgasanak
és a képerny6n megjelend tekintetmintazatnak

a nyomon kovetése és rogzitése.

A tekintet mint hozzaférési modszer felméréséhez nem sziikséges sikeres kalibraciot
végezni egy tekintetvezérelt eszkozon.

LA JO kalibracio nem
feltétlentl szikséges, nem
kell erre idét forditani,
kUldndsen a kezdeti
szakaszban, mivel ez
akadalyozhatja, hogy mas
fontosabb feladatokkal
foglalkozzunk. Amikor
nyilvanvaléva valik a
pontosabb hozzaférés
igénye, példaul kisebb
és tobb szimbolum
oldalanként, akkor viszont
jobb kalibraciora van
szUkség.”

Szakértdi csoport
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7. FEJEZET

Az AAK-rendszer és az AAK-eszkozok felmérése

A probaidészak mint az AAK-rendszer vagy -eszkoz felmérése

A probaiddszakok elengedhetetlenek annak felméréséhez, hogy egy adott személy szamara megfelel6-e egy AAK-eszkoz.

s

meg egyetlen vizsgalat vagy alkalom alapjan. A Rett-szindromaval él6 személyek esetében gyakran probaidészakokat
hasznalnak a tekintetvezérelt technologia alkalmassaganak felmérésére.

A probaidészak alatt az egyénnek és legfontosabb kommunikacios partnereinek
megfeleld tamogatast kell kapniuk olyan hozzaértd és tapasztalt szakemberektdl, akik
ismerik/képzettek a rendszer/eszkoz hasznalataban.

A proéba sikere nagymértékben fiigg attél, hogy az egyén és a legfontosabb kommunikaciés partnerei milyen Gtmutatast
¢és tamogatast kapnak a proba soran. Ez kévetelményeket tamaszthat a csapat egyik tagjaval szemben atekintetben, hogy
tamogassa a tobbi kommunikacios partnert, képzést, tanacsadast és visszajelzést nyGjtson, és hogy az egyéni igényeknek
megfeleléen modositsa az eszkoz beallitasait és tartalmat. A kiprobalas soran tamogatast ny(jto szakemberek kozott
lehetnek a kommunikacios segédeszkozoket gyartd cégnél dolgozd tanacsadok és/vagy logopédus, ergoterapeuta, AAK/
asszisztiv technologia tanacsado és/vagy mas, a kiprobalt eszkoézzel /rendszerrel kapcsolatban tapasztalt szakemberek.

A prébaidészakok soran a rendszert/ eszkozt tébbféle kérnyezetben és tobb
kommunikaciés partnerrel egyttt kell kiprobalni.

Az egyes személyek és legfontosabb kommunikacioés partnereik személyes igényei és preferenciai eltérhetnek a kiillonb6z6
rendszerek ¢s eszk6zok kozott. Ezért az egyéneknek képesnek kell lennitik arra, hogy tébbféle timogaté kommunikdcios
rendszert és eszkozt kiprobaljanak. Ugyanazon tamogaté és kommunikacios segédeszkozzel vagy rendszerrel tobb mint
egy probat is lehetévé kell tenni szamukra (példaul ha az elsé probat az egyén rossz egészségl allapota miatt sikertelennek
itélték).

A probaidészakoknak ingyenesnek/koltségmentesnek kell lenniiik a felhasznald szamara.

A prébaidészakoknak legalabb 8 hétig kell tartaniuk, hogy biztositsdk a kovetkezéket:

* A Rett-szindromaval ¢l6 személynek valoban legyen arra ideje, hogy megismerje és
megprobalja hasznalni az adott eszkozt/rendszert.

* Az egyén elsédleges kommunikacios partnerei valodi lehetdséget kapjanak arra, hogy
megismerjék ¢és hasznaljak az eszkézt/rendszert.
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Az eszkozspecifikus jellemzék felmérése

A prébaidészak/ eszkoztelmérés soran szamos specifikus jellemzét kell figyelembe venni.

Amikor egy eszkoz alkalmassagat vizsgaljuk egy adott személy szamara, fontos
figyelembe venni a kovetkez6 jellemzdket:

* hordozhatésag,

* kerekesszékre, asztalra és falra torténd rogzités lehetéséget,

* tartossag,

* méret,

* suly,

e az akkumulator élettartama,

* hasznalat kiilénb6z6 kérnyezetben (példaul napstitésben és esében),

* a valaszadasi 1d6/ érzékenység beallitasanak lehetSsége,

* az eszkozon belil rendelkezésre all6 kapacitas/funkciok (beleértve az internethez és a
kozosségl médiahoz vald hozzaférés, valamint a kornyezet iranyitasanak lehetdségét);

* a rendelkezésre allo szoftverek (beleértve a nyelvi programokat és
szimbélumkészleteket, valamint azokat, amelyeket az egyén mar ismer);

* elére elkészitett oldalkészletek elérhetésége az adott nyelven;
* a végfelhasznald szamara sziikséges programozas/személyre szabas bonyolultsaga;
* a kommunikacios partnerek altal megkovetelt technikai készségek/ismeretek szintje;

* az azonos eszkozt/szoftvert hasznald csaladok kozosségének tamogatasa, ideértve az
online k6zosségeket (példaul az oldalkészletek megosztasa és a hibaelharitasban valo

segitségnyjtas);

* a probaidészak alatt a forgalmaz6 altal nygjtott tamogatas és képzés;

¢ a forgalmazo altal nygjtott hossz tavih miszaki tamogatas;

* konny javitas problémak/meghibasodas esetén;

* clavulas (az eszkoz kora és tamogatasa, a szoftverfrissitések, az alkatrészek sth.
rendelkezésre allasanak id6tartama);

* a beszerzés koltsége;

* a biztositas koltsége;

* anyagl tamogatas elérhetdsége/tamogatas jovahagyasa.

A TFeature Matching (funkcidegyeztetés) szamos ilyen szempontot egyesit.

A Feature Matching az AAK-felmérés egy olyan jégyakorlat-modellje, amely Rett-szindromaval él6 egyének esetén
1s alkalmazhato. A jellemz8k egyeztetésének célja, hogy az egyén sziikségletei és képességet illeszkedjenek a megfelel6
(tamogatott) AAK-rendszerhez vagy -eszkézhoz.

Feature Matching (Glennen—DeCoste 1997)'

Ezeket a rendszer-/eszkozjellemzbket kell figyelembe venni:
* a szimbolumok tipusa;
* a nyelv Osszetettsége, beleértve a nyelv bévitési lehetdségeit is;
* a rendelkezésre allo szintetikus hangok és nyelvek tipusa;
¢ hozzaférési modszerek;
» megjelenitési ¢és szerkesztési lehet6ségek (példaul a racsméretek, valamint a navigacids beallitasok rugalmassaga);
* hordozhatdsag és pozicionalasi lehet6ségek;
» mtikodési és egyéb jellemzok.

! Tovéabbi informaciokért lasd Feature Matching, In Glennen, S. — DeCoste, D. (1997): The handbook of augmentative and alternative communication. Singular. San Diego, CA.
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8. FEJEZET

Intervenci6
Az intervencio altalanos alapelvel

A kommunikaciés intervencié célja a gyakorlati kommunikacios készségek fejlesztése,
a kognitiv fejlédés elésegitése, az iras-olvasas fejlddésének megalapozasa és a szocialis
kommunikaci6 javitasa.

Az intervencio
altalanos alapelvei

A gyakorlati kommunikaciés készségek azok, amelyek lehet6vé teszik szamunkra a mindennapi életben valé interakeiot
és kommunikaciot. A masokkal valo interakei6 révén az egyén kialakitja az ok-okozat tudatossagat és megértését,
Osszekapesolja a tapasztalatokat és a nyelvet, valamint fogalmakat tanul, amelyek mind elésegitik a kognitiv fejlédését.
A kommunikaci6 a mesélés és a konyvekrdl valo beszélgetés révén az olvasasi és irasi készségek fejlédését is segiti.

A kommunikacios interakci6 javithatja a tarsas kommunikaciot, és el@segitheti az egyén ¢és csaladja, baratai, tanarai,
terapeutai és a tagabb kézosségben ¢l6 emberek kozott kapcesolatok fejlédését.

A KOMMUNIKACIOS FUNKCIOK A KOMMUNIKACIOS LEHETOSEGEK
KOZE TARTOZNAK: KOZE TARTOZNAK:
koszonés, tiltakozas, megjegyzés, gesztusok, arckifejezés, hangadas,
leiras, valasztas, kérés, kézjelek, verbalis beszéd, képes

kérdesfeltevés ¢és valaszadas szimbélumok és irasbeli kommunikacids formak

Az intervencio A kommunikaciés intervencié segit a Rett-szindromaval €16 személyeknek abban, hogy
altalanos alapelvel 6nallébba valjanak mint kommunikal6 egyének.

A kommunikacios intervenci6 hosszi tavi célja, hogy novelje az egyén autonémiajat, hogy képes legyen megvalasztani,
mit, mikor, kivel és hogyan szeretne kommunikalni. Ahhoz, hogy a leginkabb 6nallé médon kommunikalhasson, minden
egyénnek olyan kommunikacios rendszerre van sziiksége, amely lehet6vé teszi szamara, hogy killénb6z6 helyzetekben a
kommunikaciés partnerei altal értelmezheté kommunikacios formak felhasznalasaval sajat tizenetet hozzon létre..

AUTONOM KOMMUNIKACIO JELENTESE:
képes vagy k6z6lni, amit mondani akarsz, barkivel, akivel beszélni akarsz,
barmikor és barhol, amikor és ahol beszélni akarsz, barmilyen kommunikaciés format hasznalva.

Fontos, hogy a kommunikacios intervencié a lehet6 legkorabban elkezdédjon, hogy pozitiv kommunikacios
tapasztalatokat nyujtson, és maximalizalja az egyén kommunikacios kezdeményezéseinek és gondolatainak minél
onallobb kifejezési lehet6ségét. Ha az egyének kommunikacios kisérleteit nem ismerik fel, és nem reagalnak rajuk,

egyes személyek passzivabb szerepet alakithatnak ki, és felhagyhatnak a kommunikacié kezdeményezésével — ez a

tanult tehetetlenség” (learned helplessness). Azonban soha nem késé elkezdeni a kommunikacios intervenciot, és olyan
lehetéségeket biztositani, amelyek jelentdsen javithatjak az egyén életmindéségét. Az egyén, valamint a kommunikacios
partnerek igényei életiik soran valtozni fognak, részben azért, mert a készségek és képességek iddvel valtoznak és fejlédnek,
részben pedig azért, mert az élethelyzetek és a kommunikacios igények is valtoznak. Emellett a meglévé kommunikacios
technologiak is valtozni fognak, 4j technologiakat fejlesztenek ki, ezért folyamatos tamogatasra lesz sziikség.
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Az intervencioknak a lehetd legtermészetesebb kérnyezetben kell torténnitik, hogy
a nap folyaman gyakran hasznalt készségeket megtanithassak és gyakorolhassak.
Fontos a rendszeres kommunikaciés partnerck bevonasa a folyamatba, hogy
megtanuljak az 0j készségek hasznalatat és megerdsitését.

Az intervencio
altalanos alapelvei

* A Rett-szindromaval ¢16 személyeket és
csaladjukat a diagnozis felallitisakor vagy
roviddel azt kovetéen tandcsadassal és
tajékoztatassal kell ellatni a kommunikacio
lehet6ségeirdl.

* A kommunikacios intervencionak és fejlesztésnek
koran el kell kezd6dnie, és egész életen at kell
tartania.

* A kommunikaci6s intervenciot és fejlesztést
rendszeresen feliil kell vizsgalni, hogy
megbizonyosodjunk arrol, hogy mindig megfelel
az egyén sziikségleteinek.

* A folyamatnak természetes kornyezetben kell
zajlania.

* Az egyéneknek gyakori lehet6séget kell adni a
gyakorlasra.

LA szUldknek tudniuk

kell, hogy a gyermekben

megvan a potencial a

tanulasra, és arra, hogy

AAK-hasznalova valjon.”
Szakértdi csoport

LA korai fejlesztés kulcs-
fontossagu abban, hogy
minden érintett (csalad,
gondozdk, pedagdgusok)
ugy alljon a Rett-szind-
romaval élé egyénhez mint
kommunikald személyhez.”
Gondozo
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EGY SZULO SZEMEVEL

Masodik lanyunk, Jip 2013 februarjaban sztletett. Eleinte Ggy tint, hogy jol fejlédik, majd az
elsé sziiletésnapja koril hirtelen megallt a fejlédése. Amikor 18 honapos volt, Rett-szindromat
diagnosztizaltak nala.

A diagnozist kovetd két honapon beliil vasaroltunk neki egy tekintetkovetd szamitogépet,

mert azt olvastuk, hogy erre van sziiksége, és azota sem valt meg t6le. Amint bemutattuk neki,
megmutatta nekiink, hogy képes hasznalni, és nagyon hamar tébb ezer széhoz fért hozza.
Akkoriban még nem allt rendelkezésre teljes (vagy bdséges) szokincs a mi nyelviinkon. Igy sajat
készitésd oldalkészletekre tamaszkodott, olyan oldalkészletekre, amelyeket én készitettem neki,
annyl szoval, amennyit csak hozza tudtam adni. Az ezt kévetd nehéz regresszios szakaszban
nagy segitség volt a szemegér. Mint sok Rett-szindromas gyermeknél, nala is gyakoriak voltak a
kontrollalhatatlan siras és sikoltozas epizodjai, de legalabb a szemegér segitségével gyakran meg
tudta mondani, hogy mi a probléma — fejfajas, nyugtalansag vagy fajdalom valahol a testében.

Most hatéves, és minden kezd egy kicsit nyugodtabb lenni, annak ellenére, hogy sokat szenved
epilepsziatol, disztonias rohamoktol, teljes mértékben kerekesszékre szorul, és szinte semmilyen
6nall6 kézfunkcidja nincs. Jip mégis egy vidam, kedves, huncut és vicces kislany, akit mindannyian
nagyon szeretink. O és a kilencéves névére imadnak egyltt jatszani.

Amellett, hogy hasznalja a szemegeret, sok mas modot is talaltunk a kommunikaciora. E-tran
kereteket ¢s kartyatartokat hasznalunk, mikézben felemeljiik a keztinkben, hogy fokuszalni
tudjon. [Az E-tran keret egy AAK-ban hasznalatos eszkéz, egy atlatszo, merev milanyag lap,
amelyre szimboélumokat vagy szavakat lehet felragasztani Blu-Tech vagy tépdzar segitségével.

A kommunikacios partner a beszélé felé néz, kettejik kozott van a tabla, amelyen a felhasznalo
egyén a kimondani kivant bettre, szora vagy képre néz. — A szerk.] Jip nemcsak beszélgetésre
hasznalja a szemegeret, hanem jatékok iranyitasara, rajzolasra és konyvek olvasasara is.

A szemeggérrel jelzi nekiink, ha ki akar menni a mosdoba, és ennek készénhetéen mar szobatiszta.

Amennyire csak lehetséges, atadjuk neki az iranyitast az élete felett. O maga valasztja ki a

ruhdit, 6 szervezi meg a barataival a szabadidejét iskola utan, beleszolasa van abba, hogy mit
vacsorazunk, és mindig 6 valasztja ki, hogy mit szeretne csinalni, mivel szeretne jatszani. Mindent
megért, de a diszpraxiaja miatt nem mindig konnyt neki, hogy masok szamara is érthet6vé tegye
magat.

Haroméves kora 6ta rendszeresen jar iskolaba egy személyi asszisztens tamogatasaval. Tanul
olvasni, irni ¢és szamolni. Baratsagot kotott az osztalytarsaival, és képes 1épést tartani az iskolai
tananyaggal.

Nagyon halasak vagyunk, hogy mar ilyen fiatalon megadhattuk neki a lehet6séget, hogy elkezdje

hasznalni a szemegeret. Annyi csodalatos pillanatot szerzett a csaladunknak.
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Az intervenciohoz szukséges fejlesztési célok

A fejlesztést céloknak magukban kell foglalniuk a nonverbalis, az alacsony és a magas
technolégiai kommunikacios stratégiakat is.

Célkittizések

Fontos figyelembe venni, hogy az egyének kiillonb6zé kommunikacios képességekkel rendelkeznek. Vannak, akik
mondatokban tudnak beszélni, vannak, akik néhany szot vagy hangot tudnak kimondani, és vannak, akik egyaltalan
nem beszélnek. De mindegyikiik szamara hasznos valamilyen kommunikacios fejlesztés, amely javitja részvételtiket

¢s életmindségliket. A kommunikacios stratégiak teljes skaldjat elérhetévé kell tenni szamukra, fliggetlentl a verbalis
képességektol. Ezeket a stratégiakat azutan az egyén sajatos sziikségletei alapjan lehet testre szabni. Példaul a verbalis
képességekkel rendelkezék szamara hasznos lehet egy augmentativ eszkoz hasznalata az iras, a tudomanyos munka vagy
az Osszetett gondolatok kifejezése céljabol. A nem beszél6k szamara hasznos lehet egy hangot add eszkoz, a testmozgasok
(példaul fejbiccentés, a partneriink felé nézés és elfordulas) vagy a hanglejtés hasznalata, az olyan fogalmak kifejezésére,

mint az ,igen” vagy a ,,nem”. ‘:
A fejlesztési céloknak a kommunikacio

,Dolgozzunk egyutt a
szUldkkel, hogy megtudjuk,
milyen elvarasaik vannak,
beszéljik meg, hogy min
szeretnének dolgozni,
egyeznek-e a jelenlegi

gyakorisaganak, valtozatossaganak, Gsszetettségének

Célkittizések és egyértelmiségének novelésére kell iranyulniuk,
hogy az egyének a kommunikacios partnerek széles
korével tudjanak interakcidba 1épni.

Az érintett személyt, szlleit és minden tovabbi csapattagot egyarant be kell vonni, mUkddésre vonatkozo
¢és lehet6séget kell adni nekik, hogy megalapozott dontéseket hozzanak a fejlesztéssel felmérési eredmeények,
kapcsolatban. Az egyén preferencidit és igényeit mindig figyelembe kell venni. és ezekre vonatkoztatva

redlisak-e a célkitlzések”

Olyan célokat kell kidolgozni, amelyek figyelembe AL B el Qe

Célkitiizések veszik az 'egyfj:n, a gondoz()'k és més fontos - fejlodeserol szerzett }
kommunikacios partnerek igényeit és preferencidit. ismereteit a megfeleld
kommunikacios célok
meghatarozasahoz.”
Szakemberek

A célkitiizéseket Ggy kell megtervezni, hogy azok a kommunikaci6 és a nyelvi fejlédés tipikus szakaszait kovessék.

A célkitizéseket meghatarozasakor a kiillonboz6 fejlédési szakaszokban megjelend készségek szolgalhatnak a fejlesztés
alapjaként. Példaul a kezdeti célok kézéppontaban allhat az, hogy hogyan lehet tiltakozni vagy ellentmondani valami
ellen, amit egy masik személy mondott vagy tett. Ez magaban foglalhatja a ,nem” vagy a ,,stop”, illetve az ,,igen” valasz
kévetkezetes kifejezését. Mas kezdett célkitizések kozé tartozhat a kedvenc targyak, ételek, emberek vagy tevékenységek
kérésének kozlése, valamint a kommunikacios konyvben vagy eszkozon torténé modellezés bemutatasa. Az intervencios
célkitiizéseket ezutan ki lehet terjeszteni az sszetettebb szokinesre, kiilonféle igékkel (cselekvé szavak) és melléknevekkel
(leird szavak), a preferenciak és vélemények kifejezésének modjaira (,,szeretem/nem szeretem”, ,,j6/rossz”, ,,vicces/
bolondos”), valamint a tarsalgast segité kiillonféle tarsas kifejezésekre (példaul ,,Hogy vagy?”, ,,Mit csinaltal hétvégén?”,
»Menjink...”;  Tetszett neked...?”).
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Az intervencios célkitiizéseknek SMART-nak kell lennitik, azaz a kovetkezdket kell tartalmazniuk:

* Specific/Konkrét — Minél konkrétabb a célkitiizés, anndal konnyebb a csapat minden tagja szamara megérteni, hogy
mit és hogyan kell elérni.

* Measurable/Mérhet6 — A célkitiizéseknek egyértelmt modon mérhetének kell lennitik (példaul annak
meghatarozasa, hogy hanyszor kell bemutatni egy készséget).

» Agreed-upon/Megegyezésen alapul6 — A csapat minden tagjanak egyet kell értenie abban, hogy a célkitiizés
fontos, és hogy hogyan fognak dolgozni érte.

* Realistic/Realis — A célkitlizésnek elérhetének kell lennie a rendelkezésre 4ll6 eréforrasokkal, tudassal és idével.

* Time-based/Id6alapta — A célkitiizést meghatarozott (viszonylag révid) idén belil el kell tudni érni.

Példak SMART kommunikacios célkittizésekre

1. A kifejez6 kommunikacio novelése érdekében Tia minden tanitasi napon legalabb harom kétszavas mondatot fog spontan

alkotni.

2. A modellezésre valo figyelem névelése érdekében Mina egy tanitasi nap alatt harom kilénb6z6 kommunikécios
partnerrel fog a beszélgetés soran a nyelvi modellezésre figyelni. Ez Ggy tud megvalosulni, hogy a konyvre néz,
amikor partnere mutat szamara valamit.

3. Az olvasasi készség novelése érdekében Natasha legalabb két gondolatot fog k6z6Ini egy konyvrél, hasznalva a
partnerasszisztalt szkennelést (Partner Assisted Scanning, PAS) vagy tekintetvezérelt eszkozt olvasas kozben.

Megjegyzés: A projekt felmérési szakaszaban valaszol6 kommunikacios szakemberek szamos olyan eszkozt javasoltak,
amelyek hasznalhatok célkitiizések kidolgozasara és nyomon kovetésére. Ezek a 4. szamu fiiggelékben talalhatoak. Ezen
informaciok megosztasaval kézikonyviink nem tamogat egyetlen konkrét eszkozt sem.

Az intervencidhoz sziikséges célok és célkittizések

A kommunikaciot tobbféle modon, az egyén és kommunikacios partnerei atfogo és
holisztikus szemlélete alapjan kell fejleszteni.

A kommunikacio
modjai

A kommunikacios intervencionak figyelembe kell vennie az egyének altal a kommunikacidhoz hasznalt killonb6zé
modokat, koralményeket. Ezek kozé tartozik az arckifejezés, a testmozgas, a gesztusok, a hangok, a tekintet, valamint

a képek, fotok ¢s szimbolumok hasznalata. Az egyén minden megnyilvanulasat kommunikacidként kell kezelni. Ha

ugy tlnik, hogy az érintett személy tudatosan kivitelez egy bizonyos mozdulatot, akkor azt is lehet fejleszteni, hogy
gyakrabban hasznalja bizonyos jelzésre. A viselkedést gy is lehet alakitani, hogy azt masok konnyebben értelmezzék.
Példaul, ha az egyén ranéz valamire, akkor a partner értelmezheti, hogy a targyat szeretné, majd megerésitheti és
valaszolhat. Egy bizonyos hangot Gigy lehet értelmezni, mint figyelemfelhivast. Ha minden kommunikacios partner
ugyanugy reagal a hang hallatan, és valaszként dsszetettebb hangkombinaciot tikroznek, akkor a hangot az egyén végiil
ugy alakithatja, hogy az egyértelmien figyelemfelhivasnak minésiiljon.

-
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A kommunikacié modjai

Rett-szindromaval €16 személyek esetében a kovetkezdket kell

potencialis kommunikaciés megnyilvanulasnak értelmezni:

Arckifejezések, mint példaul a mosolygas vagy fintorgas

Testmozgasok, mint példaul a targyak vagy személyek felé hajlas és/vagy a
targyak vagy személyek felé kozeledés vagy a téliik valod tavolodas

Gesztusok, mint példaul a kéznyugjtas, mutogatas és/vagy integetés

Vokalizalas

Kimondott szavak vagy mondatok, még akkor is, ha echolal6 vagy erésen

repetitiv jelleglick ~Egy multimodalis
kommunikacios rendszer
Targyakra, személyekre és/vagy képekre nézés kifejlesztése, amely

minden felhasznald
szamara egyénre szabott
Célkittizések - beleértve a gesztusokat
és arckifejezéseket, a
vokalizaciot, az egyértelmu
igen/nem (vagy csak igen)

Grafikus szimbolumok, fényképek és szévegek hasznalata

A kovetkez6 célkitiizések néhany, de nem minden Rett-szindromaval

€16 személy szamara lehetnek megfelelSek:

A testmozgasok fenntartasara vonatkozo célkitiizések azok szamara megfelel6ek, valaszokat, az eszkdzigény
akik mar hasznalnak testmozgasokat (példaul kommunikacios céllal targyak felé néelkuli, alacsony vagy
sétalnak). magas technikai

felszereltségl rendszerek
hasznalatat, amikor és ahol
szUkséges (a legfontosablb
cél a kommunikacio).”

A gesztusok fejlesztésére vagy fenntartasara iranyulo célkittizések (mint példaul
a kéznyqjtas, mutatas és/vagy integetés) olyan egyének szamara megfeleld, akik
mar mutatnak némi tudatos kézkontrollt.

A hangképzés fejlesztésére vagy fenntartasara vonatkozo célkitiizések azok Szakember
szamara megfelel6ek, akik mar 6nkéntesen adnak ki hangokat.

A kimondott szavak vagy mondatok fejlesztésére vagy fenntartasara vonatkozo
celkittizések olyan egyének szamara megfeleléek, akik mar képesek beszélt szavakat
vagy szokezdeményeket kimondani.

A hangképzés, a kimondott szavak vagy mondatok fejlesztésére vagy fenntartasara
iranyul fejlesztést mindig kombinalni kell AAK-val.

Célkituzések

A kovetkez6 célok megfelel6ek Rett-szindromaval €16 személyek

szamara:

A figyelem fejlesztésére vagy fenntartasara vonatkozo célkittizések (példaul
targyakra, személyekre és/vagy képekre nézés).

A grafikus szimbolumok, fényképek és szovegek hasznalatanak fejlesztésére vagy

fenntartasara vonatkozo célkitiizések.
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,,JJgen/nem”’-valaszok

Ha az egyén megbizhaté ,,igen/nem”-valasszal rendelkezik, akkor ezt kiilénb6z6 helyzetekben, killénb6z6 okokbdl lehet
hasznalni (példaul dontések meghozataldhoz, kérdések megvalaszolasahoz, vagy annak elmondasahoz, hogy masok
helyesen értelmezik-e a viselkedését, értették-e a szandékait).

K. e * Az ,igen/nem”-valasz kialakitasa fontos Rett-szindromaval él6 személyek szamara.
OTITILTHEACOS * Az igen/nem”-valaszokat egyetértés vagy egyet nem értés kifejezésére, valasztasra

funkciok fejlesztése és/vagy kérdésekre adott valaszokra lehet hasznalni.

Eléfordulhat, hogy egyes személyek nem képesek a hagyomanyos moédon

(fejbiccentéssel vagy szoban) igent mondani, ekkor kommunikaciés partnereik

elfogadhatnak egy alternativ valaszt. A ,legjobb igen” az egyén szamara az ,,igen” LA Rett-szindromaval él6
kifejezésének egy alternativ modja. Ennek szamos formaja lehet, példaul a fej gyermekek jellemzben
elforditasa, a kommunikdacios partner fel¢ nézés, mindkét szemmel pislogas vagy a szemmel mutatassal

a kar mozgatasa. A ,legjobb igen” megallapitasahoz a kommunikacios partnereknek jutnak el az ,IGEN/

el6szor alaposan meg kell figyelnitik az egyént, hogy lassak, hogyan reagal a kedvelt NEM” kifejezéséhez, de

és nem kedvelt tevékenységekre. Amint a ,legjobb igen” viselkedést azonositottak, gyakran mas modon is
minden kommunikacioés partnert tajékoztatni kell, hogy felismerhessék és kommunikaljdk az IGEN/
megerdsithessék a viselkedést. Azaltal, hogy a kommunikacios partnerek NEM-et, amit tiszteletben
kovetkezetesen reagalnak az altaluk ,igen”-nek értelmezett viselkedésre, segithetnek kell tartani, mivel a motoros
az adott viselkedés gyakorisaganak novelésében (példaul azzal, hogy azt mondjak: képesseégeik hulldamzdak, és
»Ram nézel, szerintem igent mondasz.”). A ,legjobb igen”-viselkedést kozvetlenebbtil szUkség van egy tartalék

is meg lehet tanitani (példaul azzal, hogy azt mondjak: ,,Nézz ram, ha igen.”). lehetdsegre, ha az egyik

A ,,nem” viselkedés azonositasa szintén fontos lehet. Ilyen lehet példaul a fej modszer nem mukodik.”
elforditasa, a lefelé nézés vagy akar a valasz elmaradasa is. (Norwell 2017 41.)

Az egyén altal az ,jigen” vagy ,nem” kifejezésére hasznalt formak id6vel egyre

vilagosabba és pontosabba valhatnak. Kezdetben példaul el6fordulhat, hogy az egyén mosollyal erdsiti meg a kivant
lehetéségeket. A kommunikacids partner ekkor azt mondhatja (mikézben fejbiccentéssel modellez és/vagy az ,,igen” jelére
mutat): ,,Jgen, mosolyogsz, szerintem ez igen!”; és megadhatja a kivant lehetdséget. Idével és a viselkedés gyakorlasara
adott sok lehet6séggel a partner részérél kevesebb verbalis batoritasra lehet sziikség, ahogy a valasz biztosabba valik.

PELDAK AZ IGEN/NEM-SAVOKRA:

?
©-
+

Mindkét savot ARASAAC szimbélumok hasznélataval készitették.?

Példak arra, hogy a Rett-szindromaval €16 személyek hogyan mondhatnak ,,igent’’ vagy ,,nemet’:

* a kommunikaciés partnerre nézés/szemkontaktus;

* mosolygas ¢s szemkontaktus;

* bolintassal jelzik az ,,igent”-t, és elforditjak a fejiket a ,,nem”-re;

* pislogas (esetleg hossza, lasst pislogas vagy gyorsabb szemmozgas);

* kézmozdulat vagy karmozdulat;

* szemmel mutat vagy egy szimboélum felé¢ hajol az ,,igen” vagy ,,nem” jelzésére (példaul egy ,,ijgen/nem” savon);
* egy adott hang kiadasa;

e semmit nem tesz a ,,nem’’-re.

Az ,igen/nem”-valaszok kialakitasaval és hasznalataval kapcsolatos tovabbi informaciokért lasd az 5. szamu fiiggeléket.

! Norwell, S. (2017): Writing with Children with Rett Syndrome: Effective Foundations for Ideation and Mechanics. Closing the Gap Solutions. June/July, 38—44.
? Lasd http:/ /www.arasaac.org/
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Partner-Assisted Scanning (PAS) — Partnerasszisztalt szkennelés

Ha mar kialakult egy ,.legjobb igen” vagy ,igen/nem”-valasz, ez hasznalhat6 lesz a partner altal segitett olvasashoz.

PARTNERASSZISZTALT SZKENNELES

Olyan stratégia, amelyben a kommunikaciés partner felolvassa a lehetdségeket,
és az egyén jelzi, hogy melyiket szeretné valasztani. A partnerasszisztalt
szkennelés akkor hasznos a vélasztashoz, amikor a szemmel valé ramutatas a szimbolumokra
vagy targyakra nem lehetséges (példaul amikor tdl sok lehetéség van egy oldalon,
vagy amikor a lehet6ségek nem kézzelfoghato targyak). A valasztasi lehetéségek kinalata
lényegesen nagyobb onallosagot biztosit az egyénnek, mint amikor a kommunikaciés partner kitalalja,
hogy mit szeretne az egyén. A partner mutathat szimbolumokra vagy targyakra beszéd kozben,
felolvashat egy irott szavakbol all6 listabol, vagy beszélhet hangosan vizualis promptok (buzditasok) nélkil.

Példaul, hogy megtudjuk, miért nem akar az egyén pulévert viselni, a partner
tobbféle valasztasi lehetéséget 1s adhat:

,» L'al meleg, kényelmetlen, tal kicsi, nem néz ki jol, vagy valami mas?”

Kezdetben a kommunikaciés partner elmondja az Gsszes lehetdséget, majd lassabban ismételgeti 6ket,
mindegyik utan szlinetet tartva, hogy az egyénnek elég ideje legyen egy ,,igen” vagy ,,nem” valaszra.

Kommunikacios funkciok

A kommunikacionak szamos kiilonb6z6 funkcidja létezik — példaul targyak vagy tevékenységek kérése, kérdések feltevése
és megvalaszolasa, reagalas arra, mi torténik, informaciok megosztasa és a tarsadalmi etikett betartasa (példaul koszonés,
kérem és koszonom). A kérés és a valasztas olyan kommunikacios funkciok, amelyek altalaban mar koran kialakulnak.
Ezek fontos funkciok, amelyeket meg kell célozni, azonban a kommunikaciéonak nem szabad itt megallnia.

A fejlesztésnek olyan célokat is tartalmaznia kell, amelyek a kommunikacios funkciok korét tovabb bévitik. A tovabbi
célzott funkciok kozé tartozik példaul a koszonés, a tiltakozas, a hozzaszolas, a kérdésfeltevés és a véleménynyilvanitas.

A Rett-szindromaval ¢él6 személyeknek sz6l6 intervencios programoknak tartalmazniuk
kell a kommunikacioés funkciok (példaul kérések, valaszok, tiltakozasok, megjegyzések,
kérdések, leirasok és udvozlések) korének bévitésére iranyuld célkitizéseket.

Kommunikacios
funkciok fejlesztése

AAK-rendszerek
Az AAK miukédhet segédeszkozzel vagy anélkiil.

A segédeszkoz nélkiili AAK azt jelenti, hogy nem hasznalunk kulsé eszkozoket a kommunikaciohoz, hanem a
felhasznald sajat testére hagyatkozva kozvetitjik az tizeneteket. Ilyenek példaul a gesztusok, jelek vagy a hangadas.

A segédeszkoz nélkili AAK azt jelenti, hogy nem hasznalunk kiilsé eszkozoket a kommunikacidhoz, hanem a felhasznalo
sajat testére hagyatkozva kozvetitjiik az tizeneteket. Ilyenek példaul a gesztusok, jelek vagy a hangadas.

A segédeszkozzel torténé AAK azt jelenti, hogy a kommunikacio javitasara kiils6 eszkozoket vagy rendszereket
hasznalunk. Ezek lehetnek elektronikusak vagy nem elektronikusak (high-tech/low-tech).

Az AAK tovabbi formainak magyarazatat lasd még a 41. oldalon.
SEGEDESZKOZZEL TAMOGATOTT AAK

Az egyénnek egyszerre két Nagyon fontos, hogy a személy Mindig rendelkezésre kell
kilonbozé AAK-rendszert egynél tobb AAK-rendszerrel vagy allnia egy alacsony technikai
1s bemutathatnak, vagy eszkozzel 1s rendelkezzen, hogy azokat szlikségletd rendszernek mint
megkérhetik, hogy egyszerre kiilénb6z6 helyzetekben/korilmények tartaléknak, minden olyan
tobb rendszert is hasznaljon. kézott tudja hasznalni (példaul egy személy szamara, akiknek
tekintetvezérelt eszk6z beltéren és egy magas technikai sziikségletd
szimbolumtabla kiiltéren). rendszere van.
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A tobbféle modszert (példaul testmozgast és képi szimbolumrendszert) hasznalé kommunikacios rendszer
szikségességével Gsszhangban fontos, hogy t6bb mint egy tamogaté kommunikacios eszkozhoz is hozzatérjen és
megtanulja hasznalni azokat az érintett személy. A kiilonb6z6 rendszerek bizonyos helyzetekben ¢és killonboz6 célokra
jobban muikodhetnek. Példaul egy személy a legsikeresebben egy tekintetkovet eszkozt akkor hasznalhat, amikor
iskolaban van, mivel a nap nagy részét iréasztalnal tlve tolti. Otthon viszont hasznalhat egy szimbélumtablat, amelyre
a kommunikacios partnere mutat, mivel ez hatékonyabb autoban val6 utazas, a kanapén ilés vagy az agyban

tekvés soran. Egy low-tech tartalékrendszer kuléndsen fontos, ha high-tech AAK-rendszert hasznalnak, mivel ezek

elromolhatnak, vagy nem muikodnek minden kornyezetben, példaul kint az es6ben,
a medencében vagy a kadban.

Segédeszkozzel
tamogatott AAK

teljes szokincséhez hozzaférni.

A Rett-szindromaval él6 személyt, a kommunikacios
partnert ¢és a segédeszkozoket Ggy kell elhelyezni,
hogy a kommunikacios folyamatban a leheté
legnagyobb legyen az egyiittes figyelem.

Segédeszkozzel
tamogatott AAK

Egyiittes figyelemrdl akkor beszélink, amikor mindkét kommunikacios partner
ugyanarra a témara, targyakra ¢és tevékenységekre, valamint egymasra figyel. A
segédeszkozok hasznalata nagyobb kévetelményeket timaszt mind az egyén, mind a
kommunikacios partner szamara a figyelemvaltas tekintetében. Az interakciok soran
mindkét partnernek egymasra és az eszkozre is figyelnie kell. Fontos atgondolni, hogy
hogyan helyezkedjunk el mi magunk az eszk6zhoz képest, hogy lehetévé tegyiik az
optimalis szemkontaktust. Ha az egyén mellett, merdleges szogben tltunk, a partner
modellezheti a késziilék hasznalatat, mikézben a szemkontaktus felvétele kénnyebb
lesz. Ha az egyén inkabb az egyik oldalra néz, mint a masikra, a kommunikacios
partner fontolora veheti, hogy a szemkontaktus megkénnyitése érdekében a preferalt
oldalra uljon.

Fontos figyelembe venni, hogy a tekintet fokuszanak athelyezése nagyobb eréfeszitést
igényel, ezért a beszélgetésekre tobb idét kell hagyni. Erdemes azonban azt is
megjegyezni, hogy ez kénnyebbé valhat, minél jobban ismeri és megszokja az érintett
személy az eszkozzel val6 kommunikaciot.

Ugyanaz az eszkoz hasznalhatdo kommunikaciora és tanulasi tevékenységekre (példaul
az 1skolai tananyaghoz valé hozzaférésre), amennyiben az egyén tovabbra is képes a

Az egyik szempont az, hogy ugyanazt az eszkozt lehet-e
kommunikacios és oktatasi célokra is hasznalni. Ha az iskolai
munkahoz sziikséges oldalak ugyanazon az eszkézon vannak,

akkor az egyén barmikor megnézheti azokat, és beszélgethet roluk
masokkal, amikor csak akar. Ha azonban az egyén a kommunikacios
eszkozét oktatasra 1s hasznalja, fontos, hogy a kommunikacios
oldalak mindig elérhetéek legyenek szamara. Az eszkoz elsédleges
c¢lja mindig a kommunikacié, masodlagos cél lehet csak az oktatas.
Fennall a veszélye annak, hogy az eszkéz tanulasra valé hasznalata
negativ viszonyulast eredményez azzal szemben, mivel az feladatok
elvégzéséhez és teszteléshez tarsulhat. Egy alternativ stratégia az
lehet, ha a high-tech eszkozt csak kommunikaciora hasznalnak, a
low-tech moédszert pedig a tanulmanyi célok esetében valaszadasra.
Példaul egy matematikadra soran a feladatok lehetséges valaszait ki
lehet irni egy tekintettel kévethetd tablara.

o

LEgy ugyanilyen hatékony
low-tech nyelvi rendszer
hasznalhatd a high-tech
rendszer helyett olyan
helyzetekben, amikor a
magas technikai igényl
eszkdz nem megfeleld.”

L,Gy6z6djdn meg arrol,

hogy van egy hatékony

low-tech rendszerik és

egy ,legjobb igen” is, hogy

ne csak a szamitdégépre

tudjanak hagyatkozni.”
Szakértdi csoport
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PELDA: A PARTNERPOZICIO A SZEMKONTAKTUS FENNTARTASAHOZ

* A segédeszkozzel tamogatott AAK olyan személyeknél is hasznalhato, akik
Segédeszkozzel jaroképesek. A hordozhatosag az egyik fontos szempont AAK-eszkoz valasztasakor.

tamogatott AAK * A jaroképes személyeknek biztositani kell, hogy az AAK-eszkozhoz akkor is
hozzaférjenek, amikor iilnek (példaul étkezéskor).

A 69-70. oldalon tovabbi informaciok talalhatok arrél, hogy a
segédeszkozos AAK hogyan igazithat6 azokra, akik jaroképesek, vagy
nehézséget jelent a fejkontroll.

Segedeszkozzel AAK-segédeszkoz felnéttkorban is
tamogatott AAK bevezethetd és sikeresen alkalmazhato.

Az AAK mar fiatalkorban is bevezethetd, de ez nem jelent azt, hogy
az idésebbek ne lennének jo alanyok erre a médszerre. Tévhit, hogy
felnéttkorban ,,tal késé” megtanulni vagy elkezdeni hasznalni j
kommunikaciés formakat (kiilénésen a technologiat).

Egyre tobb tudomanyos cikk és beszamol6 bizonyitja, hogy a Rett-
szindromaval é16 felnéttek is megtanulhatjak az AAK-t sikeresen
hasznalni.
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EGY SZULO SZEMEVEL

Amikor a lanyom koériilbelil 7 éves volt, meg voltam gy6zédve arrél, hogy tud olvasni, ahogyan
a helyi altalanos iskola is; akkoriban az iskolai szamitégépen mondatokat potyogott, ezzel
bizonyitva, hogy irni is tud. Sajnos a finommotoros képességei most mar nem olyan jok, igy
mostanaban nem latjuk az irast ebben a formaban.

A kezdeti id6kben, amikor a lanyom még elég kicsi volt, néhanyan azt sugalltak, hogy én
talaltam ki, és nem a lanyom, hanem ¢én végzem a munkat helyette. Ez még azelétt volt, hogy
a Rett-szindromaval él6k kozott megismerkedett a szemmel kovetés eszkozeivel, igy csak egy
Higen/nem”-tablat és egy jegyzettlizetet hasznaltam, hogy valasztani tudjon.

Soha nem sziint meg a hitem a lanyomban, de megtanultam, hogy nem szabad folyton
szembefordulni azokkal, akik nem hisznek benne; minden alkalommal, amikor 4j emberrel
talalkoztunk, el6lrdl kellett kezdentink az egészet. Nagyon 6rilok, hogy késébb mas is Ggy érezte,
fel tudja hivni a figyelmet arra, hogy mire képesek a Rett-szindrémaval él6k.

Husz évvel az els6é napok utan, amikor hinni kezdtem a lanyom kommunikacios képességeiben,
most mar ,,szemegeret” hasznal. Sajnalom, hogy nem ismerkedhetett meg vele korabban, mert
tudom, hogy 35 évesen mar nehezen megy neki, de a szokasos rendithetetlen modjan folytatja.

A ,szemegér” ma mar egy fontos eszkéz a kommunikacios eszkoztaraban. Mar két éve hasznalja
a késztiléket, és szivesen hasznalja mind a segité csapataval, mind a csaladjaval. Amikor 33
évesen masodszor hasznalta az eszkozt, akkor azt mondta, hogy szeret engem. Ez nagy pillanat
volt szamomra, annyi éven at szerettem 6t, és most 6 1s képes volt elmondani nekem, hogy 6 is
szeret engem.

Mar két éve, hogy megismerkedett a ,,szemegérrel” a lanyom, és egyre tobbet hasznalja.
Elmondta a segit6 csapatanak, hogy hova szeretne eljutni, kifejezte azt a vagyat, hogy sokkal
muveltebb szeretne lenni. Reggeli kézben mindig bekapcsolja a hireket, szivesen hallgat
hangoskonyveket és klasszikus zenét. Nem vegetarianus, de szivesebben eszik kevesebb hust,
¢s felismeri, amikor fajdalmai vannak, és paracetamolt kér. Mindez azéta van igy, amidta
»szemegeret” hasznal.

Vannak napok, amikor a lanyom senkinek semmit nem mond a ,,szemegérrel”, ezért fontos, hogy
legyenek mas kommunikacios modok, mint példaul a legjobb ,,igen/nem?”, és egy jegyzetfiizet,
amibe irni lehet. Mostantol neki csak eldre és felfelé vezet az Gt, nekem pedig itt az ideje, hogy
olyan rendithetetlenné valjak, mint 6.
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Szokincsfejlesztés
A nyelvi tertiletet célzo fejlesztést altalaban a szilard szokincs megismerésével kell kezdeni.

Az alapszokincs olyan szavakat tartalmaz, amelyeket a nap folyaman szamos helyzetben és kornyezetben lehet hasznalni.

A nyelvi fejlesztést a szilard szokincs megismerésével kell kezdeni (beleértve az alap- és a

Sslainesie] e peremszavakat), hogy a kommunikacios lehetéségek korlatlanok legyenek.

A szilard szokincsrendszerrel valé ,,megismerkedés” nem azt jelenti, hogy az egyénnek azonnal hasznalnia kell a szilard
szokincsbdl szarmazo szavakat, hogy kifejezze magat. A kommunikaciés partnercknek a szavakkal kell modellezniiik a
szokincset, amikor a nap folyaman beszélgetnek az egyénnel. Ilymodon az egyén megtapasztalja a szokincset hasznalat
kozben, és asszociaciokat hoz létre a szavak és szimbolumok jelentése kozott, és megtanulja, hogyan lehet azokat
kommunikacioés célra hasznalni.

MODELLEZES ESZKOZZEL TAMOGATOTT NYELVI MODELLEZES
Olyan stratégia, amelyben a Olyan stratégia, amelyben a kommunikacios partner beszél,
kommunikaciés partner az egyén mikozben szimbélumokra mutat, hogy tAmogassa a megértést és
sajat AAK-rendszerét hasznalja bévitse a szokincset. A partner kivalasztja a szokincset az egyén sajat
a vele valo beszélgetés soran, AAK-eszkozén, vagy beszélgetés kozben hasznalhat mas AAK-eszkozt is.
hogy a példan keresztil tanitson. Az eszkozzel tamogatott nyelvi modellezést mas néven eszkozzel

tamogatott nyelvi stimulaciénak vagy bemenetnek is nevezhetjtk.
A modellezés modjardl lasd még az 5. szamu fuggeléket.

A kezdeti szokincs bévitése érdekében a céloknak olyan szavakat kell tartalmazniuk,
Szokincsfejlesztés amelyek az otletek, érdeklddési korok és jelentések széles skalajat lefedik, beleértve az
érzelmeket, a szocialis és tudomanyos nyelvet is.

Egyesek azonnal elkezdhetik hasznalni a szavakat a szilard szokinesbdl, sokaknak azonban kezdetben kisebb szokészletre
lesz sziikségiik. A szilard szokincset egy kisebb valasztékkal egyiitt lehet hasznalni, amely az adott helyzetekhez megfeleld.
Példaul egy csaladi étkezés soran a beszélgetéshez hasznalhato a szilard szokines, mikézben az egyénnek egy kisebb
valasztasi lehetéséget 1s kinalnak, hogy kivalaszthassa, mit szeretne enni és inni.

Az egyén szokincse az életkor, a kommunikacios partner, a nyelvi fejlédés, a kornyezet,
Szokincsfejlesztés a hangulat és a kontextus fuggvényében valtozik. Az AAK-rendszerben hasznalt
szokincsnek ugyanezt a valtozast és rugalmassagot kell lehetévé tennie.

Koénnyebb szimbélumot talalni, ha az eszkoz sziik szokinccsel rendelkezik, de ez csokkenti az 6sszeallithaté tzenetek
sokféleségét, ¢és korlatozza az egyén nyelvi lehetségeit. Hasznos lehet kisebb szam szokinccsel kezdeni, ha az egyén vagy
a kommunikaciés partnerek kezdetben tdl nehéznek talaljak a szilard székinces kezelését. A kommunikaciés partnerek
ezutan létrehozhatnak egy sor kiilonall6 tevékenység- vagy kontextusalapt tablat az alapszokincs bevezetéseként.

Egyesck szamara, akiknek talsagosan megterheld lenne nagyszamu lehetdség koztl valasztani, megoldas lehet a kisebb
szamu tétel. Egy latassérilt személynek nagyméret(i szimbolumokra lehet sziiksége, vagy korlatozott latbmezeje miatt
kisebb méreti kijelzore. A fejvezérléssel kapcsolatos nehézségek befolyasolhatjak a kijelzé méretét és alakjat. Ilyen
kortilmények kozott a partnerasszisztalt szkennelés hasznos technika lehet a nagyobb szamu szokincselemhez

valé hozzaférés névelésére.
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Alehet6ségek vagy valasztasi lehetdségek korlatozasa a Rett-szindromaval €16 személyek
esetében helyénval6 lehet, ha fenndll a frusztracié veszélye, hozzaférési probléma

all fenn, vagy ha legalabb 12 héonapig kiprébaltak egy szilard nyelvi rendszert, de az
korlatozott sikerrel mikodott.

Szokincsfejlesztés

Célszerid lehet megprobalni a rendelkezésre allo valasztasi lehetéségek szamanak korlatozasat egy idére, ha mar sok
valasztasi lehetdséget kiprobaltak, és azok nem bizonyultak sikeresnek. Miel6tt ugy dontenénk, hogy egy alapszokincs
nem megfeleld, az egyén tobbszor kapjon lehetéséget a szokincset hasznald kommunikacios partnerekkel, valamint fontos
a megfelel6 eszkozok biztositasa ahhoz, hogy é maga is hozzaférhessen a szokincshez. Ha ezek a kritériumok teljesiiltek,
a rendszert legalabb 12 honapig kiprobaltak, de az egyén nem mutatott érdeklédést a szokincs hasznalata irant, vagy
frusztraltnak tinik, amikor megprobal hozzaférni a szokincshez, célszer(i a rendelkezésre allo elemek szamat csokkenteni,
hogy az egyén kovetkezetesen gyakorolhassa a kisebb szamu lehetségek hasznalatat. Késébb a szokincset szép lassan
béviteni lehet, az egyén igényeitdl figgben.

Altalémosségban azonban elmondhato, hogy a kommunikaciés partnereknek tovabbra is egy szélesebb kort
alapszokincsrendszert kell hasznalniuk a nyelvi modellezésre.

Tovabbi otleteket a korai és Osszetettebb kommunikécios készségek fejlesztéséhez lasd az 5. szamu fiiggelékben.

Szokincs kivalasztasa és rendszerezése

Az AAK-rendszerben talalhato képek és szimbolumok szervezése és elrendezése hatassal van arra, hogy az egyén mennyire
kénnyen tud eligazodni (navigalni) a rendszerben a kommunikaci6 érdekében. Az egyén szokincse tartalmazhat kifejezéseket
vagy szimbolumokat.

Kifejezések

Szamos esetben fontos, hogy gyorsan el tudjunk mondani egy tizenetet. Az olyan mondatok, mint példaul az ,.F.z
tetszik”, gyors lehetéséget biztositanak a beszélgetésben vald részvételre. Ezek a kifejezések altalaban tobbféle
kontextusban is hasznalhatoak, ¢s segithetnek az egyéneknek, hogy konnyebben részt vehessenek a beszélgetésekben.
Egy csticstechnologias AAK-eszkdzben a kifejezések egyetlen cella/gomb mogé programozhatok, hogy hozzaférést
biztositsanak a bonyolultabb tizenetekhez anélkiil, hogy sok helyet foglalnanak el az elrendezésben. Azonban a
partnereknek és a felhasznal6knak tisztaban kell lenniiik azzal, hogy a kész kifejezések kevésbé rugalmasak, és nem
biztos, hogy minden helyzetre alkalmasak.

Specialis szimbolumok

Az egyes szimbolumok lehetévé teszik az egyén szamara, hogy létrehozza az tizenetet, igy tamogatjak a nyelvi fejlédést.
Az tizenetek létrehozasa egyetlen szimbolum hasznalataval azonban tébb 1d6t és erdfeszitést igényel, és lelassitja
a beszélgetés sebességét. Az egyes szimbolumok a szokincsben az alap- vagy peremszavak kozé sorolhatok.

Alapszavak

Az alapszavak azok a szavak, amelyeket a leggyakrabban hasznalnak a mindennapi beszélgetésekben. Az alapszavak
rugalmas lehetdséget biztositanak az AAK-felhasznalok szamara, hogy sokféle beszélgetésben vehessenek részt.

A gyakori alapszavak kozé tartoznak példaul a néveldk (a, az), a névmasok (én, te, ok, engem, mi, nekiink) és az olyan
szavak, mint az igen, nem, akarom, megy.
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Peremszavak

A peremszavak olyan szavak, amelyeket specidlis témaja beszélgetésekben hasznalnak, és ritkdbban fordulnak elé.
Példaul az ételekrdl, sziiletésnapi partikrél vagy sportrol szo16 szavakat nem hasznalnank mas témakrol sz6lo
beszélgetésekben, mint példaul egy korhazi vagy allatkerti kirdndulas.

A szokincset az egyén igényei alapjan killonb6z6 tablakra vagy oldalakra lehet szervezni. Az oldalak szama a szokincs
méretétdl és az egyén érdeklédést korétdl fliggden valtozik. Az egyénnek lehet egy alapszavakat, azaz a gyakran hasznalt

szavakat ¢és kifejezéseket tartalmazé tablaja.

A szavak vagy kifejezések csoportosithatok hasznalatuk gyakorisaga, témak, tevékenységek, dsszefiiggések vagy vizualis

jelenetek szerint.

Alaptablak vagy ,,gyorstiizel6 tablak”

Az alaptablak vagy ,.gyorstiizel6 tablak™ olyan szavakat vagy
kifejezéseket tartalmaznak, amelyek a nap folyaman szamos
helyzetben hasznalatosak.

Példak a kévetkezd alapmondatokra: ,,Ez tetszik”,
,Kérek még”, és ,Hova mész?".

Tevékenységtablak

A tevékenységtablak egy adott tevékenységhez tartozo
szokincs rendszerezésére szolgalnak. A tablak az adott
tevékenységekhez (példaul kézmiives, zenei vagy
sporttevékenység) leginkabb kapcsolodd peremszavakbol
allnak. Késziilhetnek low-tech kommunikaciés tablaként vagy
high-tech eszk6zon 1évé oldalként. Ezek a tablak novelhetik a
tevékenységekben valo részvételt, és a tobbszavas kombinaciok
hasznalatanak 0szténzésével segithetik a nyelvtan és a szintaxis
fejlesztését.

Példamondatok erre a tevékenységre. ,,Ez a kedvenc
dalom”, ,,Csinaljuk a mozdulatokat erre a dalra” és ,,Ez
tul hangos”.

Kontextusalapu tablak

A kontextusalapt tablak hasonloak a tevékenységtablakhoz, de
egy adott kontextusra vagy kornyezetre tervezték dket. Ezek a
tablak olyan szokincselemeket vagy kifejezéseket tartalmaznak,
amelyek nagyobb altalanositast tesznek lehetévé, mint az
egyetlen, konkrét tevékenység koré tervezett szokines. A
kontextusalapti tdbla a nap folyaman rendszeresen el6forduld
eseményekhez hasznalhato (példaul az iskolaban vagy az
étteremben hasznalt kifejezések).

% Lasd http://www.project-core. com
* Lasd http://bildstod.se

° Lasd http://www.arasaac.org/

© Lasd http://bildstod.se

7 Lasd http://www.arasaac.org/
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Késziilt a Bildstod.se® szoftverrel és az ARASAAC7” szimbolumokkal.
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Vizualis jelenetek lejatszasa — Visual Scene Display  pg| pa VIZUALIS JELENETRE

. ASE =i

A vizudlis jelenet hasznos kiindulopont lehet a high-tech . _
AAK bevezetésekor. Ezeken a tablakon jeleneteket, e | wenttodo I| Iwant
7 T ;o / - 36 ~ TV EF £ | to draw
targyakat vagy embereket abrazolo fényképeket vagy ' § Ppuffy paint
képeket készitenek, és ,kiemelt pontokat” (hot spots) g
adnak hozza. Ezek a ,kiemelt pontok” nagy érdeklédésre
szamot tarto teriiletek, amelyek egy bizonyos szokészletet o ' | want
R , 0, L, | to paint
tartalmaznak. Ha valaki egy allatkerti kirandulasrol
szeretne beszélni, hasznalhat egy olyan vizualis jelenet
lejatszast, amelyben az allatok a ,,forr6 pontok”. Ha
ranéziink vagy megérintjiik az egyik forré pontot, akkor
az allat neve vagy egy a kirandulassal kapcsolatos kifejezés
hangzik el. A vizualis jelenet lejatszasokba agyazott
szokincset konnyebben megtanultak, mint a hagyomanyos

I love
tablakon szerepld szokincset. A jelenet lejatszasok colors

személyre szabhatok, és olyan kontextusokat biztositanak,
amelyek megkonnyitik a tanulast.

Megjegyzés: A Project Core, a Bildstod.se és az ARASAAC altal elérhetd ingyenes kommunikacios forrasokkal
kapcsolatos informaciok az 5. szamu fiiggelékben talalhatok.

Jelenleg nincs bizonyit¢k arra, hogy az egyik nyelvi rendszer vagy szokincs tipusat a masikhoz képest elényben kellene
részesiteni. Az egyéneknek és kommunikacios partnereiknek ki kell probalniuk a kiillonbozé elrendezéseket, és mérlegelnitik
kell az egyes tablatipusok és szokészletek eldnyeit és hatranyait. A legtobb el6re gyartott alapszokincskészlet tartalmaz
kifejezéseket és szavakat, alap- és peremszavakat, valamint killonb6z6 témak, tevékenységek és kontextusok kéré rendezett
oldalakat. A szokincskészleteknek rugalmasnak kell lenniiik, lehet6vé téve a bévitést, az egyén készségeinek névekedése

és valtozo igényei szerint (példaul iskolavaltas, (j érdeklddési korok megjelenése, G kommunikacios partnerekkel valo
talalkozas).

ALYSSA

Alyssa sziilei a nyelvi intervenciot/szokincstejlesztést azzal
kezdik, hogy (kartonpapirra) tablakat készitenek, amelyekre
Alyssa kedvenc jatékainak és tevékenységeinek képeit és
fényképeit helyezik. Alyssat arra batoritjak, hogy valassza
ki, mit szeretne csinalni. Sziilei a modellezés technikajat
alkalmazva, mikzben beszélnek, a fényképekre mutatnak.
Ekozben egy olyan tablat is hasznalnak, amelyen a ,,t6bb”,
,kész” és a ,tetszik”, ,,nem tetszik” szimbélumok vannak.
Beszéd kozben ramutatnak ezekre a szimbdélumokra,

¢s lehet6séget adnak Alyssanak arra is, hogy valasszon,

ha valamibdl t6bbet akar, ha azt akarja mondani, hogy
befejezte, vagy ha jelezné, hogy tetszenek/nem tetszenek
neki a dolgok és az események. Hozzaszolnak Alyssa
reakcioihoz, és hasznaljak a szimbolumokat, amikor
beszélnek hozza (példaul azt mondjak: ,,Latom, hogy
keresed/nyulsz a...”, ,,Azt hiszem, t6bbet szeretnél...”,
mikdzben a szimbolumokra mutatnak). A sztlék ezutan
tovabb bévitik a szokincset a tevékenységtablak segitségével,
amelyeken képek és/vagy szimbolumok jelolik az adott
tevékenységhez tartozo szot. E tablak segitségével folytatjak
a nyelvi modellezést, valamint értelmezik Alyssa reakcioit.
Az Alyssa altal mutatott megnyilvanulasokat — példaul

a fej- és testmozgasokat, a tekintetet és a hangokat —a
sziilel szandékos, kommunikativ viselkedésként értelmezik.
Igy folyamatosan megerdsitik a viselkedését azzal, hogy
elismerik, hogy a megnyilvanulasok jelentéssel birnak.

MARIA

Maria egy alapszokinccsel rendelkezé
»szemegeret” kap, és a sziilei elkezdik
modellezni a legfontosabb szavakat, példaul

az ,,akarom”, ,,megy” és ,,t6bb” szavakat, és
lassan bovitik a vele egyiitt hasznalt szavak és
oldalak szamat. Emellett elkezdik modellezni

a szokincset, példaul olyan ételek, helyek

¢és tevékenységek nevét, amelyeket Maria
szivesen hasznal. Amikor a késziiléket Mariaval
hasznaljak, kovetkezetesen reagalnak arra, amit
Maria kivalaszt. Amikor mar mindannyian
magabiztosan hasznaljak az eszkozt, Maria
sziilei elkezdik béviteni a mondatok hosszat, és
egyszerre két sz0 hasznalatat modellezik, majd
fokozatosan attérnek a hosszabb mondatok
modellezésére. Igy Maria megtanulja, hogy

a szavak 6sszekapcsolasaval 6sszetettebb
gondolatokat tud kifejezni. A sziilei minden
probalkozasat értelmesnek ismerik el, és

nem kovetelik meg téle a helyes nyelvtan
hasznalatat. Id6vel 6sszetett kombinaciokat
modelleznek, hogy megmutassak a kilonbozé
nyelvi szerkezeteket, ahogy Maria bévitt az
ismereteit — példaul igeidék (megyek/mentem),
névmasok (6 és 6vé), leird szavak (nagy,
nagyobb, legnagyobb, gyorsan és lassan).
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Hozzatérési modszerek

A hozzaférési modszer megvalasztasa a motoros kontroll és az altalanos egészségi allapot valtozasainak figgvényében
valtozhat. A killonb6zé kontextusok és az AAK tipusai eltéré kévetelményeket tamasztanak a hozzaféréssel szemben.
Az egyén példaul hajolhat egy targy felé vagy gesztikulalhat a kezével, amikor csak néhany lehetéség koziil valaszt, de
hasznalhat tekintetvezérelt eszk6zt vagy a partnerasszisztalt szkennelést, nagyobb szokincset elérve.

* A hozzaférési modszer megvalasztasa az egyén adott pillanatban meglévé képességei,
az AAK tipusa és a kontextus fuggvényében valtozhat.
* A kézvetlen kivalasztas akkor alkalmazhato, ha az egyéneknek van lehetdségiik az
modszerek AAK-eszkozok kozvetlen aktivalasara, ideértve a ,,szemegeret”, az ujjal vagy kézzel
torténé megérintést vagy mutatast, valamint a kapcsolo és/vagy a fejpalca miikodtetését.

Hozzaférési

A legtobb ember szamara a tekintet a legmegbizhatobb motoros funkcio. Fontos azonban szem el6tt tartani, hogy vannak
mas testrészek is, amelyeket lehet a kozvetlen valasztasra hasznalni.

Hozzatérési N TPRNRps . , NPTy
A Rett-szindromaval ¢16 személyek AAK-hoz val6 hozzaférésének altalaban a

modszerek tekintetvezérelt eszkoz a legjobb, de nem ez az egyetlen médja.

A Rett-szindromahoz tarsul6 mozgaszavarok a legtobb személy esetében jelentésen befolyasoljak a felsé végtag hatékony
hasznalatat. Egyesek jol irdnyitjak a keztket, és képesck egy ujjal szamos szimboélumra ramutatni egy oldalon, mig masok
csak kevés szimbolumra vagy lehetéségre tudnak megbizhatéan mutatni.

Hozzaférési Azokat a személyeket, akik érintéssel vagy mutatassal tudnak segédeszkozoket hasznalni,
batoritani kell ezek haszndlatara, amennyiben ez nem korlatozza a kommunikaciojuk

modszerek JrAtl REL Gat wa
soksziniségét és Osszetettségét.

Ha egy személy még nem hasznalja konnyen vagy megbizhatoan a kezét, az ujjakkal t6rténé kozvetlen valasztast nem
szabad elsédleges kommunikaci6s modszernek tekinteni.

Viszont ha valaki megbizhat6 kézfunkcioval rendelkezik, az érintés vagy mutatas 0szténézhets és megerdsithetd. Ez
hasznos lehet példaul a reggeli gabonapehely vagy a cipé kivéalasztasakor. A kézfunkciok fejlesztése mas okbol is hasznos
lehet, példaul a tevékenységekben valé részvételhez. Ezeket a készségeket a mindennapi tevékenységek vagy a jaték soran
lehet megerésiteni (példaul rajzolas, hangszeren valo jaték vagy egy kapcsol6 hasznalata egy jatékban vagy dalban valo
részvétel jelzésére).

Hozzaférési A fejpalca akkor johet szoba, ha mas hozzaférési modszer nem all rendelkezésre, vagy

Gk azok nem hatékonyak.

El6fordul, hogy a tekintettel vezérelhetd eszk6zok nem jelentenek lehetéséget (példaul amikor az iskola, a program vagy
az egészségiigyl rendszer nem biztosit eszkozoket, vagy a csalad nem tudja megvasarolni). Az is eléfordulhat, hogy a
csalad nem fér hozza megbizhat6 elektromos aramhoz, az eszk6zok frissitéséhez vagy javitasahoz sziikséges forrasokhoz.
Ezekben az esetekben egy fejpalca johet szoba. Fontos azonban szem el6tt tartani, hogy a mozgaszavarok a fejmozgast is
befolyasolhatjak, ezért a palcat killonb6zé helyzetekben kell kiprobalni, miel6tt dontenénk arrdl, hogy ezt a lehetdséget
szeretnénk hasznalni.
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* A szkennelést akkor lehet hasznalni, ha a személyek nem képesek a kézvetlen
Hozzaférési kivalasztast hasznalni az AAK-technologiak elérés¢hez.
* A partnerasszisztalt szkennelés olyan személyeknél hasznalhato, akiknél kialakult
vagy kialakuloban van az ,,igen/nem”-valasz, és nem képesek onallban miikodtetni a
szkennel6 rendszert.

modszerek

A szkennelés akkor torténik, amikor az elemek (idében) egymas utan kertilnek bemutatésra, és a hasznal6 kivalasztja dket.
A felhasznalo gyakran egy vagy két kapcsolot aktival, hogy végignézze a képernyén megjelend elemeket és valasszon.
Alternativ megoldasként a fentickben leirtak szerint partnerasszisztalt szkennelés is alkalmazhat6. Ekkor a kommunikacios
partner felolvassa a lehetdségeket, és az egyén ,jigen/nem” vagy ,legjobb igen” valasszal jelzi a valasztasat.

Rett-szindromaval é16 személyek szamara az alabbi AAK-formak lehetnek megfelel6ek:

Hozzatérési . ) ) o
* tekintetvezérelt tabla, példaul egy E-tran-keret

modszerek . . ST . . o
* tekintetkovetd technologia, példaul egy tekintetkdvetivel felszerelt szamitogép.

A tekintetvezérelt tablak (vagy Eye-transfer/E-tran-keretek)
olyan merev, gyakran atlatsz6 miianyag lapok, amelyekre PELDA E-TRAN KERET HASZNALATARA
szalaggal, ragasztoval vagy tépézarral szimbolumok vagy szavak - E 1 -
helyezhetdk el, hogy az egyén a tekintetével kivalaszthassa az altala - L .
preferalt lehetdséget. A tabla kozepén lehet egy nyilas, hogy a
kommunikaciés partner szemkontaktust tudjon teremteni, amikor
szemt6l szemben tlnek, és a tabla kozottiik van. A partner igy
kévetni tudja az egyén tekintetét, amikor a preferalt lehetéségre
néz. A tekintetvezérelt tablak akkor hasznosak, ha a lehetéségek
szama korlatozott.

A sikeres szemmel mutatashoz hasznos, ha el6szor az 6sszes
valasztasi lehetéséget megnézik, majd az altaluk preferaltra néznek,
ezutan tekintetiiket a kommunikaciés partnerre iranyitjak. Az ilyen
egyértelmi tekintettel mutatas sokak szamara kihivast jelenthet a
diszpraxia/apraxia vagy mas mozgaszavarok miatt. Az a személy,
aki nem tudja elvégezni ezeket a 1épéseket, még mindig sikeres
lehet a szemmel valé kommunikaciéban, ha olyan kommunikacios
partnerrel beszélget, aki jol ismeri 6t, és id6t szan a tekintettel vald
kommunikaciés mintainak elsajatitasara.

Eye-Tracking Technology — tekintetkoévet6 technologia

A tekintetkovetd technologia lehetdséget biztosit a felhasznalok szamara, hogy a
szemiikkel lényegesen tobb lehetségre mutassanak, igy nagyszamu szimbolumhoz
férjenek hozza. Ez a technologia azt is lehetévé teszi, hogy az egyén a

kérnyezetének szamos kiilonboz6 helyzetét iranyitsa (példaul a tekintet segitségével ~Egyetértek azzal, hogy ez
kapcsolja be és ki a vilagitast, fessen/rajzoljon, jatsszon, internetezzen ¢s szamos Osszetettebb, tobbek kozott
mas tevékenységet végezzen). Kommunikacios szempontb6l azonban a kozvetlen a diszpraxia miatt. De nem
hozzatérés a timogatott kommunikaciohoz a legnagyobb elény. lehetetlen. Hogy milyen

stratégiakat alkalmazok,
az az egyen kepessegetol
fugg.”

Egyes esetekben a gondozok és a szakemberek arrél szamolnak be, hogy az
egyéneknek nehézséget okoz a tekintetkovetd technologia hasznalata. A 69-70.
oldalon vazolt stratégiakat a gondozok, szakemberek és a szakért6i csoport valaszadoi
mind olyan lehetséges modszerként irtak le, amelyek lehet6vé teszik, hogy minden
egyén — beleértve a jaroképes személyeket, a szemiivegeseket és a fejmozgasuk
iranyitasaban nehézségekkel kiizdéket is — hasznalhassa a tekintettel vezérelt
kommunikaciot.

Szakértdi csoport
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EGY SZULO SZEMEVEL

Néhany éve nagyon érdekel, hogy a fiatalabb lanyok hogyan tanulnak meg kommunikalni, kiilonosen
a tekintetvezérelt eszk6z hasznalataval. Vegyes érzelmeim voltak: egyrészt 6rom az eredményeik felett,
masrészt szomoru is voltam, mert véleményem szerint a lanyunk szamara, aki most 36 éves, mar tal
késé volt.

Elhataroztam, hogy részt veszek a Rett-szervezetiink altal szervezett kommunikaciés rendezvényen,
hogy meggy6zzem magam arrél, hogy ez nem nekiink valo. Azért tettem ezt, mert nem akartam tgy
¢Ini az életem hatralévé részében, hogy azt gondolom, nem tettem meg a legtobbet a lanyomért.

Perceken beliil tébb dologrol is meggyézédtem. Igen, ez hatarozottan nekiink szolt, tényleg sosem késé, és
a barmilyen eszkozzel kialakitott alap nyelvi rendszer olyasmi, amit soha nem szabad megtagadni. Aznap
este hazamentem, €s egy 6ran belil megtanitottuk neki a , legjobb igen”-t. Megoleltem, ¢és azt mondtam
neki, hogy nagyon izgatott vagyok, mert meg fogom szoélaltatni 6t. O egyenesen a szemembe nézett és
zokogott. Teljesen biztosak vagyunk benne, hogy ez a megkonnyebbitilés volt. Képes volt elmondani
nekiink dolgokat.

Tovabbi képzések és egy hosszabb ideig kolesonzott eszkoz kovetkezett, elképeszté eredményekkel.
Nagyon jol viselte. Aggddtam, hogy nem fogok tudni megbirkozni a technolbgiaval (a segitség mindig
rendelkezésre all, és nagyon kénnyti hasznalni). Aggdédtam, hogy nem lesz idém megtanitani 6t a
hasznalatara (nem kellett volna aggédnom, annyira izgalmas, hogy nem tudok betelni vele). Ez egy
hossz( tava tanulasi folyamat, ahogy nekiink is mondtak: ,,Ez egy maraton, nem sprint.”

Pauline képes volt kifejezni az igényeit (,,Egy kis egyedullétre vagyom”, ,.Ki kell mennem a mosdoba”,
»Kényelmetleniil érzem magam, mozgassatok meg, kérlek”). Képes volt beceneveket adni nekiink.

A masik lanyunk, a ,,gyerek”, engem pedig rendszeresen ,,dilis”-nek szolit. Az érzéseit is jol ki tudja
mutatni, ram szol, ha rosszul van, ,,beteg, beteg, kényelmetlen, jobban érzem magam, rosszabbul
vagyok, undorité!!!” (Hogy mindebben hogyan tudott eligazodni, az megdobbentett engem.) Képes
volt leszidni egy gondozot, mert az kiginyolta a buborékftjo gépét, és amikor az apja megnézte
Pauline okosérajat, hogy lassa, hogyan aludt, azonnal megkérdezte téle, hogy: ,,Mennyi az idé?”.

(Azt hiszem, ez azt jelenti: ,,Meddig aludtam?”’) Képes kapcsolodni, meg tudja mutatni a személyiségét
és a humorérzékét. Az egyik kedvenc gombja az, amit tobb oldalara is kitettem, és az van rairva, hogy
Kérlek, beszélj hozzam”. Olyan kénny(i az embereknek figyelmen kiviil hagyni valakit, aki latszolag
nem tud beszélni; az sokkal erételjesebb, hogy Pauline kéri 6ket.

Igazan elképesztd segitség, amit Pauline a ,,szemegérrel” kapott. Neki és a hozzahasonlo fiataloknak

az, hogy egy tekintetvezérelt eszkoz van el6ttiik, hitelessé teszi 6ket a kiilvilag szamara. Tudjuk, hogy
6k értenek benniinket, de az emberek tobbsége ezt gyakran nem veszi észre. Az eszkoz lehetévé teszi
szamukra, hogy ezt bebizonyitsak.

Amit mond, abbél nem mindent szeretek hallani, de mar meghékéltem ezzel, és megbeszéltem vele a
dolgokat. Alig két héttel a proba utan megvarta, hogy elhagyjam a szobat és azt mondta a baratainak:
,Beszélni akarok, egyediil akarok beszélni. Senki nem érti meg, hogy mit érzek. Frusztralt vagyok.” Ez
nagyon felzaklatott, de ha jobban belegondolok, barmennyire is probalkozunk, valészintileg nem
igazan tudjuk, milyen érzés Rett-szindromaval élni. Most legalabb Pauline ki tudja fejezni magat, és
ezt mi is atbeszélhetjik vele.

Pauline 34 éves volt, amikor elkezdtiik. Most mar 18 honapja hasznaljuk az eszkozt, és nagyon 6rilok,
hogy mar van egy modszertink arra, hogy Pauline beszélni tudjon veltink. El sem tudom képzelni mar
nélkiile. A legfontosabb dolog, amit Pauline mondott nekiink: ,SZERETLEK TEGED!” — azok a
szavak, amiket minden sziil6 hallani szeretne. Felbecstlhetetlen értékii.
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e s A tekintetkovetd technologia olyan személyeknél is hasznalhato, akik jaroképesek.
A jar6 személyek esetében a hasznalathoz tartozik az eszkoz pozicionalasa egy falon

technologia vagy asztalon vagy mas olyan helyen, amelyet az egyén folyamatosan el tud érni.

Ha a tekintetkovetd technologiat jaroképes személynél hasznalja, a kovetkez6 stratégiak hasznosak lehetnek:

* Hasznalja az eszkozt olyan tevékenységek soran, amikor az egyén Ul (példaul olvasas, kézmuveskedés vagy
zenchallgatas kozben).

* Segithet a megtamasztas.

* Jeloljon ki egy bizonyos helyet, amely mellett gyakran elhaladnak, ahova az eszk6zt mindig elhelyezik, amikor éppen
nem hasznaljak valamilyen tevékenységhez. Az egyén képes lehet arra, hogy az eszkozt sajat maga aktivalja. Ha nem,
akkor megtanulhat odasétalni a késziilékhez, és a kommunikacios partner segithet neki az aktivalasban.

* Ha a személy nem képes onall6an a késziilék elé allni, akkor azt olyan helyre kell helyezni, ahol ranézhet, amikor
mondani akar valamit. Rendkiviil fontos, hogy a késziilék a lehetd legtobbszor az egyén kozelében legyen.

* Gy6z6djon meg rola, hogy a késziilék mindig be van kapcsolva, és hasznalatra készen all.

* A kommunikacios partnereknek nagyon kell figyelnitik minden olyan jelre/megnyilvanulasra, amely arra utalhat,
hogy az egyénnek mondanivaldja van.

* A cstcstechnologias eszkozzel egylitt egy hasonloan stabil low-tech igény(i nyelvi rendszer is hasznalhaté olyan
helyzetekben, amikor a cstcstechnoldgia nem megfeleld.

Teki L, A tekintetkovet6 technologia altalaban altalaban hasznalhat6 szemiiveges személyeknél is.
< ntetk(?veto Ha probléma mertl fel, fontolja meg a keret nélkuli szemiiveg vagy a tikkrézédésmentes
technologia lencsék kiprobalasat.

Ha agy tiinik, hogy a szemiiveg zavarja a szemmel kovetést, a kovetkezéket lehet megfontolni:
* Ellendrizze, hogy a szemiivegnek van-e olyan bevonata, amely zavarja a tekintetkdvetést.
* Probalja ki a titkr6z6désmentes lencséket.
* Ha a kalibralas szemiiveg nélkil tortént, kalibralja Gjra szemiiveggel.
* Probaljon ki egy masik tekintetkovetd rendszert.

* Probaljon ki egy masik keretméretet vagy -format.

Tl A tekintetkovetd technologia olyan személyeknél is hasznalhato, akiknek nehézségeik
vannak a fejmozgasok iranyitasaval, ha a testiik és a fejiik megfelel6en van

technologia megtamasztva, ¢s ha az eszkoz megfeleléen van elhelyezve.

Ha a fejvezérléssel kapcsolatos nehézségek akadalyozzak a tekintetkdvetést, fontos, hogy optimalis til6helyet talaljunk,
hogy a test és a fej megtamasztott legyen. Hasznos konzultalni a gy6gytornaszokkal és ergoterapeutakkal a megfelelé
tlShely megtalalasahoz. Néha a fekvéhelyzet a legjobb, vagy a tekintetkovetd eszkéz egyik oldalra helyezése is hasznos
lehet. Az 1s fontos, hogy az egyénnek tobb 1d6t kell hagyni arra, hogy megtanulja hasznalni az eszkozt, hogy felépitse a
szokincsét, hogy kénnyen hozzaférjen a leggyakrabban hasznalt oldalakhoz, kifejezésekhez és szavakhoz. Erdemes lehet
megfontolni egy masik tipust késziilék kiprobalasat is, ha nehézségek mertilnek fel a hozzaféréssel kapcsolatban.

Amikor a tekintetkévetd eszkozoket olyan személyeknek mutatjuk be, akiknek nehézségeik vannak a fejkontrollal, a
kovetkezbk lehetnek hasznosak:
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* Konzultaljon gyogytornasszal és ergoterapeutaval, hogy a testhelyzet megvaltoztatasa vagy mas tipusa szék hasznalata
javithatja-e a testmozgasok kontrolljat.

* Dolgozzon egyiitt a gyogytornasszal és az ergoterapeutaval a fej és a testtartas jobb kontrolljanak kialakitasa
érdekében.

* Helyezze at a késziiléket mas ddlésszogbe és tavolsagra.

* Ha az egyén konnyen elfarad, kezdje révid munkamenetekkel, és fokozatosan névelje az idét. Adjon relevans és
motivalo szokincset a motivacioé novelése érdekében.

* Gyakran valtoztassa a poziciot.

b

« Ugyeljen arra, hogy mar kialakult legyen a stabil, alacsony technikai felszereltség(i rendszer és egy ,,legjobb igen”.
Olvasas ¢és iras

Az irni-olvasni tudas szorosan kapcsolodik a kommunikacidhoz, és kozos
érdek, hogy mindenki szamara elérhet6 legyen e képesség. Mindenkinek
joga van ahhoz, hogy megfelel oktatasban részesiiljon, és a lehet6
legmesszebbre jusson az iras-olvasas itjan. Az ajanlasok szerint az
egyének csak akkor lehetnek igazan 6nalléak kommunikaciéjukban, ha
képesek a szavak betzésére ¢és leirasara, hogy kiegészits¢k az altaluk
hasznalt egyéb nyelvi rendszereket.

1997-ben jelent meg a Literacy Bill of Rights (Yoder—Erickson—
Koppenhaver), amely az olvasas és iras oktatasanak alapjaul szolgal
mindenki szamara, beleértve azokat 1s, akik fejlédésiikben olyan jelentds
kihivasokkal kiizdenek, mint példaul a Rett-szindroma. Ez hasznos
kiindulopont lehet a pedagogusokkal vald egyeztetésekhez és az
oktatason alapulo szolgaltatasokhoz.

Engedéllyel Gjranyomtatva.

6. ABRA. AZ iRNI-OLVASNI TUDAS (LITERACY) JOGAIROL SZOLO TORVENY?®

Mindenkinek - fliggetleniil fogyatékossagdnak mértékétdl vagy sulyossagatdl - alapvetd joga van
barmilyen nyomtatott széveg (print, példaul kényv) haszndlatdhoz. Ezen az altaldnos jogon tlilmenden
vannak bizonyos jogok, amelyeket minden személy szamadra biztositani kell.

Ezek az alapvetd jogok a kévetkezdbk:

1. Az irni és olvasni tanulds lehetdségéhez vald jog. Az esély magadban foglalja a nagy sikerrel végrehajtott
feladatokban vald aktiv részvételre iranyuld motivaciot.

2. A mindenkor hozzaférhetd, vildgos, értelmes, kulturalis és nyelvi szempontbdl megfeleld szévegekhez valod jog.
A tdgan értelmezett szévegek a képeskdnyvektdl az Ujsdgokon at a regényekig, a gabonapelyhes dobozokig és
az elektronikus dokumentumokig terjednek.

3. A szbveg olvasasa, irdsa vagy hallgatdsa kdzben a masokkal vald interakciohoz vald jog. Az interakcio
magadban foglalja a kérdéseket, megjegyzéseket, vitdkat és egyéb, a széveggel kapcsolatos vagy ahhoz
kapcsolddod kozléseket.

4. Az olvasasi és irasi kompetencidk révén elérhetd, az egész életre kihatd valasztasok joga. Ezek tdbbek
kdzott a foglalkozas kivalasztdsa és megvaltoztatadsa, a fliggetlenség, a kdzdsségi részvételt és az
onérvényesitést.

5. Az egész életen at tartd tanulasi lehetdségekhez vald jog, amely magaban foglalja az irdstudas oktatasat és
hasznalatat is. Az irni-olvasni tudas oktatasi lehetéségei, fliggetlenll attdl, hogy mikor nyujtjak éket, olyan erdt
rejtenek magukban, amelyet nem lehet elvenni.

6. Annak a joga, hogy a tanarok és mas szolgaltatok ismerjék az irastanitds modszereit és elveit. A modszerek
kdzé tartozik tdobbek kozott a tanitds, az értékelés és a fogyatékossaggal él6 személyek szdmara az iras-
olvasds hozzaférhetdségének biztositdsahoz szlikséges technoldgidk. Az elvek kdzé tartozik tébbek kdzott
az a meggyo6zddés, hogy az irds-olvasas helytdl és idétdl figgetlenll tanulhatd, és senki nem tulsdgosan
sérllt ahhoz, hogy az irds-olvasas tanulas elényeibdl ne tudjon részesulni.

7. Jog az élethez és tanuldshoz egy olyan kdérnyezetben, ahol a nyomtatott széveg hasznalatara szdmos forma
biztositott, mint példaul egy recept elolvasasa, a szamlak kifizetése, egy vicc megosztasa vagy egy levél
megirasa.

8. Annak a joga, hogy olyan kdrnyezetben éljink és tanuljunk, amely fenntartja azt az elvarast és hozzaallast,
hogy minden ember irni-olvasni tanuld egyén.

% Yoder, D.E. — Erickson K.A. — Koppenhaver, D.A. (1997): A Literacy Bill of Rights. Center for Literacy and Disability Studies. University of North Carolina at Chapel Hill. Chapel Hill, NC.
9 A tablazat forrasa: Yoder, D. (2001): Having My Say. Augmentative and Alternative Communication. 17(1), 2-10.
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A koz0s meseolvasas olyan tevékenység, amely minden Rett-szindrémaval é16
Olvasas és iras személy szamara alkalmas a nyelvi, kommunikacios és iras-olvasasi készségek
fejlesztésére.

Az olvasas, az irds és a torténetmesélés jotékony hatassal bir a kommunikaciés, nyelvi és irds-olvasasi készségek
fejlédésére. A kozos olvasas olyan tevékenység, amelyet sok egyén és kommunikacios partnere megbecsil. A konyvek
¢s torténetek sokféleképpen adaptalhatok az egyén preferenciathoz, érdeklédést koréhez és igényeihez.

A legtobb Rett-szindromaval €16 személy fejlédése
érdekében az alabbi tevékenységek megvalositandok: @
* fonématudatossag (szavak hangokra valo

bontasanak képessége, szoalkotas, hangizolalas,

12 LA kdzbs meseolvasas
hangok felcserélése),

nagyszer( lehetdség az Uj

* a nyomtatott szovegek hasznalatanak elsajatitasa szokines elsajatitasshoz.”

Olvasas és iras (print awareness),

* szOolvasassal felismert szokincs (sight vocabulary), WA kényvelkkel vald

e iraskészség mely magaban foglalhatja a , firkalast” foglalquas kapc;o\atokat
(képerny6én megjelend billentytizettel vagy és szokincset epit.
{Dartnerasszisztélt szkenneléssel) vagy bettik ¢s szavak ,Meg kell tudni osztani a
eirasat.

torténeteket masokkal.

Ez leegyszerUsithetd ugy,
hogy az egyén kivalasztott
szavakbol és kifejezésekbdl
sajat torténeteket alkot.”

A kialakuloban 1évé iras-olvasas tudas oktatasanak célja a kovetkezdk fejlesztése: Szakértdi csoport

Az iras-olvasasi készségek fejlesztésének magaban kell foglalnia az olvasast, a
szOvegértést ¢és az irast. Az egyén aktualis szintjétdl figgden a kezdb vagy a szokasos
szintre vonatkozo oktatast kell alkalmazni.

 nyomtatott fogalmak, szovegek tudatositasa (példaul kozos bevasarlolistak irasaval);

e abécé (példaul abécés konyvek olvasasaval és a betlikrdl valo beszélgetéssel, valamint a kornyezetben talalhato
szovegekben, példaul a napirendben vagy az ismert személyek neveiben talalhat6 betik kiemelésével);

* fonologiai tudatossag (rimképzés és a szotagokra vald bontas képessége példaul versek vagy rimek olvasasaval
vagy a szavak ritmusanak tapsolasaval);

* a masokkal valo interakcidhoz sziikséges kommunikacios készségek az olvasasrol és irasrol (példaul egy konyv
felolvasasakor az olvas6 megjegyzéseket tesz, sziinetet tart, majd megvarja az esetleges valaszt).

A hagyomanyos iras-olvasas oktatas a hivatalos iras-olvasas oktatasbol all, amely a normal iskolai tantervet kéveti. Ezek a
tanorak a Rett-szindromaval €16 személyek szamara adaptalhatok.

Az clbeszElés és a torténetmesélés az iras alapkészségel, de tanitasi lehetségként is felhasznalhatok a valos élet
eseményeinek feldolgozasara.

L Alegtobb Rett-szindromaval ¢l6 egyént batoritani kell arra, hogy sajat elbeszéléseket
Olvasas ¢s iras vagy torténeteket alkosson.

A kézosen konstrualt torténetek vagy elbeszélések el6hivasanak stratégiai a kovetkezdk:
* kiegészitendd (open-ended) kérdések hasznalata,
* mondatok hidnyz6 szavakkal valo kit6ltése (fill-in-the-blank-sentences),
* vizualis torténettérképek (visual story maps).

Amikor valakinek segitiink egy torténet létrehozasaban, fontos, hogy az egyén szandékait kovesstk, és ne a felndttek
szemsz0geébdl ,helyes” torténet megirasara torekedjiink.

Megjegyzés: Ingyenes forrasok az iras-olvasas tanitasahoz, valamint szoftverek, képzési modulok és webinariumok listaja
az 5. szamu fuggelékben talalhato.
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Z.arsz6 az intervencios technikakrol

Modellezés

Az ) készségek elsajatitasanak egyik modja, hogy megfigyeliink masokat, és utanozzuk a cselekedeteiket. A modellezés
ezért fontos intervencios technika (lasd 62. oldal). A kiilonb6z6 felhasznalé csoportok ezt kiilonbozé elnevezésekkel

¢s némi modszertani eltéréssel hasznaljak. Példaul az eszkozzel tamogatott stimuldcid, az eszkozzel tamogatott nyelvi
modellezés/AAK-modellezés és tamogatott nyelvi input mind a nyelvhasznalat modellezésének (vagy bemutatasanak)
koncepciéjan alapulnak. Ezeknek a modszereknek k6zos célja a nyelvtanitas és a szokinces biztositasa, mikézben a
kommunikaciés partner beszéd kozben szimbolumokra mutat. A szimbolumok lehetnek egy kommunikacios konyvben
vagy egy eszkozon, digitalizalt beszéddel vagy anélkil. Az eszkozzel tamogatott stimulaciot gyakran Ggy irjak le, ahogy azt
tiikrozi, ahogyan a gyermekek természetes moédon megtanuljak a beszéd hasznalatat, kévetve a beszédfejlédés folyamatat.

Videomodellezés

Ez egy olyan technika, amelyben valaki egy videoklipben mutatja be a célul kitlizott szokincset vagy készségeket.

Az egyén megnézi a videot a terapeutaval, tanarral vagy kommunikacios partnerrel, és megtanulja a célzott viselkedést
azaltal, hogy latja, ahogyan azt masok hasznaljak. A célzott viselkedést videoszerkeszté szoftverrel ki lehet emelni,
hogy az egyén figyelmét a viselkedésre iranyitsak, erre nyilak vagy szines keretek hasznalhatok. A videémodellezés a
kommunikaciés partnerek képzésénél is alkalmazhaté technika.

VIDEOMODELLEZES
Olyan vizualis tanitasi modszer, melynek Iényege, hogy megnéziink egy videot, amelyen valaki modellezi
a célzott viselkedést vagy készséget, majd utanozzuk ezt a viselkedést vagy készséget.

Egyéb fejlesztési technikak kozé tartozik a bévités (expanding), az atfogalmazas (recasting), a hibamentes tanulas (errorless
learning) és a 6sztonzés/jelzés (prompting/ cueing).

* A b6vités egy olyan technika, amelyet egy sz6 vagy kifejezés atfogalmazasara és
Osszetettségének névelésére hasznalnak, hogy arnyaltabba tegyck azt.

» Az atfogalmazas a hibak kijavitasara hasznalt technika a kommunikaci6 akadaly nélkili
megvalosulasahoz. Ha hiba keletkezik, a kommunikacios partner a hibat kijavitva

Intervencids Lo ,
elismétli a tanulonak.

technikak * A hibamentes tanulds soran az ingerek utan azonnal sztoénzést (prompt) nyjtunk, vagy

jelzéseket adunk, hogy az egyén helyes valaszt adhasson.
* Az 6sztonzések vagy jelzések — példaul gesztusok, demonstraciok, érintések és jelzések —
hasznalhataval né a valoszin(isége annak, hogy az egyének helyes valaszokat adjanak.

Bévités vagy atfogalmazas

Az egyén készségeinek fejlesztése érdekében, anélkiil, hogy kifejezetten kijavitanank a hibdit, a kommunikacios partner
megismételheti az tizenetet egy 6sszetettebb formaban, vagy hasznalhatja az tizenet helyes formajat. Ezt a technikat
bévitésnek vagy atfogalmazasnak nevezzik. Példaul, ha az egyén azt mondja: ,,Szomora”, a kommunikaciés partner azt
mondhatja: ,Igen, szomora”. A bévitések vagy atfogalmazasok akkor lehetnek a leghatékonyabbak, ha egy konkrét nyelvi
c¢lhoz kotédnek, és gyakran mas stratégiakkal, példaul modellezéssel egytitt alkalmazzak Sket.
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Hibamentes tanulas

Ennél a technikanal a kommunikacios partner Ggy segiti az egyént a helyes valaszadasban, hogy elegendé 0sztonzést vagy
jelzést ad, hogy biztositsa a sikerélményt. Ezt az egyéni sziikségleteken alapuld 6sztonzések hasznalataval lehet elérni. A
kommunikaciés partner a legalacsonyabb szintdi 0sztonzést adja a sikerélmény érdekében. Idével az 6sztonzés mértéke
csokken, igy az egyénnek egyre kevesebb tamogatasra van sziiksége.

Az ehhez hasonl6 6sztonzés nytdjtasa a hibamentes tanulas megkonnyitése érdekében csak akkor hasznos, ha megvan a
megfelel6 valaszadasi mod. A partner elére tudja a valaszt, igy a megfelel6 szintl 6sztonzést tudja adni.

A hibamenetes tanulas alkalmazasanak alternativ modja azonban az, ha olyan feladatokat vezetiink be, amelyekben nincs
helyes valasz (példaul ha megkérdezziik az egyént: ,,Melyik bettit irjam le?”’) Ebben a forgatékényvben az egyén altal
adott barmelyik valaszt helyesnek tekintjiikk. Ez a fajta tanitas segithet megerdsiteni a kommunikacios kisérleteket, hogy
azok kovetkezetesebbé és Osszetettebbé valjanak.

Példak az 6sztonzésre és jelzésekre:

* a kommunikacios partner az egyén kommunikaciot segité eszkozére mutat, vagy mas modon hivja fel ra a figyelmet
(kozvetett vizudlis);

* az AAK-rendszerben 1év6 lehetséges tizenetekre mutat anélkiil, hogy barmit is mondana (k6zvetlen vizualis);

* a javasolt lehetséges tizeneteket hangosan kimondja (kdzvetlen verbalis).

Prompthierarchia

Ez az 6sztonzéseket a legkevéshé tolakodoktol a leginkabb tolakoddkig rangsorolja. Az alabbi szévegdobozban az
Osztonzések hierarchijara lathatunk egy példat. Ez a rangsor az egyén igényei alapjan az egyénhez igazithato.

PELDA A PROMPTHIERARCHIARA
» Varakozo késleltetés (varakozas és batorit6 tekintet)
» Kozvetett vizualis felszolitas (mutasson/mozduljon az AAK-segédeszkoz felé)

* Kozvetlen verbalis modell (sugalljon tizenetet: ,, Talan gy érted..., és mutasson az egyén segédeszkozén
1évé szimbolumokra)
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1. SZAMU FUGGELEK

Nyilatkozatok és ajanlasok

1. fejezet. Iranyelvek

A Rett-szindromaval €16 egyén jogai

A fogyatckossaggal €16 személyek jogairdl sz6l6 ENSZ-egyezménnyel 6sszhangban minden Rett-szindréomaval é16
személy a kovetkezd jogokkal rendelkezik a kommunikacio tekintetében:

A tiszteletteljes banasmodhoz valo jog.

Az erésségek és sziikségletek atfogd, multidiszeiplinaris értékeléséhez valo jog.

A megfelel6 kommunikacios rendszerhez valod hozzaférés joga.

A megfelel6 kommunikacios célokhoz valo jog.

A célok idében torténd feltlvizsgalatahoz és a valtozo igényeknek megfelelé modositashoz valo jog.

A tanacsadashoz, tamogatashoz és szolgaltatasokhoz valo jog a korai életkortdl egész életen at.

A hozzaért6 és szakérté kommunikacios szakemberek altal nygjtott tanacsadashoz és tamogatashoz valé jog.

A megfelel6 kommunikacios stratégiakban és technikakban képzett kommunikacios partnerekhez valé jog

© 0| O | O xRN -

Az egyén életkoranak, érdeklédésének és kultarajanak megfelel tevékenységek felajanlasahoz valo jog.

[
(=)

A viélasztas joga.

[
[a—y

A tarsadalomban val6 részvétel joga.

]
N

Az oktatashoz val6 jog.

13

A Communication Bill of Rights (A kommunikaciéhoz val6 jogok nyilatkozata) értékes forrdsa a kommunikacio
alapvet6 jogként valo elémozditasanak.

Meggy6z6dések és attitiidok

14

Minden kommunikacios partnernek hinnie kell abban, hogy a Rett-szindrémaval él6 egyén képes kommunikalni.

15

A Rett-szindromaval é16 egyéneknél gyakran alabecsiilik a kommunikacios képességet.

16

Barmely Rett-szindromaval €16 egyén befogadd nyelvi szingje (beszédértés) altalaban jobb, mint az onkifejezési
képessége.

17

A kommunikaciés partnereknek hinnitik kell abban, hogy a Rett-szindromaval él6 egyének képesek lesznek
kommunikalni az AAK hasznalataval.

18

A kommunikaciés partnercknek nyitottnak kell lenniiik a Rett-szindrémaval é16 egyén kommunikacios
képességére.

19

A kommunikacios partnereknek idét kell forditaniuk a Rett-szindromaval €16 egyén megismerésére a kapcsolat
kiépitése érdekében.

20

A kommunikacios partnereknek tiirelmesnek és kitartonak kell lennitik.
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2. fejezet. Szakszerd gyakorlat

A csapatmunka alapelvei

1

Minden Rett-szindromaval €16 egyént multidiszciplinaris csapatnak kell timogatnia.

A csapatnak kozos jovéképpel kell rendelkeznie, és egyiitt kell mikodnie a kommunikacios célok és fejlesztési
tervek meghatarozasa ¢s elfogadasa érdekében.

A csapat egyesiti az 0sszes jelentds kommunikacios partnert, illetve magaban foglalhatja a Rett-szindromaval

€16 személyt és annak szileit/ csaladtagjait, AAK-szakembert, beszédterapeutat/logopédust, ergoterapeutat/
mozgasterapeutat/szomatopedagogust/ gyogytornaszt, Rett-specialista szakembereket és mas, az egyén életében
kulcsfontossagtn személyeket.

A csapat legalabb a beszédterapeutabdl, a szilékbdl vagy mas csaladtagokbol/ gondozokbol, valamint a Rett-
szindromaval é16 egyénbdl all.

A csapattagoknak meg kell beszélniuk az elvarasokat, és meg kell hatarozniuk egymas szerepét (példaul ki lesz a
felel6s az eszkozok programozasaért eszkoz vagy az oldalkészletek modositasaért). Ennek a munka kezdetén és
minden tovabbi alkalommal meg kell térténnie, amikor egy csapattag cserélédik.

A csapat egyik tagjat ,.kulcsszemélynek” kell kijelolni, aki a kommunikacios célok monitorozasaért felelés. A
monitorozas azt jelenti, hogy megbizonyosodnak arrdl, hogy a fejlesztési tervet a megallapodas szerint hajtjak
végre, ¢s figyelmeztetik a csapat tobbi tagjat, ha valtoztatasokra van sziikség.

A kulcsembernek olyan személynek kell lennie, aki jol ismeri a Rett-szindrémat, és rendszeresen egytittmuikodik a
Rett-szindrémaval ¢l16 egyénnel. Ez lehet tanar, pedagogiai asszisztens, csaladtag vagy mas személy a csapatbol.

A kommunikacids szakember feladata, hogy mas kommunikacios partnereket képezzen olyan kommunikacios
technikdkra és stratégiakra, amelyek elényosek lesznek a Rett-szindrémaval €16 egyén szamara.

A kommunikacids szakember feladata, hogy kénnyen értheté tajékoztatok és utasitasok biztositasaval tamogassa a
képzést.

10

A kommunikacids szakember feladata, hogy a csaladdal és mas kommunikacios partnerekkel egyiittmikodve
kivalassza a megfelel6 oldalkészleteket és/vagy szokincset, amelyet beépit barmilyen AAK-rendszerbe vagy
-eszkozbe.

A szakemberek felel6ssége

A szakembereknek reflektiv gyakorlatot kell folytatniuk azzal a céllal, hogy erdsitsék onbizalmukat és tudasukat

11 .
ezen a tertleten.
A szakembereknek naprakészen kell tartaniuk a Rett-szindromaval kapcsolatos ismereteiket, hogy tisztaban
12 . , S . o
legyenek a szakirodalom és a klinikai gyakorlat legtjabb tendenciaival.
13 A szakembereknek naprakészen kell tartaniuk az AAK-val kapcsolatos ismereteiket, hogy tisztdban legyencek a
szakirodalom ¢és a klinikai gyakorlat legjabb tendenciaival.
A szakembereknek evidenciaalapt gyakorlati modellt kell hasznalniuk klinikai dontéshozataluk irdnyitasara, amely
14 feloleli a szakirodalombol és a klinikai tapasztalatokbol nyert informaciokat, valamint a Rett-szindromaval é16
egyén és csaladja kivansagait.
15 A Rett-szindrémas személyekkel valo munkaban tapasztalatlan szakembereknek megfelelé témakban képzésben
kell részestilnitik.
16 A Rett-szindrémaval ¢l16 egyénekkel valo foglalkozashoz 0 vagy tapasztalatlan szakembereket foglalkoztato

szervezetek kotelesek lehetévé tenni e szakemberek szamara, hogy relevans témakban képzésben részestiljenck.
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A Rett-szindromaval valé munkaban tapasztalatlan szakembereknek tanacsot és tamogatast kell kérnitik a

17
tertileten specialisabb tudassal és szakértelemmel rendelkezé kollégaktol.

18 Az elszigetelten dolgoz6 szakembereknek (példaul figgetlen szakemberként dolgoznak) kapesolatba kell Iépnitik a
tagabb csapat tovabbi tagjaival, akik az egyénnel és a csaladdal dolgoznak.
A tdmogatas ¢s a tanacsadas miatt a szakembereknek kapcsolatba kell 1épnitik a szélesebb Rett-szindroma

19 kozosséggel, és képesnek kell lennitik arra, hogy a gondozokat és a kommunikacios partnert az adott kozosség
relevans informacios és tamogat6 halozataihoz (példaul kozosségi halozatokon, konferenciakon, weboldalakon,
online tanfolyamokon stb. keresztiil) iranyitsa.

20 A szakembereknek egytitt kell miikodnitik a gondozokkal/kommunikaciés partnerekkel a problémamegoldas és az

ajanlasok osszehangolasa érdekében.

Rett-szindromara specializalodott klinikak és szakcentrumok

Az egyént ¢és csaladjat specidlis klinikdhoz vagy szakértéi kozponthoz lehet utalni a diagnozis felallitasa, specialis

21 .
felmérés és tanacsadas vagy masodvélemény céljabol.

929 A Rett-klinikan vagy szakért6i kozpontban tett latogatasok torténhetnek egyszeri vagy rendszeres idékozonként
(példaul évente).

23  Nem val6szind, hogy a Rett-klinika vagy a szakértéi kozpont folyamatos, napi terapiat és intervenciot nydjtana.

24 A Rett-klinikara vagy szakértéi kozpontba torténd beutalas a lakohelytél is fligg, mivel ezek a szolgaltatasok nem
mindenhol érheték el.
A Rett-klinikdhoz vagy szakértéi kézponthoz tartozé kommunikaciés szakembereknek mindig fel kell venni a

25 kapcsolatot a helyi kommunikacids szakember(ek)kel, hogy megvitassik az egyén kommunikaci6jat, megosszak az
felmérések eredményeit és megvitassak az intervencié céljait.

2% A Rett-klinikdhoz vagy szakértdi kézponthoz tartozé kommunikaciés szakembereknek rendelkezésre kell allniuk,
hogy tanacsot és tamogatast nygjtsanak a helyi szakembereknek, és megvalaszoljak a kérdéseiket.

27 A Rett-klinikahoz vagy szakért6i kézponthoz tartozé kommunikacios szakembereknek képzést, oktatast és
eréforrasokhoz valé hozzaférést kell biztositaniuk a helyi szakemberek szamara.

28 A Rett-klinikdhoz vagy szakértdi kézponthoz tartozé kommunikaciés szakembereknek rendelkezésre kell allniuk,

hogy vélaszoljanak a sziilék, a gondozok és a Rett-szindromaval él6 egyének kérdéseire.

A Rett-klinikdk vagy szakértdi kozpontok videdkonferencia ttjan tanacsadast és tamogatast nyjthatnak azoknak a
személyeknek, akik nem tudnak személyesen felkeresni egy klinikat vagy kézpontot.
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3. fejezet. A Rett-szindroma jellemzéi és a vele jaré allapotok, amelyek hatassal lehetnek a
kommunikaciora

A Rett-szindromas egyének kommunikacios készségei belsé és kiilsé tényezdk alapjan ingadoznak. Szamitson
kovetkezetlenségre.

A Rett-szindroma kovetkez6 jellemz6i valoszintileg befolyasoljak a kommunikaciot:

2 Kézsztereotipiak

3 Légzési/respiracios nehézségek

4 Karosodott alvasminta

3 Szkolibzis/kifézis

Rett-szindromaval jaro allapotok, amelyek valdsziniileg hatassal vannak a kommunikaciora:

Epilepszias rohamok

Faradtsag/ csokkent éberség

6
7 Absence rohamok
8
9

Fokozott szorongas

10 Diszpraxia/apraxia

11  Diszténia

12 Az érzékszervi szabalyozés nehézségei (ttlzott vagy alacsony stimulacio)
13 Hallaskarosodas
14 Hallasfeldolgozasi nehézségek

15 Csokkent latasélesség

16 Karosodott latotér

17 Szemapraxia

18 Kortikalis latassérilés

19 Emésztérendszeri problémak
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4. fejezet. Az aktiv részvétel optimalizalasanak stratégiai

A Rett-szindromaval ¢16 személyekkel vald6 kommunikacié soran barmilyen helyzetben rendkiviil fontos, hogy a

kommunikacioés partner a kovetkezéket tegye:

1 Vegye fel a szemkontaktust a Rett-szindroméaval é16 egyénnel.

2 Szolitsa meg és beszéljen kozvetleniil az egyénhez, ahelyett, hogy a jelenlétében beszélne réla.

3 Legyen kovetkezetes (megkozelitésben, nyelvezetben és a hasznalt szokincsben).

4  Legyen megnyerd és szorakoztato.

3 Reagdljon azdltal, hogy nyugtazza és megerdsiti az dsszes kommunikécios kisérletet.

6 Adjon visszajelzést és tulajdonitson jelentést (mondja ki hangosan, hogy szerinte mit jelent az egyén reakcidja/
cselekedete/viselkedése).

7 Magyarazza el, mi torténik most, és mi fog torténni ezutan.

8 Hasznaljon multimodalis kommunikaciot (arckifejezés, gesztusok, hangadas és beszéd az AAK mellett), amikor
Rett-szindrémaval él6 egyénnel beszél.

9 Mindig tegye elérhetévé az egyén AAK-rendszerét (rendszereit) vagy AAK-eszkozét (eszkozeit).

10 A kornyezetet és a tevékenységeket gy alakitsa 4t, hogy kommunikacios lehetdségek jojjenek létre.

11 Kovesse az egyén iranyitasat.

12 Gy6z6djon meg arrol, hogy a szokincs, a témak és a tevékenységek megfelelnek a Rett-szindromaval é16 egyén
érdeklédésének.

13 Rendkivil fontos, hogy hozzaférést biztositson szamos tevékenységhez.

14 Az is nagyon fontos, hogy a zenét beépitsiik a tevékenységekbe.

A Rett-szindrémaval é16 személyekkel vald6 kommunikacié soran barmilyen helyzetben nagyon fontos, hogy a
kommunikaciés partner a kovetkezéket tegye:

15

Keltse fel és tartsa fenn az egyén figyelmét valtozé hangszinnel és hangintenzitassal.

16

Keltse fel és tartsa fenn az egyén figyelmét valtozatos testmozgasokkal, arckifejezésekkel és gesztusokkal.

17

Tartsa a kommunikaciot az ,,itt és most”-ban.

A Rett-szindromas személyekkel valo kommunikaci6 soran a kommunikacios partner a kovetkezdket tegye:

18 Csokkentse a motoros igényeket a feladat kognitiv terhelésének novekedésével.

19 Figyeljen azokra a viselkedésekre, amelyek a pozicié megvaltoztatasanak vagy a tevékenység megvaltoztatasanak/
megszakitasanak sziikségességét jelzik.

20 Egy strukturaltabb kérnyezetben, azaz egy felmérésen vagy intervencios (terapias vagy tanitasi) ilésen nagyon
fontos a zavaro tényezdok csokkentése.

21 A Rett-szindréméval é16 egyének a kommunikacioés interakciokban késleltetve reagalhatnak.

22 A vélasz késleltetése néhany masodperctél akar egy percig is tarthat.

Annak érdekében, hogy egy adott Rett-szindromaval él6 egyén szamara elegendé varakozasi idét allapitsanak meg, a
kommunikacios partner a kévetkezdket teheti:

23

Figyelje meg az egyént, hogy azonositsa a tipikus kommunikacios viselkedést.

24

Tekintse at a kommunikacios interakciokrol késziilt videokat a tipikus kommunikacios viselkedés azonositasahoz.

25

Beszélje meg a tipikus kommunikacios viselkedést ismerés kommunikacios partnerekkel.

26

Fontolja meg, hogy a Rett-szindroma jellemz6i és a vele jaro allapotok hogyan befolyasolhatjak a valaszidét.
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5. fejezet. Felmérés

A felmérés altalanos elvei

A felmérésnek érthetének (alapozva a Rett-szindroma megértésére altaldban, és kiléndsen az egyén

1 . O .
sziikségleteire), atfogénak és holisztikus szemlélettinek kell lennie.
A kezdeti felmérések tartalmaznia kell az egészségigyi és fizikai allapot részletes statuszat, beleértve a vizualis

2 ¢és hallasproblémakat, 1égzési és respiraciés nehézségeket, goresrohamokat, finom- és nagymozgas kontrolljat
(beleértve a jaroképességet, a fejkontrollt, a testtartas iranyitasat, a kézfunkciot és a gerincferdiilést).

3 Az utdlagos felméréseknek mindig tartalmazniuk kell az aktudlis egészségtigyi és fizikai allapotra vonatkozo
informaciokat.

4 A felméréscknek figyelembe kell vennie az egyén készségeit és szikségleteit, valamint a kommunikacios partnerek
készségeit és sziikségleteit.

5 A felmérésnek figyelembe kell vennie a kommunikacié lehetdségeit és akadalyait, amelyek kiilénb6z6 kérnyezetben
(példaul otthon, iskolaban és egyéb kozosségekben) jelen lehetnek.
A dinamikus értékelés ,,a pszichologiai és pszichopedagogiai értékelés interaktiv, teszt—intervencio—tjratesztelés

6 modellje” (Haywood-Lidz 2007). E fogalommeghatarozas alapjan az értékelésre nem kertilhet sor csupan egyetlen
idépontban, hanem folyamatosnak ¢s dinamikusnak kell lennie.

7 A dinamikus értékelés azt jelenti, hogy gyakran atfedés van az értékelés és az intervencié kozott.
El6fordulhat, hogy a szabvanyositott értékelések nem tiikrozik pontosan az egyén mogottes képességeit, sem

8 kommunikacios, sem tanulasi lehetdségeit, de adaptalhatok bizonyos konkrét készségekre vonatkozé informéaciok
megszerzéschez.

g Anyelv ésakognitiv képessegek sztenderdizalt értékelése valoszinileg azt jelzi, hogy a Rett-szindréomaval ¢l6
egyének értelmi fogyatékossaggal rendelkeznek.
A sztenderdizalt tesztek hasznalata magaban foglalhatja a tesztanyagok megjelenitésének modositasat (példaul

10 tesztelemek felszerelése egy tdblara, partnerasszisztalt szkennelés, tekintet alapt vagy mas AAK-stratégiak
hasznalata mint a valaszadas modjai).

11 Az adaptalt sztenderdizalt értékelések felhasznalhatok az expressziv (kifejez8) nyelv, a receptiv szokincs és a
kognici6 értékelésére.

12 A WHO International Classification of Functioning, Disability, and Health (ICF) megfelel6 modell, amely kéré

felépithet az egyén holisztikus értékelése.

A felmérésben részt vevo személyek

13

Kommunikacios sziikségleteik Gsszetettsége miatt a Rett-szindromaval €16 egyének felmérése csapatmunka részét
képezze.

14

Az értékelés eredménye nem épiilhet kizarolag egyetlen szakember megitélésére.

15

A kommunikacids igények ¢és készségek értékelésekor figyelembe kell venni az 9sszes jelentés kommunikacios
partner véleményét, akik a sziil6k és mas csaladtagok, a gondozok, tanarok/gyégypedagodgusok, terapeutak
(példaul beszéd-, ergo-, fizio- és zeneterapeuta) és a kortarsak lehetnek.

16

A szakemberek szélesebb kore vonhat6 be bizonyos tertiletek értékelésébe (példaul hallas, latas és motoros
vezérlés). Koztik lehet audiologus, szemészeti szakember, fizioterapeuta, ergoterapeuta, neurologus.
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Az egyén felmérése

Az egyént felmérd személyeknek informdciokat kell gytijtenitik a kommunikaciéval kapesolatos szempontok széles korérdl,
beleértve a kovetkezoket:

17 Az egyén nonverbalis készségei (példaul referencidlis tekintet, fokuszalds és kozos figyelem)

18 Az egyén kognitiv képességeinek szintje (példaul az ok és okozat megértése, szokincs és érvelés)

19 Hogyan kommunikal jelenleg az egyén

20 A Rett-szindrémés egyén altal hasznalt kommunikacios funkciok kére

21 A korabban kiprobalt stratégiak/rendszerek

22 A sikeres és sikertelen stratégidk/rendszerek

23 Azok a tevékenységek és témak, amelyek irdnt a az egyén érdeklédik, és amelyek motivaljak

24 Az egyén ordlis-motoros készségeinek 4llapota

95 Az értekelésnek ki kell terjednie az egyén szamara legmegfelel6bb hozzaférési mod (példaul szem és kéz)

azonositasara.

A tagabb osszefiiggések felmérése

Az egyén korili tagabb kontextus felmérésének a kovetkezékre kell kiterjednie:

26 A kozosségi kapesolatrendszer (Blackstone 2012) és a kommunikéacios partnerek azonositasa

27 A kommunikaci6s partnerek ismereteinek, készségeinek és képzési igényeinek azonositasa

28 A kommunik4cids lehetéségek és a kommunikécié akadélyainak azonositésa a tarsadalmi kornyezetben
Felmérési eljarasok

929 Az egyén kommunikativ, kognitiv és interaktiv készségeinek atfogo felméréséhez kiilonféle eljarasokat kell
alkalmazni.

A felmérés az alabbiak barmilyen kombinacidjaval elvégezhetd:

30 Interjlik a fontos kommunik4ciés partnerekkel

31 A fontos kommunik4cios partnerek éltal kitoltott kérddivek

32 Az egyén megfigyelése természetes helyzetekben

33 Informalis értékelések megvaltozott helyzetekben vagy strukturalt foglalkozasokon

34 Modositott formalis (sztenderdizalt) felmérések

35 Az egyén videora vétele természetes helyzetekben

36 Az egyén videora vétele strukturalt foglalkozasokon

Felmérési beallitasok

37 A felméréseket természetes vagy ahhoz kozeli helyzetekben kell elvégezni.

38 A megfigyeléseket tobbféle kommunikacios kornyezetben és tobb kommunikacios partnerrel kell elvégezni.
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A felmérés egyéb szempontjai

Az informalis felmérés magaban foglalja a targyak, fényképek, vizualis szimbolumok, valamint irott bettik ¢s

39 szavak hasznalatat.

40 A zene értékes eszkoze lehet az egyén viselkedésének megfigyelésére, és értékes eleme lehet a felmérésnek.
41 A tekintet a legjobb hozzaférési modszer a kognitiv képességek felméréséhez.

42 A tekintet a legjobb hozzaférési modszer a receptiv és expressziv nyelvi készségek felméréséhez.

6. fejezet. Az AAK-szemponta felmérés

Kiindulasi pont — Az AAK-ra val6 alkalmassag felmérése

1

Nincsenek eléfeltételek, hogy bizonyos készségeket bizonyitani kell a tamogatott AAK megfontolasa el6tt.

2

A diagnozis felallitasakor a Rett-szindromaval él6 egyéneket AAK-felmérésre kell iranyitani.

Az AAK-szempontu felmérés jo gyakorlatanak modelljei

3 A hatlépéses folyamat (Dietz et al. 2012) megfelel6 modell a Rett-szindromaéval é16 egyének felméréséhez.

4 A részvételi modell (Participation Model, Beukelman—Mirenda 2013) egy lehetséges jogyakorlat-modell az AAK-
felmérésben, amely Rett-szindromas egyének esetében alkalmazhato.

5 A funkcidegyeztetés (Feature Matching, Beukelman—Mirenda 2013) egy lehetséges jogyakorlat-modell az AAK-
felmérésben, amely Rett-szindromas egyének esetében alkalmazhato.

6 A kommunikaciés kompetencia modellje (Model of Communicative Competence, Light-McNaughton 2014)

iranymutato6 lehet az AAK-felmérés és intervencio esetén.

Az AAK-felmérés osszetevoi

Az AAK-felmérésének szamos szempontot kell figyelembe vennie:

Tobbféle modalitas, példaul eszkoz nélkil tamogatott (arckifejezések, gesztusok és hangképzés) és eszkozzel

’ tamogatott kommunikacio (low- és high-tech)
8 Mind a high-tech, mind a low-tech AAK (a rendelkezésre allastol fiiggéen)
Szamos szimbolumrendszer
10 Elrendezés (példaul a kommunikacios tablan vagy képernyén 1évé lehetdségek/képek mérete és szdma)
11 A felkinalt szokincs osszetettsége
12 Alternativ hozzaférési lehetdségek (példaul tekintet, érintéképernyd és kapcsolovezérlés)
13 Pozicionalas (az egyén, az eszkoz és az AAK-rendszer)

1. szamu fuggelék. Nyilatkozatok és ajanlasok // 82



A tekintetvezérelt technologiara valo készség felmérése

Az altalanos egészség, motoros készségek, vizualis figyelem és memoria, motivacio, a képernyére vald
Osszpontositas képessége és a korabbi, eszkozzel tamogatott AAK-val kapcsolatos tapasztalatok befolyasoljak

14 a tekintetvezérelt technologidhoz vald hozzaférés képességét. Ezeknek a jellemzdknek az atfogd felmérése
meghatarozhatja, hogy az egyén alkalmas alanya lehet-¢ a tekintetvezérelt technologianak, vagy egy alternativ
hozzaférési mod tovabbi vizsgalata vagy kiprobalasa lehet szamara elényés.

15 A tekintetvezérelt technologia hasznalatara vald felkésziltség felmérése legjobban informalis tevékenységek révén
végezhet6 el.

16 A felmérést a lehetd legnagyobb mértékben személyre kell szabni (példaul ismerdés emberek fényképeinek
hasznalata a képernyén megjelené tevékenységekhez).

17 Az alkalmassag felmérésére hasznalt tevekenységek felhasznalhatok a tekintetvezérelt technologia kommunikacios
célt hasznalatahoz sziikséges készségek gyakorlasahoz/fejlesztéséhez is.

1g Ha ugy tiinik, hogy az egyén a felmérés soran nem érdeklédik, vagy nem motivalt, hogy a tekintetvezérelt
technoloégiaval foglalkozzon, akkor azt nem szabad figyelmen kiviil hagyni mint lehetséges hozzaférési modot.

Az egyénnek nem kell ,,atmennie” a felmérés soran a képernyShasznalat korai szintjén (példaul az ok-okozati

19 Gsszefiiggés megértésének bizonyitasahoz), mielétt a tekintetvezérelt technolégia fejlettebb szingeire adott
valaszukat értékelni lehetne (példaul bevezetik ket a kommunikaciés racsokba).

20 A tekintet mint hozzaférési mod felméréséhez nem sziikséges a tekintetet sikeresen kalibralni az eszk6zon ahhoz,
hogy a tekintetvezérlést egy hozzaférési modnak tekinthessiik.

21 Az interaktiv jatékok segitségével idével kalibralhaté a tekintet.

22 TYontos, hogy videofelvételek késziiljenek az egyén vélaszairél a tekintetvezérelt technologia felmérése soran.

23 A tekintetvezérelt technologia felmérése soran érdemes régziteni/nyomon kévetni az egyén képernyén megjelend

tekintetmintazatat és szemmozgasat.

7. fejezet. Az AAK-rendszer és az AAK-eszkozok felmérése

A probaidgszak mint az AAK-rendszer/-eszkoz felmérése

A probaiddszakok elengedhetetlenek annak felméréséhez, hogy barmely AAK-rendszer vagy -eszkéz megfelel6-e

1
az egyén szamara.

9 A probaiddszakok elengedhetetlenek mind az alacsony, mind a cstcstechnologias rendszerek vagy eszkzok
alkalmassaganak értékeléséhez.

3 Az AAK-rendszer vagy -eszkoz alkalmassagat nem lehet megfeleléen megitélni egyetlen foglalkozas vagy egyetlen
alkalom alapjan.

4 A probaiddszaknak legalabb 8 hétnek kell lennie annak biztositasa érdekében, hogy a Rett-szindromaval €16 egyén
valodi esélyt kapjon megismerni és (megprobalja) hasznalni az eszkozt/rendszert.

5 A probaiddszaknak legalabb 8 hétnek kell lennie annak biztositasa érdekében, hogy az egyén kulcsfontossaga
kommunikaciods partnerei valodi esélyt kapjanak az eszk6z/rendszer megismerésére és hasznalatara.

6 A probaidészakoknak ingyenesnek/koltségmentesnek kell lenniiik a végfelhasznalé szimara a hasznalat helyén.
Az egyének szamara lehetévé kell tenni, hogy ugyanannak az AAK-rendszernek vagy -eszkéznek a kiprobalasahoz

7 egynél tobb alkalma legyen (példdul ha az elsé vizsgalatot az adott idépontban rossz egészségi allapot miatt
sikertelennek itélték).

8 Az egyéneknek képesnek kell lennitik t6bb AAK-rendszer és -eszkoz kiprobéalasara.

9 A probaiddszak alatt a rendszert/eszkozt tobb kornyezetben és tobbféle kommunikaciés partnerrel egytitt kell

hasznalni.
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10 A probaidészak alatt az egyént és kulcsfontossagi kommunikacios partnereit jol tajékozott és tapasztalt
szakembereknek kell tamogatniuk, akik ismerik a kiprobalas alatt 1évé rendszert/ eszkozt.

A préba soran tamogatast nytjto szakemberek kozé tartozhatnak olyanok is, akik a segédeszkozt gyartd cég
11 tanéacsadéi, példaul beszéd- vagy ergoterapeutak, AAK-szakemberek, illetve akik tapasztalattal rendelkeznek a
tesztelés alatt allo 1évé eszkozzel/rendszerrel kapcsolatban.

Az eszkozspecifikus jellemz8k felmérése

Az eszkoz egyén szamara valo alkalmassaganak felmérésekor rendkiviil fontos a kovetkez6 jellemzok figyelembevétele:

12 Hordozhatdsag

13 Kerekesszékre, asztalra és falra szerelhetéség lehetéségei

14 Tartossag

15 Lehet6ség a vélaszra adott id8/a valaszok érzékenységének beallitisara

16 A finanszirozas rendelkezésre allasa/a finanszirozas jovahagyasa

17 Az ugyanazt az eszkozt/szoftvert hasznalé csaladok szélesebb kozosségének tamogatasa, beleértve az online
kozosségeket 1s (példaul csoportos oldalmegosztas és hibaelharitasi segitség)

18 Konnyt legyen a javitas problémak/meghibasodas esetén

Az eszkoz egyén szamara valo alkalmassaganak értékelésekor nagyon fontos a kovetkezd jellemzok figyelembevétele:

19 Méret

20 Sdaly

21 Az akkumulator/elemek élettartama

22 Kiilénb6z6 kornyezetben torténd hasznalat (példaul kint napsiitésben vagy esében)

923 A rendelkezésre allo szoftverek kore (beleértve a nyelvi programokat, szimbélumkészleteket és minden olyan
szoftvert, amelyet az egyén mar ismer)

24 Flbre elkészitett oldalkészletek elérhetdsége az adott nyelven

25 A programozés osszetettsége sziikséges az eszkoz személyre szabasahoz/a végfelhasznalohoz vald igazitasahoz

26 A kommunikécios partnerek altal elvért technikai készség/tudas szintje

27 A beszallit6 4ltal a probaiddszak alatt kindlt tiamogatas és képzés

28 A beszallito altal kinalt hosszt tavii miszaki timogatas és kovetés

929 Elavulas (a modell kora és a tamogatas hatralévé id6tartama, a szoftver, az alkatrészek stb. frissitései elérheték
legyenek)

30 A késziiléken beliil elérheté kapacitas/funkciok

31 A megvasarlas koltsége

32 A biztositas kéltsége

33 Az egyén lehetdsége az internethez és a kozosségi médidhoz val hozzéaférésre, valamint kérnyezete ellendrzésére
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8. fejezet. Intervencié

Az intervencioé altalanos elvei

A kommunikaciés lehetségekkel kapcsolatos tandcsokat és informacidkat a diagnozis felallitasakor vagy réviddel

1 : .
azt kévetSen kell biztositani.

2 Azintervenciénak és a kommunikéacié menedzselésének koran el kell kezdédnie, és egy életen 4t kell tartania.

3 A kommunikaciés intervencié segiti a funkcionalis kommunikacios készségek fejlesztését, eldsegiti a kognitiv
fejlédést, alapot ad az iras-olvasas fejlesztéséhez, és javitja a szocialis kommunikaciot.
A kommunikacios intervencio segit abban, hogy az egyén kommunikatorként fliggetlenebbé valjon. Az autondémia

4 arra utal, hogy a személy képes kifejezni, mit szeretne, kinek, mikor és hol akarja azt elmondani barmilyen
kommunikacios forma segitségével.

5 A intervenciés és kommunikaciés menedzsmentet rendszeresen felil kell vizsgalni, hogy azok tovabbra is
igazodjanak a egyén sziikségleteihez.

6  Elényos, ha a intervencié természetes kontextusban torténik.

7

Az egyéneknek gyakori lehetdséget kell biztositani a gyakorlasra.

Az intervencios célkitiizések kidolgozasa

Az intervencios célkittizéseknek tartalmazniuk kell nonverbalis, low-tech és high-tech stratégiak kidolgozasat.

9 A célkittizéseket tigy kell megtervezni, hogy azok kovessék a gyermek fejlédésének jellemzd szakaszait.
Az intervencios célkitizéseknek a kommunikacié gyakorisaganak, valtozatossaganak, osszetettségének és

10 egyértelmiségének novelésére kell irdnyulniuk, hogy az egyének a kommunikacios partnerek széles korével
léphessenek kapesolatba.

11 A célkitizéseket az adott egyén, a gondoz6i és mas fontos kommunikacios partnerek igényeinek és preferenciainak
figyelembevételével kell kialakitani.

12 A SMART (Specific, Measurable, Agreed on Objective, Realistic, Timing) keretrendszer hasznalhato

kommunikaciés célkitizések kialakitasara.

Intervencios célok és célkittizések

Kommunikacids funkciok

A Rett-szindromaval ¢él16 egyének intervencios programjainak célkittizéseket kell tartalmazniuk a kommunikacios

13 funkciok korének bévitésére (példaul kérések, valaszok, tiltakozasok, megjegyzések, kérdések, leirasok és
udvozlések).

14 Az ,jigen/nem”-valasz kialakitasa minden Rett-szindromaval é16 egyén szaméara fontos.

15 Az .igen/nem”-valaszok hasznalhatok egyetértés vagy egyet nem értés kifejezésére, valasztasok meghozatalara és/
vagy kérdések megvalaszolasara.
A kezdeti szokincs bévitése érdekében a célkittizéseknek tartalmazniuk kell olyan szavakat, amelyek egy sor

16 gondolatot, érdeklddést és jelentést fednek le, beleértve az érzelmeket, valamint a tarsadalmi és tudomanyos
nyelvezetet.

17 A nyelviintervenciot egy alapszokines megismerésével kell kezdeni (beleértve az alapszavakat és a peremszavakat
szavakat), hogy a kommunikaci6 lehetdsége korlatlan legyen.
A felkinalt lehet6ségek vagy valasztasi lehet6ségek korlatozasa bizonyos Rett-szindromaval é16 egyéneknél

18

helyénvald, ha a kovetkez6k valamelyike fenndll: frusztracié veszélye, hozzaférési problémak vagy az alapszokincs
fejlesztése, melyet legalabb 12 honapig teszteltek, korlatozott sikerrel valosult meg,
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A kommunikaciéo modjai

20 A kommunikaciét tobbféle modon kell fejleszteni, az egyén és kommunikdcios partnerei atfogé és holisztikus
felmérése alapjan.

Arckifejezések

21 Az arckifejezéseket (példaul mosolygas és homlokrancolas) potencialisan kommunikacios jelzésnek kell tekinteni a
Rett-szindrémaval ¢16 egyéneknél.

Testmozgasok

99 A test mozgasait (példaul hajlitast és/vagy mozgast targyak vagy emberek felé, vagy az azoktdl tavolodast)
potencialisan kommunikativnak kell tekinteni a Rett-szindromaval ¢é16 egyéneknél.

93 A testmozgas fenntartasara iranyuld célok olyan emberek szamara megfelel6ek, akik mar hasznaljak a testmozgast
(példaul kommunikacios céllal targyak felé sétalnak).

Gesztusok

924 A gesztusokat (példaul nytlas, mutogatas és/vagy intés) potencialisan kommunikativnak kell tekinteni a Rett-
szindromaval é16 egyéneknél.

95 A gesztusok fejlesztésére vagy fenntartasara iranyulo célkittizések (példaul kinygjtas, mutogatas vagy integetés)
megfelel6ek olyan emberek szamara, akik mar mutatnak valamilyen akaratlagos kézkontrollt.

% Stratégiakat lehet kidolgozni a kézsztereotipiak csokkentésére, ha gy itélik meg, hogy azok zavarjak a
kommunikaciot.

A kézsztereotipiak csokkentését célzo stratégiakat az egyénre kell szabni, jol toleralhatonak és elfogadhatonak kell
27 lenniiik az egyénnek és a szamara fontos személyeknek. Ezek a stratégiak magukban foglalhatjak a kar felhtizasat,
megtamasztasat vagy pozicionalasat és/vagy erésen motivalé tevékenységekben vald részvételt.

Oralis beszédkészségek

28 A hangadast potencidlisan kommunikativnak kell tekinteni a Rett-szindrémaval é16 egyéneknél.

929 A hangadas vagy hangoztatas fejlesztésére iranyul6 célkit@izések olyan emberek szamara megfeleléek, akik mar
akaratlagosan hoznak létre hangokat.

30 A Rett-szindrémaval ¢l6 egyéneknél a kimondott szavakat vagy kifejezéseket kommunikativnak kell tekinteni, még
akkor is, ha echolalisak (visszhangszertek) vagy erésen ismétlédé jellegtick.

31 A kimondott szavak vagy kifejezések fejlesztését vagy fenntartasat célzo célkitizések olyan egyének szamara
megtelel6ek, akik mar kimondott szavakat vagy szokezdeményeket produkalnak.

39 A hangok, kimondott szavak vagy mondatok képzésének fejlesztését vagy fenntartasat célzo intervenciokat
kombinalni kell tamogatott AAK-val.
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Tekintetvezérlés

A targyakra, egyénekre és/vagy képekre nézést potencialisan kommunikativnak kell tekinteni a Rett-szindromaval

33 o
¢l6 egyéneknél.

34 A tekintet fejlesztésére vagy fenntartasara iranyulé célkitGzések (példaul targyakra, személyekre és/vagy képekre
nézés) megfeleldek a Rett-szindromaval él6 emberek szamara.

Szimbolumok

35 A grafikus piktogramok, fotok és szovegek hasznalatat potencialisan kommunikativnak kell tekinteni a Rett-
szindromaval ¢é16 egyéneknél.

36 A grafikus piktogramok, fényképek és szévegek hasznalatanak fejlesztésére vagy fenntartasara vonatkozo

célkittizések megteleldek a Rett-szindromaval ¢16 egyének szamara.

Segédeszkozzel tamogatott AAK

Rendkiviil fontos, hogy egy személy egynél tobb AAK-rendszerrel vagy -eszkozzel rendelkezzen, hogy

37 kiilonbo6z6 helyzetekben/kontextusokban hasznalni tudja (példaul beltéren tekintetvezérelt eszkoz, kiiltérben
szimbolumkartyak).

gg Az alacsony technologiajo AAK-rendszernek mindig rendelkezésre kell allnia tartalékként barki szamara, aki high-
tech AAK-rendszert hasznal.

39 Egy személynek egyszerre két killonb6z6 AAK-rendszert is be lehet mutatni, vagy megkérhetik, hogy egyszerre
tobb rendszert is hasznaljon.

40 Ugyanaz az eszkoz hasznalhaté kommunikacios és tanulasi tevékenységekhez (példaul az iskolai tananyaghoz valo
hozzaféréshez), mindaddig, ameddig az egyén hozza tud férni a teljes szokincsé¢hez.

41 A Rett-szindromaval €16 személyt, kommunikacios partnerét és az AAK-eszkozt ugy kell elhelyezni, hogy a
kommunikativ interakcioban maximalizaljak a kozos figyelmet.

49 Az eszkozzel tamogatott AAK hasznalhaté jaroképes egyéneknél. A hordozhatdsag fontos szempont az eszkozzel
tamogatott AAK-rendszer kivalasztasakor.

43 A\Jjarokepes egyéneknek is hozza kell férnitik az eszkozzel tamogatott AAK-rendszeriikh6z, amikor tilnek (példaul
étkezés kozben).

44 Az eszkozzel timogatott AAK felajanlhato és sikeresen hasznalhato felnSttkorban.
Az AAK-rendszer bevezetése befolyasolja az egyén hatékony és eredményes kommunikacios képességét.

45 A rendszer szerepet jatszik a nyelvtanuldsban és -fejlesztésben, és folyamatosan személyre kell szabni és
modositani.

46 A szokincs szemantikai (jelentés szerinti) kategoridk szerint rendezheté az eszkozzel tamogatott AAK-ban.

47 A vizudlis jelenet lejatszéasa az eszkozzel tamogatott AAK kiindulépontjaként hasznalhato.

48 A.tevélienysé‘gré/csok (amelyek egy adott tevékenységhez késziiltek) hasznalhatok az eszkozzel tamogatott AAK
kiindul6pontjaként.

49 A tevékenységracsok novelhetik a részvételt és a szintaktikai fejlesztést azaltal, hogy 6sztonzik a tobb szobdl allo
kombinaciok hasznalatat.

50 A kontextualis racsok (hasonloak a tevékenységracsokhoz, de meghatarozott kontextushoz vagy helyzethez

késziltek) nagyobb altalanositast tesznek lehetévé, mint az egyetlen, konkrét tevékenység koré tervezett szokincs.
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Kiilonféle hozzaférési modszerek kidolgozasa és hasznalata

A hozzaférési moéd megvalasztasa az egyén adott idépontban meglévé képességeitdl, az eszkdzzel timogatott AAK

51
tipusatol és a kontextustol fuggden valtozhat.
Szkennelés
52 A szkennelés akkor hasznalhatd, ha az egyének nem tudjak hasznalni a kézvetlen kivalasztast az eszkozzel
tamogatott AAK-hoz.
53 A partnerasszisztalt szkennelés olyan személyeknél hasznélhato, akiknél kialakult vagy éppen alakul az

sigen/nem”-valasz, és nem képesek onalldéan mikodtetni a szkenneld rendszert.

Kozvetlen kivalasztas

Kézvetlen kivalasztas akkor hasznalhatd, ha az egyéncknek lehetdségiik van kozvetlentil aktivalni az eszkozzel

54  tamogatott AAK-t, ideértve a ranézést, az érintést, illetve az ujjal vagy kézzel torténd jelzést, a kapcsolé elforditasat
és/vagy a fejpalcat.

35 A tekintet dltaldban a legjobb modja annak, hogy egy Rett-szindroméval é16 személy hozzaférjen az AAK-hoz.

36 A Rett-szindromaval é16 egyéneknél nem a tekintet az egyetlen mod, hogy elérjék az AAK-t.

57 Azokat a személyeket, akik képesek megérinteni vagy ramutatni, arra kell 6szton6zni, hogy hasznaljak ezt a
hozzaférési moédot, amennyiben ez nem korlatozza kommunikaciojuk valtozatossagat és Osszetettségét.

38 A fejpélca hasznalata mérlegelhetd, ha mas hozzaférési médok nem édllnak rendelkezésre, vagy nem hatékonyak.

Tekintetvezérlés

59 A tekintettel vezérelt (eye-gaze) tabla (példaul E-tran keret) a Rett-szindromaval €16 egyének szamara az eszkozzel
tamogatott AAK megtfelel6 formaja lehet.

60 A tekintetkovetés (eye-tracking) a Rett-szindromaval ¢é16 egyének szamara az eszkozzel tamogatott AAK (példaul
egy tekintetkovetdvel felszerelt szamitogép) megfelel forméja lehet.
A tekintetkovetd technologia hasznalhato jaroképes embereknél. A tekintetkdvetést hasznald jaroképes

61 felhasznalok szamara a lehetéségek kozé tartozik, hogy az eszkozt falra, asztalra vagy mas olyan helyre helyezik,
amelyhez a személy barmikor hozzatérhet.

62 A tekintetkovetd technologia altaldban hasznalhat6 szemuveget visel6 egyéneknél. Probléma esetén megfontolando
a keret nélkili szemiiveg vagy a nem tiikr6z6d6 lencsék kiprobalasa.

63 A tekintetkovetd technologia hasznalhat6 olyan egyéneknél, akik nehezen tudjak kontrollalni a fejmozgasokat,

amikor testiik ¢s fejitk megfeleléen megtamasztott, és a késziilék megfeleld helyen van.
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Olvasas és iras

A k6z6s meseolvasas olyan tevékenység, amely minden Rett-szindromaval él6 egyén szamara alkalmas a nyelvi és

64 o . iy e ,
a kommunikacios készségek, valamint az iras-olvasas fejlesztésére.

65 A legtobb Rett-szindromaval €l6 egyénnek olyan tevékenységre van sziiksége, amelynek célja a fonématudatossag
fejlesztése.

66 A legtobb Rett-szindromaval €16 egyénnek olyan tevékenységre van sziiksége, amely fejleszti a nyomtatott
termékek természetének megértését.

67 A legtobb Rett-szindromaval €16 egyénnek olyan tevékenységre van sziiksége, amely segiti 6t a vizualis szokincs
fejlesztésében.
A legtobb Rett-szindromaval €16 egyénnek sziiksége van valamilyen tevékenységre, hogy fejlessze iraskészségét.

68 Ez magaban foglalhatja a , firkalast” (képernyé-billentytizettel vagy a partnerasszisztalt szkennelés hasznélatéval),
illetve betik vagy szavak irasat.

69

A legtobb Rett-szindrémaval €16 egyént 0sztonozni kell arra, hogy készitsen sajat elbeszélést vagy torténetet.

Intervencios technikak

70

A bovités egy sz0 vagy kifejezés Gjrafogalmazasara és 6sszetettségének novelésére hasznalt technika, hogy az
komplexebbé valjon. A bévités az egyének kommunikacios beavatkozasai soran hasznalhato.

71

Az eszkozzel tamogatott nyelvi stimulacio olyan stratégia, amelyen keresztiil a kommunikacios partner a verbalis
megnyilvanulast kombinalja a timogatott AAK-val, hogy elémozditsa a receptiv nyelvet ¢és biztositsa a szokincset.
A partner valaszthat szokincset az egyén AAK-rendszerébdl, vagy hasznalhat masik AAK-rendszert, mikézben
beszél. Az eszkozzel tamogatott nyelvi stimulaci6 alkalmazhat6 a Rett-szindromaval é16 egyének kommunikacios
intervencioi soran. Az eszkozzel tamogatott nyelvi stimulaciot eszkozzel tamogatott nyelvi modellezésnek vagy
kiterjesztett nyelvi bevitelnek (input) is nevezhetjiik.

72

A modellezés olyan stratégia, amelyben a kommunikacios partner példat mutat, amikor az egyénnel beszél,
mikézben az egyén AAK-rendszerét hasznalja. A modellezés Rett-szindromas egyének kommunikacios
intervencidi soran hasznalhato.

73

A videdmodellezés egy vizualis tanitasi modszer, amely magaban foglalja egy vided megtekintését egy személyrdl,
aki egy célzott tevékenységet modellez, majd utanozza a kivant viselkedést vagy készségeket. A videdmodellezés
hasznalhat6 a Rett-szindromaval él6 egyének kommunikaciés interakciéi soran.

74

Az atdolgozas a hibak kijavitasara hasznalt technika, hogy a kommunikacié ne legyen akadalyozott. Hiba esetén
a kommunikaciés partner javitott formaban megismétli a hibat a tanulénak. Az atdogozas hasznalhat6 Rett-
szindromaval él6 egyénck kommunikacios interakciéi soran.

75

Umutatasok vagy jelzések (példaul gesztusok, szemléltetés, érintések és jelek) hasznalhatok annak valoszintisége
novelése érdekében, hogy az egyének helyes valaszt adnak.

76

A hiba nélkiili tanulds magaban foglalja azt, hogy kozvetlenil az inger utan Gtmutatast vagy jelzéseket adunk
annak biztositasara, hogy az egyén helyes valaszt adjon. A hiba nélkiili tanulas felhasznalhaté a Rett-szindromas
egyének kommunikacios intervencioi soran.
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2. SZAMU FUGGELEK

Szakkifejezések jegyzéke

AAK-technikak/stratégiak

A kommunikacios szakemberek altal hasznalt eszk6zok az AAK-felhasznalok
kézotti kommunikacid optimalizaldsara. Ez magaban foglalhatja a kozvetlen
instrukciokat, a kornyezeti oktatast, a napirendet, elére megirt ¢és tarolt kife-
jezéseket (script), a nyelvi intervenciot, a kornyezet kezelését, az alapszokincs
fejlesztését, a kommunikacios partnerek képzését, az iras-olvasas oktatasat, a
szocialis készségek gyakorlasat és a szerepjatékokat.

Alapszokincs

A nagy gyakorisagt szavak, amelyek az emberek mindennap hasznalt
szavainak 80%-at teszik ki, kiiléndsen a névmasok, igék, melléknevek és
kérdészavak.

Alap- és peremszokincs:
szilard szokincs

Ez alapszavak és a peremszokincs szavainak kombindacidja, amely szamos
helyzetben és kontextusban hasznalhaté a nap folyaman.

Augmentativ és alternativ
kommunikacio (AAK)

A kommunikacié minden forméja (kivéve a szobeli beszédet), amelyet
gondolatok, sziikségletek, vagyak és otletek kifejezésére hasznalnak.

Beszédgeneralo eszkoz

A high-tech eszkoz egyik tipusa, altalaban olyan szamitogép, amely Osszetet-
tebb, mint egy egyszerd, egy Uzenetet killdd eszkoz.

Beszédterapeuta (speech-
language pathologist/speech
and language therapist, SLP)

Egészségligyl szakember, aki azonositja a kommunikacio erésségeit és kihiva-
sait, ¢s terapids programokat tervez a Rett-szindréomaval é16 egyének kommu-
nikaciés potencidljanak maximalizalasa érdekében. Emellett utasitasokat ad a
kommunikaciés partnereknek, részt vesz az AAK-rendszerek tervezésében és
kezelésében.

Dinamikus megjelenités

Egy sz6/piktogram kivalasztasa a képernyén automatikusan megvaltoztatja
a megjelenitett szavak/piktogramok készletének megjelenitését (példaul uj
oldalra vezet).

Ergoterapeuta
(Occupational therapist, OT)

Egészségligyi szakember, aki céltudatos tevékenységek vagy intervenciok révén
segiti az embercket abban, hogy teljes ¢s kielégité lehetdségeiket elérjék az
életben. Az ergoterapeuta segithet a Rett-szindromaval éléknek abban, hogy a
lehetd legteljesebb mértékben részt vegyenek a mindennapi élet tevékeny-
ségeiben, példaul az etetésben és az oltozkodésben, valamint az értelmes és
érdekes elfoglaltsagokban. Tanacsot is adhat a kommunikacios hozzaférési
modokkal kapesolatban.

Eszkozzel tamogatott
kommunikacio

Targyak, berendezések, eszkozok vagy rendszerek hasznalata a kommu-
nikacio javitasara. Ezek lehetnek elektronikusak (high-tech), vagy nem
elektronikusak (low-tech).

Eszkozzel tamogatott nyelvi
modellezés / eszkozzel
tamogatott nyelvi stimulacio/
kiterjesztett nyelvi bevitel

Ugyantgy, mint fentebb, ez a stratégia az AAK hasznalatanak modellezésére
Osszpontosit olyan nyelvileg gazdag helyzetekben, amelyek bdséges lehetdséget
biztositanak az AAK hasznélatara.

Felmérés Egy személy erdsségei és sziikségletei feltarasanak modjai, a szitkséges
tamogatasi formak azonositasa és/vagy a jovébeli fejldés kovetkezd 1épé-
seinek/céljainak meghatarozasa érdekében.

Gondozo/segit6 Sziil6 vagy mas személy, aki elsédleges szerepet jatszik egy Rett-szindromaval

€16 egyén gondozasaban.
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Gyogytornasz/fizioterapeuta
(physical therapist, PT)

Egészségiigyl szakember, aki vizsgalattal és fizikai beavatkozassal igyekszik
elésegiteni a mobilitast, a fizikai aktivitast és az életmindséget. A fiziotera-
peuta segithet a mozgastartomany, az erd és a mozgasi képességek javitasara
szolgald programok kidolgozasaval. Tanacsot is tud adni az tléssel és pozi-
cionalassal kapcsolatban egyénre igazitott/kialakitott felszerelések, példaul
kerekesszékek és allvanyok hasznalatakor.

High-tech AAK-rendszer

Hangkimenettel rendelkez6 elektronikus eszkoz. A képerny6 lehet statikus
vagy dinamikus, a hang pedig rogzithet6/digitalizalhat6 vagy szintetizal-
hato. A csticstechnologias rendszerek az egylzenetes eszk6zokt6l a bonyo-
lult szamitogépes rendszerekig terjednek.

Holisztikus

Az egyénre mint teljes személyre tekint, ahelyett, hogy elszigetelten
bizonyos tulajdonsagokkal vagy kihivasokkal dolgozna, azokra tekintene.

Hozzaférés modja

Az a mdd, ahogyan egy személy képes aktivalni/vezérelni egy low-tech
vagy high-tech AAK-eszkozt (példaul kozvetlen érintéssel, tekintettel vagy
kapcsol6d hasznalataval).

Intervencio

Beavatkozasi stratégiak és technikak, amelyeket kifejezetten a révid tava
célkitiizések eléréséhez hasznalnak.

Kommunikaciés kompetencia

,»...funkcionalisan megfelelé allapot a napi kommunikaciéban, és elegendé
tudas, itéléképesség és készségek biztositasa a hatékony kommunikaciohoz a
mindennapi életben.” (Light 1989) A kommunikaciés kompetencia tudastol,
itél6képességtdl és négy egymassal 6sszefiiggd készségtol figg: a nyelvi,
mukddésbeli, szocialis és stratégiai készségtol.

Kommunikacioés kérnyezet

Az a helyzet, amelyben a Rett-szindrémaval ¢16 egyénnek lehetésége
van kommunikalni. A kérnyezet magaban foglalja a fizikai kérnyezetet

a hozza tartozé jelenlévé mas személyekkel, valamint a kérnyezettel kap-
csolatos barmilyen specialis kovetelményt (példaul oktatasi, szocidlis és

egészségugyl).

Kommunikacios partner

Olyan egyén, aki kapcsolatba 1ép egy Rett-szindromaval él6 egyénnel.
Lehet, hogy igen, lehet, hogy nem rendelkezik gyakorlattal az interakcio
fokozasara és megkonnyitésére szolgald specialis technikak hasznalataban,
¢és valoszindleg bizonyos szintl képzésre lesz sziiksége a megfelelé technikak
terén, ha még nem jartas ezekben.

Kommunikacios szakember

Olyan szakember, aki szakértelemmel (képzettséggel és tapasztalattal)
rendelkezik a kommunikaci6 terén, valamint a kommunikacios za-
varok felmérésében és kezelésében. A Rett-szindromaval é16 egyénekkel
foglalkozé kommunikacios szakember gyakran beszédterapeuta (SLP).

Kulcsfontossagu kommunikacios
partnerek

Olyan személyek, akik gyakori kommunikacios partnerei az érintett
Rett-szindromaval ¢é16 egyénnek.

Legjobb igen

Ezt a modszert hasznalja a Rett-szindromaval €16 egyén, hogy ,,igen”-nel
valaszoljon kommunikacios partnerei szamara egyértelmd modon. Az
»igen” nagyon egyénre szabott, és killonbozé formékat 6lthet, beleértve a
bolintast, egy mosolyt, egy pillantast vagy a kéz, a kar vagy a test mozgasat.
Gyakran ugy hatarozzak meg, hogy megfigyelik az egyént kiillonboz6
kommunikacioés kérnyezetben, és megéllapitjak, hogyan valaszol az ,,igen/
nem”-kérdésekre.

Low-tech AAK-rendszer

Nem elektronikus rendszer, amely nem igényel aramforrast (példaul egyedi
targyak, fényképek és kommunikacios kartya/konyv).

Menedzsment

Hossza tavon nyajtott vezetdi tamogatas, beleértve a naponta hasznalt
stratégiakat, technikakat és rendszereket, amelyek megkonnyitik az egyén
kommunikaciojat, ¢s segitik 6t a napi tevékenységekben valé részvételben.
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Modellezés

Olyan stratégia, amelyben a kommunikacioés partner ,,példat mutat”
(példaul egy low-tech vagy high-tech eszkoz piktogramjaira mutat, mikoz-
ben a Rett-szindromas egyénnel beszél.

Multimodalis kommunikacio

Kommunikacié kiilonb6z6 eszkézok kombinacidjaval (kilénbézé modon),
példaul arckifejezések, testmozgasok, gesztusok, hangok, tekintet, képek,
fényképek, piktogramok és irott szavak. Tartalmazhat szobeli beszédet is.

Miikédésbeli kompetencia

Az egyén kompetencigja az AAK-rendszerek fejlesztésében, mukodtetésé-
ben és hasznalataban.

Nyelvi kompetencia

A személy receptiv (befogadd) és expressziv (kifejez6) nyelvi képességei.

Oldalkészlet

A szavak rendszerezési modja egy AAK-eszkozon. Ez a megjelenitésre
kivalasztott szavaktol/szokincselemektdl, az egyes oldalakon taldlhaté ele-
mek szamatol és méretétdl, valamint a hasznalt piktogramoktol fiiggéen val-
tozhat. Az oldalkészleteket tobbféleképpen is meg lehet szerkeszteni (példaul
jelentés, tevékenység/témakor, kontextus, valamint alapvetd és konkrét
szokincs szerint).

Partnerasszisztalt szkennelés

(PAS)

Stratégia, amelynek célja a dontéshozatal vagy a szokincshez vald
hozzaférés megkonnyitése kommunikacios tablan vagy konyvon keresztil.
A kommunikacioés partner felsorolja a javaslatokat, majd Gjra sorra veszi
azokat egyenként, id6t adva a Rett-szindromaval ¢é16 egyénnek, hogy
»lgen”-t mondjon arra, amit szeretne.

Peremszokincs Alacsony gyakorisagt szavak (tobbnyire fénevek), amelyek altalaban kontex-
tusfuggdek.
Reflektiv gyakorlat Az a képesség, hogy az ember sajat cselekedeteit és a hozzdjuk kapcsolodo

hatasokat elemezze, és részt vegyen a folyamatos tanulas és onfejlesztés
folyamataban.

Rogzitett/digitalizalt beszéd

A természetes beszéd (gyakran egy kommunikacios partner hangja),
amelyet egy eszkoz rogzit, tarol és visszajatszik.

Segédeszkoz nélkili
kommunikacio

Nem hasznal kiilsé eszkozoket a kommunikacidhoz, hanem a felhasznalo
sajat testére tamaszkodik az tizenetek tovabbitasahoz, példaul gesztusok,
jelek vagy hangok hasznalataval.

Statikus megjelenités

A szavak/piktogramok rogzitve maradnak a kivalasztas soran.

Stratégiai kompetencia

Az egyén azon képessége, hogy stratégidkat alkalmazzon a kommunikacios
nehézségek leklizdésére az AAK segitségével.

Személyes kommunikaci6s
utlevél

A kulcsfontossagti informaciok megszervezésének és megosztasanak mod-
ja arrol, hogy egy személy hogyan kommunikal, és milyen technikakat,
stratégiakat és eszkozoket kell hasznalnia, hogy minden kommunikaciés
partner koherens médon tudjon viselkedni. Altaldban els6 személyben irjak,
hogy az egyén sajatja legyen az informacio.

Szintetizalt hang

Elektronikus, szamitégép altal generalt hang, amely gyakran hangolhato a
felhasznald nemét, korat és etnikai szarmazasat figyelembe véve.

Szocialis kompetencia

Az egyén alkalmassaga az interperszonalis kommunikdciora és diskurzusra.

Tekintetvezérelt eszkoz

Egyfajta beszédgenerald eszkoz, amelyet a tekintet vezérel. A késziilék
beépitett tekintetkdvetd eszkozzel vagy tekintetkdveté modullal rendelkezik,
amely az eszk6zhoz csatlakozva észleli és nyomon koveti, hogy a felhasznald
hova néz. Altaldnossagban elmondhaté, hogy a kivélasztas sebessége és
pontossaga az egyes felhasznalok igényei szerint allithato, példaul mennyi
ideig kell a felhasznalonak egy elemet néznie a képernyén a kivalasztashoz
(varakozasi 1d6), valamint a képerny6én megjelené elemek mérete/szama.
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Forrasok a kommunikacio felméréséhez

A tablazatban felsorolt felmérési eszkozoket a Rett-szindromaval €16 egyénekkel foglalkozé kommunikacios szakemberek
korében végzett kérddives felmérés valaszadoi ajanlottak. Ezutan elkiildték a Delphi-kérdéivben résztvevéknek, hogy
visszajelzést kapjanak. Az itt felsoroltak vagy ,.egyetértek”, vagy ,,nem értek egyet”, vagy ,,tartdzkodom” mindsitést kaptak
a Delphi-felmérésben résztvevoktsl, amikor arrél kérdezték Sket, hogy ezek mennyire értékesek a Rett-szindromaval

¢l6 egyéneknél hasznalhato felmérési eszkozként. Az aldbbi informaciok a kommunikaciés szakemberek felmérésére
valaszadok személyes klinikai tapasztalataira tamaszkodnak.Ez nem egy teljességre torekvé lista. Egyes felmérési
eszkozokhoz konkrét ajanlasok allnak rendelkezésre, masokhoz nem. A kényv nyomtatasakor minden adat naprakész
volt. Minden felmérés angol nyelven jelent meg, hacsak masképp nem jelezziik. Hasznos lehet attekinteni az Gtmutaté 5.
Felméreés fejezetét a kommunikacios készségek felmérése soran alkalmazandé konkrét stratégiakeért.

= SZERZO/ KIADO/ N . MEGJEGYZESEK/
ESZKOZ NEVE WEBOLDAL TERV/SZANDEK ELETKOR ADAPTACIO
Augmentative Tracy M. Kovach, Ph.D. Méri a szubjektiv, funk- 2-21 Alkalmazhatja egy
& Alternative ) ) ciondlis készségeket az évesek beszédterapeuta, vagy
Communication www.linguisystems.com | A Ak-eszkézokkel torténd hasznalhatjak egy
Profile: A Continuum kommunikaciohoz, ujra- multidiszciplinaris
of Learning értékeli a készségszintet, csapat tagjai, akik
(AACP) és figyelemmel kiséri a ismerik az egyén AAK-
fejlédést. hoz kapcsolddo fizikai,
kognitiv és szocialis
készségeit.
ACETS Eye Gaze Sharon Lenz, M.Sc., Atfogd szliréeszkdz, amely Nincs Az ellen6rzé listat
Technology Screening | R.SLP, SLP(C) azonositja a megfeleld speciadlis | minden olyan személy
Checklist Nadene Krack, M.Ed., jelolteket egy atfogo tekin- életkor. kitéltheti, aki ismeri a
BMR, OT(C). tetkdvetési felméréshez. Rett-szindromaval élé
Informacidkat gyUjt az személyt.

Az ACETS
(Augmentative
Communication and
Educational Technology
Service) fejlesztése

az Alberta Children’s
Hospitalban.

altaldnos latasrol, a szem
egészségérdl, a szem
képességeirdl, a vizudlis
memoridrol és figyelemrol,
a kommunikaciordl, a hoz
za férési képességekrdl,

a helymeghatarozasrdl, a

http://streaming.syncro szamitdgépes ismeretekrdl,

cloud.com/ a gondozoi tdmogatasral,
rettssyndrome/ a koérnyezetrdél, a tervezett
item_file_sc515ca980 | tevekenysegekrdl, a mo-
d24d_a 259995C1pdf tivéciérél, az altalanos
- egészségi dllapotrdl és a
felszerelés elérhet&ségérol.
British Picture GL Assessment. Eszkdz a befogadd nyelvi 3-16 Valaszokat
Vocabulary Scale értékeléshez. Azonositja évesek mutogatdssal vagy
(BPVS3) www.gl-assessment. a szokincs fejlédésének gesztussal lehet adni.
co.uk elmaradasat, alkalmas nem A teszt adaptalhaté az
olvasok, beszédikben és/ egyes képek tablara
vagy mozgasukban korla- vagy E-tran keretre
tozott egyének szdmara. torténd rogzitésével.
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ESZKOZ NEVE

SZERZO/ KIADO/
WEBOLDAL

TERV/SZANDEK

ELETKOR

MEGJEGYZESEK/
ADAPTACIO

Computer-Based Johanna Geytenbeek, Szamitdgépes teszt 1,6-7,0 Az eredeti (holland)
Instruction for Low | Ph.D., SLP a beszélt nyelv évesek valtozat két holland
Motor Language ) megértésének receptiv nyelvi
Testing www.c-billt.com felmérésére érthetetlentl rendszer (a Streeflijst
(C-BiLLT) vagy nem beszéld, woordenschat és
motoros kihivasokkal Lexilijist), valamint a
kUzd6 gyermekeknél. Reynell Developmental
Language Scales
szokincsét hasznalja.
A teszt kiprobalasa
folyamatban van norvég,
német, angol, svéd
és roman nyelven, és
tovabbi nyelveket is
terveznek. A valaszokat
eléréssel, ramutatassal
vagy tekintettel lehet
adni, érintéképernydt,
kapcsoldt vagy
tekintetvezérelt eszkdzt
hasznalva.
Clinical Evaluation | Elisabeth Wiig, Ph.D. A befogadd és kifejezd 3,0-6,11 Valogatott résztesztek,
of Language Eleanor Semel, Ph.D. nyelv felmérése. évesek melyek konkrét
Fundamentals - Wayne Secord, Ph.D. informaciok gyUjtésére
Preschool Third o hasznalhato.
Edition (CELF-P 3) www.pearsonclinical.com
Clinical Evaluation | Elisabeth Wiig, Ph.D. A befogadd és kifejezd 5-21 évesek | Valogatott résztesztek,
of Language Eleanor Semel, Ph.D. nyelv felmérése. melyek konkrét
Fundamentals - Wayne Secord, Ph.D. informaciok gyUjtésére
Fifth Edition o hasznalhatok.
(CELF 5) www.pearsonclinical.com
Kommunikacids Charity Rowland, Ph.D. Ingyenes felmérési Minden Az adatok folyamatosan
matrix eszkdz csalddoknak és életkorban. | gyUjtheték, nem csak
www. ) szakembereknek, hogy egy munkamenetben.
communicationmatrix.org | aqailapitsak az egyének Informaciokat lehet
kommunikacios allapotat, gydjteni interjuval, el6-
elérehaladasat és egyedi hivassal vagy
igényeit a kommunikacio megfigyeléssel.
korai szakaszaban, vagy
azoknal, akik augmentativ
kommunikaciot
hasznalnak.
Dynamic AAC Tobii Dynavox. Szisztematikus Minden Sokféle AAK-
Goals Grid eszkdzt biztosit az életkorban. | felhasznaléval
(DAGG-2) http://tdvox. egyén jelenlegi AAK- alkalmazhato.

web-downloads.
s3.amazonaws.com/
MyTobiiDynavox/
dagg%202%20-%20
writable.pdf

készségeinek felmérésére
(és Ujraértékelésére),
valamint segiti a
partnereket egy

atfogod, hosszu tavu

terv kidolgozasaban

az AAK-felhasznald
kommunikacios
flggetlenségének
ndvelésére.
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SZERZGO/ KIADO/

WEBOLDAL

TERV/SZANDEK

ELETKOR

MEGJEGYZESEK/
ADAPTACIO

Functional
Communication
Profile - Revised
(FCP-R)

Larry Kleiman, M.A,,
CCC-SLP

www.linguisystems.com

Leltart ad az egyén
kommunikacios
képességeirdl,
kommunikacidos maodjarol
(példaul verbalis, jeleket
hasznald, nonverbalis
és augmentativ) és a
flggetlenség szintjérdl.
A résztesztek a
szenzoros/motoros
kommunikaciot, a
figyelmet, a receptiv/
expressziv nyelvet, a
pragmatikus nyelvet,

a beszédet, a hangot,

a szobeli, a folyékony
és a nem szdbeli
kommunikaciot fedik le.

3. évtol
felnéttkorig

Az egyéneket a
kommunikacios
készségek fébb
kategoridiban értékelik
és mindsitik kozvetlen
medfigyelés, tanari és
gondozdi jelentések,
valamint szemtdél szembe
tesztelés révén.

Inventory Jeff Sigafoos, Ph.D. Eszkdz az adatgyljtéshez Nincs Az adatokat a szUlbk,
of Potential Michael Arthur-Kelly, a kulénféle fizikai specialis tanarok és terapeutak
Communicative Ph.D. és fejlédési életkor. altal készitett interjuk
Acts (IPCA) Nancy Butterfield, fogyatékossaggal soran gylUjtik dssze.

M.Ed. Osszefliggd sulyos

Inventory of potential kommunikacios

communicative acts, zavarokkal kizdé

in Enhancing everyday egyének lehetséges

communications for kommunikacios

children with disabilities. | cselekedeteirdl.

Baltimore MD: Paul H.

Brookes Publishing Co.

(2006)
New Reynell GL Assessment. A kisgyermekek beszéd- 3-76 Alkalmazhat6 a
Developmental és nyelvi problémait évesek tekintetvezérelt

Language Scales
(NRDLS)

https:/www.gl-
assessment.co.uk/
products/new-reynell-
developmental-
language-scales-nrdls/

azonositja.

valaszokhoz.
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TERV/SZANDEK

ELETKOR

MEGJEGYZESEK/

Pragmatics Profile
of Everyday
Communication
Skills in Children
(Revised Edition)

Pragmatics Profile
of Everyday
Communication
Skills in Adults

WEBOLDAL

Hazel Dewart
Susie Summers

http://complexneeds.org.
uk/modules/Module-2.4-
Assessment-monitoring-
and-evaluation/All/
downloads/m08p080c¢c/
the_pragmatics_profile.
pdf

Profilt ad egy
gyermekrél vagy
feln&ttrél mint
kommunikatorral
a mindennapi élet
kontextusaban.

SzUletéstsl 10
éves korig és
kamaszkortdl
idésebb korig

ADAPTACIO

Az adatok gyUjtése

interjuk soran torténik, és
folyamatosan gyUjtheték.

A gyermekprofil két
interjuformatumot tartalmaz
a szUldkkel és a tanarokkal
vald hasznalatra (< 4

év és 5-10 év). A feln6tt
verzid két formatumot
tartalmaz (,,6njelentés”

https:/www. és ,egyéb jelentés”),
flexiblemindtherapy. amelyeket a felnéttekkel és
com/uploads/6/5/ elsédleges kommunikacios
5/2/65520823/ partnereikkel hasznalhatnak.
pragmatics_profile_
adults.pdf
Pragmatics Profile | Suzanne Martin Minden korosztaly Nincs Olyan emberek szamara
for People who Katherine Small szamara adaptalva specialis készllt, akik korabban
use AAC Rachel Stevens a Pragmatics Profile életkor. AAk-t hasznaltak, jelenleg
of Everyday Skills in AAK-t hasznalnak, vagy
https://acecentre.org.uk/ Children (lasd fent) az AAK informalis médjait
resources/pragmatics- profilbdl. hasznaljak, azzal a céllal,
profile-people-use-aac/ hogy szabalyozottabb
modszereket vezessenek
be.
Preschool Irla Zimmerman, Ph.D. Felméri a gyermekek Szlletéstdl A Rett-szindromas személy
Language Scales, | Violette Steiner, B.S. receptiv/befogado és 711 éves korig | a tekintetével jelezheti a
Fifth Edition Roberta Pond, M.A. expressziv/kifejezd valasztasi lehetbéségeket
(PLS-5) nyelvi készségeit. az oldalon. Lehet6éség

www.pearsonclinical.com

van bizonyos oldalak
kommunikacios tablara
torténd felhelyezésére
szemvezérléssel is. Szamos
elem bejegyezhetd a szUlbi
vagy gondozdi jelentés
segitségével.

Test of Early Mary Huer A beszéd nélklli teszt | 2 hetes kortdl | Alkalmas nem beszéld
Communication Linda Miller attekintése. Ertékeli felnéttkorig | egyéneknek, és azoknak,
and Emerging Elérhetd sok forrasbol, a kommunikaciot, akik AAK-t hasznalnak.
Language példaul: beleértve a nonverbalis
(TECEL) www.pearsonclinical. és piktogrammokat

com WwWw. hasznald

superduperinc.com kommunikaciot is.
The Triple C: Karen Bloomberg Felméri a nonverbalis Kamaszkortol | A kommunikacios
Checklist of Denise West serdlldk és felndttek felnéttkorig | partnerek kitdltenek

Communication
Competencies

Hilary Johnson
Teresa lacono

www.spectronics.com.au

kommunikacios
készségeit.

egy ellenérzé listat a
személy kommunikacios
készségeirdl.

Vineland Adaptive
Behavior Scales

- Third Edition
(Vineland-3)

Sara S. Sparrow, Ph.D.
Domenic V. Cicchetti,
Ph.D.

Celine A. Saulnier, Ph.D.

www.pearsonclinical.com

Fogyatékossaggal élék
személyes és szocidlis
képességeinek mérése.

Szlletéstdl
90 éves
korig

SzUlék, gondozok és

a tanarok adhatnak
informacidkat. A gondozoi
Urlapok angol és spanyol
nyelven érhetdék el.
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4. SZAMU MELLEKLET

Forrasok a fejlesztéshez és a kommunikacios

célkitizések kovetéséhez

A tablazatban felsorolt forrasokat a Rett-szindromas személyekkel foglalkozé kommunikacios szakemberek korében
végzett kérdéives felmérés valaszadoi ajanlottak. Ezutan minden forrast elkildtiink a Delphi-felmérés szamara, hogy
visszajelzést kapjanak. Az itt felsorolt forrasok vagy ,.egyetértek”, vagy ,,nem értek egyet” vagy ,,tartozkodom™ értékelést
kaptak a Delphi-felmérésben résztvevoktdl, amikor arrdl kérdezték Sket, hogy mennyire értékesek a Rett-szindromas
egyéneknél hasznalhat6 eszkozként. Az alabbi informaciok a kommunikacios szakemberek felmérésére valaszadok
személyes klinikai tapasztalataira tamaszkodnak. Ez nem egy teljességre torekvo lista. Egyes eszk6z0khoz konkrét
ajanlasok allnak rendelkezésre, masokhoz nem. A kényv nyomtatdsakor minden adat naprakész volt. Minden forras angol
nyelven jelent meg, hacsak masképp nem jelezzik. Hasznos lehet attekinteni az Gtmutat6 5. Felmérés fejezetét olyan
helyzetekben hasznalhato konkrét stratégiakért, ahol a kommunikacios készségeket vagy a cél elérését értékelik.

= SZERZO/ KIADO/ NI E - MEGJEGYZESEK/
ESZKOZ NEVE WEBOLDAL TERV/SZANDEK ELETKOR ADAPTACIOK
Canadian www.thecopm.ca Evidenciaalapu eredményméré, Nincs A Rett-
Occupational amelyet arra terveztek, hogy specidlis | szindromas
Performance rogzitse a kliens dnértékelését életkor. | egyének szlleit/
Measure (COPM) a mindennapi életben nyujtott gondozoit
teljesitményrél. Az élet minden felkérhetik arra,
terUletén a foglalkozasra hogy szdmoljanak
Osszpontosit, beleértve az be az altaluk
dngondoskodast, a szabadidét és medgfigyelt
a produktivitast. készseégekrdl,
meég akkor is, ha
a készség nem
kdvetkezetes. 35
nyelven érhetd el.
Goal Attainment Thomas Kiresuk Egy modszer annak mérésére, Nincs A siker mérésére
Scaling (GAS) Robert Sherman hogy az egyén céljai milyen specidlis | szolgald célokat
Szamos rendelkezésre mértékben valdsulnak meg az életkor. | és vonatkoztatasi
all6 forrasbol elérheté: intervencio soran. Egyénre szabott pontokat a
eredménymérést biztosit. beavatkozas
https://www.sralab.org/ | A pontozas szabvéanyositott megkezdése elétt
rehablllta.tlon—measures/ maodon torténik, hogy lehetévé egyeztetik.
goal-attainment-scale tegye a statisztikai elemzést.
The SETT www.joyzabala.com Négy részbdl allé modell, 3,0-6,11 | A modell
Framework (Student, amely elésegiti az egytt- évesek megvaldsitasahoz
Environments, Tasks, muUkddésen alapuld hasznalhaté
Tools) doéntéshozatalt a ta- segédanyagok
mogatd technoldgia Ki- elérheték a
valasztasahoz, kivitele- szerz® honlapjan.
zéséhez és értékeléséhez.
Talking Mats www.talkingmats.com Kommunikacios szimbdolumok 5-21 A szimbdlumok
készlete, amely lehetévé teszi évesek kédnnyen

a nem beszélé egyének vagy a
korlatozott verbalis képességekkel
rendelkezé személyek szamara,
hogy gondolataikat vagy véle-
ményUket kdzvetitsék. A szimbo-
lumrendszer hasznalhatd érté-
kelés részeként a kommunikacid
kiindulasi pontjanak
meghatdrozasahoz és a célok
kidolgozasahoz.

felismerhetdk, és
nem igényelnek
irds-olvasas
tudast. Sokféle
nyelvi vagy
kulturadlis hattérrel
rendelkezé egyén
hasznalhatja
ezeket.
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5. SZAMU FUGGELEK

Hasznos weboldalak ¢és szervezetek elérhetdsége

Mivel tal hosszt lenne az a lista, amely minden orszagra és régiéra vonatkozé informaciot dsszefoglal, néhany példat
gjanlunk, amelyek nemzetkozileg is érdekesek lehetnek, vagy amelyek a kiillonb6z6 orszagokban mikods Rett-
szervezetekhez iranyitanak. Javasoljuk, hogy amelyik orszagban létezik Rett-szervezet, 6k legyenek az elsé kapcsolattartok
az adott orszagban relevans informaciokért.

Egészséghez kapcsolodo segédletek a Rett-szindromahoz

* Rettsyndrome.org — Rett Syndrome Primary Care Guidelines
https:/ /www.rettsyndrome.org/wp-content/uploads/RSO_PrimaryCareGdlns_Final1919-1.pdf

* Rettsyndrome.org — RettEd webinars (Rett-hez kapcsolodé kutatdsok és a gondozas témakore)
https://www.rettsyndrome.org/for-families/education/

* Rett Syndrome Europe — Rett-segédletek https:/ /www.rettsyndrome.cu/rett-resource/

* Rett Disorders Alliance UK — Rett Syndrome Healthcare Checklist
https://www.rettuk.org/resources/resources-for-families/ rett-disorders-alliance-health-checklist/

* Rett UK Health Passport
https://www.rettuk.org/wp-content/uploads/2018/04/Rett-Health-Passport-Fillable.pdf

* I'rench National Rett Syndrome Guidelines
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2017-05/dir4/pnds_-_syndromes_de_rett_et_
apparentes_2017-05-03_14-15-56_224.pdf

Rett-klinikak és nemzeti Rett-szervezetek

Az itt megadott linkek olyan weboldalakra vonatkoznak, amelyek tobb orszagra vonatkozé informaciokat/linkeket
osztanak meg:

« Egyesiilt Allamokbeli és nemzetkézi Rett-klinikak
https:/ /www.rettsyndrome.org/for-families/ rett-syndrome-clinics/

* Eurdpai Rett-szervezetek
https://www.rettsyndrome.eu/member-associations/

* Magyar Rett-szervezet — Magyar Rett Szindroma Alapitvany

https:/ /rettszindroma.hu/
Nemzetkozi AAK-val 6sszefliged szervezetek
* Nemzetkozi — ISAAC — https://www.isaac-online.org

Ingyenes segédletek/tanacsokat nyjté oldalak az AAK és iras-olvasas készség témaban

Ingyenes szokészletek

Project Core, Universal Core Vocabulary — http://www.project-core.com/communication-systems/
ARASAAC — http://www.arasaac.org/
Bildstod.se — http://bildstod.se/

SymbolsForAll — https://www.symbolsforall.org.uk/

Az ,,igen/nem’’-valaszok fejlesztése

Project Core — Quick Reference Guides — Communicating Yes or No -
https:/ /www.dropbox.com/s/dl/6orcxy9jjj5ctdv/ Communicating_Yes_and_No.pdf

Rett UK — Communication Resources — Getting Started.
https:/ /www.rettuk.org/wp-content/uploads/2017/03/formatted-website-yes-no.pdf
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Modellezés

Project Core — Quick Reference Guides — Modeling the Universal Core -
https://www.dropbox.com/s/dl/yvx09fxe4t8mx20/Project_Core_Modeling_One-pager.pdf

Rett UK — Communication Resources — Modeling -
https:/ /www.rettuk.org/wp-content/uploads/2017/03/formatted-website-modeling.pdf

Partnerasszisztalt szkennelés (PAS)

Project Core — Quick Reference Guides — Partner Assisted Scanning -
https://www.dropbox.com/s/dl/ lcces133h7q4voi/Partner_Assisted_Scanning.pdf

Rett UK — Communication Resources — Partner Assisted Scanning -
https://www.rettuk.org/wp-content/uploads/2017/03/formatted-website-pas.pdf

fras-olvasas

Project Core — http://www.project-core.com/

Dynamic Learning Maps — https://www.dlmpd.com/

Tar Heel Reader (ingyenes, online elérhet6 kényvek minden korosztalynak) — https:/ /tarheelreader.org
Tar Heel Shared Reader — https://sharedreader.org

Reading Avenue by Tobii Dynavox (ingyenes segédlet a Boardmaker Online részeként) —
https://www.tobiidynavox.com/en-US/software/web-applications/boardmakeronline/

Rett UK — Communication Resources — Getting Started with Reading —
https:/ /www.rettuk.org/wp-content/uploads/2017/03/formatted-website-reading1.pdf

Rett UK — Communication Resources — Getting Started with Writing —
https:/ /www.rettuk.org/wp-content/uploads/2017/03/formatted-website-writinga.pdf

Magyar weboldalak
AAK modszertani kozpontok:

https:/ /nfszk.hu/projektek/montazs-projekt/kommunikaciojukban-akadalyozott-szemelyek-ellatasanak-fejlesztese-
munkacsoport/aak-modszertani-kozpontok

Kommunikaci6 fejlédése és fejlesztése értelmileg akadalyozott személyeknél:
http://wwwjgypk.hu/mentorhalo/tananyag/Kommunikci_fejldse_s_fejlesztse_rtelmileg_akadlyozott_szemlyeknl/
AAK-eszkoz0k beszerzése:

https://www.aaksni.hu/

https:/ /www.nszi.hu/szervezet/fogyatekossagugyi-igazgatosag/ aak-eszkozkolcsonzes

AAK-kiadvanyok ¢és filmek:

https:/ /www.nszi.hu/kiadvanyaink/kiadvanyok-kisfilmek/augmentativ-es-alternativ-kommunikacio-aak-temakorevel-
foglalkozo-kiadvanyok-kisfilmek

NSZI szakkonyvtarabol kolcsonozhetd kiadvanyok:
https://www.nszi.hu/kiadvanyaink/kiadvanyok-kisfilmek/zarotanulmanyok
Az NSZI MONTAZS projektjénck eredményei:

https://www.nszi.hu/szervezet/fogyatekossagugyi-igazgatosag/szakkonyvtar
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6. SZAMU FUGGELEK

A tanacsado és a szakértdi csoport tagjai

A projekt csoport készonetet mond mindenkinek, aki a fokuszcsoportban, valamint a kisérleti és online kérdéivekben
kozremikodott, a tanacsadod csoport tagjainak, valamint azoknak, akik az idejiiket erre aldozva és a szakértelmiiket
térités nélkiil biztositva hozzajarultak a Delphi kérdéives felméréshez.

Kiilon koszonet illeti Sally-Ann Garrettet, aki amellett, hogy hozzajarult a Delphi-felmérés elkészitéséhez, a
munkacsoport értékes tagja volt a projekt korai szakaszaban.

Készonet illeti a Rettsyndrome.org (International Rett Syndrome Foundation) alapitvanyt is, amely a HEART Grant
Award-on keresztiil finanszirozta a projektet.

A tanacsado csoport tagjai:

* Angus Clarke DM, FRCP, FRCPCH, egyetemi tanar, Clinical Genetics at Cardiff’ University és tiszteletbeli
tanacsado/oktatd, Clinical Geneticist for the All Wales Medical Genomics Service, Egyesiilt Kiralysag;

¢ Jenny Downs MSc PhD, gyogytornasz, egyetemi docens, tudomanyos fémunkatars, Telethon Kids Institute, Perth,
Ausztralia;

* Walter E. Kaufmann MD PhD, magantanar, Human Genetics, Emory University School of Medicine, Medical
Research Staft at Boston Children’s Hospital, és a Center for Translational Research, Greenwood Genetic Center
egykori igazgatoja, Amerikai Egyestlt Allamok;

* Helen Leonard MBChB MPH, egyetemi docens és tudomanyos fémunkatars, Telethon Kids Institute, Perth,
Ausztralia.

A szakérto1 csoport tagjai, akik részt vettek a Delphi kérdéives projektben:

* Marith Bergstrom-Isacsson PhD, zeneterapeuta és a Swedish National Centre for Rett Syndrome and Related
Disorders egykori igazgatoja, Svédorszag;

* Thomas Bertrand PhD, sziil6 és a Rett Syndrome Europe egykori elncke, Franciaorszag;

* Anne-Marie Bisgaard MD PhD, a Center for Rett Syndrome, University Hospital of Copenhagen Rigshospitalet
1gazgatoja, Dania;

* Bill Callaghan, sziil6 és a Rett Syndrome Association of Australia alelnéke, Ausztralia;

* Jill Clayton-Smith MD, a Clinical Genetics, University of Manchester szaktanacsaddja, a Medical Genetics,
University of Manchester tiszteletbeli egyetemi tanara és a Manchester Rett Clinic egykori igazgatoja, Egyesiilt
Kiralysag;

¢ Abigail Davison-Hoult MA, sziil6 és a Communication & Education Support Project at Rett UK trénere/
tanacsadoja, Egyestlt Kiralysag;

* Wendy Drobnyk MS OTR/L, ergoterapeuta, Boston College, Amerikai Egyestilt Allamok;

* Rosa Angela Fabio PhD, kisérleti pszichologia egyetemi tanara, University of Messina, és az Airett Innovation
and Research Center (AIRC) igazgatdja, Verona, Olaszorszag;

e Sheridan Forster GradDipEd PhD CPSP, beszédterapeuta, éraadé gyogypedagégus, Ausztralia;
« Sally-Ann Garrett, beszédterapeuta, frorszag;

¢ Jessica Y. Gonzalez MS CCC-SLP, beszédterapeuta, Rett Syndrome Clinic at Children’s Hospital Los Angeles,
Amerikai Egyesiilt Allamok;

* Sandra Grether PhD CCC-SLP, beszédterapeuta, egyetemi docens, University of Cincinnati, Amerikai Egyestilt
Allamok;
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* Eva Holmqvist MSc reg. O'T; mindsitett ergoterapeuta, DART — Centre for AAC and Assistive Technology,
Sahlgrenska University Hospital, Svédorszag;

* Becky Jenner, sziilé és a Rett UK tigyvezetd igazgatdja, Egyesiilt Kiralysag;

* Mary D. Jones MD MPH, a Katie’s Clinic for Rett Syndrome and Related Disorders orvosigazgatdja, Amerikai
Egyestilt Allamok;

« Jane Lane RN, betegmenedzser és projektkoordinétor, UAB Rett Syndrome Clinic, Amerikai Egyesiilt Allamok;

¢ Judy Lariviere MEd OTR/L, ergoterapeuta és asszisztiv technologia szakérts, Katie’s Clinic for Rett Syndrome and
Related Disorders, Amerikai Egyestilt Allamok;

* Caroline Lietaer, szl6 és a Rett Syndrome Europe elnoke, Belgium;

¢ Jane Lunding Larsen MA, pszichopedagogiai tanacsad6, Center for Rett Syndrome, University Hospital of
Copenhagen, Rigshospitalet, Dania;

* Romana Malzer, sziil6, szocialis munkas és asszisztiv technologia szakért6, Ausztria;
* Orietta Mariotti, szil6 és Pro Rett Ricerca bizottsag tagja, Olaszorszag;

¢ Jennifer J. McComas PhD BCBA, egyetemi tanar, Special Education, University of Minnesota, Amerikai Egyestlt
Allamok;

* Yvonne Milne, sziil§, a Rett UK elnoke és a Rett Syndrome Europe bizottsag tagja, Egyestilt Kiralysag;
« Susan Norwell MA ATACP, gyogypedagogiai és asszisztiv technologia szakérté, Amerikai Egyesiilt Allamok;

* Claudia Petzold, sziil6, ergoterapeuta és asszisztiv technologia szakérté, a német Rett Syndrome Research Trust
elnéke, Németorszag;

« Heidi L. Rabe MA CCC-SLP/L, beszédterapeuta és asszisztiv technologia szakértd, Amerikai Egyesiilt Allamok;

¢ Patricia A. Remshifski PhD CCC-SLP, adjunktus és elnék, a Program for Research and Support for Rett Syndrome
koordinatora, Department of Speech-Language Pathology, Monmouth University, Amerikai Egyesiilt Allamok;

* Gerna Scholte MA reg. SLP, beszédterapeuta, Rett Expertise Centre Netherlands-GKC, Hollandia;

¢ Jessica Simacek PhD (Educational Psychology), kutatd, Institute on Community Integration, University of
Minnesota, Amerikai Egyestlt Allamok;

¢ Judith Snieders MA, beszédterapeuta, Hollandia;

* Darren Trentepohl CPSP, beszédterapeuta és az AAC unit of the Speech Pathology degree at Australian Catholic
University, Chairperson of AGOSCI oktatéja, Ausztralia;

* Mariélle van den Berg MD, szul6 és a holland Rett Syndrome Association elndke, Hollandia;

* Almuth von Lukas-Sterner MA, sziil6, ergoterapeuta, Németorszag;

 Callie Ward MSc, tanar, szaktanacsad6/tréner, Communication & Education Support Project at Rett UK, Egyestilt
Kiralysag;

¢ Judy Wine EdD, beszédterapeuta, kommunikaciés tanacsado, a tanacsado csoport szakértdje, Israel Rett Association,
Izrael.
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