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Znane osoby i komunikacja wspomagana

1. Zanim zaczniemy: wazne doprecyzowanie

Ten e-book nie jest listg osob, ktore wszystkie korzystaty z AAC w doktadnie tym samym,
klinicznym znaczeniu. To bytoby zbyt proste i momentami nieuczciwe. S3 tu raczej znane
historie ludzi, ktérzy z powodu choroby, urazu albo gtebokich trudnosci w moéwieniu korzystali z
réznych form komunikacji wspomaganej: syntezatorow mowy, pisania, literowania, wyboru liter
czy komunikacji partnerowej.

taczy ich jedno: mimo ogromnych barier nadal mieli cos waznego do powiedzenia.

2. Stephen Hawking — gfos, ktory znat caty Swiat

Stephen Hawking po utracie naturalnej mowy korzystat z systemu komunikacji komputerowej i
syntezatora mowy. Z czasem jego sposob dostepu do systemu sie zmieniat wraz z postepem
choroby, ale sam sztuczny gtos stat sie jego znakiem rozpoznawczym. Fundacja Hawkinga oraz
zrodta biograficzne opisuja, ze technologia komunikacyjna pozwolita mu dalej prowadzi¢
wyktady, pisac ksigzki i uczestniczy¢ w debacie publicznej mimo bardzo zaawansowanego ALS.

Historia Hawkinga pokazuje co$ waznego: gtos syntetyczny nie jest ,gorszym gtosem”. Moze
stac sie czescig tozsamosci. Dla wielu os6b komunikacja wspomagana nie jest tylko obejsciem
problemu, ale realnym narzedziem obecnosci w swiecie.

3. Roger Ebert — kiedy pisanie i syntezator staty sie howym
gtosem

Roger Ebert po operacjach nowotworowych stracit mozliwos¢ moéwienia i opisat wtasne
doswiadczenia bardzo szczerze. Najpierw pisat notatki, ale byto to zbyt wolne i frustrujace dla
dtuzszych rozmow. Pdzniej zaczat korzystac z glosu komputerowego na Macu, a nastepnie
szukat rozwigzan, ktore pozwolityby mu moéwié bardziej po swojemu. W swoim tekscie pisat
wprost, ze notatki bywaty zbyt powolne w rozmowie, a komputerowy gtos dat mu ulge i wieksza
mozliwos¢ wiaczania sie w komunikacje.



Ta historia dobrze pokazuje, ze komunikacja wspomagana nie dotyczy tylko dzieci ani tylko
jednego typu niepetnosprawnosci. Czasem pojawia sie w dorostym zyciu nagle i staje sie
sposobem odzyskiwania wptywu, humoru i miejsca w rozmowie.

4. Jean-Dominique Bauby — ksigzka napisana mrugnieciami

Jean-Dominique Bauby po masywnym udarze i zespole zamkniecia zachowat mozliwos¢
poruszania jednym okiem. To wfasnie dzieki mrugnieciom i literowaniu z pomoca drugiej osoby
podyktowat swoja ksiazke Skafander i motyl. Relacje prasowe i opracowania o tej historii
opisuja, ze tekst powstawat litera po literze, przy wykorzystaniu recytowanego alfabetu i
sygnatu mrugniecia.

To niezwykle mocny przyktad tego, ze komunikacja wspomagana nie zawsze musi oznaczac
zaawansowana elektronike. Czasem zaczyna sie od bardzo prostego, ale konsekwentnie
wspieranego systemu: tak/nie, wybor liter, partner, czas i cierpliwosé. A jednak nawet taka
droga moze wystarczyc¢, by stworzy¢ ksigzke, poruszy¢ tysigce ludzi i zostawi¢ po sobie cos
wielkiego.

5. Co taczy te historie?

Na pierwszy rzut oka niewiele. Inna choroba, inny wiek, inne narzedzia, inne zycie. Ale gdy
spojrzec¢ gtebiej, powtarza sie kilka rzeczy.

Po pierwsze: problem nie polegat na braku mysli, tylko na barierze w ich przekazaniu.

Po drugie: technologia albo wsparty sposob komunikowania sie nie ,zastepowat cztfowieka”,
tylko umozliwiat mu dalsze bycie soba.

Po trzecie: komunikacja wymagata nie tylko narzedzia, ale tez otoczenia, cierpliwosci i uznania,
ze ten gtos nadal ma znaczenie.

To bardzo spodjne z szerszymi badaniami nad doswiadczeniami oséb korzystajacych z AAC, w
ktorych wracaja tematy tozsamosci, sprawczosci, relacji i prawa do bycia styszanym.

6. Dlaczego ten temat jest wazny?

Bo znane historie pomagaja zobaczy¢ cos, co czasem umyka w definicjach i teoriach:
komunikacja wspomagana nie jest ,mniej prawdziwa”. Nie jest atrapa mowy. Jest realnym
mostem miedzy cztowiekiem a swiatem.

Kiedy patrzymy na takie osoby jak Hawking, Ebert czy Bauby, tatwiej zrozumied, ze za kazdym
systemem, urzadzeniem, literg i przyciskiem stoi nie ,uzytkownik technologii”, tylko cztowiek z
wiedzg, emocjami, poczuciem humoru, charakterem i historia. | wiasnie to jest w tym
najwazniejsze.

Zakonczenie



Gtos nie zawsze brzmi z krtani. Czasem brzmi z syntezatora. Czasem z ekranu. Czasem z liter
wskazywanych ruchem oka. Czasem z krotkiej wiadomosci wpisanej jednym palcem albo z
cierpliwie budowanego komunikatu.

Ale nadal jest gtosem.

| wiasnie dlatego komunikacja wspomagana nie powinna byc¢ traktowana jak cos
,Zastepczego”. Dla wielu 0sob to nie zastepstwo. To droga do obecnosci, wptywu i godnosci.



