Potpomognuta komunikacija kod djece s Down
sindromom

Cukusié, Manuela

Undergraduate thesis / Zavrsni rad
2024

Degree Grantor / Ustanova koja je dodijelila akademski / strucni stupanj: University of
Applied Health Sciences / Zdravstveno veleuciliste

Permanent link / Trajna poveznica: https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:139:673618

Rights / Prava: In copyright /Zasti¢eno autorskim pravom.

Download date / Datum preuzimanja: 2024-09-09

Repository / Repozitorij:

Sveznalica

AN §epér

rd i r.ns k. h r DIGITALNI AKADEMSKI ARHIVI I REPOZITORLI


https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:139:673618
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
https://sveznalica.zvu.hr
https://zir.nsk.hr/islandora/object/zvu:8223
https://dabar.srce.hr/islandora/object/zvu:8223

ZDRAVSTVENO VELEUCILISE

PRIJEDIPLOMSKI STRUCNI STUDIJ RADNE TERAPIJE

O VEIZ&\

N

2

1DRAY,
52
Frgrtt

MANUELA CUKUSIC

POTPOMOGNUTA KOMUNIKACIJA KOD DJECE S DOWN SINDROMOM

ZAVRSNI RAD

ZAGREB, 2024.



ZDRAVSTVENO VELEUCILISTE
PRIJEDILOMSKI STRUCNI STUDIJ RADNE TERAPIJE

POTPOMOGNUTA KOMUNIKACIJA KOD DJECE S DOWN SINDROMOM

ZAVRSNI RAD

STUDENT: MENTOR:
MANUELA CUKUSIC dr.sc. MIRNAKOSTOVIC SRZENTIC prof. v.3.

ZAGREB, 2024.



SADRZAJ

1.
2.

3.

4.

5.
6.

UVOD ...ttt et e et e e et e etae e etaa e eaaaeeeeaas 1
OPCENITO O KOMUNIKACIJL .......ocvooviiviiuieiietieeieeeeeieete et 2
2.1. Rana komunikacija kod djece neurotipi¢nog razvoja .............cc.ccoeeuvvennennnenne. 2
2.2. Komunikacijski razvoj prema modelu stepenica................c...cooeeiiiinii. 3
2.3. PoteSkoce u razvoju KomuniKacije............coeeviiiiiiiiiiiiiiiiiii e 5
DOWN SINDROM ......iiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii ettt e e e e 7
3.1, Definicija i POVIJeSt.......ccoiiiiiiiiiiiiiiiii e 7
3.2.  Simptomi i dijagnosticiranje ............c..ccooeviiiiiiiiiiiiiiiiiiii 8
3.3, PSihomotorni razvoj .........coooeuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 9
33,1, NOVOFOAENCE. ... ceueinniiiieiie ettt et et e e e e ee et e eea et e eaaeeenanas 10
3.3.2. Dojenacka dob.........ccoooiiiiiiiiiiiiiiii e 10
3.4. Jezicne teSkoce kod djece s Down sindromom.................ccoeeviinniiinnniinnn. 11
3.5. Predrasudeiistine 0o Down sindromu.................cooooiiiiiiiiiiniinn 14
3.6. Inkluzija djece sa Sindromom Down unutar $kolskog sustava...................... 15
POTPOMOGNUTA KOMUNIKACIJA .......oooviiiiiiiiiiiiiiniiin et 17
4.1.  Vrste potpomognute komunikacije .............ccooooviiiiiiiiiiii 17
4.1.1. Tehnike potpomognute komunikacije s pomagalima................................ 19
4.2. Primjena potpomognute komunikacije kod djece sa sindromom Down ........ 24
4.3. Edukacija roditelja i obitelji..............c...oooiiiiiiiii 25
4.4. VaZnost potpomognute komunikacije..............ccoeeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiniee 26

4.5. Uloga radnog terapeuta u potpomognutoj komunikaciji kod djece sa

SINATOIMOI DIOWIL....oieiiniiii ittt ettt ettt et teseneneneesenenenenrenenen 28
ZAKLIUCAK ..o e e e e e e e et e e e e e e eeaee e 30
LI T E R AT U R A ..ottt ettt e et aeeaneeeaaseansaseaneansanseanennean 31



SAZETAK

Svrha ovoga rada je opisati s kakvim se jezi¢nim 1 komunikacijskim teskocama susrecu
djeca s Down sindromom te kako im uvodenje potpomognute komunikacije pomaze u
ostvarivanju komunikacije u svakodnevnom Zivotu, socijalizacije te integracije unutar
drustva. NaglaSena je vaznost komunikacije, neurotipi¢ni procesi razvoja kod djece ovisno
o dobi te komunikacijski razvoj prema modelu stepenica. Opisana su obiljezja,
karakteristike 1 simptomi koje imaju djeca s ovim genetskim poremecajem. Naglasak je na
jezi¢nim i komunikacijskim tesko¢ama koja su tipi¢na za ovu populaciju. Nadalje, opisane
se tehnike potpomognute komunikacije koje pomazu djeci sa sindromom Down u
izjaSnjavanju svojih misli, Zelja i potreba, integraciju unutar druStva te socijalizaciju.
Postoje razne tehnike potpomognute komunikacije, a dijete koristi onu koja najbolje
zadovoljava njegove potrebe. Takoder se naglasava velika uloga educiranosti roditelja koji
imaju klju¢nu ulogu unutar djetetovog razvoja govora, a u radu su naglaseni. Istaknuti su

benefiti potpomognute komunikacije te radne terapije i unutar drugih sfera Zivota.

Kljuéne rijeci: potpomognuta komunikacija, Down sindrom, jezi¢ne poteskoce, radna terapija,

inkluzija



1. UVOD

-----

jedno od 650 novorodencadi. Do navedenog sindroma dolazi zbog poremecaja u broju
kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica prilikom koje dolazi do viska jednog cijelog
ili dijela kromosoma. Djeca sa sindromom Down imaju karakteristiCan fizicki izgled, a
kognitivni razvoj je sporiji u odnosu na djecu neurotipi¢nog razvoja. Prisutne su i jezi¢no-
govorne teskoce, stoga je od samog pocetka vazno dijete ukljuciti u logopedsku terapiju i uvesti

potpomognutu komunikaciju (1).

Za ostvarivanje komunikacije potrebno je oblikovati poruku te istu prenijeti sugovorniku.
Primarni oblik komunikacije je govor, ali dodatni ,,alati“ koji se koriste su facijalne ekspresije,
gestikulacije, mimika, poloZaj tijela i slicno. Svi navedeni oblici spadaju u oblike potpomognute
komunikacije bez pomagala. Uz navedene oblike postoje i tehnoloSka sredstva koja uvelike
pomazu osobama s raznim komunikacijskim poteSkoama u ostvarivanju osnovnog ljudskog

prava, a to je pravo na komunikaciju (1).

Neka istrazivanja potvrduju veéu uporabu jezika kod djece nakon uvodenja
potpomognute komunikacije te se na takav nacin smanjuju frustracije. Potpomognuta
komunikacija potice socijalizaciju, integraciju unutar drustva, samostalnost u svakodnevnim

aktivnostima te povecanje same kvalitete Zivota (2).

Vrlo vazno je napraviti individualnu procjenu djeteta kako bi se izradio prilagodeni
edukacijski program za to dijete. Budu¢i da dijete sa sindromom Down ima motoricke,
kognitivne, jezi¢ne 1 druge poteSkoce vazna je ukljucenost stru¢njaka iz razli¢itih podrucja.
Takav oblik pristupa podrazumijeva multidisciplinarni tim kako bi kvaliteta intervencije bila

Sto u¢inkovitija 1 produktivnija (1).
Ciljevi ovog preglednog rada su:

1. Opisati smetnje koje djeca s Down sindromom imaju na podru¢ju komunikacije,
jezika i govora

2. Definirati potpomognutu komunikaciju, vrste i metode u ranoj intervenciji poticanja
komunikacije kod djece s teSko¢ama

3. Predloziti radno — terapijske intervencije uz pomo¢ potpomognute komunikacije za

djecu s Down sindromom



2. OPCENITO O KOMUNIKACIJI

Pojam komunikacija dolazi od latinske rije¢i communicatio $to znaci priop¢iti. Cilj
komunikacije je prenijeti poruku jednoj ili viSe osoba. Kada je komunikacija uspjes$na, primatel;
je primio i razumio poruku koju mu je poslao posiljatelj. Svjetska zdravstvena organizacija
iznosi da komunikacija spada u jednu od pet neophodnih vjestina za zdrav i sretan Zzivot.
Takoder utjeCe 1 na pojavu optimizma to jest pesimizma, a uspjeSni komunikatori su uvijek
optimisti (3). Dok pesimisti, hrane¢i se negativnim stavovima i emocijama, Zive u prosjeku
manje 10 godina. Prema medicinskim istrazivanjima ljudi postaju nezadovoljni zbog siromasne
komunikacije $to uzrokuje i odredene bolesti, a osoba provede 75% svog Zivota u aktivnoj

komunikaciji (3).

Tijekom komunikacije govornik i sugovornik utjecu medusobno jedan na drugoga na
mentalnoj razini odnosno razmjenjuju informacije koje mijenjaju njihovu svijest i ponasanje

(4).

2.1. Rana komunikacija kod djece neurotipi¢nog razvoja

Djeca se radaju kao socijalna bi¢a §to znaci da su od samih pocetaka usmjerena na
socijalne signale. Njihova neurobioloSka usmjerenost prema socijalnom svijetu predstavlja
osnovu za razvoj komunikacije 1 socijalnog u€enja. Komunikacija je urodena te se razvija od
samih pocCetaka zivota. Rana komunikacija obuhvaca period u kojem dijete stjeCe vjeStine
potrebne za razmjenu informacija to jest primanja i slanja poruka. Dijeli se na predjezi¢no
razdoblje koje obuhvaca period Zivota od rodenja do druge godine te na razdoblje rane jezic¢ne

komunikacije koja obuhvaca period od druge do Seste godine (4).

Navedena podjela komunikacije je pojednostavljena jer navodi samo sredstva kojima se
poruka prenosi. Jezicna podjela ukljucuje rijeci i recenice, a predjezi¢na ukljucuje mimiku,
geste, pogled to jest opcenito facijalne ekspresije. Djeca neurotipi¢nog razvoja tijekom
djetinjstva usvajaju materini jezik te uspijevaju komunicirati s okolinom u svrhu dobivanja i
razmjene odredenih informacija. No kod djece s razvojnim potesko¢ama kronoloska dob ne
oznaCava prestanak predjezicne faze ako nisu uspjeli usvojiti intencijsku komunikaciju.
Intencijska ili namjerna komunikacija se koristi u ostvarivanju odredenog cilja s Zeljenim

promjenama unutar socijalne okoline (4).



Brojna istrazivanja djece pokazuju vaznost razvoja komunikacije unutar prve tri godine
zivota. Prije izgovaranja konkretne rijeci dijete komunicira na razli¢ite nacine. U predjezi¢noj
fazi dijete 1 roditelj komuniciraju kroz: zdruZzenu paznju ( dijete pokazuje na igracku ili zajedno
s roditeljem gleda u Zeljeni predmet), izmjenjivanje uloga kroz jednostavne igre (primjerice
»peek-a-boo* igra odnosno ,.ku-kuc* ). Izgovaranje te upotreba rijeci pojavljuje se u kasnijoj

razvojnoj fazi unutar djetetovih poznatih rutina i s poznatim ¢lanovima obitelji (5).

2.2. Komunikacijski razvoj prema modelu stepenica

Komunikacijski razvoj se moZze promatrati kroz model stepenica unutar, prema
autoricama Thunberg, Carlstrand, Claesson i Rensfeldt Flink, kojeg se promatra rani razvoj
komunikacije i uz pomo¢ toga stru¢njaci i roditelji mogu procijeniti u kojoj se fazi dijete nalazi
te je li treba stru¢nu podrsku (6). Prva razvojna stepenica ili tako zvana stepenica spontanih
radnji ukljucuje malu djecu to jest dojencad koja su zaokupljena dozivljajima unutar i izvan
njihova tijela. Primjerice, dijete trlja oci $to nasluéuje da je pospano, pla¢ moze biti znak da je
gladno ili mu je mokra pelena. Svaki pla¢, smijeh ili krik majka vrlo dobro razumije kod djeteta
1 zna §to mu je potrebno u kojem trenutku. Navedeni oblik komunikacija dijete ne inicira
svjesno vec ovisi o roditelju koji tumaci djetetove potrebe. U prvoj razvojnoj fazi djeca istrazuju
svoje tijelo te su viSe fokusirana na same sebe. Poc¢inju prepoznavati gestikulaciju te mimiku

lica, postepeno uci prepoznavati lica ljudi, glasove, okruzenje te rutine (6).

U drugoj razvojnoj stepenici ili tako zvanoj stepenici svjesnih radnji, djeca postaju
svjesna svojih dijelova tijela $to im postaje jako zanimljivo, dohvacaju razlicite igracke, bacaju
th na pod te udaraju ekstremitetima. Pocinje se razvijati pamcenje te dijete moze zadrzati
informacije o nekom dogadaju koji se netom dogodio. Jo§ uvijek nisu svjesni da svojim
ponasanjem mogu utjecati na okolinu 1 svijet oko sebe. Dijete moze fizi¢ki dodirivati roditelje
1 na taj nacin dobiti Sto Zeli, ali ne zna da to moze dobiti 1 ostvarivanjem kontakta o¢ima.

Takoder ne zna samo zapoceti igru 1 pozvati ostale na istu (6).

Tre¢a komunikacijska stepenica se naziva intencijska komunikacija i ona ne ovisi o
roditelju ve¢ je samostalna. U navedenoj fazi dijete na svjesnoj razini komunicira s partnerom,
najcesce roditeljem. Dijete joS uvijek ne zna ispravno upotrebljavati jezik, no dosta rijeci
razumije. Takoder se razvija i zdruZena paznja (roditelj, dijete i objekt) §to znaci da se dijete

istovremeno moze usredotoCiti na dvije stvari no da 1 iskustvo, dozivljaj dijeli s



komunikacijskim partnerom (primjerice roditeljem) Sto se naziva ,.komunikacijski trokut®.
Komunikacijski trokut ukljucuje dijete, odraslu osobu i objekt te kada dijete zeli zadobiti paznju
roditelja kako bi dobilo oc¢ekivan predmet ono ¢e usmjeriti prvo pogled prema odrasloj osobi
zatim prema objektu 1 na taj nacin dobiti zeljeno. Na temelju interakcije i igre s drugima poc€inje
shvacati facijalne ekspresije, mimiku lica te slicne neverbalne znakove. Dijete je sposobno
zaokupiti pozornost roditelja putem gestikulacija, ,.brbljanja“ ili nekih predmeta. Svojim
ponasanjem c¢e ukazati roditeljima Sto ono Zeli, ako ga ne razumiju viSe puta ¢e ponavljati
odredenu radnju dok ne ostvari zeljeni cilj. Razumije jednostavne naredbe, poput ,,donesi
cipele, ako sugovornik ima tocne upute i ako je dijete u ve¢ poznatoj situaciji. Dijete nije
prisutno samo ,,ovdje i sada“ kao $to je bilo u prethodnoj komunikacijskoj stepenici, ve¢ dijete
moze paralelno razmisljati o viSe dogadaja, a istovremeno razumjeti Sto se dogada u trenutnoj

situaciji. Pocinje izgovarati ,,ne* (6).

Cetvrta komunikacijska stepenica se naziva komunikacija putem znakova jer podinju
koristiti jezicne znakove. U navedenoj fazi djeca dobro razumiju jezik te ga i upotrebljavaju u
svakodnevnoj komunikaciji. Djeca s poteSkoama u navedenoj fazi pocinju Kkoristiti
potpomognutu komunikaciju poput slika i znakova. Dijete poCinje imenovati predmete koji ga
okruzuju, oponasa roditeljske rijeci te izgovara rijeci za stvari i osobe koje su mu vazne poput
»mama®, ,tata* i slicno. Upotrebljava gestu pokazivanja prstom jer na taj nacin djeluje na svijet
koji ga okruzuje. U navedenoj fazi jedna rije¢ oznacava vise stvari, predmeta ili situacija, stoga
na osnovi konteksta, tona glasa, uobi¢ajenog govora te poznavanja djeteta moZe se razumjeti
Sto ono uistinu govori. Takoder se razvija i teorija uma Sto znaci da shvaca da sugovornik

razumije njegove zahtjeve i potrebe (6).

Posljednja komunikacijska razvojna stepenica se naziva komunikacija znakova unutar
koje dijete ima razvijen vokabular od cak 50 rijeci, znakova ili slika koji mu je dovoljan za
oblikovanje recenica. PocCetne recenice su dosta siromasne i1 Cesto se sastoje od jedne rijeci i
neke geste, ali s vremenom dijete napreduje i po€inje slagati sloZenije recenice u razlic¢itim
vremenima. U navedenoj fazi dijete razumije: upitne faze kao Sto?, gdje?, tko?, jednostavnije
prijedloge 1 pridjeve te aktivno moZe sluSati 1 shvacati krace price. Tijekom cijelog Zivota se
odvija jezi¢ni razvoj 1 na njega utjecu razni ¢imbenici poput iskustva, okoline te obrazovnog

sustava (6).

Svako dijete, od rodenja pa do starije kronoloSke dobi, ima odredeni na¢in komunikacije

koji napreduje povecavanjem kronoloske dobi. Vazna podjela rane komunikacije prema



stadijima je na predintencijsku i intencijsku komunikaciju. Razdoblje predintencijske
komunikacije obuhvaca period kada roditelj treba odgonetnuti Sto djetetu treba, na osnovi
ponasanja i emocionalnog izrazavanja, jer ono joS$ ne zna slati namjerne poruke. U navedenom
periodu djeca jos nisu svjesna da mogu utjecati na druge ljude, tek pocinju istrazivati kako

njihova razlic¢ita ponasanja djeluju na socijalnu okolinu (4).

U navedenom periodu vrlo je vazna uloga roditelja koji intuitivno kroz igru, potice razvoj
komunikacije kod djeteta. Osim Sto komunikacijom dijete zadovoljava svoje tjelesne potrebe,
takoder dolazi i do psihickog oblikovanja. Roditelj treba paziti da ne pretjera u poticanju

komunikacije kako djetetu ne bi bilo previse, a isto tako da i ne bude oskudan u istome (7).

U razdoblju intencijske (namjerne) komunikacije djeca s namjerom izvode odredeno
ponasanje kako bi dobili trazeni odgovor unutar socijalne okoline. Navedeni oblik
komunikacije se javlja u periodu izmedu devetog i dvanaestog mjeseca djetetova zivota. Kada
je dijete doseglo fazu intencijske komunikacije, koristit ¢e prvo nesimbolicka sredstva, a onda

simbolicka sredstva (jezik, govor i ostalo) (4).

Opcenito ljudska populacija ostvaruje komunikaciju kako bi iznijela svoja misljenja,
stavove te ostvarila odredene ciljeve. Promatranjem gestikulacije kod dojencadi utvrdeno je da
se svrha komunikacije moze podijeliti na imperativhu te deklarativnu. Imperativnu
komunikaciju dijete koristi kako bi ostvarilo Zzeljeni cilj od sugovornika, a deklarativnu
komunikaciju kako bi usmjerilo paznju sugovornika na odredenu situaciju, predmet koji mu

predstavlja predmet interesa. Nije utvrdeno koji se oblik namjerne komunikacije razvija prvi

(4).

2.3. PoteSkoce u razvoju komunikacije

Poremecaj verbalne komunikacije je ¢esto samo jedan od posljedica sloZenijih poteskoca
koje mogu biti senzori¢ke, motoricke, kognitivne te psihosocijalne. Uzro¢nici problema mogu
biti zbog smetnji u perifernom, centralnom, vidnom ili sluSnom podrucju, geneticki sindromi,
snizena mentalna razina i neurorazvojna odstupanja (8). Osim navedenih bioloskih ¢imbenika,
uzrocnici problema mogu biti loSe psihicko stanje roditelja, emocionalna nezrelost te
nemogucnost prihvacanja dijagnoze kod djeteta. Jako je teSko dijagnosticirati poremecaj rane
komunikacije jer odredeni simptomi ne moraju vrijediti za svako dijete. Stoga se dijagnoza

uspostavlja nakon $to se prikupi dovoljno simptoma koju mogu ukazivati na istu, ali je vazno u

5



to ukljuciti djetetov cjelokupni fizicki te psihosocijalni razvoj. Potrebno je dijete promatrati u
razliitim situacijama, no terapeuti nisu u mogucénosti svakodnevno boraviti s djetetom, stoga

¢e informacije o svakodnevnom ponaSanju dati roditel;j (8).

Prvi oblik djetetove komunikacije ostvaruje se putem emocionalnih znakova koje roditelji
izvrsno Citaju kod neurotipi¢nog djeteta. No ako dijete ima odredene razvojne poteskoce ili ako
je roditelj u emocionalnoj ili psiholoskoj krizi, dolazi do narusavanja i nerazumijevanja u

komunikaciji (8).

Djeca s razvojnim poteSko¢ama cCesto imaju probleme u razvoju 1 ostvarivanju
komunikacije. Vrlo je vaZno predjezi€no razdoblje u kojem dolazi do senzorickog,
neuromotoric¢kog, integrativnog te komunikacijskog razvoja, stoga je bitna uloga roditelja koji
u navedenom periodu trebaju poticati dijete kroz komunikaciju. Navedeni period je ¢ak i vazniji
kod djece s razvojnim potesko¢ama nego kod djece neurotipicnog razvoja. Roditelji se nalaze
u nezgodnoj poziciji jer prije svega trebaju prihvatiti dijagnozu djeteta. Puno vremena provode
na terapijama Sto Cesto djeci s poteSko¢ama bude i previse, no roditelji u najboljoj namjeri mogu
napraviti gori efekt. Sve manje je prisutna spontana i prirodna komunikacija koja je urodena

svakom roditelju, a vrlo je vazna u predjezi¢nom razdoblju (7).

Jezi¢no razdoblje zapocinje pocetkom druge godine Zivota, a neka odstupanja su vidljiva
ve¢ 1 u tom periodu. U prvoj godini Zivota neki od znakova mogu biti: neuspostavljanje ili
izbjegavanje kontakta o€ima, senzoricke poteSkoce (oSte¢enje auditivnog ili vizualnog sustava),
promjenjivo vokalno izraZavanje (Cesto plakanje) te nezainteresiranost za predmete koji mu

nestaju iz vidokruga .

U drugoj godini Zivota neki od znakova odstupanja u komunikacijskom razvoju mogu
biti: dijete ne pokuSava naci predmet ako mu je skriven, nema razvijenu simbolicku igru, ne
postoji komunikacija rukama to jest pokazivanje rukom 1 prstom na odredene objekte, odsutnost
imitacije, ne proizvodi zvukove za rijeci koriste¢i prva dva sloga (ma-ma, ba-ba), nisu razvijeni

individualni simboli ni krajem druge godine Zivota (8).

Djeca s teSko¢ama prate komunikacijski razvoj po modelu stepenica, no kod njih ide to
sporije jer trebaju viSe vremena za usvajanje znanja i iskustva. Odreden broj djece nikada i ne
dode do posljednje komunikacijske stepenice, no to ne znaci da se njihova komunikacija ne
razvija. Djeca sa sloZenijim govornim teSkocama imaju puno veéi stupanj razumijevanja u
odnosu na proizvodnju govora i tako se ¢ini da ostaju u fazi svjesne komunikacije jer nemaju

preduvjete za razvoj govora. Stoga je vazno uvesti alternativnu 1 augmentativhu komunikaciju
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kako bi djeca ostvarila svoje osnovno drustveno pravo, pravo na govor. Takva djeca trebaju

puno vise poticanja kako bi ostvarili prijelaz u novu komunikacijsku stepenicu (6).

3. DOWN SINDROM

Down sindrom je najce$¢i kromosomski poremecaj kojeg karakterizira viSak
kromosoma na 21.kromosomu. Jo§ uvijek nije poznat uzrok nastanka samog poremecaja, ali
postoje brojne pretpostavke. Osobe sa sindromom Down imaju brojne medusobno povezane
neuroloske fenotipove koji ukljucuju intelektualne teskoce, apneju za vrijeme spavanja,
napadaje, probleme u ponasanju te demenciju. Napretkom medicine osobe sa sindromom Down
zive dulje nego ikad prije, stoga je potreba za daljnjim istrazivanjima Zivotnog vijeka kljucna i

ne moze se precijeniti (9).

3.1. Definicija i povijest

Down sindrom je genetski poremecaj unutar kojeg dolazi do promjene na 21.
kromosomu. Postoje tri genetske varijacije zbog kojih moZe do¢i do poremecaja, a to su:

trisomija 21.kromosoma, translokacija te mozaicizam.

Tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica dolazi do pogresnog prijenosa broja kromosoma
te unutar jedne stanice postoji viSak cijelog ili dijela jednog kromosoma. Najcesce se dogada u
jajnoj stanici prije oplodnje, a manji je broj slucajeva unutar spermija. Stoga stanice nemaju
redovnih 46 ve¢ 47 kromosoma, a budu¢i da su tri kopije 21. kromosoma Down sindrom se

naziva i ,trisomija 21.“ (10).

Mozaicizam se dijagnosticira kada postoje dvije razliCite vrste stanica, od kojih neke
sadrze uobicajenih 46 kromosoma, a neke 47. Stanice s 27 kromosoma imaju dodatni
kromosom na 21. Mozaicizam je najrjedi oblik Down sindroma, javlja se u svega 2% slucajeva

te osobe imaju najmanje karakteristika Down sindroma (11).

Translokacija se dogada kada se cijeli ili dio 21. kromosoma premjesti svoj lokus na neki
drugi kromosom, najces¢e 14. Osobe i dalje imaju 46 kromosoma, a navedeni poremecaj se

javlja u svega 3% osoba s Down sindromom (11).



John Lamgdon Down, engleski lijecnik je 1866.godine prvi put sustavno opisao sindrom.
Osim intelektualnih potesSkoce, zabiljezio je poseban fizicki fenotip kod osoba s DS-om,
pretpostavljajuci da su rodeni u istoj obitelji. Stolje¢ima kasnije doslo je do publikacije razlicitih
istrazivanja koja dokumentiraju niz fizickih osobina i medicinskih komorbiditeta, Sto dovodi
do razlicitih etiologija. Gotovo 100 godina kasnije, francuski pedijatar i citogenicar Jerome
Lejeune, definirao je genetsku osnovu DS-a. 1959. godine otkrio je trisomiju 21. kromosoma
Sto je stvorilo put za daljnja istrazivanja u odnosu genotip-fenotip. Opisan je prepoznatljivi
fizicki izgled djece s DS koja ukljucuju: kranofacijalnu dismorfologiju, nizak rast, hipotonus
miSica te proporcionalno veliki jezik. Takoder su prisutni i dodatni medicinski komorbiditeti
kao Sto su: apneja za vrijeme spavanja, vizualne i auditivne poteskocée, urodene sréane mane,

hematopoetska, endokrina, gastrointestilna, neuroloSka i miSi¢no-koStana stanja (12).

3.2 Simptomi i dijagnosticiranje

Down sindrom je lako prepoznati zbog specifi¢nog fizickog izgleda, a postoji preko 50
karakteristi¢nih obiljezja koji se razlikuju od djeteta do djeteta. Ako pri rodenju djeteta lije¢nik
posumnja na Down sindrom, odmah se radi pretraga iz krvnih stanica kako bi se utvrdio
kariotip. Kariotipom se prikazuje broj, veli€ina te izgled kromosoma izoliranih iz jedne stanice.
Ukoliko se pronade visak jednog cijelog ili dijela 21. kromosoma, postavlja se dijagnoza Down

sindroma.

Najcesce fizicke karakteristike izgleda djeteta s Down sindromom su:

* miSi¢na hipotonija, smanjenje napetosti (tonusa) misica

« Sirok vrat, dijete moze imati kratak, Siroki vrat s previse koZe 1 masnog tkiva
* kosi poloZaj o¢nih otvora

* okruglo lice izravnanog profila

» abnormalni oblik uski



* kratke Sake, na dlanu moze postojati specifi¢na poprecna brazda na obje ruke ili samo na

jednoj
» malena usta i nos s neproporcionalno velikim jezikom

» kratke 1 Siroke ruke i noge, ¢esto postoji i velik razmak izmedu noznog palca i1 susjednog prsta
» kra¢i prsni koS neobi¢nog oblika

* malena glava (1)

Rast djece s Down sindromom je puno sporiji u odnosu na djecu tipicnog razvoja. Rast
ovisi o genetickim 1 etnickim faktorima, prehrani, hormonima, dodatnim prirodenim
smetnjama, utjecajima okoline te ostalim zdravstvenim uvjetima. Prosje¢na visina muskarca s

Down sindromom iznosi izmedu 147 1 162 cm, a Zena izmedu 1351 155 cm (13).

Poteskoce su vidljive i na tjelesnoj tezini. Novorodence ¢esto ne dobiva na kilazi zbog
problema s hranjenjem, ali onda u drugoj i tre¢oj godini zivota pocinju dosta dobivati na tezini
Sto dovodi do prekomjerne tjelesne teZine. Stoga je vaZno dijete nauciti na reguliranu i umjerenu

prehranu od samih pocetaka kao i na tjelesnu aktivnost (1).

Navedene, ali 1 joS neke druge karakteristike mogu se vidjeti 1 kod djece tipicnog razvoja
stoga je vazno napraviti dodatne pretrage prije postavljanja dijagnoze Down sindroma.
Rodenjem djeteta roditelji se nalazi pred mnogim izazovima i stresovima kroz prilagodbu na
novorodence, ali op¢enito dolazi do promjene njihovog dotadaSnjeg Zivota. Roditelji prolaze
vrtlog emocija od onih pozitivnih pa do osjecaja tuge, bijesa, oCaja i Soka. Euforija zbog rodenja
djeteta, ali 1 velika zabrinutost za njegovu buduc¢nost. Svi navedeni osje¢aji su normalni,

prirodni 1 prihvatljivi (1).

3.3. Psihomotorni razvoj

Produljenjem Zivotnog vijeka osoba sa sindrom Down uocen je sve veci broj odstupanja
u razvoju, te kao posljedica toga dolazi do novih bolesti i promjena. Obvezno je klinicko
pracenje djece sa sindromom Down jer neurorazvojne i mentalne teskoce utjecu na cjeloviti
psihomotorni razvoj. Navedeni pristup, cjelokupnog pra¢enja kao i rana intervencija pomazu u

prevenciji bolesti te poboljSanju funkcioniranja osoba sa sindromom Down u svakodnevnom
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zivotu. Takoder je prisutan usporeniji psihomotorni razvoj uz razli¢ite vrste neurorazvojnih
odstupanja. Osobe s DS brze stare zbog neurodegenerativnih poremecaja, stoga oni nakon 35.

godine imaju prve naznake neuronskih promjena koje su slicne Alzheimerovoj bolesti (14).

3.3.1. Novorodence

Na prvom neurorazvojnom pregledu novorodence sa Sindromom Down ima izrazenu
hipotoniju mis$i¢a i osiromasenu spontanu motoriku. Prisutna je 1 hiperelasti¢nost zglobova dok
su primitivni 1 duboki tetivni refleksi slabiji. Potrebno je obaviti 1 okulisti¢ki pregled zbog
odsutnosti pracenja predmeta pogledom, a 2-4 % djece ima razvijenu kongenitlnu katarktu.

Socijalni smijesak najcesce nije prisutan (14).

3.3.2. Dojenacka dob

Unutar 4-6 mjeseci Zivota djeteta sa sindromom Down veli¢ina mozga je normalna, no
nakon tog razdoblja dolazi do smanjivanja volumena mozga. Prisutna su neuromotorna
odstupanja zbog sporijeg razvoja kore velikog i malog mozga te poremecaja migracije neurona
(14). Tijekom vizualno-auditivne faze koja obuhvaca period od 1. do 4. mjeseca Zivota,
vizualno-auditivne funkcije nisu prisutne dok su kod djece redovnog razvoja uocljive: dojence
prati pogledom predmete u blizini, ali navedeno odsustvo moze biti i zbog katarakte. Prema
klinickom statusu dojencadi sa sindromom Down prisutna je hipotonija stoga su oni dosta
mirni, a uz to mogu imati 1 sr¢ane greSke. U navedenom razdoblju pocinje se pojavljivati
socijalni smijeSak. Dolazi do povecanja opsega glave u odnosu na onaj pri rodenju. Dojence
neurotipi¢nog razvoja u dobi od tri mjeseca moze lokalizirati zvuk, no kod djece sa sindromom

Down auditivni sustav se sporije razvija stoga je vazno dodatno pregledati sluh (14).

Spontana motorika je aktivnija kod djece neurotipi¢nog razvoja. S Cetiri mjeseca dijete sa
sindromom Down sporije odiZe glavu u pronaciju te teze izvodi fleksiju glave, a sve navedeno
se dogada zbog hipotonije miSica. Stati€¢ko trodimenzionalna faza obuhvaca period od petog
mjeseca do prve godine zivota unutar kojeg se dijete intenzivno razvija — savladavanje
vertikalizacije, vizualnih 1 manualnih funkcija. Kod djece redovnog razvoja voljno hvatanje se

javlja nakon Cetvrtog mjeseca, a kod djece sa sindromom Down javlja se nakon Sestog mjeseca
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1 kasnije. Finu motoriku Sake koja podrazumijeva pincetni hvat gotovo ne postignu tijekom

cijelog zivota (14).

Nakon navrsenih Sest mjeseci dijete redovnog razvoja zapocCinje proces uspravljanja, a do
osmog mjeseca sijedi stabilno. Kod djece sa sindromom Down sjedenje zapo€inje oko desetog
mjeseca, a moze se produziti sve do 18. mjeseca zivota. [zmedu 11. 1 12. mjeseca poc€inju puzati,
a vertikalizaciju postignu oko 18.mjeseca ( u rasponu od 10 do 31 mjeseca). U prosjeku

prohodaju s 20 mjeseci zZivota (u rasponu od 12 do 45 mjeseci) (14).

Kognitivni razvoj unutar prvih deset godina ne tece linearno. IQ to jest kvocijent
inteligencije progresivno se smanjuje nakon prve godine Zivota, a stabilizira se oko sedme
godine, s§to kasnije dovodi od umjerenog do teSkog mentalnog oStecenja. Intelektualni razvoj je
dosta usporeniji, stoga dijete sa sindromom Down u dobi od godinu dana postize mentalnu
razinu djeteta redovnog razvoja u dobi od Sest do osam mjeseci. U dobi od dvije godine postizu
mentalnu razinu djeteta od jedne godine, a u dobi od Sest godina umno su jednaka djeci tipi¢nog
razvoja od tri godine. Tek oko desete godine postignu razinu ¢etverogodisnjaka. Nakon desete
godine puno sporije kognitivho napreduju, a ponekad taj razvoj bude i1 zaustavljen

(14).

3.4. Jezicne teSkoce kod djece s Down sindromom

Djeca s Down sindromom prolaze iste razvojno govorne faze kao i djeca redovnog
razvoja, no djeca sa sindromom Down sporije usvajaju govor, stoga se duze zadrzavaju na

pojedinim razvojnim stupnjevima (13).

Na produkciju govora utjeCe anatomija 1 fiziologija govornog aparata:

- Hipotonus (snizen tonus misica) jezika i1 usnica, stoga se javljaju poteskoce u glasanju, a
artikulacija je nejasna i neprecizna

- Manja usna Supljina i zbog toga jezik ima manji prostor za pokretanje te se Cini prevelik

- Otezano je disanje Sto uzrokuje nazalna kongestija i povecani krajnici te kao posljedica
toga dolazi do teze razumljivosti 1 fluentnosti

- Hrapaviji glas zbog zadebljanje sluznice glasiljki
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- Oko 20 % djece sa SD imaju senzorna oStecenja sluha, a oko 50 % imaju

blagi do umjereni gubitak sluha zbog Cestih upala gornjih di$nih puteva

Osim anatomskih 1 fizioloskih uzro¢nika postoje i drugi faktori koji utjeCu na sporiji razvoj

jezika i govora:

- zbog slabijeg motorickog razvoja djeca sa sindromom Down otezanije izvode brze
pokrete koji su potrebni za izgovor rijeci

- teze i sporije razumijevanje komunikacije koju vode odrasli jer se sastoji od velikog niza
poruka

- puno ¢esce su pasivni slusaci, a rjede govornici Sto je vidljivo u razvoju njihova govora

- oblik neverbalne komunikacije koju koriste unutar obitelji Cesto nije razumljiva u drustvu

- vrlo esto drugi izrazavaju njihove Zelje, misli 1 potrebe

- generalno drustvo ne potice komunikaciju kod djece sa sindromom Down jer ne o¢ekuju
odgovore od njih i smatraju da ih neée razumjeti

- ne daje im se dovoljno vremena za odgovor, stoga se djeca ponasaju pasivno

- previSe im se nudi strucnog/Skolskog jezika, a premalo jezika iz svakodnevne
komunikacije

- Cesto djeca sa sindromom Down upotrebljavaju jezik za glumljenje 1 recitiranje, a vrlo

jednostavnu komunikaciju potrebnu za socijalni odnos (15)

Djecu sa sindromom Down je teSko razumjeti prilikom komunikacije, dok ih se bolje ne
upozna, zbog svih pethodnih uzroka. Ali unato¢ svih prepreka u ostvarivanju komunikacije

imaju veliku Zelju u ostvarivanju iste (16).

Djeca puno bolje razumiju komunikaciju drugih u odnosu na vlastitu produkciju govora.
U komunikaciji najcesc¢e koriste bazi¢ne rijeci poput nekih imenica dok prijedloge, veznike,

zamjenice 1 druge vrste rijeci teSko kombiniraju 1 upotrebljavaju (17).

Terapijske intervencije su nuzne za rjeSavanje jezicnih izazova kod djece s Down
sindromom. Potrebno je zapoceti intervenciju od samog rodenja djeteta. Dojenacko

stimulacijski program se provodi zbog poboljSanja grubih motorickih funkcija u sklopu rane
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intervencije u prvoj godini Zivota. Vazno je odmah ukljuciti logopeda i radnog terapeuta u
program kako bi radili na oro-motornim funkcijama i hranjenju koji su ujedno temelj za kasniji

jezi¢no-govorni razvoj (14).

Djeca pri samom rodenju zaplacu savr§enom tehnikom pjevanja $to predstavlja prvi oblik
komunikacije. Dijete kroz pla¢, kihanje te smijanje izrazava svoje stanje, a roditelji trebaju
osluskivati 1 prepoznati djetetove potrebe. Majc¢in glas, koji dijete prepoznaje joS u utrobi, daje
djetetu osjecaj sigurnosti i topline. Na takav nacin se ve¢ potice razvoj govora, stoga je vazno
djetetu pricati i pjevati tijekom raznih aktivnosti koje roditelji provode s njime. lako
novorodence ne razumije rijeci, vazno ga je ,.kupati“ u rije¢ima, brojalicama, pjesmicama jer

samim time dolazi do sazrijevanja odgovarajucih dijelova i centara u mozgu (13).

Jezi¢ne intervencije trebaju biti kontinuirane, intenzivne i dugotrajne kako bi napredak
bio uocljiv. Vazno je educirati roditelje, odgajatelje i profesore kako kroz svakodnevne
aktivnosti unutar doma, vrti¢a te Skole mogu razumjeti djetetove potrebe te modelirate iste.
Terapeut djetetu sa sindromom Down kontinuirano postavlja odredene ciljeve ovisno o

napretku i1 vazno je da ih podijeli s roditeljima, odgajateljima te profesorima.

Jedan od korisnih alata za jezi¢no ucenje je ¢itanje koje ukljucuje razne vizualne slike.
Gledanje odredene rijeci u slikovnom obliku pomaze djeci sa sindromom Down nauciti novu
rije€ kao 1 gramaticka pravila. Zajednicko €itanje s terapeutom ili roditeljem razvija zajednicku
paznju, izlaze dijete bogatim i raznolikim rije¢ima u vizualnom obliku koja se mogu ponavljati

vise puta.

Osim c¢itanja vrlo koristan alat poticanja razvoja govora je izrada osobne knjige. Osobna
knjiga se izraduje individualno ovisno o potrebama djeteta unutar koje se nalaze rijeci, fraze te

izrazi u slikovnom obliku, koje su djetetu nuZne za komunikaciju.

Alternativna 1 augmentativna komunikacija ukljucuje znakovni jezik te komunikacijske
sustave temeljene na slikama, koji su vrlo korisni za razvoj govora. Vazno je poticati djecu sa
sindromom Down na upotrebu razli¢itih gesti i znakova jer se na takav nacin potice razvoj

govornog jezika (18).
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3.5. Predrasude i istine o Down sindromu

1. Rijedak genetski poremecaj je Down sindrom.

Netoc¢no. Najcesc¢i genetski poremecaj je upravo sindrom Down, a javlja se kod jednog od 650
novoroden¢adi unutar opée populacije. Sto je majka starija postoji veca vjerojatnost pojave

navedenog sindroma

2. Roditelji djece sa sindromom Down uglavnom su starije zivotne dobi.

Neto¢no. Majke djece sa sindromom Down u 70% slucajeva su mlade od 35 godina
3. Osobe sa sindromom Down imaju tesku retardaciju.

Neto¢no. Kvocijent inteligencije varira izmedu blagih i srednjih intelektualnih teskoca. Djeca

sa sindromom Down imaju potencijal za ucenje i napredovanje.
4. Treba ih smjestiti u posebne ustanove .

Netoc¢no. Osobe sa sindromom Down Zive sa svojim obiteljima 1 sudjeluju u raznim
aktivnostima unutar doma. Stvaraju brojna prijateljstva, bave se raznim aktivnostima te

opcenito sudjeluju u socijalizaciji 1 integraciji unutar drustva
5. Djeca sa sindromom Down trebaju pohadati specijalne Skole.

Netocno. Sve vise se potice integracija djece sa sindromom Down u redovne Skolske programe

s ostalom djecom jer na takav nacin dolazi do socijalizacije unutar drustva.
6. Osobe sa sindromom Down nemaju priliku zaposliti se.

Neto¢no. Sve vise se poti¢e zaposljavanje osoba sa sindromom Down u raznim sektorima, a
najcesce u sluzbenickim poslovima ili kao ispomo¢. Dobivanjem posla osje¢aju ponos i vlastitu

vrijednost, a kao radnici su vrlo pouzdani, entuzijasti¢ni te predani onome S$to rade.
7. Ne mogu sklopiti brak ili imati bliske meduljudske odnose

Neto¢no. Osobe sa sindromom Down su vrlo blage naravi, topli, sr¢ani, tolerantni, emotivni te
stupanj u kontakt s njima donose jedan poseban pozitivan duh. Oni mogu stupiti u veze koje
mogu zavrsiti 1 brakom. Mogu imati djecu i vjerojatnost da ¢e i oni imati sindrom Down su 50

postotne.
8. Down sindrom je nemoguce izlijeciti.
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Tocno. Iz godine u godinu dolazi do napretka u istrazivanju gena na 21. kromosomu. Stru¢njaci
vjeruju da ¢e s vremenom, napretkom genetike te prouc¢avanja DNK mo¢i ,,popraviti ili

sprijeciti trisomiju 21. kromosoma.
9. Osobe sa sindromom Down su uvijek dobro raspolozene.

Netocno. Kao 1 svaka osoba na svijetu, oni takoder imaju svoje loSe trenutke, no kada su dobro

raspoloZena istina je da posebno zrace svojim veseljem (1).

3.6. Inkluzija djece sa Sindromom Down unutar $kolskog sustava

Posljednjih tridesetak godina sve vise se potice inkluzija djece s poteSkocama unutar
redovnog sustava obrazovanja. IstraZivanje provedeno 2000. godine usporedilo je uspjehe
tinejdzera sli¢nih sposobnosti unutar specijalnih skola te Skola redovnog programa. Ispitivanje
je pokazalo puno veéi stupanj znanja kod tinejdzera s Down sindromom koji su pohadali
redovno Skolovanje, uz 25-30 sati dodatne pomo¢i za ucenje u odnosu na tinejdzere koji su
pohadali specijalne Skole. Tinejdzeri koji su bili u potpunosti uklju¢eni u redovne nastavne sate
pokazali su poboljSanje na podruéju govora, ¢itanja, matemati¢kih vjestina, opéeg znanja te

drustvene neovisnosti.

Djeca sa sindromom Down koja su pohadala redovno Skolsko obrazovanje uz
odgovarajucu podrsku tijekom vremena pokazuju znacajne jezi¢ne napretke, kako u strukturi
tako 1 u jasno¢i. Vrlo je vazan razvoj govora i jezika na drustvenoj i kognitivnoj razini. Govorne
1 jezi¢ne vjeStine inspiriraju sve aspekte drustvenog i emocionalnog razvoja — sposobnost
pregovaranja, stvaranja prijateljstava, dijeljenje briga 1 iskustava te sudjelovanje unutar obitelji

1 zajednice.

Potpuno uklju¢ivanje u nastavni plan i program dovodi do puno boljih vjeStina
pismenosti, racunanja te opceg znanja. Razina podrske unutar kurikuluma pruza vaznu podrsku
razvoju govornog jezika. Djeca sa sindromom Down puno bolje uce od svojih vrSnjaka
redovnog razvoja unutar redovnog Skolskog sustava uz potrebnu individualnu podrsku.
Istrazivanja pokazuju da je tesko osigurati maksimalno u¢inkovito okruzenje unutar specijalnih

skola.

Djecaredovnog razvoja predstavljaju uzor djeci sa sindromom Down, stoga oni gledajuci

1 oponasajuci njih uce kroz svakodnevne aktivnosti. Takoder treba naglasiti vaznost druzenja i
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izvan Skole, stoga je vazno educirati roditelje 1 ucitelje o poticanju navedenog. Drustveno
prihvaéanje ima pozitivan uclinak na razvijanje samopouzdanja, samoposStovanja i

samoidentiteta (19).

Republika Hrvatska se angazirala na podru¢ju inkluzije djece s teSkocama, stoga je
Hrvatska akademska i istrazivacka mreza — CARNET pokrenula projekt ,,PodrSka ostvarenju
jednakih mogucénosti u obrazovanju ucenika s teSko¢ama u razvoju“ — ATTEND. Cilj
navedenog projekta je opremiti odgojno obrazovne ustanove suvremenom asisitivnhom
tehnologijom kao i edukacija djelatnika. Kroz navedeni projekt namjera je olaksati
svakodnevne aktivnosti, poboljsati ucenje, socijalizacija te ukljucenost unutar drustva djece s
teSko¢ama u razvoju. Osim toga, vazno je osvijestiti Siru javnost da su djeca s poteSkocama dio

zajednice te da ostvaruju svoje ciljeve putem asistivne tehnologije (20).
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4. POTPOMOGNUTA KOMUNIKACIJA

Potpomognuta komunikacija (alternativna 1 augmentativna komunikacija) je oblik
komunikacije koji ukljucuje razli¢ite alate i metode koje potpomazu osobama s razli¢itim

jezi¢nim tesko¢ama u ostvarivanju komunikacije (6).

Svaka osoba ima individualno prilagodene alate na temelju komunikacijskih potreba,
dakle na postoji generalizacija alata koji je primjenjiv svim korisnicima potpomognute

komunikacije.

Stru¢njaci sve vise koriste termin slozena komunikacijska potreba §to oznacava naruSenu
razumljivost govora, teskoce jezi¢nog razumijevanja i ograni¢enu semanticku ili sintakticku
sposobnost. Djeca sa sloZzenim komunikacijskim potrebama imaju vecu tendenciju rizika u
razvoju potesko¢a unutar funkcionalne komunikacije, razvoja govora, jezi€nog razvoja,

kognitivnog razvoja, razvoja pismenosti, socijalne ukljucenosti, obrazovanja te kvalitete Zivota.

Najces¢i korisnici potpomognute komunikacije su: djeca s kongenitalnim potesko¢ama
(djeca iz spektra autizma, cerebralna paraliza, genetski sindromi, intelektualne poteskoce,
visestruke teskoce, osStecenje sluha i tako dalje) te osobe sa sloZzenim komunikacijskim
potrebama nakon ozljede ili bolesti (traumatska ozljeda mozga, moZzdani udar) (2). Kod
sloZenih komunikacijskih potreba, osoba ima teSkoc¢e u komunikaciji sa svim komunikacijskim
partnerima, u svim modalitetima (govor, pokazivanje prstom i dr.) i u svim okruZenjima (npr.

dom, Skola, okolina).

Takoder je mogu koristiti pacijenti nakon kirur§kih zahvata poput laringektomije te
pacijenti oboljeli od COVID-19 (21).

Ne postoji najbolji ili univerzalni oblik potpomognute komunikacije koji savrSeno
odgovara svakom pojedincu. Specijaliziranim procjenama utvrdit ¢e se koji oblik najbolje

odgovara klijentu jer ovisi mnogim c¢imbenicima poput individualnih potreba klijenta,

sposobnostima te stupnju invaliditeta (22).

4.1.  Vrste potpomognute komunikacije

Tehnike potpomognute komunikacije se dijele na: tehnike potpomognute komunikacije

(skraceno PK) bez pomagala i1 tehnike potpomognute komunikacije s pomagalima. Tehnike
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potpomognute komunikacije bez pomagala se nazivaju i netehnoloska sredstva koja
podrazumijevaju isklju¢ivo upotrebu vlastitog tijela bez koriStenja dodatne opreme, predmeta,

materijala ili uredaja.

U navedenu kategoriju spadaju: gestikulacija, vokalizacija te govor tijela (i kontakt
o¢ima), znakovni jezik i slovkanje prstima. Prednost navedenog oblika komunikacija je stalna
dostupnost korisniku bez potrebe za dodatnom opremom. Medutim navedeni oblik
komunikacije najces¢e zahtjeva dobru motoricku koordinaciju, a ona je ¢esto naruSena kod
osoba sa slozenim komunikacijskim potrebama, stoga moze do¢i do poteskoca u prijenosu

poruke.

Djeca s potesko¢ama u komunikaciji ¢esto koriste vokalizaciju $to podrazumijeva:
smijanje, plakanje, vikanje, zijevanje, stenjanje te pojedinacne glasove. Na takav nacin
izrazavaju svoje emocionalno i fizicko stanje. Navedeni oblik komunikacije je dosta u€inkovit
jer uz vokalizaciju nadodaju 1 facijalne ekspresije 1 time Salju na brz i jasan nacin poruku

sugovorniku.

Govor tijela ukljucuje polozaj, samu posturu tijela te signale koji podrazumijevaju oblik

potpomognute komunikacije bez pomagala.

Geste kao oblik neverbalne komunikacije ukljucuju: pokrete tijela, facijalnu ekspresiju,
drzanje tijela te pokrete o€iju. Geste se dijele na konvencionalne i idiosinkratske.
Konvencionalne geste su druStveno poznate te ukljucuju gestikulaciju koje okolina razumije
(na primjer kimanje glavom, podignuti palac gore) dok idiosinkratske geste shvacaju samo
osobe koje dobro poznaju sugovornika 1 cijeli aspekt situacije. Dok svaki manualni znak ima
odredeno znacenje i djeca ga usvajaju jo$S u ranoj dobi u kombinaciji s drugim oblicima
potpomognute kombinacije. Pokazali su se vrlo korisnima kod djece s apraksijom 1 jezi€nim

teSkocama (2).

Dva osnovna principa Potpomognute komunikacije su ,Modeliranje” i

,Multimodalnost®.

1. Modeliranje — Modeliranje unutar potpomognute komunikacije predstavlja tehniku
na koji nacin treba koristiti odredeni komunikacijski alat. Putem modeliranja korisnici
¢e vidjeti te usvojiti na koji nacin se alati koriste unutar odredenog konteksta te ¢e im

biti lakSe primijeniti unutar svakodnevnih aktivnosti (23). Takoder treba istaknuti

18



kako se pri modeliranju ne treba nuzno pridrzavati gramaticki potpunih recenica jer

je veci naglasak na modeliranju kljuénih rijeci kako bi se dobila bazi¢na poruka (24).

2. Multimodalnost — Multimodalnost podrazumijeva koristenje raznih kombinacija to
jest oblika potpomognute komunikacije u izrazavanju misli, osjecaja, zelja i potreba.
Primjerice korisnik potpomognute komunikacije moze kombinirati gestikulaciju,
verbalno izrazavanje te komunikacijsku ploc¢u kako bi iznio svoju poruku. Najvaznije
je da osoba ostvari komunikaciju, a koji oblik potpomognute komunikacije ¢e koristiti
to ¢e korisnik procjeniti s obzirom na situaciju u kojoj se nalazi. Multimodalnost je

vrlo vazna jer poti¢e razumijevanje i sasluSanje korisnika. (25).

4.1.1. Tehnike potpomognute komunikacije s pomagalima

Tehnike potpomognute komunikacije s pomagalima ukljucuju prisutnost odredenog
objekta to jest fizickog materijala uz pomo¢ kojeg se ostvaruje komunikacija. Dijele se na
niskotehnoloSka, srednjotehnoloska i1 visokotehnoloska sredstva. NiskotehnoloSka sredstva
podrazumijevaju koriStenje vanjskog fizickog objekta, ali bez upotrebe tehnologije. U
navedenu kategoriju spadaju: opipljivi predmeti, kartice s grafickim simbolima,
komunikacijske ploce, plo¢e sa slovima, rijeCima, frazama, komunikacijske knjige,
komunikacijske putovnice i E- tran okviri. NiskotehnoloSka sredstva nemaju mogucénost
izgovaranja simbola, stoga komunikacijski partner treba modulirati simbole, geste, manualne
znakove to jest mora paralelno koristiti oblike niskotehnol$ke potpomognute komunikacije s
govorom. Komunikacijske knjige zahtijevaju razli¢ite komunikacijske materijale ovisno o

situaciji u kojoj se dijete nalazi, stoga se trebaju ¢esto nadopunjavati §to iziskuje dosta vremena

2).
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Slika 1. Komunikacijska ploca

Izvor: https://centar.erf.unizg.hr/komunikacijska-ploca-sa-srznim-rjecnikom/

Srednjotehnoloska sredstva predstavljaju prijelazni oblik prema visokotehnoloskim sredstvima,
a za funkciju trebaju vanjski izvor energije — baterije. Rijeci koje su zapisane uz simbole nemaju
mogucnost sinteze govora ve¢ rade prema principu prethodno snimljenih iskaza. Primjer je Big
Mac koji izgleda kao jednostavna sklopka na koji se snimi zvucna poruka ili zaslon na koji se
umetne komunikacijska ploca i snime zvucne poruke za odredene simbole. Drugi primjer je
GoTalk na koji se moZe snimiti vise poruka istovremeno koje se pokrecu na razli¢itim mjestima

sa slikama (Slika 2.).

Osobe koje ve¢ dugorocno koriste visokotehnoloSka sredstva trebaju imati spremne i
niskotehnoloSke alate potpomognute komunikacije zbog ograni¢enosti baterije te mogucnosti
kvara na visokotehnoloskim sredstvima. U posljednja tri desetlje¢a sve je veca upotreba
visokotehnoloskih sredstava zbog lakSeg baratanja, druStvene prihvatljivosti te dostupnosti.
VisokotehnoloSka sredstva imaju brojne pogodnosti poput mogucénosti pohranjivanja raznih
komunikacijskih materijala koji se mogu nadopunjavati fotografiranjem, skeniranjem ili
pronalaskom Zeljenog na internetu. Takoder komunikacijska pomagala sa sintezom govora
puno su razumljivija sugovornicima te korisnici lakSe ostvaruju interakciju s razliCitim
komunikacijskim partnerima. VisokotehnoloSka sredstva su vrlo skupa i nedostupna vec¢em
broju korisnika, stoga su izradene brojne aplikacije poput ICT-AAC Komunikator Plus te

aplikacije Cboard. Mogu se preuzeti preko pametnih uredaja (telefona, tableta, racunala

Jlaptopa.) (2).
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ICT-AAC Komunikator pruza mogucnost istovremenog otvaranja viSe ekrana sa
simbolima te korisnik moze listanjem izabrati §to u odredenoj situaciji Zeli re¢i. Prilikom dodira
na Zeljeni simbol uredaj zvucno reproducira odabrano. Uz zvucni zapis ima i tekstualni dio za
svaki simbol, a isto tako korisnik moze i sam napraviti redoslijed Zeljenih simbola te zakljucati
svoj vizualni prikaz. Korisnik moze dodati i vlastite simbole kao i vlastite fotografije koje ima
na pametnom uredaju ili se moze uslikati putem kamere uredaja . Pri dodavanju vlastitih
simbola potrebno je dodati pisano objasnjenje simbola i1 zvucni zapis istog te pospremiti u
zeljenu kategoriju. Aplikacija sadrzi sveukupno 1500 simbola rasporedenih unutar 22
kategorije. Dodavanje vlastitih fotografija ima vaznu ulogu u poticanju komunikacije i
socijalizacije kod djece jer oni ve¢inu svoje komunikacije temelje na vlastitim iskustvima. Osim
poticanja funkcionalnog govora, Komunikator pomaZe u poticanju jezi¢nog razumijevanja te
obogacuje rjecnik korisnika. Zbog lake upotrebe, moguénosti koristenja vlastitih fotografija te
prilagodbe rjecnika potrebama korisnika, koristenje aplikacije poti¢e napredak unutar jezi¢ne
forme (sintaksa, morfologija i fonologija), sadrzaja (semantika) te samoj uporabi (pragmatici)

(26).

Cboard je besplatna web ili mobilna aplikacija koju koriste osobe s ostecenjem govora i
jezika te putem simbola/slika ili pretvorbom teksta u govor uspijevaju uspostaviti komunikaciju
s okolinom (27). MozZe se koristiti putem prijenosnih uredaja s Android sustavom ili unutar
internetskih preglednika. Postoji moguénost koriStenja 1 bez interneta, ali su funkcije
ogranicene. Cboard aplikacija prikazuje komunikacijsku plocu s neograni¢enim brojem
simbola, fotografija, rijeci ili grafema putem kojih korisnik ima moguénosti izraziti svoje misli,
zelje 1 potrebe. Postoji moguénost i1 individualne izrade komunikacijske ploce ovisno o
korisnikovim potrebama. Ako se korisnik prijavi putem aplikacije ima mogucénost pristupa

personaliziranim komunikacijskim plo¢ama preko bilo kojeg uredaja (2).
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Slika 2. Komunikator

Izvor: https://www.eglas.hr/jednostavni-komunikatori/go-talk/

Tobii komunikator je softverski paket namijenjen za pomo¢ osobama s invaliditetom u svrhu
ostvarivanja komunikacije. Komunikator pretvara tekst i simbole u jasan govor i nudi alate
jednostavne za koriStenje za pristup racunalu, e-posti, tekstualnim porukama, telefonu, kontroli
okoliSa 1 joS mnogo toga. Sadrzi aplikacije poput e-maila, Facebooka, tekstualnih poruka,
glazbe, kalendara, fotografija, kalkulatora, Skype-a te kamere. Komunikator se koristi za

razlic¢ite komunikacijske potrebe, a sadrzaj se moze prilagoditi putem alata za uredivanje (28).

Postoji moguénost personalizacije putem prijave na komunikator kako bi korisnik lakSe pratio
svoj napredak. Ako je korisniku potrebna povratna informacija prije odabira, mogu se koristiti
auditivne upute te ako se osobne potrebe mijenjaju tijekom dana, treba se samo prebaciti izmedu
ulaznih metoda. Na primjer, ujutro osoba koristi touch screen, a navecer koristi opciju
interakcije. Idealan za jednog ili viSe korisnika. Komunikator ima opciju neograni¢enog broja
korisni¢kih profila na istom uredaju, stoga je idealan za Skole, centre za procjenu i objekte za
njegu gdje nekoliko korisnika moze dijeliti isti sustav. Takoder odlicno funkcionira za

pojedinacne korisnike koji bi mozda Zeljeli imati razli¢ite postavke ovisno o dobu dana (28).
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Slika 3. Tobii komunikator

Izvor: https://www.ortosana.si/tobii-dynavox/

Tobii PCEYE go je maleni uredaj poput USB-a koji se moze prikljuciti na racunalo. Njegova
najveca prednost je Sto ima funkciju da korisnik pomicanjem (pra¢enjem pogleda) oka moze
raditi Zeljene aktivnosti na racunalu i tako uspostaviti komunikaciju. Osobe s ALS-om,
ozljedom ledne moZdine, cerebralnom paralizom 1 drugim dijagnozama koje utjecu na
motoricke aktivnosti imaju jako veliku korist od navedenog uredaja. PCEYE go uredaj je
dovoljno malen i lagan te se lako prenosi i koristi na raCunalima ili tabletima unutar razli¢itih

okruzena poput skole i posla (29).

I

Slika 4. PCEYE go

Izvor: https://www.tobiidynavox.com/pages/pceye
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4.2. Primjena potpomognute komunikacije kod djece sa sindromom Down

Djeca sa sindromom Down imaju snizen stupanj kognitivnog razvoja $to dovodi do
sporijeg ucenja 1 pamcenja koje je povezano sa psiholoskim, kulturnim i okolinskim
¢imbenicima, stoga je vrlo vazno omoguciti im integraciju unutar drustva te razviti Sto veci
stupanj samostalnosti unutar aktivnosti. S obzirom da je Down sindrom kromosomska
promjena kod ljudi i jedan od vode¢ih uzroka intelektualnih teSkoca u svjetskoj populaciji,
iznimno je vazno Koristiti alate koji pomazu u razvoju komunikacije kako bi se osigurala bolja
socijalizacija. Jedna od moguénosti podrske komunikacijskom procesu je kroz motoricke i
kognitivne zadatke koji su zabavni, a ujedno vrlo korisni djeci koja trebaju koristiti
komplementarne, dodatne ili pojatane komunikacijske sustave kako bi uspostavili proces
interakcije. Tehnologija posebno dizajnirana za pomo¢ pojedincima bez funkcionalnog govora
ili pisanja ili s neuskladenosti izmedu njihove komunikacijske potrebe i njihove stvarne

sposobnosti komuniciranja (govor i/ili pisanje) je Potpomognuta komunikacija (30).

Djeca sa sindromom Down koristite tehnike potpomognute komunikacije bez pomagala
ili s pomagalima, a mogu i kombinaciju istith. Vazno je da komunikacijski partner koristi
odredene oblike potpomognute komunikacije primjerice odredeni simbol, ali da istovremeno
provodi 1 proces modulacije kroz imenovanje simbola. Primjerice profesor tijekom nastave
moze izgovoriti recenicu : ,,Kornjac¢e polazu jaja“ i pokazati simbol ,.kornjace* 1 ,, jaja* S§to
predstavlja oblik alternativne i1 augmentativne komunikacije. Na takav nacin profesor

omogucava djetetu da lakSe razumije njegovu usmenu poruku (31).

Djeca sa sindromom Down imaju fenotipske prednosti koje ukljuuju dobro razvijen
receptivni govor i socijalne vjestine, a slabije razvijenu razumljivost govora i verbalnu radnu
memoriju, stoga je modeliranje s alternativnom 1 augmentativnom komunikacijom pozeljno.
Putem potpomognute komunikacije djeca izrazavaju svoje misli, Zelje, potrebe 1 ideje koje su
u skladu s njihovim komunikacijskim sposobnostima. Djeca pocinju baratati raznim simbolima

te nekim osnovnim gramatickim pravilima (32).

kao 1 pri davanju odredenih uputa i zahtjeva. Osobe sa sindromom Down ¢esto zbog smanjenog

intelektualnog statusa ne razumiju poruke ili pitanje koja im se postavljaju (1). Socijalni razvoj
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se razvija kroz meduljudske odnose, stvaranje prijateljstava, igru i prihvatljiva drustvena
ponasanja $to predstavlja bitnu stavku u razvoju svakog pojedinca. Djeca sa sindromom Down
zbog kognitivnih poteSkoca ne mogu razumjeti i izgovoriti svaku poruku, ali mogu razumjeti
emocionalno stanje druge osobe putem neverbalne komunikacije, tona te intonacije glasa (33).
Poticanje komunikacije, samostalnosti te socijalizacije ostvaruje se kroz razvoj vrSnjackih

odnosa, stoga je vazno poticati dijete na interakciju s ostalom djecom (34).

4.3. Edukacija roditelja i obitelji

Koristenje potpomognute komunikacije ima vrlo pozitivne ucinke na razvoj
komunikacije kod djece sa sindromom Down. Uz pomo¢ potpomognute komunikacije djeca
postaju samostalnija, neovisnija te socijaliziranija unutar drustva. Kako bi se navedeni oblik
komunikacije Sto uc¢inkovitije koristio vaZzna je edukacija roditelja i obitelji. Unutar sustava rane
intervencije provodi se integracija izmedu usluge i stru¢njaka s obitelji kako bi se oblikovalo
okruzenje pogodno za poticanje djeteta. Navedeni nacin je dio obitelji usmjerenog pristupa
kojemu je cilj maksimalna podrska i informiranost roditelja o svakoj razvojnoj fazi kao i

¢imbenicima koji utjecu na sami razvoj (2).

S obzirom da roditelji dosta vremena provode s djecom kod kuce vrlo je vazna edukacija
roditelja o pravilnom nainu poticanja komunikacije kroz razne alate potpomognute
komunikacije. Djeca pokazuju puno brzi napredak unutar drustvene komunikacije i receptivnog
jezika kada roditelji pohadaju obuku kod kuce. Roditelji koji su naucili kako provoditi vrijeme
1 aktivnosti te komunicirati sa svojom djecom imaju osjecaj kompetentnosti i niZu razinu stresa

(35).

Postoje brojni nacini 1 vrste na koji se roditelji mogu educirati, ali najvaznije od svega je
da se zaista znaju koristiti alatima 1 tehnikama potpomognute komunikacije. Primjerice ako
stru¢njak uvede djetetu sa sindromom Down komunikacijsku plocu kao metodu potpomognute
komunikacije, vazno je da roditelj zna vaznost navedenog te da dijete poti¢e na koriStenje iste

u svakodnevnim aktivnostima i da modelira nacin upotrebe (36).

Roditelji koji su educirani i znaju sve dobrobiti alternativne 1 augmentativne
komunikacije poticat ¢e svoju djecu na upotrebu iste. Nasuprot tome, roditelji
s negativnim stavom i nepotpunim znanjem skloni su vjerovati u zablude o potpomognutoj

komunikaciji te se ¢esto oslanjaju samo na tradicionalne pristupe lijeCenja. NajceS¢e zablude
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su da potpomognuta komunikacija sprjecava razvoj govora te da se upotrebljava samo kada se
drugi oblici lije¢enja pokazu neucinkovitima (37).

Edukacija se moze provoditi uzivo, putem interneta, individualno sa stru¢njacima te
grupno. Ovisno o vrsti PK, roditelj se educira kako se koristi odredeni uredaj koji je

individualiziran za dijete ovisno o njegovim potrebama (37).

4.4. Vaznost potpomognute komunikacije

Djeca sa sindromom Down imaju puno veéi stupanj razumijevanja govora u odnosu na
produkciju govora i ostvarivanje komunikacije. Takav nesrazmjer u ranijoj dobi moze trajati
dvije do tri godine, ponekad i viSe, stoga je potrebno uvesti potpomognutu komunikaciju kako
bi se smanjila frustracija kod djece jer se Cesto prestanu truditi govoriti kada okolina ne razumije
»jihov jezik“. U Hrvatskoj su prisutne brojne zablude vezano za alternativnu i augmentativnu
komunikaciju, a glavna je da navedeni oblik komunikacije koc¢i razvoj govora. Brojna
istrazivanja diljem svijeta potvrduju upravo suprotno. Istrazivanja kod osoba s razli¢itim
govornim teSko¢ama poput afazije, apraksije, dizartrije, autizma te kognitivnih oStecenja

dokazuju kako potpomognuta komunikacija potice razvoj govora (1).

Istrazivanja s djecom sa sindromom Down pokazala su kako djeca koja koriste
potpomognutu komunikaciju imaju vecu jezi¢nu uporabu 1 manje su frustrirana. Istrazivanja
djece neurotipi¢nog razvoja pokazuju da djeca koja su koristila znakovni jezik prije nego §to su
krenuli komunicirati, imaju 30 % bogatiji rje¢nik u odnosu na djecu koja ga nisu koristila (1).
Paralelno u€enje znakovnog i govornog jezika ubrzava razvoj govora jer ucenjem oba oblika
dolazi do stimulacije istih centara u mozgu 1 automatski potice progresiju govora jer je mozak
dvostruko stimuliran. Brojna izvjes¢a navode kako su djeca upotrebom PECS-a (oblik
potpomognute komunikacije putem slika) razvila govorni jezik. Koristenje PECS-a moze do¢i
do razvoja adaptivnih ponaSanja, socijalnog ponaSanja te razvoja govora. Istrazivanje 70-ak
djece predskolske dobi koja su koristila PECS vise od godinu dana, iznose kako je 2/3 djece
ostvarilo samostalan govor (1). Na osnovi brojnih istrazivanja i programa rane intervencije u
raznim drzavama, treba naglasiti veliku ulogu i vaznost uvodenja potpomognute komunikacije

od samog pocetka, a ne a kao zadnju intervenciju (1).
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Tijekom rane intervencije potpomognuta komunikacija je vrlo dinamican proces jer se
stalno mijenjaju djetetove reakcije, potrebe i vjestine. Vazno je od samog pocetka educirati i
osnaziti roditelje o prednostima i1 nacinu koristenja potpomognute komunikacije.

Takoder treba naglasiti da kupnjom visokotehnoloskog uredaja ne dolazi do rjesenja i da
¢e dijete brzo progovoriti. Klju¢na uloga je dobro razraditi metodic¢ke principe koji su temelj

pri uporabi potpomognute komunikacije.

Uvodenjem potpomognute komunikacije u ranoj intervenciji treba se drzati glavnih
nacela koja ukljucuju :
- roditelje
- Primjenu PK u aktivnostima svakodnevnog Zivota
- Jednostavna i prilagodljiva pomagala
- Moguénost dobivanja uredaja i uputa za njihovo koristenje
- Procjenu multidisciplinarnog tima
- Izradu individualne broSure obiteljske podrske
- Nacine kako poticati ucenje i autonomiju
- Opciju konstantnog usavrSavanja stru¢njaka o vaznosti 1 upotrebi

potpomognute komunikacije

Korisne preporuke pri uvodenju potpomognute komunikacije su:
1. Kod djece koja pocinju koristiti PK vazno je davati viSe osvrta to jest komentara u
odnosu na pitanja (omjer recenica i pitanja treba biti 80:20)
2. Komunikacijski partner bi trebao 70% vremena paralelno s govornim jezikom koristiti

1 simbole potpomognute komunikacije koje je u cilju uvesti djetetu unutar komunikacije

2)

Pri odabiru vrste asistivne tehnologije, vazno je naglasiti da nema ,,univerzalnog dizajna*
za odredene dijagnoze ve¢ se individualno odreduje ovisno o potrebama djeteta. Moguca je
kombinacija niskotehnoloskih, srednjetehnoloskih i visokotehnoloskih oblika komunikaacije,
odredenom trenutku. Na kraju je samo vazno da se ostvari ucinkovitost 1 uspjeh unutar

komunikacije kako ne bi doslo do frustracije zbog nemogucnosti uspostave interakcije (2).
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4.5. Uloga radnog terapeuta u potpomognutoj komunikaciji kod djece sa
sindromom Down

Unatoc sve vecem tehnoloSkom napretku na svim podrucjima zivota, ipak stru¢njake je
ipak teSko zamijeniti. Radni terapeut unutar potpomognute komunikacije igra vaznu ulogu na
podrucju balansa izmedu okupacija. Cilj radnoterapijske intervencije je odrzavanje balansa
izmedu osobe (holisticki pristup osobi), okoline unutar koje dijete obitava te aktivnosti kojima
se dijete bavi. Stvaranje balansa izmedu tri gore navedene stavke predstavlja temelj za razvoj
rane komunikacije, a jedna od uloga radnih terapeuta je ,,pripremiti dijete za komunikaciju
kroz rad na zajednickoj paznji, samoregulaciji te nacinu obrade raznih osjetilnih inputa.

Radni terapeuti stvaraju prirodnu okolinu koja je djetetu bitna za ucenje i samim time
poticu razvoj komunikacijskih kompetencija. Osim toga, imaju vaznu ulogu unutar edukacije
roditelja i stru¢njaka u podruc¢ju rane intervencije.

Radni terapeuti su stru¢njaci u stvaranju pogodne okoline unutar koje dijete koristi
komunikacijske vjestine u razliitim situacijama, a kasnije to mogu generalizirati u raznim
druStvenim kontekstima. Njihov glavni alat su okupacije to jest aktivnosti svakodnevnog Zivota
i putem njih djeluju na djetetov razvoj. Radni terapeuti imaju vaznu ulogu unutar
interdisciplinarnog tima jer pruzaju djeci vaznu podrSku koja je nuzna za komunikacijski
razvoj, socijalizaciju i opCenito integraciju u svim sferama Zivota (38).

Jedan od ciljeva radnoterapijske intervencije je Sto veci stupanj integracije djece s
poteskocama u aktivnosti svakodnevnog Zivota. Kao i djeca redovnog razvoja tako 1 djeca s
poteskoCama imaju svoje druStvene uloge te na takav nain razvijaju samostalnost,
produktivnost i sudjelovanje u igri. Nemoguc¢nost sudjelovanja zbog bolesti, invaliditeta ili
nedostatka vjeStina moZe uzrokovati marginalizaciju, druStvenu izolaciju 1 smanjeno
samopostovanje. Radni terapeuti odabiru intervenciju za djecu na temelju analize djetetovih
izvedba unutar svakodnevnih aktivnosti, kako na njihovu izvedbu utjece njihov invaliditet te
podrzava li ili ogranicava njihovo okruZenje njihovu izvedbu (39).

Djeca sa sindromom Down imaju visestruke zdravstvene poteskoce koje utjecu na njihov
Zivot 1 obrazovanje, stoga za prevladavanje nekih od njih djeca sa sindromom Down pohadaju
logopedsku, fizioterapijsku i radnu terapiju. S obzirom na sve veci stupanj koriStenja moderne
tehnologije koja ukljucuje 1 potpomognutu komunikaciju vazno je od samih pocetka uvesti istu.
»Prednost navedenog sindroma je Cinjenica §to se od rodenja zna da ¢e dijete imati

komunikacijske teSkoce pa je uvodenje rane intervencije i potpomognute komunikacije moguce
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vrlo rano. Djeca sa sindromom Down su zainteresirana za modernu tehnologiju kao i svoji
vrsnjaci, stoga je navedena ¢injenica motivacija da pokusaju uvesti tehnoloska pomagala unutar
svakodnevnih aktivnosti kao dio procesa ucenja. Uvodenjem potpomognute komunikacije
vazno je da radni terapeut educira roditelje o benefitima istog. Osim edukacije roditelja, treba
objasniti i dva osnovna principa potpomognute komunikacije (modeliranje i multimodalnost)

kako bi djeca sa sindromom Down znala koristiti alate potpomognute komunikacije (40).
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5. ZAKLJUCAK

Down sindrom kao jedan od najces¢ih genetskih poremecaja predstavlja veliki izazov
djeci i roditeljima u svakodnevnom zivotu. Djeca sa sindromom Down prolaze iste razvojno
govorne faze kao i1 djeca redovnog razvoja, no oni se duze zadrzavaju na pojedinim razvojnim
stupnjevima, stoga sporije usvajaju govor. Oni imaju puno veci stupanj razumijevanja govora

u odnosu na samu produkciju istog.

Zbog nemoguénosti izrazavanja svojih misli, zelja i potreba vazno je vrlo rano uvesti
potpomognutu komunikaciju. Potpomognuta komunikacija pomaze osobama sa sindromom
Down u ostvarivanju komunikacije, a postoje niskotehnoloska, srednjotehnoloska te
visokotehnoloska sredstva. Djeca sa sindromom Down ¢e sama, uz pomo¢ odraslih odrediti
koji oblik potpomognute komunikacije ¢e koristiti. To ne mora biti samo jedan ,,alat jer ovisno
o situaciji dijete ¢e izabrati Sto mu najviSe odgovara u tom trenutku. Ne postoji univerzalni
oblik za sve korisnike ve¢ ovisi o individualnim potrebama osobe. Vazno je naglasiti dva
osnovna principa potpmognute komunikacije, a to su modeliranje, naglasava vaznost
pokazivanja nacina upotrebe sredstava potpomognute komunikacije, te multimodalnost koja
1znosi mogucnost upotrebe vise razlicitih sredstava (moguca je i kombunacija niskotehnoloskih

1 vioskoktehnoloskih sredstava).

Veliku ulogu u ostvarivanju i poticanju komunikacije kod djece sa sindromom Dow imaju
razni stru¢njaci, a medu njima su i radni terapeuti. Glavna zadaca radnih terapeuta je integracija
osoba s poteSkocama unutar druStva, kroz svakodnevne aktivnosti, kako bi se osobe s
poteskocama osjecale kao punopravni ¢lanovi drustva. Cilj radnoterapijske intervencije kod
djece sa sindromom Down je odrzavanje balansa izmedu osobe, okoline te aktivnosti Sto
predstavlja temelj za razvoj komunikacije. Radni terapeuti pripremaju dijete sa sindromom
Down za ostvarivanje komunikacije kroz rad na pazZnji, samoregulaciji te senzornoj obradi.
Jednu od vaznijih uloga ima educiranost 1 svjesnost roditelj da ¢e kroz uporan i ustrajan rad
posti¢i velike rezultate sa svojom djecom. Vazno je naglasiti roditeljima da brojna istrazivanja
potvrduju pozitivne uc¢inke potpomognute komunikacije i negiraju zabludnu ¢injenicu da ona

ko¢i razvoj govora.
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