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RuZica Zdravkovi¢ Parezanovi¢™, Aleksandra Basi¢?,
Dragana Macesic¢-Petrovi¢?, Bojana Arsi¢™2, Anja Gaji¢™"?

'Logopedski centar , Logopediliste”, Srbija
2Univerzitet u Beogradu - Fakultet za specijalnu edukaciju i rehabilitaciju, Srbija

Uvod: Postoji stalna potreba da se upoznaju i razumeju razlike i potrebe
dece sa specificnim razvojnim problemima kako bi se obezbedio odgova-
rajuci tretman i mogucnost za prilagodeno i svima dostupno obrazovanje.
Asistivne tehnologije i pomagala omogucavaju osobama koje ih koriste
veli stepen nezavisnosti i samostalnosti, bogatiji i aktivniji Zivot. Takode
im omogucavaju pristup sadrZajima koji bi im bili potpuno nedostupni ili
tesko dostupni bez upotrebe pomagala. Apertov sindrom je identifikovan
kao oblik kraniosinostoze i Cesto je udruZen sa teskocama u intelektual-
nom razvoju i procesu komunikacije.

Cilj: Cilj ovog preglednog rada je da ukaZe na postojanje teskoca u inici-
ranju kontakta, odrZavanju interakcije i dvosmerne komunikacije sa soci-
jalnim okruZenjem kod osoba sa Apertovim sindromom kao i mogucnosti
primene asistivne tehnologije pri olakSavanju ovih teskoca.

Metod: Za pretragu postojece literature koriséen je pretraZiva¢ Google
Scholar, SCIindex, ProQuest, i servis Konzorcijuma biblioteka Srbije za obje-
dinjenu nabavku (KOBSON). PretraZivani su radovi na srpskom i engle-
skom jeziku. Kljucne reci koriséene prilikom pretrage su bile Apertov sin-
drom, asistivna tehnologija, rehabilitacija, augmentativna i alternativna
komunikacjia.

Rezultati: Rad je podeljen u konceptualne celine. U uvodnom delu dat je
prikaz fizickih i saznajnih karakteristika i mogucnosti njihovog tretmana.
Druga konceptualna celina rada sa teorijskog aspekta obuhvata moguc-
nosti obrazovanja i rehabilitacije primenom asistivne tehnologije i asisitiv-
ne augmentativne tehnike, primenjene u cilju pomoci i olaksanog razvoja
i funkcionisanja osoba sa ovim sindromom. Objasnjen je i pojam asistivne
tehnologije u kontekstu ciljeva istraZivanja.
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ruzica.zdravkovic9l@gmail.com
demonstrator na Odeljenju za oligofrenologiju
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Zaklju€ak: Predmet rada su deca sa Apertovim sindromom i koncept asi-
stivne tehnologije, a rezultati rada obuhvataju najvaznije postavke i podat-
ke dobijene komparativnom analizom i sintezom stavova razIiCitih autora
u ovoj oblasti u poslednjih nekoliko godina. Doprinos rada odnosi se na
prakticne vrednosti rada, olicene u mogucnostima adaptacije prepoznava-
nja osnovnih karakteristika ovog sindroma u odnosu na mogucnost adap-
tiranja obrazovnih, psiholoskih, specijalno-pedagoskih i govorno-jezickih
metoda osposobljavanja ovih lica, a u odnosu na to ponudena konkretna
resenja iz racunarske tehnologije primenljiva u nastavnim i aktivnostima
svakodnevnog Zivijenja.

Klju€éne reci: asistivna tehnologija, alternativna i augmentativna komunikacija, Apertov
sindrom, intelektualna ometenost

UvOD

Poznato je da postoji kompleksna interakcija izmedu klinicke slike Apertovog
sindroma i nacina na koji on uti¢e na jezik, kogniciju i bihevioralni aspekt li¢nosti.
Upotreba asistivne tehnologije (AT) je neophodna kod osoba sa ovim sindromom,
¢ak i kada je socijalno okruzenje adekvatno. Vazno je naglasiti da svaki predmet koji
nas okruzuje moZze biti upotrebljen kao pomagalo, ukoliko njegova originalna ili mo-
difikovana namena omogucdava bolje funkcionisanje osobe.

Stoga je cilj ovog rada da ukaZe na odredene karakteristike Apertovog sindro-
ma i njihovu korelaciju sa neophodnoséu i moguénostima primene asistivne tehno-
logije i alternativne i augmentativne komunikacije (AAK) u rehabilitaciji osoba sa
Apertovim sindromom.

METOD

Za pretragu postojece literature koris¢en je pretraZiva¢ Google Schoolar,
SCIndex, ProQuest i servis Koncorzijuma biblioteke Srbije za objedinjenu nabavku
(KOBSON). Pretrazivani su radovi na srpskom i engleskom jeziku. Klju¢ne reci kori-
S¢ene prilikom pretrage bile su Apertov sindrom, asistivna tehnologija, rehabilitaci-
ja, augmentativna i alternativna komunikacija, assistive technology, alternative and
augmentative communication, Apert syndrome, intellectual disability.

Teorijski deo

Apertov sindrom opisao je francuski lekar Eugen Apert 1906. godine isticu-
¢i prisustvo niza malformacija koje su kasnije svrstane u grupu kraniosinostoza.
Kraniosinostoze su heterogena grupa sindroma, koje se mogu pojaviti samostalno
ili udruzeno sa drugim anomalijama i imaju za posledicu deformisan oblik lobanje i
nepovoljan uticaj na razvoj mozga (Sobaih & AlAli, 2015).
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U vedini slu¢ajeva osobe sa Apertovim sindromom imaju i razvojne teskoce
koje rezultiraju razlicitim stepenom intelektualne ometenosti (10), medutim postoji
i manji procenat osoba sa ovim sindromom sa o¢uvanim intelektualnim kapaciteti-
ma. Razvojne karakteristike disfunkcije centralnog nervnog sistema ukljucuju pri-
sustvo 10, poremedaje u ucenju, teSkoce pamdenja, paznje, egzekutivnih funkcija i
bihevioralne probleme (Da Costa et al., 2006).

Postoji znadajan razlog zbog koga se ocekuje da ¢e deca s Apertovim sindro-
mom imati teSkoée u govorno-jezickom razvoju. Mnoga od njih imaju ozbiljne struk-
turalne malformacije govornih i slusnih organa. Problem artikulacije je posledica
strukturalnih abnormalnosti koje karakterisu sindrom. U dosadasnjim istraZivanji-
ma, sva deca sa Apertovim sindromom manifestuju razli¢it stepen kasnjenja u fo-
noloskom razvoju u odnosu na kalendarski uzrast, i urodene anomalije organa sluha
Sto rezultira problemima ekspresije i razumevanja govora (Shipster et al., 2002).

Tretman i asistivna tehnologija kod osoba sa Apertovim sindromom

lako se Apertov sindrom cesto javlja sa 10, ranim hirurskim intervencijama
koje omogucavaju optimalan rast mozga moZe se poboljsati intelektualni razvoj.
Potencijal za prosec¢no intelektualno funkcionisanje prepoznat je kod dece rodene s
Apertovim sindromom (Allam et al., 2011).

Jedan aspekt tretmana treba da obuhvata i koriS¢enje razli¢itih vidova asistivne
tehnologije, odnosno uredaja ili sistema koji dozvoljavaju pojedincu da obavlja
zadatke samostalno (McCreadie & Tinker, 2005). Otuda i prisustvo 10, kao i ostalih
teSkoca kod osoba sa Apertovim sindromom ukazuje na potrebu za koris¢enjem
razli¢itih vidova AT u njihovom tretmanu.

Alternativna i augmentativna komunikacija obuhvata niz pristupa koji podrza-
vaju ili zamenjuju govor kod osoba koje imaju teskoce u govorno-jezickom ili intelek-
tualnom razvoju. Zbog toga AAK treba sagledati kao sistem koji se sastoji od Cetiri
medusobno povezane komponente, i to nacina na koji se sredstvo AT koristi, samog
sredstva, sistema komunikacijskih i predstavnickih simbola i strategija interakcije.
Pored ove cetiri komponente korisno je dodati i ulogu komunikacionog partnera
(Murray & Goldbart, 2009).

REZULTATI SA DISKUSIJOM

Oblici AT i AAK koji se mogu koristiti kod osoba sa Apertovim sindromom se
u velikoj meri razlikuju u odnosu na vrstu ostecenja sa kojim se osobe suocavaju i
okruZenja u kojima ce se koristiti. Ovo zahteva ukljucivanje osoba sa kognitivnhim
osteéenjem kako u proces dizajna, tako i u proces evaluacije, kako bi se bolje razu-
mele sposobnosti i potrebe ovog dela populacije (Lopresti et al., 2008).

U daljem tekstu bice dat kraci prikaz upotrebe mogucih sredstava AT kod oso-
ba sa razli¢itim vrstama ometenosti i razvojnim tesko¢ama.



486 11. MEDUNARODNI NAUCNI SKUP , SPECIJALNA EDUKACIJA | REHABILITACIJA DANAS*”
11TH INTERNATIONAL SCIENTIFIC CONFERENCE “SPECIAL EDUCATION AND REHABILITATION TODAY"

Kinekt igre (Kinekt games)

Kinekt uredaj je vrsta konzole koja pomocu dve ugradene kamere (infracrvene
i normalne), zasipa prostor i igraca nakon ¢ega povratnu informaciju filtrira, sortira i
Salje u konzolu na finalnu obradu. Ovaj uredaj ima senzor koji prati dvadeset zglob-
nih tacaka u telu igraca nakon cega interpretira pokrete udova (i celog tela) prevo-
dedi ih u akciju na ekranu (Poli¢ i sar., 2012).

Kinekt uredaji se mogu koristiti u radu sa osobama sa Apertovim sindromom
tako Sto uklju€uju neophodnost upotrebe tela u celini i gestova, kako bi ostvarili ko-
munikaciju sa uredajem (Herrera et al., 2012), a ha osnovu toga oni mogu usvajati
nova znanja, kao i ostvariti veéi stepen samostalnosti i nezavisnosti (Chang et al.,
2013). Velika prednost primene Kinekt uredaja u radu sa ovim osobama je to Sto se
mogu primenjivati u kuénim uslovima od strane roditelja (Wainer & Ingersoll, 2011),
$to posledicno dovodi do veceg ucinka tretmana i napretka.

Kinekt uredaji se u radu sa osobama sa Aperovim sindromom mogu prime-
njivati u razli¢itim oblastima, a prema istraZivanjima je dokazano da se ovaj uredaj
mozZe uspesno primenjivati za poducavanje vestina u oblasti fine motorike (Zhu et
al., 2015), grube motorike (Vukiéevi¢ et al., 2019), higijenskim navikama kao $to su
pranje ruku ili tusiranje (Kang & Chang, 2019), ali i veStinama elementarne bezbed-
nosti (Tianwu et al., 2016).

Uredaji za komunikaciju (Quick talker)

Komunikatori su uredaji koji pomaZzu osobama sa tesko¢ama u oblasti ko-
munikacije, omogucavaju im da izraze svoje Zelje, potrebe, misli i ideje (Dordevic
i Glumbi¢, 2017). Kao jedan od potencijalnih nacina za poboljSanje komunikacionih
vestina osoba sa Apertovim sindromom istice se primena komunikatora.

Veliki traker (Big track)

Big track uredaj je posebno adaptiran za decu kako bi potpomogao razvoj fine
motorike. Jo$ jedna od osobenosti ovog uredaja jeste prilagodenost osobama sa
invaliditetom. Ovim uredajem asistivne tehnologije se moZe upravljati stopalom ili
laktom zbog njegove veliCine i visoke osetljivosti senzora (Advancing Opportunities,
2021).

U zavisnosti od kognitivnih sposobnosti predlazemo i:

WEB track — prilagodeni internet pretrazZivac, koji se uz pomoc¢ treceg lica
mozZe primenjivati kod osoba razli¢itog kognitivnog profila (Macesi¢-Petrovi¢, 2008).

ROBOT ZENO — dostupan u nasoj zemlji, razvijen u saradnji Imperial College
u Londonu i brojnim internacionalnim univerzitetima u okviru projekta Evropske
unije, koji se koristi za ucenje socijalnih vestina kao i prepoznavanje emocija (Hanson
Robotics, 2021).

Amazon Aleksa (Alexa) — virtuelni asistent, kreiran od strane Amazona.
Mogucnosti koris¢enja ovog uredaja su brojne, od ¢ega se istiCe primena od strane
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dece, preko koriséenja za odrasle osobe kao i za osobe sa smetnjama u razvoju, sto
ukljucuje i osobe sa Apertovim sindromom. Mnogobrojne aplikacije uredaja mogu
doprineti veéoj pomoci i samostalnosti u Zivotu i Skoli. Uz pomo¢ drugih osoba ili
samostalno, uredaj pruza osobama sa Apertovim sindromom doprinos u komunika-
ciji, aktivnostima svakodnevnog Zivota, kao i aktivnostima razvoja i u¢enja Skolskih
vestina (“Amazon Alexa Voice Al | Alexa Developer Official Site”, 2021).

ZAKLJUCAK

Da zaklju¢imo, uocava se potreba za informisanjem roditelja i stru¢njaka o AT,
prilagodavanjem odredenih softvera sredini u kojoj se koriste, misleci na jezik, for-
miranjem multidisciplinarnih timova defektologa, zdravstvenih radnika i saradnika
koji bi u protokol o dijagnostickoj proceni i tretmanu ukljucili i procenu potrebe za
AT i AAK. Ispunjavanje ovih zadataka omogudilo bi jeftiniji pristup uredajima AT i
olaksalo svakodnevno funkcionisanje osobama koje koriste AT i njihovim porodica-
ma i socijalnom okruZenju. Pre svega se kao zadatak namece potreba za defektolos-
kim istraZivanjima usmerenim na koris¢enje AT kod specifi¢nih sindromskih stanja
koja zahtevaju odredeno prilagodavanje AT i AAK, ukljucujuéi i Apertov sindrom, kao
i defektoloskim istrazivanjima usmerenim na ispitivanje efikasnosti primene razlici-
tih vidova AT i AAK kod ovih stanja.
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APERT SYNDROME AND THE USE OF ASSISTIVE TECHNOLOGY IN
SPECIAL EDUCATION AND REHABILITATION

RuZica Zdravkovi¢ Parezanovic!, Aleksandra Basi¢?, Dragana Macdesi¢-Petrovic?,
Bojana Arsi¢™"?, Anja Gaji¢™"?

ISpeech Therapy Center “Logopediliste”, Serbia
2University of Belgrade - Faculty of Special Education and Rehabilitation, Serbia

Introduction: There is a constant need to know and understand the differences and
needs of children with specific developmental problems in order to provide appropriate
treatment and the opportunity for tailored and accessible education. Assistive technologies
and aids provide people who use them with a greater degree of independence and autonomy,
a richer and more active life. They also give them access to content that would be completely
inaccessible or difficult to access without the use of aids. Apert syndrome, which has been
identified as a form of craniosynostosis, is often associated with difficulties in intellectual
development and the communication process.

Aim: The aim of this review is to point out the existence of difficulties in initiating
contact, maintaining interaction and two-way communication with the social environment
in people with Apert syndrome, as well as the possibility of applying assistive technology to
alleviate these difficulties.

Method: Google Scholar, SCindex, ProQuest, and the service of the Serbian Library
Consortium for Unified Procurement (KOBSON) were used to search the existing literature.
Papers in Serbian and English were searched. The key words used during the search were
assistive technology, alternative and augmentative communication, Apert syndrome,
intellectual disability.

Results: The paper is divided into conceptual units. In the introductory part, a
presentation of physical and cognitive characteristics and possibilities of their treatment is
given. The second conceptual unit of work from the theoretical aspect includes the possibilities
of education and rehabilitation using assistive technology and assistive augmentative
techniques, applied in order to help and facilitate the development and functioning of people
with this syndrome. The notion of assistive technology in the context of research goals is also
explained.

Conclusion: Children with Apert syndrome and the concept of assistive technology
are the subject of the paper, and the results include the most important settings and data
obtained by comparative analysis and synthesis of views of various authors in this field in
recent years. The contribution of the work refers to the practical values of the work, embodied
in the possibilities of adapting the recognition of the basic characteristics of this syndrome
in relation to the possibility of adapting educational, psychological, special pedagogical and
speech-language training methods of these persons in teaching and activities of daily living.

Keywords: assistive technology, alternative and augmentative communication, Apert
syndrome, intellectual disability
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