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Predgovor

Sekcija za Downov sindrom (DS), ki deluje pri drustvu Sozitje-
Ljubljana, njeno delovanje pa se razteza na vso drzavo, si je, med
drugim, zadala tudi nalogo izdajati poljudna in strokovna dela, ki obra-
vnavajo posamezna vprasanja zivljenja ljudi z Downovim sindromom.
Sekcija je bodisi sama bodisi s podporo Zveze Sozitje doslej izdala ze
vec¢ takih del.

1zid knjige, ki je pred bralcem, je rezultat sodelovanja treh dejavnikov, ki
so za slovenski prostor posebej dragoceni. Nastala je namre¢ s sodelo-
vanjem med Sekcijo za DS kot nevladno organizacijo, skupino za
nemski jezik pri Univerzi za tretje Zivljenjsko obdobje v Ljubljani in
Pedagosko fakulteto Univerze v Ljubljani.

Sekcija za DS je vzpostavila sodelovanje z avtorico knjige prof. dr. Ette
Wilken z Univerze Leibniz v Hannovru, ZRN, jo povabila na enodnevni
seminar o metodi zgodnjega spodbujanja govora pri otrocih z DS in
pridobila njeno privolitev za prevod njenega dela, ki se ukvarja s to
tematiko. Knjiga, ki jo izdajamo, tvori vsebinsko celoto s pedagoskim
pripomockom »S kretnjami podprta komunikacija«, ki temelji na fono-
mimi¢ni metodi: pripomocek obsega v svoji osnovni obliki 300 kartic s
pojmi, oznac¢enimi s sliko, besedo in kretnjo, vse troje pa sestavlja temelj
za spodbujanje otrokovega govora. Knjiga tako osmislja ta pedagoski
pripomocek, le-ta pa pomaga pri spodbujanju govora otroka, ¢e upoSte-
vamo napotke in stali§¢a, obseZena v knjigi.

Sekcija ze vec let izredno plodno sodeluje s skupino slusateljic Univerze
za tretje zivljenjsko obdobje v Ljubljani, ki se ukvarjajo z nemskim
jezikom. S pomocjo tega sodelovanja je Sekciji uspelo zagotoviti tudi
prevod dela E. Wilken. Pri¢ujoce delo so prevedle naslednje slusateljice
oziroma slusatelj: Slavica Bizjak, Daska ErZen-Stipanci¢, Franci
Susman, Marija RamSak-Vybihal, Vida Vurnik-Vybihal, Alenka Zupan,
Tereza Zerdin. Mentorica skupine je bila Vida Danica Bel$ak; strokovni
pregled prevoda so opravile Vida Danica BelSak, Alenka Doplihar in
Anja UrSi¢; lekturo je opravila Vladka Jan; izbor slovenskih besedil
pesmi in izStevank so prispevale Zdravka Klancnik, upokojena vzgoji-
teljica, ter Studentki predSolske pedagogike Jerca Drakskobler in Regina
Krmelj.

Sekcija je k projektu izdaje pritegnila Se Pedagosko fakulteto Univerze v
Ljubljani, ki je ljubeznivo prevzela stroske izdaje in tiska. Tak$no

7



Predgovor

sodelovanje je posebej dragoceno, saj povezuje pri skupnem projektu
delovanje zelo razli¢nih organizacij in osmislja njihovo delo. Tako da
lahko re¢emo, da je izid knjige resni¢no plod sodelovanja treh motivi-
ranih subjektov, od katerih je vsak prispeval svoj del k izidu knjige.

Posebej se zelimo iskreno zahvaliti za izredno dragoceno pomoc, ki so
nam jo pri prevajanju nudili sluSateljice in slusatelj teCaja nemscine.
Nasa topla zahvala gre dolgoletni sodelavki Zveze drustev SOZITJE,
gospe Terezi Zerdin, glavni urednici »Nagega zbornika«, ki je delo
skupine organizirala in tudi sama pri njem sodelovala.

Posebno hvaleznost smo dolzni tudi prof. Etti Wilken, ki se je odrekla
avtorskemu honorarju, dovolila, da v slovens¢ino prevedemo samo del
njene izjemno uspesne knjige o tej tematiki, ki je v Nemciji dozivela 11
izdaj in s tem olajSala izid knjige.

Knjiga je bila deleZzna tudi zelo natan¢ne in pozitivne strokovne
recenzije, ki jo je opravila dr. Branka JuriSi¢, za kar se ji iskreno
zahvaljujemo.

Leta 2009 je minilo petdeset let, odkar je kanadski raziskovalec LeJeune
odkril dodatni kromosom na 21. paru kromosomov in odtlej dalje se je
¢lovesko znanje o tem sindromu mocno povecalo. Hkrati tece tudi prvo
leto, odkar je Generalna skups$¢ina OZN novembra 2011 sprejela
resolucijo, s katero je 21. marec razglasila za svetovni dan Downovega
sindroma in tako na simbolni ravni poudarila pomen te skupine ljudi in
pomen pomoc¢i zanje. Tudi izid pricujoce knjige pomeni prispevek k
tak$ni pomoci.

Upamo, da bomo s to knjigo obogatili strokovno literaturo o teh
vprasanjih in da bo dobro sprejeta ter bo dosegla svoj namen — povecati
nase védenje o Downovem sindromu in s tem znanjem pomagati tistim,
ki so se z njim rodili, da razvijejo vse svoje zmoznosti. Tako jim lahko
uspesneje pomagamo pri njihovi poti v zivljenju.

Prof. dr. Alenka Selih, Prof. dr. Janez Krek,
predsednica Sekcije za DS dekan Pedagoske fakultete UL

Ljubljana, januar 2012



Spremna beseda

Prevod dela knjige Ette Wilken (Jezikovno spodbujanje otrok z
Downovim sindromom z iz¢rpnim prikazom KPK sistema — s kretnjami
podprte komunikacije) je pridobitev za strokovno literaturo v sloven-
skem jeziku; pogreSamo namre¢ temeljna besedila o razvoju oseb z
motnjo v dusevnem razvoju in ob¢utimo vrzel uporabnih napotkov za
prakticno delo.

Wilkenova ne predpisuje (le) prakticnih napotkov in konkretnih vaj za
delo z osebami z Downovim sindromom, ampak pojasnjuje, kako naj te
vaje umestimo v otrokov vsakdan in zakaj je to pomembno. Kot
izhodis¢e sodelovanja postavlja otrokove starSe oziroma druzino. Prav
razumevanje razvoja od dojencka do odraslih oseb z motnjo v dusevnem
razvoju bi moralo biti za strokovnjake izhodisce, kadar razmisljajo o
ciljih svojega dela in sodelovanja s starsi ter o tem, kako naj to poteka.
Vse prispeva k tvornemu sodelovanju.

Avtorica prepleta izhodis¢no misel s prakti¢nimi napotki: bistveno je
spodbujanje razvoja na vseh podro¢jih in ustvarjanje priloznosti za
ucenje, kar nikakor niso samo vaje, ki jih urimo posami¢no Vv
individualnih obravnavah, ko so razvojni mejniki hkrati tudi cilji, ki jih
merimo, da bi tako prikazali razvojni napredek. Cilj skupnega
prizadevanja starSev in strokovnjakov je dvig kakovosti vsakodnevnega
zivljenja oseb z motnjo v duSevnem razvoju. Prav komunikacija z
drugimi, sporoCanje potreb, Zelja in misli je eden najpomembnejsih
ciljev, ker omogoca, da tudi osebe z motnjo v duSevnem razvoju vplivajo
na ravnanje drugih. Cilj komunikacije je soodlocanje o vsakodnevnem
dogajanju; pa naj bo to vplivanje na vedenje odnosnih oseb — da malc¢ku
npr. podajo predmet, ki jim ni dosegljiv, da zapojejo pesmico, poime-
nujejo sliko v knjigi, da izberejo dejavnosti v prostem casu ali pa da
odraslim osebam s posebnimi potrebami povedo vse o njihovem zdrav-
stvenem stanju.

Tudi pismenost ima posebno vlogo; Wilkenova jo umesca v podrocje
komunikacije in kulture. Tako pojmovanje vpliva na bralni pouk v
specializiranih Solah oz. programih za osebe z motnjo v duSevnem
razvoju. Zal je pismenost $e vedno véasih sama sebi namen, predvsem
ko so dejavnosti pisanja omejene na prepisovanje besedil s table v
zvezke. V nekaterih ucilnicah je edini cilj tega pocetja urjenje grafo-
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motorike in prikazovanje starSem, da se njihovi otroci ucijo brati in
pisati. Namen pismenosti pa bi moral biti predvsem v sporocanju.

Besedilo o jezikovnem spodbujanju je celovito in razvojno usmerjeno od
opisov vedenjskih vzorcev izmenjave med dojenckom in odnosno osebo,
uvajanja podporne komunikacije, spodbujanja govora in jezika do
poucevanja pismenosti v Soli in pri odraslih osebah z Downovim
sindromom. Podano je tako, da tudi bralca spodbuja k razmisljanju o
vpraSanjih zasnove specialne pedagogike, prvo med temi je gotovo
vprasanje, zakaj sploh nekaj pocnemo, kako to po¢nemo oziroma zakaj
tako. S tem bi moralo biti prezeto vsakodnevno delo strokovnjakov v
praksi. Pri zgodnji obravnavi lahko spodbujamo razvoj malckov s
posebnimi potrebami predvsem tako, da sodelujemo s starSi. Wilkenova
to zgodnje spodbujanje zelo nazorno opisuje. Prav v tem obdobju izstopa
zaveza sodelovanja med strokovnjaki in star$i. Strokovnost tega sodelo-
vanja bi lahko merili z ugodnim stranskim uc¢inkom, ki se odraza v tem,
kako star$i dozivljajo svojo vlogo pri spodbujanju razvoja otroka s
posebnimi potrebami, pri vzgoji, poucevanju in ucenju. V ospredju
star§evstva je Custven odnos z otrokom ne glede na to, ali nas avtorica
vztrajno napeljuje, kako naj vaje za motoriko govoril izvajamo: igraje, v
dialoskih izmenjavah z malc¢kom, med vsakodnevno nego, ali pa
pojasnjuje vpliv materin§¢ine na jezikovni razvoj, kadar se ta razlikuje
od jezika okolja. Ta stranski ucinek zgodnje obravnave na starSevstvo
vodi tudi k zahtevnosti starSev — do samih sebe in do strokovnjakov.
Spoznanja, ki jih star§i pridobijo, so pomembna zaradi izrazanja zahtev
do otroka in pozneje do strokovnjakov, sodelovanja, do ciljev obravnave
in metod poucevanja. Hkrati starSe krepi, da zmorejo dovolj vztrajnosti
in otroku ne popuscajo s tem, da bi ga »prehitro razumeli«. Enako ne bi
smeli popustiti in z »razumevanjem sprejeti«, ¢e njihov otrok ni vkljucen
v zgodnjo obravnavo, ker so »Cakalne dobe« dolge, ... ker otrok ne
potrebuje ni¢ posebnega v tako zgodnjem razvojnem obdobju, ampak le
ljubezen starSev ali pa, da ne potrebuje jezikovnega spodbujanja, ker Se
ne govori.

V Sloveniji zgodnja obravnava ni sistemsko urejena in nikakor ne
moremo trditi, da jo zagotavljamo vsem druzinam, ki jo potrebujejo. Na
upravi¢ena in razumljiva pricakovanja starSev se stroka in politika
pogosto odzivata s sprevrzenim preusmerjanjem pozornosti od zahtev po
zgodnji obravnavi (ki so usmerjene v stroko in politiko) do pretiranih
zahtev do otroka (ki pozornost kot bumerang preusmerjajo k starSem in
sprejemanju otrokove motnje). Sprevrzenost je zlasti v tem, da krepimo
prepriCanja o pretiranih in nemogocCih pri¢akovanjih starSev, ki ne
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zmorejo sprejeti otrokove motnje, ker morda sami ne moremo sprejeti
dejstva, da imamo vrzel v zgodnji obravnavi zaradi napacnega razume-
vanja posebnih potreb otrok in druzin; lastniStvo teh prepricanj pa je
predvsem v stroki in politiki. Vprasanja pedagoske zasnove, ki je kot
virusna okuzba vodilo celotnega besedila, so neprecenljiva za razvoj
stroke, ki mora spodbujati k spremembam. Upam, da bo zato knjiga
sprozila dolo¢ene premike tudi v Sloveniji, kjer je vcasih Sibkost
komuniciranja med stroko, politiko in star§i na taki ravni, da bi
potrebovali podporne oblike komunikacije, ¢eprav imajo vsi vpleteni
razvit glasovni govor.

Wilkenova nazorno prikazuje, kako pomemben je jezik, ki ga najprej
»mislimo« in nato govorimo. Pedagoski koncept sodelovanja vseh
vpletenih (starSev, stroke in politike) v korist oseb s posebnimi
potrebami je za naso miselnost in komunikacijo enako neprecenljiv, kot
je kretnja v sistemu KPK za mal¢ke z Downovim sindromom. Za vse
velja enako — pomaga nam pri sporazumevanju, ker lahko povzro¢imo
spremembo v delovanju Drugega. Knjiga Ette Wilken ima potencial, ki
lahko take spremembe sprozi, je kot kretnja soZitja. Zato upam, da bo
vplivala na razmiSljanje strokovnjakov in hitrost odzivanja, da ne bomo
le ¢akali na odlocnost zahtev starSev, ampak se bomo odzvali prej, na
odlo¢ne zahteve starSev pa bomo reagirali z ustreznim strokovnim
ravnanjem in skupnimi prizadevanji. Spodbujati se moramo, da bomo
govorili isti jezik in se sporazumevali. V programe oddelkov vzgoje in
izobrazevanja je potrebno vkljuciti jezikovno spodbujanje in s tem tudi
podporne oblike komunikacije (¢esar do zdaj ni v obstojecih programih).

Za nacrtovanje jezikovnega spodbujanja je pomembno poznavanje
znacilnega razvoja otrok kot tudi poznavanje razvoja otrok s posebnimi
potrebami. Podrobneje je besedilo usmerjeno na jezikovno spodbujanje
oseb z Downovim sindromom, zato so tudi opisane posebnosti tega
sindroma in njihov pomen za nacrtovanje posebnih programov. Postop-
nost pri upostevanju posebnosti je odli¢no prikazana in pomembna ne le
za osebe z Downovim sindromom, ampak za vsakega posameznika s
posebnimi potrebami. Star§i pogosto porocajo, kako uveljavljeno je
prepricanje, da otroci z Downovim sindromom ne potrebujejo nikakr$nih
posebnih pristopov, ker zanje veljajo ista pravila kot za vse osebe z
motnjo v duSevnem razvoju. Potreba po upoStevanju specifi¢nosti
sindroma je prikazana tako nazorno, da pozorni bralci z malo truda lahko
to vodilo posplosijo tudi na druge »specificne skupine« in predvsem na
izjemnost vsakega posameznika. Razmerje pedagoSkih potreb med
»splosno populacijo« in otrokom s posebnimi potrebami mora biti enako
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razmerju pedagoskih potreb med skupino otrok z motnjo v dusevnem
razvoju in skupino otrok z Downovim sindromom in, nazadnje, enako
razmerju med skupino oseb z Downovim sindromom in posameznikom s
tem sindromom, za katerega nacrtujemo individualiziran program.
Individualne posebne potrebe moramo v specialni pedagogiki upostevati
prav pri vsakem posamezniku. Kako uspesni smo pri tem, pa je odvisno
od razumevanja pedagoSke zasnove, od nasega znanja in poznavanja
znacilnosti vsake posebne skupine. Zato je prispevek te knjige tudi v
spoznavanju specificnosti sindroma, zakaj je to pomembno in kako to
nacrtujemo. Ta konceptualna vpraSanja so pri vsakem posamezniku
pomembna ne glede na to, kaksSen sindrom ima oziroma iz katere skupine
oseb s posebnimi potrebami je. V poglavju o podporni komunikaciji so
primerjave pristopov pri uvajanju razlicnih sistemov za razli¢ne skupine
oseb s posebnimi potrebami, tako lahko bralci spoznajo, kako se zasnove
razlikujejo glede na potrebe posameznih skupin. O podporni komuni-
kaciji, predvsem po metodi PECS (Picture exchange communication
system — Komunikacija z izmenjavo slik) so v Sloveniji razprave v
zadnjem casu usmerjene predvsem na otroke z avtizmom. Pripadnost
posamezni skupini (ne glede na narascajoce Stevilo odkritih primerov)
oseb s posebnimi potrebami ne bi smelo biti vodilo pri zagotavljanju
nacela enakopravnosti in pravicnosti za vsakega otroka. Vsi programi za
otroke s posebnimi potrebami bi morali vsakemu otroku v skladu s
posameznikovimi zmoznostmi zagotavljati komunikacijsko kompe-
tentnost.

Etta Wilken je logopedinja, ki ne pise le o logopedski obravnavi, ampak
o jezikovnem spodbujanju, kar je odraz njenega razumevanja, da je
jezikovno spodbujanje stvar vseh, ki so v stiku z otrokom, in ne le
logopeda.

Zahvala za prevod knjige ne gre le organizaciji Sozitje in Sekciji za
Downov sindrom, temve¢ tudi skupini za nemski jezik Univerze za 3.
zivljenjsko obdobje in njihovi mentorici. Prevajalci so imeli zahtevno
nalogo tudi zaradi strokovne terminologije, ki se v specialni pedagogiki
ves Cas spreminja; strokovne literature za zgled pa je malo. Nalogo so
dobro opravili in pokazali, da je jezikovno spodbujanje in uéenje po-
membno v vseh zivljenjskih obdobjih. Organizacija Sozitje ne zdruzuje
le oseb z motnjo v duSevnem razvoju, njihovih druzin in strokovnjakov,
ampak deluje tudi v sozitju ve¢ generacij. Dejavnosti Sozitja, tudi
prevodi besedil, so véasih delo mladih starSev otrok z Downovim
sindromom, drugi¢ pa »babic in dedkov«. To sozitje bogati, spodbuja in
zavezuje. Upam, da bodo Studentje »3. univerze« zgled Studentom »prve
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univerze« in njihovim uciteljem, ne le zato, ker je knjiga odlicen
Studijski ucbenik, ampak tudi zato, ker zagnanost, drznost in vztrajnost
ni stvar zivljenjskega obdobja. Negujmo to pri vsakem od nas! U¢imo se
»istega jezika« v prid osebam s posebnimi potrebami in celotne druzbe.

Dr. Branka D. Jurisi¢, spec. pedagoginja
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