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SAZETAK

Downov sindrom je najces¢i genetski poremecaj koji nastaje uslijed viska jednog
kromosoma. Broj kromosoma kod osobe urednog razvoja iznosi 46, a kod osoba s
DS taj broj iznosi 47 kromosoma. Jedno od 650 novorodene djece rada se s
Downovim sindromom i bez obzira na rasu, vjeru, dob svatko moze dobiti dijete s
Downovim sindromom. U Republici Hrvatskoj se podaci o osobama s Downovim
sindromom koja su ostvarila odredena invalidska prava, prate u Registru osoba s
invaliditetom. U navedenom Registru su prema stanju na dan 28. veljace 2017. g.
registrirani parametri za 1607 osoba, s podjednakom distribucijom kod oba spola

(835 muski; 772 zenske osobe s Downovim sindromom).

Karakteristike izgleda djece s Downovim sindromom: rastu sporije nego djeca
urednog razvoja, kosa je tanka, ravna, mekana, kod ociju karakteristian je kosi i
uzak o¢ni rasporak, lice je plosnato, nos je plosnat, usta trokutasta oblika, uske su
male i obi¢no niZze smjestene, vrat je kratak i Sirok. Veliki broj djece s Downovim
sindromom imaju sréane mane, probleme s probavnim sustavom, poteSkoce u
funkcioniranju Stitne zlijezde, te ozbiljne probleme vezane uz uho, grlo, nos.
Intelektualne teSkoce primarne su kod djece s Downovim sindromom 1 dijele se na
Cetiri razine: laka intelektualna onesposobljenost, umjerena intelektualna
onesposobljenost, teza intelektualna onesposobljenost, teSka intelektualna

onesposobljenost.

Djeci s Downovim sindromom ne smije se oduzimati pravo na Zivot u obitelji i
smjestati ih u institucije. Razvoj i promjene u drustvu, slozenost razvojnih faza
djeteta doveli su 1 do promjene drusStvene svijesti o obitelji 1 njezinom utjecaju na
cjelokupan razvoj djeteta. Jedna od osnovnih potreba djeteta je potreba za sigurnoséu
i razvojem stabilne veze s roditeljem. Od obitelji se ocekuje poticanje i vodenje kroz
djetetov razvoj u svoj njegovoj slozenosti — kognitivni, fizic¢ki, socijalni,
emocionalni, moralni, seksualni, duhovni, kulturni i obrazovni. Upravo ta

visedimenzionalnost, obitelj odnosno roditeljstvo ¢ini slozenim.

Kljucne rijec¢i: Downov sindrom, deinstitucionalizacija, rana intervencija, strucna

podrska u obitelji, prava djeteta.



SUMMARY

Down syndrome is a genetic disorder caused by the presence of all or part of a third
copy of chromosome 21. The number of chromosomes in a person with a regular
development is 46, and in a person with DS this number is 47 chromosomes. One of
the 650 newborn babies is born with Down syndrome and regardless of race,
religion, age anyone can get a child with Down syndrome. In the Republic of
Croatia, data on persons with Down syndrome who have been assigned with certain
disability rights are monitored in the Register of Persons with Disabilities. In a
mentioned Register, on February 28, 2017, registered parameters for 1607 persons,

with equal distribution in both sexes (835 males, 772 women with Down syndrome).

Characteristics of the appearance of children with Down syndrome: Slightly slower
than children with regular development, hair is thin, flat, soft, with eyes
characteristic of hair and narrow eyelids, face is flat, nose is flat, mouth is triangular,
small and usually lower positioned, neck short and wide. A large number of children
with Down syndrome have heart defects, problems with the digestive system,
difficulty in functioning of the thyroid gland, and serious problems with the ear,
throat, nose. Intellectual disabilities are primary in children with Down syndrome
and are divided into four levels: mild intellectual disability, moderate intellectual

disability, severe intellectual disability and profound intellectual disability.

Children with Down Syndrome should not be deprived of the right to family life and
be placed in institutions. Development and change in society, the complexity of the
child's developmental phases, have also led to a change in social awareness of the
family and its impact on the overall development of the child. One of the basic needs
of a child is the need for security and the development of a stable relationship with a
parent. The family is expected to be guided through child development in its
complexity - cognitive, physical, social, emotional, moral, sexual, spiritual, cultural
and educational. It is this multi-dimensionality that makes the family or parenting

complex.

Key words: Down Syndrome, Deinstitutionalization, Early Intervention, Professional

Family Support, Children's Rights.



1. UVOD

Downov sindrom (DS - Down Syndrome) je najéeséi genetski poremecaj koji nastaje
uslijed viska jednog kromosoma ili dijela kromosoma u jezgri svake stanice tijela.

Taj poremecaj sprje¢ava normalan fizi¢ki i mentalni razvoj djeteta.

Lije¢nik Langdon Down 1866. godine napisao je djelo ,,Opazanja o etickoj
klasifikaciji idiota* u svojoj privatnoj zdravstvenoj ustanovi koju je naslijedio od
oca. Down je bio prvi koji je taj oblik tesko¢a odvojio od ostalih oblika, te je
zamijetio da je taj sindrom neobi¢an bioloski fenomen koji zahtjeva posebno
objasnjenje, jer se ne uklapa u ostale slike djece s intelektualnim teskocama. Down je
djecu s DS-om nazivao imenom ,,mongoloidna idiotija“. Pod istim tim imenom javlja
se po prvi puta u Hrvatskoj, kojim se koristi pedijatar Ivan Kohler kada je

30.09.1925. prikazao ¢etveromjesecno dijete s DS-om (Zergollern, 1998).

,U literaturi se DS susrece pod razlic¢itim imenima. ldiotia furfuracea (Seguin),
kretinismus furfuraceus (Esquirol), mongoloidna distrofija, mongoloidna idiotija
(Down), mongolizam, mongoloidizam (Schmid), mongoloidna akromikrija
(Schiller), kongenitalna akromikrija (Benda), Kalmack idiotija (Fraser i Mitchell),
nezavrseno dijete (engl. ,,unfinished child), fetalizam (Penrose), 21-trisomija (Miller)
ili tri-21, sve su to sinonimi za DS* (Zergollern, 1998, str. 25). Smatram da su iz
mnogih literatura nazivi zaostali 1 neprimjereni, te zbog poStovanja i Zelje da se ne
povrijede mongolski narodi, djeca s Downovim sindromom, obitelji i ostali, koristim

se imenom Downov sindrom.

Lejeune sa suradnicima 1956. ispitala je kromosomski status devetero djece razlicita
spola i podrijetla koja su imala DS, te se otkriva suviSak jednoga kromosoma.
Zergollern i Tepavcevic prvi su napisali rad u citogenetici DS-a, koji se pojavio u nas
pocetkom 1962. Prvu doktorsku tezu o citogeneti¢kim oblicima DS-a u nas objavila
je Ljiljana Zergollern 1967 (Zergollern, 1998).



2. OSOBITOSTI KROMOSOMA COVJEKA

Broj kromosoma kod osobe urednog razvoja iznosi 46, a kod osoba s DS-om taj broj
iznosi 47 kromosoma. Normalan broj kromosoma u kariotipu naziva se euploidija, a
ako je broj kromosoma promijenjen, onda govorimo o aneuploidiji. Ima slucajeva
kada jedno tkivo nosi jednu, a drugo drugu kromosomsku formulu, naprimjer neke su
stanice s 46 a druge s 47 kromosoma, te se onda takav kariotip naziva mozai¢nim, a
tip mozaicizam. U aneuploidiji kariotip moze imati kromosomski manjak ili visak.
Ako je kromosoma vise od 46, govorimo o trisomiji (kada se umjesto dva na mjestu
para nalaze tri kromosoma), tetrasomiji (kada se umjesto dva nadu Cetiri
kromosoma), pentasomiji (kada su umjesto para pet kromosoma). Kada u kariotipu
manjka jedan kromosom javlja se monosomija (Zergollern 1998).

Down Syndrome Karyotype
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Slika 1. Kariotip djeteta s Downovim sindromom izvor:
https://www.qoogle.hr/search?q=kariotip+djeteta+s+ds&safe=active&hl=hr&source=Inms&tbm=isch&sa=X&sqi
=2&ved=0ahUKEwi6hufyzK3cAhWDIjQIHe--C 4Q AUICigB&biw=1920&bih=974#imqgrc=4c5yk5146J30-M:
(16.7.2018.)

Potvrdeno je da je rije¢ o trostrukom broju 21. a ne 22. kromosoma. Downov
sindrom moze biti regularnog, translokacijskog i1 mozai¢nog oblika. Regularni
citogenetiéki oblik DS-a, oznacen je kariotipom 47, XX, + 21 za djevojéice, a 47,
95 posto kariotipskih nalaza u osobe s DS-om. Translokacijski oblik DS-a moze biti
promjena nastala tijekom nepravilne mejoze majke ili oca, ili moze biti obiteljska
translokacija, Sto znaci da je majka ili otac nosilac translokacije. Mozai¢ni oblik DS-
a ima obicno dvije stanice s razli¢itim kromosomskim nalazom, jedna s 47, a druga s

46 kromosoma (Zergollern, 1998).


https://www.google.hr/search?q=kariotip+djeteta+s+ds&safe=active&hl=hr&source=lnms&tbm=isch&sa=X&sqi=2&ved=0ahUKEwi6hufyzK3cAhWDIjQIHe--C_4Q_AUICigB&biw=1920&bih=974#imgrc=4c5yk5I46J3o-M
https://www.google.hr/search?q=kariotip+djeteta+s+ds&safe=active&hl=hr&source=lnms&tbm=isch&sa=X&sqi=2&ved=0ahUKEwi6hufyzK3cAhWDIjQIHe--C_4Q_AUICigB&biw=1920&bih=974#imgrc=4c5yk5I46J3o-M

3. NASTANAK DOWNOVA SINDROMA

Jedno od 650 novorodene djece rada se s Downovim sindromom i bez obzira na rasu,

vjeru, dob svatko moze dobiti dijete s Downovim sindromom.

Tablica 1: osobe rodene sa DS-om u RH u razdoblju od 2000.-2005. godine

Hrvatski registar o

Godina Zivorodeni  Registrirano pri porodu osobama s invaliditetom
DS Stopa/1000 DS Stopa/1000
Zivorodenih zivorodenih
2000. 43.746 14 0,3 38 0,9
2001. 40.993 19 0,5 58 1,4
2002. 40.094 45 11 39 1,0
2003. 39.668 28 0,7 36 0,9
2004. 40.307 16 0,4 40 1,0
2005. 42.492 20 0,5 41 1,0
Ukupno 247.300 123 0,5 252 1,0

Izvor: Culi¢, V. i Culi¢, S. (2009).

Ve¢ od ranih dana dob majke smatra se kao moguéi Cimbenik nerazdvajanja
pojedinih kromosomskih parova, no postoje i mnoge druge hipoteze, primjerice
tuberkuloza, sifilis, virusne infekcije, alkoholizam roditelja, uzimanje kontraceptiva,
zraCenje majke, kiretaZa koja je prethodila zace¢u ploda s DS-om, Ziv€ane bolesti u
obitelji, disfunkcija Stitnjace 1 drugih Zlijezda s unutarnjim lu¢enjem. Ovdje je vazno
spomenuti da osim starosti jajasca zene takoder utjece i starost muskarca, muskarci
stariji od 41. godine, u oplodnju mogu donijeti spermij s manje ili vise kromosoma.
No po suvremenim spoznajama ¢ak 60 posto djece s Downovim sindromom rodile su
mlade majke, a tek negdje 30 posto majke iznad 35 godina. Ta Cinjenica je objasnjiva
i time da se plodovi s Downovim sindromom mladih majki rijetko otkrivaju, jer po
naSim zakonima Zene imaju pravo na prenatusnu kariotipsku dijagnozu ploda tek s
navrSenih 35 godina, pa se u starijih trudnica, koje su bolje obuhvacene preventivom,

Downov sindrom otkriva mnogo ¢esce.



Mlade Zene radaju vecinom bez citogeneticke kontrole, te unato¢ izvanrednim
ultrazvuénim moguénostima u nas, nerijetko se dogodi da se mlada Zena ne
kontrolira, jer misli da ima normalnu trudnocu, ili joj kontrolnim pregledom
ultrazvuka nije nista neobi¢no otkriveno u svezi s razvojem ploda ($to bi iniciralo
kariotipiziranje ploda), pa se intrauterino neotkriven DS mladih majki najéesce rodi,
dok se starije majke, koje se koriste prenatalnom dijagnostikom svojeg ploda, nekad

podvrgnu medicinski indiciranu prekidu trudnoce (Zergollern, 1998).

U Republici Hrvatskoj se podaci o osobama s Downovim sindromom koja su
ostvarila odredena invalidska prava, prate u Registru osoba s invaliditetom. U
navedenom Registru su prema stanju na dan 28. veljae 2017. g. registrirani
parametri za 1607 osoba, s podjednakom distribucijom kod oba spola (835 muski,
772 zenske osobe s Downovim sindromom). Kao naj¢es¢i predisponirajuci rizi¢ni
¢imbenik za pojavu ovog sindroma spominje se dob majke. Rizik kod trudnica u dobi
od 20 godina iznosi 0,066 % ili 1:1.500 i visestruko je nizi u odnosu na majke u dobi

od 40 godina, kod kojih iznosi 1,0 % ili 1:100 (https://www.hzjz.hr/sluzba-javno-

zdravstvo/svjetski-dan-osoba-s-downowim-sindromom/).

Tablica 2: Rizik nastanka DS-a s obzirom na dob majke

Dob majke (godine) Rizik Rizik(%)
20 1:1500 0,066

30 1:800 0,125

35 1:270 0,37

40 1:100 1,0

Vise ili jednako 45 1:50 2,0

Izvor: Culi¢, V. i Culié, S. (2009).

Od ukupno 104 majke koje su rodile dijete s Downovim sindromom, bilo je 84,6%
do 35 godina zivota. Statisticki znacajna razlika nadena je samo za majke zivotne
dobi manje od 18 godina. Relativni rizik za radanje djeteta s Downovim sindromom
bio je visok kod majki mladih od 18 godina, zatim znafajno pada rastom zivotne
dobi majke sve do zivotne dobi preko 45 godina, kada se ponovno povecava (Mrsi¢,
Selimovi¢ i Skoki¢, 2007).


https://www.hzjz.hr/sluzba-javno-zdravstvo/svjetski-dan-osoba-s-downowim-sindromom/
https://www.hzjz.hr/sluzba-javno-zdravstvo/svjetski-dan-osoba-s-downowim-sindromom/

4. PRENATALNA DIJAGNOSTIKA (PND)

Prenatalna dijagnostika postupak je ispitivanja zdravstvenog stanja ljudskog embrija
ili fetusa kojima se utvrduje zdravlje, bolest, te ostale pojedinosti o djetetu. Danas
postoji ve¢ mnogo raznih mogucnosti za PND, neke od njih su agresivne, dok neke

nisu agresivne za plod i majku (Zergollern, 1998).

U neinvazivne metode spada ekografija, doppler, triple test i kardiografija.
Ekografija je tehnika registriranja ploda u maternici izravnom upotrebom ultrazvuka.
Ovom metodom mogu se uociti anatomija i funkcionalnost ploda, te se ve¢ rano
mogu otkriti mnoge anomalije. Ova metoda nije opasna za dijete ni za majku.
Doppler sluzi za mjerenje otpornosti djetetovih dijelova tijela kao $to su mozak, zile,
pupkovine. Ova metoda takoder je bezopasna za majku i dijete. Triple test ili test
trostrukog probira sluzi za procjenu rizika od kromosomskih abnormalnosti djeteta.
Osobe s Downovim sindromom imaju 3 kromosoma u 21. paru kromosoma i ukupno
47 kromosoma. Kardiografija registrira opce stanje fetusa kao $to su gibanje, puls i

reakcije.

Invazivne metode  su amniocenteza, biopsija, fetoskopija i kordocentoza.
Amniocenteza je metoda kojom se injekcijskom iglom prodire u amnionsku tekuéinu
u kojoj je plod 1 uzme se tekucina zbog ispitivanja. Ova metoda moZe biti pogubna
za dijete jer se dijete moze raniti. Biopsija je metoda kojom se uz pomo¢ igle ispituje
posteljica. Kod ove metode postoji rizik od ozljedivanja, pa ¢ak i usmréivanja
djeteta, a takoder rezultati mogu biti nepouzdani. Fetoskopija je metoda ispitivanja
koze i krvi fetusa. Koristi se vrlo rijetko jer je velika mogucnost ozljedivanja i
usmréivanja djeteta. Kordocentoza ili funikolocentoza je metoda vadenja krvi fetusa,

rizik kod ove metode je 1 — 2 %.



5. IZGLED DJETETA S DOWNOVIM SINDROMOM

Djecu s Downovim sindromom se opisuje kao toplu, dobru, mirnu, veselu,
dobro¢udnu, no kao $to je i svaka osoba individua za sebe, tako su i djeca s DS-om.
Djeca s Downovim sindromom isto mogu biti tuzna, vesela, tvrdoglava, prkosna,

draga i zabrinuta (Marcius i sur., 2014).

Rast — poznato je da djeca s DS — om rastu sporije nego djeca urednog razvoja.
Medutim, kakav ¢e rast biti ovisi o genetickim 1 etnickim ¢imbenicima, o prehrani,
hormonima, dodatnim prirodenim smetanjama, ostalim zdravstvenim uvjetima i o
odredenim utjecajima okoline. Visina odraslih muskaraca s DS-om kreée se
prosjec¢no izmedu 147 i 162 cm, a Zena s DS-om izmedu 1351 155 cm.

Tjelesna tezina — kada je rije¢ o rastu ne smije se zanemariti ni tjelesna tezina.
Novorodeno dijete ¢esto ne dobiva dovoljno na tezini zbog problema pri hranjenju.
Ali u drugoj i tre¢oj godini zivota vecina djece dobiva na tezini i tada nastaje
problem prekomjerne tezine. Zato je vazno dijete ve¢ rano navikavati na umjerenu i

raznoliku prehranu, te na tjelesne aktivnosti (Ivankovi¢, 2003).

Zanimljivo je 1 vazno da djeca s istom dijagnozom mogu biti viSe razli¢ita, nego
sli¢na, a djeca s razli¢itom dijagnozom mogu imati vise sli¢nosti nego razlicitosti.

Djeca s Downovim sindromom mogu se jako razlikovati, no najéesca karakteristi¢na
obiljezja izgleda djeteta s Downovim sindromom prema Zergollern (1998) su

sljedeca:

Koza djece s DS-om obi¢no je meka, ponekad debela, suha i gruba. Na obrazima se
¢esto vidi crvenilo 1 ljustenje koze, veliki postotak djece ima kroni¢ni dermatitis.
Kosa je tanka, ravna, mekana, te zavrSava nisko na vratu. Lice je plosnato,
neizrazajno a zbog nabiranja Cela i kapaka postaje staracki naborano, §to se posebno
istice kod placa djeteta. Kod ociju karakteristiCan je kosi i uzak oc¢ni rasporak,
hipertelorizam, Brushfieldove pjege (do 80 posto), zamucenost lece, anatomske ili
funkcijske anomalije o¢nih misic¢a, dalekovidnost i kratkovidnost. Nos djece je
plosnat, Cesta je i slaba razvijenost nosnih kostiju, nosna je sluznica zadebljana, s
obilnim iscjetkom. Usta neki opisuju kao trokutasta oblika, ¢esto suha zbog plaZzenja

jezika, visoko nepce, dubok glas, Ceste upale. Zubi se razvijaju kasnije nego kod
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djece urednog razvoja, ¢ak nakon 20. mjeseca, redoslijed izbijanja Cesto je
poremecen. Zubalo se popuni tek oko 4 - 5 godina, a pojava trajnih zubi moze biti
tek s devet godina. Gornja Celjust je losije razvijena, a donja nekad izoblicena, cemu
pridonosi potiskivanje jezikom donjih zuba. Uske su obi¢no nize smjestene, malene,
mesnate, usna resica je mala ili je uopée ni nema. Vrat je kratak i Sirok, takoder su
karakteristi¢na i spustena ramena. Trbuh je izbocen, nekad se javlja i pupcana Kkila.
Spolni organi i sekundarna spolna obiljezja kod muskih osoba s DS-om slabije je
razvijeno 1 kod djece 1 kod odraslih. Kod Zenskih osoba klitoris je povecan, jajnici i
maternica je malena, grudi su slabo razvijene. Kod oba spola dlake su rijetke i ravne.
Sake su kratke, peti prst $ake je smanjen, stopala su kratka i §iroka. Karakteristi¢an je

zijev izmedu prvog i drugog prsta koji se javlja ¢ak u 90 posto slucajeva.

Slika 2. Djevojcica s DS-om izvor
https.//www.google.hr/search?q=djeca+s+downovim+sindromomé&source=Inms&tbm=isch&sa=X&ved=0ahUKE

wilxeifhpjdAhVIhaYKHaSXASqQ AUICigB&biw=1920&bih=974#imqrc=9snoWInNU7UV6M: (31.8.2018.)
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6. ZDRAVSTVENE TESKOCE DJECE S DOWNOVIM
SINDROMOM

Downov sindrom nemoguce je izlijeciti. Ocekivani vijek zivljenja zahvaljujuci
suvremenoj medicini povecao se s 10 godina na ¢ak 60 godina. Djeca s DS-om imat
¢e kao sva ostala djeca pregled nakon rodenja kod odabranog lijecnika, no zbog
specificnih zdravstvenih problema koje mogu imati djeca s DS-om potrebno je
uciniti i neke dodatne preglede, kako bi se problemi na vrijeme uocili 1 poceli

tretirati.

Velik broj djece s Downovim sindromom ima sré¢ane mane (sr¢ane mane uocljive su
u 50 posto djece s DS-om). Neke od njih nisu opasne, dok neke zahtijevaju lijecenje i
operaciju. Dijete s DS-om moze imati razli¢ite simptome koji ukazuju na sréanu
gresku, a to su Sum na srcu, boja koze (blijeda, siva, plavkasta), brzina disanja ili
otezano disanje, oblik prsnog kosa. Pregledom EKG, UZV srca, RTG pluca i srca
kardiolog ¢e procijeniti koji nacin lijeCenja je potreban. Upravo briga za djecu s
Downovim sindromom koji imaju sréanu gresku pridonijela je Zivotnom vijeku i
kvaliteti zivota osoba s Downovim sindromom. Djeca s Downovim sindromom
mogu imati 1 odredena stanja koja zahvacaju probavni sustav. Opstipacija (zatvor) je
cest problem kod osoba s DS-om. Najc¢es¢i problem koji mogu imati osoba s DS-om
su poteskoc¢e u funkcioniranju Stitne zlijezde. Do odrasle dobi ¢ak 20 % osoba s DS-
om imat ¢e abnormalnu funkciju Stitne Zlijezde. Najc¢eS¢e se radi o smanjenom radu
Stitne zlijezde koja uzrokuje umor, promjenu apetita, smanjeni rast itd. Djeca s DS-
om mogu imati vrlo ozbiljne probleme vezane uz uho, grlo, nos. Mnogi problemi se
mogu rijesiti, kao §to je slaba kontrola jezika, slinjenje i curenje nosa. Kod osoba s
DS-om nagluhost je Cesta, Sto je potrebno otkriti §to ranije kako ne bi doSlo do
problema kod razvoja govora i komunikacije. Osobe s Downovim sindromom imaju
u razli¢itoj mjeri posebnost lokomotornog sustava §to se posebno odnosi na misi¢nu
hipotoniju (Marcius i sur., 2014). Kirursko se lije¢enje preporucuje onda, kad osoba s
DS-om ima neku popratnu manu koja se moze ukloniti operacijom (primjerice,
srana mana, crijevna atrezija, zatvoreni ¢mar, zeCja usta, otvoreno nepce, itd.).
Kozmeti¢ke operacije na licu djece s DS-om stvar su roditeljske ambicije kojom se
donekle prikriju znacajke DS-a na licu, no time se ne otklanja vodeéi simptom,

intelektualne teSkoce (Zergollern, 1998).
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6.1. INTELEKTUALNE TESKOCE

Americka psihijatrijska udruga (2014) navodi intelektualne razvojne poremecaje pod
novim nazivom: intelektualne onesposobljenosti. Takoder intelektualne

onesposobljenosti prema tezini dijeli na Cetiri razine.

1. Laka intelektualna onesposobljenost — priblizni kvocijent inteligencije
proteze se izmedu 50 1 69, Sto odgovara mentalnoj dobi od 9 do 12 godina.
Obuhvacéa neke teskoce pri ucenju, dok su mnogi odrasli s tim stupnjem
intelektualne teskoce sposobni za rad i ostvarivanje socijalnih kontakata.

2. Umjerena intelektualna onesposobljenost — priblizni kvocijent inteligencije
proteze se izmedu 35 1 49, Sto odgovara mentalnoj dobi od 6 do 9 godina.
Mogu¢ je odreden stupanj nezavisnosti, ukljucujué¢i komuniciranje, ucenje i
brigu o sebi, odrasle osobe s tim stupnjem intelektualne teSkoce trebaju razne
oblike potpore za zivot i rad.

3. Teska (teza) intelektualna onesposobljenost — priblizni kvocijent inteligencije
proteze se izmedu 20 i 34, Sto odgovara mentalnoj dobi od 3 do 6 godina.
Potrebna je kontinuirana pomo¢ okoline.

4. Duboka (teska) intelektualna onesposobljenost — priblizni kvocijent
inteligencije je ispod 20, Sto odgovara mentalnoj dobi ispod 3 godine.
Potrebna je stalna pomo¢ i njega, prisutna su ozbiljna ograniCenja u

komunikaciji i pokretljivosti.

Definicija intelektualnih teskoca prema American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities (AAIDD) glasi:

Intelektualne teSko¢e su teSkoce obiljezene znaCajnim ogranienjima u
intelektualnom funkcioniranju i prilagodbenom ponasanju, koje obuhvacaju mnoge
svakodnevne drustvene i prakti¢ne vjestine. Ova teSkoca se javlja prije osamnaeste

godine zivota (http://aaidd.org/intellectual-disability/definition#.W1DXZtIzY2w).
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6.2. GOVORNO - JEZICNE I KOMUNIKACIJSKE TESKOCE

Postoji niz govorno — jezi¢nih teskoca koje se javljaju kod djece s Downovim
sindromom 1 stoga je vrlo bitno da se dijete od najranije dobi ukljuci u logopedski
program rane intervencije. Kod djece s DS-om nuzno je razvoj jezi¢nog
razumijevanja popratiti razvojem alternativnih i augmentativnih oblika komunikacije
koji ¢e djetetu ponuditi alternativu prije razvoja govora, omoguéiti mu da unato¢

govornim teSkocama razvije komunikaciju.

Osobe s Downovim sindromom od najranije dobi koriste i razumiju neverbalne
nacine komuniciranja kao §to su kontakt o¢ima i osmjeh, izmjena aktivnih i pasivnih
faza komunikacije, izrazi lica i dr. Osobe s DS-om koriste isti spektar verbalnih i
neverbalnih komunikacijskih vjestina kao 1 osobe bez teskoc¢a u razvoju, samo $to se
u verbalnoj komunikaciji ne mogu izraziti jednako korektno i fluentno (Buckley i
Bird, 2001).

Istrazivanja potvrduju da je znakovno potpomognut razvoj jezika za djecu s
Downovim sindromom vazan ,,most”“ prema aktivnom govoru, a posebice vaznu
ulogu ima u predskolskoj dobi. Djeca brze uce izgovarati nove rijeci ako ih tijekom
poucavanja podupremo znakovanjem te ¢esto spontano i sama koriste znakove kada
zele izgovoriti odredenu rije¢. Neka ¢e djeca vrlo brzo sa znakovnog jezika prijeci na
govor, a nekima ¢e znakovno potpomognut razvoj jezika dugo biti primarni nacin
sporazumijevanja te njih treba poduciti i novim znakovima. Mnogi roditelji i
struénjaci potvrduju da znakovima potpomognuti razvoj jezika djeci s Downovim
sindromom moze pomo¢i da se jasnije izrazavaju i da razgovjetnije govore. Nakon
Cetvrte godine, po misljenju autorica Buckley i Bird, djecu s Downovim sindromom
treba poticati na govor kao temeljni nacin komuniciranja, medutim oko 25% i starije

djece trebat ¢e i dalje podrsku znakovnog jezika (Buckley i Bird, 2001).
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7. DEINSTITUCIONALIZACIJA

Deinstitucionalizacija podrazumijeva proces Kkreiranja niza usluga u zajednici za
opcu populaciju te za djecu, mlade i obitelji u riziku, a koje bi trebale preventivno
djelovati da ne dode do izdvajanja djeteta iz obitelji, odnosno trebale bi pruzati

potporu obiteljskom Zivotu (Sovar, 2014).

U skladu s odredbama Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom,
Konvencije UN-a o pravima djeteta, te Europske konvencije o ljudskim pravima,
drzave clanice Europske unije duZzne su provesti mjere za poticanje prijelaza s
institucionalnih usluga na usluge zajednice. Jedan od klju¢nih ¢lanaka Konvencije
UN-a o pravima osoba s invaliditetom povezan s deinstitucionalizacijom jest ¢lanak
19 kojim se utvrduje pravo na nezavisan zivot. Europska strategija za osobe s
invaliditetom 2010. — 2020. okvir je za omogucivanje osobama s invaliditetom
sudjelovanje u drustvu te uZivanje osnovnih prava. U strategiji se na viSe mjesta
navodi da EU predano radi na promicanju sudjelovanja osoba s invaliditetom u
rekreativnim aktivnostima, zapoSljavanju, obrazovanju, zdravstvu, socijalnim
uslugama te na promicanju prijelaza s institucionalne skrbi na skrb u okviru
zajednice

(http://ec.europa.eu/regional policy/hr/policy/themes/social-inclusion/desinstit/).

U organizaciji Svjetske banke i Europske komisije u Hrvatskoj, 11. lipnja 2018.
godine, odrzan je okrugli stol na temu Deinstitucionalizacije socijalne skrbi u
Republici Hrvatskoj. Uz ostale brojne sudionike u raspravi je sudjelovala i zamjenica
pravobraniteljice za osobe s invaliditetom Mira Peke¢-Knezevic, koja je potvrdila da
podaci pokazuju usporavanje procesa, u 2017. godini je svega 17 osoba napustilo
instituciju. Premda se biljezi smanjenje broja osoba u ustanovama, zabrinjava
podatak da raste broj onih koje se smjeStava u udomiteljske obitelji ili obiteljske
domove. Takoder je upozorila da se u tom slu¢aju ne radi o oblicima
izvaninstitucijskog smjeStaja. Do sada su 623 osobe dobile priliku zivjeti u
organiziranom stanovanju, dok se 187 osoba nalazi u centrima za pruzanje usluga u
zajednici (transformirani domovi socijalne skrbi)

(http://www.in-portal.hr/in-portal-news/vijesti/16103/deinstitucionalizacija-

socijalne-skrbi-u-republici-hrvatskoj).
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8. DOWNOV SINDROM U OBITELJI

Razvoj i promjene u drustvu, sloZenost i zahtjevnost razvojnih faza djeteta doveli su i
do promjene drusStvene svijesti o obitelji 1 njezinom utjecaju na cjelokupan razvoj
djeteta. Jedna od osnovnih potreba djeteta je potreba za sigurnoséu i razvojem
stabilne veze s roditeljem. Od obitelji se ocekuje hrabrenje i vodenje kroz djetetov
razvoj u svoj njegovoj slozenosti — kognitivni, fizi¢ki, socijalni, emocionalni,
moralni, seksualni, duhovni, kulturni i obrazovni. Upravo ta visedimenzionalnost,

obitelj odnosno roditeljstvo &ini slozenim (Skrbina, 2010).

Obitelj kao jezgra svake zajednice jedino je $to dijete ima nakon rodenja. Vrijeme
rodenja djeteta i u najpovoljnijim okolnostima jest vrijeme radosti, neizvjesnosti i
poviSenja osjecajne napetosti. Prema tome, svaki dodatni posebno nepovoljan
dogadaj moze izazvati zbrku, dezorganizaciju, regresiju, neurotizam ili teZe teskoce

(Zergollern, 1998).

Medusobni odnosi u obitelji su odlucujuéi za psihicko zdravlje i razvoj pojedinca,
svaki Clan utjeCe na te odnose. Za svakog roditelja rodenje djece s teSkocama u
razvoju predstavlja stresan dogadaj koji doprinosi razliCitim emocionalnim
reakcijama. Postavljanje dijagnoze o teSko¢ama u razvoju novorodenog djeteta

mijenja Zivot njegovih roditelja, ali i ostatka obitelji.

Nazalost svi mi uvijek vidimo prvo nedostatke osobe, a ne njezine prednosti. U
svijetu se povecalo socijalno prihvacanje, djeca s DS-om ukljucena su u redovne
Skole, pruZena im je potrebna medicinska skrb, dobivaju prilike za zaposljavanjem,
zive samostalno itd. No potrebno je jos uvijek jako puno novih saznanja, spoznaja,
rada roditelja 1 stru¢njaka, kako bi se djeca s Downovim sindromom u potpunosti

integrirala u Zivot zajednice, viSe ukljucivala u vrtice, Skole, socijalna druzenja itd.
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8.1. STRUCNA PODRSKA U OBITELJI - PATRONAZA

Najdugovjecnija ustanova koja radi s djecom s teSko¢ama u razvoju i osobama s
invaliditetom, ukljucujué¢i i osobe s Downovim sindromom, je Centar za
rehabilitaciju Zagreb (CRZ). Osnovana je 1947. godine, a uslugu Stru¢ne podrske u
obitelji u okviru podruznice Slobostina pruza od 1980. godine. Prema autorima
Markulin, Cali§ i Kralj (2017) Stru¢na podrika u obitelji odnosi se na obrazovnu i
rehabilitacijsku podrsku za predSkolsku djecu s teSkotama u razvoju i njihovim
obiteljima. Trenutno obuhvaéa 109 predskolske djece na podru¢ju grada Zagreba.
Strucnjaci razli¢itih profila (edukacijski rehabilitator, psiholog, logoped, socijalni
radnik, fizioterapeut, terapeut senzorne integracije) kroz prilagodeni individualni
plan podrske pruzaju podrsku djetetu s teSkoama u razvoju (TUR), ali i cijeloj

obitelji.

Eljuga (2009) navodi niz prednosti u radu s djecom s teSkoama u razvoju u
njihovim obiteljima: ostanak djeteta u prirodnoj okolini - obitelji, svakodnevna
izmjena informacija na relaciji roditelj — stru¢njak, znacajan doprinos prihvaéanju
djeteta, stvaranje pozitivnog i zdravog emocionalnog odnosa i opcenito jacanje
interakcije na relaciji roditelj — dijete, pravovremena prilagodba obitelji, sustavno
pracenje djeteta, permanentna edukacija roditelja, te demonstracija metoda i

postupaka u radu s djetetom pred roditeljem.

Individualni rad u obitelji odvija se jedanput ili dva puta tjedno, u trajanju od 60 do
90 minuta. Osim razvoja sposobnosti i samostalnosti djece s teSko¢ama u razvoju, te
podrske roditeljima, vazni ciljevi stru¢ne podrS8ke u obitelji su rano uklju¢ivanje
djece u rehabilitaciju, odrzavanje kontinuiteta rehabilitacije te pomo¢ kod
uklju¢ivanja u redovne predSkolske ustanove i druge organizirane oblike rada s

djecom (Markulin i sur., 2017).

Iskustva pokazuju da individualan rad s djecom s intelektualnim poteskocama i
primjerena suradnja s roditeljima daju odlicne rezultate na svim razvojnim
podru¢jima C¢ime se povecava samostalnost djeteta i omogucava §to je moguce
kvalitetnije ukljucivanje djeteta u zivot obitelji, ali 1 Sireg okruZenja u zajednici

(Eljuga, 2009).

16



8.2. REAKCIJA RODITELJA

Roditelji kada saznaju dijagnozu djeteta s Downovim sindromom postaju ocajni,
rastreseni, nemoc¢ni, odbijaju dijagnozu, ocekuju pomo¢, traze krivca ili se
samookrivljuju. Prilagodba na novo i trajno obiteljsko stanje vazan je put u zivotu
obitelji. Pozitivan odnos prema djetetu s Downovim sindromom prijeko je potreban

za sve Clanove (Zergollern, 1998).

Katica Ivankovi¢, rehabilitatorica s dugim stazem u radu s djecom s teSko¢ama u
njihovim obiteljima, u svojem priruc¢niku za roditelje i stru¢njake ,,Downov sindrom
u obitelji” navodi upute u radu s djecom s DS-om, takoder navodi pric¢e roditelja o
dolasku djeteta s DS-om u obitelj. ,,Bio je to $ok, mracan tunel ispunjen osjecajima
ljutnje, nevjerice i bola razli¢itog intenziteta. Mislite da je svijet stao, da se vise

nikada nece nasmijati, da nemate snage za dalje, a sve je to normalno* (Ivankovic,

2003, str. 9).

Postavljanjem dijagnoze Downova sindroma iz temelja ¢e promijeniti Zivot roditelja,
te Citave obitelji. Ako roditelji saznaju dijagnozu prije nego Sto je dijete rodeno
preporucljivo je da ih se informira i pripremi za sve postojece izazove. Prije svega
preporucljivo je da porazgovaraju s lije¢nikom, te da pokusaju nauciti o DS-u preko
knjiga, Casopisa, interneta, te iskustva drugih roditelja. Od velike pomo¢i je razgovor
s drugim roditeljima ¢ija djeca imaju Downov sindrom, to moze uvelike pomo¢i u
razmjenjivanju osjecaja i u savladavanju teskih trenutaka. Normalno je od roditelja
da dijagnozu dijeta s Downovim sindromom prihvati vrlo emotivno. Vrlo je vazno
spomenuti da je u ovom razdoblju bitno da roditelji vode brigu o sebi i svojem
zdravlju, kako bi mogli brinuti o djetetu i pruziti sve §to mu je potrebno (Marciu$ i
sur., 2014).

Faze prilagodbe roditelja djeteta s teSkocama u razvoju (Dragun i Kresi¢, 2016):

Poricanje
Prvotna reakcija na gubitak bilo koje vrste je Sok i nevjerica. Osjecaj tuposti je ono
Sto vecina ljudi prvo osjeti kada im bude re¢eno da nesto s njihovim djetetom ,,nije u

redu. Osoba koja pati moZe imati osjecaj kao da gleda svoj zZivot iz daljine ili ¢ak
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da je to necija tuda prica. Poricanje je nuzno dok ne pronadu unutarnju snagu i
vanjsku potporu koje su im potrebne kako bi se suocili s bolnom stvarnos¢u. U ovoj
fazi, kao i u svim sljede¢cim fazama, potrebna je potpora. Poricanje je prirodna

reakcija, ali uz zdravu potporu okoline, nece zaglaviti u poricanju.

Ljutnja — kako isplakati bol

Kako poricanje prestaje, javlja se ljutnja zbog djetetova stanja i zbog toga Sto se ono
mozda ne moze poboljsati onoliko koliko bi roditelji Zeljeli. Ljutnja je jedan od
najintenzivnijih 1 najmanje shvacéenih ljudskih osjeéaja 1 vjerojatno najmanje
prihvac¢en osjecaj od okoline. Roditelji pozele pronaéi nekoga ili neSto Sto mogu

okriviti. To mogu biti oni sami, lije¢nik, stru¢njak, toksi¢ni otpad, cjepivo i sli¢no.

Pregovaranje

U ovoj fazi roditelji traze ponovnu dijagnozu, ukljuuju dijete u nove terapije.
Svjesniji su djetetove teskoce, ali osjecaju da se nesto jos moze uciniti. Pregovaranje
sa samim sobom 1ili profesionalcima jo$ je jedan nacin ,.kupovanja vremena“ koje im
je potrebno kako bi se priviknuli na novonastalu situaciju, prihvatili stvarnost i

preslozili svoje funkcioniranje, ocekivanja i zivot.

Depresija — redefiniranje samog sebe

Kada se stvarnost viSe ne moZe poricati, kada energija ljutnje nije promijenila
djetetovo stanje i kada nema viSe pregovaranja, javlja se osjecaj depresije. Neko
vrijeme nakon §to je djetetovo stvarno stanje poznato roditelju, roditelj se moze
osjecati fizicki 1 psihicki iscrpljeno i moZe mu biti teSko obavljati ¢ak i rutinske
svakodnevne zadatke. Moze se dogoditi da vise nema interesa za aktivnosti u kojima
je inae uzivao, moze se osjecati bezvoljno, iscrpljeno, previse ili premalo spavati,
imati smanjen apetit i slicno. Kada je takvo stanje toliko intenzivno da osoba vise ne
moze funkcionirati ili traje dulje vrijeme, moguce je da je rije¢ o depresiji i tada je

potrebno potraziti pomo¢ stru¢njaka.
Prihvacanje — nova stvarnost i nova nada

Depresivni osjecaji i ljutnja s vremenom se smanjuju. Postaju snazniji i sposobniji za

svakodnevne izazove roditeljstva djeteta s druk¢ijim potrebama. TeSka razdoblja su
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iza, djetetova teSkoca je stvarna i moze se ugraditi u svakodnevni zivot. Prihvacanje

je najteze od svih zadataka.

Svaka osoba ¢e svaku od navedenih faza prozivljavati nesto drukc¢ije. Duljina svake
faze, redoslijed te njihovo preklapanje ili ponavljanje razlikuju se od osobe do osobe.
Svaka osoba ima razliciti set misli i vjerovanja o svom odnosu s djetetom i ne postoje

pravila koja odreduju kako ¢e netko i koliko dugo tugovati (Dragun i Kresi¢, 2016).

Roditelji djece s teSko¢ama u razvoju zive pod znatno ja¢im stresom koji, prema
nekim naSim istrazivanjima, u ¢ak 40% majki predSkolske djece prelazi granicu
klinicki znaéajnog stresa (Kralj, 2011, prema Babi¢ i sur., 2013), a to je ona razina
koja ugrozava tjelesno zdravlje. Generatori stresa prema Guralnicku (2005, prema
Babi¢ i sur., 2013) su:

1.) povecane potrebe za informacijama zbog Cinjenice da je dijete drukcije te roditelji
tragaju za informacijama oko dijagnoze i dugoro¢nih ishoda te imaju nove obveze
vezano uz terapije i poticanje,

2.) mijenjaju se obiteljske interakcije i dolazi do ograni¢avanja roditeljske uloge,

3.) nastaju nove financijske potrebe,

4.) roditelji postaju nesigurni, dolazi do obiteljske krize i roditelji se pitaju hoce li to

oni uopée mo¢i izdrzati.

19



8.3. UDOMLJAVALJE DJECE S DOWNOVIM SINDROMOM

Djeci s Downovim sindromom ne smije se oduzimati pravo na zivot u obitelji i
umjesto prirodnog okruzenja smjestati ih u instituciju. Postoje brojni razlozi zbog
kojih neka djeca ne mogu rasti uz svoje bioloske roditelje, kao §to su bolest ili smrt
roditelja, ozbiljno zanemarivanje ili zlostavljanje, te ostali razlozi zbog cega bi

daljnji ostanak u bioloskoj obitelji bio Stetan za dijete.

Specijalizirane udomiteljske obitelji su definirane kao obitelji koje su spremne
preuzeti skrb o djeci s teskoéama u razvoju koja ne mogu pravilno odrastati u
vlastitim obiteljima. Od svojih pocetaka pa do danas udomiteljstvo je bilo 1 jest izraz
prepoznavanja prava i potrebe djeteta da odrasta u obitelji. Prednost udomiteljskog
oblika smjesStaja djece u odnosu na institucijsko zbrinjavanje je upravo u tome $to je

obiteljsko okruzenje prirodno i pogodno za pravilan rast i razvoj djeteta.

Potrebno je raditi na osiguravanju uvjeta i motiviranju velikog broja potencijalnih
udomitelja kako bi se $to viSe djece deinstitucionaliziralo, odnosno ukljucilo u
zajednicu. Udomitelji suradnjom sa stru¢njacima utvrduju jasne zajednicke pristupe i
strategije u odgoju djeteta s Downovim sindromom kako bi omoguéili §to uspjesnije
funkcioniranje djeteta u skladu s njegovim opéim i specificnim Sposobnostima,
interesima i potrebama. Suradnjom se nastoje mijenjati negativne navike, stavovi i

misljenja na putu stvaranja zajednice za sve.

Nema nacina na koji bi mogli predvidjeti koliko ¢e se visoko podi¢i krivulja napretka
djeteta s Downovim sindromom. Na tom putu djetetova napretka potrebno je biti
strpljiv, pun razumijevanja za specifi¢nosti koje dijete s Downovim sindromom ima
te pruzati konstantnu emocionalnu podrSku Sto ¢e u konacnici rezultirati brzim

napretkom djetetova razvoja i boljom kvalitetom Zivota (Skrbina, 2010).
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9. RANA INTERVENCIJA

Europska mreza za ranu intervenciju ,,Earlyaid* definira ranu intervenciju kroz sve
oblike poticanja usmjerenog prema djeci i savjetovanja usmjerenog prema
roditeljima koje se primjenjuju kao posredne i neposredne posljedice nekog
utvrdenog razvojnog uvjeta. Rana intervencija ukljucuje dijete i njegove roditelje te
tako i cijelu obitelj i Siru okolinu. Proces rane intervencije uvelike se razlikuje od
medicinskih metoda buduéi da se bavi odnosom djeteta i njegove okoline te na¢inom
na koje dijete uci. Isto tako, rana intervencija nikada ne pocinje postavljanjem

dijagnoze jer je do njenog utvrdivanja potreban dug put (Ljubesi¢, 2003).

Pozeljno je da se djeca u program rane intervencije ukljuce sto prije. Uklju¢ivanjem
u program djeca ufe prave stvari, u pravom trenutku, na pravi nacin. Programe
provode specijalisti rane intervencije, a to su edukacijski rehabilitatori, logopedi,
psiholozi, radni terapeuti i fizioterapeuti. Pozeljno je da se u pocetku program
provodi unutar obitelji, pa se polako djeca uklju¢uju u grupni rad u manjim
skupinama djece, a zatim i u redovne ustanove. Kuéne posjete predstavljaju
roditeljima vazan izvor informacija i obitelji daju emotivnhu podrSku. Portage
Association, glavna organizacija predskolskih djelatnika u Velikoj Britaniji,
ukljucuje roditelje kao ravnopravne partnere profesionalcima, $to se vidi na njihovim
konferencijama i u publikacijama. Roditelji koji koriste usluge rane intervencije ove

vrste u potpunosti sudjeluju u obrazovanju i razvoju djece (Buckley i Bird, 2010).

U naSoj se zemlji uocila vaznost, vrijednost 1 potreba za stru¢nim radom s djecom s
intelektualnim teSko¢ama u obitelji jo§ davne 1981. godine. Autorice Teodorovi¢ i
Tomi¢ navode: ,,Zbog tezine i prirode oSte¢enja umjerno mentalno retardirana, a
osobito teze i teSko mentalno retardirana djeca, znatno se sporije razvijaju i znato su
duze u potpunosti fizicki 1 emocionalno ovisna o roditeljima, $to pored potrebe za
Cestim 1 ponekad dugotrajnim medicinskim intervencijama, predstavlja osnovni
razlog neopravdanosti izdvajanja ove djece, u prve tri godine Zivota, iz porodice.
Stoga se defektoloski tretman u porodici kao oblik stru¢nog tretmana djece rane
predskolske dobi moze smatrati najopravdanijim u odgoju i1 obrazovanju mentalno
retardiranog djeteta®. 1980. godine krenulo se s eksperimentalnim radom u 5 obitelji

s djecom s intelektualnim teskoc¢ama, da bi se broj obitelji za dvije godine povecao

21



na 20. Usluga stru¢ne podrSske u obitelji je od tada zazivjela kao dio redovnog
programa Centra za rehabilitaciju Zagreb, koja se i danas pruza u znatno vecem
opsegu i s proSirenim sadrzajem. Prvi program rada s djecom s intelektualnim
teSkocama 1 iskustva rehabilitatora opisan je u knjizi B. Teodorovi¢ i suradnica iz
1984. godine pod naslovom Defektoloski tretman mentalno retardirane djece
porodici. Markulin i suradnice (2017) isti¢u kontinuitet usluge stru¢ne podrske u
obitelji 1 navode kako je tom uslugom obuhvacena 109 obitelji djece s razvojnim
teSko¢ama (ukljucujué¢i 1 djecu s Downovim sindromom) koju provode 13
edukacijskih rehabilitatora. Na zalost usluga stru¢ne podrske u obitelji u ovakvom
opsegu dostupna je samo za djecu i obitelji koji Zive u gradu Zagrebu. Na nedostatak
ove usluge u drugim mjestima i gradovima Hrvatske ukazuju mnogi stru¢njaci, ali i
roditelji, koji su primorani pomo¢ potraziti u razli¢itim specijaliziranim ustanovama

u Zagrebu.
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9.1. HRVATSKA UDRUGA ZA RANU INTERVENCIJU U
DJETINJSTVU (HURID)

Hrvatska udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu (HURID) je nevladina udruga koja
okuplja stru¢njake u podru¢ju rane intervencije s ciljem stvaranja sustava rane
intervencije i promicanja znanstveno utemeljenih programa koji ¢e pridonijeti
dobrobiti mlade djece s bioloskim ili socijalnim rizikom 1 kvaliteti Zivota njihovih
obitelji. Cilj je promicanje dobrobiti sve mlade djece u Republici Hrvatskoj, a
osobito one s bioloskim ili socijalnim rizikom za optimalan razvoj. Smatraju da je

skrb za mladu djecu neodjeljiva od podrske njihovim roditeljima, odnosno obitelji.

HURID su osnovali stru¢njaci razli¢itih profesija (psiholozi, rehabilitatori, lijecnici,
logopedi, pedagozi, i dr.) koji rade s mladom djecom s razvojnim rizicima ili
odstupanjima te imaju uvid u teSkoce s kojima se susre¢u njihove obitelji buduci da
Hrvatska nema uspostavljen kvalitetni sustav rane intervencije. Osnivacka skupstina
Hrvatske udruge za ranu intervenciju u djetinjstvu odrzana je 19. rujna 2007. godine
na Edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu SveuciliSta u Zagrebu, a udruga je

sluZzbeno registrirana 19. prosinca iste godine.

Misija HURID-a je unapredenje kvalitete Zivota obitelji djece rane zivotne dobi S
razvojnim rizicima 1 teSkoCama i njihovih obitelji u Republici Hrvatskoj, kao 1
stvaranje uvjeta da svako dijete 1 obitelj dobiju najbolju mogucu potporu te priliku za

ucenje 1 osobni razvoj.

Vizija HURID-a je biti jaka profesionalna organizacija koja djeluje u podrucju rane
intervencije u djetinjstvu u Republici Hrvatskoj, sastavljena od struénih kadrova i
educiranih volontera. Zele razvijati, primjenjivati i §iriti znanstveno utemeljene
pristupe i najviSe standarde kvalitete djelovanja u ranoj intervenciji u djetinjstvu;
suradivati s javnim 1 struénim institucijama na nacionalnoj i1 lokalnoj razini;
senzibilizirati javnost za potrebe djece rane zivotne dobi s razvojnim rizicima i
tesko¢ama, kao i njihovih obitelji; djelovati u smjeru ostvarivanja ciljeva kroz utjecaj
na promjene pravnih propisa i njihovu primjenu na svim razinama te omoguciti stalni

rast i razvoj udruge u djelovanju za opce dobro (http://hurid.hr/0-nama/).
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9.2. MEDIMURSKA UDRUGA ZA RANU INTERVENCIJU U
DJETINJSTVU ( MURID)

Grupa stru¢njaka entuzijasta, predvodena rehabilitatoricom Silvijom Pucko, 2011.
godine osnovala je Medimursku udruga za ranu intervenciju u djetinjstvu (MURID).

Cilj i svrha osnivanja MURID-a je promicanje dobrobiti sve male djece u Republici
Hrvatskoj, odnosno Medimurskoj Zupaniji a osobito one s bioloSkim ili socijalnim
rizikom za optimalan razvoj $to ukljucuje javno promotivni, edukativni, istrazivacki i
savjetodavni rad u podrucju ranog razvoja djece, te djece s teskoama u razvoju,

odnosno u djece s rizikom za njihov nastanak.

Vizija - Brza i lako dostupna, ucinkovita stru¢na podrska obiteljima djece s

razvojnim i socijalnim rizikom.

Kako bi se usluge rane intervencije decentralizirale te bile dostupne djeci i
roditeljima koji ne zive u Zagrebu, MURID u svojoj lokalnoj zajednici pruza usluge
savjetovanja, dijagnostike, rane intervencije, stru¢ne edukacije, pomo¢i pri integraciji
i inkluziji, radionice za roditelje i djecu, psihosocijalnu podrsku te patronazu u

obitelji (https://www.murid.hr/).

24


https://www.murid.hr/

10. RODITELJSKE UDRUGE

Zadnjih dvadeset godina, s razvojem civilnog drustva, javlja se sve vise roditeljskih
udruga koje povezuju i udruzuju roditelje djece odredenih bolesti ili sindroma. Ovdje
¢u spomenuti neke od njih. Najstarija udruga koja je povezala roditelje djece s
intelektualnim tesko¢ama je Udruga za podrsku osobama s intelektualnim
oStecenjima grada Zagreba, koju su osnovali jo$ daleke 1958. godine stru¢njaci, no u
njeno djelovanje se s vremenom sve vise ukljucuju roditelji, koji ju u konacnici 80-
tih godina i preuzimaju. Kao i mnoge druge udruge koje za svoju djelatnost imaju
podrsku osobama s intelektualnim teSko¢ama, a koje se javljaju u brojnim manjim i
ve¢im gradovima Republike Hrvatske, ujedinjene su u krovnu udrugu — Hrvatski
savez udruga osoba s intelektualnim teskocama (Hrvatski savez udruga osoba s

intelektualnim tesSko¢ama, 2014).

Roditelji djece s Downovim sindromom osnovali su Hrvatsku zajednicu za Down
sindrom, koje ujedinjuju osam udruga roditelja djece s Downovim sindromom u
sljede¢im gradovima i Zupanijama:
Zagreb i Zagrebacka zupanija - Udruga za sindrom Down Zagreb
Splitsko-dalmatinska Zupanija - Udruga za sindrom Down - 21 Split
Medimurska Zupanija - Udruga za sindrom Down Medimurske Zupanije
Primorsko-goranska zupanija - Udruga za sindrom Down RIJEKA 21
Zadarska zupanija - Udruga za Down sindrom Zadarske Zupanije
Osjecko-baranjska Zupanija - Udruga za Down sindrom Osjecko-baranjske Zupanije
Dubrovacko-neretvanska Zupanija - Udruga za Down sindrom Dubrovacko-
neretvanska Zupanije
Viroviticko-podravska zupanija - Udruga za Down sindrom Viroviti¢ko-podravske

Zupanije

Cilj Hrvatske zajednice za Down sindrom je promoviranje integracije, jednakosti i
prava izbora za osobe s Downovim sindromom kroz unapredivanje medicinske i
socijalne zaStite, unapredivanje obrazovanja i procesa integracije u druStvenu

zajednicu te unaprjedivanje procesa zaposljavanja  (http://www.zajednica-

down.hr/index.php/o-nama).
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Hrvatska zajednica za Down sindrom ¢lanica je internacionalnih organizacija za
sindrom Down s kojima ostvaruje izvrsnu suradnju. Zajednica je vrlo aktivna u i
izdavackoj djelatnosti, tako su preveli 1 izdali niz priru¢nika iz serije ,,Problematika i

saznanja o Down sindromu*‘.

Najstarija je Udruga za sindrom Down Zagreb koja je osnovana 1999. godine. Dugi
niz godina Udruga pruza podrSku roditeljima djece s Downovim sindromom, ali i
zaposljavaju¢i strucnjake razliCitih profila, pruza djeci s Downovim sindromom
individualni edukacijsko-rehabilitacijski program, logopedski tretman, te radionice
za odrasle osobe s DS-om koje vode radni instruktor i rehabilitator Centra za

rehabilitaciju Zagreb, s kojim imaju dugogodisnju suradnju (Udruga Down, 2018).

.....

osnovao roditelj djeteta s Downovim sindromom, a koja je s vremenom prerasla u
Centar za rehabilitaciju Down syndrom centar Pula — nevladina i neprofitna ustanova
socijalne skrbi. To je prva i jedina ustanova takve vrste u Hrvatskoj koja pruza
habilitacijske i rehabilitacijske aktivnosti za djecu i odrasle osobe s Downovim
sindromom. Do kraja 2015. godine u programe je bilo ukljuc¢eno vise od 360 obitelji
iz cijele Hrvatske te preko 50 obitelji iz  susjednih  drzava

(http://www.downcentar.hr/hr/o-centru/).

Usluge Centra su besplatne za sve osobe s Downovim sindromom, a financirane su

putem resornog ministarstva - nadleznih centara za socijalnu skrb.
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11. UKLJUCIVANJE DJECE S DOWNOVIM SINDROMOM U
PREDSKOLSKE PROGRAME

Vazno je izbjeci etiketiranje djeteta s teSkocama te uociti njegove dobre osobine i
sposobnosti. Na njima zatim treba graditi pozitivnu sliku djeteta o samome sebi kao i
pozitivan odnos okoline prema njemu s ciljem uspjes$ne integracije u drustvo. Sva
djeca imaju pravo uciti zajedno, ona ne smiju biti podcjenjivanja, diskriminirana ili

isklju¢ivana zbog svojih teSko¢ama u razvoju.

Inkluzija podrazumijeva da su sva djeca aktivno uklju¢ena u odgojno-obrazovne
aktivnosti 1 imaju jednak, slobodan pristup mjestima za igru i rad u odgojnim
skupinama. Zaposljavanjem stru¢nih suradnika u vrtice, edukacijom i usavrSavanjem
odgajatelja te suradnjom s brojnim specijaliziranim ustanovama poboljsala se briga o
kvaliteti Zivota djece s teSko¢ama u vrtiCu. Vecéina djece s teSkocama koja su
ukljucena u redovite skupine ima osobnog asistenta ¢iji je primaran cilj ukljuéivanje
djeteta u kolektiv i omogucéavanje ravnopravnog sudjelovanja u svim aktivnostima.
Takoder, svim odgajateljima i osobnim asistentima osigurana je stru¢na podrska od
strane stru¢nih suradnika vrti¢a. Djeca s teSko¢ama veliki dio vremena provode u
zdravstvenim i drugim institucijama, polaze terapije i druge rehabilitacijske
aktivnosti gdje su uglavnom u interakciji s odraslom osobom i nemaju Cesto priliku
za igranje s vr$njacima. Ukljucivanje djece s teSkocama u redovite skupine, zajedno s
djecom urednog razvoja, tzv. inkluzija, izuzetno je vazna za dijete s teSkocama. Na
taj nacin dijete ima priliku uc¢iti od vrSnjaka 1 usvajati vjestine na svim podrucjima

razvoja (http://ordinacija.vecernji.hr/budi-sretan/sretno-dijete/djeca-s-posebnim-

potrebama-u-redovnom-vrticu/ ).

Sve je veci naglasak na integraciji, odnosno inkluziji djece s teSko¢ama u razvoju u
redovite programe dje¢jih vrtica. Integracija se prvenstveno odnosi na smjestaj
djeteta s teSko¢ama u razvoju u odgojne skupine zajedno s djecom koja nemaju
takvih poteSkoca, odnosno, temelji se na fizickoj bliskosti s ostalom djecom.
Dobrobiti za djecu s teSkocama u razvoju velike su. Neke od tih dobrobiti su npr.
prilike za ostvarivanje socijalnih interakcija, tj. druZenja s vrSnjacima koji im mogu
biti uzori za razliite vjeStine i ponasanja, razvoj samopoStovanja i stvaranje

pozitivne slike o sebi kroz sloZenije drusStvene odnose i aktivnosti, modela
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komunikacije, samokontrole. Na taj se nacin i roditelji osjecaju prihvacenije, znaju
da im dijete dobiva jednake mogucnosti za razvoj i napredovanje kao i ostala djeca te
imaju viSe vremena za sebe i1 ostalu djecu. Dobrobiti za djecu bez teskoca su bolje
razumijevanje teskoca u razvoju, razvoj osjetljivosti za potrebe drugih te pomaganje i
uvazavanje razlicitih od sebe. Kako bi inkluzija bila Sto uspjesSnija, vazno je imati
pozitivne stavove i stvoriti pozitivnu atmosferu unutar odgojne skupine i na razini
djecjeg vrtica o ukljucivanju djece s teSkocama u razvoju u redovite programe.
Takoder je vazno osigurati kvalitetne odgojitelje i/ili asistente koji ¢e boraviti s
djetetom s teSskocama u razvoju i dodatno poticati njegove razvojne mogucénosti.
Osim osiguravanja materijalnih i fizickih uvjeta rada ovisno o djetetovim tesko¢ama,
edukacija, motivacija za radom i dobra suradnja svih ukljuéenih je najvaznija

(http://www.in-portal.hr/in-portal-news/moderna-vremena/8971/psiholozi-pogresno-

je-izjednacavati-djecu-s-posebnim-potrebama-i-djecu-s-teskocama-u-razvoju ).

Prema odredbama Pravilnika o vrsti stru¢ne spreme u djecjem vrticu, svaki djecji
vrti¢ bi za djecu s teSko¢ama uz odgojitelje i strucne suradnike trebao osigurati i
osobu (tre¢eg odgojitelja) ovisno o trajanju programa za to dijete i ovisno o teskoci
koja je utvrdena prema Zakonu o posebnom tijelu vjestacenja. NajceScée sredstva za
treCu osobu koja radi iskljucivo s djecom s teSko¢ama osigurava osnivac¢ djecjeg
vrti¢a, odnosno jedinica lokalne samouprave. Pri upisu djece u vrti¢, pa tako i djece s
potesko¢ama u razvoju, vrti¢i se moraju pridrzavati Drzavnih pedagoSkih standarda
koje propisuje Ministarstvo znanosti i obrazovanja. U ¢l. 22. st. 3 stoji: “U odgojno-
obrazovnu skupinu moze se ukljuciti, na temelju misljenja stru¢nih suradnika djecjeg
vrti¢a, samo jedno dijete s lakSim teSkocama i tada se broj djece u skupini smanjuje
za dvoje djece.” Cl. 22. st. 4 kaze: “U odgojno-obrazovnu skupinu moze se ukljugiti
samo jedno dijete s ve¢im ili kombiniranim teSkoama ako je nedostatan broj djece
za ustroj odgojne skupine s posebnim programom i tada se broj djece smanjuje za
cetvero.” U jednoj skupini ne moze biti veéi broj djece s poteSko¢ama u razvoju zbog
sigurnosti djece, kako djece s teSko¢ama u razvoju, tako i1 zdrave djece, te zbog

moguénosti  provodenja  programa  (http://www.glas-slavonije.hr/341715/4/U-

pravilniku-vrtica-mora-biti-odredba-o-prednosti-upisa-djeteta-s-poteskocama ).
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Djecji vrti¢ je za obitelji djece s DS-om posebno vazan i to zato Sto djeci moze
pojacati osjecaj pripadnosti vlastitoj obitelji, a roditeljima osjeéaj pruzanja podrske
drustva. Prema Ivankovi¢ (2003) priprema djeteta s DS za ukljucenje u vrti¢ kre¢e od
oslobadanja od vlastitih strahova, jer se oni lako prenose na djecu. Iskustva steGena u
svakodnevnim kontaktima s okolinom, najbolji su put za upoznavanje okoline s
djetetom. Kada dijete navrsi tri godine, potrebno je s njim obiéi vrti¢, da upozna
okolinu, zgradu, odgajatelje. Prednosti djecjeg vrti¢a za dijete s DS-om su kao i za
svako dijete urednog razvoja; stjecanje znanja s podruc¢ja socijalnih iskustva, blage
discipline, povecanja samostalnosti, koordinacije grube i fine motorike, boravljenja s
razli¢itim ljudima na razli¢ite nacine. Samostalno igranje jedna je od najvaznijih
sposobnosti, koju dijete moze usvojiti u dje¢jem vrticu. Igra je prirodno sredstvo za
ucenje 1 razvoj. Njihovo ponasanje, koje je do tada uglavnom bilo usmjereno samo
na sebe, biva sputavano i oni moraju nauciti suradivati. Djecji vrti¢ najbolja je
mogucnost za integraciju djece s DS-om. Kada je dijete upisano u vrti¢, vazna je
bliska suradnja i svakodnevni protok informacija izmedu odgajatelja i1 roditelja, jer
dobra veza presudna je za daljnji razvoj djeteta. Jedini nedostatak u dje¢jem vrti¢i za
dijete s Downovim sindromom moze biti poveCana opasnost od zaraza izazvana
kontaktom s bolesnom djecom. Buduéi da su djeca s DS-om sklonija infekcijama, bit

¢e na pocetku ¢esce prehladena ili zarazena neizbjeznim dje¢jim bolestima.

Djeca s Downovim sindromom dobro su doSla u veéini predskolskih ustanova,
obi¢no uz podrsku asistenta. Cunningham i suradnici (1998) pretpostavljaju da 70-80
posto djece s Downovim sindromom mogu poceti Skolovanje u redovnim Skolama
ako postoje uvjeti za inkluziju. Prema njima, ostatak od 20 posto odnosi se na djecu
koja imaju dodatne i vece probleme sa zdravljem i ponaSanjem ili vece teskoce u
razvoju te smatraju da ¢e njihovim potrebama najbolje odgovarati posebne Skole. Oni
koji vjeruju da bi sva djeca trebala biti uklju¢ena u svoju lokalnu skolu ravnopravno
sa svojim vrSnjacima bez teSkoca u razvoju ovakvu procjenu smatraju upitnom.
Posebne Skole rijetko se po opremljenosti razlikuju od redovnih skola, tj. djeca su
smjestena u razrede koji sli¢e svim drugim razredima. Razredi su manji, broj osoblja
po uceniku je veci 1 mozda postoje posebna pomagala, ali sve je to moguce posti¢iiu
redovnim $kolama. Dodatna prednost inkluzije je i stimulativni utjecaj kojeg djeca
bez teskoc¢a u razvoju mogu imati na djecu s Downovim sindromom (Buckley i Bird,
2010).
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Vrlo je vazno i djecu urednog razvoja pripremiti na dolazak djeteta s Downovim
sindromom u grupu. Upravo svrha knjige ,,Moja prijateljica ima Downov sindrom*
je da osvijetli postojanje Downovog sindroma medu djecom i ukloni prepreke
izmedu djece s DS-om 1 njihovih vr$njaka. Ona takoder nastoji upoznati Citatelje s
¢injenicom da djeca kojoj je dijagnosticiran Downov sindrom imaju mogucnosti i
sposobnosti postati aktivnim sudionicima medu svojim vrSnjacima i u drustvu

(Moore, 2009).

Prateéi iskustvo u drugim zemljama Europe (Italija, Irska, Svedska, Slovenija i dr.) i
Sjeverne Amerike, pokazuje se da se osobe s posebnim obrazovnim potrebama (s
teSkocama u razvoju) mogu integrirati u redovni obrazovni sustav, da mogu posti¢i
puno bolje akademske rezultate jer ih sredina potice i omogucava bolji uvid u
njihove mogucénosti, ali §to je jo§ vaznije, postaju priznati Clanovi drustvene
zajednice, ostvaruju bolju i zadovoljniju svakodnevicu te se bolje pripremaju za §to
samostalniji oblik Zzivljenja. Rana intervencija i kontinuirani rad s djetetom s
Downovim sindromom pripremaju dijete za ukljucivanje u vrtice 1 Skole.
Individualni edukacijski program za dijete je potrebno napraviti za svaku godinu u
vrti¢u, za svaki razred u Skoli. Pri pripremi plana bitna je suradnja roditelja i
stru¢njaka u vrticu, kao 1 stru¢njaka koji izvan vrti¢a sudjeluju u djetetovom razvoju
(rehabilitatori, psiholozi, logopedi, pedagozi). Osim integracije u vrtice i $kole vazna
je 1 integracija u drustvene, kulturne, sportske organizacije, dramske grupe, sportske
klubove (Marcius i sur., 2014).

Ukljucivanje djeteta s Downovim sindromom u predskolske ustanove, ne zahtijeva
samo prilagodbu djece i roditelja ve¢ i odgojitelja. Stoga je nuzna stru¢na priprema
odgajatelja, kao i struéna asistencija kako bi dijete ostvarilo maksimalno mogu¢
akademski napredak i ukljucilo se u socijalne situacije u svom okruzenju. Odgojitelj
je prva osoba unutar skupine koja je odgovorna za dijete, ono mora ste¢i odredene
kompetencije 1 vjesStine kako bi rad s djetetom bio Sto uspjesniji. Pozeljno je da si
odgojitelj biljezi svoja zapazanja i napretke djeteta. Za upoznavanje djeteta vrlo je
vazno promatranje i sluSanje. Jedna odgajateljica opisuje integraciju djevojcice
(4.god.) u vrti€. ,,Lenin boravak u vrti¢u oplemenio nas je sve — i djecu i odgajatelje.

Nitko, tko nije za to imao prilike, ne moZe znati kako topli i njezni su zagrljaji djeteta
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kao Sto je Lena. Sva djeca koja borave s Lenom Zive sa spoznajom da nitko nije otok

I da svi trebamo jedni druge...“ (Marcius i sur., 2014, str. 73).

10 razloga za integraciju djece s posebnim obrazovnim potrebama (Marcius$ i sur.,
2014):

Ljudska prava

Sva djeca imaju pravo uciti zajedno.

Djeca ne smiju biti podcjenjivana, diskriminirana ili isklju¢ivana zbog svojih
ogranic¢enja u ucenju ili teskoc¢a u razvoju.

Odrasli s tesko¢ama u razvoju, opisujuci sebe kao ,,prezivjele iz specijalne Skole,
zahtijevaju da se segregacija prekine i zaustavi.

Nema nikakvih zakonskih razloga za odvajanje djece u njihovom $kolovanju. Djeca

moraju odrasti zajedno, s prednostima i nedostacima za sve.

Dobro obrazovanje

Istrazivanja pokazuju da djeca bolje napreduju u obrazovanju i socijalnim odnosima
ako su integrirana.

Nema takve edukacije ili njege u segregiranim Skolama kakva se ne bi mogla
omoguciti u redovnim skolama.

S pruzenom potporom i predanosti, inkluzivna edukacija je efikasniji nacin koristenja

edukacijskih resursa.

Zdrav socijalni razum

Segregacija uci djecu da se boje, da budu ignorantna i stvara predrasude.

Sva djeca trebaju edukaciju koja ¢e im pomo¢i da razviju odnose 1 pripremiti ih za
Zivot.

Samo integracijom moZemo smanjiti strah 1 izgraditi prijateljstva, poStivanje i

razumijevanje.
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12. POTREBE OSOBA S DOWNOVIM SINDROMOM

Kada govorimo o zadovoljenju potreba, a kazemo da su odredene vrste potreba
zajednicke svim ljudima bez obzira na mentalni status, Zivotnu dob i dr., tada se u
prepoznavanju tih potreba trebamo osloniti na odredene pravilnosti koje Maslow
(prema Zergollern, 1998), osniva¢ humanisticke psihologije, zove ,.hijerarhijom

motiva®“. On govori o pet skupina potreba zajednickim svim ljudima.

1. FizioloSke potrebe

One su na prvoj razini potreba jer se odnose na prezivljavanje i stimulaciju.
Govore o potrebi za jelom, pi¢em, kisikom, odmorom.

2. Potrebe za sigurnoséu

Te se potrebe javljaju na drugoj razini. U osoba s DS-om one su najcesce
ugrozene boravkom u nepoznatoj okolini, odvajanju iz obitelji, a o€ituju se
strahom, zabrinuto$¢u, tjeskobom.

3. Potrebe za ljubavlju i pripadanjem

Te se potrebe javljaju na trecoj razini, odnosno kada su donekle namirene potrebe
iz prvih dviju skupina. Svoju potrebu da volimo i da nas se voli izrazavamo
osjecajem pripadnosti pojedincu ili skupini.

4. Potrebe za samopoStovanjem

Nalaze se na Cetvrtoj razini i ovdje govorimo o dvije vrste potreba: potrebi za
samopoStovanjem i potrebi za samopouzdanjem.

5. Potrebe za samoaktualizacijom

Te su potrebe na posljednjoj razini potreba 1 vrhunac su razvoja svake li¢nosti.
Kako maksimalan razvoj licnosti doseze vrlo malen broj pojedinca, drugacije

rezultate ne mozemo ocekivati ni od osoba s DS-om.
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12.1. PRAVA OSOBA S DOWNOVIM SINDROMOM

Prava iz socijalne skrbi za djecu s tesko¢ama u razvoju i osobe s invaliditetom su
regulirana Zakonom o socijalnoj skrbi, a ostvaruju se na temelju Nalaza i misljenja
Zavoda za vjeStaCenje, profesionalnu rehabilitaciju 1 zapoSljavanje osoba s
invaliditetom. Prava ovise 0 vrsti, stupnju i tezini oStec¢enja zdravlja utvrdenog tim
nalazom (utvrdena tezina tjelesnog ili intelektualnog oStecenja ili psihicke bolesti)

(Filipaj, 2015 u Not i sur. 2015).

NajceS¢a prava djece s teSkotama u razvoju i osoba s invaliditetom:
Osobna invalidnina

Doplatak za pomo¢ i njegu

Status roditelja njegovatelja ili status njegovatelja

Naknada do zaposlenja

Socijalne usluge:
Psihosocijalna podrska
Rana intervencija
Boravak

Smjestaj

Organizirano stanovanje

Rodiljne i roditeljske potpore:
Rad s polovicom punog radnog vremena radi pojacane njege djeteta

Dopust za njegu djeteta do navrSene 8. godine Zivota djeteta

Doplatak za djecu:

Pravo na doplatak za djecu

Odgoj i obrazovanje:
Predskolski odgoj
Odgoj 1 obrazovanje u osnovnoj 1 srednjoj skoli

Prijevoz djece s teSkocama u razvoju
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12.2. ZAKONI | PRAVILNICI

Zakoni i pravilnici bitni za ostvarivanje pojedinih prava osoba s Downovim

sindromom (Marcius i sur., 2014):

e Deklaracija o pravima osobama s invaliditetom

e Zakon o radu

e Zakon o socijalnoj skrbi

e Zakon o doplatku za djecu

e Zakon o porezu na dohodak

e Pravilnik o pravima roditelja djeteta s tezim smetnjama u razvoju na dopust
ili na rad s polovicom punog radnog vremena radi njege djeteta

e Pravilnik o sastavu i na¢inu rada tijela vjeStaenja u postupku ostvarivanja
prava iz socijalne skrbi drugih prava po posebnim propisima

e Pravilnik o vrsti doma za djecu i doma za odrasle i njihovoj djelatnosti, te
uvjetima glede prostora, opreme i potrebnih stru¢nih i1 drugih djelatnika doma
socijalne skrbi

e Pravilnik o izmjenama i dopunama Pravilnika o vrsti doma za djecu i doma
za odrasle osobe i njihovoj djelatnosti, te uvjetima glede prostora, opreme i
potrebnih strucnih 1 drugih djelatnika doma socijalne skrbi

e Zakon o predskolskom odgoju i naobrazbi

e Pravilnik 0 nadinu raspolaganja sredstvima drzavnog prorauna i mjerilima
sufinanciranja programa predskolskog odgoja

e Pravilnik o posebnim uvjetima i mjerilima ostvarivanja programa
predskolskog odgoja

e Pedagoski standard (predSkolski, osnovnoskolski, srednjoskolski)

e Zakon o odgoju i obrazovanju u osnovnoj i srednjoj skoli

e Pravilnik o osnovnoskolskom odgoju i obrazovanju uc€enika s teSko¢ama u
razvoju

e Pravilnik o postupku utvrdivanja psihofizickog stanja djeteta, ucenika te
sastavu stru¢nog povjerenstva

e Pravilnik o znaku pristupa¢nosti

e Pravilnik o izmjenama i dopunama Pravilnika o znaku pristupacnosti
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13. MEDUNARODNI DAN OSOBA S DOWNOVIM
SINDROMOM

Ujedinjeni narodi (UN) su 10. studenog 2011. donijele odluku da se 21. ozujak
obiljezava kao Medunarodni dan osoba s Downovim sindromom (Word Down
Syndrome Day). Datum 21. ozujak predstavlja 3 reprodukcije 21. kromosoma §to je
glavno genetsko obiljezje osoba s Downovim sindromom. Usvajanjem ove odluke
UN iskazuje svoju podrSku zastiti prava osoba s Downovim sindromom u cijelom
svijetu, a posebice u zemljama u razvoju. Ovo je jedan od klju¢nih koraka kojim se
zeli osvrnuti pozornost na zastitu prava osoba s Downovim sindromom.

Downov sindrom se obiljezava odijevanjem razli¢itih ¢arapa na medunarodni dan
osoba s Downovim sindromom. Ve¢ godinama kruzi mit o tome kako ljudi oblace
razliCite Carape jer ih djeca s Downovim sindromom ne mogu upariti, no to nije
istina. Razli¢ite Garape oznalavaju podrsku razli¢itosti. Cinjenica da smo svi isti, a

razli¢iti.
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14. ZAKLJUCAK

Vrijeme rodenja djeteta vrijeme je radosti i srece, svaki dodatni nepovoljan dogadaj
ili saznanje da s djetetom nesto ,,nije uredu* moze izazvati zbrku i stres roditeljima,
ali i cijeloj obitelji. Dijagnosticiranje problema u naSoj drzavi Cesto je dugotrajan,
iscrpljuju¢i 1 katkad bez krajnje ucinkovitih rezultata jer sama dijagnoza ne
podrazumijeva i dobivanje stru¢ne edukacijske i rehabilitacijske pomoci. Za to
vrijeme moze se propustiti najvaznije i najosjetljivije razdoblje za razvoj djeteta.
Zato postoje rane intervencije jer njihov smisao je u prevenciji dodatnih teskoca,
usmjeravanju trenuta¢nog razvoja djeteta bez obzira na postavljene dijagnoze i
osnazivanju roditeljskih vjeStina kao primarne sredine za poticanje cjelokupnog

razvoja djeteta.

Roditelji djece s Downovim sindromom koji zive u malim sredinama prepusteni su
»sami sebi“ 1 ne traze pomo¢ u velikim gradovima, bilo iz financijskih ili drugih
razloga. Stoga dolazimo do problema, a to je dostupnost programa rane intervencije.
Primjer dobre prakse dolazi upravo iz Cakovca, iz medimurske udruge za ranu

intervenciju.

Potrebno je omoguciti jo§ programa rane intervencije kako bi djeca na podrucju
cijele RH imala pomo¢ kroz bolje zdravstvene, socijalne i obrazovne moguénosti.
Potrebno je razviti razne sluzbe podrske koje bi pruzale usluge obitelji 1 djeci s
teSko¢ama u razvoju. Vise ne treba postavljati pitanja je li rana intervencija potrebna,
ve¢ kako je uciniti kvalitetnijom i dostupnijom $§to veéem broju onih kojima je

potreba.

Pravo na Zivot u zajednici jedno je od temeljnih ljudskih prava koje se odnosi na sve
ljude bez obzira na vrstu i stupanj teSkoca ili invaliditeta. Takoder sva djeca imaju
pravo uciti zajedno, ona ne smiju biti diskriminirana ili isklju¢ivana zbog svojih

teSko¢ama u razvoju.
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