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SAZETAK

Down sindrom najce$c¢a je, a ujedno i najpoznatija kromosomska anomalija koja
nastane kada se prilikom dijeljenja kromosoma, kromosomi na 21. paru ne razdijele, odnosno
dode do trisomije. U tom slucaju rodi se novoroden¢e s Down sindromom. Osobe s Down
sindromom imaju mnogo karakteristika, izmedu ostalog, krase ih epiteti poput toga da su
srdacne, drage i tople osobe. S druge strane, obzirom da se radi o anomaliji, djeca s Down
sindromom radaju se s razli¢itim zdravstvenim tesko¢ama koje ih prate cijeli zivot, iako se na
nekima moZe raditi te th znatno unaprijediti §to im moZe olakSati Zivot. Drugim rije¢ima,
teSkoce je potrebno pravovremenim intervencijama svesti na minimalnu razinu. Cilj ovog
rada je analizirati do sada poznate spoznaje o ovom genetskom poremecaju te njemu
pridruzenih teSkoc¢a koje se javljaju kod djece i osoba sa Down sindromom. U radu se
raspravlja 1 o specificnostima razvoja djece sa sindromom Down, kao 1 o ranoj intervenciji i
individualizaciji plana i programa rada s djecom koja imaju dijagnosticiran Down sindrom.
Na kraju rada sam opisala vaznost uklju¢ivanja djece s Down sindromom u predskolske i
Skolske programe i ustanove kao i vaznost uklju¢ivanja djece u dodatne programe. Navedeni
Su i primjeri iz prakse. Uz to, u radu ¢u pokusati objasniti razvojne osobitosti djece
predskolske dobi sa Down sindromom te vaznost individualizirane podrske obitelji, okruZzenja

te stru¢njaka 1 sustruc¢njaka.

Kljuéne rijeci: sindrom Down, inkluzija



SUMMARY

Down syndrome is the most common and best know chromosomal anomaly which
appears during the cromosome devision. There is an additional copy of chromosome 21 which
is referred to as trisomy 21. In that case, a baby is born with Down syndrome. People who
suffer from Down syndrome have many charateristics which include being cordial, kind and
warm people. On the other hand, regarding the fact that I'm talking about an anomaly,
children with Down syndrome are born with different health difficulties which follow them
along their life span even though some of the difficulties can be developed to make life easier.
In other words, it is necessary to reduce those struggles to a minimum by timely interventions.
The goal of this paper is to analyse familiar insights of this genetic disorder and its troubles
which occur in children and people with Down syndrome. This paper also discusses the
specifics in development of children who suffer from Down syndrome, just as it deliberates
early intervention and individualisation of a work plan and program concerning children who
were diagnosed with Down syndrome. Towards the end of the paper, | described the
importance of including children suffering from Down syndrome in different institutes and
programs incorporating the ones in preschool and school. 1 also discoursed the importance of
including them in extracurriculars. Besides that, | have added examples from practice and |
will try to explain developmental features of preschool-aged children that were diagnosed
with Down syndrome and the significance of individualized familial, societal and expert

support.

Key words: Down syndrome, inclusion



uvoD

Najve¢i broj trudnocéa sa kromosomskim abnormalnostima zavrSava spontanim
pobacajem. Samo otprilike 0,5 % novorodencadi ima neke kromosomske abnormalnosti
(Davidson i Neale, 2002.; Smith, Bierman i Robinson, 1978.). Znacajan dio takve djece
umire ubrzo nakon rodenja. Od novorodencadi koje prezive najveéi postotak rodi se sa Down

sindromom ili trisomijom 21.

Kvocijent inteligencije osoba s Down sindromom unutar je spektra lake i umjerene
mentalne retardacije. Oni imaju mnoge vidljive fizicke karakteristike sindroma: kratko i
zdepasto tijelo; ovalne oci postavljene prema gore, produzeni nabor na gornjem kapku iznad
unutarnjeg kuta oka; tanku, ravnu 1 rijetku kosu; plosnati 1 Siroki nazalni most; kvadrati¢ne
usi; veliki jezik koji viri iz usta jer su ona mala, a nepce postavljeno nisko; kratke 1 Siroke
ruke sa kratkim 1 Sirokim prstima. Osobe s Down sindromom imaju op¢u misi¢nu mlohavost 1
slabu ucvrsc¢enost zglobova, narocito u donjim ekstremitetima, te Sirok na¢in hoda. Oko 40%
djece s Down sindromom ima sr¢anih problema; manji postotak njih ima blokade gornjeg
dijela intestinalnog trakta, a jedno od Sestero djece s Down sindromom umire u prvih nekoliko
godina Zivota. Srcanim tegobama pridruzuju se 1 razli¢ite druge teskoce; motoricke, senzorne,
govorne, intelektualne, bolesti stitne Zlijezde, problemi sa nagluho$¢u, vidom i sl. Mortalitet
osoba s Down sindromom visok je nakon navrSene CcCetrdesete godine zivota. Unatoc
mentalnoj retardaciji, velik broj djece s Down sindromom mozZe nauciti pisati, ¢itati pa ¢ak i

nesto matematike.

Down sindrom je dobio ime po britanskom lijeCniku Langdonu Downu koji je prvi
opisao klinicke pokazatelje ovog sindroma 1866. godine. Jerome Lejeune, francuski
genetiCar, je sa svojim suradnicima 1959. godine otkrio genetsku osnovu ovog sindroma.
Ljudi obi¢no imaju 46 kromosoma koje naslijede putem spolnih stanica, od svakog roditelja
23 kromosoma. Osobe s Down sindromom umjesto 46 imaju 47 kromosoma, $to znaci jedan
kromosom viSe. Tijekom sazrijevanja jajaSca dolazi do toga da se dva kromosoma, oni koji
¢ine 21. par, ne uspiju razdvojiti. Ako se takvo jajaSce oplodi, spajaju¢i Se sa
spermatozoidom, stvore se tri kromosoma umjesto dva na 21. paru, $to se u terminologiji
oznacava kao trisomija 21. Sva jajasca zene ostaju u stanju ¢ekanja na dijeljenje od vremena
kada se oblikuju, a to se dogada u fetusnom periodu, do njezine zrelosti nakon puberteta, i to
veéinom jedno po jedno. Sto je duZe vrijeme &ekanja, to su veée moguénosti otecenja parova
kromosoma koje sprjec¢avaju njihovo daljnje dijeljenje. Upravo je to razlog zbog kojeg je

rodenje djece s Down sindromom u velikom porastu nakon 35-e godine Zivota majke. Za
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razliku od zena, kod muskaraca se nakon puberteta svakodnevno oblikuju nove spolne
stanice. S druge strane, istrazivanja pokazuju da u gotovo 25% slucajeva Down sindroma
o¢eva sperma nosi kromosom vise (Davidson i Neale, 2002.; Magenis i sur., 1977.). I opet je
odgovorna dob roditelja u vrijeme zacecéa, ovaj put starija zivotna dob oca. (Davidson i Neale,
2002.).

POVIJEST DOWN SINDROMA

Jedna od najces¢ih posljedica strukturalnih abnormalnosti je Dow sindrom. Sindrom je
nazvan po lije¢niku Johnu Langdonu H. Downu koji ga je prvi opisao. U svojem privatnom
sanatoriju za mentalno zaostalu djecu susreo je barem 10% djece koja su nalikovala jedno
drugo kao da su rodena braca. Primijetio je da su ta djeca posebna i da odudaraju od druge
djece sa mentalnim retardacijama. Downow sindrom identificiran je 1957. godine ¢ime je
postao prva ljudska bolest koja se neposredno povezuje s kromosomskim poremecajem. Jedno
od 650 novorodene djece rada se sa ovim sindromom. Down sindrom pogada sve rasne
skupine i moze se dogoditi u bilo kojoj obitelji, neovisno o zdravlju roditelja, ekonomskoj

situaciji ili na¢inu zivota (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius, 2014.).

GDJE | KADA NASTAJE | KAKO SE DIJAGNOSTICIRA SINDROM DOWN?

Djeca s Downovim sindromom imaju jedan kromosom viska, obi¢no jedan kromosom
vise na 21. paru kromosoma. Kod zdrave osobe, jezgra svake stanice sadrzi 46 kromosoma,
odnosno 23 para koja su naslijedena od oba roditelja. Nasljedni materijal u zametnim
stanicama sklon je Stetnim promjenama, odnosno mutacijama, tijekom starenja, ili prilikom
dijeljenja stanica nakon oplodnje. Downov sindrom uzrokuje pogreSan prijenos kromosoma
tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica, na na¢in da se u jednoj stanici nade viSak cijelog ili
dijela jednog kromosoma, onoga koji je oznacen brojem 21 (stanica sadrzava 23 razlicita
kromosoma numerirana brojevima od 1 do 22, odnosno 23. je spolni hormon). Najcesce
nastaje u spolnoj stanici prije, rjede nakon oplodnje, a u najmanjem broju slucajeva se
pojavljuje u spermijima. U tom slucaju, stanice ne sadrze 46 kromosoma, ve¢ 47 jer se
pojavljuje jedan kromosom viska pod brojem 21. Buduci da postoje tri kopije 21. kromosoma,
Downov sindrom se €esto jo§ naziva i "trisomija 21". Oblik u kojem ¢e se Down sindrom
javiti ne ovisi o vanjskim ¢initeljima, niti se na njega moze utjecati. Vjerojatnost da ¢e par
dobiti dijete s Downovim sindromom povecava se ovisno o maj¢inoj dobi. Kod majki koje su

mlade od 30 godina Down sindrom se javlja na manje od jednog na tisucu djece, dok je
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ucestalost pojave ¢ak 74 puta veca za zene koje postanu majke u dobi izmedu 45 i 49 godina.
Dob oca nije vazna u tolikoj mjeri, ali otac doprinosi kromosomu viska u 20 do 30% slucajeva
(Berhman i Vaughan, 1987.). Buduéi da se zbog danasnjeg ritma Zivota mladi parovi odluc¢uju
imati djecu sve kasnije u zivotu, o¢ekivan je porast broja sluéajeva Downova sindroma.
Trisomija 21 nije nasljedna, no ako jednom dobijete dijete s Down sindromom, Sanse da se
rodi jo§ djece s Down sindromom od iste majke su povecane, stoga je potrebno napraviti
dodatne pretrage. Prilikom razmisljanja o sljedecoj trudnoc¢i, majke bi se trebale savjetovati s
genetiCarima i ginekologom. Neki se roditelji odluce na ponovnu trudnoc¢u koja je tada pod
pojacanim lije¢nickim nadzorom. U dijagnozu Downova sindroma najceS¢e se moze
posumnjati odmah nakon poroda, zbog specificnog fizickog izgleda djeteta. Mnoge
karakteristike Downova sindroma se, medutim, mogu pronaci i kod sasvim normalne djece.
Zbog toga lije¢nik, ako postoji sumnja da se radi 0 Downovom sindromu, radi pretragu iz
krvnih stanica djeteta, koju nazivamo kariotip. Kariotip prikazuje broj, veli¢inu i izgled
kromosoma izoliranih iz jedne stanice. U slucaju da pronade visak cijelog ili dijela 21.

kromosoma, potvrdit ¢e dijagnozu Downova sindroma (Vasta, M. Hith, A. Miller, 2005.).

OSNOVNE ZNACAJKE DJECE S DOWN SINDROMOM

Postoji viSe desetaka obiljezja specificnih za Downov sindrom, a njihov broj i
intenzitet razli¢it je od djeteta do djeteta. Djeca s ovim poremecajem umjereno su do blago
retardirana 1 imaju specifi¢an izgled, odnosno tjelesne znaCajke poput spljostenog lica,
preklopljenih kapaka, Sirokog vrata, slab miSi¢ni tonus, slabije reagiranje 1 ograni¢eno
izrazavanje emocija, kratke Sake te specifi¢na popre¢na brazda na dlanu, malena usta i nos uz
neproporcionalno velik jezik, kratke i Siroke ruke i noge. Djeca s dijagnozom Down sindroma
sporija su od drugih u registriranju i prepoznavanju zvukova i obi¢no imaju neke poteskoce u
auditivnoj i vizualno-prostornoj obradi, iako u opseznosti tih problema postoje varijacije,
odnosno odstupanja. Djeca s Down sindromom ¢esto su vrlo topla i drustvena, a iako je
pojedinano karakteristicna mentalna retardacija razliitog stupnja, uocene su neke opce

karakteristike:

e nizi koeficijent inteligencije (prosjecan IQ odraslih osoba s DS je do 50, a samo
iznimno veci),

e zastoj u tjelesnome razvoju i rastu,

e psihomotorni razvoj je specifi¢an i individualan,

e mentalno zaostajanje sve izrazitije nakon 2. — 3. godine Zivota,
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e veselo raspolozenje, dobrodusnost, emotivnost (Zrili¢, Smiljana, 2013.).

SPECIFICNOSTI RAZVOJA DJECE S DOWN SINDROMOM

Djeca s Down sindromom odstupaju u kognitivnom razvoju. Te teSkoce, kognitivnog
porijekla, utje¢u na proces zaklju¢ivanja, razumijevanja i pamdéenja, stoga djeca s Down
sindromom teZe pamte i obraduju auditivne informacije te kratkoro¢no zadrzavaju i pamte
informacije. Snizeno intelektualno funkcioniranje kod djece s Down sindromom $iroka je
opsega te se oCituje u obliku onih najtezih teSkoca prema umjerenim pa do slucajeva gdje
intelektualne poteskoée gotovo nisu primjetne. Iako se vecina djece nalazi na sredini ovog
spektra, prilagodbom nacina, metoda i principa rada od najranije dobi moze se utjecati da
djeca s Down sindromom dosegnu daleko vec¢a postignu¢a. Djeca s Down sindromom
nerijetko imaju i poteskoce u percipiranju. Te poteSkoce, u odnosu na drugu djecu, vidljive su
u brzini percipiranja odredenog perceptivnog sklopa, u predocavanju oblika i veli¢ine,
razlikovanju boja te razlikovanju figure od osnove. Takoder imaju poteskoce s pamcenjem 1
zapamcivanjem. Studije koje su se bavile istrazivanjem kratkoro¢nog pamcenja pokazale su
da su ispitanici s Down sindromom znatno slabiji u toj sposobnosti u odnosu na prosje¢nu
populaciju. Smanjen kapacitet kratkoro¢nog pamcenja ima posljedice na smanjen broj
informacija koje osoba s Down sindromom moze pohraniti u dugoro¢no pamcenje. Produkt
toga je i manja uspjesSnost analize i sinteze podataka koje ta osoba prima u nekom trenutku.
Za poducavanje sadrzaja bilo kakve vrste djece s Down sindromom vaZne su spoznaje o
kontrolnim procesima, posebice paznje, jer se upravo na nju moze djelovati tijekom o0dgoja,
obrazovanja i rehabilitacije. Rezultati ispitivanja selektivne paznje pokazuju da se kod osoba s
Down sindromom ta sposobnost razvija znatno sporije u usporedbi s ostalom populacijom
(Skrbina, 2010.; Wilton i Boewwsma, 1974.). Odstupanja su vidljiva i na motori¢kom
podru¢ju djece s Down sindromom. Zbog generalizirane hipotonije trupa, nestabilnosti i
hipermobilnosti zglobova djeci s Down sindromom tesko je odrzati adekvatnu posturalnu
kontrolu. Razlog tom je to §to je gotovo za sve pokrete potrebna dobra kontrola trupa i glave
(Skrbina, 2010.; Blanche i sur., 1995.). Hipotonija se podosta o¢ituje na noznim zglobovima
pa je funkcija donjih ekstremiteta smanjena i nastaju smetnje prilikom hodanja i kretanja
(Skrbina, 2010.).
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UTJECAJ SOCIJALNE I EMOCIONALNE PODRSKE NA RAZVOJ KOGNITIVNIH
| MENTALNIH SPOSOBNOSTI KOD DJECE SA SINDROMOM DOWN

Razdoblje do tri godine djetetova zivota kljuéno je za nastajanje i odrzavanje sinapsi,
pa neodgovaraju¢a stimulacija u tom razdoblju moze imati velik i trajan negativan u¢inak na
daljnji razvoj. Mozak malog djeteta razvija se nevjerojatnom brzinom, a Zivcane veze koje su
u tome razdoblju potaknute odnosima s najblizim osobama ostaju trajno, za cijeli zivot
(Mardesi¢ i sur., 2013.). Djeca s Down sindromom imaju smanjene intelektualne sposobnosti
stoga im je vazno pruziti odgovarajucu socioemocionalnu podrsku kao prvi korak za uspjesno
uvjezbavanje razli€itih vjestina u razli¢itim razvojnim podrucjima. Prihva¢anjem razli¢itosti
te sustavnim i svakodnevnim ohrabrivanjima uz puno pozitivnih potkrepljenja i emocionalnih
poticanja, od naizgled nekompetentnog djeteta mozemo stvoriti aktivnog i zadovoljnog clana
zajednice (Skrbina, 2010.; Maccoby, 1980.). Dijete koje se odgaja u okolini koja je
emocionalno sigurna ima uvjete za kvalitetan razvoj, odnosno za kompetentno sudjelovanje u
skladu sa svojim sposobnostima. Dijete uéi, prije svega, kroz emocionalna iskustva te se na
osnovu pozitivnog emocionalnog temelja kognitivne vjestine lakSe usvajaju. Emocionalni
uvidi primjenjuju se u razumijevanju fizickog svijeta, ali i u drugim intelektualnim zadatcima
(Skrbina, 2010.; Greenspan i Wieder, 2003.). Veéina psihodinamskih, bihevioralnih,
kognitivnih i bioloskih teoretiCara smatra da iskustva u djetinjstvu imaju najvazniju ulogu u
razvoju psihickog i emocionalnog zdravlja odrasle osobe (Skrbina 2010.; Davidson i Neale,
1999.). Emocije su izuzetno vazne za dijete jer 0 njima ovisi koncentracija koja potic¢e ucenje
i pam¢enje. Nacin na koji se ponaSanje, emocije i spoznaja integriraju u prvom desetljecu
zivota ima vazne posljedice na psihicko i emocionalno funkcioniranje tijekom cijelog zivota
(Skrbina, 2010; Fabijani¢, 2005.). Odstupanja u intelektualnom funkcioniranju najéesée se
prepoznaju kao poteSkoce pri izvodenju razliCitih misaonih operacija (misljenje,
zakljucivanje, rasudivanje, planiranje, apstraktno misljenje, rjeSavanje problema, brzo ucenje,
ucenje kroz iskustvo, razumijevanje kompleksnih ideja i sl.). Vrlo €esto su prisutne i teSkoce u
podrucju percepcije, pamcenja i zapamcivanja, govorne percepcije i ekspresije te pozornosti
koje isto tako utjeCu na procese ucenja (Ministarstvo znanosti i obrazovanja, 2021). Na
podru¢ju adaptivnih ponaSanja teSkoCe se obi¢no ocituju u komunikaciji, brizi o sebi,
stanovanju, samouvjeravanju, snalazenju u okolini, sigurnosti, zdravlju, radu, slobodnom

vremenu i funkcionalnim akademskim znanjima (Ministarstvo znanosti i obrazovanja, 2021.).

Kod djece s intelektualnim tesko¢ama odstupanja od vrSnjaka u odnosu na kronolosku

dob su vidljiva i u drugim razvojnim podru¢jima poput emocionalnog, razvoju licnosti,
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moralnom razvoju, snalazenju u novim situacijama i sl. (Ministarstvo znanosti i obrazovanja,

2021.).

MOGUCE ZDRAVSTVENE TESKOCE DJECE S DOWN SIDROMOM

Kao i kod djece redovnog razvoja, nemogucée je unaprijed znati i odrediti koje ce
zdravstvene teskoce dijete imati. Velika je raznolikost u tome koje zdravstvene poteskoce ¢e
se razviti, u kojem opsegu te u kojim kombinacijama i time ¢e posljedicno biti razli¢ita
djelovanja zdravstvenih tesko¢a na funkcionalnost pojedine osobe. Moguce zdravstvene
tesko¢e imaju velik utjecaj na mogucénosti i odabir oblika habilitacije kao i na uspjeh
habilitacijskih postupaka. Neophodno je maksimalno individualizirati pristup ocjeni
zdravstvenog stanja te funkcionalne sposobnosti pojedinog djeteta i osobe sa sindromom
Down. Djeci s Down sindromom nuzan je aktivan odnos i angazman roditelja, zdravstvene
sluzbe kao 1 habilitacijskih timova, i1 to ve¢ od samog rodenja djeteta. Neke teskoce su
ustaljeno ¢esc¢e zastupljene kod djece sa Down sindromom, dok su neke zastupljene u manjem
postotku, ali vazno je znati da svako pojedino dijete sa Down sindromom moZe imati razne
~Kombinacije” zdravstvenih teskoc¢a. Takoder, te iste teSkoce Ce na razliite nacine utjecati na

funkcioniranje djeteta s Down sindromom (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius, 2014.).

Osteéenje vida

Kod djece i novorodenéadi s Down sindromom vece su Sanse za konegintalnu mrenu,
kongenitalni strabizam i nistagmus. Kroz djetinjstvo 1 mladost veca je ucestalost refraktornih
anomalija, a u adolescentskoj dobi i keratokonusa. Kod novorodencadi s Down sindromom
postoji veca pojavnost upalnih poremecaja suznog aparata te spojnica. Potrebno je pratiti
stanje vida te periodicki raditi oftalmoloSke preglede. (Vukovi¢, Tomi¢ Vrbi¢, Pucko,

Marcius, 2014.)

Srcane greske

Sa pridruzenom sréanom greskom rodi se 30-60 % djece s Down sindromom. Neke od
tih mana su bezopasne, dok su neke ozbiljnije i zahtijevaju lijecenje ili ¢ak operaciju. Srce
djeteta s Down sindromom jedna je od prvih stvari koju pedijatar (neonatolog) provjeri ve¢ u
rodiliStu. Obzirom da odredeni broj djece s Down sindromom ima sréanu gresku koja ne mora
biti odmah jasno prepoznata, preporuca se da UZV srca (uz klinic¢ki pregled i EKG) bude

jedan od najvaznijih polazista u kardioloskoj skrbi djeteta s Down sindromom. Sréane greske
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najCesce se javljaju u obliku sréanih Sumova, sréanih pregrada, sr¢anih zalisaka ili velikih
krvnih zila koje dovode ili odvode krv iz srca. Dijete moze, ali i ne mora, imati razliCite

simptome koji ukazuju na sr¢anu gresku:

e Sum na srcu,
e brzina disanja / otezano disanje,
e oblik prsnog kosa,

e Dboja koze (blijeda, plavkasta, siva).

Temeljem pregleda, EKG, UZV srca, RTG pluca 1 srca i laboratorijskih nalaza,
kardiolog procjenjuje koja je vrsta i tezina sréane greske predlaze nacin lijeCenja i pracenja.
Neke od srcanih gresaka zahtijevaju kardiokirursko lijeCenje kojem obi¢no prethodi
invazivnija pretraga koja se naziva kateterizacija srca. Napredak u medicinskoj skrbi za djecu
sa sindromom Down koja imaju sréane greSske te napredak u kardiokirurgiji vodili su u
proteklim godinama glavnu ulogu, kako u produzenju Zivotnog vijeka, tako 1 kvaliteti Zivota

osoba s Down sindromom (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius, 2014.).

Problemi s probavnim sustavom
Djeca s Down sindromom mogu imati i problema koji zahvacaju probavni sustav. To

su obi¢no dalje navedena stanja:

e anatomske anomalije (npr. duodenalna stenoza),
e funkcionalni poremecaji (npr. GERB, Hirschprung, opstipacija),

e nutritivni poremecaji (npr. celijakija).

Neka navedena stanja su relativno rijetka. Neka od njih uocljiva su odmah po rodenju
kao duodenalna atrezija ili npr. imperforirani anus, dok je neke oh tih anomalija potrebno
rijesiti kirurski. Mnoga djeca s Down sindromom imaju probleme S hranjenjem, pogotovo
odmah nakon rodenja, odnosno u prvih nekoliko mjeseci Zivota, ali kod vecine njih ne postoji
poremecaj u probavnom sustavu. Opstipacija (zatvor) je Cest problem djece, kao 1 odraslih
osoba s Down sindromom. Taj problem kod veéine se moze smanjiti prigodnom prehranom,
fizickom aktivno$¢u i dovoljnim unosom tekucine. Ukoliko nista od navedenog ne pomaze,
potrebno je istraziti razloge u suradnji s nadleznim lije¢nikom. Prehrana djece i odraslih s
Down sindromom ne razlikuje se od djece bez tesko¢a (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko,
Marcius, 2014.).
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Bolesti stitnjace

Najces¢i endokrinoloski problemi koje mogu imati osobe s Down sindromom su
teSkoce funkcioniranja Stitne zlijezde. Do odrasle ¢e dobi gotovo 20% osoba s Down
sindromom imati abnormalnu funkciju Stitne Zlijezde. Najce$¢e se radi 0 smanjenom radu
Stitne Zlijezde, odnosno hipotireozi. Smanjeni rad $titne Zlijezde uzrokuje smanjeni rast, umor,
poremecaj sna, promjenu apetita i sl. Obzirom da sam Down sindrom kao takav ima sli¢na
obiljezja, tesko je samo temeljem klinickog pregleda i simptoma ustanoviti da osoba s Down
sindromom im hipotireozu. Shodno tome je za procjenu funkcioniranja Stitne zlijezde
potrebno napraviti analizu hormona §titnja¢e u krvi (T3, T4, TSH). Cak i ukoliko dijete s
Down sindromom nema tipi¢nih simptoma za hipotireozu, nuzno je, u odredenim vremenskim
razdobljima, preventivno provijeriti razine hormona stitnjace (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko,
Marcius, 2014.).

ORL problemi

Kod djece s Down sindromom nisu neuobicajeni problemi vezani uz uho, grlo 1 nos.
Mnogi od tih problema se sporo otkrivaju i ¢esto su izvor zabrinutosti roditelja. Mnogi od njih
se mogu rijesiti sami od sebe, odnosno kako dijete raste, poput sklonosti slinjenju, curenju
nosa i slaboj kontroli jezika. Neke od tih teSkoa mogu biti manje uocljive, ¢ak i Cesto
neotkrivene. Nazalost, ti problemi su i ozbiljniji, a prvenstveno se odnose na nagluhost i
gluho¢u. Kod djece s Down sindromom, u odnosu na ostalu populaciju, nagluhost se javlja
ceSce. Obzirom da je sluh vazan za razvoj komunikacije 1 govora, nuzno je Sto prije otkriti
potencijalno postoje¢u poteSkocu sluha kod djece. Ta oSteCenja sluha, kod djece s Down
sindromom, ¢es¢e su provodna, nego osjetilna. OStec¢enje sluha kod djece roditelji nerijetko
tesko zapazaju, posebice kod djece s Down sindromom, primjerice djetetovo nereagiranje na
roditeljsko obracanje objasnjava se samim sindromom, mentalnim i kognitivnim kas$njenjem,
a zapravo se radi o tome da dijete ima problema sa sluhom. Kod djece s Down sindromom
potrebno je s vremenom provoditi objektivna mjerenja sluha, za $to postoje razlicite metode,
ovisno o dobi djeteta. Poremecaji sluha, kod osoba s Down sindromom, mogu se javiti i u
ranim dvadesetima te je i kod odraslih osoba potrebno provjeravati sluh. Zbog anatomskih
posebnosti ORL sustava kod osoba s Down sindromom, kao i zbog prisutnih imunoloskih
poteskoca, djeca s Down sindromom podloznija su infekcijama gornjih i donjih diSnih putova.
Takoder, djeca s Down sindromom imaju Cesto teSkoc¢e s disanjem obzirom da su im zra¢ni

putovi nosa i1 usta manji nego Sto je to slucaj kod ostale djece. Disanje moZe pogorsati i
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pridruzeno stanje, kao $to je prehlada, gripa, alergije ili uveéani krajnici. Djeca s Down

sindromom mogu imati razne teSkoce disanja od kojih se vecina javlja u snu:

e hrkanje,
e disanje na usta,

e opstruktivna apneja (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius, 2014.).

NeuroloSke teSkoce

Down sindrom uvjetuje ziv¢ani sustav na vise nacina. Najcesce dolazi u obliku
poteskoca u podru¢ju kognitivnog funkcioniranja, govora ili ucenja. O funkcioniranju
ziv€anog sustava ovise i misi¢na kontrola i misi¢ni tonus koji su takoder promijenjeni kod
djece s Down sindromom. Mnogi problemi, koji nisu medicinske prirode, poput govora,
edukacije 1 ponaSanja proizlaze upravo iz nacCina na koji radi ziv€ani sustav. Jedan od
najcesc¢ih i najranije konzultiranih medicinskih stru¢njaka u skrbi djece s Down sindromom je
neuropedijatar. On pomaze u procjeni neuroloskog razvoja djeteta i sastavni je dio tima koji
prati razvoj djeteta s Down sindromom. Neuropedijatar savjetuje i u slu¢aju da dijete ima
epilepsiju. Pojavnost epilepsije kod djece s Down sindromom nije Cesta, ali je ¢eS¢a nego u
ostaloj populaciji. Konvulzije se javljaju u oko 5-10% djece s Down sindromom. Oko 40%
konvulzija se javlja prije prve godine zivota. Djeca i odrasli s Down sindromom mogu imati
smetnje ponasanja, a obi¢no 1 psihiCcke probleme. Najces¢e se javljaju simptomi ADHD
sindroma, potom agresije, depresije, u oko 10% simptomi pervazivnog razvojnog poremecaja,

a u starijoj dobi Alzheimerove bolesti (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius, 2014.).

HematoloS$ki i imunolo$ki sustav

Istrazivanja su dala rezultate da djeca s Down sindromom imaju smanjen celularni
imunitet, a kod nekih snizeni IgG. Dokazano je i da je pojavnost leukemije ¢esc¢a kod djece s
Down sindromom u odnosu na ostalu populaciju (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius,
2014.). Kod djece s Down sindromom, akutne leukemije se pojavljuju ¢ak 14 puta ¢esce nego
kod ostale djece. Isto tako, kod djece s Down sindromom moZe se neposredno nakon rodenja
pojaviti stanje koje po svim obiljezjima nalikuje na akutnu mijeloblasti¢nu leukemiju, ali to se
ne lijeci jer postoji velika vjerojatnost spontane sanacije tog ,,prolaznog mijeloproliferativnog
sindroma”. Takvu djecu kasnije ¢esce treba kontrolirati jer se u oko 20-30% slucajeva kasnije

ipak pojavi ,,prava” akutna mijeloblati¢na leukemija (Mardesi¢ i sur., 2013.).
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Lokomotorni sustav

Kod osoba s Down sindromom postoji posebnost lokomotornog sustava u razliitoj
mjeri. To se prije svega odnosi na miSi¢nu hipotoniju i veliku fleksibilnost ligamentarnog
aparata, Sto moze biti uzrok ortopedskim poteskocama. Posebnost lokomotornog sustava
ujedno je i razlog da se grube motoricke sposobnosti kod djece s Down sindromom razvijaju
sporije nego kod ostale djece, npr. djeca s Down sindromom prohodaju kasnije od svojih
vr$njaka te je potrebna stru¢na pomo¢ fizioterapeuta u razvoju pravilnih okvira pokreta.
Strucnjaci koji se bave ovim podru¢jem, a sudjeluju u skrbi djece s Down sindromom su

najcesce fizijatri, fizioterapeuti i ortopedi (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius, 2014.).

Stomatoloski status

Kod djece s Down sindromom prisutne su poteskoce u na¢inu i brzini izbijanja zubica,
anatomske posebnosti (oblik, broj zubi¢a / veli€ina usne Supljine), problemi s disanjem na
usta, fisure jezika i usana. Kod velikog postotka broja djece s Down sindromom pronadeni su
poremecaji u denticiji. Velik broj autora spominje zakasnjelo nicanje zuba i1 u mlije¢noj i u
trajnoj denticiji. Kod djece s Down sindromom ¢este su anomalije broja i oblika zuba koje se
najcesce javljaju u obliku hipodoncije 1 mikrodoncije. Prema epidemioloskim istrazivanjima,
djeca s Down sindromom nerijetko se javljaju otvoreni zagriz, jednostrani ili obostrani krizni
zagriz i otvoreni zagriz. Ove malokluzije su u normalnoj populaciji vrlo rijetke. Kod djece i
osoba s Down sindromom izostaje sigurno vodenje donje Celjusti u centri¢énu okluziju. Oni
Celjust guraju neprekidno nalijevo, nadesno 1 naprijed te stalno drugacije okludiraju

(Mestrovié, Miksi¢, Stefanac-Papi¢, Stipeti¢, 2002.).

Vazno je naglasiti kako je adekvatna i pravilna higijena zubi i1 usne Supljine
neophodna za odrzavanje zdravlja zubi i usne Supljine (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko,

Marcius, 2014.).

Problemi s hranjenjem

Kod djece s Down sindromom dojenje nije nemoguce, ali nije ni lako. Novorodencad s
Down sindromom potrebno je dojiti duze i sa pregrst strpljenja. Zbog hipotonije miSic¢a, koja
ukljucuje i hipotoniju jezika i usta, djeca jedu sporije i teze. Majci je oko dojenja potrebna
pomo¢ koju joj moze pruziti stru¢no osoblje u rodiliStu i patronazna sestra u prvim danima
kod kuce, kao i ¢lanovi njene obitelji. Poneka djeca s Down sindromom nemaju dovoljno
snage da ve¢ u prvim danima zivota uspijevaju izvrsiti komplicirane koordinacije koje su

potrebne za sisanje, gutanje i disanje istovremeno, te se Cesto zagrcavaju ili guse. Takvi
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problemi se obi¢no rjeSavaju kroz par tjedana. Kod djece s Down sindromom nije potrebno
pozurivati hranjenje. Isto tako, dijete tokom hranjenja moze povremeno zaspati. Ako se to
dogodi, dijete je dovoljno malo poskakljati po obrazima, dlanovima ili stopalima te nastaviti
hranjenje (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius, 2014.).

Problemi s koZom

Djeca s Down sindromom obi¢no imaju vrlo suhu kozu. Potrebno je redovno masirati
djecja ulja koja se mogu staviti i u vodu za kupanje. Preporuca se mazati dje¢ju kozu kremom
koja ¢e djetetu najbolje odgovarati i to na dnevnoj bazi da bi se sprijecilo pucanje i isusivanje
kozZe (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius, 2014.).

Problemi s jezikom

Djeca s Down sindromom imaju specificno manju usnu Supljinu od uobicajene zbog
koje se ¢ini da im je jezik povecéan 1 nekontrolirano izviruje iz usta. Takvo dijete je potrebno
poticati da izvodi grimase i igra se te da se glasa kako bi vjezbalo miSice jezika i lica. Nikako

ga se ne smije poticati na plazenje jezika (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius, 2014.).

RAZVOJ KOMUNIKACIJE | GOVORNIH SPOSOBNOSTI KOD DJECE S DOWN
SINDROMOM

| u govoru djece s Down sindromom zamije¢ene su odredene specificnosti. Razvoj
govora, jezika 1 komunikacije izuzetno je sloZen proces koji zapocinje od trenutka rodenja.
Govor ukljucuje snagu, koordinaciju i vremensku organizaciju preciznih pokreta misica te
koordinaciju mozdanih sustava. On je i u neuroloSkom i fizioloskom smislu najslozeniji
komunikacijski sustav. Postoji mnogo senzornih, perceptivnih, fizickih 1 kognitivnih
problema koji se mogu pojaviti kod djeteta s Down sindromom, a koji ujedno mogu utjecati
na razvoj komunikacijskih vjestina (Skrbina, 2010.; Kumin, 2003.). Brojni klini¢ari
istrazivac¢i smatraju da neki problemi u ponasanju kod djece s Down sindromom proizlaze iz
nemoguénosti da ih se razumije, iz dega onda proizlaze frustracije (Skrbina, 2010.; Reichle i
Wacker, 1995.). Mnoga su istrazivanja dokazala da djeca s Down sindromom zaista zaostaju
u razvoju govora u odnosu na tipi¢nu djecu. IstraZzivanja govornoga razvoja kod djece s Down
sindromom pokazala su da imaju specificni deficit u ucenju jezika te samim time i
ekspresivne govorne vjestine zaostaju za razumijevanjem govora (Skrbina, 2010.; Johnston i
Stansfield, 1997.). Veliki utjecaj na razvoj govora i komunikacijskih vjestina imaju roditelji i
stru¢njaci, ali i socijalna okolina u kojoj dijete odrasta. Djeca sa sindromom Down prolaze

iste etape razvoja govora kao i djeca normalnog razvoja, ali znatno sporije i dulje se
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zadrZavaju na pojedinome stupnju razvoja. Taj stupanj razvoja njihovog govora daleko ovisi 0
njihovoj spoznajnoj razvijenosti. Neke od teskoca kod djece sa sindromom Down u govornom

podrucju su:

e prvarijec se javlja iza ili oko 2. godine, a nerijetko i kasnije,

e otezana je produkcija recenice,

e Cesto zamuckivanje prilikom uzbudenosti,

e poteskoce kod vokalne imitacije,

e artikulacijske pogreske (nesposobnost izgovora glasa "r" te drugih "tezih" glasova u
mladoj dobi,

e dulje se zadrzava period jednoc€lanih iskaza,

e djeca imaju specifi¢an deficit prilikom ucenja jezika,

e tesko razumljiv govor 1 siromasan rjecnik,

e rjecnik bolji od upotrebe gramatike,

e poteSkoce u kratkorocnoj memoriji,

e oStecenja u govorno-motorickoj kontroli koja utjecu na govornu razumljivost te
verbalnu produkciju,

e vjestine ¢itanja mogu se usvojiti, ali to najvise ovisi o IQ te se ¢itanje usvaja kasnije

nego kod djece urednog razvoja (Zrili¢, 2013.).

RANA INTERVENCIJA

Rana intervencija podrazumijeva ucenje u ranom razdoblju djetetova zivota koje je
planirano s posebnom paznjom te je individualno usmjereno i to odmah po saznanju
dijagnoze. Cilj rane intervencije je omoguciti pojedincu da §to bolje razvije svoje moguénosti
te da stekne iskustva koja su nuzna, na nac¢in da se okolina u kojoj dijete boravi uredi na nacin
da potice cjelokupni djetetov razvoj, budi njegov interes i paznju te da poti¢e i poziva dijete
aktivno sudjeluje u interakcijama s okolinom i svijetom koji ga okruzuje. Rana intervencija
podrazumijeva i sveobuhvatnu psiholosku, edukacijsku i rehabilitacijsku pomo¢ i podrsku
roditeljima. Uz podrsku koja je nuzna, pravovremene i to¢ne informacije i razne tehnike
poducavanja roditelji se osjecaju kompetentnijim i sigurnijim u svom odgoju djeteta s Down
sindromom te udovoljavanju njegovim posebnim potrebama u obiteljskoj okolini koja ga
najviSe okruzuje. Upravo ta okolina je najvaznija za djetetov razvoj, a poduCavanjem se
smatra i1 proces uredenja djetetove okoline na nacin koji povecava vjerojatnost da dijete nauci

ili napravi odredene stvari. Stoga je vazno ukljuciti dijete s teSko¢ama poput Down sindroma
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u program rane intervencije. Djeca s Down sindromom ne mogu samostalno zadovoljavajuce
iskoristiti ono §to im njihova okolina pruza za ucenje jer nisu dovoljno motivirana, a kasnije i
slabije razvijaju o¢ni kontakt te je njihovo vrijeme reakcije produljeno i samim tim je prijenos
u mozak otezan i usporen. To je razlog zbog kojeg trebamo prilagoditi okolinu njima kako bi
djeca dobila Sto viSe poticaja i1 informacija, $§to u najranijoj dobi utjeCe na aktivniji razvoj
mozga te pruza djetetu viSestruku i dugotrajnu korist. Mozak djeteta se najaktivnije razvija u
prve dvije godine djetetova zivota. U tom periodu mozak dosegne 80% veli¢ine mozga
odrasle osobe, utrostru¢i svoju masu i aktivno stvara i u¢vr§¢uje mrezu sinapsi. Poticajna
okolina nudi viSe informacija koje poticu razvoj mozga te stoga mozak pocinje drugacije

funkcionirati u smislu da:

e smanjuje se pasivnost djeteta,

e dijete bolje iskoriStava poticajnu okolinu koja ga okruzuje,

e poboljsava se ocni kontakt (dijete duze vrijeme promatra predmete 1 osobe),
e ostvaruje se bolja komunikacija,

e napredak u razvoju koncentracije 1 paznje djeteta,

e povecava se aktivnost i uspjeh djeteta,

e dijete se brze odaziva na podrazaje okoline,

e Dbrze se prenose informacije,

e dijete se brze i kvalitetnije razvija u svim razvojnim podrucjima,

e roditelji su motiviraniji jer dobivaju viSe odgovora i reakcija od djeteta,

e djeca dobivaju vise osjetilnih 1 motorickih iskustava koja se pohranjuju,

e dobivaju redovitije medicinske preglede i sustavnije pracenje,

e sprjecavaju se ili se smanjuju dodatne teskoce (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko,

Marcius, 2014.).

Djeca s Down sindromom ne mogu nauciti neke stvari sama po sebi ili ¢e ih zbog
kompleksnih poteSko¢a nauciti krivo te ¢e tada biti potrebna terapija. Ukljuivanjem u
program rane intervencije djeca mogu nauciti prave stvari u pravom trenutku na pravi nacin.
Sa programom rane intervencije potrebno je zapoceti $to prije, najbolje ve¢ u prvih 6-8
tjedana Zivota djeteta. Program provode specijalisti rane intervencije, prije svega defektolozi i
logopedi s dodatnim edukacijama iz podrucja rane intervencije. Zbog hipotonije i motorickih
poteskoc¢a vazno je odmah zapoceti sa fizikalnom terapijom. Ovisno o dodatnim potesko¢ama

koje dijete ima, u program se ukljucuju i drugi specijalisti kao §to su oftalmolozi, psiholozi,
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audiolozi i sl. U pocetku programa preporuca se da se program izvodi unutar obitelji do
navrSenih 18 mjeseci zZivota kada se djeca ukljucuju u grupni rad u manjim skupinama djece
sa sliénim tesko¢ama, a zatim i u redovne predskolske ustanove pod budnim okom specijalista

za ranu intervenciju. Neki od temeljnih principa rane intervencije su:

e svadjeca uce, pa tako i djeca sa Down sindromom uce, ali sporije, i stoga im je
potrebno vise puta ponoviti odredenu stimulaciju,

e djeca s Down sindromom moraju uciti iste spretnosti i vjestine kao 1 sva druga
djeca — one koje im pomazu da se igraju, da sudjeluju u interakcijama, postanu §to
samostalniji 1 sustavni dio drustva,

e ucenje treba poceti onog trenutka kad se ustanovi teskoca,

e roditelji su najvazniji ucitelji u ucenju djeteta,

e svako dijete je drugacije i1 svaka obitelj je drugacija,

e uspjeSan program postuje potrebe djeteta i okoline,

e razvijamo djetetove mogucnosti i sprjecavamo dodatne teSkoce (Vukovi¢, Tomic¢

Trbi¢, Pucko, Marcius, 2014.).

INDIVIDUALNI PLAN | PROGRAM RADA

Prvi korak u planiranju i izradi programa rada rane intervencije, stru¢no Individualnog
edukacijskog plana, s pojedinim djetetom jest procjena djetetovih sposobnosti. Tu prvu
procjenu radi defektolog ili edukacijski rehabilitator koji promatranjem zeli dobiti Sto vise
podataka o djetetu kako bi temeljem toga procijenio koji je sljede¢i korak koji ¢e poduzeti.
Sam postupak procjene vazan je radi uspjeSnosti cjelokupnog plana rada rane intervencije.
Ako se djetetove sposobnosti precijene i napravi se pretezak program, sprijeéit ée se
zadovoljavaju¢e napredovanje djeteta. Nije dovoljno da se procjena radi na temelju jedne
aktivnosti koju dijete ponovi samo jedanput, ve¢ je potrebno vidjeti izvodi li se ta aktivnost
dovoljno dobro i dosljedno u razli¢itim uvjetima. Tek kad dijete kvalitetno izvrsi zadatak bez
obzira na promijenjene uvjete, dijete je spremno za ucenje tezeg zadatka. S druge strane,
podcjenjivanjem sposobnosti djeteta izraduje se program koji nije dovoljno zanimljiv te ne
donosi izazove potrebne djetetu da se pobudi Zelja za u€enjem. U procjeni je izuzetno vazna
objektivnost strucnjaka i roditelja kako bi se mogao izraditi uspjeSan program koji nije ni
prelagan ni pretezak, ve¢ onaj koji to¢no pokazuje Sto dijete moze, a Sto ne moze. Defektolog
ili edukacijski rehabilitator procjenjuje dijete u podrucjima grube i fine motorike, spoznaje i

razumijevanja, komunikacije te socijalizacije igre, dok logoped procjenjuje govorno-jezi¢ni
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razvoj i teSkoce. Ciljevi tog individualnog programa odreduju se prema rezultatima procjene i
strogo su individualizirani i prilagodeni za svako pojedino dijete. Ne postoji dijete koje
potpuno prati obrazac tzv. normalnog razvoj niti pak dijete koje je u jednom trenutku na istoj
razvojnoj razini u svim podru¢jima. Razli¢itosti u razvoju djece su najnormalnija pojava,
stoga je uobicajen nesklad funkcioniranja na pojedinim podruéjima. Ciljevi uvijek trebaju biti
strogo prilagodeni pojedinom djetetu kako ne bi dovodili do razocaranja ili pak, s druge
strane, zaustavljali djetetov razvoj. Osim odgovaraju¢e procjene, uspjeh se programira na
nacin da se zadatci razdijele na manje korake te da se pohvaljuje ili nagradi pravilan odgovor,
ali se ne kritizira ukoliko odgovor nije pravilan (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius,

2014.).

DJECA S DOWN SINDROMOM U PREDSKOLSKIM I SKOLSKIM
PROGRAMIMA

Istrazivanja u zemljama Europe i Sjeverne Amerike pokazala su da se osobe sa
posebnim obrazovnim potrebama mogu ukljuciti, odnosno integrirati u redovan obrazovni
sustav te da mogu posti¢i puno bolje obrazovne rezultate jer ih sredina kojom su okruzeni
potice 1 omogucava im jasniji uvid u njithove moguénosti. Time postaju i punopravni ¢lanovi
drustvene zajednice te su kao pojedinci zadovoljniji i1 spremniji za Sto samostalniji oblik
zivota. Prema ljudskim pravima, sva djeca imaju pravo uciti zajedno te ne smiju biti
podcjenjivana, diskriminirana ili isklju¢ivana zbog svojih ograni¢enja u uéenju ili teSkoca u
razvoju. Nema nikakvih zakonskih razloga za odvajanje djece u njihovom skolovanju. Rana
intervencija te kontinuirani rad s djetetom sa sindromom Down pripremaju dijete za
integraciju u vrti¢, a kasnije i $kolu. Individualni obrazovni program za dijete potrebno je
raditi svaku godinu kako u vrti¢u, tako 1 u skoli. Prilikom pripreme plana vazna je suradnja i
medusobna podrska roditelja i stru¢njaka u vrticu, kao i struénjaka izvan vrti¢a koji sudjeluju
u djetetovu razvoju (psiholozi, pedagozi, rehabilitatori, logopedi...). Iako su izradeni prijedlozi
prilagodenih programa postoje¢i, pruzaju se brojne moguénosti prilagodbe tijekom
svakodnevnog boravka u vrtiu, Sto ovisi o odgojitelju, njegovom stru¢nim i kreativnim
kompetencijama, ali i 0 moguénostima 1 interesu svakog pojedinog djeteta. Isto tako, vazno je
ukljuc¢ivanje djece sa snizenim intelektualnim sposobnostima u sve aktivnosti, §to se odnosi i
na sudjelovanje na sveanostima i priredbama, pogotovo onima koje djeca pripremaju za
roditelje. Osim integracije u vrti¢e i $kole, vazno je naglasiti da je djecu potrebno ukljuciti i u
razne organizacije izvan odgojno-obrazovnih ustanova. Posebno je bitna i integracija djece s
Down sindromom u sve oblike druzenja mladih kao §to su drustvene, sportske i kulturne
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organizacije, kao npr. udruge, dramske grupe ili sportski klubovi. Posljednjih godina
zabiljezen je velik porast uklju¢ivanja djece s Down sindromom u redovnu Skolu i vrti¢e i u
Republici Hrvatskoj. Porast broja djece koja pohadaju redovne obrazovne programe je
rezultat rane intervencije koju su djeca prosla uz pomo¢ svojih roditelja u suradnji sa
stru¢njacima. Rezultati intenzivnog rada s djecom s Down sindromom kroz ranu intervenciju i
ukljucivanje u redovni predskolski program te pripreme za Skolu pokazuju da su moguénosti
djece sa navedenim sindromom velike te da je potrebno ustrajati na poticanju i otkrivanju

njihovih potencijala, mogucnosti i talenata (Vukovi¢, Tomi¢ Trbi¢, Pucko, Marcius, 2014.).

SOCIJALIZIRANJE DJECE SA SINDROMOM DOWN

Socijalne vjestine se uc¢e od samog rodenja. Na njih u ranoj dobi najvise utjeCe odnos
roditelj — dijete te interakcija medu ¢lanovima djetetove obitelji, kao i okolina u kojoj dijete
zivi. Takva poticajna okolina utjece na stvaranje slike djeteta o samom sebi 1 okolini 1 toj istoj
okolini koja ga okruzuje. Sto je okolina povoljnija i poticajnija, dijete ¢e pokazivati vise
samopouzdanja i samopostovanja (Cori¢ Spoljar i Kralj, 2014.). Uklju¢ivanje u odgojno-
obrazovne ustanove vazno je i zbog socijalnog razvoja djeteta. Socijalizacija, kao takva, jest
sloZzeni proces uCenja pomocu kojeg kroz interakcije sa svojom druStvenom okolinom
usvajamo stavove, vrijednosti, znanja i ponasanja koja su nuzna za sudjelovanje u druStvenom
zivotu (Zuliani 1 Juri¢i¢, 2010.; Hewstone i Stroebe, 2001.). Dijete u medusobnom djelovanju
sa drustvenom okolinom koja ga okruZuje usvaja norme, odnosno pravila i zahtjeve koji su
mu neophodni za funkcioniranje i da djeluje kao ¢lan drustva. Upravo kroz interakciju s
drugima (vr$njaci, roditelji, odgojitelji/ ucitelji) djeca uce i usvajaju socijalne vjestine te
razvijaju sposobnosti i vjestine koje im pomazu da se prilagode zahtjevima okoline. Isti ti
socijalni odnosi djeteta s okolinom znatno utje¢u na pravilan cjelokupan razvoj, kognitivni i
emocionalni razvoj, te razvoj samopercepcije. Neophodnost procesa socijalizacije dodatno
dolazi do izrazaja kod djece koja imaju dijagnosticiran odredeni stupanj mentalne retardacije
zato sto oni uce kroz konkretne primjere i vlastito iskustvo, a socijalni kontakti i1 interakcija to
omogucuju. Djeca koja imaju lakSi oblik mentalne retardacije ovisna su o misljenjima
odraslih osoba koje ih okruzuju, prihvacaju pravila ponasanja uvjetovana njihovom
drustvenom okolinom, osjecaju vjernost i poStovanje prema osobama koje su im vazne u
njihovom okruzenju te imaju potrebu pripadanja drustvu. Ta ista djeca takoder pokazuju
zanimanje za vrSnjake koji ih okruzuju i koji ¢ine njihovu svakodnevicu. Djeca s tezim
oblikom mentalne retardacije ne pokazuju nikakav interes za svoje vrSnjake, ve¢ su ovisni o
odraslim bliskim osobama kao §to su odgojitelj ili roditelji. Tezi slucajevi su obi¢no
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okarakterizirani ozbiljnim ograni¢enjima u podru¢ju komunikacije i pokretljivosti te potrebi
za stalnom pomoc¢i i njezi Sto se u podrucju socijalnog razvoja ocituje u potrebi za
psihofiziCkom homeostazom te u nedostatku zanimanja za materijalnu okolinu (Zuliani 1

Jurigié, 2010.).

PRIMJER 1Z PRAKSE

Matijina prica

Matija je sedmogodisnji dje¢ak kojem je odmah po porodu ustanovljeno da ima Down
sindrom. Krenuo je kao dvogodiSnjak u jaslice i sad je ve¢ veteran u vrticu §to je dobrim
dijelom zasluga odgojiteljica jer su ga one prihvatile maksimalno, kao i svako drugo dijete,
bez ikakvih razlika i izdvajanja. Kako je bilo s drugom djecom, tako je bilo i s Matijom,
naravno, u njegovim granicama. Matija je bio ukljucen u apsolutno sve aspekte rada 1 razvoja
u vrticu s time da je radio dokle je zelio, odnosno dokle je imao koncentraciju. U nekim
situacijama majka je dobila povratnu informaciju od odgojitelja da se Matija cak bolje snalazi
u nekim situacijama od ostale djece, ¢emu je razlog to $to je Matija ,,istreniran”, odnosno
naucen kako da funkcionira u odredenim situacijama, $to kod djece normalnog razvoja nije
slucaj, ve¢ se ¢eka da razvojne faze dodu same po sebi. Djeca su ga u vrtic¢u prihvatila odmah
bez ikakvih razlika, jer djeca se ne radaju i ne rastu s predrasudama. Matija, ne samo da je
prihvacen kao prijatelj u vrti¢u, ve¢ nije postojala ni jedna proslava rodendana na koju Matija
nije bio pozvan. Obzirom da je Matija dijete sa sindromom Down, roden je sa hipotonijom i
generaliziranom zglobnom labavos¢u 1 samim time je bio uklju¢en u program Specijalne
bolnice za zastitu djece s neurorazvojnim i motorickim smetnjama na Goljaku u fizioterapiju i
njihovu dnevnu bolnicu. Kad je imao 15 mjeseci, krenuo je od ponedjeljka do petka na 4 sata
dnevno na vjezbe kako bi prohodao, posjeo se i radio sve §to rade druga djeca te dobi. Isto
tako, sa 15 mjeseci Matija je uspio dobiti 1 Centar za rehabilitaciju u Slobostini gdje su imali
psiholoske procjene i logopeda i od tada ga dva puta tjedno doma posjecuje edukacijski
rehabilitator (utorak i Cetvrtak od 8 sati do 10:30 sati). Sa 15 mjeseci djetetove starosti,
dobili su i Centar za odgoj i obrazovanje Slava Raskaj gdje je Matija u pocetku iSao samo
kod audiologa i senzorne terapije iako Matija nema nikakvih senzornih problema. Kasnije,
kad je napunio 4 godine, krenuo je kod njih u predskolski program (ponedjeljkom i petkom
od 8 sati do 12 sati) gdje je unutar tog programa imao likovnu terapiju, glazbenu terapiju,
kineziterapiju, logopeda i defektologa. Osim toga, Matija ima i imunodeficijenciju te je
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imunoloski jako los, iako je sad ve¢ duze vrijeme u dobroj fazi zahvaljuju¢i doktorima koji su
pronasli nac¢in da Matija bude zdrav. Matija spava s aparatom za neinvazivnu ventilaciju koja
mu c¢uva pluca jer je imao 11 upala pluca u dvije godine te nebrojeno puta bronhitis i dvije
gripe u kojima je bio kriticno. Matija ima i GERB, odnosno gastroezofagealnu refluksnu
bolest te hipotireozu koja mu je zadala probleme sa §titnom Zlijezdom. Sto se ti¢e dodatnih
individualnih programa i rane intervencije, na Goljaku je jo$ kao beba imao logopeda, radnu
terapiju, fizikalnu terapiju te senzornu terapiju. Otkad je bio star 7 mjeseci, majka ga vodi u
Pulu u Down sindrom centar gdje rehabilitacijski program traje 2 tjedna. U pocetku ga je
vodila minimalno tri puta godi$nje, a kasnije se taj broj, kako je dijete raslo, smanjio. U Puli,
u ta dva tjedna, napravi se indiividualna procjena djeteta, odnosno njegovih moguénosti jer
dvoje djece s Down sindromom iste zivotne dobi nisu na istom razvojnom stupnju. Tamo su
takoder imali logopeda, radnu terapiju, socijalnog pedagoga i fizikalnu terapiju te se
uglavnom radi na ,radu na sebi”, odnosno na tome da dijete postane Sto funkcionalnije i

samostalnije, $to je zapravo i cilj.

ZAKLJUCAK

Sve osobe koje u svakoj stanici svojega organizma imaju odredenu kromosomsku
anomaliju imaju neSto zajednicko. One su nalik ostalim osobama s istim genetskim
poremecajem kao da su braca, a znatno se razlikuju od svoje rodbine. Genetski poremecaji
uzrokuju promjene u strukturi i funkciji organa i cijeloga organizma koje razlikuju nosioca
genske neravnoteze od obiteljske genske podloge. Zbog toga se osobe s Down sindromom
mogu prepoznati na osnovi fenotipa, razvoja i povijesti bolesti, tj. ¢itavog spektra simptoma
(Mestrovié, Miksié, Stefanac — Papié, Stipeti¢, 2002.). Razvoj djece s Down sindromom
prolazi jednake razvojne faze kao i1 kod prosjeCne djece, ali sa uvelike primjetnim
vremenskim razlikama. Down sindrom kao takav sprje€ava normalan psihomotoricki razvoj
djeteta (Ali¢ i Kolega, 2021.). Djeca s Down sindromom vole igru te ih je stoga vazno
poticati, biti kreativan te pronalaziti i smisljati razne igre 1 situacije koje imaju svoju svrhu.
Nuzno ih je poticati i motivirati na kretanje i tjelovjeZbu jer ¢e na taj nain razvijati
koordinaciju i ravnotezu te unaprijediti razvoj kardiorespiratornog i lokomotornog sustava te
poboljsati op¢u kondiciju djece. Time se razvija i otpornost organizma te vjestine grube 1 fine
motorike (Ali¢ i Kolega, 2021.; Bielenberg, 2009.). Svakom pojedinom djetetu s teSko¢ama u
razvoju poput Down sindroma vazno je pristupiti individualno. Individualizirani pristup
podrazumijeva sukladne i1 primjerene didakti¢ko-metodi¢ke postupke u radu koji obuhvacaju
odabir primjerenih strategija 1 postupaka prilagodavanja u poucavanju sukladno
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sposobnostima djeteta (Kani, Matej¢i¢ i Vinski, 2007.; Ivanc¢i¢, Stanci¢, 2006.) Na taj nacin se

dijete najbolje i najpravilnije razvija te se iz njega izvla¢i maksimum. Nakon provedene i

obradene dijagnostike, kako bi se izbjeglo mimoilazenje sposobnosti, vjestina i ponaSanja

neophodnih za sudjelovanje u svim aspektima zivota, potrebno je planiranje i osiguravanje

potrebne podrske djetetu s Down sindromom (Sekusak-Galesev, 2010.).
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