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SAZETAK

Ovim radom promislja se eti¢ki aspekt odnosa roditelja, obitelji, odgojno-obrazovnih
ustanova i Sire drustvene zajednice prema djeci s Downovim sindromom. Taj se
odnos sagledava pod vidikom utjecaja na njih i na njihovo odrastanje, posebice
ireverzibilnih negativnih posljedica. Pri tom se posebice istrazuje njihovo odrastanje
od kretanja u vrti¢ i Skolu do razdoblja adolescencije. Boravak djece s Downovim
sindromom u odgojno-obrazovnim ustanovama, kao S$to su vrti¢ i Skola, dovodi u
pitanje neke, suvremenom drustvu neprihvatljive, oblike ponasanja prema njima na
koja znaju nailaziti i o tomu svjedoce u javnosti. Takva dogadanja upucuju na to da
su u drustvu u raznim njegovim segmentima i nadalje prisutne predrasude i to unato¢

znatnim naporima raznih udruga i drustveno zauzetih pojedinaca.

Klju¢ne rije¢i: Downov sindrom, djeca s Downovim sindromom, eti¢ki aspekt.

SUMMARY

This thesis will reflect on the ethical aspect of the relationship between parents,
families, educational institutions and the wider social community towards children
with Down's syndrome. This relationship is viewed in the light of the influence it has
on them and their upbringing, especially on the irreversible negative consequences.
In particular, the thesis will investigate their development from nursery to school to
adolescence. Having children with Down’s syndrome in educational institutions,
such as kindergartens and schools, challenges some of the modern society's
unacceptable forms of behaviour which can be seen and witnessed in the society and
are directed at such children. Such events point to the fact that the society, in its
various segments, still faces prejudices despite the considerable efforts of various

associations and socially engaged individuals.

Key words: Down syndrome, children with Down syndrome, the ethical aspect.



1. UVOD

Eticka pitanja su se odnosila na covjecanstvo od rane civilizacije, a lijecnici su se
suocili s etiCkim pitanjima vezanim za razliCite klinicke situacije kroz povijest.
Konkretno, eticki i moralni problemi stolje¢ima su prolazili kroz mnoge aspekte
skrbi i lije¢enja osoba s invaliditetom ili nekim tjelesnim nedostacima. Smatra se da
su pojedinci s mentalnom retardacijom bili opsjednuti zlim duhovima, da su ih
promatrali kao prijetnju napretku rase, korijenu drustvenih zala i teretom civilizacije.
Pocetkom 21. stoljeca, pogresne informacije o nasljedivanju mentalne retardacije i
navodnom antisocijalnom i kriminalnom ponasanju osoba s invaliditetom i nekim
tjelesnim oSteéenjima uzrokovala su ogranicavanja temeljnih prava takvih ljudi.
Neke su drzave donijele zakone kojima se zabranjuje brak izmedu osoba s
mentalnom retardacijom. Promicana je sterilizacija i segregacija takvih pojedinaca.
Useljenicki zakoni Sjedinjenih Americkih Drzava doneseni po¢etkom 20. stoljeca
zabranjuju useljavanje onima koji "uznemiruju idiotizmom, ludilom, nemilosrdno$éu
i slabostima™ (Rothstein Holt, 1971., str. 9). Takvi stavovi uskoro su izazvali
pozornost savjesnih istrazivaca. Otkrivanje nacistickih progona i ubijanja osoba s
invaliditetom, kao i nove znanstvene studije koje su razotkrile mnoge mitove o
osobama s razvojnim teSko¢ama, pridonijele su ucinkovitom suzbijanju ranog
eugeni¢kog pokreta. U godinama nakon Drugoga svjetskog rata, posebice 1950-ih,
motivirani time da svojoj djeci osiguraju prava i moguénosti koje su na raspolaganju
I drugoj djeci, roditelji djece s mentalnom retardacijom i tjelesnim nedostacima
istupili su u javnost. Njihova nastojanja dosegnula su potvrdu tijekom ranih 1960-ih
kada se predsjednik J. F. Kennedy obratio Kongresu Sjedinjenih Americkih Drzava
tvrdnjom:

"Mi kao narod dugo smo zanemarili mentalno bolesne i mentalno retardirane.

Ovo zanemarivanje mora zavr$iti, ako ¢e naSa zemlja zivjeti po mjerilima
suosjecanja i dostojanstva" (Rothstein Holt, 1971., str. 12).

lako je tijekom godina postignut velik napredak u razumijevanju osoba oboljelih od
mentalnih smetnji i opcéenito se poboljSao odnos drustva prema osobama s
invaliditetom, jo$ uvijek Se i U stru¢noj zajednici izrazavaju negativni pristupi u
raspravama o osobama s razvojnim tesko¢ama. Tako, primjerice, neki autori tvrde da
0sobe s Downovim sindromom i sli¢nim nesposobnostima veé¢inom nisu drustveno

produktivne i da im je Zivot ispunjen patnjom i frustracijama (Rothstein Holt, 1971.,
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str. 12). Naveliko publiciran slu¢aj nazvan ,,dijete Doe* (,,Baby Doe*) koji je na
vidjelo donio tehnoloski razvitak prenatalne dijagnostike i svojevrstan napredak u
intenzivnoj neonatalnoj skrbi pobudio je raspravu o eti¢ki prihvatljivu odnosu prema
ovoj bolesti (Pueschel, Siegfried, 1989., str. 5).

Ovim radom analizirat ¢e se Downov sindrom kao bolest, odnosno Zivot s djecom s
Downovim sindromom s etickog aspekta. Analizirat ¢e se kako okolina utje¢e na
njih, roditelji, odgojno-obrazovne ustanove te kako im opc¢enito olaksati Zivot u uzoj
razumjeti svoje obveze u skrbi za novorodencad i djecu s Downovim sindromom.
Bioetika je disciplina proucavanja ljudskog djelovanja u odnosu na zivot. Ona
predstavlja interdisciplinarno podru¢je u kome se otvaraju problemi suvremenog
svijeta 1 to u Sirokom rasponu od medicine i zdravstva do ¢ovjekove okoline 1 zaStite
zivotinja. To je podru¢je u kome se razmatraju i moralni i op¢i civilizacijski aspekti
Zivota te je se naziva i “planetarnom etikom Zzivota” i “primijenjenom etikom”
(Covi¢, 2004., str. 34). U predmetnom pogledu ono seZe od medicinske prakse preko
biomedicinskih istrazivanja 1 znanstvenih istrazivanja uopée do konacnih pitanja
opstanka zivota na Zemlji (Covi¢, 2004., str. 34). Stoga se ovaj rad iz bioeticke
perspektive bavi Downovim sindromom promatranim pod vidikom utjecaja uze i Sire
Zivotne zajednice na djecu s ovim poremecajem kao onima kojima je potrebna

pomo¢ pri rastu i odrastanju.



2. DOWNOV SINDROM

U bioetickoj prosudbi odnosa zajednice prema djeci s Downovim sindromom
potrebno je najprije sagledati njihov nedostatak pod medicinskim vidikom, opisati
bolest, njezine temeljne karakteristike, povijesni razvoj i teorijske postavke razvijane

o toj temi.

2.1. Pojmovno odredenje Downova sindroma kao bolesti

Downov sindrom je u ljudi najceS¢a kromosomopatija spojiva sa Zivotom, a
karakteriziraju ga intelektualne teskoc¢e oboljelih i razna oste¢enja organskih sustava.
Na dugom kraku kromosoma nalazi se kritiéno podrucje za Downov sindrom (Down
Syndrome Critical Region — DSCR) na kojem se nalaze geni koji u triplikatu
uzrokuju tipi¢ne promjene za taj sindrom (Pranji¢, Arapovié¢, 2016., str. 5). Downov
sindrom ima karakteristican fenotip, srCane greSke, promjene na mozgu |
intelektualne teskoce. Pretpostavlja se da ovo kriti¢no podrucje za Downov sindrom
sadrzi barem 225 gena, od kojih je u centralnom ziv€anom sustavu izraZzeno njih 130
(Culi¢ i Culi¢, 2008., str. 11).

Downov sindrom uzrokuje dodatna kopija genetskog materijala na cijelom 21.
kromosomu ili na njegovu dijelu. Svaka stanica u tijelu sadrzi gene koji su grupirani
duz kromosoma u jezgri stanice. U svakoj stanici postoji 46 kromosoma, a u spolnim
stanicama su 23 naslijedena od majke i 23 od oca. Kada uz neke ili sve stanice neke
osobe imaju dodatnu punu ili djelomi¢nu kopiju 21. kromosoma, rezultat je Downov
sindrom. Najc¢es¢i oblik Downova sindroma poznat je kao trisomija 21, stanje u
kojem pojedinci imaju 47 kromosoma u svakoj stanici umjesto 46. Trisomija 21
uzrokovana je pogreSkom u stani¢noj podjeli zvanoj neodluc¢eni spoj, koji ostavlja
spermu ili jajnu stanicu s dodatnim kopija kromosoma 21 prije ili za vrijeme zaceca.

Ova varijanta ima 95% slucajeva Downova sindroma.

Osobe s Downovim sindromom osim intelektualnih manjkavosti karakteriziraju i
poremecaji govora. Ti poremecaji su karakteristicni po dobrim socijalnim i
komunikacijskim vjeStinama i dobrim receptivnim vokabularom u odnosu na
nedostatke u fonoloSkom razvoju, sintaktickom razumijevanju te znacajnim
teSkoama s gramatickom strukturom. Pojedinacno kaSnjenje u jeziénom razvoju

vidljivo je u sve djece s intelektualnim oSte¢enjem, no jezicne sposobnosti osoba s
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DS slabije su u odnosu na sposobnosti ostalih osoba s intelektualnim teSko¢ama

(Pranji¢, Arapovic¢, 2016., str. 13).

Pojedinci s Downovim sindromom ¢esto imaju i razli¢ite fizicke karakteristike,

jedinstvene zdravstvene probleme i varijabilnost kognitivnog razvoja.
Fizic¢ke znacajke Downova sindroma ukljucuju:

e 0Ci s nagibom prema gore, kosim pukotinama, epikantskim kozama na

unutrasnjem uglu i bijele mrlje na irisu
e nizak ton miSic¢a
e mali stas i kratak vrat
e ravni nosni most
e pojedinacni, duboki nabori po sredistu dlana
e veliki prostor izmedu srednjeg i drugog prsta
¢ jedna fleksibilna brazda petog prsta.

Osim toga, Cesto imaju kognitivne razvojne profile koji ukazuju na blage do
umjerene intelektualne tesko¢e. Medutim, kognitivni razvoj kod djece s Downovim
sindromom prili¢no je varijabilan. Djeca s Downovim sindromom cesto imaju
odgodu govora i zahtijevaju govornu terapiju kako bi im se pomoglo u izrazajnom
jeziku. Osim toga, oslabljene su im fine motoricke vjestine i imaju tendenciju
zaostajanja za normalnim motorickim vjestinama. Ona tipi¢no zaostaju u razvojnim
prekretnicama. Prosjecna dob sjedenja u njih je 11 mjeseci, za puzanje 17 mjeseci, a
za hodanje 26 mjeseci. lako djeca s Downovim sindromom dozivljavaju razvojna
kasnjenja, ona pohadaju $kolu i obi¢no postaju aktivni, radni ¢lanovi u zajednici. Oni
mogu imati abnormalnosti koje utjecu na opce zdravlje i mogu utjecati na bilo koji
sustav organa ili tjelesnu funkciju. Imaju povecan rizik od kongenitalnih defekata
srca, problema s disnim organima i sluhom, Alzheimerove bolesti, leukemije,
epilepsije i oboljenja stitnjace. Medutim, osobe s Downovim sindromom takoder
imaju nizi rizik od otvrdnjavanja arterija, dijabeticke retinopatije i veéine vrsta raka

(Crosta, 2016., str. 122).



2.2. Povijest Downova sindroma

Etimologija Downova sindroma do danas je nejasna. Jos je 1933. godine Lionel
Penrose uocio vezu izmedu prevalencije Downova sindroma i godina majke, ali sam
na¢in koji pogoduje pojavi nerazdvajanja kromosoma nije poznat. Godine 1866.
britanski lije¢nik John Langdon Down, po kojem se sindrom naziva, najprije je
opisao sindrom kao "mongolizam". Izraz Downov sindrom nije postao prihvacen
termin do ranih 1970-ih. Nesto viSe je o njemu doznato 1959. godine kada je
francuski pedijatar i genetski profesor Jerome Lejeune otkrio da pojedinci s
Downovim sindromom imaju dodatni kromosom. Ubrzo nakon toga razvijene su

kromosomske studije koje potvrduju dijagnozu Downova sindroma (NADS, 2017).

Izraz Downov sindrom prvi put je koristio urednik Lanceta iz 1961. godine i
uvodenja pojma pod nazivom mongolski idiotizam. Oformljena je skupina od 20
vodecih svjetskih genetic¢ara koji su uputili na to da je rije¢ 0 Downovu sindromu, a
njegova obiljezja je potvrdila i Svjetska zdravstvena organizacija 1965. godine
(Hollis i dr., 2013).

Langdon Down zapoceo je ispitivanje sindroma proucavanjem nepca i jezika
bolesnika, a u izvjescéu iz 1862. godine tvrdi:
"U 16 slucajeva jezik je imao tekuéi izgled i1 imao je popre¢ne brazde na
dorzalnoj povrsini, a kod svih tih pacijenata moZe se pratiti izrazita fizioloSka 1
psiholoska povezanost, toliko su sli¢ni jedno drugome da ih se lako moZze uzeti

za Clanove iste obitelji. Dvanaestorica prouc¢avanih je imala vrlo velike jezike
koji su u vecini slucajeva ometali govor" (Hollis i dr., 2013, str. 439).

To je bio prvi pokazatelj koji je identificirao odredenu skupinu pacijenata s
jedinstvenim fizickim karakteristikama. Nakon toga, provoden je projekt za
identifikaciju oblika lubanje na nekoliko na¢ina. Godine 1876. posebno je prepoznao
dio koZe na unutarnjem kutu o€iju koje je opisao kao epikanthi¢ne nabore, a takoder
je primijetio da je uho obi¢no smjesteno dalje u odnosu na glavu i lice nego u
normalne djece. Tek su 1959. godine Lejeune i njegovi kolege otkrili dodatni
kromosom 21 koji je bio temeljni abnormalitet u Downovu sindromu. U klinicki opis
stanja dodano je vrlo malo novih karakteristika osim opisa pojedinacnog popre¢nog
nabora u dlanu koji je 1908. godine zabiljezio John Langdon i Downov sin Reginald
te karakteristicne sive toCke na irisu oka zabiljezene u Brushfieldu 1924. godine

(Hollis i dr., 2013., str. 87).



Teoriju o razvoju Downova sindroma dali su i znanstvenici John Fraser i Arthur
Mitchell koji su opisali 62 djece s Downovim sindromom i nazvali ih ,,Kalmack
idioti*“. Uocili su da tu djecu, nakon umjetnih prekida trudnoce, radaju majke starije
od 35 godina te da ta djeca zive krate zbog popratnih sréanih gresaka i slabijega
imuniteta. Obavljajuc¢i autopsiju djeteta s Downovim sindromom, prvi su uodili
siromasnu primitivnu arhitekturu mozga, osobito ¢eonog i sljepoo¢nog reznja.
Michael G. Neumann je bio prvi lije¢nik koji je ovaj sindrom opisao u
kontinentalnom dijelu Europe i nazvao ga kongenitalnim rahitisom u kombinaciji sa
sporadi¢nim rahitisom. Od 1910. do 1960. godine neprestano se u literaturi
povecavaju radovi 0 uglavnom klini¢kim specificnostima djece s Downovim

sindromom (Culi¢ i Culi¢, 2008., str. 19).

U hrvatskoj je medicini ovaj sindrom spomenut prvi put 1925. godine na Zboru
lije¢nika Hrvatske kad je o tomu govorio pedijatar lvan Kohler. Tek od 1959. godine
pocinju intenzivnija ispitivanja u Hrvatskoj kada su pedijatrica Ljiljana Zergollern i
endokrinolog Danilo Tepavéevi¢ zapoceli s ispitivanjima na kulturi stanica kostane
srzi 1 u stani¢nim jezgrama izdvojili 47 kromosoma. Od tada se sve ucestalije
objavljuju ¢lanci o ovom sindromu U Kojima su opisane razne teorije i saznanja o
njemu (Culi¢ i Culi¢, 2008., str. 20).

2.3. Karakteristike djeteta s Downovim sindromom

Tek rodena djeca koja boluju od Downova sindroma su obi¢no mirna, ne placu i
imaju hipotoniju misi¢a. Kod vecine je spljosten profil lica, posebice u samom
korijenu nosa, a u neke se djece to ne uo¢ava odmah po rodenju nego se tek poslije u
djetinjstvu razvije taj specifi¢an izgled lica. Cest je nalaz spljostenoga zatiljka i viska
koze u tom podrucju. Vanjski kutovi oka obi¢no su ukoSeni prema gore, a obicno
postoje nabori u unutarnjim kutovima ociju. Zbog manje usne Supljine, djeci s
Downovim sindromom jezik ¢esto nekontrolirano izvire prema van. USke su Cesto

malene 1 okruglastog oblika (Ivancevi¢, 2010., str. 1).



Dijete s DS (IN Portal, 2017.)

Kod djece s Downovim sindromom Sake su kratke i Siroke i Cesto pokazuju
majmunsku brazdu (samo jednu brazdu na dlanovima). Prsti su kratki i pokazuju
klinodaktiliju (skracenje) 5. prsta koji se Cesto sastoji od samo dvije falange. Stopala
mogu pokazivati Sirok razmak izmedu palca i drugog prsta (Ivancevi¢, 2010., str.
54). Otprilike 40% djece s Downovim sindromom ima prirodenu sr€anu manu, a
Ceste su stenoze 1 atrezije probavnog trakta, aganglionoza crijeva (Hirschsprungova
bolest), a malo ¢esc¢e nego u opcoj populaciji akutna leukemija I Smanjena otpornost
prema infekcijama. Ako bolesna djeca rastu, zaostajanje u tjelesnom i umnom
razvoju brzo postaje ocito. Rast je nizak, a prosjecni kvocijent inteligencije (IQ)
iznosi oko 50. Prosje¢na dob u kojoj dolazi do smrti iznosi 49 godina, medutim
mnogi prozive i Sezdesete godine. Osim toga, tijekom starenja se u ljudi s Downovim

sindromom mogu razviti poteskoce sluha i vida (Mardesi¢, 2003., str. 22).

Sto se ti¢e glasa, za ovu djecu je specifi¢an nizak i hrapav glas, ali i on se medusobno
razlikuje unutar same skupine djece s Downovim sindromom. Hipernazalnost se
takoder navodi kao znacajna karakteristika glasa kod ovih osoba te postoje razli¢ite
forme govornih ostecenja kod hendikepirane djece koje se mogu kretati od potpune
nesposobnosti za govor do jedva primjetnih artikulacijskih poremecaja (Bolfan-
Stosi¢, Hedever, 2003, str. 34).
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3. ZIVOT S DJETETOM S DOWNOVIM SINDROMOM -
ETICKI ASPEKT

U ovom poglavlju bit ¢e obradene teme vezane za odnos djeteta s Downovim
sindromom s obzirom na roditelje, zivot u obitelji s braCom i sestrama. Takoder ¢e
biti dano videnje odnosa odgojno-obrazovnih ustanova i zajednice prema djeci s
ovim oboljenjima s naglaskom na eticki aspekt odnosa roditelja, ustanova i zajednice

prema njima kao djeci s posebnim potrebama.

3.1. Slucaj Doe — eticka prosudba

Djeca s Downovim sindromom imaju intelektualne nedostatke i vecina ih nikada
ne¢e moéi samostalno zivjeti, ali 1 njihov je Zivot jednako vrijedan kao i sve druge
djece, a hoce 1i biti ispunjen radoS¢u ovisi o onima kojima su okruZeni, upravo kao i
u sve djece. Opasnost da ¢e dijete imati Downov sindrom uvelike se povecava s
maj¢inom dobi te se zbog toga trudnicama starijima od 35 godina rutinski
preporucuje prenatalna dijagnostika. Gledajuci s etickoga aspekta, podvrgavanje
ovom postupku opet implicira: bude li test na Downov sindrom pozitivan, Zena ¢e u
obzir uzeti pobacaj, te ¢e ukoliko jo§ uvijek Zeli imati drugo dijete zapoceti drugu

trudnocu koja ima dobre izglede da bude i normalna (Singer, 2003., 44).

Primjer jednog takvog etickog pitanja djeteta s Downovim sindromom je slucaj
djeteta Doe. Godine 1982., sluc¢aj "Dijete Doe" usmjerio je pozornost americke
javnosti na tu praksu. "Dijete Doe" bio je zakonski pseudonim za dijete rodeno u
Bloomingtonu, Indiana, s Downovim sindromom i nekim dodatnim problemima.
Najozbiljniji problem je bio §to se prolaz od usta do Zeluca i jednjaka nije pravilno
formirao. To je znacilo da Dijete Doe nije mogla primati hranu na usta. Problem se
moglo popraviti Kirurskim zahvatom, ali u ovom slu¢aju su roditelji — posavjetovavsi
se sa svojim opstetricarom — uskratili dopuStenje za kirurski zahvat. Bez kirurSkoga
zahvata dijete bi uskoro umrlo. Njegov je otac poslije rekao da je kao $kolski ucitelj
imao bliske susrete s djecom s Downovim sindromom te da su on i njegova supruga
odlucili da je u najboljim interesima njihova djeteta i cijele obitelji (imali su jo$
dvoje djece) uskratiti pristanak na operaciju. Uprava bolnice, nesigurna u svoju
pravnu poziciju, proslijedila je stvar sudu. I mjesni okruzni sud i Vrhovni sud

Indijane podrzali su pravo roditelja da odbiju pristanak na operaciju. Slucaj je
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privukao pozornost nacionalnih medija i pokusalo ga se proslijediti na Vrhovni sud
Sjedinjenih Americ¢kih Drzava, ali je dijete umrlo prije nego §to se to dogodilo
(Singer, 2003., str. 15).

Jedna od posljedica ,,slu¢aja Doe* bila je da je vlada Sjedinjenih Ameri¢kih Drzava,
na ¢ijem je Celu u to vrijeme bio predsjednik Ronald Reagan koji je doSao na vlast uz
potporu desno orijentirane, religiozne "moralne vecine", izdala uredbu prema kojoj
se svoj novorodencadi, bez obzira na oblik invalidnosti, treba pruziti nuzno lijeCenje
za odrzavanje zivota. Tim novim uredbama snazno se opiralo Americko lije¢nicko
udruzenje i Americka pedijatrijska akademija. Na sudskim saslu$anjima o tim
uredbama cak je i dr. Everett Koop, Reaganov ministar zdravstva i pokretacka sila
pokusaja da se osigura lijeCenje sve novorodencadi, morao priznati da postoje neki
slu¢ajevi u kojima on ne bi pruzio lijecenje radi odrzavanja zivota (Singer, 2003., str.
16). Spomenuo je tri uvjeta pod kojima lijeCenje radi odrzavanja zivota ne bi bilo

primjereno:
(1) anencefali¢na novorodencad (novorodencad rodena bez mozga);

(2) novorodencad koja je obi¢no zbog ekstremno ranog rodenja imala toliko teSko
krvarenje u mozgu, da nikada ne bi mogla disati bez respiratora i nikada ne bi mogla

prepoznati drugu osobu; te

(3) novorodencad kojoj nedostaje veci dio probavnog trakta i koja bi se mogla
odrZati na Zivotu samo pomocu infuzije koja bi davala hranu izravno u krvotok

(Singer, 2003., str. 16).

Uredbe su na kraju prihvacene tek u blazem obliku 1 dopustale su lije¢nicima

odredenu fleksibilnost.
Eticka pitanja koja se mogu postaviti u tom slucaju su:
1. Imaju li djeca rodena s tjelesnim i mentalnim potesko¢ama prava i koja su to?

2. Kako postupati s djecom s takvim poteskoc¢ama u slucaju kada su pacijenti?

3.2. Razvoj djece s Downovim sindromom

Kod razvoja djece s Downovim sindromom struktura i funkcija mozga mogu utjecati

na razvoj mentalnih i motorickih sposobnosti. Na strukturalne i funkcionalne
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poremecaje srediSnjega ziv€anog sustava mogu utjecati geneticki uvjeti. Na primjer,
djeca s Downovim sindromom Koji imaju dodatni kromosom 21, imaju mnoge
poremecaje mozga Sto uzrokuje usporeni psihomotorni razvoj i probleme s uc¢enjem.
Postoje 3 skupine problema koje utjeCu na sredi$nji ziv€ani sustav koji uzrokuju

psihomotorne poremecaje u djece S Downovim sindromom:
e Promjene u obliku i broju neurona i promjena veli¢ine mozga.
e Poremecaji sazrijevanja srediSnjeg ziv€anoga sustava.
e Patofizioloski procesi:
o Degenerativni procesi Ziv€anog sustava.
o Poremecaji u regulaciji neuronske apoptoze.

o Prekomjerna ekspresija gena koji kodiraju beta amiloidni prekursorski
protein (APP).

o Postupci koji dovode do smanjenog otpuStanja neurotransmitera

(Malak, 2015., str. 2).

Znacajne promjene veli¢ine mozga pojavljuju se nakon djetetova Sestog mjeseca.
Takve abnormalnosti u mozgu dovode do psihomotornih disfunkcija medu
subjektima s Downovim sindromom. Na primjer, manji volumeni frontalnog rezima
uzrokuju probleme s dobrovoljnim aktivnostima, kognitivnim manjkavostima i
kvalitetom hodanja osobito u zivotu odraslih osoba. Povecanje dobi povezano je sa
smanjenjem sive tvari u frontalnom, parijetalnom i vremenskom korteksu, slicno
promjenama u blagoj Alzheimerovoj bolesti. Hipoplazija cerebeluma u djece s
Downovim sindromom je simptom uzrokovan prekomjernom ekspresijom GART
gena. Promjene u cerebelumu ukljucuju smanjenje bijele i sive tvari (Malak, 2015.,
str. 3). Studija koja je koristila MR izvijestila je da je gustoca stanica granula
smanjena kod djece Downovim sindromom na oko 70% djece u razvoju (Pinter i dr.,
2001., str. 87). Cerebellum hipoplazija je odgovorna za hipotoni¢nost misica,
probleme s tecnoSc¢u kretanja 1 aksijalnom kontrolom (aksijalni truncalni misic), te
ravnotezu tijela, koordinacije 1 poremecaja govora. Takoder je smanjena veli¢ina
Corpus callosum kod djece s Downovim sindromom i povezana je s mentalnom
retardacijom, problemima s koordinacijom i atipi¢cnom lateralnosti (Baxter i dr.,

2000., str. 77).
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Do svoje pete godina, mnoga djeca s Downovim sindromom mogu posti¢i neke
razvojne ciljeve kao i njihovi vr$njaci, ako se to od njih o¢ekuje. Vecina ¢e hodati,
nauciti i¢i na WC, biti sposobni hraniti se i odjenuti se uz minimalnu pomo¢. Veéina
¢e se moci uklopiti u ocekivanja temeljnoga programa u odgojno-obrazovnim
ustanovama, regulirati vlastito ponaSanje i ponasati se na drustveno prihvatljiv nacin.
Vecina djece ¢e znaCajno odgoditi govorni jezik. Oni ¢e razumjeti visSe nego §to
mogu reci, a njihov govorni jezik nece biti jasan. Mnogi ¢e koristiti neke od
osnovnih pojmova i imati znanja za uc¢enje matematike i Citanja. Ta su postignuca
moguca pod uvjetom da roditelji imaju visoka ocekivanja od druStvenoga razvoja i
dobroga ponasanja od prve godine Zivota te pruzaju ciljanu potporu razvoju motorike
i razvoju govora i jezika kod ovakve djece. Kao i svako dijete, napredak za djecu s
Downovim sindromom pod utjecajem je obiteljskoga Zivota i roditeljskih
sposobnosti odgajanja djece, uklju¢ivanja s vr$njacima kod kuce i predskolskog
odgoja i kvalitete dostupnog obrazovanja. Najveéi utjecaj na napredak djeteta s
Downovim sindromom ima obitelj i zajednica. Posebna nastava i terapije zasigurno
¢e pomodi, ali ne smiju stvarati stres i tjeskobu za obitelji (Buckley, Sacks, 2001, str.
33).

3.3. Obitelj djece s Downovim sindromom — utjecaj roditelja

Obitelj je najvazniji oslonac djeteta — to vrijedi za svu djecu ukljucujuéi i one s
Downovim sindromom. Sluzbe i organizacije za podrSku roditeljima trebale bi biti
oslonac obiteljima djece s Downovim sindromom. Promjene u razvoju i ponaSanju
djeteta proizlaze kao rezultat kvalitete svakodnevnih interakcija i rutina unutar
obitelji, te ¢e stoga nastavne aktivnosti ili strategije upravljanja ponaSanjem biti
maksimalno uc¢inkovite ako profesionalci prenesu svoje vjestine i znanje roditeljima.
Osim toga, s etickog aspekta, uvijek treba postivati pravo obitelji da zadrzi svoju
privatnost, a da prava roditelja budu temelj u donosenju odluka. Downov sindrom
pogada sve rasne skupine i moze se javiti u bilo kojoj obitelji. Doista, vecéina
roditelja je najbolji zagovornik svoga djeteta, a povijest je pokazala da su glavni
zagovornici ljudskih prava, zdravstva, socijalne ukljucenosti i obrazovanja djece s
teSko¢ama u razvoju roditelji i roditeljske organizacije (Buckley, Sacks, 2001., str.
55).
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Roditeljstvo je izazovna zadaca za vecinu roditelja, a roditelj djeteta s invaliditetom
bori se s puno vise problema nego roditelji zdrave djece tako da se i mala postignuca
u razvoju djeteta slave. Donedavno, stru¢njaci i istrazivac¢i usredotocili su se na
povecani stres 1 potencijalne negativne ucinke odgajanja djeteta s invaliditetom u
obitelji. Medutim, sve veci broj istrazivanja suprotstavlja se tom stajaliStu i istice
¢injenicu da se vecina obitelji dobro snalazi u odgoju ovakve djece, vodi uobicajen
obiteljski zivot i upucuju na prednosti za cijelu obitelj koje proizlaze iz takvog

odnosa prema djetetu s Downovim sindromom (Buckley, Sacks, 2001., str. 44).

Medutim, nemaju sve obitelji prakti¢ne ili osobne resurse da se prilagode, a neka
djeca su zahtjevnija od drugih. Njihov zivot negativno utje¢e na dodatne zahtjeve.
Nalazi nekih istrazivackih studija identificiraju obitelji koje su ranjive i koje trebaju
vise stru¢ne podrske od zajednice (Buckley, Sacks, 2001., str. 44). Sve veéi broj
informacija o ucinkovitim strategijama suocavanja i moguc¢im uzrocima ranjivosti
moze biti od pomoc¢i obiteljima, pruzajuéi razumijevanje problema i pomazuci im da

se pozitivno suocavaju sa svojom situacijom (Buckley, Sacks, 2001., str. 44).

Obitelj je zajednica u kojoj karakteristike i ponasanje svakog njezina ¢lana utjece na
druge u skupini, a na¢ini kojima ¢lanovi djeluju jedni na druge mogu se promijeniti u
pojedinim Zivotnim razdobljima. Temperament i osobine djece utjecu na roditeljsko
ponasanje od ranog djetinjstva, kao $to i roditeljsko ponaSanje utje¢e na ponasanje i
razvitak djece. Obitelj se moze opisati kao dinamican sustav, tj. mijenja se tijekom
vremena i uz dolazak novih ¢lanova, a narav utjecaja roditelja, odnosno djeteta moze
se opisati kao transakcijska, tj. dijete i roditelj utjeCu jedni na druge (Peénik, Tokic,
2011., str. 117.)

3.4. Suleljavanje roditelja i obitelji s dijagnozom Downova sindroma u njihova

djeteta

Postavljanjem dijagnoze Downova sindroma u jo§ nerodenog ili novorodenog
djeteta, iz temelja mijenja zivot njegovih roditelja i Citave obitelji. Ukoliko se
dijagnoza postavi prije rodenja, preporucljivo je unaprijed se pripremiti za sve
predstojeCe 1izazove. Prije svega, vazno je porazgovarati s lijeCnikom O
mogucnostima pronalaska pedijatara ili specijalista koji se fokusiraju na pracenje

djece s Downovim sindromom te pokusati nauciti $to je vise moguce O Ovom
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poremecaju Uz pomo¢ knjiga, ¢asopisa, interneta i iskustava drugih ljudi. Roditelji se
suoCavaju s teSkim osjeCajima kada prime vijest da ¢e dobiti dijete s Downovim
sindroma. Razgovor s drugim roditeljima ¢ija djeca imaju Downov sindrom moze
uvelike pomoc¢i u svladavanju takvih osjec¢aja. Takoder moze pomo¢i da se unaprijed,
iz prve ruke, saznaju kakvi izazovi ih ocekuju pa da se otkriju i oni dobri i radosni

trenuci roditelja i njihove djece (Vukovi¢ i dr., 2008., str. 10).

Nakon rodenja djeteta s Downovim sindromom razumljivo je da to roditelji
prozivljavaju vrlo emotivno, zapravo kao $to je slu¢aj i kod rodenja svakog djeteta.
No, u ovom slucaju ¢ak i ukoliko je stanje dijagnosticirano prije rodenja, prvih
nekoliko tjedana nakon rodenja posebno je tesko razdoblje za roditelje, razdoblje

ucéenja kako se nositi s novonastalom situacijom (Vukovi¢ i dr., 2008., str. 9).

S etickog aspekta, vazno je ovakvim roditeljima pruziti maksimalnu podrsku. Zbog
sve vece senzibilizacije i zdravstvenog osoblja i javnosti u zadnje vrijeme posebno
neki dijelovi Republike Hrvatske imaju izuzetno susretljiv i sustavan pristup prema
roditeljima 1 jako im pomaZzu u prevladavanju suceljavanja s ¢injenicom skrbi za

dijete s takvom boles¢u i zivljenja s njim u obitelji.

Funkcioniranje roditelja djeteta s teSkoCom u razvoju u socijalnoj zajednici ovisi 0
interpersonalnim odnosima i institucionalnom okruzenju. Djeci s Downovim
sindromom, njihovi roditelji najbolji su vodi¢i kroz Zzivot i samo zajedni¢kim
naporima s tvorcima zakona mogu osigurati drustvo za sretno odrastanje djece s
teSkocama u razvoju (Gregurinc¢i¢, 2013., str. 5). Roditelji trebaju shvatiti da biti
roditelj djeteta s Downovim sindromom ne zna¢i ugrozu uobicajenoga odnosa S
drugim ljudima, kao ni zapreku za razvijanje vlastite poslovne Karijere, partnerskoga
odnosa u braku ili poslovanju ni u drugim slicnim odnosima. Biti roditelj djeteta s
Downovim sindromom je zivotni izazov zbog kojeg se mora odvojiti vise vremena
za dijete, za njegovo svladavanje nekih novih vjestina i uopce, kao roditelj nauciti

gledati njegov razvojni put iz nekog drugog kuta (Vukovi¢ i dr., 2008., str. 14).

Djeci s Downovim sindromom potrebna je posebna paZnja roditelja tijekom
odrastanja, provodenje razli¢itih dodatnih mjera (fizikalne terapije i dr.), savjetovanje
te posebne metode ucenja. To od roditelja zahtijeva dodatno vrijeme da bi se mogli
baviti svojim djetetom. Ta posebna skrb za dijete najcesce trazi i dodatna financijska

sredstva. Kona¢no postignute djetetove vjestine odraz su roditeljske zauzetosti oko
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bolesnog djeteta i ulaganja u njega. Vecina roditelja odlucuje se odgojiti svoje dijete
bez obzira na poteskoce, dok manji broj njih predaju svoje dijete na smjestaj u neku
od ustanova za takvu skrb. Roditelji ovakve djece zive zivot pun izazova i frustracija,
Sto moze dovesti do iscrpljenosti pa je vazno da roditelji tu vode brigu o sebi i
svojem zdravlju, kako bi bolesnom djetetu mogli pruziti sve §to mu je potrebno. Za
takvo dijete roditelj treba puno strpljenja i u svakom trenutku treba mu pruziti
podrsku ohrabrenja dok ono uci hodati ili svladava neku drugu vjestinu, kao $to je
sjedenje, stajanje ili govor. Budu¢i da je kod osoba oboljelih od Downova sindroma
prisutna mentalna retardacija i kvocijent inteligencije je ve¢inom manji od 50, bit ¢e
im potrebno vise vremena za ucenje bilo koje od navedenih vjestina. No, sa svakom
uspjesno preskocenom preprekom porast ¢e i zadovoljstvo roditelja i samog djeteta
(Voskresensky-Barici¢, 2017., str.1).

Roditelji u svemu moraju zadrzati pozitivan, optimisticki stav te prihvatiti da je i
neuspjeh dio izazova ucenja. S etickog aspekta, onaj dio koji nase drustvo jo§ mora
razviti jest osjecaj prihvacanja i vrednovanja osoba koje su na neki nacin zakinute u
svom razvitku, tjelesnom ili mentalnom. Potrebno je naci naine da ih se integrira u
svakodnevni zivot ljudske zajednice s doprinosom koji one mogu pruziti. Svaka
obitelj s ¢lanom oboljelim od Downova sindroma svakodnevno se susrece s borbom
za jednakost i pristup onim uslugama koje zdravi ljudi znatno lakSe ostvaruju.
Oboljele osobe svakodnevno pokusavaju posti¢i one iste ciljeve kao i zdrave osobe,
ponositi se svojim postignu¢ima, ukljuciti se u aktivnosti zajednice 1 dosti¢i svoj puni

potencijal (Voskresensky-Barici¢, 2017., str. 1).

3.5. Zajednica i djeca s Downovim sindromom

Od najranijeg djetinjstva, djecu s Downovim sindromom treba u potpunosti ukljuciti
u edukacijski i socijalni Zivot okoline. Na taj na¢in djeca imaju jednake moguénosti
razvoja svojih spoznajnih, drustvenih, tjelesnih i emocionalnih sposobnosti.
Primjerenim oblicima rada, profesionalnom pomo¢i te pedagosko-didaktickom
prilagodbom djeca s Downovim sindromom mogu u potpunosti razviti i ostvariti svoj

potencijal.

Osobe s Downovim sindromom svakodnevno su dio nase zajednice, idu u Skolu, neki

imaju posao, bave se raznim aktivnostima. Neki, iako odrasliji, nastavljaju zivot sa
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svojom obitelji, dok drugi Zive s prijateljima, sklapaju brak ili Zive sami. Zene s
Downovim sindromom takoder mogu imati djecu. Danas su drustvene moguénosti i
za oboljele od Downova sindroma daleko vece nego $to je to bilo U proSlosti i to
zahvaljuju¢i drustvenim promjenama u kojima se odstupilo od tradicionalnoga
postavljanja granica za ljude pogodene tom boles¢u. Medutim, nista od toga ne moze
se postici bez zajednickih napora roditelja, struénjaka, kao 1 Sire zajednice. Samo na
taj naCin mogucée je prihvacanje osoba s Downovim sindromom u danaSnjem
drustvu. Svaki roditelj, lijecnici 1 organizacije koje se bave ovim poremecajem, kao i
svi pripadnici drustva, trebali bi teziti jedinstvenom cilju, a to je pruzanje prilike
osobama oboljelim od Downova sindroma da razviju svoj puni potencijal u svakom
pogledu Zivota u zajednici. Zahvaljujuéi prepoznavanju problema i evoluciji druStva
osnhovana je nedavno u Zagrebu i Hrvatska udruga za osobe oboljele od Downova

sindroma, koja okuplja skrbnike oboljelih i i njihove §ti¢enike na obostranu dobrobit.

Gledaju¢i na ukupne zajednice, najveéi problem s etickog aspekta se javlja kod
zaposljavanja osoba s Downovim sindromom. U Republici Hrvatskoj je tek nekoliko
osoba s Downovim sindromom zaposleno. U ltaliji je vise od 20% osoba s
Downovim sindromom zaposleno na otvorenom trziStu i ima radnu knjiZicu.
Primjerice, u toj zemlji, osobe imaju ranu intervenciju, idu u redovne vrtice i $kole, a
po zavrSetku Skolovanja rade skra¢eno radno vrijeme. To im je omogucio zakon, a
Znajuéi za situacije 1 u drugim zemljama Europe i svijeta roditelji pokuSavaju
pogurati promjene i u Hrvatskoj. Stanje se malo popravilo u zadnjih desetak godina,
no i dalje ima jako puno mjesta gdje treba napraviti promjene kako roditelji ne bi
gubili vrijeme na lutanja nego da imaju mjesta, ustanove i centre gdje ¢e dobiti za
svoje dijete terapije i gdje ¢e dobiti poduku kako raditi s djetetom jer upravo roditel]

moze uciniti najvise za napredak svoga djeteta.

3.6. Ustanove za pomo¢ djeci s Downovim sindromom

Postoji nekoliko razloga za integraciju djece s posebnim potrebama pa tako i djece s

Downovim sindromom:

1. Sva djeca imaju pravo uciti zajedno, ona ne smiju biti podcjenjivanja,
diskriminirana ili isklju¢ivana zbog svojih ograni¢enja u ucenju ili teSko¢ama u

razvoju.
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2. S pruzenom potporom i predanosti, inkluzivna edukacija je efikasniji nacin
koriStenja edukacijskih resursa, te sva djeca trebaju edukaciju koja ¢e im pomoci

da razviju odnose i pripreme ih na zivot (Furko i Kubelka, 2014., str. 111).

Europske zemlje poput Italije, Engleske, Irske, Svedske, Slovenije i druge te zemlje
Sjeverne Amerike, unaprijedile su svjetski pokret integracije i inkluzije osoba s
posebnim potrebama, a to se odrazilo i na odgoj i obrazovanje u Hrvatskoj. Ono
pokazuje da se osobe s teSkocama, odnosno posebnim potrebama, mogu integrirati u
redovni obrazovni sustav s ostalim vrSnjacima za razliku od dotadasnje pravne
regulative kojom je bilo odredeno da djeca s posebnim potrebama pohadaju

iskljuéivo tzv. specijalne ustanove (Furko i Kubelka, 2014., str. 112).

Ukljucivanje ustanova u razvoj takvog djeteta zahtijeva poseban postupak pedagoske
opservacije gdje je najprije potrebno provesti inicijalni intervju s roditeljima u sklopu
kojega se prikupljaju anamnesti¢ki podaci, medicinska dokumentacija, nacini i
rezultati tretmana. Na temelju primljenih podataka, prema vrsti i tezini oStecenja
dijete se ukljucuje u primjerenu odgojnu skupinu, omogucuje se opservacija djeteta u
skupini i upoznavanje sa sposobnostima funkcioniranja i ograni¢enjima djeteta. Uz
to, potrebna je izrada individualnih programa i longitudinalno pracenje razvoja
djeteta te na osnovu dobivenih pokazatelja korigiranje i dopunjavanje individualnih
programa. Individualni edukacijski program za dijete je potrebno napraviti za svaku
godinu u vrti¢u (Furko i Kubelka, 2014., str. 112).

U nas postoji Hrvatska zajednica za Downov sindrom koja je osnovana 2005. godine
i djeluje u svim zupanijama gdje promovira integraciju, jednakost te pravo izbora za
osobe s Downovim sindromom putem unaprjedivanja medicinske i socijalne zastite,
obrazovanja, procesa uklju¢ivanja U drustvenu zajednicu te procesa njihova
zaposljavanja osoba. S etickog aspekta, ona je osnovana prije svega u svrhu poticanja
i poboljsanja te aktivnog sudjelovanja u zdravstvenim, obrazovnim i socijalnim
potrebama djece i osoba s Downovim sindromom u RH (Zajednica Down, 2017., str.
12).

U Hrvatskoj djeluje osam udruga koje okupljaju roditelje djece s Downovim

sindromom, ponajviSe predskolske i $kolske dobi. Rijec je o sljede¢im udrugama:
e Zagreb i Zagrebacka zupanija — Udruga za sindrom Down Zagreb,
e Splitsko-dalmatinska Zzupanija — Udruga za sindrom Down — 21 Split,
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e Medimurska Zzupanija — Udruga za sindrom Down Medimurske Zupanije,
e Primorsko-goranska zupanija — Udruga za sindrom Down Rijeka 21,
e Zadarska zupanija — Udruga za Down sindrom Zadarske Zupanije,

e Osjecko-baranjska zupanija — Udruga za Down sindrom Osjecko-baranjske
Zupanije,
e Dubrovacko-neretvanska zupanija — Udruga za Down sindrom Dubrovacko-

neretvanska zupanije,

e Viroviticko-podravska zupanija — Udruga za Down sindrom Viroviticko-

podravske Zupanije (Zajednica Down, 2017., str. 12).

U nekim hrvatskim bolnicama jo$ uvijek roditelji dozivljavaju vrlo neugodan odnos
medicinskog osoblja nakon rodenja djeteta s Downovim sindromom, §to je eticki
neprihvatljivo 1 trazi nuznu promjenu. Roditelju se c¢esto daju Sture ili krive
informacije, a ponekad i vrlo Sokantne. Ti prvi dani prihvacanja svoga djeteta su i
zbog takvog odnosa u bolnicama roditeljima vrlo teski i treba im puno viSe vremena
da produ taj prvi period. Tu ponekad niti njihove obitelji nisu od pomo¢i nego znaju i
novim roditeljima oteZzati cijelu situaciju. No, kao 1 u drugim zemljama i u Hrvatskoj
ima sve viSe roditelja i obitelji koje se nakon prenatalnih testova pokaze li se sumnja
da dijete ima Downov sindrom, odlu¢uju ne roditi dijete, odnosno, odluc¢uju se za

pobaca;.

S eti¢ne strane ovdje se javlja dilema. S jedne strane, nijedan test nije posve pouzdan,
nego je rije¢ o sumnji, pa su zabiljezeni slucajevi gdje se savjetovalo trudnicama
odnosno roditeljima prekid trudnoce, a kad su se odluéili za rodenje djeteta i njegovo
prihvacanje 1 s Downovim sindromom, dijete je rodeno zdravo. S druge strane, na
temelju Cega se moze zaprijeCiti rodenje djeteta koje doista boluje od Downova
sindroma? Sto je to §to odreduje da netko moze biti roden, a netko drugi ne moze? Je
li to kromosom 21 i deformacija na njemu? Izmedu jedanaestog i Cetrnaestog tjedna
trudnoce (idealno u dvanaestom tjednu) moze se napraviti kombinirani probir. To je
najznacajniji neinvazivni test (neinvazivni znaci bez anestezije, bolova, rezanja) koji
se provodi uz pristanak trudnice. S obzirom na tu pretragu, ucinjene krvne pretrage,
starosnu dob trudnice i starost ploda, procjenjuje se rizik od Downova sindroma.

Dakle, to je samo procjena rizika. Taj test ne moze sa sigurno$¢u rec¢i hoce li dijete
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imati tu dijagnozu ili ne¢e. Ako se pretragom procijeni da je djetetov rizik od
Downova sindroma visok, pristupa se invazivnim metodama kao $to su biopsija

korionskih resica, amniocenteza (punkcija plodove vode), punkcija pupCane vene i

dr.

Rizici koje sa sobom nose ove invazivne metode su spontani pobacaj, prijevremeni
porodaj, infekcije i krvarenje. O svemu tome djetetovi roditelji moraju biti
obavijeSteni da bi mogli donijeli odluku o tome hoce li pristati na koji od tih zahvata.
No, treba napomenuti 1 to da rana dijagnostika pomaze roditeljima da se bolje
pripreme za dijete koje ¢e uskoro doci na svijet, ali s obzirom na to testovi ne mogu
sa stopostotnom sigurno$¢u utvrditi kakvo ¢e se dijete roditi, treba dobro razmisliti
zeli li se njima trudnicu i dijete izlagati takvom stresu (Ci¢in Sain, Horvat, 2017., str.
3).
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4. RAZVOJ DJETETA S DOWNOVIM SINDROMOM — ETICKI
ASPEKT

Napredak u prenatalnim dijagnozama genetskih i kromosomskih poremecaja doveli
su do brojnih pravnih i etickih problema. Mnogi su predlagatelji prenatalne
dijagnostike i selektivnog pobacaja oStecenih fetusa koji ukazuju na to da takvi
postupci daju koristi drustvu i obitelji, a pokazuju se i kao dobar temelj za stvaranje
preventivne medicine. Argumente protiv pobacaja fetuse s Downovim sindromom
predlozili su ljudi koji gledaju na ljudski Zivot, ukljucujuci fetalni Zzivot, kao
dragocjen i vrijedan. Oni smatraju da fizicka i intelektualna oStecenja nisu valjan
razlozi za prestanak trudnoce. Buduéi roditelji pogodenih fetusa s poremecajem
kromosoma kao $to je Downov sindrom, moraju imati sve relevantne informacije,
odgovarajuce savjetovanje i podrsku za donosenje informirane odluke (Pueschel,

1991., str. 81).

Osobe koje se odluée na porod, iako znaju da ¢e dobiti dijete s Downovim
sindromom, moraju biti spremne na veliku zrtvu koju zahtijeva zivot s takvim
djetetom. Od djeteta s Downovim sindroma oc¢ekuje se opcenito odgadanje razvoja,
koje utjece na motoricke, kognitivne, jezicne 1 osobne drustvene vjeStine. Medutim,
nisu uvijek ove odgode proporcionalne; razliciti se uvjeti javljaju zbog nekoliko
intrinzi¢nih 1 ekstrinzi¢nih varijabli koje treba kontrolirati da bi se formirale skupine
vece homogenosti. Kako je razvoj ove djece karakteriziran kroz faze njihova
odrastanja (vrti¢, $kola, adolescencija) bit ¢e opisano u narednim poglavljima. Svaki

segment zivota ove djece bit ¢e razmotren 1 s etickog aspekta.

4.1. Djeca s Downovim sindromom u vrticu

Djecji vrti¢ je za obitelji djece s Downovim sindromom posebno vazan i to zato $to
djeci moze pojacati osjecaj pripadnosti vlastitoj obitelji, a roditeljima osjecaj

pruzanja podrske drustva, konkretno-mjesne zajednice.

S etickog aspekta, odgojitelji u djecjim vrti¢ima bi uz zanimanje za dijete s posebnim
potrebama trebali jos imati 1 veliku sposobnost prilagodbe i dobro poznavati
zakonitosti opcega razvoja djeteta. Postoje 1 specijalizirani vrti¢i za djecu s
poremecajem U razvoju, gdje djeca uce i pokrete koji im omogucavaju laksu
komunikaciju i poti¢u im proSirivanje rje¢nika (Ivankovi¢, 2003., str. 27).
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Medutim, eticki aspekt najvise se uocava kada ovo dijete pohada redovni vrti¢. U
takvim situacijama je vazno da se odgojitelji ponasaju prema ovakvoj djeci s puno
suosjecanja, razumijevanja i podrS8ke da bi se ona Sto bolje osjecala i davala
maksimum u igri, razonodi i kontaktu s drugom djecom. Vazno je da rade na
ostvarivanju kontakata i s djecom koja nemaju nedostatke u razvoju da bi se ova

djeca osjecala pozeljno.
Dobro eticko ponasanje takoder nalaze da:
e svadjeca imaju pravo uciti zajedno;

e djeca ne smiju biti podcjenjivana, diskriminirana ili isklju¢ivana zbog svojih

ograni¢enja u ucenju ili teskoca u razvoju;
e nema nikakvih zakonskih razloga za odvajanje djece u vrti¢ima;

e djeca moraju odrastati zajedno, s prednostima i nedostatcima za sve (Zupani¢,
2016., str. 17).

Ipak, danas i dalje postoje i sluc¢ajevi neetickog ponasanja u vrti¢ima. Potvrduje to
slu¢aj djecaka s Downovim sindromom Koji je nakon tri godine pohadanja izbacen iz
inkluzivnog vrti¢a ,,Sunc¢ani Most*“ u Mostaru pod izlikom da je agresivan. To se
dogodilo 2015. godine (Tani¢, 2016.). Ravnateljica vrtica je 0 tome obavijestila
roditelje. Djecak je trebao jo§ jednu godinu pohadati vrti¢, da bi ispunio preduvijet za
upis u prvi razred osnovne $kole. Roditeljima nije preostalo drugo nego putem suda
zatraziti prava za svoje dijete. Smatrali su da je rije¢ o neetiénom ponaSanju u kojem
je njihovo dijete diskriminirano. Djecak je za trogodiSnjega pohadanja vrtica stekao
prijatelje 1 u vrticu se osjecao kao doma, ¢emu je pridonosila i njegova odgajateljica.
Prve su se poteskoce osjetile kad je ta odgajateljica otiSla na trudni¢ko bolovanje, a s
novom odgajateljicom vjerojatno nije uspio uspostaviti pravi odnos. S vremenom su
problemi postali ozbiljniji pa je djecak odbijao i¢i u vrti¢, a Cesto se vracao kuci s
vidljivim ozljedama za koje roditelji nikad nisu dobili objasnjenje kako su one

nastale.

Djecak je u skolskoj godini 2015./2016. trebao krenuti u osnovnu $kolu, ali su
roditelji od Sluzbe za odgoj, obrazovanje, mlade i sport Grada Mostara dobili
odobrenje odgadanja polaska u prvi razred. Preporuceno je da dijete provede joS$

jednu godinu u vrticu da bi bilo spremno za prvi razred. Na temelju odobrenja
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roditelji su zatrazili upis u isti vrti¢, jer su smatrali da je on, bez obzira na dogadanje
prethodnih mjeseci, ipak najbolji za njihovo dijete. Dijete je upisano bez ikakvih
poteSkoca, ali za dva dana je ravnateljica ponovno, zbog djetetove agresivnosti,
zabranila njegov dolazak u vrtic. Ona ga je bez dopustenja roditelja, snimala
mobitelom i to navela kao dokaz o djetetovoj agresivnosti. Uz to je, takoder bez
znanja roditelja, dijete bilo pod nadzorom psihologa. Rije¢ je o eklatantnom krSenju
ljudskih prava i neeti¢cnom postupku. Bez roditelja, u vrti¢u su zakljuéili da je dijete
agresivno i da ono viSe ne smije dolaziti u vrti¢. Roditelji su dokument o opservaciji
psihologa trazili od ravnateljice na uvid, ali ga nisu dobili. Institucija ombudsmana
izdala je preporuku da se djeCak vrati u vrtic. Ravnateljica ni tu preporuku nije
postovala i roditeljima je preostala samo tuzba na sudu. Dok se ¢eka na prvo rociste,
djecak provodi vrijeme u kuci, bez svojih vrSnjaka. Povremeno s roditeljima i
dvojicom starije brace ide u igraonicu da bi se druzio i s drugom djecom. Ve¢i dio
dana provodi samo s mamom dok su njegova braca u $koli, a otac na poslu. Ni obitel]
ni igraonica ne mogu zamijeniti vrti¢ u kojem se on tako dobro osjecao, a za njega

tamo viSe nema mjesta (Tani¢, 2016.)

4.2. Djeca s Downovim sindromom u $koli u Republici Hrvatskoj

Sve do kraja 2007. godine u Republici Hrvatskoj nekoliko djece s Downovim
sindromom bilo je uklju¢eno u redovno $kolovanje. Time se u najvecoj mjeri bavi

Pravilnik o osnovnoskolskom odgoju 1 obrazovanju ucenika s teSko¢ama u razvoju

(NN 23/91) i to:

e c(lanak 4. Pravilnika o osnovnoskolskom odgoju i obrazovanju ucenika s
teSkoc¢ama u razvoju (NN 23/91),

e jedan znacajniji dio po ¢lanku 7. navedenog Pravilnika, posebno u Splitsko-
dalmatinskoj zupaniji te

e u Zagrebu po ¢lanku 10. u posebne programe, dok je najveci dio djece bio

ukljucen u centre za odgoj 1 obrazovanje.

Stupanjem na snagu Pedagoskog standarda za osnovnoskolsko obrazovanje (NN

63/08), te odluci unutar njega po kojoj:

,Skola moze osigurati pomoc¢nika u nastavi, prevoditelja znakovnog jezika i
0sobnog pomoc¢nika ucenicima Kojima je rjeSenjem o primjerenom obliku
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Skolovanja potrebna pomo¢ u ucenju, kretanju i obavljanju Skolskih aktivnosti
i zadataka” (Narodne novine, 2008., ¢1.15, st. 7).

broj djece s Downovim sindromom koja pohadaju redovnu $kolu uz pomo¢nika u
nastavi se od Skolske godine 2007./2008. do 2014./2015. se povecava U raznim

dijelovima RH.

Rezultati intenzivnog rada s djecom s Downovim sindromom Kroz ranu intervenciju,
ukljucivanje u redovni predskolski program te pripreme za Skolu pokazuju da su
moguénosti djece s Downovim sindromom velike i treba ustrajati na otkrivanju i
poticanju njihovih moguénosti, potencijala 1 talenata. Od Skolske godine 2013./2014.
sve vise djece s Downovim sindrom pohada i srednju Skolu. MozZe se oéekivati da ¢e
gotovo sva djeca koja pohadaju redovnu osnovnu $kolu nastaviti obrazovanje i u
srednjoj Skoli. Stru¢ni razvoj odnosno pohadanje nastave u osnovnim Skolama za
djecu s Downovim sindromom identificiran je kao klju¢an za podr§ku nastavnic¢kih

iskustva.

S etickog aspekta u zadnjih deset godina napravljen je pomak u obrazovanju djece s
Downovim sindromom. Prije je bila rijetkost na¢i dijete s Downovim sindromom u
redovnoj Skoli, no danas sve viSe djece je zahvaljujuéi ranoj intervenciji dobilo
moguénost uciti sa svojim vrSnjacima u redovnom razredu po prilagodenom
programu 1 uz pomoc¢nika u nastavi. Ovaj oblik Skolovanja se pokazao i1 u svijetu
daleko najboljim. Dijete s Downovim sindromom dobiva moguénost ucenja, slusanja
1 napredovanja ne samo u socijalnim vjeStinama nego i u intelektualnom napretku.
Djeca s Downovim sindromom su jako vrijedna, uporna i mogu puno vise nauciti,
spoznati nego $to se mislilo i §to se i danas moze naci u literaturi. Djeca s Downovim

sindromom najcesce pohadaju strukovne skole (Josipovié, 2015., str. 10).

Ipak jo§ uvijek postoje i primjeri neeticnoga ponaSanja koje ilustrira slucaj
djevojcice koja je nakon zavrSenoga vrti¢a trebala krenuti u osnovnu skolu. Tada su
najavili da ¢e o tome odluciti povjerenstvo. DjevojCica je pohadala vrti¢c u svom
malom mjestu bez ikakvih poteSkoca, ali su one nastupile kad se trebala upisati u
Skolu. Osnovna $kola njezinim roditeljima nije poslala obavijest o pocetku testiranja,
a na njihov upit odgovoreno je da su upravo kanili obavijestiti ih da dovedu dijete na
testiranje u “posebnom” terminu. Na testiranju je psihologinja ve¢ na prvom zadatku
izgubila strpljenje i djevojcici oduzela test uz komentar da to nije za nju i dala joj

prazan list papira i bojice da nacrta Sto Zeli. Postupak je bio gotov nakon desetak
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minuta, a majku je upitala kako ona zamislja ukljucenje takvog djeteta u Skolu.
Majka je vise puta trazila susret s ravnateljem $kole, ali nije dobila moguc¢nost za to.
Na Kkraju je ravnatelj zakljuéio da djevojCica treba asistenta u nastavi, a buducéi da je
to vrlo skupo skola to ne moze napraviti, nego roditelji sami trebaju to zatraziti za

svoje dijete.

Lije¢nica u Skolskoj ambulanti na sistematskom pregled djece svu je djecu osim
djevojéice s Downovim sindromom poslala na redovito cijepljenje. Ni pregled vida
nije napravljen u redovitom postupku, nego je upucena u obliznji veéi grad
specijalistu da on to napravi, a objasnjenje za izbjegavanje redovitog pregleda vida je
bilo da lije¢nica nema vremena za to jer da djevojica nece htjeti suradivati.
Lije¢nica je upozoravala majku da ¢e imati velikih problema sa svojom djevoj¢icom
(Lueti¢, 2011.).

Takvo je ponasanje krajnje neeti¢no i u ovakvim slucajevima moglo se i drukcije
pristupiti. Djevoj¢ica ima samo usporen razvoj govora i oSte¢enje sluha, ali svojim
ponaSanjem nikoga ne ugrozava i ponaSanje prosvjetnih i zdravstvenih djelatnika u
ovakvom slu¢aju nije bilo eticki prihvatljivo. Posebice ako se uzme u obzir da je
ovdje rijec¢ o intelektualcima i stru¢njacima u svome podrucju Koji bi trebali imati
viSe razumijevanja. Roditelji su oc¢ekivali najveée probleme medu ljudima u seoskoj
sredini gdje je pohadala vrti¢, a upravo su tu, u maloj sredini, djevojéicu prihvatili i
djeca i odrasli. Naprotiv, u skoli i u lije¢nika bila je nepozeljna, dakle, od ljudi od
kojih se oc¢ekuje da toleriraju one koji su razli¢iti ili imaju odredeni hendikep (Lueti¢,

2011.).

Ni od Ureda za drzavnu upravu kojima je majka prije ljetnih praznika poslala upit o
tomu gdje ¢e njezina djevojcica od jeseni pohadati skolu nije dobila odgovor. Ne
moze dobiti ni pomo¢ od svoje opc¢ine za troskove odlaska na radionice i u Centar za
rehabilitaciju u druge gradove. Zbog nemara nadleznih institucija, i pomanjkanja
financijskih sredstava djevoj€ica viSe nije mogla i¢i na pet terapija tjedno, nego samo

na dvije ¢ime joj je znatno ugrozeno pravo na ucenje i rehabilitaciju. (Lueti¢, 2011.).

4.3. Djeca s Downovim sindromom kao adolescenti

Adolescencija je posebno zahtjevno razdoblje za djecu s Downovim sindromom.

Svatko tko ima dijete koje je proslo ili prolazi kroz ovo razdoblje odrastanja, zna

26



koliko teSko i traumati¢no to moze biti i za dijete i za obitelj. Prije se nije izrazito
bavilo ovim klju¢nim razdobljem u razvoju djece s Downovim sindromom, ali u
novije vrijeme sve viSe struénjaka i roditelja shvaca znacenje potpunoga
razumijevanja te faze njihova odrastanja. To je razdoblje kada djeca s Downovim
sindromom pokusavaju izaci iz djetinjstva, a jo§ nisu dovoljno osposobljeni da bi

preuzimali odgovornosti zrele odrasle osobe.

Upravo u razdoblju adolescencije sva se djeca pocCinju boriti s kompliciranim
pitanjem vlastitoga identiteta. Za djecu s teSkocama to znaci i borba sa shvac¢anjem i
prihvacanjem svoje razlicitosti. Oni vide svoje vrSnjake da uzivaju u nacinu zivota
koji njima nije dostupan, poput samostalnih izlazaka, voznje auta i sli¢no. To moze
za djecu s Downovim sindromom biti izrazito frustrirajuée. Odnosi s bracom,
sestrama i vr§njacima mogu postati izuzetno osjetljivi i napeti. Roditelji se ponekad
jer im je to previSe bolno, pokuSavaju postaviti kao da njihovo dijete nije svjesno tih
razlika i nemogucnosti. To nazalost znac¢i da u tom slucaju roditelji ne¢e moci pruziti
pravu podrsku i odgovore potrebne njihovu djetetu u tom razdoblju. Djeca i mladi s
Downovim sindromom u pubertetu takoder pocinju pokazivati znakove bunta i

neposluha kao i druga djeca.

Osobama s Downovim sindromom c¢esto nedostaje intelektualnih i socijalnih
sposobnosti potrebnih da bi se uspjesno sucelile ne samo sa zahtjevima okruzenja,

vec 1 s vlastitom zeljom za samostalnoscu.

S etickog stajalista za dijete s Downovim sindromom ove dobi, najvaznije je
omoguciti kvalitetno odrastanje jer bez obzira na njihova ograni¢enja i na to koliko
¢e im se trebati pomagati, oni ¢e postati odrasle osobe. Vazno je razumjeti da oni
Imaju svoje snove, svoje ciljeve, svoje osjecaje kao i svaka druga osoba te dobi.
Moraju biti prepoznati i prihvaceni kao individue koje imaju pravo razviti vlastite
interese, ukuse, preferencije, talente i stavove i treba se prema njima ponasati kao

prema svakoj drugog ravnopravnoj osobi u drustvu.

Eticka stajaliSta i suvremeni pogledi negiraju ove predrasude te smatraju da je
spolnost dio razvoja svake osobe, bez obzira na njezino razvojno ostecenje ili
kroni¢no oboljenje. Kod osoba s intelektualnim teSko¢ama neophodno je postivanje
osnovnih ljudskih prava povezanih sa spolnoséu. Ta se prava nalaze i u

Deklaracijama Ujedinjenih naroda 1 u Poveljama posebnih medunarodnih
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organizacija koje se bave zastitom ljudskih prava osoba s intelektualnim teskoc¢ama,
a ukljucuju sva prava vezana uz uvjete zivota i struénu pomo¢ koja ¢e omoguditi

ostvarivanje potreba povezanih sa spolno$¢u (Vukovi¢ i dr., 2007., str. 11).

28



5. ZAKLJUCAK

Downov sindrom pogada sve rasne skupine i moze se javiti u bilo kojoj obitelji, bez

obzira na zdravlje roditelja, ekonomsku situaciju ili na¢in zivota.

Veliki broj djece pati od poremecaja Downova sindroma danas u svijetu. Nije
dijagnosticiran glavni problem koji utjee na njihov razvitak, ali percepcija roditelja
o uzroku, dijagnozi i lijeCenju djece s Downovim sindromom je zanimljiv aspekt koji
ima veliki utjecaj na razvoj ove djece. U svjetlu razli¢itih kulturoloskih gledista,
biomedicinskih i sociokulturnih ¢imbenika, eticka nacela u razvoju ove djece i
njihovu odnosu s okolinom imaju vrlo vaznu ulogu. Neposredna je obitelj glavni
¢imbenik u razvitku svakog djeteta, a posebice djece s poteSskocama u razvitku.
Odnos ¢lanova obitelji prema djetetu s Downovim sindromom izravno utjece na Sve
razine njegova razvitka. Stoga je, eticki gledano, u takve djece iznimno vazno
odrzavati pozitivan odnos prema zivotu, poticati optimisticke stavove u svim
izazovima koji stoje pred djetetom, dobivati prave informacija da bi se dodatno
razumjela priroda djetetova stanja i tijek njegova razvitka, poticati obiteljsku
koheziju da se dijete u njoj osjeca sigurno i zbrinuto, prepoznavati promjene u

djetetovu razvitku i na njih reagirati pravovremeno i na pravi nacin.

Tijekom povijesti djeca s Downovim sindromom su bili diskriminirana i ve¢inom
isklju€ivana iz drustva, marginalizirana, ali se s vremenom znacajno poboljsao odnos
drustva prema njima. Danasnje generacije djece i mladih s Downovim sindromom
postizu daleko vecu prisutnost u druStvu 1 sudjelovanje u druStvenim procesima.
Ukljuceni su u razne tijekove dogadanja do te mjere da se, u vecini slucajeva, uzima
zdravo za gotovo da ¢e djeca i mladi s Downovim sindromom odrastati sa svojom
obitelji, da ¢e imati mogucnost obrazovanja 1 kvalitetne socijalizacije. Pretpostavlja
se da ¢e vecina moci svladavati odredene Skolske programe i1 s novim moguénostima
koje ¢e im se otvarati posti¢i daleko vecu razinu ukljucenosti u drustveni i privatni
Zivot.

S etickoga je aspekta vazno istaknuti da je potrebno poraditi na jacanju svijesti u
drustvu, u svih pojedinaca, da djeca s Downovim sindromom imaju svoje mjesto u
drustvu 1 da u dostojanstvu ljudske osobe ni u ¢emu ne zaostaju u usporedbi s
drugom djecom. Takvo ponasanje moraju prakticirati ne samo roditelji djece S

Downovim sindromom nego i njihova uza i $ira okolina, zajednice poput vrtic¢a i

29



Skola u kojima borave, te starija braca i sestre koji ih svakodnevno susrecu i borave s
njima. Ova djeca su posebna i puna ljubavi, a moralno ispravna praksa nalaze da se

tako i s njima postupa.
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