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Sazetak

Ovaj zavr$ni rad se odnosi na polozaj djece s Down sindromom u predskolskim
ustanovama. Kroz rad se obraduju razliciti termini i ¢injenice vezane uz navedeni sindrom.
Down sindrom nastaje prilikom greSaka kod prenoSenja kromosoma za vrijeme diobe spolnih
stanica kada se unutar jedne stanice nade visSak dijela ili jednog Citavog kromosoma. Ovaj
sindrom uzrokuje razliCite zdravstvene poteskoce s kojima se susrecu i1 djeca i odrasli, a

spomenute poteskoce ¢e biti obradene u nastavku ovog rada.

Budu¢i da se sama tema rada odnosi na polozaj djece s navedenim sindromom u
predskolskim ustanovama, kroz rad ¢e se nastojati analizirati kako se djeca s istim sindromom
ukljucuju u redovne vrti¢e na podruc¢ju Republike Hrvatske, koja je uloga odgojitelja i roditelja
u tom procesu, kako igra i razli¢ite druge aktivnosti unutar vrti¢a utje¢u na razvoj djece s Down
sindromom i sl. Kada se govori o ulozi roditelja u procesu ukljuc¢ivanja njihovog djeteta s Down
sindromom u redovne sustave obrazovanja, valja reé¢i kako su upravo oni ti, koji su uz
odgojitelje, zasluzni za to da njihovo dijete normalno funkcionira, druzi se s vrSnjacima i
obrazuje se. Zbog toga postoje razli¢iti sustavi podrske roditeljima i obiteljima djece s Down

sindromom, kako bi im se omoguc¢ila uspjesna inkluzija njihove djece.

Cinjenica je da se nastanak Down sindroma ne moze sprijeéiti, i da on ne bira rasu, spol,
financijska sredstva obitelji iz kojih dijete potjeCe, stoga je vrlo vazno upoznati ¢itav svijet s
ovim sindromom, omoguciti poStivanje i uvazavanje prava osoba s Down sindromom.
Povodom toga se 21. ozujka svake godine obiljezava Medunarodni dan osoba s Down

sindromom.

Kljuéne rije¢i: Down sindrom, inkluzija, dijagnoza, predskolska dob, poteskoce



Summary

This final paper refers to the position of children with Down's syndrome in preschool
institutions, therefore, the paper deals with various terms and facts related to Down's syndrome.
First of all, Down's syndrome occurs when there is an incorrect transfer of chromosomes during
the division of external cells, when an excess of one whole or part of a chromosome is found
inside one cell. As such, this syndrome causes various health problems that both children and

adults face, which will be discussed in the rest of the paper.

Furthermore, since the topic of the paper is the position of children with Down syndrome
in preschool institutions, the paper will try to analyze how children with Down syndrome are
included in regular kindergartens in the Republic of Croatia, what is the role of educators and
parents in this process, how does it play and various other activities within the kindergarten
affect the development of children with Down syndrome, etc. When talking about the role of
parents in the process of including their child with Down syndrome in regular education
systems, it should be said that it is they who, along with the educators, are responsible for this
that their child functions normally, socializes with peers and gets an education. For this reason,
there are various support systems for parents and families of children with Down syndrome, in

order to enable them to successfully include their children.

The fact is that the occurrence of Down's syndrome cannot be prevented, and that it does
not choose the race, gender, financial means of the family from which the child originates,
therefore it is very important to introduce the whole world to this syndrome, to enable the
respect and appreciation of the rights of people with Down's syndrome, for of which March 21

is celebrated every year as the International Day of People with Down Syndrome.

Key words: Down syndrome, inclusion, diagnosis, preschool age, difficulties



1. UvOD

Downov sindrom je poremecaj 21. kromosoma, a detaljan opis, kako se razvija, te koje
poteSkoce uzrokuje ovaj sindrom ¢e biti obradene i pojasnjene kroz ovaj zavrsni rad. Djeca i
odrasli ljudi koji imaju Down sindromom se susrecu s razli¢itim poteSko¢ama, koje se primarno
odjeljuju na zaostajanje u odredenim podruc¢jima razvoja. Rana intervencija je u ovom slucaju
od iznimno velike vaznosti. Ljudsko se drustvo kroz ¢itavu povijest razli¢ito odnosilo prema
osobama s Down sindromom, odnosno, sa sigurno$¢u se moze re¢i kako je odnos ljudi prema
osobama s Down sindromom kroz povijest bio 10§, moglo bi se rec¢i i diskriminirajuci, a danas
je situacija ipak drugadija, i djeca i odrasle osobe s ovim sindromom sve su vise prihvacene i

ne odvaja ih se od ostatka ljudi.

1.1. Predmeti cilj rada

Predmet, odnosno cilj ovog rada je definiranje i pojasnjavanje Down sindroma, s
osvrtom na cimbenike koji uzrokuju razvoj Down sindroma, te na povijesni razvoj istog,
odnosno na odnos drustva prema osobama s Down sindromom kroz ¢itavu povijest i na to kakav
je odnos prema osobama s navedenim sindromom danas. Budu¢i da je sama tema ovog
zavrsnog rada usmjerena na djecu s Down sindromom u predskolskim ustanovama, kroz rad se
poseban naglasak stavlja na poloZaj djece s Down sindromom kako u obitelji, tako i u vrti¢ima.
Obrazlaze se na koji se naéin djeca s navedenim sindromom ukljucuju u sustav redovitog

obrazovanja, kako im se pristupa, koja je uloga odgajatelja i sl.

1.2. Znanstvene metode

Za potrebe izrade ovog zavrSnog rada koristene su razli¢ite znanstvene metode kako bi
se moglo sto kvalitetnije prikazati i objasniti sam predmet, odnosno cilj zavrsnog rada. Prilikom
definiranja i pojasnjavanja pojedinih pojmova u ovom radu, koristit ¢e se metoda analize te
metoda sinteze, kao i metoda deskripcije. Nadalje, metoda dedukcije ¢e se koristiti kod
zaklju¢ivanja na samom Kraju pisanja ovog zavrsnog rada, a ista se odnosi na nac¢in na koji je

autor rada dosao do odredenih zaklju¢aka na samom kraju izrade ovog zavr$nog rada.
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1.3.  Sadrzaj i struktura rada

Ovaj se zavr$ni rad sastoji od Sest medusobno povezanih teorijskih cjelina, zajedno s
uvodom i zaklju¢kom. Prvo poglavlje rada se odnosi na uvod, gdje se ¢itatelja uvodi u samu
temu rada, te se u istom poglavlju izlazu predmet i cilj rada, te se pruza kratak opis same teme
rada. U drugom poglavlju rada je paznja posveéena samoj definiciji Down sindroma, a
pojasnjen je i povijesni razvoj navedenog sindroma, uz samu epidemiologiju sindroma, te je
ukratko pojasnjeno kako dolazi do nastanka Down sindroma. Trece poglavlje govori 0
obiljezjima djece s Down sindromom, odnosno o bolestima i teSko¢ama s kojima se ista susrecu,
te 0 njihovoj inkluziji . Cetvrto poglavlje rada se odnosi na polozaj djece s Down sindromom u
predskolskim ustanovama. Govori se o djeci s Down sindromom u vrti¢ima, analizira se uloga
odgajatelja prilikom rada s djecom s navedenim sindromom, te se pojasnjava koja je uloga igre
u vrticu, kao i koja je uloga roditelja djece s Down sindromom i koji su nacini podrske u
obiteljima. U petom poglavlju se govori o interesima djece s Down sindromom, te o njihovoj
integraciji u redovito Skolovanje, a netom prije samog zakljucka, iznose se mitovi i ¢injenice o
samom Down sindromu. Konacno, Sesto poglavlje je rezervirano za zakljuak u kojemu je
iznesen zavrsni komentar autora, koji se odnosi na zakljucke do kojih je autor dosao za vrijeme

pisanja ovog zavr$nog rada.



2. DOWN SINDROM

Down sindrom je najucestaliji genski poremecaj, a nastaje radi viska jednog
kromosoma, odnosno dijela kromosoma unutar jezgre svake stanice u tijelu. Danas se na 650
novorodene djece rodi jedno s ovim sindromom. Navedeni poremecaj onemogucuje normalni
mentalni i fizi¢ki razvitak djeteta, te uzrokuje pogresno razvrstavanje kromosoma tijekom diobe
stanica, odnosno tijekom diobe spolnih stanica, te se u tom periodu u spolnoj stanici nade visak
jednog cijelog ili dijela jednog kromosoma. Ovaj sindrom moze pogoditi Sve rasne skupine,
moze se pojaviti u bilo kojoj obitelji, neovisno o zdravlju roditelja, ekonomskoj situaciji, nacinu
zivota i sl. Vazno je kvalitetno razumjeti i shvatiti ovaj sindrom kako bi se osobama
pogodenima njime, tako i njihovim roditeljima, odnosno obiteljima, olak$ao Zivot i kako bi im

se dala prilika da budu aktivniji i potpuniji (Vukovic i sur., 2014).

2.1. Povijesni razvoj Down sindroma

Pretpostavka je da osobe koje imaju Down sindrom postoje oduvijek, medutim prvi
pisani opis ovog sindroma dao je znanstvenik Esquirol 1838. godine, a nesto precizniju klinicku
sliku dao je ugledni psiholog Segurin 1846. godine. U vlastitom je privatnom sanatoriju za
djecu koja su mentalno zaostala, engleski lije¢nik John Langdon Down imao susrete s barem
10% djece koja su li¢ila jedna na druge u toj mjeri kao da su krvno povezani. Pritom je
primijetio da je njihova posebnost ipak neobican fenomen, budué¢i da se takva djeca nisu
uklapala u ostalu skupinu djece s mentalnom retardacijom, odnosno razlikovala su se od njih.
Nesto kasnije, 1958. godine, francuski geneticar Jerome Lejeune je otkrio kako razlog
posebnosti navedene djece zapravo lezi u €injenici da se radi o poremec¢aju kromosoma. I prije
njega je ve¢ skupina znanstvenika nagadala kako je zapravo ovaj sindrom nastao radi greSke u
kromosomima, a prate¢i takav trag, i pritom koriste¢i novonastalu tehnologiju, Lejeune je
navedene godine otkrio da pacijenti s ovim sindromom imaju jedan dodatni kromosom na 21.
paru (Vukovi¢ i sur., 2014). Do tada koristen naziv mongolizam za osobe s Down sindromom
je napusten, a prihvacen je naziv Down's Syndrome, prema Johnu Langdonu Downu, koji je bio

prvi koji je opisao navedeni sindrom.

Down sindrom se po prvi puta spominje u Hrvatskoj pod nazivom mongoloidna idiotija,

anaziv Down sindrom se spominje od strane pedijatra Ivana Kohlera na sedmoj skupstini Zbora
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lijecnika Hrvatske, koja je bila odrzana krajem rujna 1925. godine. Isti je prikazao
Cetveromjesec¢no dijete s Down sindromom, a prvi pisani rad o navedenom sindromu u
Hrvatskoj je objavljen 1936. godine. Navedene je godine pedijatrica Purda Musi¢ Severova u
svom radu opisala blizance, od kojih je jedno dijete bilo ,,normalno*, a drugo ,,mongoloidni
idiot™ (Antic¢evi¢ 1 sur., 2009, str. 9). Nadalje, u Hrvatskoj je 1939. godine pedijatar Ernest
Mayerhofer pretpostavio kako je Down sindrom zapravo uzrokovan neravnotezom genoma
koju je uzrokovala majéina dob i namjerni pobacaji, §to zapravo ¢ini potencijalni ¢imbenik
prilikom zaceca ploda s Down sindromom. U Hrvatskoj danas zivi 1876 osoba s Down
sindromom (podaci za ozujak 2022. godine), a godiSnje se rodi otprilike 50 djece s ovim
sindromom. Najstarija osoba s Down sindromom u Hrvatskoj je starija od 85 godina, a od 2007.
godine su na podruc¢ju Hrvatske djeca koja imaju Down sindrom ukljucena u redoviti sustav
obrazovanja, uz pomoc¢nika, odnosno asistenta u nastavi. Iz godine u godinu povecava se broj
osoba s ovim sindromom koje uz to $to zavrSe osnovnoskolsko obrazovanje, zavrSe i srednje
strukovne Skole, 1 tako stjeCu moguénost zaposlenja na trzistu rada (Hrvatska zajednica za

Down sindrom, 2022).

2.2. Kako dolazi do Down sindroma?

Covjekovo tijelo se sastoji od velikog broja stanica, a pritom svaka od stanica u svom
centru ima jezgru gdje se nalazi nasljedni materijal, odnosno geni, koji su formirani oko
Stapicastih struktura i nazivaju se kromosomi. Jezgra svake pojedine stanice ima 46
kromosoma, tj. 23 para kromosoma, koji se nasljeduju od oba roditelja. Dakako, posebnu vrstu
stanica sa¢injavaju muske i zenske zametne stanice koje s generacije na generaciju prenose
genetski zapis, odnosno kod, koji pritom sadrzi sve osobine ¢ovjeka. Nasljedni materijal u
takvim stanicama je podlozan odredenim Stetnim promjenama, odnosno mutacijama (Vukovié
1 sur., 2014). Down sindrom dovodi do pogreSnog prenoSenja kromosoma za vrijeme stanicne
diobe spolnih stanica, tako da se unutar jedne stanice stvori visak jednog ili samo dijela jednog
kromosoma koji se numerira brojem 21, odnosno, stanica sadrzi 23 razli¢ita kromosoma
numerirana brojevima od 1 do 22, a 23. kromosom je spolni kromosom. Visak kromosoma
uglavnom nastaje unutar jajne stanice prije, a u nesto manjem broju slucajeva poslije oplodnje,
a u manjem se broju sluc¢ajeva pojavljuje u spermijima. U ovakvom slucaju, stanice nece

sadrzavati 46 kromosoma, nego 47. Zbog toga §to se pojavljuje jedan kromosom viska, a to je



kromosom broj 21. Posto postoje tri kopije ovog kromosoma, Down se sindrom ¢esto u praksi

naziva i trisomija 21 (Vukovi¢ i sur., 2014).
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Slika 1. Prikaz dodatne kopije kromosoma 21

Uz klasi¢nu trisomiju 21, postoje i osobe s navedenim sindromom koje imaju dvije
razli¢ite vrste stanica od kojih je jedna s normalnim brojem kromosoma 46, dok je druga s 47
kromosoma, a ovakav slucaj se takoder naziva mozaicizam. On se javlja u svega jedan do dva
posto slucajeva. Takoder, postoji i treca vrsta, a to je kad se dio 21. kromosoma odvoji dok
dode do podjele stanica i pritom se zakvaci za drugi kromosom, stoga ne dolazi do promjene u
ukupnom broju kromosoma. Unato¢ tome §to je ukupni broj kromosoma u takvoj situaciji 46,
prisustvo odvojenog dijela 21. kromosoma dovodi do pojavljivanja simptoma Down sindroma
i to se onda zove translokacija, odnosno premjestaj, te nastaje u tri do Cetiri posto slucajeva

(Vukovi¢ i sur., 2014).

Unatoc tome §to su provedene godine 1 godine istraZivanja, razlog koji dovodi do takve
pogresne diobe stanica ipak je i dalje nepoznat. Vrsta, odnosno oblik ovog sindroma nije ovisan
o vanjskim ¢imbenicima, a na njega se niti ne moze utjecati. Na osnovu istrazivanja uoceno je

kako kod Zena koje imaju vise od 35 godina nastaje veca vjerojatnost da rode dijete s ovim



sindromom. Dakako, rizik se s godinama povecava, pa tako do 40. godine isti zapravo iznosi 1
prema 110, a do 45. godine 1 prema 35. Ipak, valja reci kako je otprilike 70% djece koja imaju
Down sindrom rodeno od majki mladih od 35 godina Zivota. Zapravo, ono §to je vazno da
roditelji djece s Down sindromom znaju jest da oni nisu krivi §to njihovo dijete ima navedeni
sindrom. Down sindrom nije nasljedan, medutim ukoliko majka rodi jedno dijete s ovim

sindromom $anse da i ostala djeca koju rodi imaju Down sindrom Su nesto vece.

2.3. Epidemiologija Down sindroma

U strunoj se literaturi mogu pronaci razli€iti podaci o ucestalosti, odnosno
epidemiologiji Down sindroma. Prema podacima sa sluzbenih stranica Ujedinjenih naroda,
procijenjena ucestalost Down sindroma je uglavnom izmedu 1 na 1000 i 1 na 1100 zivorodene
djece Sirom svijeta. Zapravo, svake se godine rodi izmedu 3000 i 5000 djece s ovim
kromosomskim poremecajem. Kvaliteta Zivota osoba koje imaju Down sindrom se moze
poboljsati zadovoljenjem njihovih zdravstvenih potreba, §to ukljucuje i redovite zdravstvene
preglede radi pracenja kako psihickog, tako i fizickog stanja, a potrebne su i preventivne i
pravovremene intervencije; bilo da se tu radi o fizioterapijama, radnim terapijama, terapijama
s logopedima i dr. (United Nations.url). Broj rodene djece s Down sindromom razlikuje se
izmedu zemalja ovisno o tome da li se provode programi ranog probira na Down sindrom i

druge malformacije, te postoji li mogucnost da se trudnoca prekine na zahtjev.

Sto se ti¢e situacije unutar Republike Hrvatske, podaci 0 osobama s Down sindromom
prate se u sklopu Registra osoba s invaliditetom, a u istom su prema stanju iz 2017. godine,
registrirani razliciti parametri Down sindroma za 1607 osoba s podjednakom distribucijom kod
oba spola (832 muSke i1 772 Zenske osobe s Down sindromom). Kao najucestaliji
predisponirajuci rizi¢ni ¢imbenik za pojavu Down sindroma isti¢e se dob majke. Kod trudnica
u dobi od 20 godine rizik iznosi otprilike 0,066%, odnosno 1:1500, i uvelike je nizi kada se
usporedi s majkama u dobi od 40 ili vise godina, kod kojih rizik iznosi 1%, odnosno 1:100.
Unato¢ tome §to incidencija nije posebno visoka, S obzirom na trajne teSkoce koje Down
sindrom ostavlja na pojedinca i njegovu obitelj, isti predstavlja vazan javnozdravstveni
problem. Prije svega, tu se radi o delikatnom pitanju koje trazi multidisciplinarni pristup pri
preveniranju i organiziranju skrbi o osobama s navedenim sindromom. Aktivnosti vezane za

osobe s Down sindromom trebaju se usmjeriti na potencijalne roditelje i osobe koje imaju Down



sindrom, kao i na njihove obitelji, stru¢njake iz zdravstva i socijalne skrbi, te generalno na §iru
javnost i drustvenu zajednicu. Takoder, javnosti bi trebale biti dostupne pravilne, odnosno to¢ne

informacije o Down sindromu, rizicima koji uzrokuju njegov nastanak, te potencijalnim

posljedicama (Hrvatski zavod za javno zdravstvo, 2017).

Slika 2. Rizik Down sindroma prema dobu trudnice

Dob  Gestacijska dob trudnoce
1,
20 1100 1300 1500
/’ 25 1000 1100 1400
19 ,,' 30 650 750 900
A 31 550 650 800
L4
/
100 | ', 32 450 550 650
7 33 400 450 550
'
b 34 300 400 450
1000 { _____.-~° 35 250 300 350
36 200 250 300
37 150 185 220
10, p
9.000 r v p— Y v Y v 38 120 140 160
15 20 25 30 35 40 45 50
: . 39 9 110 130
Starosna dob trudnice {godine)
40 70 80 100



3. OBILJEZJA DJECE SA DOWN SINDROMOM

Do danas je ustanovljeno da postoji ¢ak vise od 50 karakteristi¢nih znacajki osoba s
ovim sindromom, a broj istih i intenzitet tih karakteristika, odnosno obiljeZja se razlikuje od
covjeka do Covjeka. U samu se dijagnozu ovog sindroma u najvec¢em broju slucajeva moze
posumnjati ve¢ poslije poroda radi specifi¢nog izgleda novorodenog djeteta. Ipak, mnoge se
karakteristike sindroma mogu pojaviti i kod naizgled sasvim normalne djece. Upravo iz tog
razloga, ako dode do sumnje da se ipak radi o Down sindromu lije¢nik ¢e napraviti pretragu iz
krvnih stanica djeteta koja se naziva kariotip, a ista prikazuje veli¢inu, broj i izgled kromosoma
koji se izoliraju iz jedne stanice. Ukoliko se pronade visak dijela ili cijelog 21. kromosoma,

lije¢nik ¢e potvrditi dijagnozu Down sindroma (Voskresensky-Bari¢i¢, 2004).

Najcesca obiljezja djece s ovim sindromom su: miSi¢na hipotonija i smanjenje napetosti
misica, Siroki vrat (dijete s ovim sindromom moze imati kratak i $irok vrat, s mnogo masnog
tkiva 1 koZe), takozvani ukoSeni poloZaj o¢iju (radi Cega su se osobe kroz povijest s Downovim
sindromom i nazivale mongoloidi), okruglasto lice, neobi¢an oblik usiju, kratke Sake, kratke i
Siroke ruke i noge, kra¢i prsni ko§ i mala glava (Voskresensky-Barici¢, 2004). Kako je
prethodno opisano, uz navedene karakteristike se mogu pojaviti i neke druge, pa ¢ak i kod

zdrave djece, stoga se za postavljanje dijagnoze rade prethodno navedene pretrage.

Unato¢ tome $to se nastanak Down sindroma ne moze sprijeciti, ipak je prije rodenja
moguce otkriti da li je jo§ uvijek nerodeno dijete bolesno, te se moze pravovremeno pripremiti
za sve buduce izazove koji ¢e se pojaviti u trenutku njegova rodenja. Takoder, djeca s
navedenim sindromom gotovo uvijek imaju nizak misi¢ni tonus, te sukladno tome, velike
poteskoce i probleme pri motori¢kom planiranju. Cinjenica je da su ovakva djeca nesto sporija
od ostale djece kod zamjecéivanja zvukova i uglavnom imaju pojedine teskoc¢e u audiovizualnoj

obradi, iako kod ovakvih poteskoca postoje razliCite varijacije (Greenspan i sur., 2003).

Kod odraslih ljudi koji u obitelji ve¢ imaju nekog s navedenim sindromom ili kod onih
roditelja koji ve¢ imaju bolesno dijete je moguée savjetovanjem prije sSame trudnoce odrediti
potencijalni rizik nastajanja istog problema, a pomoc¢u pregleda i dijagnostic¢kih pretraga vec u
ranoj fazi trudno¢e moguce je odrediti da li je nerodeno dijete zdravo ili nije. U danasnjici,
zahvaljuju¢i modernoj medicini, postoje pretrage pomocu kojih se u trudno¢i moze odrediti

postojanje Down sindroma kod nerodenog djeteta. Najpouzdanija je pretraga pomocu koje se



dijagnoza postavlja s 98-99% sigurno$¢u amniocenteza te uz nju i analiza materijala plodovih

ovoja.

Navedene metode analiziraju materijal dobiven od samog ploda. Analiza horionskih
resica je metoda koju je moguce uciniti najranije, izmedu 7.1 9. tjedna trudnoce, a amniocenteza
se izvodi 5-6 tjedana kasnije, do 20. tjedna trudnoc¢e. Obje metode imaju rizik krvarenja, a u
malom je postotku moguc¢ i pobacaj. Za majku i dijete bezopasna metoda jest odredivanje triju
hormona iz krvi majke, te izraCunavanje omjera istih i neizravno donosenje zakljucka o riziku
rodenja djeteta s Down sindromom. Isto se naziva metoda takozvanog triple testa
(Voskresensky-Baric¢i¢, 2004).

3.1. Bolesti i poteskoce djece s Down sindromom

Postoje razliCite varijabilnosti u tome kakve ¢e teSkoée i eventualne probleme imati
dijete s Down sindromom. Nuzna je individualizacija pristupa zdravstvenom stanju svakog
pojedinacnog djeteta s navedenim sindromom. Kako Vukovi¢ i sur. (2014) navode, neke su
poteskoce zastupljene u ve¢em udjelu kod djece s ovim sindromom, a kod neke u manjem, dok
zapravo svako pojedino dijete s navedenim sindromom moze imati razliite varijacije
zdravstvenih poteskoca. U nastavku ¢e biti navedene najcesce poteskoce s kojima se djeca s

Down sindromom susrecu.

Srcéane greske — sréane greske ima cak izmedu 30 1 60% djece s Down sindromom, a
neke su od njih ipak bezazlene, dok su ostale neSto ozbiljnije, i kao takvima, potrebna je
lije¢nicka intervencija. Jedna od prvih stvari koje pedijatri provjeravaju ve¢ u rodilistu jest srce.
Upravo iz razloga $to je neminovna Cinjenica da izvjesni broj djece s ovim sindromom ima
neku sréanu gresku preporucuje se da ultrazvuk srca zapravo bude svojevrsni standard pri
kardioloskoj skrbi za dijete s Down sindromom. Srce moZe sadrZavati greSku u razvitku sré¢anih
Supljina 1 pregrada, zalisaka 1 dr. Razli€iti su simptomi koji mogu ukazivati na sr€anu gresku
(kao $to su primjerice, Sum na srcu, blijeda ili sivkasta boja koze, oteZano ili ubrzano disanje,
¢udan oblik prsnog kosa i dr.). Pomocu ultrazvuka srca, EKG-a, laboratorijskih nalaza i dr.,
kardiolozi su u moguc¢nosti da procijene tezinu i vrstu sréane greske koju dijete ima i pritom

mogu predloziti adekvatan nacin lijeCenja 1 pracenja razvoja (Vukovic i sur., 2014).



Problemi u probavnom sustavu — djeca s ovim sindromom mogu imati odredene
poteskoce u probavnom sustavu, kao $to su anatomske anomalije, funkcionalni poremecaji ili
nutritivni poremecaji. Navedena stanja su ipak relativno rijetka, a neka se mogu uociti odmah
poslije rodenja, dok se moraju rijesiti kirurSkim putem. Mnogo djece s ovim sindromom se
susrece s razli¢itim problemima koji nastaju pri hranjenju, a posebice se to istie u prvim
mjesecima zivota. Opstipacija, odnosno zatvor, se javlja kao Cesti problem i kod djece i kod
odraslih osoba s navedenim sindromom, a problem se uglavnom moze rijesiti pomocu pravilne
prehrane, fizicke aktivnosti te potrebitim unosom tekuéine. Sto se ti¢e same prehrane djece s

Down sindromom, ona se ne razlikuje od prehrane ostale djece.

Bolesti Stitnjace — najcesci problem s kojim se djeca i odrasli s Down sindromom
susrecu jest stvaranje poteskoca pri funkcioniranju Stitne zlijezde, odnosno stitnjace. Uglavnom
se tu radi o usporenom, odnosno smanjenom radu Stitne zlijezde (odnosno, hipotireozi).
Navedeno dovodi do smanjenog rasta djeteta, povecanog umora i poremecaja spavanja,
promjena apetita i sl. Za procjenjivanje funkcioniranja $titnjaée potrebno je napraviti analizu
hormona §titnjace u krvi, a ¢ak ukoliko dijete nema simptome koji su klasi¢ni za hipotireozu,
vazno je u odredenim vremenskim intervalima preventive radi, provjeravati razinu hormona

Stitnjace (Vukovié i sur., 2014).

Otorinolaringoloski problemi - djeca s ovim sindromom mogu imati razliite
probleme vezane za uho, grlo i nos. Vecinu je takvih problema moguce lako i rano otkriti, a
mnogi se od njih mogu rijesiti sami s razvojem djeteta. Ipak, neki su od ovih problema tesko
uocljivi i kao takvi, ¢esto ostaju neotkriveni, §to navedene probleme ¢ini ozbiljnijima, a prije
svega se tu misli na nagluhost i gluho¢u. Djeca s Down sindromom u odnosu na ostalu djecu
¢esce se susrecu s nagluho$c¢u. Posto je dobar sluh iznimno vaZzan za razvitak komunikacije i
govora, vazno §to prije otkriti potencijalnu poteskoc¢u sluha kod djece. Oste¢enje sluha kod
djece roditelji ¢esto teSko primjecuju, a posebice je to slucaj kod djece s Down sindromom. Na
primjer, djetetovo nereagiranje na roditeljsko obracanje pogresno se pripisuje samom sindromu,
mentalnom i kognitivnom kasnjenju, a zapravo se radi o problemima sa sluhom. Vazno je kod
djece s ovim sindromom provoditi mjerenja sluha, a pritom postoje razli¢iti na¢ini koji ovise 0
dobi djeteta. Poremecaji sluha mogu nastati ¢ak i u ranim dvadesetim godinama, stoga je i u
odrasloj dobi vazno provjeravati sluh. Djeca s Down sindromom su takoder podloznija
infekcijama di$nih puteva, a Cesto imaju razlicite teSkoce s disanjem jer su im zra¢ni putevi usta

i nosa manji nego kod ostale djece. Mogu imati razli¢ite probleme disanja od kojih veéina
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nastaje u snu, kao $to su primjerice disanje na usta, hrkanje i opstruktivna apneja (Vukovi¢ i
sur., 2014).

Neuroloske poteskoce — ovaj sindrom utjece na ziv€ani sustav na nekoliko nacina, a
rezultati se takvih utjecaja pokazuju kao teskoce u sferi kognitivnog funkcioniranja, ucenja ili
govora. Mnoge poteskoc¢e kao Sto su komunikacija, edukacija i ponasanje, proizasle su upravo
iz nacina na koji funkcionira ziv€ani sustav. Jedan od najucestalijih i najranije konzultiranih
medicinskih stru¢njaka kod skrbi djece s Down sindromom jest neuropedijatar, te kao takav
pomaze pri procjenjivanju neuroloSkog razvitka djeteta i klju¢ni je dio tima koji prati razvitak
djeteta s ovim sindromom, a takoder je i stru¢njak koji savjetuje u sluéaju da dijete ima
epilepsiju. Epilepsija kod djece s ovim sindromom ipak nije ¢esta, no s druge je strane visa nego
kod ostale populacije. Konvulzije se javljaju u oko 5-10% djece s Down sindromom, otprilike
40% konvulzija nastaje veé prije prve godine zivota djeteta. Osobe s Down sindromom
potencijalno mogu imati odredene smetnje u ponasanju, a ponekad i psihicke probleme, od
kojih se najcesce javljaju simptomi ADHD sindroma, agresije, depresije, a u starijoj dobi

Alzheimerove bolesti (Vukovié i sur., 2014).

Problemi u hematoloskom i imunoloSkom sustavu — dosadasnja su istrazivanja
dokazala kako djeca s ovim sindromom imaju oslabljeni celularni imunitet, a pojava je

leukemije kod takve djece ucestalija u usporedbi s ostalom populacijom.

Problemi u lokomotornom sustavu - problemi lokomotornog sustava kod osoba koje
imaju Down sindrom prije svega odituju se u misi¢noj hipotoniji, odnosno U umanjenoj
napetosti mi$i¢a, te u prevelikoj fleksibilnosti ligamentarnih aparata. Navedeno moze
predstavljati uzrok razli¢itih ortopedskih poteskoca. Upravo posebnosti lokomotornog sustava
u djece s Down sindromom, ¢ine razlog sporog razvoja grubih motorickih sposobnosti kod istih.
Primjerice, djeca s ovim sindromom ¢e ranije prohodati od svojih vr$njaka, a stru¢njaci koji se

bave ovim podru¢jem jesu fizioterapeuti, ortopedi i fizijatri.

Dermatoloski i oftalmoloski problemi — djeca s ovim sindromom mogu imati pojedine
poteskoce s kozom, kosom i noktima, i to u veéoj mjeri nego li djeca bez sindroma. Sto se ti¢e
problema s vidom, veca je ucestalost kongenitalne mrene i strabizma, te nistagmusa kod
novorodencadi s ovim sindromom nego kod ostale. Stoga, radi samog pracenja vida kod djece

s Down sindromom, vazno je periodicki vrsiti oftalmoloske kontrole vida.
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3.2. Inkluzija djece s Down sindromom u predskolske ustanove

Prema lvankovi¢ (2003), roditelji su kljuéni kod procesa ukljuc¢ivanja djece s Down
sindromom u redovite programe predskolskih 1 Skolskih ustanova. Oni bi se trebali na neki
nacin osloboditi svojih strahova koji se odnose na proces uklju¢ivanja njihova djeteta u drustvo
generalno, pa i predskolske ustanove, kao $to bi to primjerice bili vrti¢i. Vazno je da se djetetu
s ovim sindromom stvori osje¢aj pripadnosti, a kako bi se isti stvorio, postoje razliiti nacini.
Primjerice, dijete s ovim sindromom treba voditi u parkove i igralista, kako bi se socijaliziralo
1 kako bi bilo okruzeno svojim vr$njacima, treba ga voditi u crkvu, trgovinu, kino i sl., odnosno,
na sva ona mjesta na koja se vode i djeca bez odredenih poteskoca u razvoju. Onda kada roditelji
smatraju da je njihovo dijete s Down sindromom spremno za polazak u vrti¢, trebaju ga prije
svega odvesti u posjetu vrticu, 1 polako raditi na tome da ga se pripremi na to da ¢e provoditi

odredeno vrijeme na tom mjestu.

Takoder, prema Ivankovi¢ (2003) jedna od temeljnih prednosti djecjih vrtica za dijete s
Down sindromom jest zapravo samostalno igranje, a dijete pritom u vrti¢u moze nauciti i kako
se donose odredene odluke, uci se dijeljenju stvari sa svojim vr$njacima, suradnji s istima i sl.
Dakako, vazno je i da odgojitelji poznaju dijete s Down sindromom, te da budu spremi na
prilagodbu, $to znaci da bi se isti trebali djeci obracati individualno, i uvaziti njihove potrebe.
Ipak, postoje i odredene mane djecjih vrtica, odnosno faktori koji se loSe ocituju po dijete s

Down sindromom.

Prije svega, djeca su s ovim sindromom sklonija infekcijama, prehladama i ostalim
dje¢jim bolestima, ali ipak, nakon odredenog vremena, i ona ¢e ste¢i imunitet, odnosno
otpornost. Takoder, ponekad se kao nedostatak ocituje i nepripremljenost odgajatelja na
dolazak djeteta s odredenim poteskoCama, slaba opremljenost vrti¢a, nedovoljna suradnja

stru¢nih suradnika s roditeljima 1 dr.

Kako Ivankovi¢ (2003) istice, postoji nekoliko razloga zaSto bi djeca s Down
sindromom trebala biti integrirana u predsSkolske ustanove. Prije svega, misli se na ljudska
prava, koja su usmjerena na to da zapravo sva djeca imaju pravo i trebaju uciti zajedno, te da
ih se ne bi smjelo diskriminirati niti iskljucivati radi teskoca koje imaju. Takoder, drugi se
razlog odnosi na Skolovanje, odnosno obrazovanje, jer djeca koja su integrirana u obrazovni

sustav, ostvaruju ve¢i napredak kako u samim socijalnim odnosima, tako i u obrazovanju.
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Nadalje, kako bi se djeca pripremila za Zivot, potrebno ih je educirati jer segregacija i
razdvajanje zapravo samo stvaraju predrasude, a upravo se pomocu inkluzije, odnosno
integracije, kod djece moze stvoriti osjecaj pripadnosti. Kona¢no, moze se zakljuciti kako je
ukljucivanje djece s Down sindromom u redovite programe predSkolskog i Skolskog
obrazovanja iznimno korisno, a tu je prije svega potrebno stru¢no znanje odgajatelja i strucnih

suradnika.
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4. DJECA S DOWN SINDROMOM U PREDSKOLSKIM
USTANOVAMA

Kognitivni razvoj djece s Down sindromom u prvom desetlje¢u ne teCe linearno, a
kvocijent inteligencije progresivno opada poslije prve godine Zivota, dok se stabilizira otprilike
u sedmoj godini, §to u konacnici vodi do umjerene ili tesSke mentalne retardacije. Razvoj govora
takoder je usporen, a otprilike 30% djece s Down sindromom pocne govoriti do kraja trece
godine, no postoje razlicite teSkoce pri izgovoru odredenih glasova. Socijalne vjestine su kod
djece s ovim sindromom relativno razvijene, a vazno je da se u predskolskoj dobi provode
fizikalne terapije, s ciljem poboljSanja motorike. Takoder, vazno je takvu djecu ukljuciti u
predskolske programe, i individualizirati edukacijski Skolski program, a djecu treba ukljuciti i
u razliCite rekreacijske programe (Anticevi¢ i sur., 2009). Kada se dijete s Down sindromom
ukljucuje u predskolske ustanove, prije svega ga treba pripremiti na novu sredinu 1 neke nove
aktivnosti, kao i odgojitelje. Vazno je da odgojitelji znaju odredene Cinjenice o djetetu, kako bi
se znalo koji je oblik podrske djetetu potreban, a vazno je i savjetovanje s roditeljima (Kostelnik
isur.,2004). Djeca s Down sindromom koja su uklju¢ena u redovni predskolski i Skolski sustav,
ostvaruju bolje obrazovne rezultate, budu¢i da ih sredina na to potice i istovremeno je
omogucen bolji uvid u njihove potencijale. Na ovakav nacin, djeca postaju punopravni ¢lanovi

drustvene zajednice, 1 pritom se pripremaju na nesto samostalniji nacin zivota.

Do 2007. je godine nazalost vrlo malen broj, odnosno samo nekoliko djece s Down
sindromom bilo integrirano u redovito obrazovanje u Hrvatskoj. DonoSenjem Pedagoskog
standarda za osnovnoskolsko obrazovanje, i posebno clanka 15., stavka 7.: ,.Skola moze
osigurati i pomoc¢nika u nastavi, prevoditelja znakovnog jezika i osobnog pomo¢nika ucenicima
kojima je rjeSenjem o primjerenom obliku Skolovanja potrebna pomo¢ u ucenju, kretanju i
obavljanju Skolskih aktivnosti 1 zadataka®, broj se djece s Down sindromom koja pohadaju
redovite $kole iz godine u godinu povecava (Vukovi¢ i sur., 2014). Rast broja djece koja su
polaznici redovnih §kola jest rezultat rane intervencije koju su djeca uz pomoc¢ svojih roditelja
i stru¢njaka u Hrvatskoj ili izvan nje uspjesno prosla. ,,Rezultati intenzivnog rada s djecom s
Down sindromom kroz ranu intervenciju, uklju¢ivanje u redovni predSkolski program te
pripreme za Skolu pokazuju da su mogucnosti djece s Down sindromom velike 1 treba ustrajati
na otkrivanju i poticanju njihovih moguénosti, potencijala i talenata. Od Skolske godine
2013./2014. sve vise djece s Down sindromom pohada i srednju Skolu“ (Vukovi¢ i sur., 2014:
str. 75).
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4.1. Dijete s Down sindromom u vrticu

Inkluzivni vrtiéi institucije su koje se bave djecom koja su u procesu pripreme za $kolu,
a kljuéna im je uloga integriranje djece s odredenim razli¢itim potrebama u redovite skolske
aktivnosti, kao i omogucavanje komunikacije medu djecom s poteSko¢ama i djece normalnog
razvoja. Ogranicenje ovakvih ustanova ogleda se u nedostatku visokotehnoloskih pomagala te
pomagala za ucenje koja bi trebala biti prilagodena posebnim potrebama djece (ICT-AAC.url).
Procesom ukljucenja djeteta s posebnim potrebama, u ovom slucaju s Down sindromom u

vrti¢e, odnosno u proces inkluzije, dolazi do razvitaka raznih podrucja u radu i igri s vr$njacima.

Bilo da se govori o razvoju socijalnih vjestina, sposobnosti ili nekih stavova, djecu se s
Down sindromom u vrti¢ima u¢i i radi se na tome da ne budu socijalno odvojena, uci ih se kako
kontrolirati 1 upravljati svojim ponasanjem, a prva institucija koja u tome sudjeluje jest sama
obitelj. Uz samu obitelj, vr$njaci pomazu u socijalnom razvoju djeteta s Down sindromom. Kao
Sto je slucaj 1 kod ostale djece s posebnim potrebama, tako se i kod djece s Down sindromom
boravljenjem u vrti¢ima i druZzenjem s vr$njacima, povecava samopouzdanje radi boravka u
redovnim grupama, pruza im se moguénost da uce o razlikama, bolje shvacaju razli¢itosti te su
u mogucénosti spoznati zapravo da oni kao individue, ipak imaju potencijal da prevladaju svoje
teskoce 1 postignu odredeni uspjeh. Dakako, boravljenje djece s Down sindromom u vrti¢ima
vazno je 1 njithovim roditeljima, jer im pruza osjecaj da je njihovo dijete prihvaceno od strane
svojih vr$njaka, 1 tako mogu spoznati da im dijete dobiva najvise prilika, a ujedno je boravljenje
u vrti¢ima s vrSnjacima 1 najkvalitetnija potvrda okoline da je zapravo dijete uvazeno i

prihvaceno kao potpuno ravnopravni ¢lan drustvene zajednice.

Vukovi¢ i sur. (2014) navode kako, ukoliko se prati situacija u zemljama kao $to su
Engleska, Italija, Slovenija 1 dr., primjecuju se rezultati koji govore kako su osobe s posebnim
obrazovnim potrebama, a koje su integrirane u redovite sustave obrazovanja, postizale bolje
akademske rezultate, zahvaljujuci tome §to ih sredina potice na to i omogucava kvalitetniji uvid
u njihove mogucénosti. Takoder, uklju¢ivanjem djece s Down sindromom u redovne sustave
obrazovanja, ona postaju punopravni ¢lanovi zajednice, te se kvalitetnije pripremaju za
samostalniji nacin Zivota. Takoder, isti autori isti¢u kako postoji deset razloga za integriranje
djece s posebnim obrazovnim potrebama (pa tako i djece s Down sindromom) u redovite

predskolske i1 Skolske sustave.
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U kontekstu ljudskih prava, Vukovi¢ i sur. (2014) isticu kako sva djeca imaju pravo da uce
zajedno, ne smiju biti diskriminirana niti podcjenjivana ni iskljuéena radi svojih teskoéa. Sto se
tice dobrog obrazovanja, dosadaSnja su istrazivanja dokazala kako djeca bolje napreduju pri
obrazovnim i socijalnim odnosima, ukoliko su integrirana u redovite sustave, a ne postoji takva
edukacija niti njega u segregiranim Skolama, kakva se ne bi mogla osigurati u redovitim
Skolama. Zdrav socijalni razum pak, sam po sebi namece da, segregacija zapravo djecu uci da
se boje, odnosno da budu ignorirana i stvara im predrasude, stoga, sva bi djeca trebala imati
edukaciju koja im pomaze pri razvijanju odnosa i priprema ih za daljnji zivot. Rana intervencija
dakle, i stalni rad s djecom s Down sindromom, pripremaju dijete da se ukljuci u vrti¢, skolu i
sl., a individualni je edukacijski program za dijete zapravo potrebno raditi za svaku pojedinu
godinu u vrti¢u, odnosno za svaki razred u Skoli. Dakako, prilikom pripremanja plana, vazno je
da roditelji 1 stru¢njaci suraduju, a osim integracije djece s Down sindromom u Skole 1 vrtice,
vazno je i da ih se integrira u sve ostale oblike druzenja mladih ljudi, kao Sto bi to bile

primjerice, sportske ili kulturne organizacije i dr.

4.2. Uloga odgojitelja pri radu s djecom s Down sindromom

Proces ukljucenja djece s Down sindromom u predskolske ustanove kao §to su to vrtiéi,
uz to $to zahtijeva prilagodavanje roditelja i samog djeteta, takoder zahtijeva i prilagodbu
odgojitelja zaposlenih unutar tih istih ustanova. Zapravo, unutar vrti¢a su upravo odgojitelji ti
koji su primarno odgovorni za svu djecu, pa tako i s Down sindromom, i kao takvi, oni moraju
imati odredene vjestine i kompetencije, i biti sposobni da rad s djecom s odredenim posebnim
potrebama ucine $to uspjesnijim i kvalitetnijim. Prije svega, vazno je da odgojitelji svako dijete,
a posebice dijete s posebnim potrebama, u ovom slu¢aju Down sindromom, vide kao
samostalnog i posebnog pojedinca, i stoga mu trebaju posebno i pristupati. Vazno je da
odgojitelji redovno biljeze svoja opazanja u vezi napretka djeteta, 1 vazno je da si redovno
postavljaju pitanja koja se odnose na primjerice, djetetovo reagiranje na osjete, obradu
informaciju, razvoj na emocionalnom i socijalnom planu, komunikacija s drugom djecom i sl.
Temeljem toga, odgojitelj moze dobiti vazne informacije koje ¢e mu pomoéi da izgradi
kvalitetni odnos s djetetom, te da istovremeno i zadovolji njegove individualne odgojno

obrazovne potrebe (Bouillet, 2010).
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Uz pomo¢ promatranja, sluSanja i razgovora s djetetom s Down sindromom, ¢lanovima
njegove obitelji i struénjacima, odgojitelj moze vise saznati 0 jedinstvenim karakteristikama
koje bi u suprotnom mogle ostati neprimije¢ene. Promatranje djece prije svega, zapocinje s
djetetovim tjelesnim karakteristikama, gdje prvenstveno fizicki izgled utjeCe na misljenja koja
djeca razvijaju o sebi samima, te na to kako ostali reagiraju na njih. Vazno je da se posveti
paznja tome kako se dijete drzi kada se krece, a uz navedeno bi trebalo posebice promatrati
djetetov jezi¢ni i socijalni razvoj. Dakako, i sluSanje je jo$ jedan na¢in upoznavanja djece, i ono
samo po sebi trazi napor da se paznja zapravo posebno posveti onome Sto dijete govori, ali i ne
govori, a vazno je i obratiti pozornost na nacin koje dijete s Down sindromom slaze rijeci 1
reCenice te na koji nafin ono zapravo i izgovara rijeCi. Naéin na koje dijete sudjeluje u

interakciji s odgojiteljem pruza vrijedne informacije o njemu (Bouillet,2010).

Da bi odgojitelji u kona¢nici mogli biti uspjes$ni u svojim nastojanjima, oni ¢e morati
prihvatiti razlic¢ite uloge, od kojih je jedna primjerice, poticanje socijalnih vjestina, skretanje
pozornosti na interese i osjecaje druge djece u vrti¢u i dr. Zapravo, odgojitelj je u vrticu ona
osoba, koja rjeSava sukobe, pomaze rijesiti odredene poteskoce do kojih dode, on je taj koji
odgovara za svu djecu, a posebno bi trebao biti dostupan za pomo¢ djetetu s Down sindromom,
i to u smislu da ono moze stvoriti prijateljske odnose s djecom u skupini. Buduéi da je
neminovna ¢injenica da zapravo, djeca s posebnim potrebama, kao $to je to Down sindrom, uce
na nacine koji se razlikuju od na¢ina na koje uce ostala djeca, potrebno je iskusati vise metoda
prije nego li se pronade uspjesna metoda za uéenje. Iznimno je vazno, da roditelji djeteta s
Down sindromom stvore partnerski i prijateljski odnos s odgojiteljem, jer su upravo oni ti, koji
dijete pripremaju na neki novi, drugaciji drustveni Zivot unutar vrti¢a, a odgojitelj je taj koji
brine o djetetu za vrijeme boravka u vrti¢u, pomaze mu u ispunjavanju svakodnevnih aktivnosti,
i generalno, pomaze pri socijalizaciji s ostalom djecom. Odgojitelji i roditelji djecu s odredenim
poteskoc¢ama trebaju prije svega dozivljavati kao djecu, a uz navedeno se trebaju i fokusirati na

njihove sli¢nosti s ostalom djecom, ne samo na njihove razlike (Bouillet,2010).

4.3. Utjecaj aktivnosti i igre u vrti¢u na dijete s Down sindromom

Igra je svojevrsni fenomen djetinjstva, 1 kao takva obiljezava djecju kulturu, te je
istovremeno zapravo ono, Sto je djetetu vazno. Svako dijete uziva u igri, zabavlja se i na taj

nacin druzi s prijateljima. Potreba za igrom kod djece je urodena, i bioloski i socijalno im je
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nuzna, jer ¢ini zapravo temelj pravilnog i kvalitetnog razvoja, i dobrobiti kako djece, tako 1
ostatka zajednice. Igra je proces, koji je zapravo samostalan izbor, sigurna je i oslobodena od
vremena, prevladava znatizelja i zadovoljstvo, i razlikuje se od djeteta do djeteta. Kroz igru ¢e
dijete razviti tjelesnu snagu i usavrsiti razvoj motorike. Dakako, odrastajuci, djeca najvise uce
kroz igru, stoga se ovdje moze reci kako igra pomaze i kod kognitivnog razvoja. Uz navedeno,
igra djetetu daje mogucénost i da razvija svoje socioemocionalne osobitosti, da bude drustveno,

razvije samokontrolu i solidarnost i dr. (Klarin, 2017).

Kada se govori o igri kod djece s odredenim poteskoc¢ama, moze se re¢i kako igra i kod
takve djece potiCe odrzavanje interakcije i razvitak socijalne kompetencije. Ve¢ je napomenuto
kako je iznimno vazna uloga roditelja i odgojitelja, a kreiranje fizickog okruzenja, te stvaranje
uvjeta za igru i u€enje, vazna je pretpostavka za igru i socijalnu interakciju s vr$njacima. Djeca
s Down sindromom imaju odredena zaostajanja u jezi¢nim sposobnostima, a zaostajanja su sve
izrazenija kako odrastaju. Kognitivne su sposobnosti takoder umanjene, a upravo teSkoce u
kognitivnim 1 jezi¢nim sposobnostima, ometaju socijalne i kognitivne procese kao §to su to
interpretiranje 1 generiranje, te donosenje socijalnih strategija. Ipak, dosadasnja su istrazivanja
dokazala kako usporene jezi¢ne sposobnosti ipak nisu povezane s usporenoscu neverbalne
komunikacije, niti s vjestinom igre kod djece s Down sindromom. Djeca s Down sindromom
osjetljiva su na emocije kod odraslih ljudi, i ¢esto iniciraju interakcije s njima. Kada se djeca s
Down sindromom promatraju unutar razrednog ili Skolskog okruzenja, moze se uociti kako su
ona prihvacena od strane vrSnjaka u igri, a mnogo djece s Down sindromom govori kako ima
najboljeg prijatelja, Sto se odnosi 1 na dijete urednog razvoja, a upravo djeca urednog razvoja

pozitivno dozivljavaju djecu s Down sindromom (Klarin, 2017).

4.4. Podrska roditeljima djeteta s Down sindromom

U ukljucivanju djece s Down sindromom u zajednicu vazan doprinos imaju, odnosno,
daju roditelji, koji pomocu suradnje i partnerskog odnosa s odgojiteljima, pruzaju podrSku tome
da se njihovo dijete $to bolje prilagodi novoj sredini. Kad roditelji saznaju za dijagnozu Down
sindroma koju dijete ima, normalno je da budu u Soku. Ipak, dijete ne treba promatrati samo
kroz dijagnozu, nego prihvatiti ju, i okrenuti se ka pozitivnim stranama iste. Dakako, svi se

roditelji susrecu s razli¢itim izazovima kada dobiju dijete, pa tako i roditelji djeteta s Down
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sindromom. U svakom slucaju, ne treba panicariti prije reda, i treba se upoznati sa svime §to

Down sindrom zapravo nosi, i potpuno se treba posvetiti djetetu (Vukovié i sur., 2014).

Da bi roditelji koji imaju dijete s ovim sindromom mogli donijeti odredene teske odluke,
koje se vezu uz napredak djeteta, kao Sto je to primjerice upisivanje djeteta u vrti¢, vazno je da
imaju psiholosku podrsku, ¢ime ¢e im biti znatno olakSan izbor idealnih odgojnih postupaka i
pracenje razvoja vlastitog djeteta. Cesto se roditelji djece s potesko¢ama osjecaju izolirano, §to
zbog ispunjenosti dana raznim oblicima rehabilitacije, a $to zbog psiholoskih razloga. Stoga,
vecina se roditelja ukljucuje u rad raznih udruga koje promicu brigu o djeci s poteskocama, i

na taj nacin osvjescuju drustvo za potrebe takve djece i njihovih obitelji (Rumiha, 2005).

Roditelji podrSku dobivaju u vidu pojedinacne podrske, ili pak podrske u razli¢itim
malim grupama. Podrska roditeljima djece s raznim poteskocama, u ovom slucaju djece s Down
sindromom, sadrzava teme boljeg percipiranja samog sindroma, i generalno unaprjedenja
roditeljskih vjestina te poucavanja kako se nositi s potencijalnim problemima u ponasanju, te
kako dijete poticati na stjecanje nekih novih vjestina. Programi podr§ke mogu kako je vec i
receno, sadrzavati rad u grupama, a najbolji je nacin da se roditelji pridruze nekoj grupi upravo
taj da ih se pozove u grupu, kako bi se mogli upoznati s njezinim aktivnostima i radom. Kroz
grupe potpore, nastoji se pruziti psiholoska i terapeutska pomo¢ roditeljima i generalno
obiteljima, kako bi se mogli lakSe suo€iti s ¢injenicom da njihovo dijete ima Down sindrom, i
kako bi se mogli lak$e nositi sa svakodnevnim problemima s kojima se susrecu. Paralelno se
osnivaju 1 organiziraju kreativne likovne ili scenske 1 dr. radionice za djecu, ¢ime im se daje
prilika za druZenje 1 socijalizaciju s ostalom djecom, kroz kreativni rad, te poboljSanje

koncentracije, paznje te komunikacijskih i motorickih vjesStina i samopostovanja.

Hrvatska je zajednica za Down sindrom osnovana 2005. godine, te povezuje djelovanje
udruga za Down sindrom na podrucju ¢itave Republike Hrvatske te tako promovira integraciju,
jednakost i pravo izbora za osobe s Down sindromom, kroz unaprjedenje obrazovanja,
medicinske 1 socijalne zaStite, procesa integracije osoba s Down sindromom u drusStvenu
zajednicu, te kroz unaprjedenje procesa zaposlenja osoba s Down sindromom. Zajednicu su
osnovale udruge za Down sindrom iz Zagreba, Splita, Rijeke i Medimurske Zupanije (Hrvatska

zajednica za Down sindrom, url).
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5. INTERESI DJECE S DOWN SINDROMOM

Do danas ne postoje jo§ uvijek konkretna i koncizna istrazivanja koja se bave samo i
iskljuéivo interesima koje imaju djeca s Down sindromom, no ipak, kako Leko (2016) istice,
vazno je paznju posvetiti proucavanju interesa djece s Down sindromom u odredenim
aktivnostima i razgovorima. U istrazivanju koje je Leko (2016) provela, koristen je upitnik
Language Use Inventory. Rezultati istraZivanja ukazuju na to kako djeca s Down sindromom
nemaju atipi¢ne interese, odnosno, da su im interesi uglavnom podjednaki kao i kod njihovih
vr$njaka bez poteskoca. Ipak, interesi u govoru su suZeni, a navedeno se pripisuje zapravo,
siromasnom ekspresivnom rje¢niku. U sklopu istrazivanja, najvise je roditelja navelo kako
njihovo dijete s Down sindromom kao aktivnosti koje najvise voli isti€e pjevanje, igranje s
lutkama i sl. Sto se ti¢e aktivnosti govora, najéesée su teme djece s Down sindromom pri¢a o

¢lanovima obitelji, igrackama i razli¢itim igrama.

5.1. Medunarodni dan Down sindroma

Down Syndrome International (DSI) je sluzbeno odredio 21. ozujka kao Svjetski dan
osoba s Down sindromom. Ovaj datum zapravo predstavlja tri vrste, odnosno reprodukcije 21.
kromosoma, §to je ujedno i temeljno genetsko obiljeZje osoba s ovim sindromom.
Obiljezavanjem dana osoba s Down sindromom, ¢itav se svijet nastoji upoznati s navedenim
sindromom, pri ¢emu se nastoji 1 potaknuti ljude na vece poStivanje 1 uvazavanje odraslih i
djece s Down sindromom, a dakako, ve¢im razumijevanjem i poStivanjem, kvaliteta Zivota
osoba s Down sindromom se poboljsava. Ipak, unato¢ sve vecoj prihvacenosti odraslih i djece
s Down sindromom u §iroj i uzoj drustvenoj zajednici, ipak se jo$ uvijek dogada to da osobe s
Down sindromom budu diskriminirane, segregirane ili suo€ene s razli¢itim predrasudama, Sto
se ponajviSe ocituje u obrazovanju i samostalnom zivotu, te u procesu zaposljavanja osoba s

Down sindromom.

Obiljezavanjem dana osoba s Down sindromom nastoji se Citav svijet upoznati s
navedenim sindromom, i dakako, poticati sve ljude da vise postuju i uvazavaju prava odraslih
1 mladih osoba s Down sindromom. Ono §to je zapravo postalo na neki nacin simbol
Medunarodnog dana osoba s Down sindromom jesu rasparene, odnosno razli¢ite Carape. Da se

primijetiti kako velik broj odraslih i djece na 21. ozujka nosi razli¢ite Carape, a postoji vise
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razloga zasto je to tako. Naime, kromosomi imaju oblik Carape, a uz to $to se djeca i odrasli s
Down sindromom razlikuju od ostalih ljudi, upravo se oblace¢i razlicite Carape nastoji pruziti
podrSka osobama s Down sindromom, odnosno, Salje se poruka da se razli¢itosti uvelike

prihvacaju.
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Slika 3. Sarene &arape - simbol za Dan Down sindroma
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5.2. Cinjenice i mitovi o Down sindromu

Jos uvijek postoji mnostvo predrasuda vezanih uz Down sindrom, a u nastavku ¢e biti

nabrojane neke od njih.

Down sindrom jest genetski poremecaj koji se rijetko javlja— ova je predrasuda u
potpunosti neto¢na, buduéi da je dokazana cinjenica da je Down sindrom jedan od naj¢escih

genetskih poremecaja, jer se javlja kod jednog od izmedu 650 i 1000 novorodene djece.

Velika veéina djece s Down sindromom ima stare roditelje — takoder neto¢no, jer
podaci dosadaSnjih istrazivanja govore kako je ¢ak 80% djece s Down sindromom rodeno od
majki koje su bile mlade od 35 godina, no ipak, rizik pojavljivanja Down sindroma raste s

godinama majke.

Osobe s Down sindromom te§ko su retardirane — neto¢no, jer mnogi s Down
sindromom imaju kvocijent inteligencije prema kojemu se mogu svrstati medu blago ili srednje
retardirane osobe, a djecu s Down sindromom definitivno je mogucée poducavati, samo $to

njihov potencijal jo§ uvijek nije u potpunosti otkriven.

Djecu i odrasle s Down sindromom treba smjestiti u posebne institucije — u
potpunosti netocno, jer danas velik broj osoba s ovim sindromom normalno zivi, u kuéi sa
svojim obiteljima, sudjeluju u jednostavnim kucanskim poslovima, te u svakodnevnim
aktivnostima drustvene zajednice. Dakako, osobe s Down sindromom druZe se kako s osobama
s poremecajima, tako 1 s osobama koje su zdrave, mogu stvarati prijateljstva, zaposliti se,

sudjelovati u razli¢itim kulturnim ili sportskim aktivnostima i dr.

Djeca s Down sindromom moraju biti smjeStena u odredene posebne edukacijske
programe — neto¢no, jer se sve vise djece s Down sindromom danas potic¢e na ukljucenje u
normalne ucionice, s ostalim vrSnjacima. Zapravo, cilj je da se djeca s Down sindromom u
potpunosti uklju¢e u normalni edukacijski, odnosno obrazovni i socijalni zivot drustvene

zajednice.

Ne postoji moguénost zaposljavanja odraslih osoba s Down sindromom — neto¢no,
osobe s Down sindromom mogu se zaposliti na velikom broju radnih mjesta, bilo da se radi o

poslovima ispomoci, bilo da se radi o nekim jednostavnijim, sluzbeni¢kim poslovima. Ono $to
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je istina jest da se osobe s Down sindromom koje su zaposlene, osje¢aju vrlo korisnima i

zapravo su ponosne na svoja postignuca.

Osobe s Down sindromom nisu u moguénosti razvijati bliske meduljudske odnose,
niti mogu stupati u emocionalne veze ni brak — neto¢no jer, prije svega, djeca s Down
sindromom iznimno su emotivna, ¢esto unose pozitivnu energiju u onu sredinu gdje se nalaze,
tolerantna su i blage naravi. Sto se ti¢e odraslih osoba, one mogu razvijati bliske odnose s
drugim ljudima, pa cak i stupati u emocionalne veze, od kojih se u konacnici neke zavrse i
brakom. Takoder, mogu imati i potomke, no vazno je znati da u tom slucaju postoje veliki

izgledi da ¢e 1 njihovi potomci imati Down sindrom.

Osobe su s Down sindromom uvijek sretne i odli¢no raspoloZene — neto¢no, i osobe

s Down sindromom mogu razvijati razli¢ite emocije i osjecaje, a nisu samo sretni i veseli.

Down sindrom se ne moze izlijeciti — tocno, jer do danas jo$ nije pronaden lijek za
ovaj sindrom. Ipak, znanstvenici su danas ¢vrsto uvjereni kako ¢e u buduénosti, zahvaljujuéi
napredovanju genetike i istrazivanja ljudske vrste, biti moguce poboljsati ili sprijeciti

mnogobrojne probleme vezane uz Down sindrom.
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6. ZAKLJUCAK

Na samom kraju ovog zavr$nog rada, valja re¢i kako se iz svega navedenog moze
zakljuciti kako je Down sindrom zapravo najucestaliji genetski poremecaj koji je uzrokovan
radi pogresnog prenoSenja kromosoma za vrijeme diobe spolnih stanica. Kako je u radu ve¢ i
navedeno, Down sindrom naziva se jo§ i trisomija 21, buduci da postoje tri varijante kopije 21.
kromosoma. Nazalost, pojavljivanje ovog sindroma nemoguce je sprijeCiti, no ono §to je
moguce jest pruziti podrsku ve¢ odmah nakon poroda, odnosno rodenja djeteta s ovim
sindromom, kako roditeljima djeteta, tako i samom djetetu, pa u konacnici i odrasloj osobi s
Down sindromom. Upravo iz tog razloga, diljem svijeta, pa i u Republici Hrvatskoj, osnivaju
se razlicite grupe namijenjene podrSci osoba 1 obitelji osoba s Down sindromom. Uz navedeno,
u ¢itavom se svijetu 21. ozujka obiljezava Medunarodni dan osoba s Down sindromom, kako
bi se podigla svijest kod ostatka ljudi o Down sindromu, te kako bi se osobe s navedenim

sindromom u drustvu potpuno uvazilo, i kako bi se sprijecila njihova diskriminacija.

Buduéi da se tema ovog rada odnosila na djecu s Down sindromom u predskolskim
ustanovama, kroz rad se nastojalo Citatelju opisati i pribliziti i poteSkoce s kojima se djeca s
Down sindromom susrecu, kako funkcioniraju u predSkolskim ustanovama kao §to su to vrtici,
te koji su im interesi. Ono §to treba re¢i jest da djeca s Down sindromom zapravo mogu ¢initi
sve ono §to ¢ine i njihovi zdravi vrnjaci. Ona se mogu igrati, mogu sklapati prijateljstva, mogu
pohadati vrti¢e 1 redovite Skole, 1 zapravo, na kraju krajeva, dio su odgojno obrazovnog sustava.
Vaznu ulogu u predskolskom sustavu imaju odgojitelji, koji zapravo uz to Sto paznju posvecuju
svoj djeci u vrti¢koj skupini, posebnu paznju posvecuju i djeci s Down sindromom. Upravo su
odgojitelji, uz roditelje, klju¢ne osobe, koje pomazu da se djeca s Down sindromom ukljuce u

redovni predsSkolski 1 Skolski sustav.

Konac¢no, u usporedbi s nekim proslim vremenima, kada su osobe s Down sindromom
bile prakti¢ki iskljucene iz drustva i diskriminirane, danas je situacija znatno bolja jer se ve¢ od
djetinjstva ovakve osobe ukljucuje u drustvo, pruza im se prilika za obrazovanje, i na kraju

Krajeva pruza im se mogucnost zaposljavanja i aktivnog sudjelovanja u zajednici.
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