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Sazetak: Cilj istrazivanja bio je utvrditi Sto suvremeno druStvo ¢ini za djecu sa
sindromom Down. U istrazivanju se polazilo od dvije hipoteze. Prva hipoteza glasila
je kako su odgajatelji/ucitelji upoznati sa pojmom sindrom Down, ali se ne smatraju
dovoljno kompetentnima za kvalitetan rad s djecom sa sindromom Down. Druga
hipoteza glasila je kako roditelji ne nailaze na dovoljan stupanj podrske drustvene
zajednice. U istrazivanju je sudjelovalo 88 odgajatelja/ucitelja te 22 roditelja na
podru¢ju Varazdinske i Medimurske Zupanije te grada Zagreba. Proveden je i
intervju sa predsjednicom Udruge za sindrom Down Zagreb i Cakovec. lako je
glavni nedostatak istrazivanja bio mali broj ispitanika, rezultati istrazivanja potvrdili

su obje hipoteze.

Rezultati su pokazali kako su odgajatelji/ucitelji upoznati sa pojmom sindrom Down.
U vidu svojih kompetencija u radu s djecom sa sindromom Down podijeljenog su
misljenja te vecina njih procjenjuje kako ne bi znala raditi s njima. Unato¢ tome
najvec¢i broj njih bi prihvatio dijete sa sindromom Down u svoju skupinu/razred.
Podrzavaju integraciju djece sa sindromom Down u redovne predskolske i Skolske
programe, ali njihovu integraciju u vrtice/Skole u Republici Hrvatskoj jos uvijek
smatraju nedovoljnom. Roditelji iako nailaze na potporu obitelji, ve¢inom nailaze na
probleme u lokalnoj zajednici te smatraju kako drzava ne poduzima dovoljne mjere
kako bi pomogla djeci sa sindromom Down. Veliki broj roditelja ima iskustva da je
njihovo dijete odbio barem jedan vrti¢/S8kola. Zahvaljuju¢i njihovoj upornosti i
borbenosti, danas njihova djeca polaze redovne predskolske i1 Skolske programe.
Odgajatelje i ucitelje ne smatraju dovoljno kompetentnima te se roditelji kao i
odgajatelji slazu da vrti¢i/Skole u Republici Hrvatskoj jo$ uvijek u nedovoljnoj mjeri
integriraju djecu sa sindromom Down.

U intervjuima provedenim sa gospodom Natalijom BeloSevi¢ i Visnjom Horvat,
potvrduje se kako roditelji doista nailaze na probleme integracije njihove djece u
redovne vrti¢e/skole te da iako je danas situacija bolja nego prethodnih godina, jos
uvijek postoje mnogi nedostaci, problemi i propusti u pristupu drzave kao i cijele

drustvene zajednice prema djeci sa sindromom Down.

Kljuéne rijeci: sindrom Down, dijete, roditelji, vrti¢, skola, drzava



Summary: The goal of this research was to determine what the society is doing for
the children with Down syndrome. The research was based on two hypotheses, the
first stating that teachers are familiar with Down syndrome but do not consider
themselves sufficiently competent to work with them proficiently and second
hypotheses states that parents do not find the support of the local community to be
sufficient. The research involved 88 teachers and 22 parents from the Varazdin
County, Medimurje County, and City of Zagreb. An interview was also conducted
with the president of Zagreb and Cakovec Down Syndrome Association. Even
though the main disadvantage of the research was the lack of participants, findings
confirmed both hypothesis.

The results have shown that teachers and parents are familiar with Down syndrome.
In terms of their competencies while working with children with Down syndrome,
opinions are divided and the majority believe that they would not be able to work
with them properly. Despite of the fact, the majority of them would accept children
with Down syndrome in their classes. Furthermore, they support integration of
children with Down syndrome into regular pre-school and school programs,
however, their integration into kindergartens/ schools on national level in the
Republic of Croatia is still considered insufficient. Parents, even though finding
support within their families, mostly have limited choices in their local community
and feel that the government is not taking sufficient measures to help children with
Down syndrome. The majority of parents have experienced their child being rejected
from at least one kindergarten/ school. Due to their persistency and by not giving up,
their children are enrolled in regular kindergarten and school programs today. They
do not consider teachers competent enough, and both, parents and teachers agree that
kindergartens/ schools in the Republic of Croatia are still not integrating enough
children with Down syndrome.

Interviews with Mrs. Nalatija BeloSevi¢ and Mrs. Visnja Horvat confirmed that
parents indeed encounter problems while integrating their children into regular
kindergartens/ schools and that even though nowadays situation is better than in
previous years, there are still many disadvantages, problems and drawbacks in the
way the government and the whole community approach children with Down

syndrome.

Key words: Down syndrome, child, parent, kindergarten, school, government



1. UvOD

Iako se druStvo promijenilo unazad tridesetak i viSe godina, jo$ uvijek postoje
predrasude, nedostatak tolerancije, uskraivanje prava i nerazumijevanje prema
osobama s teSsko¢ama u razvoju. Iako je gotovo nemoguce da se to iskorijeni, drustvo
mora dati svoj doprinos u vidu potpore djeci s teSkocama u razvoju kao i podrsku
njihovim obiteljima. Konvencijom o pravima djeteta svijet se obvezao svoj djeci
osigurati jednaki tretman. U tu skupinu djece ubrajaju se i djeca sa teskocama u
razvoju. Drustvo tu Cinjenicu ponekad zaboravlja te se takvu djecu etiketira kao
manje vrijednom. Medu najveéim potesko¢ama s kojima se susreéu svakako su
predrasude i1 uvjerenja kako nemaju mogucnosti ostvariti se kao ostala djeca (Grubi¢
1 sur., 2013). Posebnosti djece s teSkoama nisu u njihovim ogranicenjima, ve¢ U
njihovim jakim stranama (Petanjek i Kobes¢ak, 2011). Iako je tome tako, drustvo je
Cesto vise orijentirano na njihova ogranicenja, nego na prednosti. Iz tog razloga djeca
s teSko¢ama u razvoju, pa tako i djeca sa sindromom Down Cesto se suoavaju s
veéim teSko¢ama u svijetu u kojem Zive, negoli sa razvojnim i zdravstvenim
teSkocama s kojima su se rodili, a sve to zbog razlicitih okolnosti tijekom njihova
odrastanja (Grubi¢ 1 sur., 2013). 1z tog razloga iznimno je vazna uloga stru¢nih
suradnika, odgajatelja/ucitelja, roditelja i cijele druStvene zajednice. Iako se u
mnogim zemljama svijeta Zivot osoba sa sindromom Down poboljSao, medicinska
skrb je sve bolja i dostupnija, razumijevanje edukacijskih potreba i moguénosti djece
sve je vece, povecano je socijalno prihvacanje te su ve¢e mogucnosti za napredak i
ucenje kao 1 aktivnije sudjelovanje u zajednici, potrebno je jo§ mnogo spoznaja,
znanja 1 senzibiliteta druStvene zajednice, roditelja i stru€njaka kako bi se dobra
iskustva prenijela i pokazala viSe mogucnosti za bolje ukljucivanje djece sa
(Vukovi¢ 1 sur., 2014). Odgajatelji 1 ucitelji, kao 1 roditelji koji skrbe za djecu sa
sindromom Down imaju kljuénu ulogu u njihovom zivotu. Nema dvojbi kako za
roditelja, Cije je dijete rodeno sa sindromom Down, nema vece boli od spoznaje kako
se to dogodilo upravo njemu i njegovom djetetu. Javljaju se anksioznost, strah i
krivnja. Bespomocnost se ocituje u Sirokoj skupini interaktivnih procesa izmedu
pojedinca i njegove okoline. Proces adaptacije na novonastalu situaciju pocinje od
spoznaje 0 postojanju teskoce, a proces traje neogranic¢eno. U tom procesu roditelji

moraju mijenjati svoja glediSta 1 biti spremni na nove, nepredvidive dogadaje
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(Bouillet, 2010). Od iznimne je vaznosti da se roditelji ohrabre potraziti pomo¢ u
udrugama i potraziti razliCite oblike podrske i savjetovanja, jer ¢e im jedino tako biti
omogucéeno mijenjati zivotni stil, zivot svoje obitelji, a ponajvise omoguciti bolju
kvalitetu Zivota djeteta (Zergollern-Cupak i sur., 1998). Roditeljski stavovi i
ponasanja uvjetovat ¢e oblike suradnje i s odgojno-obrazovnim ustanovama. Da bi ta
suradnja bila $to uspjesnija, nuzno je postojanje kvalitetnog odnosa izmedu roditelja i
odgajatelja/uditelja. Taj odnos podrazumijeva blisku suradnju, zajednicke ciljeve,
medusobno poStovanje, dogovaranje, otvoreno komuniciranje i iskrenost (Bouillet,
2010). Istrazivanja pokazuju kako je pruzanje stru¢ne podrske djeci od najranijih
dana povezano s rezultatima koji oni postizu u daljnjem odgoju i obrazovanju te da
su tako njihovi roditelji kompetentniji za odgoj djece kao i to da cijela obitelj postaje
bolje socijalno uklju¢ena u drustvenu zajednicu. Djeci s teSkoama u razvoju rani i
predskolski odgoj i obrazovanje predstavlja vaznu sastavnicu u njihovom Zivotu
(Kudek Mirosevic¢ i Juréevi¢ Lozanci¢, 2014). Inkluzija djece sa teSko¢ama u razvoju
relativno je novija pojava, koja je pocela u 90-im godinama 20.st (Igri¢, 2015). Kao
takva promovira jednakopravnost i razumijevanje potreba sve djece i razvijanje
prakse koja odgovara razli¢itim mogucnostima izraZavanja, ucenja 1 stvaralaStva
djeteta. Takoder, i u Skolskom odgojno-obrazovnom sustavu, inkluzija je proces
kojom Skole odgovaraju na individualne potrebe ucenika, omogucéujuci im nastavne
procese, sredstva i resurse kojima se poboljSavaju jednake mogucénosti (Kudek
Mirosevi¢ i Jurevi¢ Lozanci¢, 2014). Najveca prednost inkluzije djece s teSkocama
u razvoju je pozitivan ishod, kako za djecu sa teSko¢ama, tako 1 za djecu bez teSkoca
u razvoju. Djeca tako nemaju predrasuda o djeci sa teSko¢ama u razvoju, interakcije s
njima povecavaju njihovu spremnost za prihvac¢anjem takvih osoba i u odrasloj dobi,
skloniji su prihvacati razli¢itosti te postaju svjesni 1 bolje odgovaraju na potrebe
djece s teskocama u razvoju (Kobesc¢ak, 2003). U inkluziji djece s teSkocama u
razvoju, najvazniju ulogu imaju odgajatelji i ucitelji koji su kreatori, organizatori i
voditelji cijelog procesa te su partneri u razvojnim postignu¢ima djece i1 jedan od
glavnih ¢imbenika kvalitete odgojno-obrazovnog procesa (Roncevi¢ 1 Vicevi¢,
2015). Kao takvi, odgajatelji i u€itelji suoceni su s velikom odgovornoséu. Danas jos
uvijek postoje mnoge prepreke u inkluziji, primjerice: nedostatak stru¢nih suradnika,
prevelik broj djece u skupinama/razredima, nedovoljna materijalna opremljenost
prostora, itd. Isto tako, velik broj odgajatelja/ucitelja je nedovoljno educiran o djeci s

teSko¢ama u razvoju te zbog toga ne mogu u dovoljnoj mjeri odgovoriti njithovim
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potrebama. Svi ti ¢imbenici nepovoljno utjeu na provedbu inkluzije u predskolskom
i Skolskom sustavu (Kudek Mirosevi¢ i1 Juréevi¢ Lozanci¢, 2014). Zbog toga je
vazno da suvremeno drustvo pocinje mijenjati svoje stavove, razbijati predrasude i
uvjerenja prema djeci sa teSko¢ama u razvoju te im omoguciti da postanu

ravnopravni ¢lanovi drustva, Sto ¢e im olaksati dalji put u njihovom ostvarenju.



2. SINDROM DOWN

2.1. Povijest sindroma Down

Vjeruje se kako su i u davnoj proslosti postojale osobe sa sindromom Down (SD).
Najstarija svjedoCanstva tome su glinene i kamene figure iz Olmecke kulture prije
3000 godina. Prvi pisani opis SD dao je Esquirol 1838. godine, dok je detaljnu
klini¢ku sliku dao psiholog Segurin u Parizu, 1846. godine. Takoder, engleski
lije¢nik Joh Langdon Down (1828.-1896.) u svom je privatnom sanatoriju za
mentalno zaostalu djecu, upoznao djecu koja su nalikovala jednom drugom kao da su
braca, njih 10%. Zamijetio je kako se takav ,,neobican bioloski fenomen®, kojeg je
on tada nazvao ,mongoloidizam®, ne uklapa u ostalu sliku djece s mentalnom
retardacijom (Vukovi¢, Tomi¢ Vrbi¢, Pucko, Marcius, 2014).

Veliko otkri¢e dogodilo se 1958. godine kada je francuski geneti¢ar Jerome Lejeune
otkrio da je razlog posebnosti djece koju je opisao Langdon Down u tome $to se radi
0 kromosomskom poremecaju. Ono §to je mladog pariskog lije¢nika pretvorilo u
istrazivaca, srcem i umom posvecenog rjeSavanju stanja osoba sa SD je duboko
suosjecanje koje je dijelio s roditeljima kada bi saznali da im se rodilo ,,mongoloidno
dijete” (,,mongoloidna idiotija“ — okrutni naziv za to stanje) i koji bi bili osudeni na
rasnu degeneraciju. Uvijek je suosjecao s djecom s usporenim kognitivnim razvojem,
koja su u to vrijeme Cesto bivala izolirana u ustanovama i1 uskracena terapije
(Vukovi¢ i sur., 2014).

Koriste¢i novu tehnologiju kariotipizacije, Lejeune je 1958. godine otkrio da osobe
sa SD posjeduju jedan dodatni kromosom na 21. paru te je tako nastala genetska
dijagnoza poznata pod nazivom trisomija 21. To otkri¢e bilo je od iznimne vaZnosti
za osobe sa SD kao i za njihove obitelji. Otkri¢e povezanosti mentalne retardacije i
kromosomskog poremecaja nagovijestalo novu eru u genetici. Takoder, okrutan i
prije svega pogreSan nacin ,,mongoloizam® postepeno se napustao, a prihvacen je
naziv ,,Down's Syndrome®, nazvan prema Johnu Langdonu Downu, Koji ga je prvi

opisao (Vukovi¢ 1 sur., 2014).
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2.2 Zbog ¢ega dolazi do sindroma Down?

Ljudsko tijelo sastoji se od ogromnog broja kromosoma. Svaka stanica u svom
srediStu ima jezgru u kojoj su smjeSteni geni (nasljedni materijali) te su grupirani oko
Stapicastih struktura koje nazivamo kromosomima. Jezgra svake stanice sadrzi
ukupno 46 kromosoma, 23 para, naslijedenih od oba roditelja. Muske i Zenske
stanice s generacije na generaciju prenose kod ili genetski zapis koji sadrzava sve
naSe osobine. Medutim, nasljedni materijal u stanicama podlozan je Stetnim
promjenama (mutacijama, tijekom starenja ili prilikom dijeljenja stanica nakon
oplodnje). (Vukovi¢ i sur., 2014).

Sindrom Down najpoznatiji je poremecaj broja kromosoma. Njegov je glavni uzrok
nerazdvajanje kromosoma, koji nastaje tijekom mejoze — nastanka spolnih stanica
(regularna trisomija), tijekom mitoze — diobe stanica zametka (mozaicizam) ili u
patolo§kom razdvajanju kromosoma u translokacijama koje ukljuc¢uju 21. kromosom
(translokacijski oblici) (Culi¢, Culi¢, Resi¢, Barisi¢, Karelovi¢, Gelb, Ivié-Puizina,
Karaman, Novak, Anti¢evi¢, Erceg, Gabri¢ Panduri¢, 2009).

SD uzrokuje pogresan prijenos kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica,
tako da se u jednoj stanici nade viSak cijelog ili dijela jednog kromosoma,
kromosoma koji je numeriran brojem 21 (stanica sadrzava 23 razli¢ita kromosoma
numerirana brojevima 1 do 22, te 23. spolni kromosom). Najce$ée nastaje u jajnoj
stanici prije, rjede nakon oplodnje, dok se u manjem broju slucaja pojavljuje u
spermijima. U tom slucaju stanice ne sadrze 46 kromosoma, ve¢ 47 jer se pojavljuje
jedan prekobrojni kromosom, kromosom 21. Budu¢i da postoje tri kopije 21.
kromosoma, SD se Cesto naziva i trisomija 21 te je najcesca i javlja se u 95%
slu¢ajeva (Vukovié i sur., 2014).

Postoje i osobe sa SD koje imaju dvije razli¢ite vrste stanica, jednu s normalnim
brojem kromosoma 46, a drugu s 47 kromosoma, tzv. mozaicizam Koji se javlja u
samo jedan do dva posto slucajeva SD. Takoder, postoji i oblik kada se dio 21.
kromosoma odvoji tijekom podjele stanica i ,,zakvaci za drugi kromosom te ne
dolazi do promjene ukupnog broja kromosoma. Stoga, iako je ukupan broj
kromosoma 46, prisutnost odvojenog dijela 21. kromosoma uzrokuje pojavu SD. To
se naziva translokacija ili premjestaj te se javlja tri do Cetiri posto slucajeva (Vukovi¢
i sur., 2014). Unato¢ godinama istrazivanja, razlog nastanka ovakve pogresne podjele

stanica jo$ uvijek nije poznat. Na oblik SD se ne mozZe utjecati te ne ovisi o vanjskim
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¢initeljima. Takoder, na osnovi dugogodis$njeg istrazivanja uoceno je da kod majki
iznad 35 godina starosti postoji veéa vjerojatnost (1 od 400 djece) da ¢e roditi dijete
sa SD. Rizik se povecava s godinama te do 40. godine iznosi 1:100, a do 45. godine
cak 1:35. Isto tako, potrebno je naglasiti kako su majke u dobi mlade od 35 godine
rodile dijete sa SD, njih ¢ak 70%. Uz ovo navedeno stoji i teorija koja govori kako
uzrok nerazdvajanja nije starost zene, nego starost jajasca koje bi trebalo biti
oplodeno te bi ona trebala pojasniti ¢injenicu da ipak najveci broj djece sa SD radaju
mlade majke. Takoder ukoliko Se jednom dobije dijete sa SD, $anse da se ima jo$
djece sa SD su povecane (Vukovic i sur., 2014).

Trisomija 21 nije nasljedna te je vjerojatnost da ¢e par dobiti dijete s trisomijom mala
i procijenjena je na 2.5%. Starija dob majke nosi povecan rizik za nastanak trisomije,
pa geneticari svim trudnicama iznad 35 godina preporucuju prenatalnu dijagnostiku

(Culié i sur., 2009).

2.3 Kako prepoznati dijete sa sindromom Down?

U dijagnozu sindroma Down moze se posumnjati odmah nakon poroda, zbog
specificnog izgleda djeteta. Medutim, mnoge karakteristike SD, mogu se pronaci i
kod sasvim normalne djece. Zbog toga ¢e lijecnik ukoliko postoji sumnja, zatraZiti
krvne pretrage djeteta, za potrebe izrade kariotipa koji prikazuje broj, veli¢inu i
izgled kromosoma izoliranih iz jedne stanice. Ukoliko se pronade visak cijelog ili
dijela 21. kromosoma, potvrdit ¢e se dijagnoza SD (Vukovic i sur., 2014).

Postoji preko pedeset karakteristi¢nih obiljezja SD, a njihov intenzitet se razlikuje od
djeteta do djeteta. Najcesca obiljezja su: miSi¢na hipotonija, smanjenje napetosti
miSica, Sirok vrat; dijete moZe imati kratak, Sirok vrat s previse koZe i masnog tkiva,
kosi polozaj o¢nih otvora, okruglo lice izravnatog profila, abnormalni oblik uski,
kratke Sake; na dlanu moZe postojati specifi¢na poprecna brazda na obje ruke ili
samo na jednoj, malena usta i nos s neproporcionalno velikim jezikom, kratke i
Siroke ruke i noge; Cesto postoji veliki razmak izmedu noznog palca i susjednog
prsta, kraci prsni ko$ neobi¢nog oblika, malena glava (Vukovi¢ i sur., 2014).

Koza u djece sa SD najcesce je meka, ponekad debela (pseudoedematozna), suha i
gruba. Na obrazima ¢esto mozemo vidjeti lagano ljustenje koZe i crvenilo. Osobita
vidljivost ,,viska*“ koze je na straznjem dijelu vrata i ramenima, pazuhu i oko velikih

zglobova. Pri samom porodaju koza je normalna, dok izmedu pete i desete godine
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postaje suha i1 kruta, dok s 15 godina vise od 70% nastaje kroni¢ni dermatitis
umjerena stupnja. Kosa je tanka, ravna i meka, zavrsava nisko straga na vratu te se
Cesto susre¢e 1 alopecija (dijelovi vlasiSta bez kose). Kranij je najcesce
brahicefalican. Plosnat potiljak osobito se dobro moze uociti iz profila. Lice je
plosnato te neizrazajno, a zbog nabiranja cela i kapaka dobiva se dojam da je staracki
naborano, $to posebno mozemo vidjeti kod placa djeteta. O¢i nose vise od 30
simptoma. Karakteristi¢an je kosi i uzak o¢ni rasporak, dok opéem dojmu kosih ociju
pridonosi epikantus. MoZemo uociti nabor smjesten s unutarnje nazalne strane koji je
manje izrazen. Hipertelorizam (Siroki raspon izmedu o¢nih nazalnih kutova) takoder
je Cest u djece sa SD. Brushfieldove pjege, koje su naj¢esci o¢ni nalaz osoba sa SD
obiljezene su bijelim, lagano izdignutim podrucjima na rubu Sarenice. Radi se o
nakupinama vlakanaca veziva srednjega sloja Sarenice, dok pjege tvore koncentri¢ne
prstenove sa zjenicom. Ono §to jo§ mozemo uociti u vidu oka kod djece sa SD je
hipoplazija perifernog dijela Sarenice. Djeca sa SD ve¢ kod porodaja imaju
zamucenje lece, ¢eS¢e pahuljasto i u obliku ,,Y“, a rjede u obliku malog luka.
Razmak izmedu zjenica je manji nego u zdrave populacije. Strabizam je ¢est 1 gotovo
je uvijek konvergentan. Dalekovidnost ili kratkovidnost stalni su pratioci djece sa
SD, dok je raspoznavanje boja normalno. Nos im je razli¢ita oblika, a ono §to je
karakteristi¢no je to da je plosnat. Plosnat korijen cesto je udruzen sa slabom
razvijenoS¢u ili nedostatkom nosnih kostiju, dok je hrskaviéni dio Sirok i trokutast.
Nos je malen, nosnice su okrenute prema naprijed i gore, dok je nosna sluznica
zadebljana, s obilnim iscjetkom. Usta su obi¢no neupadljiva oblika, iako ih neki
opisuju trokutastima. Usna Supljina je mala, a nepce visoko i usko, usta su otvorena,
a jezik isplaZen, $to se pripisuje malome nazofarinksu i pove¢anom limfnom prstenu
te smanjenoj usnoj Supljini. Zubi kod djece sa SD izbijaju kasnije, nakon 20. mjeseca
te je mlije¢no zubalo potpuno tek s 4-5 godina. Cesto je poremeéen redoslijed
izbijanja pa kutnjaci izbijaju prije sjekuti¢a. Gornja Celjust je loSije razvijena, a donja
nekad izbocena, cemu doprinosi i potiskivanje jezikom donjih zuba u mandibuli.
Uske su obi¢no u otapostazi, nize su smjestene, malene, mesnate te je hrskavicni dio
slabije razvijen, dok je usna resica malena ili odsutna (Zergollern-Cupak i sur.,
1998).

Vrat je kratak i Sirok, dok je prsni ko§ zvonolik. Trbuh je izboCen zbog hipotonije
trbuSne muskulature, a u oko 12% se javljaju pupcana krila. Ekstremiteti imaju

mnogo neobi¢nih obiljezja. Ruke su im Siroke i1 zdepaste, peti prst Sake je smanjen,
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kriv, ¢esto mu manjka i jedna fleksijska brazda (Duboiseov znak). Stopala su im
kratka i Siroka. Karakteristi¢an im je zjev izmedu prvog i drugog prsta koji se javlja
¢ak do 90 posto. Kosti zdjelice su displasti¢ne, a unutrasnji rubovi ilijacne kosti su
plosnati, zdjelica je malena, osobito sjedec¢a kost. MiSi¢ni sustav u novorodencadi
karakterizira hipotonija, ¢ak u 90% slucajeva. Uzrok je zastoja u motornom razvoju.
Misiéni tonus je stalno smanjen, a odgovori na podrazaj su slabiji. Motoricki razvoj
djeteta bitno je usporen; poremecen je hod, kretnje su im nespretne, slabo uskladene i
spore (Zergollern-Cupak i sur., 1998).

Osim fizickih karakteristika, za djecu sa SD cCesto se zna reéi da su dobra, topla,
mirna, vesela i dobro¢udna te da se lako zabavljaju i umire, sklona su ritmu, vole
glazbu te igru. Medutim, kao i svaka druga osoba tako i osobe sa SD jedinstvenih su
sposobnosti, individua, razli¢itih interesa, ponaSanja i moguénosti. Iz tog razloga i
osobe sa SD mogu biti i tuzne, ljutite, tvrdoglave, prkosne, svadljive, bas kao §to je

to prirodno svakom ¢ovjeku (Vukovic i sur., 2014).
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3. OKOLINA DJETETA SA SINDROMOM DOWN

Djeci s teSko¢ama u razvoju moramo osigurati da uzivaju u normalnom djetinjstvu,
da rastu bez vecih trauma i da s obzirom na svoje moguénosti postanu samostalne,
zrele osobe. Preduvjet za postizanje navedenih ciljeva jest psihosocijalna,
medicinska, ali i pravna potpora djeci s teSkoc¢ama u razvoju te njihovoj obitelji.
Zakonski okviri, pravodobne informacije te dostupnost sluzbi u razdoblju ranog
djetinjstva vazan su 1 nezaobilazan faktor u razvoju djece (Grubi¢, Ljubesic,

Filipovi¢-Gr¢i¢, 2013).

3.1 Obitelj

I[$¢ekivanje i1 rodenje djeteta, bez obzira radilo li se o prvom ili treCcem djetetu,
uzbudljivo je i najljepSe razdoblje za cijelu obitelj (Vukovié¢ i sur., 2014). Svaki
nepovoljan dogadaj moze izazvati zbrku, regresiju, neurotizam, dezorganizaciju il
teze poremeéaje (Zergollern-Cupak i sur.,1998). Sindrom Down uocljiv je odmah
nakon rodenja, zbog ¢ega se posumnja na SD koji potvrdi kariogram. Obi¢no kad
saznaju dijagnozu, roditelji postaju rastreseni, ocajni i nemocni pa Cesto odbijaju
dijagnozu te se ne mogu suociti sa stvarnos¢u. Traze krivca, samookrivljavaju se ili
pak istrazuju moguénosti pogresne dijagnoze i njezina pobijanja (Zergollern-Cupak i
sur., 1998). Iz tih razloga nije lako rec¢i roditeljima da njihovo dijete ima SD. Stoga,
odnos lije¢nika, medicinskih sestara 1 drugih stru¢njaka koji se skrbe za dijete sa
teSkocama u razvoju treba biti zasnovan na empatiji, poStovanju ljudskog
dostojanstva te pristup i jezik trebaju biti pristupacni i davati potporu, dok se savjeti
moraju upucéivati roditeljima oba spola (Grubi¢ i sur., 2013). Potpuno je jasno kako
¢e se postavljanjem dijagnoze SD u jo$ nerodenog ili novorodenog djeteta, Zivot
djetetovih roditelja, ali i ¢itave obitelji u potpunosti promijeniti. (Vukovié¢ i sur.,
2014). Prilagodba na novo obiteljsko stanje vazan je i ozbiljan put u Zivotu obitelji.
Nazalost, postoje obitelji koje se nikad ne prilagode na dijete rodeno sa SD. Mnoga
stajaliSta roditelja prema djeci s teSkocama u razvoju su sljedeca: podcjenjivanje
djeteta i njegovih sposobnosti, kao i precjenjivanje djeteta i njegovih sposobnosti,
prezasti¢ivanje  vlastita  djeteta, agresivnost  roditelja prema  djetetu,
samookrivljavanje roditelja, stid te potistenost. Da bi se takva situacija izbjegla

obitelj bi trebala ostvariti pozitivan odnos prema djetetu sa SD. Time e si obitelj
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olakSati nametnutu joj ulogu, bilo socijalnu, moralnu, zastitnicku, odgojnu ili
kreativnu (Zergollern-Cupak i sur., 1998). Ukoliko se dijagnoza postavi prije samog
rodenja djeteta, preporucljivo je unaprijed se pripremiti na sve izazove. Prije svega,
vazno je porazgovarati s lijecnikom o mogucénostima pronalaska specijalista ili
pedijatra koji ¢e se fokusirati na prac¢enje djeteta. Takoder, za svakog roditelja vazno
je educirati se 0 tom genetskom poremecaju uz pomo¢ knjiga, ¢asopisa, interneta, ali
i iz iskustava drugih ljudi jer obitelj ima najvazniju ulogu u razvoju svog djeteta. Kao
takva uloga i obveza ne moze zaobi¢i ni jednu bolest, pa tako ni sindrom Down.
Vazno je da obitelj sudjeluje u svim aspektima djetetovog poboljsanja kvalitete
zivota (Zergollern-Cupak i sur., 1998). Funkcioniranje roditelja djeteta s tesko¢om u
razvoju u socijalnoj zajednici ovisi o interpersonalnim odnosima i institucionalnom
okruzenju. Iznimno su vazni kvalitetni programi koji pridonose senzibiliziranju
zajednice te informiranju roditelja, kao $to je vazna i stalna edukacija profesionalaca
o potrebama roditelja djece s teSko¢ama u razvoju (Grubic i sur., 2013).

Djeca s teSko¢ama u razvoju 1 njihovi roditelji najbolji su vodi¢i i samo zajedni¢kim
naporima s tvorcima zakona mogu osigurati drustvo za sretno odrastanje djece s
teSkocama u razvoju (Grubi¢ i sur., 2013). Roditelji moraju shvatiti kako Dbiti
roditeljima djece sa sindromom Down nije prijetnja njihovim odnosima s drugim
ljudima, kao ni karijeri, partnerskom odnosu, ni ni¢emu sli¢cnom. Biti roditelj djeteta
sa sindromom Down je Zzivotni izazov, zbog kojeg se mora odvojiti malo vise
vremena, svladati neke nove vjestine te nauciti gledati stvari iz drugoga kuta. Vazno
Se javiti strucnjacima, pratiti njihove savjete te primjenjivati njihove upute. Jer na
kraju, dijete sa sindromom Down imat ¢e dovoljno terapeuta u svom zivotu, ali samo

jedne roditelje i to se djetetu nikada ne smije uskratiti (Vukovi¢ i sur., 2014).

3.2 Vrtic¢ i skola

Obrazovni ciljevi za djecu sa sindromom Down jednaki su kao i za svu ostalu djecu,
tj. osnovni cilj je osposobiti ih da mogu samostalno Zzivjeti u svojoj drustvenoj
zajednici. Veéina njih u manjoj ili ve¢oj mjeri trebat ¢e pomo¢ prijatelja, obitelji ili
strucnjaka, ali obrazovanje ¢e odigrati vaznu ulogu u postizanju stupnja neovisnosti u
poslu, drustvu i slobodnom vremenu u zajednici (Buckley i Bird, 2000).

,,P0ostoji deset razloga za integraciju djece s posebnim obrazovnim potrebama, pa

tako i djece, mladih i odraslih sa Down sindromom:
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Ljudska prava:

1. Sva djeca imaju pravo uciti zajedno.

2. Djeca ne smiju biti podcjenjivana, diskriminirana ili isklju¢ivana zbog ogranic¢enja
u ucenju ili teskoca u razvoju.

3. Odrasli s teSkocama u razvoju, opisujuéi sebe kao ,,prezivjele iz specijalne Skole,
zahtijevaju da se segregacija prekine i zaustavi.

4. Nema nikakvih zakonskih razloga za odvajanjem djece u njihovom $kolovanju.
Djeca moraju odrastati zajedno, s prednostima i nedostacima za sve.

Dobro obrazovanje:

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

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

7. S pruzenom potporom i prednosti, inkluzivna edukacija je efikasniji nacin
koriStenja edukacijskih resursa.

Zdrav socijalni razum:

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

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

10. Samo integracijom moZemo smanjiti strah i1 izgraditi prijateljstva, poStivanje i

razumijevanje.“ (Zergollern-Cupak i sur., 1998).

Ukljucivanje djece sa SD u redovne vrti¢e i Skole je veoma korisno, no oni bi trebali
u svoj rad ukljucivati svu djecu s teskocama u razvoju kako bi im se osiguralo da
stvaraju prijateljstva sa svojim vrSnjacima koji nemaju teskoca i s vr$njacima koji
imaju neke druge teSkoce. Takoder, nuzna je stru¢na priprema odgajatelja i ucitelja,
kao 1 stru¢na asistencija kako bi dijete ostvarilo maksimalno mogu¢ akademski
napredak i ukljucilo se u socijalne situacije u svom okruzenju (Buckley i Bird, 2000).
Djeca sa SD uz dodatne obrazovne potrebe imaju i druge potrebe, kao i sva djeca
njihove dobi. Drustvena prihvacenost imat ¢e snazan utjecaj na samosvijest,
izgradnju identiteta i samopouzdanje (Buckley i Bird, 2000). Djeci sa SD Koristi
boravak u sredini u kojoj se korektno govori i komunicira, a koristi im i primjer djece
bez teskoca u svladavanju vjestina kao $to su Citanje i pisanje. Medutim, djeca sa SD

zaostaju u govoru i jeziku, imaju teSko¢e u govornom pamcenju i zaostaju u razvoju
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fine i grube motorike. Jaki su u vizualnom pamdenju i ucenju onoga Sto im se
vizualno predstavi. Zbog toga specificne potrebe djece sa SD zahtijevaju da im se
nastavne metode prilagode (Bird, Alton i Mackinnon, 2000). Vazno je napraviti
individualni edukacijski program, odnosno, procjenu sposobnosti djeteta. Prvu
procjenu radi defektolog ili edukacijski rehabilitator koji kroz promatranje pokusava
dobiti §to vise informacija o djetetu kako bi na temelju toga mogao procijeniti §to i
kako dalje. Sam taj postupak procjene bitan je za cjelokupan program rane
intervencije (Vukovi¢ i sur., 2014). Ukoliko precijenimo djetetove sposobnosti,
dolazimo u situaciju da se za dijete napravi pretezak program, zbog ¢ega ¢e djetetov
razvoj stagnirati te ¢e dijete biti sprijeCeno napredovati. S druge strane,
podcjenjivanje djeteta dovodi do situacije da izradimo program koji nije zanimljiv i
koji ne donosi dovoljno izazova kako bi pobudio djetetovu Zelju za uéenjem
(Vukovi€ i sur., 2014). Iz tog razloga izuzetno je vazna objektivnost stru¢njaka, ali i
roditelja u procjeni kako bi se mogao izraditi uspjeSan program koji nije ni prelagan
ni pretezak. Takoder, treba naglasiti kako uspjeSan program nije lagan program, vec¢

onaj koji to¢no pokazuje Sto dijete moze, a Sto ne moze (Vukovic i sur., 2014).

3.3 Omogucavanje pristupa uslugama

Nakon rodenja djeteta s teSkoom u razvoju, u ovom slu€aju sindroma Down,
roditelji traze prve nestrucne savjete od poznanika, prijatelja, Sire obitelji koja im s
mnogo empatije, ali na neformalnoj razini pokuSava pomoci. Sljedece od Cega
roditelji moraju polaziti jest traZzenje informacija i savjeta u udrugama. Postoje neki
postupci koji su iznimno vazni za roditelje djece s teSko¢ama u razvoju te iz tog
razloga i sami stru¢njaci moraju biti informirani i educirani kako bi ith mogli
provesti. Primjerice, dati informacije roditeljima da imaju pravo dobiti drzavne
povlastice, tj. da ostvaruju svoja socijalna prava te im preporuciti usluge koje su se
pokazale kao uspjesne u postizanju pozitivnog roditeljstva. Vazno je da svi pruzatelji
usluga djeluju interdisciplinarno, da njihovo osoblje bude partner roditeljima, da ih
potice u obavljanju njihovih roditeljskih odgovornosti i sposobnosti da odgovore na

djetetove potrebe (Grubié i sur., 2013).
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3.3.1 Udruge

Roditeljske udruge koje ¢ine poluformalnu razinu, uz potporu profesionalaca mogu
imati razli¢ita obiljezja. Raspon programa kojima raspolazu mora biti dovoljno
prilagodljiv kako bi se zadovoljile potrebe i interesi djece i roditelja (Grubi¢ i sur.,
2013). U Hrvatskoj djeluje Hrvatska zajednica za Down sindrom (HZDS) osnovana
2005. godine od strane &etiri Udruge za sindrom Down — Zagreb, Split, Cakovec i
Rijeka, kojima su se kasnije 1 pridruzile udruge iz: Zadarske zupanije, Osjecko-
baranjske te Dubrovacko-neretvanske zupanije. Sve one nastale su iz potrebe
roditelja djece sa SD da §to prije i §to bolje pomognu svojoj djeci (Vukovi¢ i sur.,
2014). Ono S$to udruge promicu jest: senzibilizacija javnosti o osobama sa
sindromom Down kroz medije, izlozbe, predavanja, uklju¢ivanje djece sa sindromom
Down u redovne vrtice i $kole, poticanje govora uz pomo¢ simbola, obuka stru¢njaka
o metodama i nacinima rada, rjeSavanje pitanja iz podrucja socijale, zdravstvene
usluge, registar osoba sa SD, osiguranje poticajnih oblika Zivljenja i moguéih oblika
ukljucivanja u drustvenu zajednicu te ukazuje na nedostatak literature na hrvatskog
jeziku. Od formalne potpore koju ¢ini niz struénjaka (logoped, defektolog,
rehabilitator, pedijatar...), ocekuje se da timskim pristupom zbrinjava dijete i

roditelje provode¢i sveobuhvatnu brigu (Vukovic i sur., 2014).

3.3.2 Prava djece sa sindrom Down

Vazno je da roditelji poznaju zakone. Danasnji zakonodavci mijenjaju zakone tako
da ih je Cesto i ponekad tesko pratiti roditeljima, ali i profesionalcima. Udruge
roditelja aktivno ih prate i sudjeluju u njihovim izmjenama i dopunama. Iskustvo
roditelja, kao korisnika zakona, najbolji je vodi¢ pri prihva¢anju izmjena (Grubi¢ i
sur., 2013). Prema postoje¢im zakonima i pravilnicima iz sustava zdravstva i
socijalne skrbi te mirovinskog sustava, postoji vise vrsta prava koja mogu ostvariti
osobe sa SD i njihovi roditelji. Neka od prava su: uputnice za sve preglede,
nadoknada putnih troskova, rehabilitacija — fizikalna terapija, defektolog, logoped,
ortopedska pomagala (cipele ili ulosci za cipele), pelene nakon tre¢e godine, osobna
invalidnina, djecji doplatak za dijete s oSteCenjem zdravlja ili s teZim oStecenjem
zdravlja, doplatak za pomo¢ i njegu, skrb izvan vlastite obitelji, savjetovanje,

pomaganje u prevladavanju posebnih teSkoca, rad s polovicom punog radnog
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vremena do osme godine zivota uz punu placu, gdje polovicu place isplacuje
poslodavac, a polovicu definirana drzavna institucija, status roditelja njegovatelja za
djecu s velikim tesko¢ama...(Vukovic i sur., 2014).

,,Zakoni i pravilnici za ostvarivanje pojedinih prava osoba sa sindromom Down su:
Deklaracija o pravima osoba s invaliditetom, Zakon o radu, Zakon o socijalnoj skrbi,
Zakon o doplatku za djecu, Zakon o porezu na dohodak, Pravilnik o pravima
roditelja djeteta s tezim smetnjama u razvoju na dopust ili rad s polovicom punog
radnog vremena radi njege djeteta, Zakon o predskolskom odgoju i naobrazbi,
Pravilnik o nacinu raspolaganja sredstvima drzavnog prora¢una i mjerilima
sufinanciranja programa predskolskog odgoja, Pravilnik o posebnim uvjetima i
mjerilima ostvarivanja programa predskolskog odgoja, Pravilnik o osnovnoskolskom
odgoju i obrazovanju ucéenika s teSkocama u razvoju, Pravilnik o izmjenama i
dopunama Pravilnika o znaku pristupa¢nosti i mnogi drugi.” (Vukovi¢ i sur., 2014,
str.41-44)

3.3.3 Socijalna skrb

Prema Zakonu o socijalnoj skrbi i propisima donesenim na temelju njega postoji vise
vrsta prava koja mogu ostvariti osobe sa sindromom Down. Za ostvarivanje tih prava
1 detaljnije informacije potrebno je obratiti se nadleznom Centru za socijalnu skrb
prema mjestu prebivalista. Neka od prava su:

Osobna invalidnina (Ol)

Pravo na OI ima osoba s tezim tjelesnim ili mentalnim oStecenjem ili osoba s trajnim
promjenama u zdravstvenom stanju ¢ije je oSteenje ili bolest nastala prije 18. godine
Zivota, a istu ne ostvaruje po drugoj osnovi. Pravo na Ol priznaje Centar za socijalnu
skrb, na temelju nalaza i misljenja tijela vjeStacenja o tezini i vrsti oSteCenja, bolesti i
trajnim promjenama u zdravstvenom stanju osobe. Ol iznosi 250% osnovice (vaZeca
osnovica je 400 kuna). OI iznosi 250% osnovnice (vazeca osnovica je 400,00 kuna).
(Vukovi¢ i sur., 2014).

Doplatak za pomo¢ i njegu (DPNJ)

MozZe ga ostvariti osoba kojoj je zbog tjelesnog ili mentalnog osStecenja ili trajnih
promjena u zdravstvenom stanju prijeko potrebna stalna pomo¢ i njega druge osobe u
zadovoljavanju osnovnih Zivotnih potreba. Ostvaruje se ako prihod obitelji po ¢lanu

ne prelazi 200% osnovnice (osnovnica je 400,00 kuna). Prihod obitelji se ne uzima u
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obzir ako se radi o tezem tjelesnom ili mentalnom oStecenju, tezoj psihic¢koj bolesti i
sl.. Pravo se priznaje temeljem nalaza i misljenja tijela vjestacenja. DPNJ ne moze
ostvariti dijete ¢iji roditelj koristi porodni ili dopust do 7. godine Zivota djeteta za
njegu tog djeteta. Ako roditelj radi polovicu punog radnog vremena DPNJ se moze
ostvariti i u smanjenom opsegu (Vukovic¢ i sur., 2014).

Jednokratna novéana pomo¢

Novcana pomo¢ se odobrava kada obitelj, zbog trenutacno teskih okolnosti, nema

sredstva za zadovoljenje osnovnih Zivotnih potreba (Vukovi¢ i sur., 2014).

3.3.4 Radno zakonodavstvo

Prema Zakonu o radu, jedan roditelj djeteta sa SD (ako je vjeStacenjem kod djeteta
utvrdeno teze oSteCenje zdravlja - teze tjelesno ili mentalno oStecenje i drugi je
roditelj zaposlen) moZe ostvariti pravo na: dopust do sedme godine Zivota, rad s
polovicom punog radnog vremena do sedme godine zivota, rad s polovicom punog
radnog vremena (i nakon sedme godine djetetova Zivota), moze se ostvariti pravo na
uvecani dje¢ji doplatak (Vukovi¢ i sur., 2014).

Ustanove u kojima je mogucée ostvariti odredeno pravo ili dobiti informacije su:
Centar za socijalnu skrb, Obiteljski centri, Hrvatski zavod za mirovinsko osiguranje,
Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje, Zupanijski uredi te uredi drzavne uprave
(Vukovi¢ i sur., 2014).
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4. CILJ

Cilj ovog istrazivanja jest utvrditi §to suvremeno drustvo €ini za djecu sa sindromom
Down u vidu potpore koju im daju stru¢njaci (odgajatelji i ucitelji), cjelokupna

drustvena zajednica te koji su stavovi i iskustva njihovih roditelja.
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5. HIPOTEZA

U istrazivanju se polazi od dviju osnovnih hipoteza.
Odgajatelji i ucitelji su upoznati sa sindromom Down, ali se ne smatraju dovoljno
kompetentnima za kvalitetan rad i integraciju djece sa sindromom Down.

Roditelji ne nailaze na dovoljan stupanj podrske drustvene zajednice.
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6. METODE RADA

6.1 Uzorak ispitanika

Istrazivanje je provedeno na podrucju Varazdinske i Medimurske zupanije te Grada
Zagreba, na uzorku od 88 odgajatelja i ucitelja te 22 roditelja. Proveden je i intervju
za gospodom Natalijom BeloSevi¢, predsjednicom Udruge za sindrom Down Zagreb
te gospodom Visnjom Horvat, predsjednicom Udruge za sindrom Down Cakovec.

Od ukupnog broja ispitanih odgajatelja i ucitelja, sudjelovalo je 87 osoba Zenskog
roda te 1 osoba muskog roda. Najveci broj ispitanika odgajatelja i ucitelja pripadalo
je dobnoj skupini izmedu 23 i 27 godina, dok je od ukupnog broja, 51 student, 29
zaposlenih te 8 nezaposlenih osoba. Iskustvo u struci protezalo se u rasponu od 0 —
13 godina.

Od ukupnog broja ispitanih roditelja iz Udruge za sindrom Down iz Zagreba i
Cakovca, bilo je 17 osoba zenskog roda te 5 osoba muskog roda. Dob majki kretala
se u rasponu od 20 — 42 godine. Od ukupnog broja ispitanih roditelja, njih 10 je
zaposleno, 8 je zaposleno na pola radnog vremena, 3 roditelja je nezaposleno, dok 1
ima status njegovatelja. Dob njihove djece proteze se u rasponu od 3 do 19 godina,

pri ¢emu je najvise djece starosti od 7 godina, njih 5.

6.2 Uzorak varijabli

Za potrebe istrazivanja §to suvremeno druStvo ¢ini za djecu sa sindromom Down
izradena je internet anketa za odgajatelje i ucitelje te pismena anketa za roditelje, kao
I intervju za predsjednicu Udruge za sindrom Down u Zagrebu, Nataliju BeloSevi¢ te

Visnju Horvat, predsjednicu Udruge za sindrom Down u Cakovcu.

Internet anketa za odgajatelje i ucitelje

Na pocetku ankete nalazila se uputa u kojoj je naglaSeno kako se njezinim
ispunjavanjem daje doprinos u vidu podrSke drustvene zajednice djeci sa sindromom

Down, kao i1 miSljenje profesionalaca koji su neophodni za njihov rast i razvoj.

Takoder, naglaseno je kako je ispunjavanje ankete anonimno.
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Internet anketa sastojala se od 31 tvrdnje, cemu su dodane i nepromjenjive varijable

koje se odnose na spol, dobnu skupinu, obrazovanje, radni status te radni staz.

Tvrdnje u kojima su odgajatelji i ucitelji mogli iznositi vlastita misljenja bile su

oznacene brojevima od 1 do 5 pri ¢emu je znacilo:

© o0 N o g b~ w0 DR

e
N B O

13.

14.

15.

16.

17.

18.

1 uopce se ne slazem

2 uglavnom se ne slazem

3 niti se slazem, niti ne slazem
4 uglavnom se slazem

5 u potpunosti se slazem

Upoznat sam sa pojmom sindrom Down.

Razlog zbog kojeg dolazi do sindroma Down jos$ uvijek nije poznat.
Sindrom Down vecinom se javlja kod majki starije dobi (iznad 35 godina).
Sindrom Down je rijedak genetski poremecaj.

Prepoznajem dijete sa sindromom Down.

Djeca sa sindromom Down imaju teZak mentalni poremecaj.

Djecu sa sindromom Down treba smjestiti u posebne institucije.

Sindrom Down je nemoguce izlijeciti.

Djeca sa sindromom Down uvijek su vesela, topla i dobrocudna.

. Smatram da je djetetu sa sindromom Down mjesto u redovnom vrti¢u/skoli.
. Roditelji su najvazniji "ucitelji" svog djeteta.

. Okolinu trebamo prilagodavati djeci sa sindromom Down, a ne djecu sa

sindromom Down okolini.

Smatram da bi uklju¢ivanjem djece sa sindromom Down u predskolske i
Skolske programe oni mogli posti¢i bolje rezultate.

Nema nikakvih razloga za odvajanjem djece sa sindromom Down u njihovom
Skolovanju.

Rana intervencija i kontinuirani rad s djecom sa sindromom Down vazan su
¢imbenik koji priprema dijete za ukljucivanje u vrtice i skole.

Za dijete sa sindromom Down vazno je napraviti individualni edukacijski
program.

Nije moguce ukljuciti dijete sa sindromom Down u vrti¢e/Skole bez
pomoc¢nika u radu te stru¢nog tima.

Kao osobu ispunjava me pomoci djetetu sa sindromom Down.
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19.
20.
21.
22.
23.
24.

25.
26.

217.
28.

29.

30.

31.

Moje stru¢ne kompetencije dovoljno su dobre za rad s djecom sa sindromom
Down.

U moju odgojnu skupinu/razred ukljuéeno je dijete sa sindromom Down.
Imam problema u odnosima s roditeljima djece sa sindromom Down.
Prihvatio/la bih dijete sa sindromom Down u svoju odgojnu skupinu/razred.
Znam kako raditi s djecom sa sindromom Down.

Smatram da sam kompetentan/a stvoriti pozitivne odnose djece sa sindromom
Down i ostale djece u odgojnoj skupini/razredu.

Osjecam sazaljenje prema djeci sa sindromom Down.

Potrebno je djecu sa sindromom Down ukljuiti u sve segmente drustvene
zajednice.

Podrzavam rad udruga za sindrom Down.

Smatram da drzava (pravno, financijski) dovoljno pomaze djeci sa
sindromom Down.

Smatram da u naSoj struci ima dovoljno kompetentnih stru¢njaka koji su
spremni prihvatiti i raditi s djecom sa sindromom Down.

Zauzeo bih se za dijete sa sindromom Down iako su moji nadredeni protiv
ukljucivanja djeteta u odgojnu skupinu/razred.

Smatram da vrti¢i 1 Skole u RH u dovoljnoj mjeri integriraju djecu sa

sindromom Down.

Prvih 5 pitanja odnosilo se na opéa znanja odgajatelja i ucitelja o sindromu

Down, dok su se ostala pitanja odnosila na stavove odgajatelja prema djeci sa

sindromom Down u vidu njihove moguc¢nosti integracije, odnosa dru$tva prema

njima te podrske zajednice, vrti¢a i Skole. Takoder, odgajatelji procjenjuju svoje

kompetencije za rad s djecom sa sindromom Down, kao i kompetencije njihove

struke opcenito. Na kraju ankete odgajatelji i ucitelji mogli su dati odgovor

slobodnog tipa koji se odnosi na komentar ankete, misljenje o cjelokupnoj temi

kao i svoja iskustva.

26



Anketa za roditelje

Anketa se sastojala od 40 tvrdnji, pri ¢emu su prve Cetiri nepromjenjive varijable i

odnose se na spol, radni status, dob djeteta i majke, dok se posljednja tvrdnja odnosi

na pitanje slobodnog tipa u kojem roditelji mogu podijeliti svoja iskustva i misljenja

na temu istrazivanja. NaglaSeno je kako je ispunjavanje ankete anonimno.

Tvrdnje u kojima su roditelji mogli iznositi vlastita misljenja bile su oznacene

brojevima od 1 do 3 pri ¢emu je znacilo: 1 da

o~ DN

© © N o

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

2 djelomicno

3 ne

......

Lijecnici su za moje dijete davali prili¢no loSe prognoze i predvidanja.
Osjecao/la sam krivicu §to ¢emo dobiti dijete sa sindromom Down.

Moja obitelj me podrzavala da dobijemo dijete sa sindromom Down.

Nakon poroda bilo mi je jako teSko pronac¢i nekoga kome se mogu obratiti za
prava svog djeteta.

Od rodenja moje je dijete ukljueno u programe rane intervencije.

Zelio/la sam prona¢i nacin kako pomo¢i svom djetetu da napreduje.
Skrivao/la sam dijete od ostalih ljudi i drustvene zajednice.

Ponekad mi se javljao strah, potiStenost i sram $to moje dijete ne ispunjava
ocekivanja okoline.

Vrlo Cesto sam prepuSten/a sam/a sebi jer ne znam kako dijete poticati u
ucenju i napretku.

Vecinu informacija o razvoju i odgoju djeteta sa sindromom Down dobivam
preko interneta ili od drugih roditelja.

Dobivam stru¢nu pomo¢ koja mi pomaze da odgajam, poti¢em i Sirim svoje
znanje kako bih mogao/la pomo¢i svom djetetu da napreduje.

Cesto prisustvujem radionicama za roditelje djece sa sindromom Down.

Clan sam Udruge za sindrom Down.

Rado se odazivam na edukaciju namijenjenu roditeljima djece sa sindromom
Down.

Udruga i stru¢ni tim stvaraju dobre preduvjete za integraciju djeteta sa

sindromom Down u redovne vrtice 1 Skole.
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17.

18.
19.

20.
21.
22.
23.
24,
25.
26.

27.
28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

Uz podrsku informacije koje dobivam od stru¢njaka osje¢am se sigurnije i
kompetentnije u odgoju svog djeteta.

Pronasao/la sam potporu u svojoj obitelji.

Moje dijete ima potpunu zdravstvenu njegu i obrazovanje koje zahtijeva
njegovo stanje.

Naisli smo na potporu lokalne drustvene zajednice.

Moje dijete odbio je barem jedan vrti¢/Skola.

Moje dijete je integrirano u redovni vrti¢/skolu.

U redovnom vrti¢u/Skoli moje je dijete prihva¢eno od strane vrSnjaka.

Moje dijete ima pomoc¢nika u skupini/razredu.

Odnos odgajatelja/ucitelja prema djetetu prihvatljiv je i pun razumijevanja.
Smatram da odgajatelj/ucitelj doprinosi napretku mog djeteta te je strucan 1

kompetentan u svom radu.

Pomo¢nik u odgojnoj skupini/razredu je stru¢njak.

Za dijete sa sindromom Down vazno je napraviti individualan edukacijski
program.

Mom djetetu individualan program izraduje stru¢njak (defektolog, logoped).

DrZava (pravno, financijski) dovoljno pomaze djeci sa sindromom Down.
Ponosim se svojim djetetom 1 uvijek ga poticem na napredak.

Moje dijete moze posti¢i velike rezultate ukoliko ima podrSku obitelji i
drustvene zajednice.

Financije nam predstavljaju veliki problem da bi djetetu mogli pruziti sve Sto
njegovo stanje zahtjeva.

SlaZzete li se sa tvrdnjom da ima dovoljno kompetentnih stru¢njaka
(odgajatelja/ucitelja) koji su spremni prihvatiti i raditi s djecom sa sindromom
Down.

Smatrate 11 da vrti¢i/Skole u RH dovoljno integriraju djecu sa sindromom

Down.

Tvrdnje su obuhvacale iskustva roditelja prilikom samog rodenja djeteta i

postavljanja dijagnoze sindroma Down te pitanja podrske obitelji i drustvene

zajednice. Takoder, roditelji procjenjuju kompetencije odgajatelja 1 ucitelja kao 1

pristupacnost uslugama koje zahtjeva stanje djeteta.
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Intervju

U cilju sto detaljnijeg uvida u problematiku Sto suvremeno drustvo ¢ini za djecu sa
sindromom Down, proveden je intervju s predsjednicama Udruge za sindrom Down
Zagreb i Cakovec. Intervju za gospodu Nataliju Belosevié obuhvacao je sljedeca
pitanja:

1. MoZete li mi re¢i nesto o sebi i ¢cime se bavite.

2. Kada je osnovna i tko je osnovao udrugu?

3. Tko se sve moZe ukljucditi u udrugu?

4. Koji je cilj udruge?

5. Cime se sve bavite unutar udruge?

6. Koje metode ucenja koristite u radu s djecom sa sindromom Down?

7. Kakva su iskustva s upisima u redovne vrtice i Skole?

8.Da li asistent mora biti i struénjak?

9. Dali drzava dovoljno ¢ini za djecu sa SD?

10. Da li sva djeca imaju odgovarajucu zdravstvenu njegu?

11. Dob djece u udruzi.

12. Da li roditelji u starijoj dobi >35 ¢eS¢e dobivaju dijete sa sindromom Down?

13. Sto suvremeno drustvo €ini za djecu sa sindromom Down?
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Intervju za gospodu Visnju Horvat obuhvacao je sljedecéa pitanja:

8.
9.

10. Sto suvremeno drustvo ¢ini za djecu sa sindromom Down?

. MoZete li mi reéi neSto o sebi i ¢ime se bavite.

. Kada je osnovna i tko je osnovao udrugu?

. Cime se sve bavite unutar udruge?

. Kakva su iskustva s upisima u redovne vrtice i Skole?
. Na koji na¢in udruga pomaze roditeljima?

. Da li drzava dovoljno ¢ini za djecu sa SD?

. Da li sva djeca imaju odgovarajuéu zdravstvenu njegu?

Dob djece u udruzi.

v w7

Da li roditelji u starijoj dobi >35 ¢eSée dobivaju dijete sa sindromom Down?

6.3 Nacin prikupljanja i obrade podataka

Istrazivanje je provedeno na podru¢ju Varazdinske i Medimurske Zupanije te grada

Zagreba. Izradena je internet anketa za odgajatelje i uéitelje u kojoj je sudjelovalo

njih 88. Internet anketa sastojala se ukupno od 37 tvrdnji. Takoder, izradena je i

pismena anketa za roditelje koja je podijeljena u Udruge za sindrom Down Zagreb i

Cakovec. U istrazivanju su sudjelovala 22 roditelja. Anketa se sastojala od ukupno

40 tvrdnji. Podaci su prikazani deskriptivnom statistikom. Takoder, proveden je i

intervju otvorenog tipa s predsjednicom udruge u Zagrebu, Natalijom Belosevi¢ te

predsjednicom udruge u Cakovcu, Visnjom Horvat. Na temelju razgovora, iz prve

ruke dobivene su informacije o cjelokupnom funkcioniranju udruga kao i o

nedostacima i problemima s kojim se suoc¢avaju roditelji djece sa sindromom Down.
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7. REZULTATI

U Tablici 1 prikazani su rezultati stavova odgajatelja i ucitelja (N=88) 0 djeci sa
sindromom Down u vidu drustvene potpore te procjene njihovih kompetencija kao i
njihove struke opcenito. Stavovi odgajatelja i ucitelja su podijeljeni. Stoga ¢u
istaknuti samo one rezultate koji su se pokazali vaznijima. 64 odgajatelja/ucitelja
procjenjuje da prepoznaje dijete sa sindromom Down, 18 odgajatelja/ucitelja
uglavnom prepoznaje, 2 odgajatelja/ucitelja nisu sigurna, 1 odgajatelj/ucitelj
procjenjuje kako uglavnom ne bi prepoznao, dok 3 odgajatelj/ucitelja uopée ne
prepoznaju dijete sa sindromom Down. 1 odgajatelj/ucitelj smatra kako je djeci sa
sindromom Down mjesto u posebnim institucijama, 7 odgajatelja/ucitelja se
uglavnom slaze s tom tvrdnjom, 3 odgajatelja/ucitelja nisu sigurna, 13
odgajatelja/ucitelja se uglavnom ne slaze s tom tvrdnjom te se 64 odgajatelja/ucitelja
nikako ne slazu s time. 50 odgajatelja/ucitelja smatra kako je vazno djeci napraviti
individualni edukacijski program, 29 njih se uglavnom slaze s tom tvrdnjom, 8 njih
nije sigurno, dok se 1 odgajatelj/ucitelj uglavnom ne slaze s time. 24
odgajatelja/uditelja se u potpunosti slazu s tvrdnjom da djecu sa sindromom Down
nije moguce ukljuciti u vrtic¢e i $kole bez pomoénika u nastavi, 31 odgajatelj/ucitelj
se uglavnom slaze s tom tvrdnjom, 22 odgajatelja/ucitelja nisu sigurna, 6
odgajatelja/ucitelja se uglavnom ne slazu, dok se njih 5 uopée ne slaze s tom
tvrdnjom. 11 odgajatelja/ucitelja svoje kompetencije procjenjuje dovoljno dobrim za
rad s djecom sa sindromom Down, njih 17 uglavhom smatra da su dobre, 34
odgajatelja/ucitelja nije sigurno u svoje kompetencije, 24 njih smatra kako njihove
kompetencije uglavnom nisu dobre, dok 2 odgajatelja/ucitelja svoje kompetencije
procjenjuje nedovoljnim za rad s djetetom sa sindromom Down. Od 88
odgajatelja/uditelja, u njihove skupine/razrede ukljueno je ukupno 10 djece sa
sindromom Down. 66 odgajatelja/ucitelja bi prihvatilo dijete sa sindromom Down u
svoju skupinu/razred, 18 njih bi uglavnom prihvatilo, 3 nisu sigurna u taj ¢in, dok 1
odgajatelj/ucitelj uglavnom ne bi prihvatio dijete sa sindromom Down u
skupinu/razred. 10 odgajatelja/ucitelja procjenjuje kako zna raditi s djecom sa
sindromom Down, 13 odgajatelja/ucitelja uglavnom misli da zna kako raditi s njima,
37 odgajatelja/ucitelja nije sigurno bi li znalo raditi s takvom djecom, 23 njih smatra
kako uglavnom ne bi znali raditi s njima, dok 5 odgajatelja/ucitelja procjenjuje kako

nikako ne bi znali raditi s njima. 66 njih smatra kako je potrebno djecu sa sindromom
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Down ukljuciti u sve segmente drustvene zajednice, s time se uglavnom slaze 17
odgajatelja/ucitelja, dok 5 njih nije sigurno. 1 odgajatelj/ucitelj smatra kako drzava
dovoljno pomaze djeci sa sindromom Down, 2 se uglavnom slazu s tom tvrdnjom, 38
nije sigurno u to, 27 odgajatelja/ucitelja se uglavnom ne slaze s time, dok se 20 njih
uopée ne slaze s tom tvrdnjom. Na tvrdnju smatrate 1i da u Vasoj struci ima dovoljno
kompetentnih stru¢njaka koji su spremni prihvatiti i raditi S djecom sa sindromom
Down 12 odgajatelja/ucitelja je odgovorilo kako ih ima, 17 smatra kako ih uglavnom
ima, 19 njih nije sigurno u tu tvrdnju, 25 njih se uglavnom ne slaze s time, dok 15
njih smatra kako je nedovoljan broj kompetentnih stru¢njaka sposobnih za rad s
djecom sa sindromom Down. Cak 42 odgajatelja/ucitelja bi se zauzela za dijete sa
sindromom Down iako su njegovi nadredeni protiv ukljucivanja u skupinu/razred, 26
njih bi se uglavhom zauzelo za dijete i suprotstavilo nadredenom, 18 njih nije
sigurno bi li to ucinilo, dok 2 odgajatelja/ucitelja uglavnom ne bi to ucinila. Nijedan
odgajatelj/ucitelj ne smatra kako vrti¢i i $kole u RH u dovoljnoj mjeri integriraju
djecu sa sindromom Down, 9 njih smatra kako uglavnom integriraju, 39 nije sigurno
u tu tvrdnju, 27 smatra kako uglavnom ne integriraju, dok 13 njih smatra kako vrti¢i i

Skole u RH uopce u ne integriraju dovoljnoj mjeri djecu sa sindromom Down.

Tablica 1-stavovi odgajatelja/ucitelja prema djeci sa sindromom Down

VARIJABLE 1 2 3 4 )

X1 0 1 8 25 54
X2 28 12 25 14 9

X3 12 11 22 27 16
X4 9 18 41 17 3

X5 3 1 2 18 64
X6 16 36 26 9 1

X7 64 13 3 7 1

X8 4 10 17 17 40
X9 5 8 9 29 37
X10 0 1 17 31 39
X11 1 0 11 20 56
X12 0 6 15 14 53
X13 0 1 7 31 49
X14 1 1 19 29 38
X15 0 0 2 25 61
X16 0 1 8 29 50
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X17 5 6 22 31 24
X18 0 1 5 12 70
X19 2 24 34 17 11
X20 78 / / / 10
X21 50 15 20 3 0

X22 0 1 3 18 66
X23 5 23 37 13 10
X24 2 1 13 40 32
X25 30 28 20 6 4

X26 0 0 5 17 66
X27 0 0 1 6 81
X28 20 27 38 2 1

X29 15 25 19 17 12
X30 0 2 18 26 42
X31 13 27 39 9 0

Legenda: X1 — upoznatost sa SD; X2 — razlog zbog kojeg dolazi do SD jos nije poznat;, X3 — SD javlja
se kod majki starijih od 35g.; X4 - SD je rijedak genetski poremecaj; X5 — prepoznajem dijete sa SD;
X6 — djeca sa SD imaju teZak mentalni poremecaj; X7 — djecu sa SD treba smjestiti u posebne
institucije; X8 — SD je nemoguce izlijeciti; X9 — djeca sa SD uvijek su vesela, topla i dobro¢udna; X10
— djetetu sa SD mjesto je u redovnom vrticu/skoli; X11 - roditelji su najvazniji ,,ucitelji** svog djeteta;
X12 — okolinu treba prilagodavati djeci sa SD, a ne djecu sa SD okolini; X13 — ukljucivanjem djece
sa SD u predskolske i Skolske programe oni mogu posti¢i bolje rezultate; X14 — nema nikakvih
razloga za odvajanjem djeteta sa SD u njihovom Skolovanju, X15 - rana intervencija i kontinuirani
rad s djecom sa SD vazan su ¢imbenik koji priprema dijete za ukljucivanje u vrtice i skole; X16 - za
dijete sa SD vazno je napraviti individualni edukacijski program; X17 - nije moguce ukljuciti dijete sa
SD u vrtice/Skole bez pomocnika u radu te strucnog tima; X18 - kao osobu ispunjava me pomoci
djetetu sa SD; X19 - moje strucne kompetencije dovoljno su dobre za rad s djecom sa SD; X20 - u
moju odgojnu skupinu/razred ukljuceno je dijete sa SD; X21 - imam problema u odnosima s
roditeljima djece sa SD; X22 - prihvatio/la bih dijete sa SD u svoju odgojnu skupinu/razred; X23 -
znam kako raditi s djecom sa SD; X24 - smatram da sam kompetentan/a stvoriti pozitivne odnose
djece sa SD i ostale djece u odgojnoj skupini/razredu; X25 - osjecam sazaljenje prema djeci sa SD;
X26 - potrebno je djecu sa SD ukljuditi u sve segmente drustvene zajednice; X27 - podrzavam rad
udruga za SD; X28 - smatram da drzava (pravno, financijski) dovoljno pomaze djeci sa SD; X29 - u
nasoj struci ima dovoljno kompetentnih strucnjaka koji su spremni prihvatiti i raditi s djecom sa SD;
X30 - zauzeo bih se za dijete sa SD iako su moji nadredeni protiv ukljucivanja djeteta u odgojnu

skupinu/razred; X31 - vrtici i Skole u RH u dovoljnoj mjeri integriraju djecu sa SD.
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Graf 1 Prepoznajem dijete sa sindromom Down
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Graf 2 Djecu sa sindromom Down treba smjestiti u posebne institucije
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Graf 3 Za dijete sa sindromom Down vazno je napraviti individualni edukacijski

program
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Graf 4 Nije moguce ukljuciti dijete sa sindromom Down u vrtice/Skole bez

pomocnika u radu te strucnog tima
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Graf 5 Moje strucne kompetencije dovoljno su dobre za rad s djecom sa sindromom

Down
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Graf 6 Prihvatio/a bi dijete sa sindromom Down u svoju skupinu/razred
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Graf 7 Znam kako raditi s djecom sa sindromom Down
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Graf 8 Djecu sa SD potrebno je ukljuciti u sve segmente drustvene zajednice
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Graf 9 Drzava (pravno, financijski) dovoljno pomaze djeci sa sindromom Dow
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Graf 10 U nasoj struci ima dovoljino kompetentnih strucnjaka koji su spremni

prihvatiti i raditi s djecom sa sindromom Down

M uopce se ne slazem

M uglavnom se ne slazem

M niti se slazem, niti ne
slazem

uglavnom se slazem

B u potpunosti se slazem

Graf 11 Zauzeo bih se za dijete sa sindromom Down iako su moji nadredeni protiv

ukljucivanja djeteta u odgojnu skupinu/razred
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Graf 12 Smatram da vrti¢i i Skole u RH u dovoljnoj mjeri integriraju djecu sa

sindromom Down
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Na posljednje pitanje koje je bilo slobodnog tipa odgajatelji/ucitelji su davali sljedece
komentare:

,» Mislim da vrti¢i nedovoljno ukljuc¢uju djecu s Down sindromom iz razloga §to im
je problem imati u skupini dijete koje trazi dodatnu paznju i vrijeme. Smatram da bi
se to trebalo promijeniti.*

,»S obzirom da sam studentica, nemam previse iskustva s djecom oboljelom od Down
sindroma. Susrela sam se s takvom djecom, ali imam malo iskustva. Voljela bih da se
vise radi na inkluziji, op¢enito. Svjedok sam situacije da dijete s teSko¢ama u razvoju
moze napredovati uz djecu bez teskoca, puno bolje nego u posebnim uvjetima.*
»3matram da bi djecu s Down sindromom svakako trebalo ukljuciti u odgojnu
skupinu ili razred sa ostalom djecom.*

,»Osobno sam misljenja da osobe koje su ve¢ odredeni broj godina u sustavu trebaju
neki od oblika radionica odgoja i obrazovanja djece s posebnim potrebama. Tako bi
nestale mnogobrojne predrasude i strahovi.*

»lmala sam priliku imati dijete sa Down sindromom u grupi...Na pocetku je bilo
tesko, ali nakon prihvacanja sa obje strane, funkcionirali smo svi u skupini...*

»Imali smo vise sluc¢ajeva djece s Down sindromom u vrti¢u gdje radim, kod nekih
su bili vidljivi pomaci u napretku, kod nekih totalna stagnacija. Tako da mislim da bi
tim stru¢njaka trebao ispitati kojima moze pomo¢i integracija, a kojima ne. Isto tako,
oni dobe asistenta, ali taj asistent vrlo ¢esto u praksi odraduje zamjene pa je jedan
odgojitelj, 25 djece + dijete s PP. Stru¢ni tim premalo radi sa djecom sa PP, zapravo
uopce ne rade individualno. Dodi povremeno pogledati dijete u grupi, nikad ga ne
uzimaju na individualan rad. Suradnja s roditeljima je kao i suradnja sa roditeljima
zdrave djece, neki Zele poslusati savjete, neki te ignoriraju. Trebalo bi viSe seminara,
edukacija o radu s djecom sa PP, u AZOO ih ima premalo, u koraku su preskupe da
si ih sam plati$.*

»Rano uocavanje 1 pravovremena inkluzija te kontinuirana edukacija svih djelatnika
odgojno-obrazovnog procesa trebali bi biti klju¢ uspjeha, ili barem put prema
uspjehu!*

»Moguce je ukljuciti dijete s Down sindromom u redovne programe i1 bez stru¢nih
suradnika 1 pomo¢nika, ali je njegov boravak u skupini/razredu puno znacajniji 1

kvalitetniji ako su pomo¢nici ukljuceni.*
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U Tablici 2 prikazana su iskustva roditelja djece sa sindromom Down (N =22). 9
roditelja je potvrdilo kako su im lije¢nici davali prili¢no loSe prognoze za njihovo
dijete, 10 roditelja se djelomi¢no naslo u takvoj situaciji, dok 3 roditelja nemaju
takvih iskustava. Nakon rodenja djeteta 7 roditelja potvrduje kako je bilo tesko
pronaci nekoga kome se mogu obratiti za prava djeteta, 13 ih se djelomi¢no naslo u
toj situaciji dok 2 roditelja nisu imala problema s time. 1 roditelju se javljao strah,
potiStenost 1 sram Sto njegovo dijete ne ispunjava oCekivanja okoline, 6 roditelja
smatra kako im se to djelomi¢no znalo dogoditi, dok 15 roditelja nije imalo problema
s time. 18 roditelja nailazi na potporu obitelji, 4 roditelja djelomi¢no, dok O roditelja
nema potporu obitelji. 14 roditelja tvrdi kako njihovo dijete ima potpunu zdravstvenu
njegu i obrazovanje koje zahtjeva njegovo stanje, 6 roditelja se djelomi¢no slaze s
time, dok 2 roditelja nemaju takvih iskustava. 4 roditelja nailaze na podrsku lokalne
zajednice, 11 roditelja djelomi¢no, dok 7 njih ne dobiva nikakav stupanj podrske.
Cak je 18 roditelja potvrdilo kako je njihovo dijete odbio barem jedan vrtié¢/skola,
dok 4 roditelja nemaju takvih iskustava. 16 roditelja je potvrdilo kako su njihova
djeca integrirana u redovan vrti¢/skolu, 2 roditelja tvrde kako su im djeca djelomi¢no
integrirana te djeca 4 roditelja nisu integrirana u redovan vrti¢/Skolu. 10 roditelja vidi
odgajatelje/ucitelje kompetentnima 1 struénima u svom radu te da pridonose napretku
djeteta, 7 roditelja djelomi¢no smatra da je tome tako te 5 roditelja ne dijele ista
misljenja. 13 roditelja je potvrdilo da je pomo¢nik u nastavi stru¢njak, 4 njih smatra
to djelomi¢nim, dok 5 roditelja potvrduje kako pomoc¢nik u nastavi nije stru¢njak. 7
roditelja je potvrdilo kako individualan program djetetu izraduje stru¢njak, 9 njih
smatra to djelomi¢nim, dok 6 roditelja ne dijeli takvo misljenje. 9 roditelja smatra
kako drzava djelomi¢no pomaze djeci sa SD, dok 13 njih smatra kako drzava
nedovoljno pomaze djeci sa SD. 2 roditelja se slazu da ima dovoljno kompetentnih
odgajatelja/uditelja koji su spremni prihvatiti i raditi s djecom sa SD, 4 njih
djelomicno dijeli takvo misljenje, dok se 16 roditelja uopce ne slaze s tom tvrdnjom.
Cak 15 roditelja smatra kako vrti¢i/skole u RH ne integriraju dovoljno djecu sa SD,

dok njih 7 smatra kako je to djelomicno.
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Tablica 2 - Iskustva roditelja djece sa sindromom Down

VARIJABLE DA DJELOMICNO NE
Y1 0 3 19
Y2 9 10 3
Y3 2 5 15
Y4 15 8 4
Y5 7 13 2
Y6 13 7 2
Y7 22 / /
Y8 / 1 21
Y9 1 6 15
Y10 6 8 8
Y11 8 12 2
Y12 14 6 2
Y13 14 7 1
Y14 22 / /
Y15 13 9 /
Y16 20 2 /
Y17 18 3 1
Y18 18 4 0
Y19 14 6 2
Y20 4 11 7
Y21 18 / 4
Y22 16 2 4
Y23 14 4 4
Y24 14 2 6
Y25 10 8 4
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Y26 10 7 5
Y27 13 4 5
Y28 18 4 /
Y29 7 9 6
Y30 / 9 13
Y31 21 1 /
Y32 22 / /
Y33 12 7 3
Y34 2 4 16
Y35 / 7 15

Legenda: Y1 — lijecnici su mi savjetovali pobacaj; Y2 — lijecnici su davali loSe prognoze i
predvidanja; Y3 — osjec¢ao/a sam krivicu Sto ¢emo dobiti dijete sa SD; Y4 — obitelj me podrzavala da
dobijemo dijete sa SD; Y5 — nakon poroda bilo je tesko pronaci nekoga kome e mogu obratit za
prava; Y6 — od rodenja dijete je ukljuceno u programe rane intervencije; Y7 — zelio/a sam pronaci
nacin da moje dijete napreduje; Y8 —skrivao/la sam dijete od ljudi i druStvene zajednice; Y9 — javljao
mi se strah, potiStenost i sram Sto moje dijete ne ispunjava ocekivanja okoline; Y10 — prepusten/a sam
sam sebi jer ne znam kako dijete poticati u ucenju i napretku; Y11 — veéinu informacija o razvoju i
odgoju djeteta dobivam preko interneta ili od drugih roditelja; Y12 — dobivam strucnu pomo¢ koja mi
pomaze da odgajam i Sirim svoje znanje kako bih mogao/la pomoci svom djetetu da napreduje; Y13 -
Cesto prisustvujem radionicama za roditelje djece sa SD; Y14 — ¢lan sam Udruge djece sa SD; Y15 —
rado se odazivam na edukaciju namijenjenu roditeljima djece sa SD; Y16 — udruga i strucni tim
stvaraju dobre preduvjete za integraciju u redovne vrtice/Skole; Y17 — uz podrsku i informacije koje
dobivam od strucnjaka osjecam se sigurnije i kompetentnije u odgoju: Y18 — pronasao/a sam potporu
u obitelji; Y19- moje dijete ima potpunu zdravstvenu njegu i obrazovanje koje zahtjeva njegovo
stanje; Y20 —naisli smo na potporu lokalne zajednice; Y21 — moje dijete je odbio barem jedan
vrtic/skola; Y22 — dijete je integrirano u redovni vrti¢/Skolu; Y23 — u redovnom vrticu/Skoli dijete je
prihvaéeno od strane vrsnjaka;, Y24 — dijete ima pomocnika u skupini/razredu; Y25 — 0dnos
odgajatelja/ucitelia prema djetetu je prihvatljiv i pun razumijevanja; Y26 — odgajatelj/ucitelj
pridonosi napretku djeteta te je strucan i kompetentan u svom radu; Y27 —pomocnik je strucnjak; Y28
— vazno je napraviti individualni edukacijski program; Y29 — individualan program izraduje strucnjak
(defektolog, logoped); Y30 — drzava (pravno, financijski) dovolino pomaze djeci sa SD; Y31 —
ponosim se djetetom i uvijek ga poticem na napredak; Y32 — dijete moZe posti¢i velike rezultate
ukoliko ima podrsku obitelji i drustvene zajednice; Y33 — financije predstavljaju problem da bi djetetu
omogudili se §to njegovo stanje zahtijeva; Y34 — ima li dovoljno kompetentih strucnjaka
(odgoyjitelja/ucitelja) koji su spremni prihvatiti i raditi s djecom sa SD; Y35 — da li vrtic¢i/Skole u RH u

dovoljnoj mjeri integriraju djecu sa SD.
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Graf 15 Ponekad mi se javijao strah, potistenost i sram Sto moje dijete ne ispunjava

ocekivanja okoline
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Graf 19 Moje dijete odbio je barem jedan vrtic¢/Skola.
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Graf 20 Moje dijete integrirano je u redovni vrtic¢/Skolu

mda
H djelomi¢no

M ne

L

Graf 21 Moje dijete ima pomocnika u skupini/razredu
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Graf 22 Smatram da odgajatelj/ucitelj doprinosi napretku mog djeteta te je strucan i
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Graf 23 Pomoc¢nik u odgojnoj skupini/razredu je strucnjak
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Graf 24 Mom djetetu individualan program izraduje strucnjak (defektolog, logoped).
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Graf 26 Ima dovoljno kompetentnih strucnjaka (odgajatelja/ucitelja) koji su spremni
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Graf 27 Vrtici/skole u RH dovoljno integriraju djecu sa sindromom Down
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Na posljednje pitanje, koje je bilo slobodnog tipa, roditelji su davali sljedece

komentare:

,Upravo ¢ekamo milost u nasoj skoli. Defektologinja smatra da djecak treba i¢i u
Skolu s djelomi¢nom integracijom. Uciteljica i asistent izvrsno suraduju, djecak
napreduje, a ,,Skola* bi gase htjela rijesiti u 5.razredu. Sramota! Najzalosnije je Sto
stru¢na osoba nema sluha za djecu s posebnim potrebama. Nema zelje ni volje
pomoci im da se lakSe integriraju. Profesori nisu stru¢ni, ali su ljudi ti koji imaju vise
zelje za pomoc¢i!“

,» Mozda i ima kompetentnih odgajatelja/ucitelja, ali nisu sva djeca dosla do takvih.*
,» Ne ucestuje se u izradi individualnog programa, sve odraduje uciteljica i asistent.
Strucna osoba je zakazana!*

,, Nasa djeca su topla, sposobna za puno toga samo trebaju dobiti priliku.*

,»Vrlo je tesko.*

,Potrebno je poboljsati nacin na koji se drzava odnosi prema samohranim
majkama/oc¢evima koji imaju dijete sa Down sindromom. Vrlo je komplicirano raditi,
dijete nema osigurano sve $to mu je potrebno kako bi funkcioniralo za vrijeme rada
na poslu roditelja te se najceS¢e dogada da se samohranom roditelju uruci otkaz!*

,» Da bl po meni sva djeca s Down sindromom trebala imati ista prava u RH.*

»Puno je bolje nego ranijih godina, ali je jo§ puno ,propusta® i puno borbe
predanog.*

,» Smatram da ako je dijete u poluintegracijskom sustavu Skolstva da ne bi smjelo biti
odvojeno od strane stru¢ne sluzbe u skoli (logoped) da se u okviru nastave s njime
radi.”

,» Trebalo bi viSe informirati roditelje o svim pravima i moguénostima djeteta —
CZSS. Meni za silver nitko nije rekao. Integracija zavisi 0 mjestu stanovanja
(gradu).”

,» Mislim da bi zajednica mogla puno viSe napraviti za djecu s Down sindromom.*
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Rezultati intervjua sa gospodom Natalijom BeloSevic.

1. MozZete li mi reci nesSto o sebi i ¢ime se bavite.

Natalija BeloSevi¢: ,,Moje ime je Natalija BeloSevi¢, predsjednica sam Udruge za
sindrom Down Zagreb ve¢ punih osam godina. Administrativni sam djelatnik u
udruzi. S obzirom da sam i sama majka djeteta s Down sindromom zaposlena sam na
Cetiri sata. Vodim udrugu, financije udruge, papirologiju te sudjelujem u jednom

dijelu izrade projekata. Projekte udruge radi defektolog koji ujedno radi s djecom.
2. Kada je osnovna i tko je osnovao udrugu?

Natalija BeloSevié: ,,Udruga je osnovana 1999. godine. Grupa roditelja pokrenula je
inicijativu osnivanja udruge. 2001. godine prihvacena je od strane gradske uprave te

pocinje sa svojim punim djelovanjem.*
3. Tko se sve moZe ukljuditi u udrugu?

Natalija BeloSevié¢: ,,Dakle to je udruga roditelja, uvjet je da imaju dijete sa
sindromom Down. Djeca su neminovni ¢lanovi koji ne placaju ¢lanarinu, dok je

¢lanarina po roditelju 200 kn godi$nje te sve $to udruga pruza onda je besplatno.*
4. Koji je cilj udruge?

Natalija BeloSevié: ,,Cilj naSe udruge je unaprijediti proces integracije djece u
zajednicu, unaprijediti njihovo obrazovanje, medicinsku i socijalnu zastitu, kao i

proces zaposljavanja osoba sa sindromom Down.*
5. Cime se sve bavite unutar udruge?

Natalija BeloSevi¢: ,,Prvenstveno nasa udruga bavi se terapijama djece. Ukupno je 8
udruga u Hrvatskoj, od kojih smo mi najstarija i najveca udruga u Hrvatskoj te
brojimo preko 170 osoba sa SD. Od toga je 100 aktivnih koji prolaze kroz sve nase
vjezbe, terapije, savjetovanja...Udruga ima zaposleno na puno radno vrijeme
defektologa i logopeda koji rade individualne terapije sa djecom, radionice spolnosti,
glumacko kazalisSne radionice, likovne terapije, sportske terapije, tekvando,
plivanje...Takoder, zadnjih Sest mjeseci provodimo jednu novu terapiju — terapije na
bazenu za male bebe u suradnji s Agva educa. Provodimo savjetovanje i edukaciju za

roditelje i stru¢njake na edukacijsko-rehabilitacijskom fakultetu, Skolama, $to je
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projekt od grada Zagreba. Takoder, educiramo roditelje i stru¢njake 0 mentalnom
zdravlju osoba sa sindromom Down. Edukaciju vode profesorice iz fakulteta zajedno
s defektologom. Udruga ima svega 64 kvadrata te u radionici sudjeluje 6-7 osoba.
Na proljece se selimo na Jarun gdje nas ocekuje 200 kvadrata prostora te ¢e samim

time biti moguce ukljuciti vise djece u radionice, ¢ak njih petnaestoro.*
6. Koje metode ucenja koristite u radu s djecom sa sindromom Down?

Natalija BeloSevié¢: ,,Provodimo nove suvremene metode ucenja. Naginjemo radu
kako to radi EU na temelju pozitivnih rezultata izvana. Defektolog je iSao 1 van na
edukaciju. Npr. glazbeno-kazaligna radionica je nova metoda. Svicarski je projekt.
Struénjak iz Svicarske dosao je ovdje te educirao grupu ljudi. Od tada taj glazbeno-
kazalisni projekt provodi i ovdje. Brain gym je takoder jedna od metoda koju radimo
s djecom te educiramo roditelje o tome te defektolog radi jo§ nekoliko radionica s
djecom na tu temu. Velikim djelom je koristan kao priprema za $kolu. Radi se i s
najmanjima, ali zbog nedostatka financijskih sredstava viSe se radi s djecom koja se
pripremaju za Skolu, s obzirom da im je Skola malo teza. Takoder, provodimo
znakovni jezik za bebe — baby site. Educiramo roditelje te oni uc¢e kako raditi s

djecom znakovi jezik jer kasnije ima pozitivni utjecaj na govor.*
7. Kakva su iskustva s upisima u redovne vrtice i Skole?

Natalija BeloSevi¢: ,Na pocetku je veliki problem upisivati u vrtice djecu sa
sindromom Down. Mogu navesti primjer svog djeteta. Moj Leon sada ima 14 godina.
Prije 10 godina, sa njegove Cetiri godine htjela sam ga upisati u vrti¢. Predala sam
zahtjev u 7 vrti¢a grada Zagreba i svi su me odbili iz razloga $to nema stru¢nog
kadra, da treba smanjiti grupu djece... Ja sam njih samo molila da Zelim dijete
ukljuciti dva sata u vrti¢ zbog socijalizacije iz razloga §to je on svakodnevno imao
mnogo terapija, logopeda, defektologa, fizikalne terapije, mnogo pregleda zbog
drugih tjelesnih oSte¢enja te sam samo htjela da se socijalizira, da ima kontakta sa
drugom djecom te je to tada bio straSan problem, pogotovo zbog stru¢nog kadra, a po
zakonu takva djeca imaju prednost, medutim taj zakon se nigdje nije provodio.
Svugdje sam predavala zahtjeve osim u svom mati¢nom vrticu. Na kraju sam
odlucila i tu predati zahtjev. Na kraju su ga oni uzeli te mu bez problema nabavili
treéeg odgajatelja. Zeljela sam samo probati, da li on uopée Zeli iéi u vrti¢, ako ée on

to odbijati, naravno ja ga nisam Zeljela gurati i prisiljavati na to. Potpisali smo
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ugovor na tri i pol sata, na mjesec dana ili tri mjeseca. Krenuli smo u vrti¢. Leon je
bio odusevljen, vrti¢ takoder. Nakon mjesec dana su mi rekli da ¢e dati ugovor za
stalno. Leon je promijenio cijelu grupu, svi su se lijepo ponasali prema njemu. Imali
su rituale. Dolazili smo ujutro u 9 sati, svi su morali biti u sobi, vrata su bila
zatvorena i onda je Leon pokucao. Djeca su pitala tko je. On je rekao Leon, te su
jedan po jedan stajali u koloni i grlili ga. On je tako ulazio svako jutro. I kad su isli
van pomagali su mu obladiti jaknu, cipele, tako da su oni znali sve o djetetu sa
posebnim potrebama. Svidjelo mi se da je ravnateljica na pocetku pitala ostale
odgajatelje tko zZeli primiti dijete sa SD u svoju grupu. Javile su se dvije
odgajateljice. Ona ih je pitala zasto. Rekle su da je njima to izazov. I bio je zaista
lijepo prihvacen. Kad je odlazio iz vrti¢a, molili su da se ukljuci u Skolu, zapravo
djeca su htjela da i dalje bude s njima, medutim nije imao razvijen govor i nisam ga
htjela gurati u redoviti program te smo ili u posebnu $kolu. Cak je i sudjelovao u
zavr$noj predstavi. Na Bundeku se odrzavala predstava povodom dana vrtica te je
svaki vrti¢ imao svoju predstavu i meni teta kaze i Leon ¢e nastupiti. A ja sam se
upitala, a Sta ¢e on raditi, niSta ne pri¢a. Ne brinite mi smo nasli neSto za njega —
rekla je. Predstava se zvala livadna pricica. Sad odjednom moj Leon dode u odjelu
bumbara. Uglavnom, on je zujao po livadi cijelo vrijeme. Ubiti savrSena uloga za
njega. Jedno pozitivno, dobro iskustvo, samo kad netko pokaze volju, nema nikakvih
problema, nijedan roditelj nece forsirati vrti¢, ako vidi da je dijete tamo nesretno i ne
zeli i¢1 u vrti€. Nitko od nas u vrti¢u ne inzistira na logopedu, defektologu, jer oni sve
to imaju izvan vrti¢a; u udruzi, domu zdravlja, bolnici, ve¢ ono $to dijete Zeli je
druziti se s djecom. Kad su djeca mala, druga djeca ne vide razlike, kasnije u Skoli
da, ali kada su mali ne. Mislim da bi u svakom vrtic¢u i grupi trebalo biti dijete s
posebnim potrebama, samo da se znaju kako ponaSati prema njima, ne bi bilo
predrasuda kasnije. Mi kao udruga smo prije 5 godina napravili jednu dobru suradnju
s gradskim uredom s gospodom Vesnom Toki¢. Ona je glavna za gradske vrtice, ¢ak
smo imali 2 edukacije roditelja, na koji nain lakSe upisati djecu sa sindromom
Down u vrti¢e. I svake godine ja molim roditelje da godinu prije obidu vrti¢e i da
jednostavno vide kako disu, da nadu neki koji zele 1 onda mi poSalju podatke o vrticu
1 o djetetu te ja to onda Saljem gosp. Vesni Toki¢, te ona kontaktira vrtice 1 kaze ove
godine ¢e vam do¢i dijete sa SD. Takva suradnja olakSava upis djece u vrtice, ali jos
uvijek ima takvih problema. Ne znamo zasto, ali eto. Imamo roditelje koji forsiraju

redovni oblik Skolovanja, ali kasnije kada shvate da ne ide upiSu ih u djelomicni
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program ili poseban program. Djelomi¢na integracija je idealna- oni s defektologom
prolaze hrvatski jezik, matematiku i prirodu, a sa redovnom nastavom tjelesni,

likovni 1 glazbeni.*
8. Da li asistent mora biti i stru¢njak?

Natalija BeloSevi¢: ,,Asistent ne mora biti stru¢njak. Djeci sa SD samo treba pomo¢
u Skoli, uditeljica je ta koja njega uci, a asistent je isklju¢ivo pomo¢; u oblacenju,
svlaenju, pomoc¢i oko torbe, do rucka oti¢i, sjedi kraj njega i pomaze mu oko
zadataka. Imamo projekt Ministarstva obrazovanja znanosti i1 Sporta za dva asistenta.
Mi smo trazili studenta, dakle nije trebao biti stru¢njak. Asistent ne mora biti ukoliko
ga dijete ne treba. Ne ovisi o $koli, ve¢ o djetetu, ako stru¢ni tim smatra da dijete ne
moze pratiti onda treba, a ako smatra da moze onda ne. U gradu Zagrebu je 22 djece
uklju¢eno u redovne $kole i djelomiéne. Ali i tu se nadu problemi, da kasnije djecu
zele iskljuciti. Ono Sto treba i Skola, uciteljica, defektolog i strucni tim napraviti je taj
prilagodeni program djetetu. Medutim, jako puno Skola to ne radi i ocekuju od
roditelja da to rade. Dijete ide u Skoli s osobnom asistenticom i radi to, medutim jos
roditelj doma mora svaki dan raditi zadacu, uciti jer inace dijete ne bi to moglo
pratiti. Ne mozemo pustiti dijete da nista ne radi, jer ne bi moglo pohvatati sve u
Skoli. Od roditelja se oc¢ekuje da priprema sve te materijale, a to stvarno nije na
njima. Recimo ja sam i tajnica Hrvatske zajednice te predsjednica Dinka svake
godine u 9.mjesecu radi edukaciju za ucitelje, roditelje, asistente kako dijete ukljuciti
u Skolu i §to sve raditi s njim. Ne znam S$ta onda defektolozi rade u Skolama te zasto
ne pripremaju te materijale. Vecina se roditelja Zali. Definitivno ucitelj treba
prihvatiti dijete jer dijete to osjeca. Jer prije ili poslije dijete ¢e pokazati frustracije.
Treba im viSe vremena. Djeca sa SD su viSe usporena, nemaju osjecaj za vrijeme, te
ih ne treba pozurivati, jer oni to ne mogu, ne zele. Ono $to je bilo strasno je to da je
dvoje djece sa SD upisivalo srednju skolu. I naravno, kao i svako dijete treba i¢i na
HZZ na stru¢no osposobljavanja, testiranje, da se vidi da li moze dalje, ne moze, da
li je to za njih ili ne. I oni su dosli na to testiranje te su im drzali Stopericu, kao i za
svako drugo dijete. I to je prvo §to je dijete odmah palo. Ono e to rijesiti, ali treba
mu dati vremena, jer nema osjecaj za vrijeme. To samo dokazuje da nemaju pojma o

djeci s posebnim potrebama.
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9. Da li drzava ¢ini dovoljno za djecu sa sindromom Down?

Natalija BeloSevié¢: ,,Do godinu dana dijete sa SD je kao i svaka druga beba. Od
godine dana roditelj ima pravo koristiti produzeni porodiljni do 8.godine djeteta.
Moze i¢i raditi na 4 sata ili na 8 sati kako zeli. Pretezno roditelji S obzirom da su
primanja za produzeni porodilji 2500 kuna vracaju raditi na 4 sata ili puno radno
vrijeme kada su u privatnim firmama. Privatne firme pretezno rade probleme, stis¢u
ih, daju otkaze. Znaju se vratiti na posao na 4 sata, ali to je isto problem, ne Zele svi
radnika na 4 sata, pretezno traze puno radno vrijeme. Nakon 8. godine djeteta,
roditelj ima pravo na 4 sata ili puno radno vrijeme. Ako dijete ima visestruka
oStecenja moze dobiti status njegovatelja. To ponekad ni roditelji neshvacanju $ta taj
status njegovatelja znaci. On je prvenstveno raden za osobe koje imaju teska
ostecenja zdravlja. Dijete ovisi su o kisiku, 0 krevetu, bilo kakvoj vrsti pomoci 24
sata na dan. Mi takoder smatramo da svi roditelji nase djeca ne trebaju imati status
njegovatelja. Ono $to forsiramo je taj redovni oblik obrazovanja i Zelimo ih ukljuciti
u sustav da budu korisni ¢lanovi zajednice, da rade, a ne da su pod skrbi drzave.
Istaknula bih jo$ nesto. Strasno je kad se radi popis stanovniStva da se u obiteljima ne
pita da li imaju djeca kakve genetske poremecaje, tako da nema to¢nog broja osoba
sa SD u Hrvatskoj. Statistika se radi, ali ve¢ zadnjih 10 godina brojka je1560 i ta se
brojka ne mijenja. Statistiku na podru¢ju grada Zagreba radim ja, ovdje u udruzi.Za
2014. godinu imam na popisu da je u Zagrebackoj Zupaniji 15 rodenih beba sa SD, a
u 2015.godini 10 beba. U dvije godine smo dobili 25 beba, a gdje je cijela hrvatska.
Takoder ono $to predstavlja veliki problem je to da po zakonu djeca od godinu dana
na dalje imaju pravo na osobnu invalidninu od 1200kn s obzirom na tjelesno
osteenje. Vecina roditelja, pa tako i ja sam se za to morala izboriti preko suda.
Dvoje djece moze imati isti dijagnozu, ali razliCiti stupanj oSteCenja. I ja, iako sam se

izborila za invalidninu opet ¢u morati i¢i na komisiju dokazivati isto.*
10. Dali sva djeca imaju odgovarajuéu zdravstvenu njegu?

Natalija BeloSevi¢: ,,Imaju, ali neki lije¢nici, rade probleme. Svako dijete je
individualno, tako i djeca sa SD. Neki od njih imaju i vise dijagnoza. Moje iskustvo
je da je lije¢nik rekao kako s obzirom da je moje dijete Down da je normalno da ima
ravna stopala, da su im krive noge, da pogrbljeno hodaju. U slu¢aju mog djeteta to

nije bilo ,,normalno®, jer se iza toga skrivalo oStecenje kukova. Ako lijecnik tako
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zanemaruje dijete do¢i ¢e do jo$ tezih oSteCenja zdravlja. Treba obratiti malo vise

pozornosti!*
11. Dob djece u udruzi.

Natalija Belosevi¢: ,,To je mlada udruga. 80% djece je staro od 0-18 godina.*

Y w7

12. Da li roditelji u starijoj dobi >35 ¢eS¢e dobivaju dijete sa sindromom Down?

Natalija BeloSevi¢: ,,Pretezno su u udruzi mladi roditelji. Najmlada majka je sa 17 i
18 godina. Sa 23 godine ja sam rodila dijete sa SD. Nema nikakvih granica, ¢e$ce je
u svijetu da je sa starijjom dobi je veca mogucnost, ali ovdje su veéinom mladi

roditelji.*
13. Sto suvremeno drustvo &ini za djecu sa sindromom Down?

Natalija BeloSevi¢: ,,Nista. Mi kao roditelji, pojedinci te mi kao udruga olaksavamo
to, ali uvijek se sve svede na roditelja, ono §to on napravi i koliko se izbori za dijete.
Ono $to bi mi htjeli jednog dana i cilj je da udruga pomogne u tome je kad se rodi
dijete prvo $to treba uputiti oca i majku u udrugu. Dati im do znanja da s njihovom
bebom nesto nije uredu, ali da ¢e biti dobro. Vi 9 mjeseci nosite bebu i svi ocekuju
savrSenu bebu i normalno da vam se svijet srusi. Tu je i postporodajna depresija,
roditelji, okolina. Meni je bilo strasno, rekli su mi da beba nece zivjeti ni 20 dana, da
ima teSka oStecenja srca. S tim se jedan novi roditelj nosi i onda znaju roditeljima na
jedan ruzan nacin re¢i da ste dobili dijete s mentalnom retardacijom, c¢ak se i danas
zna re¢i mongoloid $to je zabranjeno. Jako ovisi 0 tom prvom pristupu kako ¢e
roditelj krenuti dalje. Zato, roditelje treba uputiti na savjetovanja i u udrugu. Tko ¢ée
te razumjeti vise ako ne roditelj koji je to veé¢ prosao. Cak se preporu¢a, nosimo im
knjizice u bolnicu, moze nas se ¢ak I pozvati u bolnicu, mi ¢emo doci. Jedan, dva
roditelji iz udruge mogu do¢i posjetiti novog roditelja. Mogu mu pokazati slike svog
djeteta, da ga ohrabri, da nije kraj svijeta, da ¢e i1 on uciti i i¢i u vrti¢/S8kolu te da ¢e

sve biti u redu.«
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Rezultati intervjua sa gospodom Visnjom Horvat.
1. MozZete li mi reci nesto o sebi i ¢cime se bavite.

Visnja Horvat: ,, Moje ime je Visnja Horvat. Roditelj sam djeteta sa sindromom
Down. Predsjednik sam Udruge za sindromom Down u Cakovcu od 2007. godine.

Osim §to sam predsjednik udruge, zaposlena sam na 4 sata u posti.*
2. Kada je osnovna i tko je osnovao udrugu?

Visnja Horvat: ,,2004. godine u Medimurskoj Zupaniji poceli su se okupljati
roditelji djece sa SD, dok su se 2009. godine pocele okupljati i osobe iz Varazdinske
Zupanije, s obzirom na to da tamo udruga ne djeluje. Udruga je osnovana na
inicijativu roditelja. Iako i u Varazdinskoj Zupaniji imamo puno roditelja djece sa SD
kojima smo predlozili da tamo osnuju udrugu, da ¢emo im pomo¢i, nema ljudi koji bi

se to usudili, jer je tu mnogo posla.*
3. Cime se sve bavite unutar udruge?

Visnja Horvat: ,Djeca u udruzi od 2007. godine dobivaju besplatno; dvaput
mjesecno defektoloske i logopedske terapije te dvaput tjedno terapijsko plivanje i
jahanje. Roditeljima je ponudena i fizikalna terapija i gimnastika i §toSta drugo u
ovom nizu godina, medutim, na pocetku je entuzijazam jako veliki, svi ¢e i¢i, a na
kraju je na to sve i§lo samo moje dijete. Bez obzira $to je sve to besplatno, moram
napomenuti da imamo i jako puno pomagala, logopedska pomagala, slusna
pomagala, numikona u matematici sve u vrijednosti od 200 000 kuna nabavljenih iz
Amerike i Engleske i sve se radi na bazi knjiznice. Djeca ta pomagala mogu posuditi
I vratiti. Sada se ta pomagala mogu kupiti i ovdje, ali su tri puta skuplja. Medutim,
unato¢ svemu tome ima mnogo roditelja, koji iako imaju kvalitetne stru¢njake koji su
godinama bili educirani da jednostavno ne dovoze dijete. Sve ovisi o roditelju, jer to
nije udruga gdje ti moras doci, sve je na dobrovoljnoj bazi, a roditelji ne shvacaju
vaznost toga svega dok su djeca mala, te nastaju problemi prilikom upisa u Skolu.
lako su pomaci mali, ipak svaki je korak vazan da bi dijete napredovalo. Na kraju

krajeva i rezultati ma kako bili mali, trebali bi biti ohrabrujuéi.*

54



4. Kakva su iskustva s upisima u redovne vrtice i Skole?

Visnja Horvat: ,,Svi su imali problema s time, ali na kraju su sva djeca uklju¢ena u
redovni sustav. Mi smo prakti¢ki prvo dijete sa sindromom Down i educiranim
asistentom upisali u Osnovnu $kolu Senkovec, 2008. godine. Pola godine se &ekala
dozvola od ministarstva da asistent krene s poslom. Dijete je prvo polugodiste bilo
bez asistenta. Danas to dijete zavrSava 8. razred. Kada sam ja upisivala Kaju u vrti¢,
sa 18. mj. u jaslice, odgajateljica me pitala zasto sam je dovela, da $to ¢u ja raditi za
to vrijeme. To se nju ne tice. Dijete od 18. mj. sa sindromom Down zahtjeva potpunu
njegu. S Kajom sam bila 24 sata dnevno, teSko mi je bilo ostaviti je nekome, bojis se
1 ne usudujes, sve je to drugacije. Bilo mi je stvarno teSko, a morala sam poceti i
raditi. Takva pitanja jedan profesionalac ne bi smio postavljati, jer ga se naprosto ne
tice. Sto se ti¢e $kole, ona je bila protiv ukljudivanja Kaje, ali smo se ipak izborili za
to. Nakon prvog razreda, svi su govorili kako je ona super. Meni to nije znacilo nista,
jer sam ja u borbi da je ukljuce u Skolu izgubila 10 godina Zivota. Test koji je trebala
proci teSko da prolaze zdrava djeca, a kamoli dijete sa sindromom Down. Unato¢
tome, testiranje je isto za svu djecu. Osobno, imamo pozitivno iskustvo s uciteljicom,
ali ima ucitelja koji sve ostavljaju da radi asistent, ne dozivljavaju dijete, ne

aktiviraju ga u razred, te ono ostaje po strani.*

5. Na koji nac¢in udruga pomaze roditeljima?

Visnja Horvat: ,,Ve¢ samim dolaskom kod defektologa i logopeda roditelji se
educiraju. Stru¢njaci im pokazuju vjezbe i daju materijale. Stru¢njaci ih vode. Imamo
i tematske psiholoske radionice za pomo¢ roditeljima, kad se pojavi potreba. Imamo i
neke mlade roditelje koji kazu kako njima to ne treba, neka se novci potroSe na nesto
drugo. Imali smo edukaciju Brain gyma, kako nauciti Ccitati, kako svladati
matematiku...Mislim da je roditeljima i velika pomo¢ to §to si ne trebaju kupovati
pomagala, ve¢ ih dobivaju u udruzi. Isto tako, kad je problem upis djece u vrtic,
onda se oni jave u udrugu, prakticki udruga to rijesi, ja odem u vrti¢ i rjeSavam,
takoder je isto i sa Skolama. ldemo od onoga §to je djeci u odredenom trenutku
potrebno, radimo na tome da mu to i omoguc¢imo. Sva djeca imaju asistente u

vrti¢ima 1 u Skolama koji su do sada bili financirani od strane udruga. To je sada
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nesto sustavno rijeseno. Asistent ne mora nuzno biti struénjak. Ovisno po kojoj mjeri

se uzima.*
6. Da li drzava ¢ini dovoljno za djecu sa sindromom Down?

Visnja Horvat: ,Ne, skoro niSta.. Znaci, kad se rodi dijete treba se prijaviti u Centar
za socijalnu skrb, oni su kao neki tutori, ali jo§ do dan danas nas nitko nije dosao
pogledati i pitati da li $ta trebamo. Jako je loSe i na $to treba apelirati drzavu je cemu
tolika vjestacenja. Recimo ja na godinu ¢ak tri puta moram ic¢i na vjeStacenja. Moje
dijete ima SD §to je nepromjenjivo stanje, a ne bolest. Cemu vjestadenja, i to je
troSak. I jo§ kazu da ¢e smanjiti invalidnine i prava. Neka smanje vjeStacenja tako
mogu ustedjeti jako puno novaca. Ta invalidnina; u danasnje vrijeme tvrde da djeca
do tri godine sa SD ne trebaju dobiti invalidninu jer nisu tako veliki invalid, odnosno,
nemaju tako velike teskoce. Ustvari je upravno suprotno, jer do tre¢e godine s
djetetom mora$ najvise raditi, da bi mu to dalo neku daljnu kvalitetu Zzivota.
Invalidnina je 1250 kn koja nije na cijelu Hrvatsku identi¢na. Znaéi neka djeca u
Hrvatskoj imaju invalidninu, a neka ne. Automatski kada vi dobijete invalidninu
1250 kn , dobijete i1 djecji doplatak od 830 kn. Dakle dijete koje nema invalidninu ne
moze ostvariti ni djecji doplatak. Mi na uputnicu, defektologa ne moZemo dobiti
prije 7. godine, jer je defektolog u sustavu Skolstva, a logopeda ne prije pete godine
jer oni tvrde da govorni aparat sazrijeva sa petom godinom i onda ako se pojave neke
poteskoce to treba ispravljati. Sve je prekasno! Sve ostaje na inicijativi roditelja koji
sve to sami plac¢aju. Naravno, tu je hipotonija misica, potrebne su terapijske vjezbe,
jahanja, plivanja, sto je dokazano da utjeCe na zdravlje, poboljsava tonus misi¢a. Mi
to ne dobivamo od drzave, ve¢ djeca to besplatno dobivaju u udruzi. Oni koji u svom
gradu nemaju udrugu si moraju sve to sami plac¢ati. Tko si moze platiti moze, a tko
ne, ne. Takoder, udruga je nevladina institucija, dakle nismo u proracunu i ne
dobivamo nikakav novac, za nekakve svoje osnovne djelatnosti, za rezije, za nista.
Sve ostaje na inicijativi predsjednika udruge te kvalitetnih ¢lanova koji organiziraju
humanitarne akcije na bazi projekta. Od 2007. godine kako sam postala predsjednik
mi smo se sustavno financirali iz projekata, kasnije su to bili i neki ve¢i projekti koji
su donijeli puno novaca te smo to Stedjeli (nemamo internet, telefon, nemamo
zaposlenog ni jednog djelatnika, tajnika...Sve sam to preuzela na sebe i moram

priznati kada duZe radi$ taj posao i sve se Siri i ne radi§ viSe samo senzibilizaciju
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okoline, nego i radis sa djecom. To jako tesko i naporno, jer ja pokraj toga i radim na

4 sata.*
7. Da li sva djeca imaju odgovarajuéu zdravstvenu njegu?

Visnja Horvat: ,,Vise od 70% roditelja u nasoj udruzi nije znalo da ¢e roditi dijete sa
SD. Moje osobno iskustvo; ja nisam znala da imam dijete sa SD. Meni je to bila treca
trudnoc¢a i nisam bila u riziénoj dobnoj skupini te nismo ni obracali paznju, ni
pomisljali na to. Vise-manje ovdje u Cakovcu, pristup lije¢nika je onako, ima mjesta
za poboljsanje, dok je U Zagrebu sasvim druga prica, svi su jako susretljivi, topli te je
sasvim drugadije nego ovdje u Cakovcu, u pozitivnijem smislu. Veoma &esto se
dogada da kad dodete lije¢niku, vi njemu morate govoriti §to vam treba dati. Znaci ni
oni nisu dovoljno educirani, ne svi, ali ima i takvih. Mislim da bi trebao biti drugaciji
pristup nakon samog rodenja, da ti olak$aju, mada teSko da ti mogu olaksati. Jer, kao
roditelj se hvatas za slamku. Pristup lije¢nika, medicinske sestre trebao bi biti bolji,
mozda bi trebalo uvesti psihologa da razgovora s roditeljem. Jer, roditelj se he moze
nositi sam sa sobom, pogotovo kad ¢uje od medicinske sestre: ,,joj pa kaj se sad
placete”. Nikoga nije boljelo kaj sam ja plakala, samo me pusti da se ispla¢em.
Takva iskustva sam ¢ula i od drugih roditelja. Kasnije, kada sam postala predsjednik
udruge uveli smo da kad Zena rodi dijete sa SD, da joj se odmah u bolnici ponudi da
netko iz udruge dode tamo s njom na razgovor. Od 2007. godine do sada ja sam isla
5 puta u bolnicu jer su te mame izrazile zelju da se dode s njima odmah razgovarati. |

tih 5 mama je najkvalitetnije. Prihvatile su situaciju te rade s djecom.*
8. Dob djece u udruzi.

Visnja Horvat : ,Trenutno je 29 djece iz Varazdinske i Medimurske Zupanije

zajedno, u dobi od 0-18 godina.*
9. Da li roditelji u starijoj dobi >35 ¢e$ée dobivaju dijete sa sindromom Down?

Visnja Horvat: ,,U naSoj udruzi 85% je mladih roditelja koji nemaju ni 30 godina,

tako da ta ¢injenica ne drzi vodu.*
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10. Sto suvremeno drustvo €ini za djecu sa sindromom Down?

Visnja Horvat: ,Nista. Ako uzme$ suvremeno drustvo jedne Danske koja provodi
program da se svim majkama dozvoli prenatalna briga, tj. testiranje i besplatni
abortus te oni Zele da do 2030. godine istrijebe djecu sa SD da li je iSta uopce
potrebno re¢i? U 21. stolje¢u? Strasno!. I koliko se god mi trudimo posloziti si
nekako Zivot, ne mozemo, ako drustvo tako nesto radi. Da nam osiguraju kvalitetnu
skrb, da financiraju udruge, pa pola stvari ne bi imalo takvu problematiku. Radimo
projekte, drzava nema novaca za nas, sve se svodi na minimum, daju ti 10 000 kn i
onda te tako kontroliraju kao da su dali 10 milijuna kuna. Sto mogu ukrasti od 10
tisu¢a kuna, a djeca u udruzi dobivaju sve besplatno. Udruga ne dobi nista, jedino
ako se ne prijavi§ na projekt. Recimo Medimurska Zupanija je raspisala projekt,
prijavi$ se na projekt, prodes ga i potpiSe$ ugovor i opet drzava nema novaca i ti ne
dobivas$ te novce.. | zanimanje odgajatelja bi se trebalo stalno educirati , pa ja koja
radim na poSti se stalno moram educirati, kamoli odgajatelj koji radi s djecom, a ne s
papirima. Takoder i stru¢njaci. Primjerice, Kaja je morala na vjeStaenja k
nepoznatoj osobi, u nepoznatu okolinu, mozda nije u tom trenutku raspolozena i
onda ta jedna osoba odluduje o njezinom Zivotu. Cak se ne dozvoljava roditelju da
bilo Sto sugerira. Htjela sam samo sugerirati da je moje dijete specificno, da
stru¢njaku bude lakSe, medutim, nisam sigurna da li on to uopée Zeli i da li mu je
stalo do onoga Sta radi ili je tu samo jer mora biti. S druge strane, imam pozitivno
iskustvo sa psihologom kad je Kaja trebala krenuti u $kolu. Dosle smo zajedno
unutra, Kaja je bila umorna i psiholog je to shvatio te joj je rekao neka se onda malo
nasloni na mamu i odmori pa ¢e kasnije s njom pricati. Prvo je porazgovarao sa

mnom, pitao me $to Smo do sada radili, gdje Smo na tom putu i $to zelimo.*
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8. RASPRAVA

Rezultati istrazivanja pokazali su kako su odgajatelji/ucitelji upoznati s pojmom
sindrom Down te ujedno i prepoznaju dijete sa sindromom Down. Cak 88%
odgajatelja/ucitelja uglavnom se i u potpunosti slaze kako djeci sa sindromom Down
nije mjesto u posebnim institucijama, ve¢ u redovnim predskolskim i Skolskim
programima. S time se poklapaju rezultati istrazivanja (Dul¢i¢ i Bakota, 2008) u
kojem su ucitelji pokazali kako imaju pozitivan stav prema integraciji u redovne
institucije te smatraju kako je to proces koji omogucéava ucenicima s teSko¢ama u
razvoju socijalizaciju i postizanje intelektualnog i emocionalnog razvoja. Samim
time njih 57% u potpunosti se slaze kako je izrada individualnog edukacijskog
programa neophodna za razvoj djeteta sa SD. Smatraju kako djecu sa SD nije
moguce ukljuciti u redovne vrti¢e/Skole bez pomocnika u skupni/razredu. U vidu
svojih kompetencija odgajatelji/ucitelji podijeljenog su misljenja. 39% odgajatelja
procjenjuje kako njihove kompetencije nisu ni dobre ni loSe, dok 24% odgajatelja
smatra kako njihove kompetencije uglavnom nisu dobre, dok s druge strane 17%
odgajatelja procjenjuje svoje kompetencije uglavnom dobrim za rad s djecom sa SD.
U najvecem broju njih 42% nije sigurno da li bi znalo raditi sa djecom sa SD, te njih
26% smatra kako uglavnom ne bi znali raditi s njima, $to se pokazalo i u istrazivanju
( Dul¢i¢ 1 Bakota, 2008), ¢iji su rezultati pokazali kako najveci broj ispitanika nema
dovoljna znanja koja su im potrebna u rada sa ucenicima s teSko¢ama u razvoju, te
im to znatno oteZzava sam rad. Unato¢ tome, odgajatelji/ucitelji, njih, 75% bi
prihvatilo dijete sa SD u svoju skupinu/razred. Na tvrdnju ima li u njihovoj struci
dovoljno kompetentnih odgajatelja/ucitelja njihovo misljenje takoder je bilo
podijeljeno, pa se najvise njih, 29%, uglavnom ne slaze s tom tvrdnjom, dok se 22%
odgajatelja/uditelja s tom tvrdnjom niti slaze, niti ne slaze. 15% odgajatelja/ucitelja
smatra kako vrti¢i/Skole u RH ne integriraju u dovoljnoj mjeri djecu sa SD, 31% njih
smatra kako uglavnom ne integriraju djecu sa SD, dok je 44% odgojitelja/ucitelja
neodluc¢no po tom pitanju. lako smatraju kako drzava uglavnom i u potpunosti (53%)
u dovoljnoj mjeri ne pomaze djeci sa SD, odgojitelji/uditelji (75%) smatraju kako je
potrebno djecu sa SD ukljuciti u sve segmente druStvene zajednice. S druge strane,
rezultati istrazivanja u kojem su sudjelovali roditelji, djelomi¢no potvrduju ¢injenicu
(46%) kako su lijecnici davali lose prognoze i predvidanja za njihovo dijete. Nakon

poroda 59% roditelja potvrdilo je kako im je djelomicno bilo teSko pronaci nekoga
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kome se mogu obratiti za prava djeteta. 68% roditelja nije osjecalo strah, potistenost i
sram §to njihovo dijete ne ispunjava ocekivanja okoline, ve¢ su ga uvijek poticali na
napredak i ponosili se njime. 82% roditelja pronaslo je potporu u obitelji, dok na
potporu lokalne zajednice nailaze djelomi¢no (50%). Potvrduju, njih 64%, kako
njihovo dijete ima odgovaraju¢u zdravstvenu njegu I obrazovanje koje zahtjeva
njegovo stanje. Rezultati istrazivanja pokazali su zabrinjavajuci podatak kako je u
82% slucajeva djecu sa SD odbio barem jedan vrti¢/Skola. Unato¢ tome, 73%
roditelja potvrdilo je kako su njihova djeca integrirana u redovni vrti¢/Skolu. U
skupini/razredu njih 64% ima pomoc¢nika u razredu koji je u 46% slucajeva
struénjak. Takoder, roditelji, njih 46% smatra kako odgajatelj/ucitelj djeteta
doprinosi njegovom napretku te je strucan i kompetentan u svom radu. Potrebu
izrade individualnog plana i programa smatraju neophodnom, no samo njih 32%
potvrduje kako individualni program izraduje stru¢njak, dok njih 27% sami izraduju
program. U konacnici, kao i odgajatelji, smatraju kako drzava ne pomaze u dovoljnoj
mjeri djeci sa SD, njih 59%, te da vrti¢i/Skole ne integriraju u dovoljnoj mjeri djecu
sa SD (68%). Za razliku od odgajatelja koji su podijeljenog misljenja, roditelji, njih
73%, smatra kako nema dovoljno kompetentnih odgajatelja/ucitelja koji su spremni

prihvatiti i raditi s djecom sa sindromom Down.

Takoder, u intervjuima provedenim sa gospodom Natalijom BeloSevi¢ i Visnjom
Horvat, rezultati istrazivanja se djelomi¢no poklapaju i s njihovim iskustvima s
obzirom da su roditelji djece sa sindromom Down. Naglasavaju kako je rana
intervencija kao 1 samo ukljucivanje u udrugu od velike vaZnosti kako za dijete tako 1
za roditelje. U udruzi djeca dobivaju razne terapije od strane defektologa,
rehabilitatora i logopeda koji rade individualne terapije s djecom kao i razne
aktivnosti u cilju njihova razvoja. Da bi omoguc¢ili roditeljima, ali i odgajateljima i
ucitelja da steknu Sto viSe znanja o radu s djecom sa SD u udruzi provode
savjetovanje i edukacije namijenjene upravo njima. Takoder, navode kako postoji
veliki problem upisivanja djece u redovne vrtice i Skole. NajéeS¢e objaSnjenje
odbijanja djeteta u vrti¢/Skolu je nedostatak stru¢nog kadra. Navodi i kako pomo¢nik
ne mora biti struénjak, jer kako kaze, pomoc¢nik je isklju¢ivo pomo¢ u oblacenju,
pomo¢ oko torbe, pomaze mu oko zadataka... Takoder, dijete i ne treba pomo¢nika,
ukoliko struéni tim procjeni da dijete moze funkcionirati samo. Isticu kako je veliki

problem izrada individualnog edukacijskog programa. Naglasavaju kako je to
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isklju¢ivo posao stru¢nog tima, a ne da se o¢ekuje od roditelja da oni to rade jer to
stvarno nije na njima. Smatraju kako je vazno da odgajatelj/ucitelj prihvati dijete u
skupinu/razred jer dijete kao i svako drugo osje¢a kada je prihvaéeno, a kada nije. Po
pitanju drzave, smatra kako je situacija bolje nego prijasnjih godina, medutim jo$
uvijek ima dosta propusta i nedostataka. Primjerice, privatne tvrtke Cesto urucuju
otkaze roditeljima, najces¢e zato Sto roditelji djece sa SD rade na pola radnog
vremena, na 4 sata. Kao osnovni problem navodi kako prava djece sa sindromom
Down nisu jednaka u svim mjestima RH. Tako ¢e neko dijete u odredenom gradu
dobiti invalidninu, dok drugo s istom dijagnozom neée. Ono za §to se zalaze je da se
djeca ukljuce u redovni sustav obrazovanja te da budu korisni ¢lanovi zajednice.
Takoder, propustom drzave navodi i to da se ne zna toCan broj osoba sa SD u
Hrvatskoj. Dokaz tome je da se u zadnjih 10 godina brojka ne mijenja te ostaje na
1560. Navodi kako djeca imaju odgovaraju¢u zdravstvenu njegu, ali da uvijek
postoje lijecnici koji uzimaju djecu sa SD zdravo za gotovo, a kao posljedica
zanemarivanja lijecnika na stanje djeteta moze doci do jos tezih oStecenja zdravlja te
istice kako bi u vidu toga lije¢nici trebali obratiti viSe pozornosti. Na pitanje Sto
suvremeno druStvo ¢ini za djecu sa sindromom Down jednostavno odgovaraju:
,hista“. Roditelji, pojedinci i udruga su ti koji olakSavaju ¢itav proces prilagodbe i
put kroz odgoj i obrazovanje djeteta, ali se uvijek sve svede na roditelja koliko se
izbori za svoje dijete. Nakon poroda roditelj se nosi sa teskim emocijama te jo$
uvijek ima lije¢nika koji znaju na ruZan nacin re¢i roditelju: ,,dobili ste dijete sa
mentalnom retardacijom*. Uz to, ¢ak se i danas zna upotrijebiti rije¢ ,,mongoloid*
koja je zabranjena. Jako je vazan prvi pristup, treba roditelje uputiti u udruge, na
savjetovanja te ih ohrabriti i dati im do znanja da ¢e njihovo dijete biti dobro.
Naglasavaju i vaznost okoline te zakljucuju da o napretku djeteta ovisi koliko ¢e se

raditi s njime, a za to je neophodna podrska Citave drustvene zajednice.
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9. ZAKLJUCAK

Ovim istrazivanjem potvrdene su obje hipoteze. Odgajatelji i ucitelji, iako su
upoznati sa sindromom Down, ne smatraju se dovoljno kompetentnima za rad s
djecom sa SD. Unato¢ tome, prihvatili bi dijete sa SD u svoju skupinu/razred te bi se
suprotstavili nadredenom ukoliko bi bio protiv integracije. Vjerujem kako je do
takvog rezultata doslo zbog velikog broja studenata odgajatelja/ucitelja koji pokazuju
toleranciju i visoku razinu podrske te nemaju iskustva u praksi. Smatram kako velik
broj njih gurnuti u takvu situaciju ne bi to ucinio, iako optimisti¢no tvrde kako bi.
Velik broj ljudi teSko da ¢e se htjeti izboriti za nekoga, ukoliko se sam nade u
situaciji koja nije povoljna za njega npr. pod prijetnjom otkaza ili zamjeranja
nadredenom. Naravno, iznimka su pojedinci koji imaju svoj stav te ¢vrsto Stoje iza
svojih postupaka. Odgajatelji/ucitelji smatraju kako vrti¢i/skole u RH ne integriraju u
dovoljnoj mjeri djecu sa SD te su podijeljenog misljenja $to se tie kompetentnosti
stru¢njaka u svojoj struci. Vjerojatno je tome tako $to su odgajatelji/ucitelji premalo
educirani opcenito o djeci s teSkoCama u razvoju te se u prvi plan uvijek stavlja nacin
rada prema zdravoj djeci. Cesto se i na fakultetima pridaje veéa pozornost teoriji,
nego praksi, odnosno, primjerima kako i na koji nacin raditi s djecom s teSko¢ama u
razvoju. Cesto se odgajatelji/ugitelji po prvi puta susreéu s takvom djecom, a da
nemaju znanja §to i kako Ciniti. Neki od njih ¢e poseci za literaturom, educirati se i
dati sve od sebe da dijete napreduje, medutim, neki ¢e ga stavljati u rang s ostalom
djecom, nec¢e mu pristupati kao individui, pri ¢emu ¢e djetetov razvoj stagnirati te
nece napredovati. Zabrinjavajuci je podatak kako je 18 od 22 roditelja potvrdilo kako
je djecu sa SD odbio barem jedan vrti¢/S8kola. Taj podatak najbolje govoriti o tome
koliko smo mi kao suvremeno dru$tvo spremni prihvacati razlike. Koliko mi kao
drustvo dajemo jednake Sanse svima. Smatram kako je od izrazite vaznosti i da ne bi
smjelo biti nikakve prepreke prilikom upisa djece sa SD u redovne vrtice. lako danas
vecina vrti¢a integrira djecu sa SD jo§ uvijek ima onih koji to odbijaju uciniti iz
razloga kao §to su: nedovoljan broj odgajatelja, nemoguénost zaposlenja asistenta i
sl. Djeca u redovnom vrti¢u imaju sjajne predispozicije se socijalizirati, kao $to i
djeca bez teskoca u razvoju imaju prilike upoznati djecu koja su drugacija od njih te

se tako uce toleranciji, prihvacanju, suradnji i ne imanju predrasuda. Ni jedan roditelj
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ne zeli da mu dijete ide u vrti¢ zbog terapije, jer djeca sa SD imaju svakodnevne
terapije izvan vrtia (logopeda, rehabilitatora, defektologa), ono §to dijete treba u
vrti¢u jest socijalizacija te da nema osjecaj da se izdvaja iz grupe nego da dise
zajedno s njom. lako odgajatelji/ucitelji smatraju kako je vazna izrada individualnog
edukacijskog programa, roditelji nailaze na problem kako ga Cesto sami moraju
raditi, iako je to posao stru¢njaka. Naravno da ¢e tako djetetu biti teSko razvijati
svoje sposobnosti 1 i¢i prema vi$oj razini razvoja, a samim time i postati samostalnim
i aktivnim pojedincem drustva. Za djecu sa SD djelomic¢ni je program idealan te kao
neosporivu potrebu smatram izradu individualnog programa. Svako je dijete
individua te isto tako neko dijete sa SD moze napredovati u redovnoj skolu, a moze i
stagnirati u razvoju. Ukljucivanje djeteta sa SD u redovnu $kolu ponajprije ovisi o
njegovim intelektualnim sposobnostima te njihovo ukljudivanje ne moze biti
generalizirano kao moguce ili nemoguée jer je svako dijete razli¢ito. Sposobnosti
djece sa SD mogu varirati te i dvoje djece sa istom dijagnozom ne mora imati iste
potencijale. Smatram da je uklju€ivanje u redovan sustav moguce uz kontinuiran rad
s djetetom, ali takoder mislim da postoje situacije i slu¢ajevi u kojima to nije moguce
i u kojima dijete ne bi doraslo o¢ekivanjima u redovnom sustavu te ne bi profitiralo
niti napredovalo u takvom okruzenju. Svakako, mislim da uvijek treba probati.

Roditelji i odgajatelji/ucitelji slazu se kako drzava ne ¢ini dovoljno za djecu sa SD,
¢emu su i dokaz nedavna dogadanja u kojima se djeci pokuSala ukinuti invalidnina.
Takoder, veliki problem predstavlja 1 ostvarivanje prava koje nije jednako
zastupljeno u svim dijelovima drzave. Tako ¢e roditelji u velikim gradovima imati
vec¢u mogucnost dobiti prava koja zahtjeva stanje njihovog djeteta nego roditelji u
mjesnim sredinama. Rad udruga pokazao se vaznim ¢imbenikom, o kojem zapravo
ovisi smjer u kojem ¢ée dijete krenuti. Udrugom dijete dobiva sve §to mu je potrebno
kao $to i roditelji dobivaju podrSsku i informacije kroz brojna savjetovanja i
edukacijske radionice. Takoder i ovdje se vodi velika bitka sa drzavom jer udruge
opstaju zahvaljuju¢i nov€anim sredstvima dobrih ljudi, sponzora i grada. Roditelji
lako nailaze na potporu obitelji, susrecu se sa problemima u lokalnoj zajednici. Bez
obzira §to zivimo u svijetu u kojem bi se razlike trebale prihvacati 1 uvazavati, a ljudi
postivati, jo$ uvijek postoje ljudi koji obezvrjeduju one koje smatraju manje
vrijednima, ne dajuci im jednake Sanse kao ostalima za napredak te u takvoj sredini
dijete s teskocama u razvoju tesko da ¢e moci napredovati. Iz tog razloga, cesto na

pitanje Sto suvremeno drustvo ¢ini za djecu sa sindromom Down mozemo cuti
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odgovor ,,nista“. Jo$ uvijek su roditelji ti o kojima najviSe ovisi buducnost djeteta.
Hoce li potraziti stru¢nu pomo¢, hoce li biti ustrajni pomagati djetetu i ohrabrivati ga
kroz zivot, ovisi o stupnju podrske koje dobiva. Ako druStvo nece davati potporu
njima, kako ¢e onda omoguciti djetetu bolju budu¢nost. Zbog toga je drustvo duzno
dati potporu obiteljima djece s teSkocama u razvoju te svakom djetetu dati priliku.
Koliko obitelji takve djece zbog toga nailazi na nepremostivi zid te je prisiljeno za
dobrobit svog djeteta svakodnevno se boriti, pronalaziti naéine, traziti rjeSenja i
otvorena vrata. ZaSto im mi kao suvremeno drustvo ne bi olaksali 1 u€inili im Zivot
ljep$im 1 kvalitetnijim, dajuéi im snagu, otvaraju¢i im mnoga vrata, dajuci im osjecaj
prihvacéenosti i osjecaja da vrijede i da su vazni ¢lanovi drustva, jer svako je dijete

jednako vazno i dostojno imati kvalitetno djetinjstvo i1 odrastanje.

I na kraju, ja, kao buduéi odgajatelj, Zeljela bih da u buduénosti svakom odgajatelju
bude izazov u svoju grupu prihvatiti dijete sa teSko¢om u razvoju, pa i dijete sa SD.
To ¢e ga obogatiti kao ¢ovjeka, dobit ¢e jedno novo iskustvo, naucit ¢e nove vjestine,
a zauzvrat Ce dobiti zadovoljstvo gledati kako dijete napreduje, stjece nova iskustva,
nova prijateljstva, dobiva priliku za svoj osobni razvoj. “Prvi korak pri upoznavanju
djeteta sa posebnim potrebama, jest vidjeti ga kao jedinstvenog pojedinca.
(Kostelnik, Onaga, Rohde, Whiren, 2002, str. 16) Na taj na¢in dokazujemo drugima
da ne treba imati predrasude prema ne¢im ili nekim od cega se razlikujemo.
Zamislite samo kako je djeci, a na kraju krajeva i njihovim obiteljima, ukoliko se
dijete otpisuje temeljem predrasuda. Kako onda to dijete moze dobiti priliku za
integraciju u zajednicu. TeSko, jer ono §to mu ne oteZava stanje, oteZava mu okolina.
Zato, u¢inimo sve $to je u naSoj mo¢i omoguciti djeci njihovo djetinjstvo Sto ljepSim
I pripremiti ih da postanu samostalni pojedinci sposobni stvoriti velike stvari u
Zivotu, jer ponekad rije¢i nisu dovoljne 1 nemaju nikakvu svrhu, ukoliko se ne

provode u djelo.
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