Down sindrom

Lender, Marijana

Master's thesis / Diplomski rad
2017

Degree Grantor / Ustanova koja je dodijelila akademski / strucni stupanj: University of
Zagreb, Faculty of Teacher Education / SveuciliSte u Zagrebu, Uciteljski fakultet

Permanent link / Trajna poveznica: https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:147:343093

Rights / Prava: In copyright /Zasti¢eno autorskim pravom.

Download date / Datum preuzimanja: 2024-04-18

Repository / Repozitorij:

University of Zagreb Faculty of Teacher Education -
Digital repository

DIGITALNI AKADEMSKI ARHIVI I REPOZITORLIL

zir.nsk.hr


https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:147:343093
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
https://repozitorij.ufzg.unizg.hr
https://repozitorij.ufzg.unizg.hr
https://zir.nsk.hr/islandora/object/ufzg:331
https://repozitorij.unizg.hr/islandora/object/ufzg:331
https://dabar.srce.hr/islandora/object/ufzg:331

SVEUCILISTE U ZAGREBU
UCITELJSKI FAKULTET
ODSJEK ZA UCITELJSKE STUDIJE

Petrinja

PREDMET: Problemi u ponasanju djece

DIPLOMSKI RAD

Ime i prezime pristupnika: Marijana Lender

TEMA DIPLOMSKOG RADA: Down sindrom

MENTOR: izv.prof.dr.sc Sinisa Opi¢

Petrinja, srpanj 2017.



SADRZAJ

SAZETAK . ...eveeitte et eteeie ettt ettt et e st esre et e et R e bt b ehe e ehe e eEe e nbe e b e e ebe e ahe e sheenbeenneenneebeens 3
SUIMIMIAIY ...ttt e e e Rt Rt e e Rt s s e e nr e e R e e sr e nr e e re e n e n e nenreenn e 4
LUV OD . b bbbttt h e bbbt b e bttt be e beenreas 5
2. DOWN SINDROM.....ootiiitiiitiiit ettt bbbt sbe bbbt see e e 6
2.1. POVIjeSt DOWN SINAIOMA. ......ciuiiviiiiiireiiet ettt 6
2.2. Kako dolazi do DOWN SINAIOMA?..........ciireieieisie e 8
2.3. Karakteristi¢an izgled osobe S DOWN SINArOMOM.........ccooviiiiiniiniiieeee e 10
2.4. Osnovne znacajke djece s DOWN SINATOMOM........ccooiiiiiiiiiinisee e 11
2.5. Zdravstvena skrb djece i odraslih s Down sindromom............ccccoeveviveveineieeiese e 12
2.6. Problemi i teskoc¢e uzrokovane DOwn SINArOMOM.........ccviriieiinerinicenee e 16
2.7. Razvoj komunikacije kod djece s Down Sindromom..........c.cccccevevveiieeneneseeieesee e 18
2.8. Adolescencija kod djece i mladih s Down Sindromom.............cccceveiiiieieiesieieinens 19
2.9. Prava 050ba s DOWN SINArOMOM.........coviiiiiiiiiciiciiee et 20
2.10. Podatci 0 osobama s DOWN SINArOMOM........cccueiiiiinieirieisieeee e 22
3. OBRAZOVANJE OSOBA S DOWN SINDROMOM.......ccoooiiiiiiiiiieniesie e 25
3.1. Djeca s posebnim POtreDaAMAL..........cciiiiiieie et 25
3.2. Ukljucivanje djece s Down sindromom u predskolske i skolske programe................ 28
3.3. Citanje i pisanje kod djece s Down sindromom (5-11 godina)............cccecervererrrernnn. 32
3.4. Razvoj pamcenja kod osoba s Down SIndromMOM.........ccceeiieniriienee e 36
3.5. Poucavanje djece s Down sindromom numeri¢kim vjeStinama...........ccccooeevrvrerennns 38

3.6. Pristup nastavhom planu — strategije prilagodbe ucéenicima s Down

SINAIOMOM.....ciiiiic s 40
4. ZAPOSLIAVANJE OSOBA S DOWN SINDROMOM..........coccooommrirnerneieiesiseiesiesiesieann, 44
5. DOWN SINDROM U OBITELL...ociiiiiiiiiciiiii e 46
6. PREDRASUDE | ISTINA O DOWN SINDROMU........cccoiiiiiniiiiie e 48
7. HRVATSKA ZAJEDNICA ZA DOWN SINDROM.......cocooiiiiiniieencse s 49
8. MEDUNARODNI DAN DOWN SINDROMAL........cooiiiiiinieeniie e 51
9. ZAKLIUCAK ..o 53
LITERATURA . .ttt b et n e r e 54
PRILOZL.....eee ettt ettt nr e 55
Kratka biografska biljeSKa..........ccooiiiiiiiiii s 57
1zjava 0 akademsKOj CEStILOSI. ... couiririieiiitiiiiiie sttt bbb 58

[Zjava O javno] ODJaVI FAA........ccccciiiiiiiiiiiiie e 59



Sazetak

Down sindrom je najces¢i genetski poremecaj. Prvi ga je opisao John Langdon
Down 1866. godine po kome je dobio naziv. Down sindrom uzrokuje pogreSan
prijenos kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica. Tijekom diobe u jednoj
stanici se nade visak cijelog ili dijela jednog kromosoma, kromosoma koji je oznacen
brojem 21. Zbog toga se Down sindrom naziva i klasi¢na trisomija 21. Osobe koje
imaju Down sindrom imaju zajednicka obiljezja - kose o¢i, malene usi i nos, Siroki
vrat i suhu kozu, smanjeni tonus misica, kratke ruke, glavu smanjenog opsega, ali i
oStecenja — zastoj u tjelesnom rastu i razvoju, auditivne, vizualne i govorne
poteskoce 1 mentalno zaostajanje. Djeci s Down sindromom treba pomo¢ defektologa
I logopeda te rana intervencija. Oni poput svih ostalih prolaze faze djetinjstva,
adolescencije i odrastanja, igraju se, sudjeluju u interakciji, imaju svoje potrebe i
prava, pohadaju redovnu nastavu i1 zaposljavaju se na otvorenom trziStu rada te
postaju samostalni i sastavni dio dru$tva. Poticanje i ucenje otvaraju priliku djeci.
Ucenje treba poceti onog trena kada se utvrdi poteskoca. Ne moze se reci §to djeca s
Down sindromom mogu ili ne mogu. U€enjem ¢e oni pokazati svoje mogucnosti,
sposobnosti i vjestine. Dijete s Down sindromom treba dovesti do uspjeha jer se tako
povecava samopouzdanje i razvija pozitivna slika o sebi. Down sindrom pogada sve
rasne skupine 1 moZe se javiti u bilo kojoj obitelji, bez obzira na zdravlje roditelja,
ekonomsku situaciju ili na¢in zivota. Cilj ovog diplomskog rada je poblize prikazati

obiljezja i znacajke Down sindroma.

Kljuéne rijec: Down sindrom, simptomi, integracija, prilagodba



Summary

Down syndrome is the most common genetic disorder. It is named after John
Langdon Down who first described the condition in 1866. Down syndome is caused
by an anomaly during the formation of reproductive cells. In that process, a part or a
whole extra chromosome 21 becomes attached to another chromosome and instead of
two normal copies of chromosome 21 there is also that extra material resulting in
three copies of genetic material from chromosome 21. That is why the disorder is
also called trisomy 21. People with Down syndrome have these features in common
— upward slanting eyes, small ears and nose, short neck with excess skin at the back,
dry skin, poor muscle tone, short hands, small head but also slower physical
development, cognitive imapairment, delayed language and speech development.
Children with Down syndrome require special education experts, speech therapists
and early intervention. Like all other children, they go through all phases of
childhood, adolescence and growing up - they play, interact with others, have their
needs and rights, attend regular schools and work on regular job positions.
Encouragement and education give them a wide variety of options to choose from. It
is not universal what children with Down syndrome can or cannot do, theit abilities
and skills vary and are shown as they develop and learn new things. It is important to
help them grow to increase their self- esteem and to feel good about themselves.
Down syndrome occurs in all ethnic and economic groups. The aim of this paper is

to discuss some of Down syndrome features.

Key words: Down syndrome, symptoms, integration, adjustment (adaptation)



1. UVOD

Diplomski rad pisan je na temu Down sindrom. Osobe s genetskim
poremecajem Down sindrom prisutne su svakodnevno u zivotima svih ljudi. O Down

sindromu se puno istrazivalo, proucavalo i pisalo.

Cilj ovog diplomskog rada je pribliziti znanja o Down sindromu na temelju
struéne literature, prouciti i iznijeti podatke te pokazati da su osobe s Down

sindromom punopravni ¢lanovi drustva.

Down sindrom je opisan davne 1866. godine i od tada je dio drustva. Prikazom
povijesnog pregleda ovog genetskog poremecaja, obiljezja, poteSkoca, ali i
mogucénosti, vrijednosti i prednosti, kao i obrazovanja i zaposljavanja osoba s Down
sindromom potvrdit ¢u ¢injenice da su i oni osobe Zeljne komunikacije, socijalizacije
1 raznolikih aktivnosti. Unato¢ obiljezima 1 poteSko¢ama djeca s Down sindromom
pristupaju redovnoj odgojno-obrazovnoj nastavi i programu. Zbog $to boljih rezultata
uspjeha obrazovanja, izraduju se pomocu strucnjaka prilagodeni ili individualizirano
odgojno-obrazovni programi. Ucenici s Down sindromom, unato¢ mentalim
poteskocama, mogu sve kao 1 vr$njaci ukoliko im se dopusti i pomogne kako bi oni
pokazali §to znaju i umiju. Potrebna je suradnja obitelji i stuénih osoba od samog

djetinjstva kako bi dijete s Down sindromom izraslo u samostalnu odraslu osobu.

Prije detaljne razrade ovog diplomskog rada, Zelim se zahvaliti svima koji su
mi bili podrska tijekom pisanja diplomskog rada. Najveca zahvala ide mentoru koji
mi je dopustio pisati o temi koja me oduvijek intrigirala, zbog koga sam otkrila i
dobila sve odgovore na moja pitanja vezana za Down sindrom te potvrdila svoju

Zelju za rad s u€enicima s Down sindromom.



2. DOWN SINDROM

2.1. Povijest Down sindroma

Osobe s Down sindromom postoje oduvijek. Tome u prilog idu najstarija
svjedoCanstva glinene 1 kamene figure iz Olmecke kulture prije 3000 godina.
Esquirol je prvi u pisanom obliku 1838. godine dao opis Down sindroma, a detaljnu

klini¢ku sliku dao je psiholog Segurin 1846. godine.

Prvi je sindrom opisao engleski lije¢nik John Langdon Down 1866. godine.
Uocio je u svom privatnom sanatoriju, za mentalno zaostalu djecu, barem 10% djece
koja su nalikovala jedno drugima kao da su braca. Zamijetio je da je ta njihova
posebnost neobi¢an bioloski fenomen jer se ne uklapa u ostalu sliku djece s

mentalnom retardacijom. Nazvao je tu posebnost ,,mongoloidizam*®.

Slika 1. John Lagdon Down

Francuski geneticar Jerome Lejeune je 1958. godine otkrio da razlog
posebnosti djece, koju je John Langdon Down opisao, leZi u genetski uzrokovanome
kromosomnom oSte¢enju koje se javlja kao posljedica citogenetckih promjena
(trisomija 21) tj. poremecaja kromosoma — kromosomopatija. Naime, Jerome
Lejeune je na samom pocetku svoje medicinske karijere 1950-tih pokazao zanimanje
za mentalno hendikepiranu djecu koja su Cesto bila izolirana u ustanovama te su im

bile uskracene terapije pomocu kojih bi olakSali zdravstvene tegobe. Njegovo



suosje¢anje s roditeljima koji bi saznali da im se rodilo ,,mongoloidno* dijete
("mongoloidna idiotija* bio je okrutni naziv za to stanje) pretvorilo ga je u
istrazivaca posvecenog rjeSavanju misterija njihovog stanja. Jerome Lejeune je 1958.
godine otkrio da pacijenti s Down sindromom posjeduju jedan dodatni kromosom na
21. paru. Tako je nastala genetska dijagnoza poznata kao trisomija 21. Tada se po
prvi put povezala mentalna onesposobljenost i kromosomski poremecaj te se
nagovjestila nova era u genetici. Pogrdan naziv ,,mongloizam® postupno se napustao,

a prihvatio se naziv ,,Down's Syndrome* prema Johnu Langdonu Downu koji je prvi

opisao taj sindrom (Vukovi¢ i sur., 2014).
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Slika 2. Trisomija 21

Jerome Lejeune je napisao:

»3a svojim blago nakrivljenim o€ima, svojim malenim nosom u okruglom licu i
svojim nedovrSenim izgledom, djeca s trisomijom vi$e nalikuju na djecu nego ostala
djeca. Druga djeca imaju kratke ruke i kratke prste; njihovi su krac¢i. Njihova
sveukupna anatomija je oblija, bez oStrina i krutosti. Njihovi ligamenti i njihovi miSi¢i
su tako meki da pridaju blagu klonulost njihovoj cijeloj ¢udi. Ta ljupkost se proteze i
na njihov karakter: oni su komunikativni i njeZni, posjeduju poseban Sarm koji je lakSe
dijeliti nego opisati. Ne tvrdim da je trisomija 21 poZeljno stanje. To je neumoljivo
stanje koje lisava dijete najvrijednijeg dara genetskog nasljeda: pune snage racionalne
misli.“(Vukovié i sur., 2014, str. 15)



2.2. Kako dolazi do Down sindroma?

Ljudsko tijelo ¢ini ogroman broj stanica i svaka stanica ima u svojem srediStu
jezgru u kojoj je nasljedni materijal, tzv. geni. Geni su grupirani oko Stapicastih
struktura koje nazivamo kromosomima. Svaka stanica ima jezgru u kojoj se nalazi 46
kromosoma, odnosno 23 para naslijedenih od oba roditelja. Posebna vrsta stanica su
muske i zenske zametne stanice koje s generacije na generaciju prenose genetski kod
ili zapis. Taj genetski kod ili zapis sadrZzava sve nase osobine. Zametne stanice
zajedno s nasljednim materijalom u sebi podlozne Su Stetnim promjenama, tzv.

mutacijama tijekom starenja ili prilikom dijeljenja stanica nakon oplodnje.

Down sindrom uzrokuje pogresan prijenos kromosoma tijekom stani¢ne diobe
spolnih stanica. Tijekom diobe u jednoj stanici nade se visak cijelog ili dijela jednog
kromosoma, kromosoma koji je oznafen brojem 21 (stanica ima 23 razlicita
kromosoma oznacenim brojevima od 1 do 22 te 23. spolni kromosom). U najvecem
broju slucajeva nastaje u jajnoj stanici prije oplodnje, a rjede nakon oplodnje, a u
najmanjem broju slucajeva pojavljuje se u spermijima. Tada stanice ne sadrze 46

kromosoma, ve¢ 47 kromosoma jer Se pojavljuje kromosom broj 21.

Postoje tri kopije 21. kromosoma pa se Down sindrom ¢esto naziva i trisomija
21. Down sindrom, odnosno klasicna trisomija 21. postoji i kod osoba koje imaju
dvije razlicite vrste stanica, jednu s normalnim brojem kromosoma 46, a drugu s 47
kromosoma i to nazivamo mozaicizam. Osim klasi¢ne trisomije 21 i mozaicizma
postoji i translokacija ili premjestaj. Kod translokacije se dio 21. kromosoma odvoyji
tijekom podjele stanice i ,,zakvaci“ za drugi kromosom te tako ne dolazi do ukupne
promjene ukupnog broja kromosoma. lako je ukupan broj kromosoma 46, prisutnost
odvojenog dijela 21. kromosoma uzrokuje Down sindrom. Razli¢ito je javljanje
mozaicizma, translokacije i trisomije 21. Najcesc¢a je trisomija 21 i javlja se u 95%
slu¢ajeva, translokacija se javlja u tri do Cetiri posto, @ mozaicizam se javlja u jedan

ili dva posto slu¢ajeva Down sindroma.

Vukovié i sur. (2014) navode da je unato¢ godinama istrazivanja razlog
najstajanja ovakve podjele stanica jo§ uvijek nepoznat. Na oblik Down sindroma se
ne moze utjecati. Na temelju dugogodis$njeg pracenja i statistike u kojem su pracene

godine majke, zapazeno je da majke starije od 35 godina (1 od 400 djece) rode dijete



s Down sindromom. Rizik se poveéava s povecanjem godina pa do 40. godine zivota

on iznosi 1:110, a do 45. godine 1:35.

Uoceno je da su 70% djece s Down sindromom rodile majke mlade od 35
godina. Osim statistike da starije majke od 35 godina radaju djecu s Down
sindromom postoji teorija da je uzrok nerazdvajanja starost jajasaca koja trebaju biti
oplodena (ta teorija objaSnjava radanje djece s Down sidromom kod mladih majki).
Trisomija 21 nije nasljedna, ali kod roditelja koji imaju dijete s Down sindromom

povecana je Sansa da dobiju jos djece s Down sindromom.

Kocijan — Hercigonja (2000) govori o etioloskim ¢imbenicima koji mogu biti

bioloski, psihosocijalni ili kombinirani. Kao glavne ¢imbenike navodi:

e nasljednost (5%) — ukljucuje prirodene greske metabolizma (translokacija
kod Down sindroma)

e rana oSteCenja u embrionalnom razvoju (30%) — ukljucuje kromosomske
promjene (Down sindrom zbog trisomije 21)

e trudnocda i perinatalni problemi (10%)

e opce zdravstveno stanje u dojenackoj dobi (5%)

e utjecaj okoline (15-20%)

Uzroci se mogu podijeliti na tri skupine:

e prenatalni (nastaje od trenutka zace¢a do poroda)
¢ perinatalni (nastaje tijekom poroda)

e postnatalni (nastaje od poroda do 18. godine)

Down sindrom je prema tome oSteCenje uzrokovano genetskim

abnormalnostima i pripada u prenatalne uzroke.



2.3. Karakteristi¢an izgled osobe s Down sindromom

Prema Smiljani Zrili¢ (2011) najéesca karakteristicna obiljezja izgleda djeteta s

Down sindromom su:

e misi¢na hipotomija, Smanjenje napetosti misic¢a

e Siroki vrat (dijete moze imati kratak, Siroki vrat s previSe koZe i masnog
tkiva)

e koza suha, gruba, Cesto se ljusti

e kosa ravna, meka, tanka, zavrSava nisko straga na vratu

e glava smanjenog opsega, zatiljak plosnat

e oCi koso mongoloidno polozene, Sire razmaknute (hipertelorizam), na
unutra$njem o¢nom kutu Siri nabor koze, uz obod Sarenice bijele pjege, veca
je ucestalost kongenitalne mrene 1 upalnih poremecaja

e poteskoce u brzini i nacinu izbijanja zubiéa, anatomske posebnosti

e nos i usta maleni, nepce visoko i usko

e uske malene i loSe oblikovane

o ekstremiteti — kratki prsti, Siroke Sake, zakrivljeni peti prst; stopala kratka i
Siroka s razmaknutim palcem

® 40% osoba s DS ima prirodenu sr€anu manu

e zastoj u motorickome razvoju

e kod 50% osoba s DS nespretan hod, kretnje slabo uskladene i spore

¢ teskoce u auditivnoj, vizualnoj i prostornoj obradi

o teskoce u jezi¢no-govornome razvoju u razumijevanju i izrazavanju

-
ol

Slika 3. Karakteristi¢an izgled osobe s Down sindromom
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2.4. Osnovne znacajke djece s Down sindromom

Djeca s Down sindromom imaju potesko¢e u motorickom planiranju. Obi¢no
imaju poteSkoce u auditivnoj i vizualnoj-prostornoj obradi i sporija su u registriranju
zvukova. Oni su druSvena i vrlo topla djeca te imaju opce karakteristike (Zrili¢,

2011):

e zastoj u tjelesnom razvoju i rastu

e prosjecan IQ odraslih osoba je 50

e mentalno zaostajanje sve izrazitije nakon 2. — 3. godine Zivota
e psihomotorni razvoj specifi¢an i individualan

e emotivnost, dobrodusnost i veselo raspolozenje

Postoje temeljni principi rane intervencije (Vukovi¢ i sur., 2014):

e djeca s Down sindromom uce, ali sporije i zato im treba viSe puta ponoviti
odredenu stimulaciju

e djeca s Down sindromom moraju uciti iste spretnosti 1 vjestine kao sva druga
djeca — one im pomazu da se igraju, sudjeluju u interakciji, postanu
samostalniji 1 sastavni dio druStva

e ucenje treba poceti onog trena kada se utvrdi teskoca

e uspjeSan program postuje potrebe djeteta i okoline

¢ roditelji su najvazniji ucitelji svoga djeteta

e svako dijete je drugacije 1 svaka obitelj je drugacija

e pazljivo odabrani postupci ocjenjivanja i poducavanja poticu bolje ucenje

e razvijamo djetetove mogucénosti i sprje¢avamo dodatne teskoce

e stvaramo pozitivan odnos izmedu djeteta 1 roditelja i ostalih ¢lanova obitelji

»Rana intervencija je pazljivo planirano i individualno usmjereno uéenje u vrlo ranom
razdoblju djetetova Zivota, odmah nakon §to su utvrdene odredene teskoce kod djeteta
i/ili je postavljena dijagnoza.” (Vukovi¢ i sur., 2014, str. 45)
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2.5. Zdravstvena skrb djece i odraslih s Down sindromom

Kao i ostali ¢lanovi drustva, djeca i odrasli s Down sindromom, imaju pravo na
redovitu i kvalitetnu zdravstvenu skrb.
,U zdravstvenoj brizi za osobe s Down sindromom treba znati i vidjeti posebnosti, no

treba vidjeti i I1ZA Down sindroma - treba gledati OSOBU u svoj hjenoj
cjelovitosti.“(Vukovi¢ i sur., 2014, str. 29)

Prvi pregled djeteta s Down sindromom kod lijecnika ne razlikuje se puno od
pregleda jednomjesecnog djeteta bez teskoca. Lijecnik ¢e dijete izvagati, izmjeriti
duzinu tijela i opseg glave, posavjetovati roditelje o dojenju, njezi i svim pitanjima
koje roditelji imaju. Roditelji s djetetom koje ima Down sindrom morat ¢e napraviti
dodatne preglede i1 pretrage zbog specificnih zdravstvenih tegoba koje mogu imati
djeca s Down sindromom. Pretrage na vrijeme uocavaju zdravstvene teSkoce i na

vrijeme se moze intervenirati.

Svaka osoba s Down sindromom ima drugacije zdravstvene teskoce, njihov
opseg i kombinacije te tako 1 razli€ite posljedice na njegov funkcionalni status. Od
samog rodenja treba maksimalno pristupiti zdravstvenom stanju osobe s Down
sindromom, ¢ak 1 kod onih koji imaju minimalne zdravstvene teSkoce. Kod djece s
Down sindromom neke su poteskoCe zastupljene u manjem, a neke u vecem
postotku. Kombinacija poteskoc¢a na razli¢ite nacine utjece na funkcioniranje djeteta

s Down sindromom.

Vukovi¢ i sur. (2014) navode neke od njih:
e Srcana greska

Sr¢ana greska kod djece s Down sindromom moZe biti bezazlena, a moze i
zahtijevati lijeCenje ili operaciju. Postotak sr¢ane greske je 30-60. Kod djece s Down
sindromom pedijatar ¢e prvo provjeriti srce 1 to u rodiliStu. Bez obzira je i sr¢ana
greSka odmah vidljiva, preporuca se UZV srca u skrbi djeteta s Down sindromom.
Sréane greske mogu ukljucivati pogreSske u razvoju srcanih Supljina, sréanih

pregrada, src¢anih zalisaka i velikih krvnih Zila koje dovode ili odvode krv iz srca.
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Napredak u kardiokirurgiji doprinio je produzenju zivotnog vijeka i kvaliteti zivota

osoba s Down sindromom.
Simptomi koji ukazuju na sr¢anu gresku:

e Sum na srcu

boja koze (blijeda, siva, plavkasta)

brzina disanja ili otezano disanje

oblik prsnog kosa

Problemi s probavnim sustavom

Neka od stanja koji ukazuju na probleme s probavnim sustavom su odmah
vidljiva po rodenju kao duodenalna atrezija® ili inperforirani anus. Neke od tih
anomalija se mora rijesiti kirurski. Djeca koja imaju problema s hranjenjem ne znaci
da imaju problema s probavnim sustavom. Opstipacija (zatvor) je Cest problem kod
osoba s Down sindromom. NajceS¢e se rijeSava adekvatnom prehranom, fizickom
aktivnoS¢u 1 adekvatnim unosom tekuc¢ine. Djeca s Down sindromom mogu imati

odredena stanja koja zahvacaju probavni sustav:

anatomske anomalije (duodenalna stenoza)

funkcionalni poremecaj (opstipacija)

nutritivni poremecaj (celijakija?)

Bolesti stitnjace

Osobe s Down sindromom najc¢eS¢e imaju poteskoce u funkcioniranju Stitne
Zlijezde. Najcesce se radi o smanjenom radu $titne zlijezde — hipotireozi. Smanjeni
rast, poremecaj sna, umor, promjenu apetita — sve to uzrokuje smanjeni rad stitne
zlijezde. Za utvrdivanje bolesti Stitnjace potrebno je uciniti analizu hormona Stitnjace
u krvi (T3, T4, TSH) te tako utvrditi funkcioniranje Stitne zlijezde. Ako se utvrdi da
nema simptoma tipi¢nih za bolest Stitnjace, potrebno je u odredenim vremenskim

razdobljima provjeriti razine hormona Stitnjace.

1 . v . . . v ; v v 7.
Prirodno zacdepljenje dvanaesnika (uocava se zbog povecane Zelucane tekucine)
2 viss .
Nepodnosljivost organizma na gluten
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e ORL problemi

Raznoliki problemi vezani za uho, grlo i nos moguc¢i su kod djece s Down
sindromom. Neki od tih problema se rijeSavaju sami prilikom odrastanja djece, ali
svejedno izazivaju zabrinutost roditelja. Slinjenje, curenje nosa i slaba kontroliranost
jezika se sami rijeSavaju, a oni ozbiljniji poput gluho¢e i nagluhosti nazalost ne, i
nisu Cesto otkriveni. Zbog komunikacije i govora vrlo je vazno uoc€iti $to ranije
postoje li problemi i poteskoCe vezane za sluh. Osobe s Down sindromom rjede
imaju osjetilno oStecenje sluha, a ¢e$¢e provodno oste¢enje sluha. Potrebno je kod
djece s Down sindromom provoditi mjerenja sluha za Sto postoje razli¢ite metode
zavisne od dobi djeteta. Djeca s Down sindromom sklonija su infekcijama gornjih i
donjih di$nih putova. Osim poteSkoca sa sluhom, javljaju se 1 poteSkoce s disanjem
jer su im zracni putevi nosa i usta manji nego u ostale djece. Poteskoce s disanjem
pojacavaju prehlada, gripa, alergija ili uvecani krajnici. Kod djece s Down

sindromom javljaju se problemi s disanjem i to se vecina javlja u snu:

disanje na usta

hrkanje

opstruktivna apneja’

Neuroloske poteskoce i pracenja

Poteskoce u podru¢ju kognitivnog funkcioniranja, govora, ucenje, misSi¢ni
tonus 1 miSi¢na kontrola su rezultat utjecaja Down sindroma na ZivCani sustav.
Neuropedijatar je nuzan u ranoj skrbi djece s Down sindromom. On prati razvoj
djeteta, savjetuje ako dijete ima epilepsiju. Sto se ti¢e smetnja ponasanja kod djece s
Down sindromom, najc¢esc¢e nalazimo simptome ADHD sindroma, zatim depresije,

agresije, a u starijoj dobi Alzheimerovu bolest.

e Hematoloski i imunoloski sustav

* Obuhvaca epizode djelomicnog ili potpunog zatvaranja gornjih disnih putova tijekom spavanja sto
dovodi do prestanka disanja (10 sekundi)
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Djeca s Down sindromom imaju smanjen celularni imunitet, a leukemija se

javlja ¢esce nego kod ostale populacije iako je ta pojavnost mala.

e Lokomotorni sustav

Lokomotorni sustav kod djece s Down sindromom je razli¢it, tj.miSi¢na
hipotomija (smanjena napetost miSica) 1 pretjerana fleksibilnost ligamentarnog
aparata. Grube motoricke sposobnosti se sporije razvijaju (kasnije prohodaju i
potrebna je pomo¢ fizioterapeuta). Osobe koje se bave ovim podru¢jem i uz to su

struénjaci jesu :
o fizijatri
o fizioterapeuti

o ortopedi

e Koza

Djeca s Down sindromom imaju ¢eS¢e poteSkoce s kozom, kosom 1 noktima od

ostale djece.

e Vid

Novorodenc¢ad s Down sindromom ima vecu vjerovatnost da ¢e se pojaviti

upalni poremecaji suznog aparata i spojnica od drugih novorodencadi.

o  Stomatoloski status

Nacin izbijanja zubica, anatomske posebnosti (broj i1 oblik zubic¢a), problemi
disanja na usta, fisure jezika i usana su poteskoc¢e kod djece s Down sindromom. Kao
1 kod drugih osoba, tako i osobe s Down sindromom trebaju voditi racuna o higijeni

zuba 1 usne Supljine jer tako brinu i odrZavaju zdravlje zubi 1 usne Supljine.
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2.6. Problemi i teSkoée uzrokovane Down sindromom

Vazno je poznavati zdravstvene i funkcionalne teSkoée koje genetski
poremecaj Down sindrom moze uzrokovati, jer tako potesko¢e mozemo predvidjeti i
procijeniti, ako postoje kod djeteta. Struénjak za ranu intervenciju treba imati

saznanja o potesko¢ama kako bi to¢no protumacio teskoce i otklonio prave razloge.

Vukovié i sur. (2014) navode da auditivne teskoce ima 65-80% djece s Down
sindromom. Auditivne teSkoce nastaju zbog infekcije uha 1 nakupljanja tekucine u
uhu. Ostecenje sluha nije samo gluhoca ve¢ razne nagluhosti. Manji postotak djece s
Down sindromom ima stalni gubitak sluha zbog ostecenja unutrasnjeg uha ili slusnog
zivca. Treba imati na umu da dijete moZzda ne obraca paznju jer ne Cuje te je zbog

toga potrebna Sto ranija dijagnostika.

Vizualne teskoce kao §to su kratkovidnost i dalekovidnost su Cesti kod osoba s
Down sindromom i lako ih je Korigirati pomo¢u pomagala. U najranijoj dobi je
potrebno vjezbati vizualnu paznju, kontakt ofima i vizualno pracdenje predmeta.
Djeca s Down sindromom su puno bolja u vizualnoj percepciji, memoriji i

procesiranju nego u auditivnoj percepciji.

Taktilne teskoce prisutne su kod dodirivanja rukama, dodirivanje usnama,
ustima 1 jezikom. Pomocu taktilnih vjestina osobe uspostavljaju kontakt s osobama,
predmetima i okolinom. Velik broj djece s Down sindromom razvija taktilnu obranu.
Ne vole da im se diraju usta, ne zele pranje, SiSanje, Cesljanje i dr. Smanjenju

taktilnih teSko¢a pomazu masaze ruku, nogu, tijela i sl.

Osjetilne teskoce su teSkoce senzorne integracije ili sposobnosti primanja i
upijanja to¢nih osjetnih informacija iz okoline i Ceste su kod male djece s Down
sindromom. Rezultat toga je osljetljivost djece na zvuk, dodir, pokret i vizualne
podrazaje. Dijete moze biti neosljetljivo, slabije reagirati na stimulacije ili traziti
intenzivne stimulacije poput griznje, guranja ruku u usta, pretrpavanje hranom i dr.

Pomocu stru¢njaka dijete treba dovesti do primjerenih reakcija.

Kognitivne teskoce su prisutne kod djece s Down sindromom i Sirokog su
raspona te se ne moze sa sigurnoS¢u utvrditi kakve intelektualne sposobnosti ima

dijete i u kojem rasponu ¢e funkcionirati. Ovakve teSkoce utjeCu na procese
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zaklju€ivanja, razumijevanja i pamdcenja. Mentalne retardacije, od onih najtezih
oblika preko umjerenih do najlaksih oblika, prisutne su kod djece s Down

sindromom.

Poteskoce hranjenja javljaju se kroz medicinske, senzorne i druge probleme te
sprjeCavaju hranjenje kao vaznu aktivnost u svakodnevnom zivotu. Djeca s Down
sindromom su cesto osjetljivi na dodir 1 stimulaciju oko lica, imaju poteSkoce u
obradi osjeta u ustima, mogu otezano sisati i gutati zbog smanjenog misi¢nog tonusa,

nemaju moguénost spajanja usnica, poteskoce s kontrolom jezika i Celjusti i sl.

Govorno-jezicne teskoce povezane su S govorom i najzahtjevnijim
komunikacijskim sustavom. Djeca s Down sindromom imaju niz govorno-jezi¢nih
teSkoca 1 bitno je dijete od najranije dobi ukljuciti u logopedski program rane

intervencije.

Komunikacijske teskoce javljaju se prilikom komuniciranja djece s Down
sindromom. Takva djeca spremna su komunicirati i prije nego progovore, a jezik
razumiju puno bolje nego Sto komuniciraju. Djeci s Down sindromom potrebno je
pomo¢i da unato¢ govornim teSko¢ama razviju zadovoljavajuéu komunikaciju te

smanjiti stres 1 frustracije koje su u takvim sluc¢ajevima vrlo Ceste.

Alternativni oblici komunikacije su nadomjesna komunikacija. U njih
pripadaju totalna komunikacija, komunikacijske ploce, biljeznice ili fotoalbumi,
PECS, metoda ¢itanja za djecu s Down sindromom autorice Patricie Oliwein 1 dr.

»PECS je sustav u kojem komunikacijski partneri razmjenjuju komunikacijske

simbole da bi komunicirali. PECS je vrlo razraden sustav za koji je nuzna dodatna

edukacija. U radu prema tom modelu prolazi se 6 faza ucenja: iniciranje komunikacije,
prosirivanje upotrebe slika na vise ljudi, mjesta i nagrada, specificni odabiri izmedu

slika, sastavljanje jednostavnih recenica sa slikama, odgovaranje na pitanja uz pomo¢
slika i komentiranje.*“(Vukovi¢ i sur., 2014, str. 55)

Teskoce ponasanja uklju¢uju ponaSanja kao §to su: namjerno plazenje jezika,
pljuvanje, odbijanje reagiranja na upit, fiksirano gledanje u o¢i s buljenjem ili
smjeskanjem, povlacanje, glumatanje, bjeZanje i skrivanje, agresivna ponasanja i sl.
Kao i kod sve djece, tako i kod djece s Down sindromom, treba razlikovati zlocesto

ponasanje od teSkoc¢a ponasanja.
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Kvalificiranog stru¢njaka preporucuje se naci Sto prije zbog cjelokupnog
razvoja djeteta s Down sindromom. Stru¢njak ukljucuje specijalizirane edukacije za
rad s djecom koja imaju Down sindrom i ukljuen je u ranu intervenciju. Osim
specijaliziranog stru¢njaka, rana intervencija mora biti strogo individualizirana i
prilagodena djetetu, upotrebljavati najbolje vjezbe i metode koje su uspjesne i

educirati ostatak obitelji .

2.7. Razvoj komunikacije kod djece s Down sindromom

Na podrucja socijalnog, emocionalnog i kognitivnhog razvoja utjece razvoj
komunikacije. Komunikacija je potrebna u svim aspektima Zzivota. Jezik, govor i
komunikacija temeljni su pojmovi koji se trebaju poznavati kako bi se razumijelo
mogucénosti djece s Down sindromom i nacine njihove komunikacije.

»Komunikacija je proces u kojem jedna osoba oblikuje i Salje poruku drugoj osobi,

koja prima i dekodira poruku. Kada ljudi komuniciraju, obi¢no koriste neki oblik

simboli¢nog koda ili jezik. Govor je verbalni jezik ili proces produkcije glasova i

zvukova i njihovog kombiniranja u rijeci da bismo komunicirali. Govor omogucuje da
budemo vrlo precizni kada komuniciramo.“(Vukovi¢ i sur., 2014, str.59)

Jezik, govor i komunikaciju moramo uéiti. Komunikacijom primamo i $aljemo
poruke. Djeca s Down sindromom imaju potrebu za komuniciranjem iako je to kod
njih otezano. Oni komuniciraju i koriste jezik prije nego upotrebljavaju govor.
Govor se gradi na sustavima koji se koriste za disanje, gutanje i jedenje, a prije toga

treba dijete usvojiti i razviti adekvatne komunikacijske vjestine.

Kod djece s Down sindromom doba usvajanja komunikacijskih vjestina je
kasnije nego kod ostale djece kod kojih je razvoj normalan. Za komunikacijski razvoj
su bitne vjeStine poput pricanja, pjevanja, dodirivanja, osje¢anje poloZaja te zbog
toga treba Sto ranije zapoceti interakciju s djetetom koje ima Down sindrom. Postoje
rane komunikacijske vjestine koje djeci s Down sindromom pomazu u razvoju

komunikacije, jezika i govora, a one ukljucuju:

e komunikacijsku namjeru

e izmjenu uloga
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o zahtijevanje/razloge komunikacije

e socijalnu komunikaciju

Djeca s Down sindromom sposobna su razumjeti vezu izmedu rijeci i osobe
prije nego budu sposobna za govor. Stupanj jedne rije¢i kod njih se dogada kada se
povezu rije¢i 1 osobe pa tako kazu ,,mama‘“ i misle na tu osobu. Prve znakove
komuniciranja djeca s Down sindromom koriste oko prvog rodendana, a prve rijeci u
dobi izmedu druge i tre¢e godine. Zbog snizenog misi¢nog tonusa oni ¢e imati vise
poteskoca nego druga djeca u produkciji glasova govora. Nakon stupnja jedne rijeci
slijedi stupanj od dvije ili tri rije¢i gdje ¢e dijete s Down sindromom kombinirati
rijeci koje je ve¢ naucilo. Nakon usvajanja dvoclanih iskaza dijete se treba poticati na
koriStenje tro¢lanih iskaza. Djetetu se moze pomoci tako §to ¢e osobe koje su s njim

u komunikaciji ponavljati rije¢i i dodavati nove. Potrebno je puno vjezbati.

2.8. Adolescencija kod djece i mladih s Down sindromom

Razdoblje adolescencije je zahtjevno razdoblje za svakoga, a posebno za djecu
s Down sindromom. U ovom razdoblju osobe sazrijevaju i prelaze u zrele osobe, a
djeca s Down sindromom pokusavaju iza¢i iz djetinjstva iako nisu dovoljno sposobna
preuzeti odgovornost odrasle osobe. Osobe s Down sindromom Zele biti samostalne,

ali im ponekad nedostaje intelektualnih i socijalnih sposobnosti.

Danasnja djeca s Down sindromom postiZzu vise nego $to se mislilo da mogu.
Oni stvaraju obitelj, imaju mogucnost obrazovanja 1 kvalitetne socijalizacije. Vise se
ne smatra da su osobe s Down sindromom ,vjecna djeca“ kojima treba potpuna
roditeljska zastita cijeli zivot. Kao i svaka osoba, oni trebaju imati pravo na
samostalnost 1 odvajanje od roditelja. Kod osoba s teSkoCama najteZe je prihvatiti

razli¢itosti i nemogucnost izvodenja pojedinih radnji.

Osobe s Down sindromom u razdoblju adolescencije postanu frustrirani,
izuzetno napeti i osjetljivi. Kao i sva druga djeca oni tada pokazuju znakove bunta i
neposluha. Djeca poznata kao vesela, ugodna i poslusna postaju neposlusna i
nemirna. Djeca s Down sindromom su podlozna utjecajima, povjerljiva te ih se zbog

toga treba zastititi.
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U vrijeme adolescencije roditelji djeci s Down sindromom daju slobodu, dok se
druga djeca zatvaraju u skupine te zbog toga ¢esto dode do neprihvacanja. Vrlo su
vazne socijalne aktivnosti u kojima roditelji pripremaju djecu za samostalnost i razne
zivotne situacije. lako vecina osoba prihvaca djecu s Down sindromom te su prema
njima susretljivi i1 ljubazni, u periodu adolescencije mladi gledaju na svoje
sazrijevanje i samostalnost. Djeca s Down sindromom ne mogu uciti od svojih
vrS$njaka na isti na¢in kao Sto to mogu ostala djeca. Roditelji trebaju pomo¢i ostvariti

ciljeve djece s Down sindromom, ali isto tako ih usmjeravati.

U razdoblju adolescencije roditelji trebaju proc¢i fazu prilagodbe kao i djeca te

savladavati nova znanja i vjestine zajedno sa djecom.

Slika 4. Osobe s Down sindromom u adolescenciji

2.9. Prava osoba s Down sindromom

Vukovi¢ i sur. (2014) govore 0 postoje¢im zakonima i pravilnicima prema
kojima postoji viSe vrsta prava koja mogu ostvariti osobe s Down sindromom i
njihovi roditelji ili skrbnici. Prava se odnose na sustav zdravstva, socijalne skrbi i

mirovinskog sustava i neka od njih su:

e uputnice za sve preglede

e nadoknada putnih troSkova
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¢ rehabilitacija — fizikalna terapija, logoped, defektolog, kineziterapeut

e ortopedska pomagala

e pelene nakon 3. godine

e osobna invalidnina

e djecji doplatak za dijete s oSteCenjem zdravlja ili s tezim oStecenjem zdravlja

e doplatak za pomo¢ i njegu

e skrb izvan vlastite obitelji

e savjetovanje

e pomaganje u prevladavanju posebnih teskoca

e jednokratna nov€ana pomo¢

e osposobljavanje za samostalan rad i zivot

e uvecana porezna olakSica

e dopust do osme godine Zivota

e rad s polovicom punog radnog vremena do osme godine zivota djeteta uz
punu placu, gdje polovicu place isplacuje poslodavac, a polovicu definira
drzavna institucija

e rad s polovicom punog radnog vremena (i nakon osme godine djetetova
zivota) uz punu placu, gdje polovicu place isplacuje poslodavac, a polovicu
definira drzavna institucija

e status roditelja njegovatelja za djecu s velikim teskocama

Osobe s Down sindromom, prema zakonu o socijalnoj skrbi, mogu ostvariti

viSe vrsta prava, neka od tih su:

e o0sobna invalidnina (OlI)

»Pravo na Ol ima osoba s tezim tjelesnim ili mentalnim oste¢enjem ili osoba
s trajnim promjenama u zdravstvenom stanju Cije je oStecenje ili bolest
nastalo prije 18. godine Zivota, a istu ne ostvaruje po drugoj osnovi. OI
iznosi 250% osnovice (vazeéa osnovica je 400,00 kuna).” (Vukovi¢ i sur.,
2014, str. 43)

e doplatak za pomoc i njegu (DPNJ)

»MoZe ga ostvariti osoba kojoj je zbog tjelesnog ili mentalnog oStecenja ili
trajnih promjena u zdravstvenom stanju prijeko potrebna stalna pomoc¢ i
njega druge osobe u zadovoljavanju osnovnih Zivotnih potreba.” (Vukovi¢ i
sur., 2014, str. 43)
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e skrb izvan vlastite obitelji

»Pruza se osobama kojima je to, s obzirom na njihovu dob te tjelesno i
mentalno stanje kao i situaciju u obitelji, potrebno radi osiguravanja
stanovanja, prehrane, odgoja i obrazovanja, brige o zdravlju, njege itd.
Odnosi se na smjestaje u udomiteljskim obiteljima, domovima socijalne
skrbi i vjerskih zajednica i sl. Ostvaruje se kao stalni, tjedni, privremeni,
cjelodnevni ili poludnevni boravak.” (Vukovi¢ i sur., 2014, str. 43)

e radno zakonodavstvo

»Prema Zakonu o radu, jedan od roditelja djeteta s Down sindromom (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 osme godine Zivota, rad s polovicom punog radnog vremena do
osme godine i nakon osme godine djetetova zivota te uvecani djecji
doplatak.* (Vukovi¢ i sur., 2014, str. 44)

Ustanove gdje se mogu dobiti informacije o ostvarivanju odredenih prava su:

o C(Centar za socijalnu skrb (prema mjestu prebivalista)
e Obiteljski centar (prema mjestu prebivalista)

e Hrvatski zavod za mirovinsko osiguranje

e Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje

o Zupanijski uredi

e uredi drzavne uprave

2.10. Podatci o osobama s Down sindromom

Prema podacima Hrvatskog registra osoba s invaliditetom, stanje na dan
1.10.2014. godine, u Hrvatskoj je 1526 osoba s Down sindromom koje imaju

podjednaku raspodjelu po spolu te najveci broj osoba u dobnoj skupini 0-19 godina.
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Slika 5. Prikaz raspodjele po spolu i dobnim skupinama osoba s Down sindromom

NajceS¢e dijagnoze osoba s Down sindromom su umjerene intelektualne
teskode, poremecaji razvoja govora, prirodne sréane greske te osteéenje sluha. Sto se
ti¢e Skolovanja, tada je zabiljezeno 450 djece s Down sindromom, od ¢ega je 246

djecaka i 204 djevojcice.

Najveci broj osoba s Down sindromom ima prebivaliSte u Zagrebu i Splitsko-

dalmatinskoj Zupaniji.

ija prebivalista

Slika 6. Prikaz prebivalista osoba s Down sindromom u Hrvatskoj
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Autorice Culi¢ i Culié (2007) u svojoj su knjizi navele razli¢ite podatke vezane
za porode, smrtnost, ucestalost, ¢cimbenike rizika i sl. osoba s Down sindromom.
Analizu su napravile prema podacima Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo (HZJZ)

te Hrvatskog registra oosobama s Down sindromom.

Ucestalost

U razdoblju od 2000. do 2005. godine u Republici Hrvatskoj rodeno je ukupno
123 djece s Down sindromom. Najmanje ih je rodeno u 2000. godini, njih 14, a
najvise u 2002. godini — 45. Prosjecna stopa za spomenuto razdoblje bila je 0,5/1000
zivorodenih. Valja naglasiti kako tablica prikazuje podatke iz Hrvatskog registra o
osobama s invaliditetom, te podatke koji su prikupljeni iz obrazaca koji se obvezno
popunjavaju za svaki porod. Ovim sustavom prikupljanja podataka zabiljezen je mali
broj djece s Down sindromom. Tablica izmedu ostalog, ukazuje i na potrebu

poboljsanja podataka koji se biljeze pri porodu.

Tablica 1. Rodeni s Down sindromom u RH u razdoblju od 2000.-2005.

Godina Zivorodeni Registrirano pri porodu Hrvatsk|.reg|§t:f\r 0 osobama s
invaliditetom
Stopa/1000 Stopa/1000
SD v . SD v .
Zivorodenih Zivorodenih
2000. 43 746 14 0,3 38 0,9
2001. 40993 19 0,5 58 1,4
2002. 40 094 45 1,1 39 1,0
2003. 39 668 28 0,7 36 0,9
2004. 40 307 16 0,4 40 1,0
2005. 42 492 20 0,5 41 1,0
Ukupno 247 300 123 0,5 252 1,0

Cimbenici rizika

Najces¢i predisponirajué¢i Cimbenik rizika pojave Down sindroma je dob
majke. U trudnica od 20 godina iznosi 0,066 %, dok kod majki primjerice s 45 ili

viSe godina iznosi 2,0%.
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Tablica 2. Rizik nastanka Down sindroma s obzirom na dob majke

Dob majke (godine) Rizik Rizik (%)
20 1:1500 0,066
30 1:8000 0,125
35 1:270 0,37
40 1:100 1,0
>45 1:50 2,0

3. OBRAZOVANJE OSOBA S DOWN SINDROMOM

3.1. Djeca s posebnim potrebama

Mentalna retardacija (Kocijan-Hercigonja, 2000) dijeli se u Cetiri kategorije:
laka mentalna retardacija ( 1Q 69 - 50), umjerena (1Q 35 - 49), teza (IQ 20 - 34) i
teska (IQ ispod 20). Autorica Zrili¢ (2011) navodi drugacije kriterije pri odredivanju

kvocijenta inteligencije, a to su:

¢ laka mentalna retardacija 1Q 55 - 70
e umjerena mentalna retardacija 1Q 40 - 55

e teZa mentalna retardacija 1Q 20 — 40

,UCenikom s posebnim odgojno-obrazovnim potrebama se smatra svako dijete koje
ima teskoée u ucenju (znatno veée od svojih vrSnjaka), zbog Cega mu je potrebna
odgojno-obrazovna podrska, ali i darovita djeca koja trajno postiZzu natprosjecne
rezultate uvjetovane visokim stupnjem razvijenosti pojedinih sposobnosti, osobnom
motivacijom i izvanjskim poticajem na jednom ili vise podrucja te im je, zbog toga,
kao i djeci s teSko¢ama, potrebna posebna odgojno-obrazovna podrska.” (Zrili¢, 2011,
str. 9)

Vrste teskoc¢a u razvoju ukljucuju: ostecenje sluha, oSteCenje vida, poremecaji

govorno-glasovne komunikacije i specificne teskoce u ucenju, tjelesni invalidnitet i
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kroni¢ne bolesti, mentalna retardacija, poremecaji u ponasanju uvjetovani organskim
faktorima ili progrediraju¢im psihopatskim stanjem te teskoc¢e u psihofizickome

razvoju.

Prije su se djeca s teSko¢ama smjestala u posebne ustanove, ali danas vise ne.
Uklju¢ivanjem u redovitu nastavu djeca s teSkoCama se uspjesno integriraju u
Skolsku sredinu. Snaznu potporu integraciji djece s posebnim potrebama u redoviti
odgojno-obrazovni sustav dale su ideje o demokraciji obrazovanja; zahtijevanje
prava na jednak odgoj i obrazovanje za sve ljude, bez obzira na razlike. Ti zahtjevi su
rezultirali Deklaracijom o pravima osoba s mentalnom teskocom (UN, 1971),
Deklaracijom o pravima osoba s posebnim potrebama (UN, 1975) i Konvencijom o
pravima djeteta (UN, 1989). Zahtjevi su prerasli u zakonske odredbe i takav zakon

se pojavio prvo u Svedskoj 60-ih godina 20. stoljeca, a u Hrvatskoj 1980. godine.

Promjene su nastale i u terminoloskom odredenju ucenika s posebnim
potrebama. Od tada se u znanstvenoj i strucnoj literaturi viSe ne koriste nazivi:
abnormalnost, anomalnost, defektnost, ometenost u razvoju, psihofizi¢ka ostecenja,
invalidnost, hendikep i sl. Teskoée u razvoju podrazumijeva djecu s poteSkocama u
mentalnome, motornome, senzornome i emocionalno-socijalnome razvoju, a
sintagma djeca s posebnim potrebama podrazumijeva djecu s poteskocama u
razvoju, ali i darovitu i talentiranu djecu. Kod utvrdivanja spremnosti djeteta za
Skolu, ¢esto se provodi postupak pedagoske opservacije. Cilj opservacije je Sto bolje
upoznati ucenika s teSkocom u razvoju Kroz prepoznavanje njegovih potencijala,
sposobnosti i ogranienja, kako bi se postigla svrha; izrada programa $kolovanja i

uklju¢ivanja u socijalnu grupu.
Opservacijski program ukljucuje:

e pracenje uspjeSnosti djeteta u savladavanju programskih sadrzaja
e izbor specifi¢nih metoda i oblika rada s djetetom

e pracenje psihickih, fizickih, ¢uvstvenih 1 socijalnih osobina djeteta
e suradnju roditelja, odnosno staratelja i ucitelja

e vrijeme trajanja opservacije
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Upoznavanje obrazovnih potreba ucenika omoguéuje izradu primjerenih
programa Skolovanja te razvoj pozitivnog razrednog ozracja. Postupak se provodi u
Skoli, a traje najdulje tri mjeseca. Nakon postupka opservacije predlaze se model
Skolovanja. Ukoliko dijete moze pohadati redovnu Skolu izraduju se prilagodeni

programi te se predlaze primjena individualiziranih postupaka u radu.

Individualizirani odgojno-obrazovni program podrazumijeva individualizirani
pristup metoda, sredstava i didakti¢kih materijala koji podupiru posebne potrebe
djeteta. Zahtjevi s obzirom na uéenika mogu se odnositi na: stupnjevito pruzanje
pomoc¢i pri samostalnome radu, pojedinacno zadavanje zadataka, samo usmena
provjera, zajednic¢ko planiranje rada s u€enicima, dovoljna glasno¢a govora ucitelja i

specifi¢na oprema te didakti¢ki materijal.

Individualizirani rad s ucenicima s posebnim potrebama podrazumijeva
potrebu izrade pojedinacnih nastavnih programa (IOOP). Takvi programi imaju
razliCite razine, ovisno o odgojno-obrazovnim potrebama ucenika, a sadrzavaju
ciljeve, sadrzaje, metode, rokove, vrednovanje i osobe zaduzene za njegovu
provedbu.(Zrili¢, 2011) IOOP se izraduje za sve ucenike s posebnim obrazovnim
potrebama. Temelji se na procjeni sposobnosti, interesu i potrebama ucenika, a zatim
na podru¢jima koje treba razvijati. Individualizacija nastave predstavlja
prilagodavanje didaktickih aktivnosti ucenicima, vodi se racuna o njihovim

individualnim mogu¢nostima 1 sposobnostima.

Osim 100P-a postoji i prilagodeni program Koji je primjeren osnovnim
karakteristikama teSkoc¢e u djeteta. Prilagoden program predstavlja smanjivanje
intenziteta 1 ekstentizeta pri izboru nastavnih sadrZzaja obogacenih specificnim
metodama, sredstvima i pomagalima. Stru¢njak odgovarajuce specijalnosti i ucitelj

izraduju prilagoden program.

Prilagoden program:

e izraduje se za sve nastavne predmete u kojima su izrazene vece teskoce u

svladavanju sadrZzaja ucenja
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e obuhvaca sadrzaje koje ucCenik zaista moze svladavati, obogacene
primjerenim zahtjevima, metodama, oblicima rada i didaktickim sredstvima
koji olakSavaju usvajanje i razumijevanje gradiva

e izraduje se za svakoga ucenika zasebno ovisno o vrsti teSkoce i obrazovnim
potrebama ucenika

e ocjenjuje se brojcano i opisno ocjenama od 1 do 5 u odnosu na savladavanje
prilagodenoga programa, a ne u odnosu na uspjeSnost ostalih ucenika u
razredu

e dostupan staratelju/roditelju ucenika

Ne postoji univerzalni prilagoden program koji bi se mogao izraditi za sve
ucenike s teSkocama u razvoju, neovisno o vrsti i stupnju teSkoce u razvoju. Stru¢nim
usavrSavanjem ucitelja i stru¢nih suradnika osigurava se razina kompetentnosti za
rad s ucenicima S posebnim obrazovnim potrebama; od prepoznavanja njihovih
posebnosti, izbora najprikladnijih didakti¢ko-metodickih pristupa i1 oblika rada do

vrjednovanja uspjesnosti.

3.2. Ukljucivanje djece s Down sindromom u predskolske i Skolske programe

Ucenje djece, tako i djece s Down sindromom, pocinje u obitelji. Samo ucenje
verbalnih vjestina i uoavanja svega oko sebe, predstavlja pocetak usvajanja znanja |
vodi obrazovanju. Dje¢ji vrtic je vazno mjesto gdje djeca zapoCinju svoje
obrazovanje. Autorica Ivankovi¢ (2003) navodi da je za razvoj djeteta s Down
sindromom vazan boravak u vrtiCu. Djeca tako pojacavaju osjecaj pripadnosti

obitelji, a roditelji imaju osjecaj podrske drustva.

Djetetu nakon navrSene tree godine treba objasniti da ¢e krenuti u vrtic.
Nakon objasnjenja §to je vrti¢, djetetu treba pokazati kako vrti¢ izgleda, upoznati ga s
okolinom vrti¢a i odgajateljima kako bi se sto lakse prilagodilo. Dijete s Down
sindromom u vrtiéu moze mnogo nauciti kao i ostala djeca. Ono se uci samostalno
igrati, dijeliti stvari s drugima i donositi odluke. Takoder vrlo bitno, a uéi se u vrticu,

je samostalno obaviti nuzdu.
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Djegji vrti¢ je najbolja moguénost za integraciju djece s Down sindromom. U
dobi od trec¢e do Seste godine djeca uce i usvajaju dobro ponasanje. Jedini nedostatak
vrti¢a kod djece s Down sindromom jest taj Sto ¢e biti ¢eS¢e prehladena ili zaraZena
djec¢jim bolestima jer su sklonija infekcijama. Taj nedostatak prelazi u prednost

nakon nekog vremena jer djeca postaju otpornija na infekcije.

Djeca s Down sindromom uklju¢ena u redoviti odgojno-obrazovni sustav
postizu bolje obrazovne rezultate jer ih sredina potice 1 omogucava uvid u njihove
mogucénosti. Oni postaju ¢lanovi druStvene zajednice, ostvaruju bolju svakodnevnicu

I pripremaju se za samostalni oblik zivljenja (Zrili¢, 2011).

Vukovi¢ i sur. (2014) iznose 10 razloga za integraciju djece s posebnim
obrazovnim potrebama pa tako i djece s Down sindromom. Svrstavaju ih u ljudska

prava, dobro obrazovanje i zdrav socijalni razum.

Ljudska prava:

1. Sva djeca imaju pravo uciti zajedno.

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

3. Odrasli s tesko¢ama u razvoju, opisujuci sebe kao ,,prezivjele iz specijalne
Skole, zahtijevaju da se segregacija prekine 1 zaustavi.

4. Nema nikakvih zakonskih razloga za odvajanje djece u njihovom Skolovanju.

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 predanosti, inkluzivna edukacija je efikasniji nacin

koriStenja edukacijskih resursa.
Zdrav socijalni razum:

8. Segregacija uci djecu da se boje, da budu ignorantna i stvara predrasude.
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9. Sva djeca trebaju edukaciju koja ¢e im pomo¢i da razviju odnose i pripremiti

ih za zivot.

10. Samo integracijom mozZemo smanjiti strah i izgraditi prijateljstva, posStivanje

I razumijevanje.

Uz izradene prijedloge prilagodenih programa brojne su moguénosti prilagodbe
na nastavnom satu, $to ovisi o stru¢nim 1 kreativnim kompetencijama ucitelja, ali i
mogucénostima 1 interesu svakog pojedina¢nog ucenika. Potrebno je djecu s Down
sindromom ukljuciti u sve aktivnosti u razredu. U radu s djecom s teSkocama vrlo su
korisne kognitivne mape jer vizualno prikazuju informacije iz nekog teksta na
organiziran nac¢in. Pomoc¢u kognitivnih mapa ucenici se lakSe snalaze, lakSe pamte i

uocavaju povezanost i odnose izmedu stvari i pojava (Zrili¢, 2011).

Za rad s odredenim djetetom najprije je potrebno procjeniti sposobnosti djeteta
kako bi mogli izraditi individualan program i tako Sto kvalitetnije pristupiti djetetu.
Prvu procjenu radi defektolog i na temelju promatranja pokusava dobiti $to vise
informacija za daljnji rad. Procjena mora biti detaljna kako se ne bi napravio
pretezak ili prelagan program za dijete. Takoder je bitna procjena za daljnji uspjeh
programa rane intervencije. UspjeSan program je onaj koji to¢no pokazuje Sto dijete
moze 1 ne moze. Dok defektolog procjenjuje djetetovu motoriku, sporazumijevanje,
spoznaju, komunikaciju, socijalizaciju i igru, logoped procjenjuje govorno-jezi¢ni

razvoj 1 teSkoce.

Ciljevi programa su individualni za svako dijete i definiraju se prema
rezultatima ocjenjivanja. Vazna stavka u odredivanju ciljeva programa je raspolozivo
vrijeme roditelja, ali i njthove mogucnosti. Uklju¢enjem roditelja u program rane
intervencije 1 uz stru¢no vodstvo, roditelj manje luta i istrazuje, a viSe kvalitetno
provodi vrijeme s djetetom. Treba temeljno uciti manji broj vjestina jer takvo ucenje
je uspjesnije, nego povrsno ucenje velikog broja vjestina. Dijete s Down sindromom
treba dovesti do uspjeha jer se tako povecava samopouzdanje i razvija pozitivna slika
0 sebi (Vukovic i sur. 2014).

Do 2007. godine samo nekoliko djece s Down sindromom je bilo uklju¢eno u

redovno Skolovanje, veci dio djece u posebne programe, dok je najveci broj djece bio
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ukljucen u centre za odgoj i obrazovanje. Pedagoski standard za osnovnoskolsko
obrazovanje i njegov ¢lanak 15. stavka 7. (,,Skola moZe osigurati pomocnika u
nastavi, prevoditelja znakovnog jezika i osobnog pomocnika ucenicima kojima je
riesenjem o primjerenom obliku Skolovanja potrebna pomo¢ u ucenju, Kretanju i
obavljanju Skolskih aktivnosti i zadataka*) doprinio je da se broj djece s Down
sindromom u redovnom $kolovanju znatno poveca. Povecanju tog broja doprinjela
je 1 rana intervencija te intenzivan rad s djecom koja imaju Down sindrom. Ocekuje

se da ¢e djeca s Down sindromom redovno pohadati osnovnu i srednju Skolu.

Tablica 3. Broj ukljucene djece u redovnu Skolu po ¢lanku 4.

Skolska godina Broj djece ukljucene po ¢lanku 4.
2007./2008. 7
2008./20009. 16
2009./2010. 24
2010./2011. 30
2011./2012. 42
2012./2013. 59
2013./2014. 68
2014./2015. 78

Djeca s Down sindromom trebaju biti integrirana u redovne Skole koje moraju
biti adekvatno opremljene. Skole moraju imati dovoljno stru¢nog osoblja i
opremljenost razreda kako bi se uspjeSno pristupilo potrebama svakog djeteta.
Stru¢nom osoblju, uciteljima je potrebno osigurati dovoljno vremena za planiranje i
dodatnu pomo¢ kao 1 dozvolu za nabavku potrebnih sredstava 1 materijala. Ucitelji
trebaju imati viSe prostora kako bi Sto struc¢nije pristupili ucenicima 1 njithovom

obrazovanju.

Autorice Buckley i Bird (2010) govore o primjeru inkluzije u starijim
razredima osnovne Skole gdje radi motiviran stru¢ni tim. U Skoli gdje ima 1500
ucenika ima nekoliko ucitelja koji su osposobljeni za rad u inkluzivnoj nastavi, 15

pomoc¢nika, u razredima ima dodatan prostor za dodatni rad u grupama s dodatnim
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materijalima i ucenici s posebnim potrebama su u razredu s vr$njacima. Rad u malim
grupama povecava strucnost i1 kvalitetu rada s djecom. Ucenici u inkluzivhom
obrazovanju aktivnije sudjeluju i postizu bolje rezultate te dolaze do uspjeha i
zadovoljstva. Uklju¢enjem djece s Down sindromom u redovnu $kolu, unosimo i
promjene u njihove zivote. Tada sva djeca odrastaju zajedno te se prihvacaju
medusobno. Uce kako svatko moze biti osoba s teSko¢ama zbog bolesti ili nesrece.
Takvim pristupom razvija se brizno drustvo. Ukljucenje djece s Down sindromom u

okruZzenje postize se:

e radom na promjeni stava

e dovoljnim brojem stru¢nog osoblja koji ¢e podrzati plan ukljucivanja djece s
Down sindromom u okruzenje u redovnim $kolama

e izgradnjom tima ucitelja i asistenata te uvjeta za fleksibilan pristup
individualnim potrebama djece s Down sindromom, posebno u dobi izmedu 8
i 11 godina

e prisustvom takvog tima i u srednjoj skoli

e dobrom suradnjom obitelji i Skole (obitelj je dio obrazovnog tima)

Dobra praksa u poucavanju djece sa posebnim odgojno-obrazovnim potrebama
ovisi o sljede¢im faktorima: dobrim odnosima medu uciteljima 1 struénim
suradnicima, dobroj komunikaciji medu osobljem, ucenicima te roditeljima,
diferencijaciji zahtjeva, raznolikim modelima ucenja, uditeljevu tretiranju svakog
djeteta kao pojedinca, kvaliteti pomagala u poucavanju i1 uklju¢ivanju koordinatora

za djecu s posebnim odgojno-obrazovnim potrebama.

3.3. Citanje i pisanje kod djece s Down sindromom (5-11 godina)

Citanje i pisanje kod djece s Down sindromom, kao i kod ostale djece,
predstavljaju vazan instrument ufenja govora i jezika te poticu kognitivni razvoj.
Citanje moze doprinijeti boljoj kvaliteti Zivota. Kod djece treba poticati ljubav prema
knjizi tako $to ih treba upoznavati sa svijetom citanja odmalena 1 nastaviti s tim do
tinejdzerske dobi. Djeci koja ne mogu samostalno ¢itati treba pomo¢i jer je Citanje i

njima dostupno, samo otezano.
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Prilikom ucenja ¢itanja djeca s Down sindromom prolaze kroz iste faze Citanja
kao i ostala djeca. Prva faza je prolaz kroz razvoj slikovnog rje¢nika (logografsko
Citanje), zatim druga faza koja obuhvaca razvoj sposobnosti glasovne rasclambe,

izgovora, glasovnog stapanja i dekodiranja rijeci (slovkanje).

Djeca s Down sindromom zadrzavaju se duze kod logografskih strategija
(slika) koje im omogucavaju uspjesno Citanje. Njihovo jezicno sporazumijevanje ¢e
biti nize od znanja druge djece na pocetku ucenja kao i sposobnost pisanja. lako
djeca s Down sindromom prolaze iste faze ¢itanja kao ostala djeca, njima je potrebno

svaku fazu podijeliti na manje dijelove te im tako omoguciti viSe vjezbanja.

Kod djece s Down sindromom postoji niz teskoca koje utjecu na ucenje, a neke
od njih su: jezi¢no razumijevanje, dob, osteCenje sluha, vjeStine govora, vjestine
pisanja, vjeStine pamcenja, izgovora i komunikacije. Neka djeca znaju C(itati,
razumiju jezik i znaju slovkati, ali ne mogu jasno govoriti, dok druga znaju govoriti,
ali imaju teskoca u pisanju i Citanju. Zato treba individualno pristupiti djetetu i
koristiti njegove razvijene vjeStine Kkao poticaj za razvoj govora, jezika,
komunikacije, ponaSanja i postignuca kroz nastavni plan i program. Sue Buckley i
Gillian Bird (2011) skre¢u pozornost kako kod pripreme nastavnog plana treba voditi

brigu o:

e dobi

e problemima sa sluhom

e razumijevanju rijeci

e govornim vjestinama

¢ vjeStinama fonoloske ras¢lambe 1 stapanja

e vjestini Citanja

e vjestini pisanja

e rukopisu

e vjestini slovkanja

e sposobnosti pamcéenja

e komunikacijskim vjestinama i vjeStinama konverzacije
e podrSci u ucenju kod kuce

¢ interesima, aktivnostima u slobodno vrijeme

e pristupu ucenju, koristenje medija i racunala
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¢ socijalno i odgojno-obrazovnom samopouzdanju

Vrlo je bitno razmotriti ¢itanje i poznavanje govora, po svim fazama, prilikom
upoznavanja djece s Down sindromom s pravilima ¢itanja. Kod takve djece Citanje
postaje vazno i za ucenje rije¢i i gramatike. Savjeti logopeda su korisni kod
planiranja aktivnosti s ciljem razvoja pismenosti. Logoped odreduje razinu na kojoj
se dijete nalazi i1 daje savjete o rjeCniku koje djetetu omogucuje Ccitanje s
razumijevanjem. Za razvoj pismenosti bitno je slusati dijete i upotrebljavati njegove
rijeci te postupno prosirivati rjenik. Jezik poucavanja tako postaje razumljiv djetetu
1 on brze savladava gramatiku i duze reCenice. Kako bi dijete uzivalo u ucenju
¢itanja, treba mu dati da sam izabere Sto Zeli zapisati. U poucavanju i u¢enju pomazu

sljedeca sredstva:

e Kkartice s rije¢ima (kupljene, napravljene kod kuce ili u skoli, ispisane s
racunala, na ploci, na kartici ili debelom papiru)

e racunalni i programski paketi, oboje i s programima sa sadrzajem i za vlastitu
izradu

e knjige, radni listi¢i 1 liste aktivnosti

e objavljeno Stivo, programi fonoloskih vjezbi i vjezbi pisanja, Skolske knjige,

radni listovi

Za djecu s Down sindromom je jako teSko uciti samo uz sluSanje. Potrebno je 1
vizualno ucenje. Metode poucavanja 1 odgovaranja ucenika ukljucuju razliite vrste
igara spajanja, igre kopiranja, odabira rije¢i koja nedostaje, pronalazenje zadnje rijeci

ili dijela recenice, pruzanje izbora i samostalnog odabira te pra¢enje napredovanja.
Poucavanje ¢itanja ima Cetiri glavna poglavlja:

1. Ucenje citanja rijeci
2. Izgradnja recenice i gramatika
3. Razvoj fonoloskih procesa

4. Ucenje citanja i pisanja s razumijevanjem

Sve faze vode uspjesnom citanju. Djeca s Down sindromom kre¢u od ucenja

rijeci koje su za njih jako bitne, neovisno o njihovoj dobi. Prilikom ucenja ¢itanja
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treba koristiti rijeci koje djeca razumiju. Te rije¢i se mogu i vizualno predociti
pomocu fotografije ili kartice sa sli¢icom. Raspon rijeci koje je dijete naucilo Citati

kod djece s Down sindromom je od 1 ili 2 do 400 1 viSe i to u dobi od 4 godine.

Potrebno je djetetu s Down sindromom dopustiti odabir prilikom spajanja rijeci
i vizualnih predlozaka ili imena s rije¢ima. Tako uée imenovati i povezivati, a ujedno
kroz igre 1 razgovor proSiruju rjecnik. Potrebno je kontinuirano poucavati Citanje jer
djeca s Down sindomom mogu i nazadovati u vjeStinama Citanja. Zbog teSkoca
sluSnog pamcenja djeca s Down sindomom ¢esto imaju teSkoca s pam¢enjem te im je
zato potrebno omoguciti Citanje pisanih uputa jer se tako mogu duze posvetiti

zadatku.

Nakon usvojenih rije¢i potrebno je slaganje reCenica i usvajanje gramatike.
Kao 1 kod ostale djece, to krece od jednostavnih recenica i postupno uce vise rijeci i
slazu duZe recenice. Prilikom slaganja treba voditi rauna 1 o gramatici te rjecniku.
Djeca s Down sindromom trebaju uciti kako se u kojoj situaciji razgovara. Tako su
im potrebne situacije gdje ¢e uvidjeti kako se razgovara s djecom, u ucionici, igri |
obitelji.

Imaju razlic¢itu fonolosku svijest. Oni uce Cuti i vidjeti slova te ih povezivati.
Proces fonoloske svjesnost je duzi nego kod ostale djece najéesée zbog teskoca sa
sluhom. Potrebno je slovkati i kroz razne igre i metode usvajati foneme. Prilikom
ucenja Citanja 1 pisanja s razumijevanjem djeca s Down sindromom ponekad nece

razumijeti procitano te im je zbog toga potrebno omoguditi postepeno ovladavanje.

@ picture-alliance/ZB

Slika 7. Djeca s Down sindromom u redovnoj skoli
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3.4. Razvoj pam¢enja kod osoba s Down sindromom

Autorice Sue Buckley i Gillian Bird (2012) u svom su priru¢niku detaljno
obradile razvoj pamc¢enja kod djece s Down sindromom. Krenule su od samog pojma
pamcenje i definirale ga kao sposobnost pohranjivanja i prisje¢anja dogadaja, radnji

I novih informacija.

Osobe s Down sindromom naj¢eS¢e imaju kratkorocno pamcenje. Dio
kratkoro¢nog pamcenja je radno paméenje. Vecina teSkoca koje imaju djeca s Down
sindromom prilikom uéenja govora i u kognitivnom razvoju, moze se objasniti
sustavom radnog pamcenja koji je posebno ostecen. Kao i kod svake osobe tako i
kod djece s Down sindromom, radno pamc¢enje koristi se tijekom dnevnih aktivnosti.
Funkcioniranje sustava radnog pamcenja utjee na sposobnosti osobe. Sustav radnog

pamcdenja sastoji se od:

o Sredisnjeg izvrsitelja — odgovoran je za niz kognitivnih aktivnosti;
procesiranje i pohranu nadolazec¢ih informacija, dohvacanje dugorocnog
znanja, kontrolu istovremenog procesiranja u sustavu te kontrolu akcija i

planiranja. Sredi$nji izvrSitelj zaduZen je za procesiranje informacija.

e Fonoloska petlja — sustav koji je ograni¢enog kapaciteta 1 specijaliziran za
privremeno pohranjivanje verbalnih informacija. Uvjetovan je brzinom

govora ponavljanja 1 drzi informacije u privtemenom spremniku.

e Vizualno-prostorna crtanka — sustav koji je ograni¢enog kapaciteta i

privremeno pohranjuje vizualne i prostorne informacije.

Istrazivanja pokazuju kako kapacitet kratkorocnog pamcenja raste s dobi.

Takoder na taj rast utjecu:

e vjestine sluSne diskriminacije i sluha
e Stvaranje 1 zadrzavanje tragova u fonoloskoj petlji

e poznavanje materijala koji treba biti pohranjen
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e Sposobnost da se obnove oslabljeni tragovi fonoloskog pamcenja iz
pohranjenih podataka

e sposobnost da se upamte podatci redoslijedom kojim su bili izvedeni

e sposobnost dohvacanja i ponavljanja pohranjenih podataka

e koriStenje strategije ponavljanja

Razvoj verbalnog kratkoro¢nog istrazivanja moze biti usporen ili oStecen
ukoliko dode do ostecenja sluha, poremecene funkcije fonoloske petlje, sporiji razvoj

Cistog govora, nedovoljnog poznavanja rijeci i manjka strategije ponavljanja.

Djecu s Down sindromom potrebno je ukljuéiti u sve razredne aktivnosti
Citanja 1 slovkanja te poticati razvoj njihove sposobnosti razlikovanja glasova
stvaranja veze glas-slovo te fonolosku svjesnost, bez obzira na dob. U takvim
aktivnostima djeca s Down sindromom uZivaju, struktura glasova postaje jasnija, uce
raS¢lanjivati rijeCi na glasove i poboljsavaju verbalno kratkoro¢no pamdéenje.

Takoder treba raditi na izgovoru i bogacenju rje¢nika u sklopu vjezbanja citanja.

Znacajna je razlika, djeteta s Down sindromom 1 njegovih vr$njaka u istom
razredu, izmedu njegove sposobnosti verbalnog kratkoro¢nog pamcenja i sposobnosti
verbalnog kratkoro¢nog pamcenja vr$njaka. Informacije koje su ilustriranje u nastavi,
ukljucuju podrsku za razumijevanje verbalne prezentacije informacija koje primaju
od ucitelja. Vizualna prezentacija olakSava pristup novim informacijama, biljeZenje,
ponavljanje 1 ucenje. U daljnjem tekstu nabrojane su tehnike koje koriste ucitelji 1
pomoc¢nici u nastavi prilikom stvaranja dinamickog vizualnog zapisa kako bi se

olaksalo djetetovo zapamcivanje i u¢enje novih informacija.

Vizualni zapis kao potpora usmenom izlaganju ucitelja:

e slike i slova ¢e pomo¢i da dijete usmjeri paznju i da ih sluSa, uz osiguravanje
konteksta ili pozadine za uciteljevu prezentaciju nastavnog sata

e ucitelj moze koristiti plocu i vizualnu prezentaciju uz usmeno izlaganje

e djeca bi trebala imati prikladan udzbenik sa slikama i tekstom pomocu kojeg
mogu pratiti nastavu (posebno u srednjoj skoli)

e neka djeca ¢e mozda trebati dodatne slike i recenice koje mogu drzati i

gledati dok ucitelj govori
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e mnoga djeca slusaju uciteljevo usmeno izlaganje, a zatim to odmah vjezbaju s
pomoc¢nikom u nastavi koji moze raspravljati o sadrzaju uz vizualnu pomo¢, a
zatim navesti vazne tocke te pomocu vizualnog zapisa objasniti zadatak

e pomoc¢nik u nastavi moze upisati cilj odredene lekcije u djetetovu biljeznicu

Vizualni zapis moze biti 1 potpora aktivnostima za uCenje. Zadatci mogu biti
prikazani pomocu crteza kako bi se pojacalo znacenje i jasnoca koraka rjeSavanja.
Ukoliko je potrebno dijete moze oznacavati kvacicom ili prekriziti svaku fazu po
zavrSetku. Vizualna potpora namijenjena je kako bi pomogla djetetu da obradi,
zapamti i zapi$e informacije na svim nastavnim satima. Oni su potpora kod problema

s verbalnim kratkoro¢nim paméenjem te govorom i jezikom.

3.5. Poucavanje djece s Down sindromom numerickim vjeStinama

Djeca s Down sindromom teze usvajaju numeri¢ke vjeStine u odnosu na
vjestine ¢itanja i pisanja. Numericke vjestine mogu posti¢i znacajne rezultate ako im
se prida vece znacenje i djeca s Down sindromom mogu ¢ak zavoljeti matematiku.
Kao i kod ucenja vjestina Citanja i pisanja, tako i1 kod ucenja numerickih vjesStina

treba $to viSe iskoristiti vizualne sposobnosti.

Djeci tipi¢nog razvoja matematika je apstraktna. Imaju problema sa
shva¢anjem pojma koli¢ine, razumijevanjem matematickih operacija i odnosa medu
brojevima. Djeci s Down sindromom mnoge stvari su apstraktne pa im je matematika
tako jo$ 1 teza. Osim samih operacija u matematici, njih je potrebno uciti sve rijeci
koje su neophodne za razumijevanje i shvacanje brojeva, geometrijskih likova i
oblika te ¢itavog niza rijeci koje se koriste u svakodnevnom zivotu, a vezane su za

numericke vjestine.

Da bi matematika bila razumljiva posebnu paznju treba prvo posvetiti
usvajanju koli¢ine do 3. Usvajanje koli¢ine do 3 se moze posti¢i kroz klasi¢ne
metode rada, ali 1 kroz funkcionalno ucenje te Montessori program. Dijete s Down
sindromom ¢e shvatiti koli¢inu do 3 kroz vjezbanje s raznim predmetima (kockice,
kvacice, kamenci¢i u boji, pomponi), sli¢icama u boji i crno bijelim sli¢icama.

Nakon usvajanja koli¢ine do 3, istim na¢inom se usvaja koli¢ine do 5. Ucenje se
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moze obogatiti edukativnim materijalima i pomagalima. Sve vise djece s Down
sindromom u RH koriste Numicon pomagalo. Numicon pomagalo pomaze da nauce i

vizualno povezu koli¢ine i tako shvate matematicke operacije.

- CEER

Nakon shvacanja koli¢ine do 5, nastavlja se ucenje do 10. Takav koncept

Slika 7. Numicon pomagalo

ucenja do 10 pomoc¢i ¢e djetetu s Down sindromom u ucenju veéih brojeva kao $to su
desetice, stotice i tisucice. Uz edukativna pomagala dijete s Down sindromom ¢e

nauciti i shvatiti mnoZenje i dijeljenje te ¢e tako uspjesno koristiti i kalkulator.

Vukovié i sur. (2014) navode neke ciljeve u¢enja numerickih vjestina za dijete

s Down sindromom :

¢ nauciti koli¢inu i brojanje do 100 minimalno

e shvatiti, razumijeti 1 znati koristiti matematicke operacije zbrajanja,
oduzimanja, mnoZenja i dijeljenja uz pomagala ako nije moguce bez njih

o Koristiti kalkulator

e razumijeti osnovne mjere za duljinu, tezinu i volumen

e razumijeti tijek vremena (npr. minuta, sat, dan, tjedan, mjesec, godina, sada,

prije, poslije)

Ostvarivanjem navedenih ciljeva djetetu s Down sindromom omogudit ¢e se
koriStenje sata, shvacanje vremena, kori$tenje novca u raznim zivotnim situacijama i
dr. Djeca s Down sindromom mogu posti¢i znacajne rezultate u podrucju numerickih

vjestina uz kontuirani strukturirani na¢in uc¢enja i poucavanja.
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Poticanje i u€enje otvaraju priliku djeci. Ne moze se re¢i Sto djeca s Down
sindromom mogu ili ne mogu. Ucenjem ¢e oni pokazati svoje moguénosti,
sposobnosti i1 vjestine. Ucenjem matematike djeca mogu nauciti puno toga Sto ¢e im

dobro do¢i u svakodnevnom Zivotu.

3.6. Pristup nastavhom planu - strategije prilagodbe ucenicima s Down

sindromom

»Prilagodba nastavnog plana jedan je od nacina kojima omoguc¢avamo djeci razli¢itih
sposobnosti i stilova ucenja da imaju pristup opéem kurikulumu te da prema njemu
svadavaju nastavno gradivo zajedno sa svojim vrSnjacima. Prilagodba plana
podrazumijeva: mijenjanje i prilagodavanje ciljeva kurikuluma, metode procjene,
aktivnosti i sposobnosti ucenickih individualnih obrazovnih potreba te njihov stil
ucenja u kontekstu drustvenog obrazovanja.* (Bird i sur., 2011, str. 1)

Kako bi prilagodba nastave bila uspjesna, zahtijeva da ucitelji vrednuju i cijene
postignu¢a svakog djeteta. UCciteljevo razumijevanje djetetovih mogucnosti 1
sposobnosti za ucenje u svim fazama djecjeg razvoja treba biti pozitivno. Pozitivan

stav 1 razumijevanje su vazni u radu sa svima koji uce:

¢ s djecom koja imaju teSkoce u razvoju, nadarenom ili djecom s natprosje¢nim
sposobnostima

¢ s djecom koja imaju poremecaje u ponasanju

e s djecom razli¢itog drustvenog, kulturnog ili socio-ekonomskog porijekla te
emocionalnog razvoja

e sdjecom s poremecajima iz akusticnog spektra

e S djecom s disleksijom, odnosno djecom s razliitim govorno-jezi¢nim
teSko¢ama

e sdjecom s visestrukim teSko¢ama ukljucujuéi djecu s Down sindromom
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Kako bi olaksali oblik inkluzivne nastave i kako bi prilagodba nastavnog plana
uspjela, skole moraju imati cjeloviti sustav podrske u koje pripadaju, osim Skolskog

osoblja, roditelji 1 ucenici.

Vecini osoba ucenje olaksava jasan prikaz ili slike, obojene i zorne ilustracije i
predmeti koji podupiru izgovorenu ili napisanu rijec. Djeci s Down sindromom u

razvoju razumijevanja na razlicite na¢ine pomazu viseosjetilna iskustva i slike.

Postoje brojne preporuke o na¢inima poucavanja djece s Down sindromom

kako bi se postigao cilj, a neke od njih su:

e prilagoditi zahtjeve jezi¢nim i1 govornim vjeStinama

¢ prilagoditi zahtjeve motorickim vjeStinama

e prilagoditi koli¢inu i vrijeme rada njihovoj punoj koncentraciji

e poboljsavati pamcenje koristeéi slike, popise i tekstove

e pouciti ucitelje kako ¢e jezi¢na i druga znanja poucavati jasno i aktivno, da
sastavljaju zadatke i osmisle metode reagiranja te procijene kako to postici,
koristec¢i se vizualnom prezentacijom u situacijama i iskustvima koja djecu

zabavljaju i koje razumiju

Potreba za prilagodavanjem plana je sve veéa kako djeca rastu. Uz plan
savladavanja Skolskog gradiva, potreban je i program socijalizacije. Nastavni plan
brine o stjecanju znanja, a da bi se uspjesno razvili Skola i obitelj moraju suradivati.
Postupci nastavnih ciljeva su potrebni kako bi se u potpunosti primijenile raznolike
mogucnosti uc¢enja u skoli, razredu i izvan njega te da pomognu djeci da svoje ucenje
Sire primijene. Sva djeca s Down sindromom se razlikuju pa su i prilagodbe sukladne

njihovim sposobnostima, vjestinama i stilovima ucenja.

Za djecu s Down sindromom, u planiranju nastave, uciteljima ¢e pomo¢i ako
utvrde kognitivni profil djece, odrede sposobnosti kojima mogu uciti (kao Sto je
vizualna potpora), sposobnost da se sluze pisanom rijeci, uce s vr$njacima i od njih te
da prepoznaju emocionalna stanja. Op¢i principi kvalitetnog poucavanja temelje se
na dobro strukturiranoj nastavi, jasnom komuniciranju o svakoj etapi sata, jasnim i
Cestim povratnim informacijama te poucavanju Uz entuzijazam, jasne poruke i

dinamiku sata.
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Ucenicima s Down sindromom treba ¢eS¢e ponavljati, treba im dati vise
vremena, potpore, ohrabrivanja i vjezbanja da nauce i reagiraju, ali nije nuzno da
predavanje tece sporo. Mijenjanje aktivnosti ili stila pomaZe ucenicima da usmjere
paznju. Predavanja moraju biti dobro strukturirana za sve ucenike i imati visoki

stupanj organizacije.

Kognitivni profil i profil sposobnosti svladavanja gradiva u¢enika s Down
sidromom za ucitelja su korisne informacije pomo¢u kojih mogu planirati procjenu te
opis 1 plan. Kako bi ucitelji kvalitetno pomogli djeci s Down sindromom, potrebna

im je potpora i savjeti specijaliziranih iskusnih ucitelja.
Bird i sur. (2011) predlazu kako prilagoditi nastavni plan:

¢ dodatna potpora uc¢enju

e priprema sazetaka i jednostavnih prikaza

e pomaganje ucenicima u sluSanju, ucenju, reagiranju i biljezenju

e §to viSe dodatnih vizualnih pomagala — slike, predmeti i modeli te projekcije
na zidu

e Rezi—lijepi*

e nacini poucavanja — primjena raznih tehnika

e povezivanje zadataka s osobnim interesima

e sastavljanje i prilagodba nastavnih listica

e provjera znanja

e strani jezici

e glazba

e pomo¢ roditelja

Bird i sur. (2011) takoder navode pregled prilagodbi koje pomazu djeci s
Down sindromom nastavni plan uciniti dostupnim i kojima se razvijaju pojedine

vjestine. Prilagodbe su:

e razvijanje djetetove fine motorike — vjezbe za jaCanje zapeSca i prstiju,
kordinacije ruka-oko, bavljenje aktivnostima koje ukljucuju Sto viSe osjetila
te rad sa Sto raznolikijim materijalima, velikim i malima, vjeZbanje raznih

sposobnosti u stvarima i situacijama koje motiviraju, dodatno savjetovanje i
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poticanje u ucenju 1 vjezbanju motorike te stalna vjezba

poticanje tijekom nastave tjelesno-zdravstvene kulture — objasniti pravila
igara u timu, igranje u parovima, aktivnosti u malim skupinama, koriStenje
gesti ili oznaka na rukama, nogama ili podu koji oznacavaju to¢nu poziciju,

igre u kojima je vazna brza promjena te poznavati djetetovu kondiciju

potpora u slusanju u odredenoj sredini — smjestiti dijete Sto blize prednjem
dijelu razreda, obradati se djetetu osobno, govor lica potkrijepiti gestama i
vizualnim sredstvima, pisati nove rije¢i na plocu i drzati se uputa o upotrebi

sluSnog pomagala u ucionici ili nekoj drugoj sredini

vizualna potpora — rabiti povecana slova, prezentirati jasno, drzati se uputa
djetetovog oftamologa, vr$njaci neka pomazu djeci u velikim prostorijama i
podovi i zidovi bi trebali biti iscrtani linijama i znakovima koji pomazu u

orijentaciji

prilagodba djetetovim fizickim potrebama — drZzati se savjeta djetetovih
terapeuta 1 odgajatelja posebno kod kretanja u Skoli, napraviti potrebne

prilagodbe u razredu i pomo¢i u stvaranju $kole koja je svima pristupacna

poticanje govora i komunikacije i razvijanje jezika — ne donositi sud o
djetetovim mogucénostima 1 znanju na temelju kako govori, djecu pazljivo
slusati kako bi razumjeli $to govore, u razgovoru biti okrenut licem u lice i
gledati djecu u o¢i, govoriti razgovjetno, biti svjesni slusnih problema,
izbjegavati nejasnoce, naglasavati kljucne rije¢i i ohrabrivati dijete da

sudjeluje tako Sto ga se pita za miSljenje

potpora u razumijevanju i sudjelovanju — osigurati vizualnu podrsku,
snimljene materijale, alternativne metode biljeZenja, diktirati u prilagodenom
ritmu uz ponavljanje, primijeniti sliku i re¢enice u logi¢nom nizu i uciti nove

ili kljucne rijeci
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e potpora u biljezenju i odgovaranju — osigurati vizualnu potporu, sve vrste
kartica, nastavne listi¢e, uporaba racunala, magnetofona ili diktafona, plocice

sa slovima, gluma i igrokazi, fotografija predmeta i prilagodeni nastavni listi¢

e potpora kod kratkotrajnog ili radnog pamcéenja — pomo¢i djetetu da razumije
duze recenice izdvajanjem vaznijih dijelova teksta, staviti na zid listi¢ s
vaznim informacijama, ponavljati gradivo, pomo¢i djetetu u ponavljanju
gradiva, uciti dijete pamcenje od jednostavnijih zadataka prema slozenijima i

igrati igre

e ohrabrivati u sudjelovanju, produzavanje trajanja sudjelovanja — organizirati
aktivnosti kraceg trajanja, od viSe zadataka izgraditi jednu nastavnu lekciju,

mijenjati nacin i koli¢inu pomo¢i i razinu zahtjevnosti

e poticaj u ucenju — rabiti kraée zadatke u skladu s moguénostima ucenika,
osigurati dodatno vrijeme 1 mogucnosti za ponavljanje, provjeravati jednom
nauceno kako bi sprijecili zaboravljanje i izbjegavati osjecaj neuspjeha kod

djece s Down sindromom

e savjeti za pripremu nastavnih listica — upotrebljavati materijal s poznatim
motivima, svaki zadatak neka ima svoj cilj, rabiti ilustracije, oznaciti 1

objasniti klju¢ne 1 nove rijeci, govoriti jednostavno 1 oznaciti upute
e jezik — govoriti jednostavno i djeci bliskim rje¢nikom, recenice trebaju biti

kratke i1 saZete, koristiti aktivne glagole 1 izbjegavati rije¢i koje se mogu

tumaditi na viSe nacina

4. ZAPOSLJAVANJE OSOBA S DOWN SINDROMOM

U Hrvatskoj je samo nekoliko osoba s Down sindromom zaposleno na

otvorenom trziStu, ali kako raste broj osoba s Down sindromom koje zavrSavaju
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osnovnu i srednju Skolu za ocekivati je da ¢e se povecati broj zaposlenih na

otvorenom trzistu.

Kako osobe s Down sindromom dolaze raditi medu svoje kolege, autorica
Vukovié i sur. (2014) upucuje na niz ¢injenica za koje smatra da ¢e biti od pomo¢i u

suradnji. Neke od ¢injenica su:

e U komunikaciji koristiti jednostavan i razumljiv govor (izbjegavati viseznac¢ne
rijeci)

e nauciti promatrati i prepoznavati moguénosti i postignuca novih kolega (bitno
je iskazati podrsku za ucinjeno 1 analizirati s njim njegove teSkoce i
neuspjehe)

e osnovati odnos koji se zasniva na iskrenosti (uspostaviti najprirodniji odnos)

e aktivno ukljuciti kolegu u odabiru aktivnosti

e iako osoba s Down sindromom treba viSe vremena za savladavanje zadanog
zadatka, to ne znaci da nije u moguénosti svaladati zadatak

e treba pomoci oko savladavanja zadatka, a ne obaviti posao umjesto njega

e postivati kolegu kao odraslu osobu

Upravo ovim ¢injenicama vode se Vinkovacka udruga ,,.Bubamara“ koji vise
od 30 godina okuplja osobe s invaliditetom iz cijele Vukovarsko-srijemske Zupanije.
Ona se odlucila usprostaviti poraznim statistikama koje pokazuju kako je udio osoba
s invaliditetom u ukupnom broju zaposlenih u Hrvatskoj tek 1,1%. U zadnje 3 godine
u Bubamari je putem niza projekata zaposleno vise od 200 ljudi, §to osoba s

invaliditetom, Sto njihove rodbine.

Predsjednik udruge Tomislav Veli¢ ispricao je da je prije 2 godine putovao
Skotskom i bio u kafi¢u gdje rade osobe s Down sindromom. Upravo tada je odlugio
u Vinkovcima otvoriti kafi¢ gdje ¢e takoder raditi osobe s Down sindromom. Udruga
se vodi time kako oni znaju da osobe s invaliditetom mogu i znaju raditi te im treba

pruziti priliku da pokazu kako su i oni punopravni ¢lanovi drustva.
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Vodeé¢i se motom ,,Ekstra kromosom za ekstra kavu“ u ,,Buba bar-u“ rade
osobe s Down sidromom. Oni pokazuju da i oni imaju pravo biti dio drustva. Osoblje
su Domagoj (41 godina), Marija (21 godina), Alen (26 godina), Ivana (21 godina) i
Dario. Iako su razli¢ito motivirani za posao, veze ih ista zelja — rad i biti koristan

drustvu.

Slika 8. Clanovi udruge ,,Bubamara“

5. DOWN SINDROM U OBITELJI

Autorica Katica Ivankovié (2003) u svom prirué¢niku ,,DOWNOV SINDROM u
obitelji,, govori o metodickim uputama za rad s djecom s Down sindromom u prvim
godinama zivota. Kako su roditelji najvaznije osobe u djetetovom zivotu, od prvog

dana djetetovog Zivota trebaju biti ukljuceni u programe poticanja djecjeg Zivota.

U priru¢niku se autorica obraca najprije roditeljima koji su dobili dijete s Down
sindromom. Opisuje osjecaj koji roditelji tada dozivljavaju i navodi izjave roditelja.
Dijete koje je doslo na svijet treba pripremiti za Zivot i zbog toga se trebaju 1 roditelji
pripremiti i upoznati svoje dijete. Govore¢i o samom nastanku trisomije 21 i

medicinskim pitanjima vezanim uz to, objasnjava $to je zapravo Down sindrom.

Kao i svako dijete, tako i dijete s Down sindromom prolazi faze djetinjstva,
razvija se i postaje odrasla osoba. To veselo dijete prolazi vrijeme adolescencije kao i
sva druga djeca. Upoznaje sve oko sebe kao i druga djeca, samo ponegdje otezano i

usporeno. Autorica nudi niz savjeta za razvoj od samog pocetka, poticanje
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motori¢kog razvoja, objasnjava put do kognitivnog ucenja, savjete o hranjenju djece
s Down sindromom zbog njihovih oStecenja te razvoju govora. Djecu s Down
sindromom treba obrazovati te tako i njihov put obrazovanja treba krenuti s vrticem.
Tamo krec¢e prihvac¢anje u drusStvu, ali i izgradnja samopoStovanja, sigurnosti te
osjecaj podrske. Upucuje roditelje da je bitno od samog pocetka savjetovati se sa

struénjacima koji rade s djecom s Down sindromom.

Djetetu s Down sindromom potrebna je ljubav kao i svoj drugoj djeci,
potrebna im je obitelj koja im pruza postivanje i ljubav kao Sto i oni njoj pruzaju.
Priru¢nik ,,DOWNOQOV SINDROM u obitelji“ sadrzi niz vrijednih ideja koje su na

jednostavan nacin predstavljene i jasno opisane za primjenu.

Slika 10. Down sindrom u obitelji

47



6. PREDRASUDE I ISTINA O DOWN SINDROMU

o Down sindrom je rijedak genetski poremecaj.

Neto¢no: Down sindrom je jedan od naj¢escih genetskih poremecaja.

e Vecina djece s Down sindromom ima starije roditelje.

Neto¢no: cak 70% djece s Down sindromom rodile su majke mlade od 35 godina.

e (Osobe s Down sindromom su tesko retardirane.

Netocno: mnogi imaju kvocijent inteligencije koja ih svrstava medu blago ili srednje

mentalno retardirane osobe.

e Osobe s Down sindromom potrebno je smjestiti u posebne institucije.

Neto¢no: Danas su osobe s Down sindromom u svojim ku¢ama s obitelji i obavljaju

jednostavne zadatke, sudjeluju u svakodnevnim aktivnostima zajednice.

o Djeca s Down sindromom moraju biti smjestena u posebne edukacijske

programe.

Neto¢no: sve vise djece s Down sindromom potice se na ukljucenje u ucionice redovnih

Skola sa svojim vrSnjacima.

e Odrasle osobe s Down sindromom je nemoguce zaposliti.

Netocno: osobe s Down sindromom je moguce zaposliti na velikom broju radnih

mjesta. One tada dobivaju osjecaj da su korisne i ponose se svojim postignuc¢ima.
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e QOsobe s Down sindromom ne mogu imati bliske meduljudske veze niti stupati

u brak.

Neto¢no: djeca s Down sindromom su izrazito vedre osobe, a odrasli mogu stupati u

veze od kojih neke zavrSavaju i brakom.

o Down sindrom je nemoguce izlijeciti.

Toéno: 21 kromosom uzrokuje Down sindrom i to je genetski poremecaj. Znanstvenici
se nadaju da ¢e moci, napretkom genetike i istrazivanjem ljudske DNK, ispraviti ili

sprije¢iti mnoge probleme povezane s Down sindromom.

e Osobe s Down sindromom su uvijek dobre volje.

Neto¢no: osobe s Down sindromom mogu biti povrijedeni, prkosni, tvrdoglavi, ali kad

su dobre volje to zraci iz njih.

7. HRVATSKA ZAJEDNICA ZA DOWN SINDROM

Hrvatska zajednica za Down sindrom (HZDS) osnovana je 2005. godine od

strane Cetiri udruge, a to su:

e Udruga za sindrom Down-Zagreb
e Udruga 21 za sindrom Down-Split
o Udruga za sindrom Down Medimurske Zupanije

e Udruga za sindrom Down-Rijeka

Nakon osnovanja udrugama su se pridruzile i ostale udruge diljem Hrvatske te
je 2009. godine Hrvatska zajednica za Down sindrom postala ¢lanicom European

Down Syndrome Association (Vukovié i sur. 2014).
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Udruge su nastale zbog potrebe roditelja kako bi Sto prije i bolje pomogli
svojoj djeci. Svih osam udruga kroz projekte osiguravaju stru¢ni rad od najranije
dobi i provode program rane intervencije. Cilj programa je da se pomogne svoj djeci
u Republici Hrvatskoj u njihovoj blizini i njihovom okruzenju. Po podacima
Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo godi$nje se rodi 40 do 50 djece s Down

sindromom.
Aktivnosti HZDS i njenih ¢lanica:

e senziblizacija javnosti o osobama s Down sindromom

¢ ukljucivanje djece s Down sindromom u redovite vrti¢e

¢ ukljucivanje djece s Down sindromom u redovne $kole

e poticanje govora uz pomo¢ simbola

e obuka stru¢njaka o metodama i nac¢inima rada

e rjeSavanje pitanja iz podrucja socijale

e zdravstvene usluge

e registar osoba s Down sindromom

e osiguravanje poticajnijih oblika zivljenja i moguéih oblika ukljucivanja u
drustvenu zajednicu

e nedostatak literature na hrvatskom jeziku
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8. MEDUNARODNI DAN DOWN SINDROMA

Ujedinjeni narodi (UN) su prihvatile predlozenu rezoluciju i 10. studenog
2011. godine donijele odluku da se 21. ozujka obiljezava kao Medunarodni dan
Down sindroma. Usvajanjem odluke UN je iskazao svoju podrsku zastiti prava osoba

s Down sindromom u cijelom svijetu, posebice zemljama u razvoju.

cal 21.3. Svjetski Dan osoba
*ae= l sa Down sindromom

Slika 11. Svjetski dan osoba s Down sindromom

Unato¢ sve veéoj prihvacenosti osoba s Down sindromom u drustvu, jo$
uvijek se dogada da osobe s Down sindromom budu diskriminirane ili suocene s
predrasudama ponajvise kada je rije¢ o obrazovanju i samostalnom zivotu. U nekim
su se zemljama pokretale ili se pokrecu inicijative kojima se zeli zakonski odrediti
automatski prekid trudnoce ukoliko se u prenatalnim ispitivanjima pokaze da je rijec
o djetetu s Down sindromom. Ovo je zabrinjavajuci trend koji ne dopusta roditeljima
pravo da sami donose odluke. Prijedlog UN-a je rezultat visegodi$njeg rada razli¢itih
udruga u svijetu koje okupljaju gradane s Down sindromom, ¢lanove njihovih
obitelji i strucnjake. Republika Hrvatska je vrlo aktivno podupirala da se rezolucija

izglasa.

Datum 21. ozujka predstavlja 3 reprodukcije 21. kromosoma §to je glavno

genetsko obiljezje osoba s Down sindromom.

51



Obiljezavanje dana Down sindroma zeli se upoznati svijet s tim poremecajem i
pri tome potaknuti ljude za veée postivanje prava ljudi s Downovim sindromom.
Veéim razumijevanjem i poboljSanjem njihovog polozaja u druStvu moze se

poboljsati kvaliteta zivota osoba s Down sindromom.

Simbol dana Down sindroma su Sarene Carape jer ih osobe s Down sindromom
ne mogu upariti. NoSenjem Sarenih ¢arapa pokazuje se podrska borbi osoba s Down

sindromom kako bi se $to bolje integrirali u nase drustvo.

SO - 9

Slika 12. Simbol dana Down sindroma
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9. ZAKLJUCAK

Down sindrom je najces¢i genetski poremecaj 1 uzrokuje ga pogreSan prijenos
kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica. Naziva se jo§ i trisomija 21 jer
postoje tri kopije 21 kromosoma. Nastanak Down sindroma nije moguce sprijeciti,
ali je moguce pomoci od rodenja kako bi se ublazile poteSkoce koje taj genetski
poremecaj uzrokuje. Osobe s Down sindromom imaju karakteristicna fizicka
obiljezja 1 poteskoce koje se javljaju od rodenja. Zbog Sto bolje i kvalitetnije
pomoci, potrebno je odmah ukljuciti defektologa 1 logopeda, stru¢ne suradnike i
krenuti s ranom intervencijom. Osobe s Down sindromom trebaju pomo¢ strucnih
osoba, ali 1 roditelja i obitelji te je zbog toga potrebno roditelje ukljuciti 1 usmjeriti u

sve faze odrastanja i obrazovanja djece s Down sindromom.

Djeca s Down sindromom mogu sve kao i njihovi vr$njaci. Oni pohadaju vrtic,
redovnu Skolu i dio su odgojno-obrazovnog sustava. Ukljucivanje u predskolske i
Skolske sustave, ucenjem Citanja i pisanja, numerickih vjestina oni postaju sigurniji,
spretniji i samostalniji. Postoje individualizirani odgojno-obrazovni programi i
prilagodeni odgojno-obrazovni programi koji pomaZu ucenicima s Down sindromom
uspjesno savladati 1 usvojiti nastavne sadrzaje. Njihovo obrazovanje je potrebno iako
je usporenije i iziskuje viSe vjezbanja. U zajednici i odnosu s vr$njacima djeca s
Down sindromom razvija svoju komunikaciju, socijalizaciju, ali i izgraduje sebe kao

osobu.

Za razliku od vremena kad se otkrio ovaj genetski poremecaj, danas osobe s
Down sindromom pohadaju redovne $kole i sve se viSe zaposljavaju, prihvacene su u
drustvu i punopravni su ¢lanovi druStva. Djeca s Down sindromom su andeli koji

zrace vedrinom i dobrotom te im zbog toga treba pomo¢i da dobiju krila.

53



LITERATURA:

1. Bird, G., Beadman, J., Buckley, S. (2011). Citanje i pisanje kod djece s Down
sindromom (5-11 godina). Zagreb: Hrvatska zajednica za Down sindrom

2. Bird, G., Alton, S., Mackinnon, C. (2011). Pristup nastavhom planu - strategije
prilagodbe ucenicima s Down sindromom. Zagreb: Hrvatska zajednica za Down

sindrom

3. Bird, G., Buckley, S. (2011). Razvoj numerickih sposobnosti kod tinejdzera s
Down sindromom (11-16 godina). Zagreb: Hrvatska zajednica za Down sindrom

4. Bouillet, D. (2010). Izazovi integriranog odgoja i obrazovanja. Zagreb: Skolska
knjiga
5. Buckley, S., Bird, G. (2010). Obrazovanje osoba s Down sindromom — Pregled.

Zagreb: Hrvatska zajednica za Down sindrom

6. Buckley, S., Bird, G. (2010). Razvoj govora i jezika kod djece s Down sindromom

(5-11 godina ). Zagreb: Hrvatska zajednica za Down sindrom

7. Buckley, S., Bird, G. (2012). Razvoj pamcenja kod osoba s Down sindromom.

Zagreb: Hrvatska zajednica za Down sindrom
8. Culi¢ V., Culi¢ S. (2009). Sindrom Down. Split: Naklada Boskovi¢

9. Ivankovi¢, K. (2003). Down sindrom u obitelji — prirucnik za roditelje. Zagreb:
Foto Marketing — FoMa

10. Kaocijan-Hercigonja, D. (2000). Mentalna retardacija. Jastrebarsko: Naklada
Slap

11. Kostelnik, M.J., Onaga, E., Rohde, B., Whiren, A. (2004). Djeca s posebnim

potrebama. Zagreb: Educa

12. Posokhova, 1. (2008). Razvoj govora i prevencija govornih poremecaja u djece.
Zagreb: Ostvarenje

13. Tajsl Dragicevié, 1. (2015). Budi dobar kao Jan. Zagreb: Skolska knjiga

14. Vukovié, D. i suradnici (2007). Down sindrom — vodic za roditelje i strucnjake.

Zagreb: Kerschoffset d.o.o.

54



15. Zrili¢, S. (2011). Djeca s posebnim potrebama u vrticu i nizim razredima

osnhovne skole. Zadar: SveuciliSte u Zadru

http://bubamara.hr/ (pristupljeno 26. lipnja 2017.)

http://zajednica-down.hr/ (pristupljeno 30. lipnja 2017.)

https://www.udruga-down-obz.hr/ (pristupljeno 30. lipnja 2017.)

http://www.dw.com/hr/djeca-s-downovim-sindromom-neistra%C5%BEeni-
potencijali/a-17510355 (pristupljeno 30. lipnja 2017.)

Slika 1. John Langdon Down

https://s3-us-west-2.amazonaws.com/find-a-grave-
prod/photos/2013/26/40374228 135930231075.jpg (24.6.2017.)

Slika 2. Trisomija 21

http://www.maturski.org/BIOLOGIJA/pictures/Kromosomske-Aberacije/Kromosomske-
Aberacije clip image009 0000.jpg(24.6.2017.)

Slika 3. Karakteristi¢an izgled osobe s Down sindromom

https://encrypted-tbn0.gstatic.com/images?q=tbn:ANd9GcRzCwalaTpEk-
QSjdHe27zE66X0LNDI7AkCpMzaqglOsOvkr8M (24.6.2017.)

Slika 4. Osobe s Down sindromom u adolescenciji

http://www.index.hr/images2/Hina Down sindromDown Downovsindrom.jpg(24.6.2017.)

Slika 5. Prikaz raspodjele po spolu i dobnim skupinama osoba s Down sindromom
(Vukovi€ i sur., 2014, str. 90) (26.6.2017.)

Slika 6. Prikaz raspodjele po Zupanijama prbivalista osoba s Down sindromom
(Vukovi€ i sur., 2014, str. 91) (26.6.2017.)

Slika 7. Djeca s Down sindromom u redovnoj $koli

http://www.dw.com/image/16663151 401.ipg (26.6.2017.)

Slika 8. Numicon pomagalo

https://s-media-cache-
ak0.pinimg.com/736x/08/00/73/0800737a957e100f7b2628e8c722274d.jpg (27.6.2017.)

Slika 9. Clanovi udruge ,,Bubamara‘“
https://hrvatska-danas.com/wp-content/uploads/2016/12/bubabar.jpg?x68733

(26.6.2017.)

55


http://bubamara.hr/
http://zajednica-down.hr/
https://www.udruga-down-obz.hr/
http://www.dw.com/hr/djeca-s-downovim-sindromom-neistra%C5%BEeni-potencijali/a-17510355
http://www.dw.com/hr/djeca-s-downovim-sindromom-neistra%C5%BEeni-potencijali/a-17510355
https://s3-us-west-2.amazonaws.com/find-a-grave-prod/photos/2013/26/40374228_135930231075.jpg
https://s3-us-west-2.amazonaws.com/find-a-grave-prod/photos/2013/26/40374228_135930231075.jpg
http://www.maturski.org/BIOLOGIJA/pictures/Kromosomske-Aberacije/Kromosomske-Aberacije_clip_image009_0000.jpg
http://www.maturski.org/BIOLOGIJA/pictures/Kromosomske-Aberacije/Kromosomske-Aberacije_clip_image009_0000.jpg
https://encrypted-tbn0.gstatic.com/images?q=tbn:ANd9GcRzCwalaTpEk-QSjdHe2ZzE66XoLNDI7AkCpMzaqgLJOsOvKr8M
https://encrypted-tbn0.gstatic.com/images?q=tbn:ANd9GcRzCwalaTpEk-QSjdHe2ZzE66XoLNDI7AkCpMzaqgLJOsOvKr8M
http://www.index.hr/images2/Hina_Down_sindromDown_Downovsindrom.jpg(24.6.2017.)
http://www.dw.com/image/16663151_401.jpg
https://s-media-cache-ak0.pinimg.com/736x/08/00/73/0800737a957e100f7b2628e8c722274d.jpg
https://s-media-cache-ak0.pinimg.com/736x/08/00/73/0800737a957e100f7b2628e8c722274d.jpg
https://hrvatska-danas.com/wp-content/uploads/2016/12/bubabar.jpg?x68733

Slika 10. Down sindrom u obitelji

https://www.nmeda.com/wp-content/uploads/2012/10/family-570x400.jpg (27.6.2017.)

Slika 11. Svjetski da Down sindroma

http://www.6yka.com/upload/images/0000%20Januar%202016/12095166 102093094651
93835 6592882763849272481 o.jpg (27.6.2017.)

Slika 12. Simbol dana Down sindroma

http://static.ba.nlinfo.com/Picture/60423/jpeg/PXL 200316 12756106.jpg (27.6.2017.)

56


https://www.nmeda.com/wp-content/uploads/2012/10/family-570x400.jpg
http://www.6yka.com/upload/images/0000%20Januar%202016/12095166_10209309465193835_6592882763849272481_o.jpg
http://www.6yka.com/upload/images/0000%20Januar%202016/12095166_10209309465193835_6592882763849272481_o.jpg
http://static.ba.n1info.com/Picture/60423/jpeg/PXL_200316_12756106.jpg

ZIVOTOPIS
Osobni podatci:

e Ime i prezime: Marijana Lender
e Datum rodenja: 29. ozujka 1989.

e Adresa stanovanja:

e Mobitel:

e E-mail:

Obrazovanje:

e Osnovna S§kola: Osnovna skola ,,Ivan Goran Kovaci¢*, BDakovo
¢ Srednja Skola: Op¢a gimnazija ,,A.G.Matos*, Pakovo
e Fakultet: Sveuciliste u Zagrebu, U¢iteljski fakultet — Odsjek u Petrinji

57



IZJAVA O SAMOSTALNOJ IZRADI DIPLOMSKOG RADA

I1ZJAVA

Ja, dolje potpisana, Marijana Lender, kandidatkinja za magistricu primarnog
obrazovanja ovime izjavljujem da je ovaj diplomski rad rezultat iskljuc¢ivo mojeg
vlastitog rada te da se oslanja na objavljenu literaturu kao $to to pokazuju koristene
biljeske 1 bibliografija. 1zjavljujem da niti jedan dio Diplomskog rada nije napisan na
nedozvoljen nacin, odnosno da je prepisan iz kojeg necitiranog rada, te da ikoji dio

rada kr$i bilo ¢ija autorska prava.

Studentica:
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IZJAVA O JAVNOJ OBJAVI RADA

Naziv visokog ucilista

IZJAVA

kojom izjavljujem da sam suglasan/suglasna da se trajno pohrani i javno objavi moj
rad

naslov

vrsta rada

u javno dostupnom institucijskom repozitoriju

1 javno dostupnom repozitoriju Nacionalne 1 sveuciliSne knjiZnice u Zagrebu (u
skladu s odredbama Zakona o znanstvenoj djelatnosti i visokom obrazovanju, NN br.
123/03, 198/03, 105/04, 174/04, 02/07, 46/07, 45/09, 63/11, 94/13, 139/13, 101/14,
60/15).

U , datum

Ime Prezime

OIB

Potpis
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