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UvoD

» Draga buduc¢a mama, ne plasi se, tvoje Ce dijete moci raditi mnoge stvari. Moci ¢e
te zagrliti, tr¢ati s tobom, pri¢ati s tobom i reci ti da te voli. ICi ¢e u vrtiC i u Skolu kao i
ostala djeca. Nauciti ce Citati, pisati i igrati se. Ponekad ce biti tesko, jako teSko,
gotovo nemoguce, ali zar nije tako svim majkama? ,,

(izvor: https://stonskakamenica.com/2018/03/21/djeca-suncokreti-prica-o-petri/ )

Ljudsko tijelo sastoji se od ogromnog broja stanica. Svaka stanica u svojem
sredisStu ima jezgru u kojoj je smjesten nasljedni materijal, tzv. geni, koji su grupirani
oko Stapicastih struktura koje nazivamo kromosomima. Down sindrom uzrokuje
pogresan prijenos kromosoma tijekom stanicne diobe spolnih stanica, tako da se u
jednoj stanici nade viSak cijelog ili dijela jednog kromosoma, kromosoma Kkoji je
numeriran brojem 21 (stanica sadrzava 23 razliita kromosoma numerirana

brojevima od 1 do 22, te 23. spolni kromosom) (Vukovié¢, Vrbi¢, Pucko, 2014).

Djeca s Down sindromom mozda neée razumijeti svaku rije¢, zbog slabijeg
kognitivnog razvoja i suzenog vokabulara, no iz neverbalne komunikacije, tona i boje
glasa izvucéi ¢e poruku i trenutno stanje vasih emocija. Sposobnost prepoznavanja

emocija pomaze im prilikom integracije i daljnje edukacije (Zic-Rali¢, Cvitkovié, 2012).

Njihove mentalne sposobnosti ¢e varirati, ali ve¢ina ima blage do umjerene
probleme s razmisljanjem, rasudivanjem i razumijevanjem. Oni ce Cditav zivot

proucCavati i usvajati nove vjestine, ali sporije od ostalih vrSnjaka bez poteSkoca.

U prakticnom dijelu rada prikazan je intervju u kojem je opisano kako izgleda
Zivot osobe s Down sindromom, u ovom sluc€aju djevojke Martine. Tu pri€u ispricala

je njena majka.


https://stonskakamenica.com/2018/03/21/djeca-suncokreti-prica-o-petri/

1. SINDROM DOWN

»,Sa 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*

(Jerome Lejeune)

Izvor: https://www.moje-dijete-solin.hr/files/prirucnhik down sindrom 04 web.pdf

Down sindrom ( DS- Down Syndrome) je najCeSci genetski poremecaj koji nastaje
uslijed viska jednog kromosoma ili dijela kromosoma u jezgri svake stanice tijela.
Jedno od 650 novorodene djece rada se s Down sindromom. Taj poremecaj
sprjeCava normalan fizi¢ki i mentalni razvoj djeteta. Down sindrom uzrokuje pogresSno
razvrstavanje kromosoma tijekom stani€ne diobe spolnih stanica, tako da se u stanici

nade viSak cijelog ili dijela jednog kromosoma (Vukovic, Vrbi¢, Pucko, 2014).

Sindrom se javlja 1838. godine kada je engleski lijeCnik John Langdon Down
primjetio nekolicinu djece koja su nalikovala jedni drugima. Njihove sli¢nosti opisao je
nazivom mongoloidizmom, sve dok je 1958. godine genetiCar Jerome Lejeune otkrio
da problem nastaje u kromosomskom poremecaju te je to prva otkrivena povezanost
izmedu mentalnog deficita i kromosomskih poremecaja (Vukovié, Vrbié, Pucko,
2014).

Down sindrom je oblik sindroma gdje kromosomskim poremecajem nastaje viSak
jednog kromosoma u stanicama, kromosom 21. Tako je nastala genetska dijagnoza
poznata kao trisomija 21, otkrivaju¢i po prvi put uople povezanost mentalne
onesposobljenosti i kromosomskog poremecaja i hagovjestajuci novu eru u genetici
(Culi¢, Culi¢, 2009).


https://www.moje-dijete-solin.hr/files/prirucnik_down_sindrom_04_web.pdf
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Slika 1. Trisomija 21
Izvor: http://www.hr.ladyland98.com/materinstvo/63251-trisomiya-21.html

Unato€ godinama istrazivanja, razlog nastajanja ove pogresne podjele stanica
jos uvijek je nepoznat. Oblik Down sindroma ne ovisi o0 vanjskim Ciniteljima niti se na
njega moze utjecati. Danas osobe s Down sindromom mogu drustvo uciniti samo jo$

boljim (lvankovi¢, 2003).

Down sindrom pogada sve rasne skupine i moze se javiti u bilo kojoj obitelji, bez
obzira na zdravlje roditelja, ekonomsku situaciju ili nacin Zivota. Bolje razumijevanje
ovog sindroma je vazno kako bi se osobama s Down sindromom i njihovim obiteljima
olakSao zivot i pruzila prilika da on bude potpuniji i aktivniji. Novoroden¢ad s Down
sindromom su ponajprije novorodencad s istim potrebama za ljubavlju, sigurnoscu,
toplinom i poticajima kao i sve druga novorodencad. Djeca s Down sindromom su
ponajprije djeca s istim socijalnim, emotivnim i obrazovnim potrebama kao i djeca

tipicnog razvoja (Vukovié, Vrbié, Pucko, 2014).


http://www.hr.ladyland98.com/materinstvo/63251-trisomiya-21.html

Odrasli s Down sindromom su odrasli ponajprije, s istim socijalnim i emotivnim
potrebama za punim ispunjenjem Zivota kao i osobe tipicnog razvoja. Oni Zele Zivjeti
samostalno, neovisno, Zele Zivjeti s prijateljima, s partnerima. Starije osobe s Down
sindromom imaju iste potrebe za brigom, skrbi i pomodéi kao i svi ostali u zajednici
buduéi su sve starije osobe slabije i njihove zdravstvene potrebe su u porastu
(Vukovic, Vrbi¢, Pucko, 2014).

Osobe s Down sindromom ne treba gledati kao razliCite nego kao osobe
kojima se dogodilo da imaju neke dodatne potrebe. Te njihove dodatne potrebe, koje
mogu biti medicinske i edukacijske, nisu takve da ih iskljuCe iz redovitih moguénosti
za ucenjem i socijalne odnose od kojih svi imaju velike koristi, kako oni sami, tako i

osobe u njihovom okruzenju (Vukovi¢, Vrbi¢, Pucko, 2014).

1.1 Razvoj djece s Down sindromom

Djeca sa Down sindromom imaju usporen psihomotorni razvoj, razliCite tipove i
stupnjeve neurorazvojnih odstupanja zbog poremecaja razvoja mozga, smanjenog
broja neurona te poremecaja sinaptogeneze i sinaptiCke plastiCnosti. Kao i svako
drugo dijete tipiénog razvoja i djeca sa Down sindromom imaju vlastitu razinu

sposobnosti uéenja i razvoja (Culié, Culi¢, 2009).

U dojenackoj je dobi psihomotorno zaostajanje manje izrazeno, a pokazatelji
razvoja gotovo su na gornjoj granici normale. Socijalni smijeSak izrazavaju s dva
mjeseca, rotaciju sa Sest, sjede s devet, a puze tek s 11 mjeseci. Velika su
odstupanja hipotonija i hiperfleksibilnost zglobova $to usporava uspravljanje pa
samostalno stoje i prohodaju kasnije od djece tipi€nog razvoja, prosjecno s 20
mjeseci. Vazno je pratiti i poticati normalni slijed neuromotornog razvoja, jer svaka

nova vjestina otvara put postizanju novih ciljeva (Culi¢, Culi¢, 2009).



Zivéani sustav

Djeca sa Down sindromom pocinju sjediti, govoriti i hodati mnogo kasnije nego
njihovi vrSnjaci tipicnog razvoja. Razvoj oboljelih osoba i svih njegovih funkcija daleko
je sporiji, a proces starenja je brzi. Smanjen broj neurona, zastoj sazrijevanja
neuorona i sinapsa odgovorni su za umnu zaostalost, koja je temeljni znak Down
sindroma. Primjerenim programom i metodama ucCenja djeca se mogu ukljuciti u

specijalne programe rada, $to je vazan imbenik za njihov razvoj (Culi¢, Culié, 2009).

Epilepsija je pet do deset puta ¢eSca u djece sa sindromom. Dva naj¢eS¢a
javljanja epilepsije su do druge godine i izmedu 20. i 30. Normalni razvoj je proces
stjecanja vjestina od jednostavnih do sloZenih. Dijete sa smetnjama u razvoju ima
usporeni, zaustavljeni ili abnormalno usmjereni razvoj. Da bi funkcioniralo sluzi se
¢ime god i kako god moze i upotrebljava kompenzatorne modele kretanja. Djeca sa
sindromom Down pokazuju velike razlike u stupnju i brzini razvoja grube motorike.
Vecéina djece nauci osnovne lokomotorne polozZaje, ali sporije nego djeca tipichog

razvoja.

1.2 Posebna obiljezja djece s Downovim sindromom

Za djecu s Down sindromom tipi€ne su promjene na glavi, licu, ustima, na
govornim organima, na dlanu i prstima, te na udovima (vrlo su klimavih zglobova
zbog slabih tetiva i mlohave muskulature). Kod djece s urodenom sréanom manom
Cesto su i pluca nedovoljno razvijena. Koza je u pravilu svjetla, hrapava i zbog

suhoce sklona pucanju (Ilvankovi¢, 2003).

Sve osobe s Down sindromom su individue s posebnim talentima i
sposobnostima. Oni su prije svega povezani sa svojim obiteljima. Jedino $to imaju

zajednicko je upravo Down sindrom®.

Yizvor: https://www.emaze.com/@AOZTFCLI



https://www.emaze.com/@AOZTFCLI

KarakteristiCna obiljezja:

e MisSi¢na hipotonija, smanjenje napetosti (tonusa) misi¢a
e Sirok vrat
e Kosi polozaj o¢nih otvora
e Okruglo lice izravnanog profila
e Abnormalni oblik uski
o Kratke Sake
e Malena usta i nos s neproporcionalno velikim jezikom
e Kratke i Siroke ruke i noge
e Kraci prsni koS neobi¢nog oblika
e Malena glava.
(Vukovié¢, Vrbi¢, Pucko, 2014)

. koso postavijene oci

podocnjaci

mali nos okrugla glava ~ mali nos sa
sa zaravnjenim nisko postavijenim
dnjim delom korenom
mala usta sa

uvecanim jezikom

\ razmaknuti prsti
brazde

Slika 2. Karakteristike izgleda djece s Down sindromom
Izvor:https://www.nebojsazecevic.com/tekstovi/genetske-nepravilnosti-u-
trudnoci/2168/rec-geneticara-daunov-sindrom



https://www.nebojsazecevic.com/tekstovi/genetske-nepravilnosti-u-trudnoci/2168/rec-geneticara-daunov-sindrom
https://www.nebojsazecevic.com/tekstovi/genetske-nepravilnosti-u-trudnoci/2168/rec-geneticara-daunov-sindrom

Velike su razlike izmedu osoba s Down sindromom, npr. nemaju svi isto i iste

izraZene fizicke karakteristike niti medicinske tegkoce. 2

Svaka osoba s Down sindromom nosi ponajprije osobine svojih roditelja i obitelji te
se i zbog toga medusobno mogu jako razlikovati. Dijete s Down sindromom odrasta u
odraslu osobu s Down sindromom te kao takvo zeli ostvariti sve aktivnosti kao i
ostale odrasle osobe. Ima osoba s Down sindromom koje nikad ne uspiju naudciti
brinuti se o sebi, ili nauciti Citati, ali ima i pojedinaca koji su zavrsili studij (Vukovic,
Vrbi¢, Pucko, 2014).

2. OBRAZOVANJE OSOBA S DOWN SINDROMOM

Dijete Cija su teskoc¢e u razvoju ili zastoj u razvoju rano otkriveni imat ¢e mnogo
bolje Sanse u dostizanju svog punog potencijala. Obrazovanje u ranom djetinjstvu je
vazno zato $to se 80 % kapaciteta mozga razvije prije tre¢e godine i Sto razdoblje
izmedu rodenja i osnovne Skole pruza mogucnosti za prilagodavanje razvojnog

obrazovanja potrebama djeteta (Lake, 2015).

2.1 Razvoj paméenja kod osoba s Down sindromom

Pamcenije je sustav pohranjivanja svih informacija i povezano je s u¢enjem. Glavnina
istraZivanja o sposobnostima pamcenja osoba s Down sindromom usmjerena je na
sposobnosti kratkoronog pamcenja te na ucenje novih vjestina. Za njih je obrada
verbalnih informacija i u€enje sluSanjem posebno tesko. To takoder otezava ucenje
rije€i i reCenica te je vjerojatno glavni uzrok njihovih teSko¢a u govoru i jeziku
(Buckley, Bird, 2012).

2 Jzvor: https://www.drawittoknowit.com/course/pathology/glossary/developmental-process/down-

syndrome



https://www.drawittoknowit.com/course/pathology/glossary/developmental-process/down-syndrome
https://www.drawittoknowit.com/course/pathology/glossary/developmental-process/down-syndrome

Djeca s Down sindromom ne mogu zadovoljavajuce iskoristavati svoju okolinu za
ucenje s obzirom da nisu toliko motivirana, a kasnije i slabije razvijaju ocni kontakt,
jer je njihovo vrijeme reakcije dulje pa je i prijenos u mozak usporen i otezan. Zbog
toga trebamo okolinu prilagoditi njima kako bismo im dali Sto vise poticaja i
informacija, Sto pak u toj najranijoj dobi utje€e na aktivniji razvoj mozga te ima

viSestruke dugotrajne koristi (Vukovi¢, Vrbi¢, Pucko, 2014).

Prve dvije godine Zivota najaktivnije su razdoblje u razvoju mozga. Za to
vrijeme mozak dosegne 80% veli¢ine mozga odrasle osobe, utrostruci svoju masu i

najaktivnije stvara i uévr§cuje mrezu sinapsi potrebnih za naprednija ponasanja.

Kao $to prikazuje slika 4. proces informacija radne memorije sastoji se od tri
komponente, a to su fonoloSka petlja, srediSnji izvrSni organ i vizualno-prostorna
crtanka (Hughes, 2006).

Slika 3. Proces informacija (Radna memorija)

<




Aspekti sustava radnog pamcenja Cine se posebno oSteceni kod djece i
odraslih s Down sindromom, ¢ime se moze objasniti ve€ina teSkocCa koje djeca imaju

prilikom u€enja govora u opcem kognitivnom razvoju.

Kapacitet svih komponenta radnog pamcéenja se povecava tijekom djetinjstva,
no ako se ne poveca do odredene razine, to ¢e ograniCavati koli€inu informacija koje

dijete ili odrasla osoba kasnije moZze pohraniti ili obraditi.

Razvoj pamcéenja kod djece s Down sindromom pokazuju da su:

e Rasponi vizualno-prostornog kratkoro€nog pamcenja znacajno bolji nego
rasponi verbalnog kratkoronog pamcenja. Za djecu tipicnog razvoja obrazac
je najCeSce obrnut, rasponi verbalnog kratkoroChog pamcenja su bolji nego
rasponi vizualno-prostornog kratkorocnog pamcenja.

e Rasponi vizualno-prostornog kratkorocnog pamdéenja su sli¢ni rasponima
djece tipicnog razvoja i druge djece s intelektualnim teSkocama slicne
neverbalne mentalne dobi.

e Rasponi verbalnog kratkoro€nog pamcenja slabiji su u sporedbni s rasponima
djece tipicnog razvoja i druge djece s intelektualnim teSkoéama, sliCne

neverbalne mentalne dobi.

Neverbalna mentalna dob procjenjuje se tako da se djeci daju prakticni zadaci
koji ne zahtjevaju jeziCne vjeStine- kao Sto su sastavljanje slagalica i

precrtavanje crteza ili Sablona (Buckley, Bird, 2012).

Mjerenije vizualno- prostornog paméenja (STM) °

Kapacitet vizualno-prostorne pohrane se mijeri testiranjem sposobnosti
pojedinca da se toCno sjeti uzoraka, npr. koji kvadrati¢i su zatamnjeni na $ahovskoj
plodi ili redosljed kojim su dodirivane kocke na plo¢i (Corsi blok). Njihovo vizualno-
prostorno kratkoro€no pamcenje je bolje nego verbalno kratkorono pamcenje.

2 STM — Short Term Memory



Njihova sposobnost da uce iz vizualnih informacija je njihova jaka strana te se
moZe koristiti kao potpora slabijoj verbalnoj sposobnosti obrade (Buckley,Bird,
2012).

—y e e —— KT o 4

‘ TipST™M Metoda Primjer podrazaja Ispravan odgovor

Vizualno prostorna Prisjecanje uzoraka —
-~
g

Corsi blok zadatak

Slika 4. Primjer mjerenja vizualno- prostornog kratkoro¢nog pamcenja
Izvor: Buckley, Bird, 2012).

2.2 Razvoj govora i jezika kod djece s Down sindromom

Brzina razvoja govorno- jezi¢nih vjestina kod djece s Down sindromom izrazito je
individualna. Vecina djece s Down sindromom ukljuCuje se u neki oblik
organiziranoga obrazovanja u petoj godini Zivota kada su usvojili aktivni rje¢nik s
otprilike 300 rijecCi i neSto pasivni rjeCnik s otprilike 400 rijecCi, a kojeg Cine rijeCi koje
razumiju ali ne koriste. Njihova komunikacija ograni¢ena je na kratke , telegrafske “
reCenice s dvije do Cetiri rijeci (Buckley, Bird, 2012).

Tijekom perioda jedne rijeCi, veCina prvih djecjih rijeCi ne¢e zvucati tocno kao
zamiSljena rije€. Na primjer, dijete moze rec¢i “pi” i koristiti tu glasovnu kombinaciju
svaki put kad Zeli piti. S vremenom ¢e roditelji shvatiti Sto dijete Zeli kad kaze “pi”.
Mozete reéi: “Piti? Zeli§ piti sok?”, dodajuéi znadenje djetetovim ranim govornim
pokusajima (Vukovi¢, Vrbi¢, Pucko, 2014).
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Slika 5. Slikoviti prikaz ucenija rijeCi
Izvor:http://www.zajednica-
down.hr/attachments/article/100/prirucnik down sindrom 04 web.pdf

Za djecu s Down sindromom, stadij jedne rijeCi pocinje kad su sposobna
koristiti govor ili nadomjesne jeziCne sustave, poput znakova Kkoji predstavljaju
predmete i ljude. Drugim rijeCima, ovo je period kad djeca oblikuju vezu da simboli
predstavljaju ideje, ljude i predmete (Vukovi¢, Vrbi¢, Pucko, 2014).

Uporaba rije€i ili simbola da bi predstavili stvarni objekt je osnova jezika. Kada
dijete kaze “ ta ” za tatu, “ ma ” za mamu i “ ba ” za baku, pokazuje nam da je naucilo
kod i da razumije koncept stvarnog govora. Odnosno, ono razumije da rije¢ ima
znacenje i da ¢e ostali razumijeti na Sto je mislilo kad je upotrijebilo tu rije¢ (Vukovic,
Vrbi¢, Pucko, 2014).

& *

auto ide
auto ide brzo

?

'Y
Ol 6 %
veliki auto ide brzo

Slika 6. Slikoviti prikaz spajanja rijeCi u reCenice
Izvor:http://www.zajednica-
down.hr/attachments/article/100/prirucnik down sindrom 04 web.pdf
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Tablica 1. Vjestine i znanja potrebni za razvoj govora

Interakcija Znanje o jeziku Govor
Neverbalne Rjecnik Gramatika Govorne/motoricke
vjestine vjesStine

Osmijeh, kontakt

Ucenje rijeCi i

Uc€enje gramatickih

Tvorba glasova,

ocima, iniciranje njihovih znacenja pravila i kategorija | artikulacija,
razgovora, (leksik i semantika) | kao Sto su mnozina | fonologija.
odrzavanje imenica, glagolski

razgovora o istoj oblici...

temi

Izvor: Buckley, Bird, 2012.

Tablica 1. prikazuje vjestine i znanja koja su potrebna za razvoj govora kod
djece s Down sindrom. Djeca s Down sindromom su veoma druzeljubiva i Zele
komunicirati, ili rije€ima, ili znakovima i govorom tijela. Ipak, zbog nesigurnosti nece
sami zapoceti razgovor, nego Ce to prepustiti drugima i rado sudjelovati kada im se

netko obrati.

Problemi sa sluhom najvjerojatnije usporavaju napredak u razvoju rjeCnika i
razumijevanju rije€i. No, ono $to ga sasvim sigurno usporava su problemi s govorom i
produkcijom glasova. Komunikacijski profil jakih strana i teSko¢a s Down sindromom
nalaze da se u unaprjedenju komunikacijskih vjeStina nastoji posti¢i sljedece
(Buckley, Bird, 2012):

1. Smanijiti utjecaj teSkoc¢a sa sluhom:

e Redovito provjeravati sluh te primjeniti potrebne mjere lje€enja,
e Smanjiti pozadinsku buku tijekom komunikacije, jasno govoriti i odrzavati
kontakt oCima tijekom komunikacije,

e Kaoristiti npr., znakove, geste i slike;
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2. Unaprjedivati artikulaciju i fonologiju:

e Poticati kontrolu pokretljivosti artikulatora,
¢ Unaprjedivati vjeStinu razlikovanja i produkcije glasova,
e \jezbati izgovor pojedinih glasova u svakodnevnom govoru,

e Voditi dnevnik o razvoju djetetovih govornih vjestina
3. Ubrzati svladavanje gramatike i sintakse

e Poticati koriStenje slozenih re€enica,
e Poucavati usvajanje gramatickih pravila,
e Poucavati pravilan red rijeCi u reCenici,

e Poucavati vrste rijeci
4. Voditi racuna o problemima uzrokovanim kratkotrajnim pamcenjem:

e Vjezbati izgovaranije rijeCi kako bi ih dijete zapamtilo,
e Igrati igre pamcenja,

e Podrzati pamcenje rijeci vizualnim materijalima

5. Koristiti djetetove vjestine socijalizacije

e PaZljivo pratiti sve djetetove pokuSaje da komunicira i reagirati na njih,

e Dati djetetu mogucnost izbora kako bi imalo prilike $to CeSCe se izrazavati

govorom,

e Poticati koriStenje gesta i znakova tijekom komunikacije

e Prisjetiti se da dijete treba sluSati i dati mu dovoljno vremena da organizira

svoj doprinos razgovoru, tj.da verbalizira svoju misao,

¢ Dijetetu omoguciti Sto viSe prilika za socijalizaciju i u€enje od djece i odraslih

bez teSkoéa u razvoju, u Skoli, igraonicama, Ccitaonicama

druZenjima.

Djecu s Down sindromom korisno je uklju€iti u dnevne aktivnosti koje ¢e im

pomocCi da osvijeste odgovarajuce nacine produkcije glasova u govoru. Slike i

znakovi pomazu djeci da zapamte glasove u govoru koji se s njima povezuju.



2.3 Citanje i pisanje kod djece s Down sindromom

Kao i svako dijete tipicnog razvoja, dijete s Down sindromom ima svoj vlastiti
potencijal, ne uCe svi na isti naCin, nemaju iste sposobnosti za ucenje. lako djeca s
Down sindromom imaju uglavnom ispod prosjecno intelektualno funkcioniranje, ipak
njihov pravi uspjeh ovisit ce o adekvatnim i prilagodenim metodama i programima
rada (Vukovic, Vrbi¢, Pucko, 2014).

Postignu¢a u c¢itanju djece s Down sindromom u porastu su zadnjih dvadest
godina. Analize i istrazivanja su pokazali da u€enje Citanja i sama aktivnost Citanja

pospjesuju razvoj pamcéenja i usvajanje jezika kod djece.

Djeca s Down sindromom uce Citati na jednak nacin kao i ostala djeca te su
jednaki pristupi pou€avanju ucinkoviti. Prolaze kroz iste faze kao i ostala djeca, prvo
kroz razvoj slikovitog rjenika (logografsko Citanje), a kasnije kroz razvoj sposobnosti
glasovne rasClambe, izgovora, glasovnog stapanja i slovkanja (Buckley, Beadman,
Bird, 2012).

Djeca s Down sindromom prolaze iste faze ucenja kao i ostala djeca tipicnog

razvoja (Buckley, Beadman, Bird, 2012) :

e kroz razvoj slikovitog rje¢nika (logografsko €itanje)
e Kkroz razvoj sposobnosti glasovne ras¢lambe, izgovora, glasovnog stapanja i

slovkanja.

lako, kao i ostala djeca tipicnog razvoja, prolaze kroz faze ucenja Citanja rijeci,
dekodiranja i izgovora, djeci s Down sindromom svaku fazu treba podijeliti na manje

dijelove, omoguciti viSe vjezbanja i pruziti viSe potpore u u€enju nego ostaloj djeci.

TeSkocCe koje utjeCu na ucenje djece s Down sindromom (Buckley, Beadman,
Bird, 2012):

e jezicno razumijevanje
e dob

e oS$tecenje sluha

e vjestine govora

e fonoloSka svjesnost
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e vjestine Citanja

e vjestine pisanja

e rukopis

e vjestine pamcenja

¢ vjeStine govorenja, izgovora i komunikacije.

Pozeljno je Sto ranije tijekom uc€enja djecu upoznati s jednostavnim frazama i
reCenicama, npr. , pogledaj mamu/ tatu/ baku “, ,mama/ tata/ macka/ spava/ jede/

pere “. Djeca napreduju razli¢itom brzinom i svaki je uspjeh u Citanju izrazito vrijedan.

Da bi dijete uzivalo u uc€enju Citanja i da bi program Ccitanja pomogao razvoju
govora i jezika, dijete mora biti aktivho ukljuceno u sve aktivnosti programa, a ne
samo pasivno Citati ili kopirati rad koji mu/ joj je pripremlijen. U razgovoru o

aktivnostima, djecu treba poticati da sami izaberu ono $to Zele zapisati

U poucavanju i u€enju pozeljno je imati slijedeca sredstva (Buckley, Beadman,
Bird, 2012):

e Kkartice s rijeCima ( kupljenje, napravljene, ispisane s racunala)
e racunalni i programski paketi
e knjige, radni listici i liste aktivnosti; raznoliki i pojednostavljeni s obzirom na

razinu razumijevanja djeteta.
Metode poucavanja ukljuCuju (Buckley, Beadman, Bird, 2012):

e razliCite vrste igri spajanja

e igre kopiranja

e igre biranja

e odabir rijeCi koja nedostaje da bi se dovrsila re€enica

e pracenje napredovanja od rada uz podrSku do samostalnog rada.
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Rad za djecu s Down sindromom svih uzrasta treba biti pojednostavljen,
odnosno prilagoden, nekad manje, a nekad viSe. RijeCi se mogu uzeti iz nastavnog
plana kako bi dijete proSirilo svoj rieCnik i kako bi moglo sudjelovati u ucenju i

razumijevanju sa svojim vrénjacima. *

Na mnogo se nacina Citanje i, slikoviti rje€nik “ mogu uciniti zabavnim i na
mnogo se nacina Zelja djeteta za uCenjem Citanja moze poticati. Djeci slabog

samopouzdanja, s iskustvom neuspjeha, potrebna je pohvala i pozitivna interakcija.
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Slika 7. Slikoviti prikaz u€enja Citanja
Izvor: (Buckley, Bird, 2012.)

PoucCavanje djece s Down sindromom Citanju i pisanju zahtjeva entuzijazam i
kreativnost, a metode koje se pri tomu koriste mogu biti korisne svoj djeci koja su na
putu da savladaju ove vjestine. Prednosti ovladavanja vjeStinama pisanja i €itanja za
djecu s Down sindromom su brojne, medutim najvaznije je razviti govor. Sva djeca s
Down sindromom izmedu cCetvrte i sedme godine trebala bi biti uklju¢ena u poduku
pisanja i Citanja te bi im trebalo omoguciti da se u Skoli i kod kuce sluze knjigama
(Buckley, Beadman, Bird, 2012).

* 1zvor: http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S1516-18462014000300863&script=sci_arttext&ting=en
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3. SOCIJALNE VJESTINE DJECE S DOWN SINDROMOM

Osposobljavanje pojedinca za zivot u drustvenoj zajednici najceS¢e nazivamo
socijalizacija. Socijalizacija je proces tijekom kojeg se djeca i mladi uvode u odredenu
kulturu, stjeCu odgovarajuce stavove i vrednote, uce razliCite Zivotne uloge i razvijaju

prihvatljivo drustveno ponasanje (Mikas, Roudi, 2012).

Socijalno razumijevanje, empatija i drustvene interaktivne vjestine su snage za
djecu i odrasle osobe s Downovim sindromom, koje se mogu graditi tijekom cijelog
Zivota kako bi se poboljSala njihova socijalna ukljucenost i kvaliteta Zivota. Na
mogucnost uspostavljanja prijateljstva mogu utjecati druStvena neovisnost te govor i
jezik te kognitivno kaSnjenje. NaglaSena je vaznost prijateljstva s vrSnjacima i
vrSnjacima Kkoji se tipiCno razvijaju sa sliCnim invaliditetom, kao i potreba za
razvijanjem vjeStina igre, slobodnog vremena i samostalnosti. Vec¢ina djece i
tinejdZzera s Down sindromom ima socijalno ponasanje prilagodeno starosti, ali neka
djeca razvijaju teSka ponaSanja koja uzrokuju obiteljski stres i utjeCu na socijalnu i

obrazovnu uklju¢enost (Buckley, Bird, Sacks, 2012).

Poticajnija okolina znaci viSe informacija koje utjeCu na razvoj mozga pa stoga

mozak pocinje i drugacije funkcionirati (Vukovi¢, Vrbi¢, Pucko, 2014):
- dijete je manje pasivno,
- bolje iskoriStava svoju okolinu,
- poboljSava ocni kontakt, duze vremena promatra predmete i osobe,
- poboljSava se komunikacija,
- bolje se razvija koncentracija, paznja i misljenje,
- dijete je aktivnije i uspjesnije,
- dijete se brze odaziva na podrzaje,
- brZze se prenose informacije,

- brZze se razvija na svim podrucjima,
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- roditelji su motiviraniji jer dobiju viSe odgovora i reakcija od djeteta,
- djeca dobivaju puno viSe osjetilnih i motoriCkih iskustava koja se memoriraju,

- dobivaju redovitije medicinske preglede i sustavnije pracenje, - sprieCavaju se ili

smanjuju dodatne teskoce.

3.1 Socijalno-emotivni razvoj djece s Down sindromom

Djeca sa sindromom Down izraZzavaju osnovne Cetiri emocije kao i vrsnjaci
tipicnog razvoja, ali duze zadrZavaju nacin izrazavanja emocija karakteristiCan za
ranu dob (burno, kratkotrajno i povrdno emotivno reagiranje, brzih promjena). U
izrazavanju emocija izrazito su spontani, teSko odlazu emotivnu reakciju. S uzrastom

djeteta, emocije postepeno postaju prepoznatljive (Culié, Culi¢, 2009).

Sukob izmedu Zelje za slobodom i neovisno$¢u (u kretanju, Sirenju kruga su
prijatelja, izboru aktivnosti) s jedne strane, i paralelno narasli strahovi od gubitka
sigurnosti i zastite obiteljskog okruzenja s druge, izuzetno je izraZen i produzeno
prisutan u osoba s intelektualnim teSko¢ama. To je i razlog Sto u ponasanju
adolescenata sa sindromom Down dominira djeCje ispoljavanje emocija kao S$to su
(Culi¢, Culié, 2009):

1. Princip zadovoljstva- u stanju su gotovo do perfekcije razviti taktiku
izbjegavanja svega Sto je neugodno ili prezahtjevno, a uvijek, nepogrjesivo,
izvode ono §to za njih rezultira ugodom.

2. TeSkoce u odlaganju zadovoljstva: ponasanje: ,Hocu, i to odmah ! “ uz burno
negodovanje kada nije ,po njihovom “ treba sprijeCiti u€enjem odlaganja
neposrednog zadovoljenja potrebe;

3. Slaba kontrola emocija; burno i prenaglaSeno reagiranje, te pretjerana
osjetljivost na emocionalna uskracivanja.

4. Ono S§to ih razlikuje od tipicne populacije istih godina je visoki stupanj
empatije. Adolescenti sa sindromom Down imaju naglasene potrebe
razmjenjivnja, dijeljenja i uzivljavaju se u osjecaje i raspolozenje osoba iz
bliskog okruzenja. Prezasticenost, s kojom su najéeS¢e okruzeni u okrugu

svoje obitelji, dodatno povecava ovu osobinu.
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3.2 Drustveni razvoj djece s Down sindromom

Cesto ¢e djeca s Down sindromom naugiti socijalno ponasanje od drugih, bilo
da su to prijatelji u stvarnom zZivotu ili od likova na televiziji. NeCe svako dijete s Down
sindromom biti drustveni leptir. Neki ¢e mozda trebati pomo¢ u angaziranju s
vrSnjacima, a neki ¢e s vremenom postati viSe ili manje drustveni. Uloga roditelja u

olakSavanju odnosa mijenja se i tijekom vremena (Lawler, 2018).

Kada je dijete mlade, roditelji igraju vrlo vaznu ulogu u pomaganju djetetu da
se druzi i sprijatelji. Na primjer, roditelji mogu zakazati datume igranja. Na kraju ¢e
dijete zeljeti viSe samostalnosti. Tada je posao roditelja potaknuti taj duh i osigurati

da njihovo dijete bude spremno za stvarni svijet.

Roditelji bi trebali poduCavati djetetu vjestine koje on ili ona moraju uspjesno
razvijati, kako s prakticne perspektive (kao $to su oblaCenje i kuhanje), tako i
drustveno (kao Sto je stjecanje svijesti o drudtvenim znakovima i pravilnom
ponasanju). Imaju iste Zelje, iste strahove i iste interese kao druga djeca. No, paznja
na razlike moze biti korisna tako da roditelji prepoznaju gdje je djetetu potrebno vise
podrske (Lawler, 2018).

Socijalno- emotivni razvoj tijekom prve godine zivota kod djece s Down sindromom je
uspjeSan. Ono s lakoéom uspostavlja odnos topline i intimnosti s drugima, lako
zapaza promjene u okolini te odgovarajuce reagira na njih, lako na smijeh odgovara
smijehom, a na emocije majke odgovara prikladno. lzrazavaju osnovne Cetiri emocije
kao i vrSnjaci tipicnog razvoja, ali duze zadrzavaju naCin na koji pokazuju emocije

karakteristi¢an za ranu dob (Lawler, 2018).

Izrazito su spontani u tome, teSko odlazu emotivnu reakciju, ali s uzrastom
djeteta emocije postaju postepeno prepoznatljive. Velik dio roditelja i stru¢njaka
naglasava kako su djeca s Down sindromom sklona inatu i da je to jedno od njihovih
glavih socijalno-emotivnih obiljezja. Inat ukljuCuje odbijanje reagiranja na upit, ne

pristajanje na nista i povlaCenje, glumatanje, bjezanje, skrivanje i sli¢no.
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Sam inat, toCnije problemi ponaSanja nastaju kada ih nesto sprjeCava u
uspjeSnom ucenju i komunikaciji s okolinom, ali i svijest o razli€itosti zbog negativnog
iskustva i stajaliSta , ti to ne mozes$ “. Kako bi se djetetov socijalno- emotivni razvoj
poboljSao potrebno je dijete potaknuti da samo zapocne ili izabere aktivnost, treba ga
nagraditi za svaki ostvareni uspjeh, ali isto tako i nauciti ga Sto dijete stvarno ne

moze, a $to nece (Culi¢, Culi¢, 2009).

3.3 Poticanje socijalnog razvoja djece s teSko¢ama u razvoju u kontekstu
djecjeg vrti¢a

Mogucnost polazenja djecjeg vrtica za dijete s Downovim sindromom prilika je
za uklju€ivanje u drustvo vrSnjaka sa svim prednostima kolektiva, a za roditelje

osjeCaj podrSke od strane drustva odnosno lokalne zajednice (lvankovic, 2003).

Dijete s DS-om moZe u vrtiéu nauciti beskrajno mnogo toga. Kao i kod sve
djece od tri do Sest godina i kod njih su razvijeni stupnjevi vrlo razliCiti. Svako dijete
stekne znanje s podru€ja socijalnih iskustva, blage discipline, povecanja
samostalnosti, koordinacije grube i fine motorike, boravljenja s razli€itim ljudima na
razliCite naCine. Samostalno igranje jedna je od najvaznijih sposobnosti, koju dijete

moze usvoijiti u dje€jem vrti¢u (lvankovi¢, 2003).

Igra je prirodno sredstvo za ucenje i razvoj. U ranoj fazi djece s DS-om treba
pomoci da oponasanjem nauce kako neSto mogu podvrgnuti svojoj volji. Oni moraju
donesti odluke i dijeliti stvari s ostalima. Njihovo ponasanje, koje je do tada uglavnom
bilo usmjereno samo na sebe, biva sputavano i oni moraju nauciti suradivati
(lvankovi¢, 2003).

Osnovni ¢imbenik koji u kontekstu djeCjeg vrtica moze potpomoéi razvoj
osobnosti djeteta i pruziti mu korektivho emocionalno iskustvo, koje predstavlja uvjet
djetetovog odgojnoobrazovnog napredovanja, svakako je odgojitelj. Suosjecajan
odgoijitelj moze prepoznati i razumjeti osjeCaje i stajalista druge osobe te svojom

osobnos$cu stvoriti povjerljive i prisne odnose.
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Empati¢an odgojitelj prepoznaje i razumije djetetove osjecaje, imenuje ih i 0 njima
iskreno razgovara bez procjenjivanja i nepotrebnih kvalifikacija. On ima kapacitet da
prihvati dijete kao jedinstvenu osobnost i zasebnu individuu, neovisno o tome odakle

potjeCe, kako izgleda i kakve su mu sposobnosti (Mikas, Roudi, 2012).

Djeca s posebnim potrebama su najéeS¢e emocionalno i socijalno manje zrela
od svojih vrSnjaka i stoga trebaju poseban vid skrbi od strane odgojitelja. Razvoj
temeljnog povjerenja i odredena razina samostalnosti kod ove djece vazni su razvojni
zadaci koji stoje pred njima. Ukoliko se dogodi da se povjerenje i neovisnost
primjereno ne razviju u periodu ranog djetinjstva u kasnijim Zivotnim periodima njihov
razvoj ¢e teci znatno teze, a u okolnostima izolacije djeteta moze potpuno izostati
(Mikas, Roudi, 2012).

Odgoijitelj treba osigurati emocionalno (i socijalno) potkrepljujuéu sredinu kako
bi uskra¢eno dijete nadomijestilo emocionalnu glad i steklo bazi¢ni osjec¢aj povjerenja.
Postupno ¢e kroz taj odnos dijete s posebnim potrebama steCi osjecéa;j
samopouzdanja, popraviti sliku o sebi i u znatnoj mjeri nadiéi probleme u

uspostavljanju kvalitetnih odnosa s drugima (Mikas, Roudi, 2012).

Socijalizacija djeteta s teSko¢ama u razvoju unutar vrticCkog konteksta slozen
je razvojni zadataka koji se nalazi pred odgojiteljem i ostalim stru¢nim djelatnicima
ustanove. U skladu s time razvoj vrSnjackih odnosa, kao jednog od najvaznijih
indikatora djetetove emocionalne zrelosti i socijalizacije, treba imati bazi¢nu poziciju u

strukturi kurikuluma djecjeg vrti¢a.

Kako bi potaknuo socijalni razvoj djeteta s posebnim potrebama odgoijitel;

moze koristiti razliCite pedagoSke metode (Mikas, Roudi, 2012):

e Osigurati djetetu s teSko¢ama sigurno mjesto s kojeg ¢e modéi promatrati
aktivnosti ostale djece u skupini

e Stvoriti ustaljene, predvidive rutine

e Poticati djecu na sudjelovanje

e Sluziti se pozitivnim potkrepljenjem - dodir ruke ili osmjeh mogu biti izrazito
uCinkoviti u motiviranju djeteta s teSkocama u razvoju

e Usmijeriti se na trud ( tijek ), a ne na ishod ( rezultat ).
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Djeca s teskocama, pa tako i s Down sindromom ukljuCena u redoviti
odgojnoobrazovni sustav, postizu puno bolje obrazovne rezultate jer ih sredina potice
i omogucava bolji uvid u njihove mogucnosti. Tako postaju Clanovi drustvene
zajednice, ostvaruju bolju i zadovoljniju svakodnevnicu te se bolje pripremaju za sto
samostalniji oblik zivljenja. Od velike je vaznosti ukljuCivanje djece sa shizenim
intelektualnim sposobnostima u sve aktivnosti u razredu, pogotovo tijekom blagdana,
sudjelovanje na sveCanostima i priredbama, pogotovo onima koje se pripremaju za
roditelje. U radu s djecom s teSko¢ama vrlo su korisne kognitivne (mentalne) mape
(Zrili¢, 2011).
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4. MARTINA | SINDROM DOWN

INTERVJU

Nakon povezivanja s glavhom voditeljicom udruge za osobe sa sindromom Down
,oown 21 koja djeluje u Rijeci, upoznala sam i neke njene ¢lanove, medu kojima je
bila i djevojka Martina, koja mi je postala motivacija za istrazivacki rad. Puno sam
sludala o djevojci Martini i o tome kako je vrlo aktivna u udruzi i izvan nje pa sam
doSla na ideju da u dogovoru sa predsjednicom udruge, organiziramo intervju s
Martinom i njezinom majkom, kako bi saznala vise o tome kako izgleda Zivot osobe
sa sindromom Down.

Djevojka Martina® ima 24 godine i pozitivan je primjer kako osobe s pote$koéama
mogu biti od velikog znacaja drustvu kao i drustvo njima. Pravi primjer je Sto Martina
honorarno radi dva do tri puta tiedno po Cetiri sata kao pomoc¢na konobarica u
poznatom rijeCkom kaficu. S obzirom na njezine ostale obveze tokom tjedna,
smatrala sam da bi najbolje bilo posjetiti Martinu na njezinom radnom mjestu i tamo
obauviti intervju.

Pripremila sam pitanja, dogovorila susret na kojem je prisustvovala i njezina majka
i dosla na dogovoreno mjesto. Martina je sa svojim gazdom odradivala jutarnju
smjenu na poslu i premda sam ocekivala kako ¢u i s njom razgovarati Martina je
djelovala jako srameZljivo nakon $to me upoznala. Kratko smo samo razmjenile par
rije€i o poslu i atmosferi koja ovdje vlada, no ¢im je prvi gost uSao u kafi¢, okrenula
se i zurno odjurila posluziti gosta. Njezina majka mi je objasnila kako je Martina jako
podredena poslu i smatra ga vrlo ozbiljnim. Njezina reakcija na mene bila je za
njezinu majku potpuno normalna. SrameZzljivost joj nije nepoznanica. | iako mi je to
zvucCalo potpuno normalno, njezina simpaticnost i otvorenost prema nepoznatim
gostima kafi¢a bila je potpuno jedna druga strana Martine.

Njena uloga u kafiéu bila je posluZziti gosta pi¢em i to je odli¢no odradivala, dok joj je
sastanak sa mnom i razgovor o njoj stvarao nelagodu i sram. IspoStovala sam
njezinu odluku i svoj sastanak nastavila s njenom majkom koja me pobliZze upoznala

s posebnom djevojkom i njenim Downom.

® Ime djevojcice je izmjenjeno radi zastite privatnosti sukladno Eti¢kom kodeksu za psiholodku
djelatnost (NN 13/05).
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1. Kada ste saznali da ¢ete dobiti dijete sa sindromom Down?

Nakon klasi¢nih raznih pregleda i kontrola doktori su mi cijelu trudno¢u govorili
da je sve uredno i da beba napreduje kako treba. Tako smo se i ponasali i ja sam se
tako i osjecala. Niti na jednoj kontroli nitko nije ni spomenuo da s djetetom mozda
nesto nije u redu ili da bih se trebala zabrinuti oko necega.

Sam porod bio je izuzetno teZak i dugo je trajao. Nakon $to se Martina rodila,
stavili su mi ju na prsa i ve¢ sam tada primjetila da ipak nesto nije u redu s njom.
Imala je lagano kose o€i i bila je izuzetno mirna. Doktori mi nisu nista govorili, samo
su mi ju uzeli i rekli da moraju obaviti dodatne pretrage.

Tri dana drzali su me u neizvjesnosti, i tek kada je suprug stigao u bolnicu, on
mi je prenio informacije od doktora da nam dijete ima sindrom Down.

U tom trenutku zapravo neznam jesam li bila u Soku ili nisam, s obzirom da

sam od pocCetka osjecala da je drugacija, samo $to sam sada imala i naziv za to.

2. Kako su Vasa obitelj i prijatelji reagirali na Martinu?

U pocetku nisam znala kako reéi da je Martina dijete sa sindromom Down. Nisam
ni sama znala nista o sindromu, osim fizi¢kih karakteristika koje ga opisuju. Bila sam
zbunjena, nisam znala koji odgovor dati na pitanja kako je malena. Realno, ona je
bila potpuno zdrava, dok je u drugu ruku, bila dijete s poteSko¢ama.

Muzu sam rekla da ne zZelim da nam itko dolazi u posjetu, dok sama sa sobom nisam
prihvatila tu spoznaju. lako su me svi ispitivali i sumnjali da nesto nije uredu, nisam

imala hrabrosti odmah sa svima podjeliti tu informaciju.

3. Kako je Martinin dolazak utjecao na Vasu obitelj?

U pocetku smo se suprug i ja sami htjeli informirati o svemu prije nego smo
ukljucili i ostale ¢lanove obitelji. Kasnije su svi bili sretni i uzbudeni. Suprug je uzeo
godisSnji, da bude kod kuce. Bio mi je velika podrS8ka u vezi Martine od samog

poCetka pa sve do danas. Bili smo sretni $ta je Martina tu, donosila je veliku radost,
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budila neke emocije koje nismo znali da imamo. Unosila je veselje u obitelj i toplinu, a
tako je i dan danas. Pored nje se nekako uvijek osjeCamo mladima, jer je ona i dalje

kao mala djevojc€ica koja stalno treba nasu pomoc i blizinu.

4. S obzirom da ste zivjeli u Italiji koliko je godina imala Martina kada ste se

vratili u Hrvatsku?

Kada smo se vratili u Hrvatsku Martina je imala 8 godina.

5. Je li Martina pohadala vrti¢ u Italiji?

U pocetku, nikako nisam razmatrala tu opciju da ju dam u vrti¢. Ja sam tada bila
nezaposlena, bila sam doma s njom i brinula se o njoj. Jednog dana, jedna me
poznanica upitala zasto Martinu ne upiSem u vrti¢. Rekla je da bi, bez obzira na to sto
nisam zaposlena, trebala pronaéi malo vremena i za sebe, a puno bi koristilo i njoj da
se okruzi djecom. U pocetku sam odbijala, bilo mi je to tesko, ali sam kasnije odlucila
pokusati. Martina je pohadala redovnu vrtiCku skupinu, nije imala asistenta i boravila
je dnevno Cetiri sata. Njoj je to bilo divno iskustvo i jako se veselila odlasku u vrtic,
C¢ak i prve dane. Recimo da je meni trebalo viSe nego njoj da se prilagodim
novonastaloj situaciji. U poCetku, bila sam majka, koja je svoje slobodno vrijeme
provodila u kafiCu pored vrtica, plakala i ¢ekala da dode vrijeme da odem po svoju
Martinu. Ona je Cesto Zeljela ostati jo$ i odlasci kuci bili su joj nemili, kako njoj tako i
drugoj djeci. Ona je bila jedino dijete sa sindromom Down, ali su je bez obzira na

razliCitost druga djeca prihvatila kao da ni po ¢emu nije drugacija od njih.

6. Kako je Martina bila prihvaéena od druge djece?

Djeca su Martinu prihvatila odli€cno. Ona se slagala i druzila sa svom djecom,
bila im je podrska i potpora; ako bi neko dijete plakalo, znala ga je odmah doc¢i zagrliti
i utjesSiti. Kada je dolazila u vrti¢ djeca su jurila prema njoj da je zagrle i uvijek su je

lijepo docekivali, niti u jednom trenutku nije se osjecala drugacija od drugih.
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Djeca su bila zastitniCki nastrojena prema njoj, ali i ona prema njima. Aktivho je
sudjelovala u aktivnostima koje bi odgojiteljica pripremila, uglavhom je zadatke
obavljala samostalno. Aktivnhost koju je Martina najviSe voljela bila je igra uloga s
ostalom djecom, gdje je uvijek imala ulogu voditeljice, a ta ljubav je ostala sve do
danas. | sama odgoijiteljica je nekoliko puta ponavljala kako je Martina donijela

pozitivnu energiju u skupinu.

7. Kakva je razlika izmedu sustava prema osobama s teSko¢ama u ltaliji i

Hrvatskoj?

U Italiji je sustav puno uredeniji nego ovdje. Od prvog dana Martina je bila poznata
kao invalid i imala je sva prava kao invalid. Dobila je i asistenta u $koli, za pomo¢ oko
ucenja i savladavanja gradiva. Ovdje nismo mogli dobiti asistenta u nastavi, iako sam
ja viSe puta inzistirala da ¢u ga samostalno plaéati. Moram priznati da je u pocetku
svog Skolovanja u ltaliji, Martina bila iznimo napredno dijete. Bila je zainteresirana za
Skolu, veselila se odlasku u Skolu i voljela se druziti s djecom. Vidjeli smo napredak
kod nje. Medutim, ovdje u Hrvatskoj, napravila sam kobnu greSku. Nakon $to joj nije
dodjeljen nikakav asistent u nastavi, uCiteljica je na sastanku predlozZila meni i
suprugu da Martinu prebacimo u razred za djecu s teSko¢ama u razvoju. Objasnila
nam je da je to za nju dobro i da nece biti pod pritiskom ocjena i gradiva koja su se
brzo nizala. Naravno da smo joj Zeljeli sve samo najbolje, no to se nije pokazalo kao
dobra ideja. U toj nastavi, djeca su uglavnhom crtala i bojala, nije bilo u¢enja. Nakon
nekog vremena uoc€li smo nezadovoljstvo kod Martine i oko odlaska u Skolu. Od
djevojcice koja se veselila Skoli, postala je nezainteresirana i nevoljna pred odlazak
na nastavu. Ona je dosSla do sedmog razreda osnovne Skole i tu smo stali, vise nismo
Zeljeli da se tako nastavlja i ispisali smo je iz Skole. Toliko o naSem sustavu. Da je
prilika bila da se Martina nastavila Skolovati u Italiji na isti nacin kako je zapocelo,
vjerujemo da bi bila puno naprednija i zadovoljnija.Kada se Martina htjela zaposliti,
rekli su nam da ¢e joj u tom slu€aju ukinuti invalidninu, pa nismo ni pokuSavali dalje
traziti posao za nju. No, s obzirom da se Martina razvila u jednu poprili€no
samostalnu osobu, pronasli smo nacin kako da se osjeca korisna drustvu i zaposlila

se honorarno u kafi¢u, dva do tri puta tjedano u smjeni po Cetiri sata.
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8. Ima li Martina kakvih zdravstvenih poteskoc¢a?

Martina nema nikakvih zdravstvenih poteSkoca, svake godine ide na redovne

sistematske preglede i sve je u redu.

9. Cime se Martina sve bavi?

Martina je vrlo aktivna, dani su joj popunjeni raznim aktivnostima. Ona pohada
treninge plesa u plesnoj skupini ,Magija“, dva puta tjedno u popodnevnim satima.
Tamo se odrzavaju satovi Zumbe Sto ju izrazito veseli, jer je glazba brza i vesela, a i
pokreti zahtjevaju konstantno skakanje, plesanje i u¢enje koraka. To je za nju vrlo
veliki izazov, jer treba puno toga zapamititi, ali joj jako dobro ide. Osim Sto se bavi
plesom, Martina povremeno i prodaje karte za predstave u HNK u Rijeci. Radi u
poznatnom rije¢kom kaficu samo u jutarnjim satima, dva do tri puta tjedno. Aktivho
sudjeluje u raznim aktivnostima u udruzi ,Down 21“ te je dobila ulogu voditeljice
programa u nadolazecoj predstavi koju priprema udruga .

Osim svih ovih tjednih aktivnosti, vodili smo je i na Sljeme, na natjecanje u skijanju,

gdje je isto pokazala lijep uspjeh i zainteresiranost.

10. Za kraj, kako ste Vi kao majka zadovoljni sa Martininim usmjerenjima u

zivotu i njezinoj samostalnosti?

Martina je postala jedna vrlo draga osoba sa velikim ambicijama i snagom za
motivirati sve oko sebe pa na kraju i sebe samu. Vrlo sam zadovoljna u kojem smjeru
se krec€e i kako napreduje i mislim da ¢e to biti joS i bolje, jer znam da ona daje sve
najbolje od sebe, a i mi oko nje. Martina nikada nece biti potpuno samostalna, ali to
nije ni toliko vazno, koliko je vazno da zna da joj je obitelj podrSka u svemu $to ona
zamisli i pozeli. Mi smo svi tu da joj pomognemo da se to i ostvari. Tu je svakodnevni
rad, odricanje, pracenje njezinih moguc¢nosti, emocija, promjena raspolozenja ali dok
god ona pokazuje volju za radom i napredovanjem, obitelj je tu da samo to
nadograduje i pomaze.
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Nakon odradenog intervju i razgovora s mamom od Martine zakljuCila sam da,
poticanje socijalizacije osoba s teSkoCama u razvoju ne znali nuzno i razvoj
pozitivnih vrSnjackih odnosa. U sluCaju Martine, dodatna podrSka njezine okoline
tokom odrastanja, prilagodbe u vrti¢ i Skolu te preseljenje u Hrvatsku dovela je do
toga da se Martina konstanto izlaze vanjskim izazovima vezanim uz poticanje
interakcije s drugima, u€enju, savladavanju prepreka. Trudimo se od nje izvuci ono
najbolje, gdje ona kod sebe moZze razviti crtu samopouzdanja u onome $to radi. S
obzirom na procitana istrazivanja veliki postotak osoba s Down sindromom zivi s jo$
nekom tesSkocom uz svoju primarnu dijagnozu. A tu spadaju i povlacenja u sebe,
odbijanje komunikacije s drugim ljudima, depresija, nedostatak samopouzdanja, dok
sam kod Martine mogla primjetiti kako ne postoje nikakve druge bolesti i teSkoce, da
je po tom pitanju potpuno zdrava, te da se uz svoj sindrom izrazito trudi prilagoditi
okolini i dati ono najbolje od sebe. Zato ne treba podcijeniti uloge odraslih osoba i
socijalnog okruZenja u poticanju i promicanju razvoja socijalne prihvacenosti i

prijateljstva izmedu djece s teSko¢ama i bez njih.
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ZAKLJUCAK

Ne postoji lijek za Downov sindrom. Medutim, na raspolaganju su mnogi
potporni tretmani koji pomazu u usmjeravanju povezanih medicinskih i razvojnih
izazova. S obzirom da djeca s Down sindromom mogu biti razli€ito zahvacena, nema
standardnih lijekova potrebnih za svu djecu s Downovim sindromom. U mnogim
zemljama svijeta zivot osoba s Down sindromom znatno se poboljSao. Medicinska
skrb sve je bolja i dostupnija za osobe s Down sindromom. Bolje je razumijevanje
razvojnih i edukacijskih potreba i moguénosti djece s Down sindromom. Isto tako,
povecano je socijalno prihvacanje, ve¢e su mogucénosti za napredak i ucCenje te
aktivnije sudjelovanje u zajednici. Mnoga djeca integrirana su u redovne Skole, puno
viSe djece uci Citati i pisati te postizu i bolje akademske uspjehe, nego $to je to bio
slu¢aj prije desetak ili viSe godina. Svi su dobro dosli u razli€ite sportske i druge
klubove, u ritmicke i dramske grupe. Skola je vazan dio Zivota djeteta s Down
sindromom, bez obzira na intelektualne sposobnosti. Javne i privatne Skole podupiru
osobe s Downovim sindromom i njihove obitelji, na na¢in da im se omogucava
koridtenje integriranih ucionica i provodenje posebnog obrazovanja. Skolovanje
omogucuje vrijednu socijalizaciju i pomaze ucenicima s Down sindromom izgraditi

vazne zivotne vjestine.

Prosje¢no trajanje zivota osoba s Down sindromom je 60 godina. Mnogi ljudi s
Down sindromom prozivjet ¢e svoje Sezdesete i sedamdesete godine. Odrasle osobe
s Downovim sindromom imaju vecu vjerojatnost obolijevanja od Alzheimerove
bolesti. Alzheimerova bolest je neuroloSka bolest koja uzrokuje probleme s

pamcenjem, razmisSljanjem i ponaSanjem.

,Put prema naprijed bit ¢e pun izazova, ali djeca ne prihvacaju nepotrebna

ograni¢enja. Ni mi ih ne bismo trebali prihvatiti.“

(Anthony Lake)

Izvor:https://www.unicef.hr/wp-
content/uploads/2015/09/Djeca s teskocama HR 6 13 w.pdf
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SAZETAK

Svako dijete s posebnim potrebama individua je za sebe, ali ono $to je
zajedniCko svoj djeci s teSkoCama u razvoju, osobito u poCetnom razdoblju, jest
osjeCaj zbunjenosti, kaoti¢nosti i nesnalazenje u promjeni ritma igre, razlicitih

aktivnosti i dnevne rutine.

U zavrSnom dijelu rada proveden je intervju s majkom djeteta koje ima
dijagnozu Down sindroma. U intervjuu je opisano stanje djeteta, od njezinog rodenja,
socijalizacije, prilagodbe na vrti¢ i na Skolu, do pronalaska poslova kojima se moze
baviti i slobodnih aktivnosti u kojima moze sudjelovati. Uz podr8ku obitelji, prijatelja i
poznanika cijela obitelj uspjela je pronaci pozitivne stvari u odgajanju djeteta s
teSko¢ama i nacin kako svakodnevno unaprijediti rad, uz puno odricanja, volje i

strpljenja.

Klju€ne rijeCi: Down sindrom, socijalizacija, predSkolska ustanova, intervju
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SUMMARY

Every child with special needs is an individual in its own right. But the things
which are common for all children with developmental difficulties, especially in the
initial period, are the feelings of confusion, chaos, and disorientation when rhythm of

the game changes, or in any other activities and daily routine.

In the last section of this theisis, an interview was conducted with a mother of a child
with a Down syndrome. The interview describes child's progress, since her birth,
socialisation elements, adjusting to both kindergarten and school, to finding jobs that
she could do, and some activities she could participate in during her free time. With
the support of her family, friends and acquaintances, the whole family managed to
find positive aspects in raising a child with a dissability, and a way how to daily

improve her work with a lot of sacrifice, will and patience.

Key words: Down Syndrome, Socialization, Preschool Institution, Interview
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