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Biti roditelj je prekrasan izazov, biti roditelj djeteta s Down sin-
dromom je zaista poseban izazov. Od prvog dana zivota vaseg dje-
teta vas zivot poprima novu dimenziju. lako je na pocetku tesko,
s vremenom nesebicna ljubav vaseg djeteta prerasta u prekrasan
smijesak, najtopliji zagrljaj, zahvalnost, radost.

Ovaj prirucnik je namijenjen roditeljima djece, mladih i odraslih s
Down sindromom. Nadamo se da ¢e u njemu naci korisne informaci-
je o Down sindromu te da ce iz njega saznati kako poticati i usmje-
ravati svoje dijete, kako prepoznati njegove potrebe i mogucnosti
kroz edukaciju, obrazovanje, medicinske i socijalne aspekte. Na-
ravno, sve nije moguce opisati i staviti u prirucnik niti obraditi sva
podrucja pa stoga preporucamo da se za vise informacija javite
udrugama za Down sindrom koje djeluju na vasem podrucju, a ciji
popis ¢ete naci u ovom prirucniku, na stranici 75.

Prirucnik je namijenjen i strucnjacima koje susrecemo, s kojima
suradujemo kako bi zajednickim naporima poboljsali kvalitetu ziv-
ljenja osoba s Down sindromom.

Zahvaljujemo roditeljima i stru¢njacima koji su svoje znanje i lju-
bav nesebicno ugradili u ovaj prirucnik, koji u svom drugom dopu-
njenom i izmijenjenom izdanju porucuje: HRABRO NAPRIJED!

mr. sc. Dinka Vukovi¢, dipl. inZz.

Predsjednica HZDS



Josko je roden prije

33 godine s

Down sindromom, ali ga
kromosom viska nije
sprijeCio da postane
pjesnik.
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ZA LIJEPOM RIJEC],

ZA ZAGRLJAJEM LJUBAVI.

RUKE BI SVOJE,

RADO NJIMA DAROVAO,

JER SU TO DRAGA,

ISKRENA DJECA.

DJECJE OCI;
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ZELE MALO JUBAVI,

DA TOPLINU ISKRE,
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SRCU OSJETE.

DJECJE OCI

GLEDAJU NA SVIJET,

TUZNE, JER NJIHOVE

ZELJE SAMO SU

SNOVI NEOSTVARENI. JOSKO ADAMEC
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Indijanci

bi ga zvali

Koso Oko

dok c¢ekam pred pultom informativno-posudbenog odjela Grad-
Iske knjiznice u Karlovcu, da vratim knjige, sa zanimanjem pro-

matram neumornog Cetverogodisnjaka koji neprekidno trci ocito
sretan Sto se napokon nasao u ovakvom ,prostranstvu®. Gospoda
ispred mene, koja je ocito djeCakova majka, neprekidno ga stisava.
No, tako veliku dozu radosti, smjestenu u tako malom tijelu tesko
je obuzdati (a i cemu). ,Mama, ja ¢u se s ovim djecakom igrati!*
Majka je na redu, u zurbi je i ne okrece se, samo kratko kaze:
,Dobro!* Vec u sljede¢em trenutku djecaci¢ majku vuce za ruku,
sav uzbuden govoreci: ,,On je od papira, nije ziv, a vidi velik je
kao ja..." Sve oci odjednom su uprte u djecaka koji grli kasiranog
kartonskog djecaka s Downovim sindromom izradenog (pretpostav-
ljam) u prirodnoj veli¢ini. Neki ljudi s iznenadenjem promatraju
ovaj prizor i kao da su na trenutak ostali bez rijeci. Djecak nastavlja
svoju igru, a bujica pitanja navire iz njegovih usta: ,,Gdje je njego-
va mama? Hoce oni doci kod nas na igranje? Zasto je tu ta njegova
slika? Sto misli§ da ga nosimo doma? Majka ne stize odgovoriti na
sva ta pitanja. Taman kada je izustila da nesto kaze, djecak ve¢ ima
drugu skupinu pitanja, ali i odgovora. “Zasto on ima kose okice, je
li on Kinez?* Majka napokon dolazi do rijeci i strpljivo pojasnjava:
,Nije Kinez, on samo ima takve oci, takav se rodio, on je malo dru-
gaciji od tebe. Takva djeca se zovu djeca s Downovim sindromom,
oni puno sporije uce, kasnije prohodaju i progovore, ali nisu nista
manje vazna od sve ostale djece. Treba im puno vise paznje i to je
to.” Djecak je pomalo zbunjen i pita: ,,Zar je on bolestan?* ,,Pa da,
samo to nije kao prehlada, to imas uvijek!* kratko odgovara majka.

Djeca s Downovim
sindromom sporije
uce, kasnije prohodaju
i progovore, ali nisu
nista manje vazna od
sve ostale djece. Treba
im puno vise paznje, i
to je to.




Svi smo mi razli¢iti u
fizickom, psihickom i
intelektualnom smislu,
svi mi imamo svoje
sindrome (jasne i
vidljive ili tajne i dobro
Cuvane), ali svi ¢inimo
mozaik koji se zove
Zivot.
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,,Zasto bi ga zvali Dau.. to kako si vec rekla, ja ¢u ga zvati Koso Oko.
Onu djevojcicu u vrti¢u koja ima skroz, na skroz drugaciju kosu od
svih nas zovemo Narancasta, i nitko nikada nije rekao da je bolesna.
Mene nekad zovu Klempo, a nisam bolestan pa cu i ja njega zvati
Koso Oko, jer ja sam Indijanac, dobro?* Majka klima glavom uzima
knjige i odlazi.

Takav jedan razgovor u trenutku vam moze promijeniti raspoloze-
nje i napraviti jedan ,klik" u glavi nakon kojeg se mozete zamisliti
nad sobom, nad ljudskim rodom i cjelokupnim sustavom vrijed-
nosti u njemu. Sjecam se jednom sam gledala neki kaubojski film
u kojem se stjecajem okolnosti u indijanskom plemenu, jos kao
beba zatekla bjelkinja. Pleme ju je odgojilo po svim svojim obica-
jima i u skladu sa svojom tradicijom dalo joj ime. Kao sto znamo
kod Indijanaca ime govori sve o vama, ono je glavna karakteristika
vaseg bica. Djevojcica se zvala Srna Koja Drhti. Kada su je bijelci,
vec kao odraslu djevojku ,izbavili iz plemena i saznali njezino
pravo ime, svima je to bilo jako glupo i smijesno, jer, prema njiho-
vom sudu, a nazalost i prema nekim danasnjim moralnim normama
(koje to bas i nisu) u ovom svijetu treba vam ime kakvo imaju svi,
koje vas previse ne odaje, koje vas utapa u masu. Djevojka je
dobila neko ime tipa: Jane, Jacky ili sli¢no (to sada nije vazno).
Vazno je da je njezino indijansko ime, Sto se kasnije ispostavilo,
oznacavalo nju kao takvu. Naime bolovala je od epilepsije. U bje-
lackom svijetu, to je bio problem. No, kod indijanaca ona je bila
samo Srna Koja Drhti, koja je zZivjela sretna u razlicitosti uz Konja
Koji Hramlje, Purana Bez Glasa, Skwo Bez Kose... To je sloboda, to
je tolerancija, to je prihvacanje covjeka i njegove veli¢ine... Cini
se da mali djecak s poCetka nase price ima tu mudrost u sebi, on
to shvaca. Svi smo mi razliciti u fizickom, psihickom i intelektual-
nom smislu, svi mi imamo svoje sindrome (jasne i vidljive ili tajne
i dobro Cuvane), ali svi ¢inimo mozaik koji se zove zivot. No zasi-
gurno poseban kamencic, s posebnom ulogom za sve nas, u tom
mozaiku Cine upravo osobe s posebnim potrebama.

Bozica Ratai¢-Vojak,

Karlovacki tjednik, 17.svibnja 2007. str. 4
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uvoD

Down sindrom (DS - Down Syndrome) je najcesc¢i genetski pore-
mecaj koji nastaje uslijed viska jednog kromosoma ili dijela kro-
mosoma u jezgri svake stanice tijela. Jedno od 650 novorodene
djece rada se s Down sindromom. Taj poremecaj sprjecava nor-
malan fizicki i mentalni razvoj djeteta. Down sindrom uzrokuje
pogresno razvrstavanje kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih
stanica, tako da se u stanici nade visak cijelog ili dijela jednog
kromosoma.

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 pri-
lika da on bude potpuniji i aktivniji. Nekada se smatralo da je ro-
diti dijete s Down sindromom kazna. Djecu s Down sindromom se
nekad skrivalo, izoliralo, nije im se pruzala adekvatna medicinska
pomo¢ kao ni druga stru¢na pomoc jer su djeca bila oznacena i
stigmatizirana kao djeca koja su nesposobna za ucenje i za zivot.

. e )
Zasto koristimo

Down sindrom
sindrom Down
a nhe Downov sindrom

U medicinskim dokumentima koji su prihvaceni u Republici
Hrvatskoj, za dijagnozu Q90 pise da se radi o Downovom
sindromu te tako i svi lektori inzistiraju na uporabi ove
forme. U engleskom jeziku prije se koristio izricaj Down’s
Syndrome (kod nas prevoden kao Downov sindrom) koji je
promijenjen u Down Syndrome s objasnjenjem da gospo-
din Down nije imao sindrom nego je po njemu nazvan ovaj
sindrom. U prirucniku e se koristiti izraz Down sindrom, a
vjerujemo da ¢e s vremenom ovu promjenu prihvatiti pre-
voditelji i medicinski struc¢njaci. U uporabi je Cesto i oblik
sindrom Down.

G J

Jedno od 650
novorodene djece rada
se s Down sindromom.
On pogada sve rasne
skupine i moze se javiti
u bilo kojoj obitelji,

bez obzira na zdravlje
roditelja, ekonomsku
situaciju ili nacin Zivota.




Osobe s

Down sindromom ne
treba gledati kao
razlicite nego kao
osobe kojima se
dogodilo da imaju
neke dodatne potrebe.

12 Down sindrom

Zanemarivalo se da su oni djeca kao i sva druga djeca, Zeljna lju-
bavi, njeznosti, prijateljstva, intelektualnog poticanja i kulturnog
izrazavanja. Nazalost, svi mi precesto vidimo samo izgled, ostece-
nje, a ne dijete, osobu, ljudsko bice.

Bebe s Down sindromom su ponajprije bebe s istim potrebama za
ljubavlju, sigurnosc¢u, toplinom i poticajima kao i sve druge bebe.

Djeca s Down sindromom su ponajprije djeca s istim socijalnim,
emotivnim i obrazovnim potrebama kao i druga djeca. Oni, tako-
der, zele biti ukljuceni u zajednistvo s drugom djecom, zZele uditi i
igrati se s drugom djecom, biti u istom vrticu i u istoj skoli u koju
idu i njihovi mali prijatelji iz susjedstva.

Odrasli s Down sindromom su ponajprije odrasli s istim socijalnim
i emotivnim potrebama i potrebama za punim ispunjenjem Zivota
kao i druge odrasle osobe. Oni Zele Zivjeti samostalno, neovisno,
zele Zivjeti s prijateljima, s partnerima. Oni zele biti korisni grada-
ni u svojoj okolini i zajednici kao i druge odrasle osobe.

Starije osobe s Down sindromom imaju iste potrebe za brigom,
skrbi i pomoci kao i sve druge starije osobe u zajednici buduci su
sve starije osobe slabije i njihove zdravstvene potrebe su u pora-
stu.

Osobe s Down sindromom ne treba gledati kao razlicite nego kao
osobe kojima se dogodilo da imaju neke dodatne potrebe. Te nji-
hove dodatne potrebe, koje mogu biti medicinske i edukacijske, ne
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moraju ih iskljuciti iz moguénosti za ucenje i socijalne odnose od
kojih svi imaju velike koristi, kako osobe s Down sindromom tako i
osobe bez teskoca koje su u njihovom okruzenju.

U mnogim zemljama svijeta zivot osoba s Down sindromom se znat-
no poboljsao. Medicinska skrb je sve bolja i dostupnija za osobe s
Down sindromom. Bolje je razumijevanje razvojnih i edukacijskih
potreba i mogucnosti djece s Down sindromom. Povecano je so-
cijalno prihvacanje, vece su mogucnosti za napredak i ucenje te
aktivnije sudjelovanje u zajednici.

Mnoga djeca su integrirana u redovne skole, puno vise djece uci
citati i pisati te postizu i bolje akademske uspjehe nego sto je bio
slucaj prije desetak ili vise godina. Dobro su dosli u razlicite sport-
ske i druge klubove, u ritmicke i dramske grupe.

Mnogi odrasli s Down sindromom dobivaju prilike za zaposljavanje,
Zive samostalno, zive s prijateljima, osnivaju obitelj. Neki od njih
¢e trebati manje pomoci, a neki vise na tom njihovom putu sa-
mostalnog zivljenja. U zadnjih desetak godina sve vise je mladih i
odraslih s Down sindromom koji su postali vrlo angazirani i bore se
Za svoja prava.

U Republici Hrvatskoj promjene su sve znacajnije, no potrebno je
jos jako puno spoznaja, znanja, senzibiliteta drustvene zajednice,
upornosti roditelja, stru¢njaka i samih osoba s Down sindromom
kako bi se dobra iskustva svijeta prenijela i pokazala vise mogucno-
sti za bolje ukljucivanje djece s Down sindromom u vrtiée i skole,

ces Vo

kroz socijalna druZenja, kroz zivljenje s prijateljima, s partneri-
ma.

Mnoga djeca su
integrirana u redovne
skole, puno vise

njih uci citati i pisati te
postizu i bolje
akademske uspjehe
nego Sto je bio slucaj
prije desetak ili vise
godina.

Dobro dosli suu
razlicite sportske i
druge klubove, u
ritmicke i dramske
grupe.



Dr. John Langdon

Down

je 1868. godine
ustanovio Normans-
field u Engleskoj kao
obiteljsku kucu i mjesto
za osobe s tesko¢ama u
razvoju u kojoj su oni
zivjeli i u kojoj ih je
educirao. U to vrijeme
osobe s tesko¢ama u
razvoju su bile osudene
na zivot u izolaciji.
Ovaj poseban Covjek

je sagradio prekrasno
kazaliste i poticao svoje
pacijente, tj. studente
da izmedu ostalog uce
svirati, pjevati, plesati
i glumiti. Poticao ih jei
na rad u Sumi i na farmi
na nacin koji je bio
napredniji i od nekih
danasnjih mogucnosti
zaposljavanja osoba s
tesSko¢ama.

14 Down sindrom

POVIJEST
DOWN SINDROMA

Vjerojatno je da oduvijek ima osoba s Down sindromom. Najstarija
svjedocanstva su glinene i kamene figure iz Olmecke kulture prije
3000 godina. Prvi pisani opis Down sindroma dao je Esquirol 1838.
godine, dok je detaljnu klinicku sliku dao psiholog Segurin (Paris,
1846.godine). Engleski lijecnik John Langdon Down (1828.-1896.)
je u svojem privatnom sanatoriju za mentalno zaostalu djecu su-
sreo bar 10% djece koja su nalikovala jedno drugom kao da su bra-
¢a. Zamijetio je da ova njihova posebnost, koju je on tada nazvao
“mongoloidizmom* neobican bioloski fenomen, jer se ne uklapa u
ostalu sliku djece s mentalnom retardacijom.

Jerome Lejeune, francuski geneticar je 1958. godine otkrio da
razlog posebnosti djece koju je opisao Langdon Down leZi u cinje-
nici da se radi o kromosomskom poremecaju. Na samom pocetku
svoje medicinske karijere 1950-tih godina privlacila su ga mentalno
hendikepirana djeca, Cesto izolirana u ustanovama i uskracene te-
rapije, koja bi im mogla olaksati udruzene zdravstvene tegobe. On
je takoder duboko suosjecao s roditeljima koji su saznali da im se
rodilo “mongoloidno” dijete (“mongoloidna idiotija” bio je okrutni
naziv za to stanje) i koji su bili osumnjiceni na rasnu degeneraciju.
Suosjecanje s tim neduznim izopcenicima pretvorilo je mladog pa-
riskog lijecnika u istrazivaca, srcem i umom posvecenog rjesavanju
misterija njihovog stanja.

Pariska nabiskupija je u proljece 2007.
otvorila proces za proglasenje blazenim
geneticara Jerome Lejeunea (1926.-1994.)
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Jedna skupina znanstvenika vec je nagadala da je Down sindrom
uzrokovan greskom u kromosomima. Slijededi taj trag i koristeci
novu tehnologiju kariotipizacije, Lejeune je 1958. godine otkrio
da pacijenti s Down sindromom posjeduju jedan dodatni kromo-
som na 21. paru. Tako je nastala genetska dijagnoza poznata kao
trisomija 21, otkrivajuci po prvi put uopée povezanost mentalne
onesposobljenosti i kromosomskog poremecaja i nagovjestavajuci
novu eru u genetici. To je otkrice bilo od neprocjenjive vaznosti
za ljude s opisanim stanjem i njihove obitelji, iako u pocetku tek
sa simbolickog stanovista. Neugodan i pogresan naziv “mongoloi-
zam” postupno je napusten (iako se jos uvijek nazalot pojavljuje
i koristi), a prihvacen je naziv “Down’s Syndrome” prema Johnu
Langdonu Downu, koji je prvi opisao ovaj sindrom.

AR HRE ik o R

19 20 21 22 X Y

Lejeuneov doprinos nije ostao samo na podrucju znanosti, nego
je presao i na ono Sto danas zovemo “odnosi s javnos¢u” (public
relations). Lejeune je, naime, nastojao ljude osvijestiti da i osobe
pogodene ovim sindromom imaju pravo na ljudsko dostojanstvo
i potrebu za ljubavi i potporom. Lejeune je jednom napisao:”Sa
svojim blago nakrivljenim oc¢ima, svojim malenim nosom u okru-
glom licu i svojim nedovrsenim izgledom, djeca s trisomijom vise
nalikuju na djecu nego ostala djeca. Druga djeca imaju kratke
ruke i kratke prste; njihovi su kraci. Njihova sveukupna anatomija
je oblija, bez ostrina i krutosti. Njihovi ligamenti i njihovi misici
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 sta-
nje koje lisava dijete najvrjednijeg dara genetskog nasljeda: pune
snage racionalne misli.” 1zvornik, www.mercator.net




Unatoc godinama
istrazivanja, razlog
nastajanja ovakve
pogresne podijele
stanica jos uvijek je
nepoznat.

Oblik Down sindroma
ne ovisi o vanjskim
Ciniteljima, niti se na
njega moze utjecati.
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Kako dolazi do Down sindroma?

Ljudsko tijelo sastoji se od ogromnog broja stanica. Svaka stanica u
svojem sredistu ima jezgru u kojoj je smjesten nasljedni materijal,
tzv. geni, a grupirani su oko Stapicastih struktura koje nazivamo
kromosomima. Jezgra svake stanice sadrzi 46 kromosoma, odnosno
23 para, naslijedena od oba roditelja. Posebnu vrstu stanica Cine
muske i Zenske zametne stanice. One s generacije na generaciju
prenose genetski zapis ili kod, koji sadrZzava sve nase osobine. Na-
sljedni materijal u zametnim stanicama je podlozan Stetnim pro-
mjenama, tzv. mutacijama, tijekom starenja, ili prilikom dijelje-
nja stanica nakon oplodnje.

Down sindrom uzrokuje pogresan prijenos kromosoma tijekom sta-
nicne diobe spolnih stanica, tako da se u jednoj stanici nade visak
cijelog ili dijela jednog kromosoma, kromosoma koji je numeriran
brojem 21 (stanica sadrzava 23 razlicita kromosoma numerirana
brojevima od 1 do 22, te 23. spolni kromosom). Najcesce nastaje u
jajnoj stanici prije, rjede nakon oplodnje, dok se u manjem broju
sluajeva pojavljuje u spermijima. U tom slucaju stanice ne sadrze
46 kromosoma, vec 47 jer se pojavljuje jedan prekobrojni kromo-
som, kromosom broj 21. Buduéi da postoje tri kopije 21. kromoso-
ma, Down sindrom se ¢esto jos naziva i trisomija 21.

Osim klasicne trisomije 21, postoje osobe s Down sindromom koji
imaju dvije razlicite vrste stanica, jednu s normalnim brojem kro-
mosoma 46, a drugu s 47 kromosoma, tzv. mozaicizam.

Postoji i treci oblik, kada se dio 21. kromosoma odvoji tijekom
podjele stanica i “zakvaci” za drugi kromosom, pa ne dolazi do
promjene ukupnog broja kromosoma. Dakle, iako je ukupan broj
kromosoma 46, prisutnost odvojenog dijela 21. kromosoma uzro-
kuje pojavu simptoma Down sindroma. To se naziva translokacija
ili premjestaj.

Mozaicizam se javlja u samo jedan do dva posto slu¢ajeva Down
sindroma, translokacija se javlja u tri do Cetiri posto slucajeva, dok
je trisomija 21 najcesca i javlja se u 95 posto slucajeva .

Unato¢ godinama istrazivanja, razlog nastajanja ovakve pogresne
podjele stanica jo$ uvijek je nepoznat. Oblik Down sindroma ne
ovisi o vanjskim ciniteljima, niti se na njega moze utjecati. Na
osnovi dugogodisnjeg pracenja i statistike koja je vodena i u kojoj
su pracene godine majke uoceno je da kod zena iznad 35 godina
starosti postoji veca vjerojatnost (1 od 400 djece) da Ce roditi dije-
te s Down sindromom. Rizik se s godinama povecava, do 40. godine
Zivota on iznosi 1:110, a do 45. godine Zivota cak 1:35. No potrebno
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je reci da su oko 70% djece s Down sindromom rodile majke koje su
bile mlade od 35 godina.

Uz navedenu statistiku i upozorenje da starije majke radaju djecu
s Down sindromom postoji i teorija da uzrok nerazdvajanja nije
apsolutna starost zene nego starost jajasca koje treba biti oplode-
no. Ova teorija bi mogla pojasniti ¢injenicu da najveci broj djece
s Down sindromom radaju mlade majke.

Vazno je zapamtiti - niste vi krivi Sto vase dijete ima Down sin-
drom. Nista sto ste ucinili prije ili za vrijeme trudnoce nije ga
uzrokovalo.

Trisomija 21 nije nasljedna, no ipak, ako ste jednom dobili dijete
s Down sindromom, Sanse da dobijete jos djece s Down sindromom
su povecane. U slucaju translokacije potrebno je napraviti dodat-
ne pretrage kako bi se utvrdio tip translokacije.

Ako razmisljate o sljedecoj trudnoci, trebali bi se savjetovati s
geneticarom i vasim ginekologom. Neki roditelji se odlucuju na po-
novnu trudnocu koja je tada pod pomnim lijecnickim nadzorom.

Vazno je

zapamtiti - niste vi
krivi Sto vase dijete
ima Down sindrom.
Nista sto ste ucinili
prije ili za vrijeme
trudnoée nije ga
uzrokovalo.
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Simptomi i dijagnosticiranje

Postoji preko pedeset karakteristicnih obiljezja Down sindroma, a
njihov broj i intenzitet razlikuje se od djeteta do djeteta. U dija-
gnozu Down sindroma najéesée se moze posumnjati odmah nakon
poroda, zbog specificnog fizickog izgleda djeteta. Mnoge karakte-
ristike Down sindroma se, medutim, mogu pronaci i kod sasvim
normalne djece. Zbog toga ce lijecnik, ukoliko postoji sumnja da
se radi o Down sindromu, zatraziti pretragu iz krvnih stanica dje-
teta, za potrebe izrade kariotipa. Kariotip prikazuje broj, velicinu
i izgled kromosoma izoliranih iz jedne stanice. Ukoliko pronade
visak cijelog ili dijela 21. kromosoma, potvrdit ¢e dijagnozu Down
sindroma.

Najcesca karakteristicna obiljezja izgleda djeteta s
Down sindromom su:

e misSi¢na hipotonija, smanjenje napetosti (tonusa) misica;

e Siroki vrat, dijete moze imati kratak, Siroki vrat s previse koze
i masnog tkiva;

e kosi poloZaj ocnih otvora;

o okruglo lice izravnanog profila;

e abnormalni oblik uski;

« kratke Sake, na dlanu moze postojati specificna poprecna
brazda na obje ruke ili samo na jednoj;

e malena usta i nos s neproporcionalno velikim jezikom;

o kratke i Siroke ruke i noge, Cesto postoji i velik razmak
izmedu noznog palca i susjednog prsta;

o kraci prsni kos neobicnog oblika;

e malena glava.

Ove, a i neke druge karakteristike Down sindroma

mogu se javiti i kod druge djece, stoga je za po-

stavljanje dijagnoze potrebno uciniti dodatne pre-
trage.
9 11 Vrijeme nakon rodenja djeteta posebno je tesko,
L] Fj zbog svih stresova koje sobom nosi prilagodba na
¥ v . . s . . s
" novorodence i na situaciju koja u potpunosti mije-
;I? |Ig nja dotadasnji zivot.
Kao roditelji novorodenceta s Down sindromom
ahs ;; v prolazite vrtuljak razlicitih osjecaja - od Soka,

J tuge, bijesa, krivnje do ocaja...
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Mozete osjecati veselje zbog rodenja vaseg djeteta, ali se moze-
te bojati za njegovu buducnost i buducnost vase obitelji. MoZete
zaliti za djetetom normalnih sposobnosti koje ste ocekivali sto je
potpuno prirodan korak u prihvacanju vaseg djeteta. Mozete se
pitati zasto ste bas vi dobili dijete s Down sindromom i jeste li to
mogli sprijeciti. Svi su ti osjecaji normalni i nema razloga da se
osjecate krivi zbog njih.

Roditeljima djece s Down sindromom predstoji zivot prepun izazo-
va i frustracija, Sto moze dovesti do iscrpljenosti. Stoga je vazno
da roditelji prije svega vode brigu i o sebi i svojem zdravlju, kako
bi djetetu s Down sindromom mogli pruziti sve Sto mu je potreb-
no.

Vrlo Cesto se zna reci da su djeca s Down sindromom dobra, topla,
mirna, vesela i dobrocudna te se lako zabave i umire, skloni su ri-
tmu, vole glazbu i sklona su igri. Kao Sto je i svaka osoba, osoba za
sebe tako su i osobe s Down sindromom jedinstvenih sposobnosti,
ponasanja, interesa i mogucnosti. | oni su i tuzni i veseli, zabrinuti,
tvdrogolavi, prkosni, dragi, svadljivi. Sve osobe su pojedinci i tako
ih treba prihvatiti. Velike su razlike izmedu osoba s Down sindro-
mom, npr. nemaju svi isto i iste izrazene fizicke karakteristike niti
medicinske teskoce. Svaka osoba s Down sindromom nosi ponajpri-
je 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 ni-
kad ne uspiju nauditi brinuti se o sebi, ili nauciti citati, ali ima i
pojedinaca koji su zavrsili studij.

F
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Kao i svako dijete, dijete s Down sindromom ima svoj vlastiti po-
tencijal, ne uce svi na isti nacin, nemaju iste sposobnosti za uce-
nje. 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.

Osobe s Down sindromom svakodnevno su dio nase zajednice, idu
u skolu, neki imaju posao, bave se raznim aktivnostima. Neki jos
uvijek zive s obiteljima, neki s prijateljima, a neki i samostalno.
Neki stvaraju meduljudske veze, neki se vjencavaju. Zene s Down
sindromom takoder mogu imati djecu.

Danas su mogucnosti i prilike za osobe s Down sindromom daleko
vece nego sto je to bilo u proslosti, temeljem odmicanja tradici-
onalno postavljenih granica. Medutim, niSta od toga ne moze se
postici bez zajednickih napora roditelja, strucnjaka, kao i Sire za-
jednice. Samo na taj nacin moguce je prihvacanje osoba s Down
sindromom u danasnjem drustvu.

Zahvaljujudi prepoznavanju problema i evoluciji drustva osnovaju
se udruge za osobe s Down sindromom i njihove obitelji.

Istrazivanja pokazuju da bracni problemi roditelja djece s Down
sindromom nisu nista veci nego problemi ostatka populacije. Vrlo
Cesto roditelji kazu da ih je rodenje i briga oko djeteta s Down
sindromom jos vise zblizila.
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RODENJE DJETETA
S DOWN SINDROMOM

IS¢ekivanje i rodenje djeteta, bez obzira na to radilo se o prvom ili
petom djetetu, uzbudljivo je i sretno razdoblje za cijelu obitelj.
U vasem slucaju vrijedi isto. Ubrzo cete otkriti da je ¢injenica da
vase dijete ima Down sindrom od drugorazrednoga znacaja. Vase
dijete ima iste potrebe kao i bilo koje drugo dijete (u sto Cete se
brzo uvjeriti) te ¢e vam donijeti iste radosti roditeljstva kao i bilo
koje drugo dijete. Bez obzira na to ima li novorodence zdravstve-
nih problema ili ne, pokazuje se da se neki roditelji bolje, a neki
losije nose s ulogom roditelja. Stoga si nemojte nista predbacivati
ili biti nervozni - niste sami. Zapravo, postoji cijela organizacija
ljudi koji su poput vas spremni podijeliti svoja iskustva.

Sve osobe s Down sindromom su individue s posebnim talentima i
sposobnostima. Oni su prije svega povezani sa svojim obiteljima.
Jedino sto imaju zajednicko je upravo Down sindrom.

Priopcavanje dijagnoze

Nije lako redi roditeljima da njihovo dijete ima genetski poreme-
¢aj, odnosno Down sindrom.

Nesumnjivo je da ce se postavljanjem dijagnoze Down sindroma
u jos nerodenog ili novorodenog djeteta, iz temelja promijeniti
zZivoti djetetovih roditelja i Citave obitelji. Ukoliko se dijagnoza
postavi prije rodenja, preporucljivo je unaprijed se pripremiti za
sve predstojece izazove. Prije svega, vazno je porazgovarati s li-
jecnikom o mogucnostima pronalaska pedijatara ili specijalista
koji se fokusiraju na pracenje djece s Down sindromom te pokusati
nauciti Sto je viSe moguce o ovom poremecaju, uz pomoc knjiga,
casopisa, Interneta, iskustava drugih ljudi.

Razgovor s drugim roditeljima cija djeca imaju Down sindrom
moze uvelike pomodi u svladavanju teskih osjecaja. Takoder moze
pomoci da se unaprijed, iz prve ruke saznaju kakvi izazovi ih oce-
kuju, pa da se otkriju i oni dobri i veseli trenuci roditelja i njihove
djece.

Nakon rodenja djeteta s Down sindromom normalno je da rodite-
lji to prozivljavaju vrlo emotivno, zapravo kao Sto je slucaj i kod
rodenja bilo kojega drugog djeteta. No, u ovom slucaju cak i ukoli-
ko je stanje dijagnosticirano prije rodenja, prvih nekoliko tjedana
nakon rodenja posebno je tesko razdoblje za roditelje, razdoblje
ucenja kako se nositi s novonastalom situacijom.

Sve osobe s

Down sindromom su
individue s posebnim
talentima i
sposobnostima.

Oni su prije svega
povezani sa svojim
obiteljima.

Jedino Sto imaju
zajednicko je upravo
Down sindrom.
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Roditeljima treba, po porodu,
Cestitati na rodenju njihova
djeteta

1. Roditeljima treba dati informacije o standardnim podacima kao
sto su teZina, duljina, APGAR, kao i objasnjenje jesu li i kakvi po-
stupci poduzeti u svezi s njihovim djetetom.

2. Odmah po zavrsetku porodaja (trece faze) potrebno je osigurati
vrijeme s roditeljima i bebom. Mnoge majke “osjete” zabrinjava-
jucu “atmosferu” koja ne smije ostati neistraZzena. Tu su veoma
vazni paznja, informacije i podrska zdravstvenog osoblja.

3. IskaZite svoju dijagnozu i naglasite stupanj svoje sigurnosti. Po-
Cetna recCenica mogla bi biti: ”Vasa beba izgleda veoma zdravo,
ali imam za vas vijesti koje mozZda i niste oCekivali. Vasa beba ima
Down sindrom.” MoZete drzati bebu dok to govorite i zvati bebu
imenom koji su roditelji odabrali - na taj nalin iskazujete svoje
prihvacanje tog djeteta. Ni jedan roditelj ne Zeli da njegovo dije-
te drugi doZivljavaju kao neugodu i nesrecu.

4. Nakon priopcenja moguce dijagnoze budite pripravni na reak-
ciju roditelja koja mozZe ukljucivati tugu, ocaj, ljutnju i prije sve-
ga nevjericu i poricanje realnosti. Budite sigurni da su roditelji
razumjeli dijagnozu (Znaju li uopée sto je DS?). Mnogi roditelji
nemaju znanja o Down sindromu ili imaju misljenja temeljena na
predrasudama. Potrudite se da im razjasnite. Budite otvoreni za
sva njihova pitanja.

5. U prvom razgovoru nemoguce je dati informacije o svemu sto
je vezano uz Down sindrom. Potrebno je odgovoriti na izravno po-
stavljena pitanja, ne pretrpati roditelje podacima i dati im do
znanja da ste otvoreni i dostupni za dalja pitanja i razgovor kada
roditelji za to budu spremni. Prve informacije trebale bi sadr-
Zati kratku etiologiju sindroma, razuvjeriti roditelje o mogu¢em
osjecaju krivnje za zdravstveno stanje djeteta i pojasniti im koje
procedure i pretrage ¢e se nadalje poduzeti u procjeni zdravlja
njihova djeteta.

6. Opsezniji razgovor i informacije trebaju slijediti nakon sto se
roditelji bar djelomicno oporave od prvotnog stresa i majka djelo-
micno oporavi od poroda - obicno je to unutar prvih 24 sata od po-
rodaja. Do tog vremena roditelji ¢e imati mnogo novih pitanja na
koja treba odgovoriti adekvatno i to¢no. Preporuca se razgovarati
s oba roditelja istovremeno i uz prisutnost djeteta koje treba dati
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u naruéje maijci ili ocu. Ne treba roditelje pretrpati informacija-
ma nego procijeniti koliko su oni u tom trenutku spremni primiti
informacija.

7. Ne pokusavajte davati prognoze i predvidanja. Nije razumno
“predvidati buducnost” bilo kojem novorodenom djetetu. Nedo-
pustivo je primjerice reci:”Ah, bar ce voljeti i uZivati u glazbi.”
Roditeljima dajte jednu “Siru sliku” koja priznaje da svako dijete
(imalo Down sindrom ili ne) ima svoje sposobnosti i da se individu-
alno razvija.

8. Obitelj i prijatelji mogu biti znacajan izvor podrske, no i oni
trebaju informacije. Nemojte iskljuciti bake i djedove iz procesa
podrske i informiranja.

9. Od pomoci moze biti da usporedite izgled bebe s roditeljima
- to pruza priliku i samim roditeljima da usporede bebino lice sa
svojim, s licem baka i djedova i da vide da je to njihova beba, a ne
*beba s Down sindromom”

10. U prvim trenucima suocavanja s dijagnozom svog djeteta, ro-
ditelji Cesto Zele biti ostavljeni na miru, Zele vrijeme u samoci
kako bi se sami suoCili s novom situacijom. Treba im omoguditi to
vrijeme, ali i ostaviti “otvorena vrata” kako bi im bili dostupni za
sva njihova pitanja.

11. Kada se u rodilistu rodi dijete s Down sindromom, nije se dogo-
dilo nista strasno, Zalosno i o¢ajno. Jednostavno: rodilo se dijete.
Ta se jednostavna Cinjenica Cesto previdi u situaciji stresa, ocaja,
jada i tuge koju osjecaju novi roditelji. Tako im se propusti Ce-
stitati na njihovom novorodencetu, uskracuju se telegrami majci
koje su poslali rodaci i prijatelji (jer se misli da bi je *“uznemiri-
li”). Uplakanu majku na hodnicima svi zaobilaze (od drugih rodilja
do zdravstvenog osoblja), u najboljoj se namjeri savjetuje majci
da svoje dijete odmah smjesti u instituciju.

12. Priop¢iti dijagnozu roditeljima u trenutku i u prvim trenucima
po rodenju njihova ocekivanog djeteta nije lako. To definitivno
nije lak zadatak, ali treba biti obavljen sa sto je vise moguce ljud-
skosti, empatije, znanja i iskustva.

13. Kada se suocavate s roditeljima kojima se rodila beba s Down
sindromom budite svjesni da oni prolaze proces reakcije Zaljenja
kakva nastupa i nakon smrti djeteta. Reakcija Zaljenja ima svoje
psiholoske stadije kao sto su: negiranje situacije, ljutnja, tuga,
ocaj ... pa sve do prihvacanja. Svakoj od tih faza treba se znati
prilagoditi. To nije lako, ali vrijedi truda.

. L.-‘EL f.‘%‘)%ii
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......

datne pretrage i preglede novorodenceta, kako bi se otkrili mo-
guci znakovi bolesti povezanih s Down sindromom. Preporuca se
od dodatnih pretraga svakako obaviti UZV srca i uzeti uzorak za
kariogram.

Koristeci navedeni obrazac nadamo se da c¢e dosadasnja praksa u
nekih rodilistima u Republici Hrvatskoj konacno biti promijenjena
te da ce doci do znacajnih pomaka da se ne bi dogadali slijedeci
izricaji (koji su bili Cesti i u drugim zemljama svijeta donedavno):

jednoj majci je receno da ¢e ljudi okretati glavu od njezina
djeteta,

drugoj je majci receno da njeno dijete nece biti nizasto,
trecoj majci je receno da je njeno dijete “mongoloid®,

zdravstveni radnici opisuju djecu s Down sindromom kao
“sretne idiote",

sestomjesecnom djetetu nisu davani lijekovi protiv boli nakon
operacije srca jer “djeca s Down sindromom ne osjecaju bol",

bez ikakvih pregleda, jednoj je majci pred studentima rec¢eno
da je stanje djetetovog srca takvo da operacija ne dolazi u
obzir,

roditeljima je savjetovano da ostave dijete, odu kudi i rode
drugo dijete.

Zbog sve vece senzibilizacije i zdravstvenog osoblja i javnosti u
zadnje vrijeme posebno neki dijelovi Republike Hrvatske imaju

izuzetan pristup prema
roditeljima i jako im
pomazu u prevladavanju
prvih teskoca i samom
procesu prihvacanja svo-
ga djeteta s teSkocama.
Vjerujemo i nadamo se
da ce gore navednih “lo-
s$ih* slucajeva i primjera
biti Sto manje, a dobrih
sve vise.
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Koje probleme mozete ocekivati
u prvo vrijeme?

Problemi s hranjenjem

Dojenje nije nemoguce kod djeteta s Down sindromom, ali nije niti
lak zadatak. Novorodencad s Down sindromom treba dojiti duze i
s puno strpljenja. Oni jedu puno sporije i teZze zbog hipotonije mi-
Sica, koja ukljucuje i hipotoniju jezika i usta. Potrebna je pomoc
majci u izvrsavanju ovoga zadatka, a tu joj pomoc¢ moze pruziti
strucno osoblje u rodilistu, patronazna sestra u prvim danima kod
kuce kao i Clanovi njene obitelji. Neka djeca s Down sindromom
nemaju dovoljno snage da u prvim danima Zivota izvrsavaju kom-
plicirane koordinacije potrebne za sisanje, gutanje i disanje u isto
vrijeme, pa se Cesto zagrcavaju ili guse. Ti se problemi obicno rje-
savaju za par tjedana. Ako zelite dojiti, a vasa beba s obzirom na
okolnosti nije jos dovoljno spremna, potrudite se zadrzati mlijeko
dok ona ne prihvati dojenje koje je prijeko potrebno za njezin ra-
zvoj. Ako je dojenje neostvarivo iz raznih razloga od strane majke
ili djeteta, moguce je i hranjenje na bocicu, umjetnom hranom.
To ne mozZe stetiti, glavno je da je vasa beba zadovoljna. Ne pozu-
rujte hranjenje. Bebe s Down sindromom obicno jedu vrlo sporo,
pa nemojte prebrzo prestati. Vasa beba moze povremeno zaspati.
Ako se to dogodi, pokusajte je skakljati po obrazima, dlanovima i
stopalima te kad se probudi, nastavite hranjenje.

Problemi s koZzom

Bebe s Down sindromom imaju vrlo suhu kozu. Redovno je masiraj-
te dje¢jim uljem, a moZete ulje staviti i u vodu za kupanje. Mazite
djecju kozu svaki dan nevenovom kremom (ili preparatom koji ¢e
djetetu najbolje odgovarati) da bi sprijecili isusivanje i pucanje.

Problemi s imunitetom

Bebe i mala djeca s Down sindromom imaju slabiji imunitet te su
sklona bolestima disnih putova i infekcijama. VlaZzenjem zraka i
kontrolom temperature (idealna je 18°C) u djecjoj sobi mozete
izbjeci zacepljivanje nosa (i upalu uha). Izbjegnite zacepljivanje
nosa fizioloskom otopinom i ¢iS¢enjem sekreta nosa pumpicom.

Problemi s jezikom

Djeca s Down sindromom cesto imaju manju usnu supljinu zbog
cega se Cini da im je jezik povecan te nekontrolirano izviruje. Uz
masazu lica (orofacijalna gimnastika) igrajuci se, izvodedi grimase,
stvarajuci glasove, pomoci ¢ete svom djetetu da vjezba misice lica
i jezika. Nikako ga ne poticite na plazenje jezika.
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ZDRAVSTEVNA SKRB
DJECE | ODRASLIH S
DOWN SINDROMOM

Djeca i odrasli s Down sindromom imaju pravo na redovitu i kva-
litetnu zdravstvenu skrb, u obujmu i mjeri kao i ostali clanovi
drustva. Zdravstvena skrb o osobama s Down sindromom treba biti
kontinuirana i ukljucivati multidisciplinarni pristup kao i puno su-
djelovanje same osobe s Down sindromom i njene obitelji.

Zdravstvenu zastitu osoba s Down sindromom treba stalno unapri-
jedivati sukladno novim spoznajama.

U zdravstvenoj brizi za osobe s Down sindromom treba znati i vi-
djeti posebnosti, no treba vidjeti i IZA Down sindroma - treba gle-
dati OSOBU u svoj njenoj cjelovitosti.

Prvi pregled kod lijecnika u dobi od jednog mjeseca

Prvi pregled djeteta s Down sindromom kod odabranog lijecnika
(pedijatra ili lijecnika obiteljske medicine) ne razlikuje se znacaj-
no od pregleda jednomjesecnog djeteta bez teskoca. Vase ce di-
jete izvagati, izmjeriti duzinu tijela i opseg glave. LijeCnik ¢e ga
pregledati, potom pogledati sve dotadasnje nalaze, posavjetovati

. ~ vas o dojenju, o njezi djeteta te o svim pitanjima koja vas zanima-

U zdravstvenoj
brizi za osobe s
Down sindromom
treba znati i
vidjeti posebnosti,
no treba vidjeti i
IZA Down
sindroma - treba
gledati OSOBU u
SVO0j njenoj
cjelovitosti.

ju. Dogovorit Cete se za program cjepljenja te za daljnje pracenje
vasega djeteta. U Republici Hrvatskoj djeca se cijepe prema pro-
gramu obveznog cijepljenja koje donosi Hrvatski zavod za javno
zdravstvo (HZJZ), www.hzjz.hr. U dogovoru s vasim pedijatrom
(obiteljskim lijecnikom) vase ce dijete biti cijepljeno u skladu s
tim programom ili ¢e se njegov program cijepljenja prilagoditi nje-
govim mogucim zdravstvenim tesko¢ama.

Buduci da vase dijete ima Down sindrom bit ¢e potrebno uciniti i
neke dodatne preglede i pretrage zbog specificnih zdravstvenih te-
goba koje mogu imati djeca s Down sindromom. Cilj ovih pretraga
je na vrijeme uociti zdravstvene teskoce koje djeca s Down sindro-
mom imaju cesce od ostale populacije i na vrijeme inetrvenirati.

Tablica 1 i Tablica 2 su podsjetnik na pretrage i preglede koje je
preporucljivo uciniti u ovoj dobi djeteta s Down sindromom.
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PODRUCJE

GENETIKA geneticki lab / geneticar kariogram, savjetovanje
KARDIOLOGIJA kardiolog UZV srca, EKG

ORL / sluh ORL / sluh OBR / OAE
OFTAMOLOSKI oftamolog crveni refleks, mrena

rodiliste, patronaza,

PREHRANA podrska dojenju, savjet

pedijatar
LOKOMOTORNI SUSTAV fizijatar PREEIEE, (G SRR,
baby handling
PSIHOLOSKA PODRSKA okolina, rodbina,
RODITELJIMA prijatelji, udruga

Tablica 1. Preporucleni zdravstveni pregledi u dobi od 0-1 mjesec

1-12 mjeseci

PODRUCJE $T107

pregled, EEG, UZV mozga,

L FETE R ED konzultacije o cijepljenju...
. dalje pracenje sluha (ABR s 3
ORL/sluh ORL/audiolog mjeseca), ORL pregled
OFTALMOLOSKI oftalmolog Pregled (6 mj. | 12 mj.)
ENDOKRINOLOSKI endokrinolog TSH, T3, T4 (6 mj. i 12 mj.)

gastroenterolog, nadlezni  pregled, savjetovanje o prehrani i

SEAOI ALY I AR AN pedijatar tjelesnom napredovanju (TT,TV)

pregled, UZV kukova / pracenje

LOKOMOTORNI SUSTAV ortoped / fizijatar > . .. -
razvoja motorike, fizikalna terapija

defektolog, logoped,
RAZVOJNO psiholog, radni terapeut, RANA INTERVENCIJA
fizioterapeut...

Tablica 2. Preporuceni zdravstveni pregledi u dobi od 1-12 mjeseci
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Moguce zdravstvene teskoce
djece i odraslih s Down sindromom

Jos jednom valja naglasiti da medu djecom i odraslima s Down
sindromom postoji velika varijabilnost u tome koje ce zdravstvene
teskoce imati, u kojem opsegu i kombinacijama te c¢e tako i po-
sljedicno biti razliciti ucinci zdravstvenih teskoca na funkcionalni
status svakog pojedinog djeteta. Zdravstvene teskoce imaju velik
upliv na mogucnosti i odabir oblika habilitacije kao i na uspjeh
habilitacijskih postupaka. Nuzno je maksimalno individualizirati
pristup ocjeni zdravstvenog stanja i funkcionalne sposobnosti sva-
kog pojedinog djeteta i osobe s Down sindromom. Medutim tre-
ba i naglasiti da i djeca s minimalnim zdravstvenim teskocama
(ili bolje receno ona koja nemaju vitalno ugrozavajucih teskocda)
trebaju izrazito aktivan odnos i angazman roditelja, zdravstvene
sluzbe kao i habilitacijskih timova, i to ve¢ od samog rodenja.
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Neke su teskoce zastupljene u ve¢em postotku djece s Down sin-
dromom, neke u manjoj mjeri, a svako pojedino dijete s Down
sindromom moze imati raznolike “kombinacije” zdravstvenih
tesSkoca. Takoder valja naglasiti da ¢e odredene teskoce (i nji-
hova kombinacija) na razli¢ite nacine utjecati na funkcioniranje
djeteta s Down sindromom.

Srcane greske

Sréanu gresku ima 30-60% djece s Down sindromom. Neke od
njih su bezazlene, a neke su ozbiljnije i zahtijevaju lijeenje ili
operaciju. Srce djeteta s Down sindromom bit ¢e jedna od prvih
stvari koje ¢e pedijatar (neonatolog) provijeriti ve¢ u rodilistu.

Iskustvo i izvjesce roditelja djeteta s
Down sindromom i pridruzenom sréanom greskom

Djevojcica Iva rodena 2006.
(dijagnoze: Sy Down, AV cannalis comm., Mb. Hirschprung susp.)

Zbog teskog opceg stanja premjestena iz rodilista u najblizi klinicki centar na daljnju obradu
gdje su postavljene konacne dijagnoze.

» Hirschprungova bolest sve vise stvara komplikacije (sepsa) te je djevojcici ubrzo ugra-
dena stoma na silaznom dijelu debelog crijeva. Stanje s probavom se normalizira pa slijedi
rjesavanje srcane greske jer je, prema misljenju kardiologa, starosni optimum djeteta oko 4
mjeseca za rjesavanje lvinog problema.

e Roditelji saznaju da se takve operacije rade u Linzu, Grazu i Budimpesti. U meduvreme-
nu stize dopis iz Landes-Frauen und Kinderklinik iz Linza, da imaju rezerviran termin, sto je
jedan od osnova (uz vjestacenja) za pokretanje postupka prema Hrvatskom zavodu za zdrav-
stveno osiguranje (HZZO) radi priznavanja troskova lijecenja.

e Uz pozitivno rjesenje HZZO, roditelji s djevojcicom odlaze na kliniku u Linzu te isti dan
obavljaju sve potrebne pretrage.
* Nakon prikupljanja nalaza, lijecnicki konzilij se odlucio na operativni zahvat koji je tra-
jao oko 7 sati i protekao uredno.

e Slijedio je oporavak od dva tjedna nakon ¢ega je djevojcica otpustena na kuénu njegu.

* Nastavlja se lijecenje Hirschprungove bolesti no za operativni zahvat se ceka starost
djevojcice od godinu dana, kada je uspjesno izvrseno uklanjanje stome i uspostavljanje nor-
malne funkcije crijeva.

Nakon zahvata Iva lijepo napreduje iako je malo u zaostatku s tezinom i visinom u odnosu na
zdravu djecu, no uzmemo li u obzir sto je djevojcica prosla do sada, moramo biti zadovoljni i
vjerujemo da e brzo susti¢i zaostatak. Redovito posjecujemo fizioterapeuta i vidimo napre-
dak postignut vjezbama koje Iva s mamom svakodnevno radi kod kuce.

Nadamo se da su zdravstveni problemi koji su zivotno ugrozavali malu Ivu iza nje te se sve
vise okrecu njenoj socijalizaciji, u¢enju i druzenju, upoznavanju roditelja sa slicnim proble-
mima i razmjeni informacija.
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Bududi da odredeni broj djece s Down sindormom ima srcanu gres-
ku koja ne mora odmah biti jasno prepoznata, preporuka je da UZV
srca (uz klinicki pregled i EKG) bude “zlatni” standard u kardiolos-
koj skrbi djeteta s Down sindromom.

Srcane greske mogu ukljucivati pogresku u razvoju srcanih suplji-
na, srcanih pregrada, srcanih zalisaka i/ili velikih krvnih Zila koje
dovode ili odvode krv iz srca. Dijete moze (ali i ne mora) imati
razlicite simptome koji ukazuju na src¢anu gresku:

e Sum na srcu,

» boja koze (blijeda, siva, plavkasta),

» brzina disanja ili otezano disanje,

» oblik prsnog kosa,itd.

Temeljem pregleda, EKG, UZV srca, RTG pluca i srca, laboratorij-
skih nalaza, kardiolog ce procijeniti vrstu i tezinu srcane greske i
predloziti nacin lijeCenja i prac¢enja. Neke od srcanih gresaka za-

htijevat ce kardiokirursko lijeCenje kojem obicno prethodi invaziv-
nija pretraga koja se naziva kateterizacija srca.
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Napredak u medicinskoj skrbi za djecu s Down sindromom koje
imaju srcane greske i napredak u kardiokirurgiji igrali su u pro-
teklim godinama glavnu ulogu kako u produzenju zivotnog vijeka
tako i kvaliteti Zivota osoba s Down sindromom.

Naglasavamo da je rana dijagnoza urodenih srcanih gresaka kruci-
jalna za prezivljenje i dobrobit osoba s Down sindromom.

Problemi s probavnim sustavom

Djeca s Down sindromom mogu imati odredena stanja koja zahva-
¢aju probavni sustav:

« anatomske anomalije (npr. duodenalna stenoza),
« funkcionalni poremecaji (npr. GERB, Hirschprung, opstipacija),
o nutritivni poremecaj (npr. celijakija).

Mnoga od ovih stanja su relativno rijetka, neka su uocljiva odmah
po rodenju kao duodenalna atrezija ili primjerice inperforirani
anus. Neke od tih anomalija je nuzno rijesiti kirurski.

Mnoge bebe s Down sindromom imaju problema hranjenja, pogo-
tovo u prvih nekoliko mjeseci zivota, ali kod vecine njih nema po-
remecaja probavnog sustava.

Opstipacija (zatvor) je Cest problem u osoba s Down sindromom.
Kod vecine njih problem se moze smanjiti adekvatnom prehranom,
fizickom aktivnoscu i adekvatnim unosom tekucine. Ukoliko se pro-
blem ne rijesi na navedeni nacin bit ¢e potrebno istraziti razloge u
suradnji s nadleznim lijecnikom.

Prehrana djece i odraslih s Down sindromom ne razlikuje se od
prehrane djece bez teskoca.

Bolesti stitnjace

Najcesci endokrinoloski problemi koji mogu imati osobe s Down
sindromom su poteskoce u funkcioniranju stitne Zlijezde. Do odra-
sle dobi gotovo 20% osoba s Down sindromom ce imati abnormalnu
funkciju stitne Zlijezde. Najcesce se radi o smanjenom radu stitne
zZlijezde - hipotireozi. Smanjeni rad stitne zlijezde uzorkuje sma-
njeni rast, umor, poremecaj sna, promjenu apetita itd. Buduci da
sam Down sindrom obiljezavaju neki od ovih znakova tesko je te-
meljem klinickog pregleda i simptoma zakljuciti da osoba s Down
sindromom ima stanje hipotireoze. Stoga je za procjenu funkcio-
niranja stitne Zlijezde nuzno uciniti analizu hormona stitnjace
u krvi (T3, T4, TSH). Cak i ukoliko dijete s Down sindromom nema

Prehrana djece i
odraslih s Down
sindromom ne razlikuje
se od prehrane djece

bez teskoca.
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Rast, tezina i opseg
glave kod djece s Down
sindromom moze se
pratiti po tablicama

za djecu bez teskoda,
no za neku djecu bit

¢e potrebno prijedi na
pracenje po

posebnim tablicama koje
su napravljene za djecu
s Down sindromom.

Vas geneticar ¢e vam
objasniti i pokazati te
tablice.

Primjere tablica mozete

naci i na

www.growthcharts.com.
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simptoma tipicnih za hipotireozu nuzno je u odredenim vremen-
skim razdobljima preventivno provijeriti razine hormona stitnjace
(vidi Tablice 1,2,3,4,5).

ORL problemi

Djeca s Down sindromom mogu imati vrlo raznolike probleme ve-
zane uz uho, grlo i nos. Mnogi od tih problema se lagano otkrivaju
i Cesto su izvor zabrinutosti roditelja. No mnogi se od njih mogu
sami rijesiti kako dijete raste, poput sklonosti slinjenju, curenju
nosa i slaboj kontroli jezika. Neki od poremecaja mogu biti manje

se prvenstveno odnosi na nagluhost i gluhocu.

Kod djece s Down sindromom u odnosu na ostalu populaciju naglu-
host je ceséa. Buduci da je dobar sluh bitan i za razvoj komunika-
cije, govora bitno je Sto ranije otkriti mozebitnu poteskocu sluha
u djece. Osobe s Down sindromom cesée imaju provodna ostece-
nja sluha, a rjede osjetilno ostecenje sluha. Ostecenje sluha kod
djece nerijetko se tesko zapaza od strane roditelja, posebice kod
djece s Down sindromom, primjerice djetetovo nereagiranje na ro-
diteljsko obracanje objasnjava se samim sindromom, mentalnim i
kongitivnim kasnjenjem, a da se zapravo radi o tome da dijete ima
problema sa sluhom. Stoga je potrebno kod djece s Down sindro-
mom periodicki provoditi objektivna mjerenja sluha za sto postoje
razlicite metode zavisne od dobi djeteta (vidi Tablice 1,2,3,4,5).

Poremecaji sluha mogu se “pojaviti” i u ranim dvadesetim godina-
ma te je i u odrasloj dobi potrebno provjeravati sluh.

Poradi anatomskih posebnosti ORL sustava kod osoba s Down sin-
dromom kao i poradi prisutnih imunoloskih teskoca djeca s Down
sindromom su sklonija infekcijama gornjih i donjih disnih putova.

Djeca s Down sindromom imaju Cesto poteskoce s disanjem buduci
su im zracni putevi nosa i usta manji nego u ostale djece. Disanje
mogu pogorsati i pridruzena stanja kao Sto su prehlada, gripa, aler-
gije ili uvecani krajnici. Djeca s Down sindromom mogu imati razne
probleme disanja od kojih se vecina javlja u snu:

- disanje na usta,
- hrkanje,

- opstruktivna apneja.
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Neuroloske poteskoce i pra¢enja

Down sindrom utjece na zivcani sustav na vise nacina. Efekti tog
utjecaja se pokazuju kao poteskoce u podrucju kognitivnog funk-
cioniranja, govora ili uenja. Misicna kontrola i misSi¢ni tonus koji
ovise o funkcioniranju ziv€anog sustava takoder su promijenjeni
kod djece s Down sindromom.

Mnogi nemedicinski problemi za koje znamo ukljucujuc¢i komunika-
ciju, edukaciju i ponasanje proizlaze upravo iz nacina na koji radi
Ziv€ani sustav.

Jedan od najceséih i najranije konzultiranih medicinskih strucnja-
ka u skrbi djece s Down sindromom je neuropedijatar. On pomaze
u procjeni neuroloskog razvoja djeteta i sastavni je dio tima koji
prati razvoj djeteta s Down sindromom. Takoder je struc¢njak koji
savjetuje u slucaju da dijete ima epilepsiju. Pojavnost epilepsije
u djece s Down sindromom nije Cesta, ali je visa nego u ostaloj
populaciji.

Konvulzije se javljaju u oko 5-10% djece s Down sindromom. Oko
40% kovulzija se javlja prije prve godine Zivota.

Djeca i odrasli s Down sindromom mogu imati smetnje ponasanja, a
nerijetko i psihicke probleme. Najcesce nalazimo simptome ADHD
sindroma, potom agresije, depresije, u oko 10% simptome perva-
zivnog razvojnog poremecaja, a u starijoj dobi Alzheimerove bo-
lesti.

Hematoloski i imunoloski sustav

Istrazivanja pokazuju da djeca s Down sindromom imaju smanjen
celularni imunitet, kod nekih snizeni IgG. Takoder je pojavnost le-
ukemije kod djece s Down sindromom cesS¢a u odnosu na ostalu
populaciju, ali valja naglasiti da je ta pojavnost mala.

Lokomotorni sustav

Osobe s Down sindromom imaju u razlicitoj mjeri posebnost loko-
motornog sustava. To se prvenstveno odnosi na misiénu hipotoniju
(smanjena napetost misica) i pretjeranu fleksibilnost ligamentar-
nog aparata. To moze biti uzrokom raznih ortopedskih poteskoca.

Posebnosti lokomotornog sustava, izmedu ostalog, razlog su da se
grube motoricke sposobnosti kod djece s Down sindromom sporije
razvijaju. Tako primjerice djeca s Down sindromom prohodaju ka-
snije od svojih vrsnjaka, potrebna je stru¢na pomo¢ fizioterapeuta
u razvoju pravilnih obrazaca pokreta.

S
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Strucnjaci koji sudjeluju u skrbi, a bave se ovim podrucjem su:
o fizijatri,
 fizioterapeuti,

o ortopedi.

Koza

Velik je broj koznih problema koje moze imati bilo koje dijete.
Djeca s Down sindromom cesce od ostale djece mogu imati odre-
dene poteskoce s kozom, kosom i noktima.

Vid

Veca je ucestalost kongenitalne mrene, kongenitalnog strabizma
te nistagmusa u novorodencadi s Down sindromom. Tijekom dje-
tinjstva i mladosti veca im je ucestalost refraktornih anomalija, a
u adolescentskoj dobi i keratokonusa. Dojencad s Down sindromom
ima vecu pojavnost upalnih poremecaja suznog aparata te spojni-
ca. Radi pracenja vida potrebno je periodicki raditi oftalmoloske
kontrole (vidi Tablice 1,2,3,4,5).

Stomatoloski status

Djeca s Down sindromom imaju poteskoce u brzini i nacinu izbija-
nja zubica, anatomske posebnosti (broj i oblik zubic¢a/veli¢ina usne
supljine), cesce probleme disanja na usta, fisure jezika i usana.
Takoder su skloni periodentalnim bolestima i gingivitisu kao po-
sljedici smanjenog celularnog imuniteta. Vazno je naglasiti da je
adekvatna higijena zubi i usne Supljine neophodna za odrzavanje
zdravlja zubi i usne Supljine.
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1-12 godina

ORL/sluh ORL, audiolog audiogram/timpanogram 1x godisnje
OFTALMOLO3KI oftalmolog PIEENES |52 CERIS,
od 4. godine 1x godisnje
ENDOKRINOLOSKI endokrinolog TSH, T3, T4 - 1x godisnje
LOKOMOTORNI SUSTAV ortoped, fizijatar piReieel MRAAS & el - EndniEn)
nadzor, fizikalna terapija
RAZVOJNO defektolog, logoped, psiholog, kontinuirano, vrti¢, skola

radni terapeut, fizioterapeut

. savjetovanje o higijenskim mjerama,
STOMATOLOSKI stomatolog privikavanje, stomatoloska preventiva,
od 2. godine svakih 6 mj.

GASTROINT. SUSTAV gastroenterolog, nadlezni  eventualno screening na celijakiju u dobi
PREHRANA /th> pedijatar od 2-3 god., nadzor TT/TV

Tablica 3. Preporuceni zdravstveni pregledi u dobi od 1-12 godina

12-18 godina

audiogram/timpanogram

ORL/sluh ORL,audiolog

1x godisnje
OF TALMOLOSKI oftalmolog 1x godisnje
ENDOKRINOLOSKI endokrinolog VE bl 2 DL EEEEE
+ antitireoidna PT
LOKOMOTORNI SUSTAV ortoped, neurolog pregled na AAI- kontinuirani nadzor
KARDIOLOSKI kardiolog piclizn [LAHEE - sz
valvularnih gresaka
SPOLNOST savjetovanje

defektolog, logoped
RAZVOJNO radni terapeut,
fizioterapeut, psiholog

kontinuirano skolovanje,
planiranje, integracija

STOMATOLOSKI stomatolog pregled svakih 6 mjeseci
GASTROINT. SUSTAV gastroenterolog,
PREHRANA nadlezni lijecnik TT/TV, BMI

Tablica 4. Preporuceni zdravstveni pregledi u dobi od 12-18 godina
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ORL/sluh ORL, audiolog audiogram/timpanogram 1x godisnje
OF TALMOLOSKI oftalmolog 1x godidnje
ENDOKRINOLOSKI endokrinolog UElab U= - (e R
+ antitireoidna PT
LOKOMOTORNI SUSTAV ortoped, neurolog pregled na AAI- kontinuirani nadzor
KARDIOLO3KI Kardiolog U LA IESE - gl
valvularnih greSaka
SPOLNOST savjetovanje

defektolog, logoped
RAZVOJNO radni terapeut,
fizioterapeut, psiholog

kontinuirano skolovanje,
planiranje, integracija

STOMATOLOSKI Stomatolog pregled svakih 6 mjeseci
GASTROINT. SUSTAV gastroenterolog,
PREHRANA nadlezni lije€nik ULARD L

Tablica 5. Preporuceni zdravstveni pregledi za starije od 18 godina
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Moguce zdravstvene poteskoce djece/osoba s Down sindromom taksativno su pobrojene u
Tablici 6. prema Medunarodnoj klasifikaciji bolesti (MKB).

POGLAVLJE MKB-10

XV11(Q00-Q99)

IV(E00-E90)

V (FO0-F99)

VI (G00-G99)

VIl (H00-H59)

VII(H60-H95)

1X(100-199)
X (J00-J99)

X1 (K00-K93)

XI11(M00-M99)

BOLESTI | STANJA

Downov sindrom

Trisomija 21, nerazdvajanje u mejozi
Trisomija 21, mozaicizam, nerazdvajanje u mejozi
Trisomija 21, translokacija

Downov sindrom, neoznacen

urodena siva mrena

urodene srcane greske

urodene greske Gl sustava

druge smanjene funkcije stitne Zlijezde
autoimune bolesti Stitne Zlijezde

gojaznost

demencija (sa ranijim poc¢etkom)

mentalna retardacija (razlicitih stupnjeva)
specifi¢ni poremecaji razvoja jezika i govora
poremecaj razvoja sposobnosti za skolovanje, neoznacen
poremecaj psihickog razvoja, neoznacen
poremecaj aktivnosti i poremecaj paznje
rana Alzheimerova bolest

epilepsia (razni oblici)

blepharitis recid.

kronicne upale suznih puteva

refraktorne anomalije

upale srednjeg uha (akutne, opetovane, kroni¢ne)
nagluhost (provodna, osjetilna, mjesovita)
nereumatske bolesti zalistaka

respiratorne infekcije gornjih dis$nih putova
sleep apnea

poremecaji razvoja i nicanja zuba

akutni i kronicni gingivitisi

anomalije polozaja zuba

bolesti jezika, neoznacena

opstipatio

anatomske posebnosti (hipotonus misica, hiperfleksibilnost
ligamentarnog aparata) mogu biti uzrokom razli¢itih

ortopedskih poteskoca kao npr. kronicne dislokacije patele,
atlantookcipitalna nestabilnost, skolioza, steceno isCasenje kuka

(nakon 2.god.zivota), deformiteti stopala....

Sifra

Q90
Q90.0
Q90.1
Q90.2
Q90.9
Q12
Q20-Q24
Q40-43
E03.9
E06

E66
F00-F03
F70-F79
F80

F81

F89

F90
G30
G40-G41
HO1

HO4
H52
H65-H66-H68
H90
134-136
J00-J06
J96

KOO

K05

K07

K14

K59

razne dg iz MKB-10

Tablica 6. Moguce zdravstvene teskoce djece/osoba s Down sindromom prema MKBu
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PRAVA OSOBA S
DOWN SINDROMOM

Prava osoba s Down sindromom iz sustava zdravstva,
. socijalne skrbi i mirovinskog osiguranja

Prema postoje¢im zakonima i pravilnicima iz sustava zdravstva i
socijalne skrbi te mirovinskog sustava postoji vise vrsta prava koja
mogu ostvariti osobe s Down sindromom i njihovi roditelji ili skrb-
nici.

Neka od prava su:

e uputnice za sve preglede,

e nadoknada putnih troskova,

¢ rehabilitacija - fizikalna terapija, logoped, defektolog,
kineziterapeut,

» ortopedska pomagala (cipele ili ulosci za cipele),
e pelene nakon 3. godine,
e osobna invalidnina,

» djecji doplatak za dijete s ostecenjem zdravlja ili s tezim
ostec¢enjem zdravlja,

» doplatak za pomoc i njegu,

e skrb izvan vlastite obitelji,

* savjetovanje,

* pomaganje u prevladavanju posebnih teskoca,
* jednokratna nov¢ana pomoc,

» osposobljavanje za samostalan zivot i rad,

* uvecana porezna olaksica,

» dopust do sedme godine Zivota djeteta,

e rad s polovicom punog radnog vremena do sedme godine
zZivota djeteta uz punu placu, gdje polovicu place isplacuje
poslodavac, a polovicu Centar za socijalnu skrb

e rad s polovicom punog radnog vremena (i nakon sedme
godine djetetova zivota) uz punu placu, gdje polovicu place
isplacuje poslodavac, a polovicu Centar za socijalnu skrb,

 status roditelja njegovatelja za djecu s velikim tesko¢ama.
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Zakoni i pravilnici bitni za ostvarivanje pojedinih prava osoba s
Down sindromom su:

* Deklaracija o pravima osoba s invaliditetom,
e Zakon o radu (NN 137/04),
e Zakon o socijalnoj skrbi
(NN 73/97, 27/01, 59/01, 82/01, 103/03, 79/08),
e Zakon o doplatku za djecu (NN 94/01),
e Zakon o porezu na dohodak (NN 174/04),
e Pravilnik o pravima roditelja djeteta s tezim smetnjama u

razvoju na dopust ili na rad s polovicom punog radnog vremena
radi njege djeteta (NN 92/03),

e Pravilnik o sastavu i nacinu rada tijela vjestacenja u postupku
ostvarivanja prava iz socijalne skrbi i drugih prava po posebnim
propisima (NN 64/02),

e Pravilnik o vrsti doma za djecu i doma za odrasle osobe i njihovoj
djelatnosti, te uvjetima glede prostora, opreme i potrebnih
strucnih i drugih djelatnika doma socijalne skrbi (NN 101/99),

¢  Pravilnik o izmjenama i dopunama Pravilnika o vrsti doma za
djecu i doma za odrasle osobe i njihovoj djelatnosti, te uvjetima
glede prostora, opreme i potrebnih strucnih i drugih djelatnika
doma socijalne skrbi (NN 120/04),

e Zakon o predskolskom odgoju i naobrazbi (NN 10/97),

e Pravilnik o nacinu raspolaganja sredstvima drzavnog proracuna
i mjerilima sufinanciranja programa predskolskog odgoja
(NN 134/97),

e Pravilnik o posebnim uvjetima i mjerilima ostvarivanja programa
predskolskog odgoja (NN 133/97),

e Pedagoski standard (predskolski, osnovnoskolski, srednjoskolski)
(NN 63/08),

e Zakon o odgoju i obrazovanju u osnovnoj i srednjoj skoli
(NN 87/08),

e Pravilnik o osnovnoskolskom odgoju i obrazovanju ucenika s
teSko¢ama u razvoju (NN 23/91),

e Pravilnik o upisu djece u osnovnu skolu (NN 13/91),
e Pravilnik o znaku pristupacnosti (NN 16/05),

e Pravilnik o izmjenama i dopunama Pravilnika o znaku
pristupacnosti (NN 66/05).
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Socijalna skrb

Prema Zakonu o socijalnoj skrbi i propisima donijetima na temelju
njega postoji vise vrsta prava koja mogu ostvariti osobe s Down
sindromom. Za ostvarivanje tih prava i detaljnije informacije po-
trebno je obratiti se nadleznom Centru za socijalnu skrb prema
mjestu prebivaliSta, (www.mzss.hr).

Neka od prava su:

* Osobna invalidnina (Ol)

Pravo na Ol ima osoba s tezim tjelesnim ili mentalnim ostece-
njem 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. Pravo na Ol priznaje Centar za socijal-
nu skrb, a na temelju Nalaza i misljenja tijela vjestacenja o tezini
i vrsti oStecenja, bolesti trajnim promjena u zdravstvenom stanju
osobe. Ol iznosi 250% osnovice (vazeca osnovica je 400,00 kuna).

* Doplatak za pomoc i njegu (DPNJ)

MozZe ga ostvariti osoba kojoj je zbog tjelesnog ili mentalnog oste-
¢enja ili trajnih promjena u zdravstvenom stanju prijeko potreb-
na stalna pomoc i njega druge osobe u zadovoljavanju osnovnih
zivotnih potreba. Ostvaruje se ako prihod obitelji po ¢lanu ne
prelazi iznos od 200% osnovice (osnovica je 400,00 kuna). Prihod
obitelji se ne uzima u obzir ako se radi o tezem tjelesnom ili
mentalnom ostecenju, tezoj psihickoj bolesti i sl. DPNJ se moze
odobriti u punom (100% osnovice) ili smanjenom (80% osnovice)
opsegu. Pravo se priznaje temeljem Nalaza i misljenja tijela vje-
Stacenja. DPNJ ne moze ostvariti dijete Ciji roditelj koristi porod-
ni ili dopust do 7.g. Zivota djeteta za njegu tog djeteta. Ako rodi-
telj radi polovicu punog radnog vremena DPNJ se moZe ostvariti u
smanjenom opsegu.

e Skrb izvan vlastite obitelji

Pruza se osobama kojima je to, s obzirom na njihovu dob te tje-
lesno 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 obi-
teljima, domovima socijalne skrbi i vjerskih zajednica i sl. Ostva-
ruje se kao stalni, tjedni, privremeni, cjelodnevni ili poludnevni
boravak.

* Savjetovanje

Pomoc¢ kako bi se uspjesnije prevladale nedace i poteskoce, razvi-
le osobne mogucnosti kao i odogovoran odnos prema sebi, obitelji
i drustvu.
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e Jednokratna novéana pomo¢
Odobrava se kada se obitelj, zbog trenutacno teskih okolnosti
nade u nemogucnosti zadovoljenja osnovnih Zivotnih potreba.

Radno zakonodavstvo

Prema Zakonu o radu, jedan od roditelja djeteta s Down sindro-
mom (ako je vjestacenjem kod djeteta utvrdeno teze ostecenje
zdravlja - teze tjelesno ili mentalno ostecenje, i drugi je roditelj
zaposlen) moZe ostvariti pravo na:

» dopust do sedme godine Zivota djeteta,

¢ rad s polovicom punog radnog vremena do sedme godine
Zivota djeteta,

¢ rad s polovicom punog radnog vremena (i nakon sedme
godine djetetova zivota),

» uvecani djecji doplatak.

Ustanove u kojima je moguce ostvariti odredeno pravo ili dobiti
informaciju:

* Centar za socijalnu skrb (prema mjestu prebivalista),

* Obiteljski centar

* Hrvatski zavod za mirovinsko osiguranje, www.mirovinsko.hr
* Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje, www.hzzo-net.hr
*  Zupanijski uredi,

* Uredi drzavne uprave.

Posto su zakoni i pravilnici podlozni promjenama najno-
vije podatke pogledajte na ve¢ navedenim stranicama
te na stranicama udruga:

www.udrugapuz.hr
www.rijeka-21.hr
www.karlovac-down.hr

Neka podrucja i gradovi u Republici Hrvatskoj imaju i
neka dodatna prava koja cete najbolje saznati preko
udruga na vasem podrucju.
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POMOZITE SVOM DJETETU
DA NAJBOLJE ZAKORACI
U ZIVOT

Potrebno je puno strpljenja i ohrabrivanja djeteta da uci prve ko-
rake ili neku drugu vjestinu, kao sto je sjedenje, stajanje ili go-
vor. Bududi da je kod osoba s Down sindromom prisutna mentalna
retardacija i nizi kvocijent inteligencije, bit ¢e im potrebno vise
vremena za ucenje bilo koje od potrebnih vjestina, no sa svakom
uspjesno preskocenom preprekom porast ce i zadovoljstvo rodite-
lja i samog djeteta. Vazno je da tijekom ucenja djeteta roditelji
zadrze pozitivan, optimisticni stav te prihvate da je i neuspjeh dio
N izazova ucenja.

Rana intervencija

Rana intervencija je pazljivo planirano i individualno usmjereno
ucenje u vrlo ranom razdoblju djetetova Zivota, odmah nakon sto
su utvrdene odredene teskoce kod djeteta i/ili je postavljena di-
jagnoza.

Cilj rane intervencije je omoguditi djetetu da sto bolje razvije svo-
je mogucnosti i dobije iskustva koja su mu potrebna na nacin da
se djetetova okolina uredi tako da potice cjelokupan djetetov ra-
zvoj, budi njegovo zanimanje i paznju te ga potice da sto aktivnije
sudjeluje u interakciji s okolinom. Rana intervencija je i sveobu-
hvatna psiholoska, edukacijska i rehabilitacijska pomoc i podrska
roditeljima.

r N Uz podrsku, informacije i

Mentalna retardacija tehnike poducavanja rodi-
telji se osjecaju sigurnijim
i kompetentnijim u odga-
janju svog djeteta s Down

Mentalna retardacija (MR) se definira kao sniZena spo-
sobnost kojoj su svojstvena znacajna ogranicenja u
intelektualnom funkcioniranju i u adaptivnom pona- ; ) - )
Sanju, izrazena u pojmovnim, socijalnim i prakticnim 51F1r0m9m L udoYolJavan]u
adaptivnim vjestinama. Nastaje prije 18. godine. njegovim posebnim potre-
. . . bama u obiteljskoj okolini.
Stupnjevanje mentalne retardacije: ; . o
Okolina je najvaznija za

Laka MR - 1Q 50-70 djetetov razvoj, a poduca-
Umjerena MR - IQ 35 - 50 vanje jest proces uredenja
Teza MR 1Q 20 - 35 djetetove okoline na nacin

v koji povecava vjerojatnost
\ Teska MR IQ 0 - 20 - da naudi ili napravi odre-
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dene stvari. Roditelji lako izabiru postupke i nacine, ali ne mogu
izabrati da li da budu ucitelji ili ne jer oni to sami po sebi jesu u
svakom slucaju, imali dijete s teskocama u razvoju ili ne.

Ukljuenjem u program rane intervencije roditelji posvecuju isto
vrijeme na drugaciji nacin s vecom sigurnoscu u sebe.

Djeca s Down sindromom ne mogu zadovoljavajuce iskoristavati
svoju okolinu za ucenje jer nisu toliko motivirana, jer kasnije i sla-
bije 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 utjece na aktivniji razvoj mozga te
ima visestruke dugotrajne koristi.

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 ucvrséuje mrezu sinap-
si potrebnih za naprednija ponasanja.

Poticajnija okolina znaci vise informacija koje utjecu na razvoj
mozga pa stoga mozak pocinje i drugacije funkcionirati:

- 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,

- brze se prenose informacije,

- brze se razvija na svim podrucjima,

- 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,

- sprjecavaju se ili smanjuju dodatne teskoce.




Ukljucenjem u
program rane
intervencije djeca
UCE prave stvari u
pravom trenutku na
pravi nacin.
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Poducavanje, a ne terapija

Djeca s Down sindromom nece neke stvari nauciti sama po sebi ili
¢e ih zbog kompleksnih teskoca nauciti krivo i tada ce biti potrebna
TERAPIJA!

Ukljucivanjem u program rane intervencije djeca uce prave stvari
u pravom trenutku na pravi nacin.

Stoga je pozeljno zapoceti Sto prije, po mogucnosti ve¢ u prvih
6-8 tjedana zivota. Program izvode specijalisti rane intervencije,
a to su prije svega defektolozi i logopedi s dodatnom edukacijom
iz podrucja rane intervencije. Zbog motorickih teskoca i hipotoni-
je nuzno je odmah zapoceti i sa sustavnom fizikalnom terapijom.
Ovisno o dodatnim tesko¢ama i potrebama obitelji ukljucuju se
i drugi specijalisti kao Sto su psiholozi, oftalmolozi, audiolozi i
dr. U pocetku je pozeljno i poticajno da se program izvodi unutar
obitelji dok se sa nekih 18 mjeseci djeca polako ukljucuju u grupni
rad u manjim skupinama djece sa slicnim teskocama, a zatim i
u redovne predskolske ustanove pod supervizijom specijaliste za
ranu intervenciju.

Temeljni principi rane intervencije su:

e Sva djeca uce. | djeca s Down sindromom uce, ali sporije i
zato im treba vise puta ponoviti odredenu stimulaciju.

* Djeca s Down sindromom se moraju uciti iste spretnosti i
vjestine kao sva druga djeca - one koje im pomazu da se igraju,
sudjeluju u interakciji, postanu samostalniji i sastavni dio
drustva.

* Prve godine zivota su odlucujuce za ucenje. UCenje treba poceti
onog trenutka kada se utvrdi teskoca.

* Roditelji su najvazniji ucitelji svoga djeteta.
* Svako dijete je drugacije i svaka obitelj je drugacija.
 Uspjesan program postuje potrebe djeteta i okoline.

* Pazljivo odabrani postupci ocjenjivanja i poducavanja poticu bolje
ucenje.

* Slijedimo razvoj i dosljedno postujemo sekvence normalnog
razvoja.

* Razvijamo djetetove mogucnosti i sprjecavamo dodatne teskoce.

* Stvaramo pozitivan odnos izmedu djeteta i roditelja te ostalih
clanova obitelji.
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Izrada individualnog programa rada

Prvi korak u oblikovanju programa rada rane intervencije ili kako
ga se strucno naziva individualnog edukacijskog programa (IEP -
Individual Education Program) s odredenim djetetom je procjena
sposobnosti djeteta. Prvu procjenu radi defektolog ili edukacijski
rehabilitator koji kroz promatranje pokusava dobiti Sto vise infor-
macija o djetetu kako bi na temelju toga mogao procijeniti sto bi
trebalo uciti sljedece. Postupak procjene je vrlo vazan i bitan za
cjelokupan uspjeh programa rada rane intervencije.

Ako precijenimo djetetove sposobnosti dolazimo u situaciju da se
za dijete napravi pretezak program zbog Cega e biti sprijeceno za-
dovoljavajuce napredovanje djeteta. Nije dovoljno da dijete samo
jedanput napravi odredenu aktivnost vec¢ je vrlo vazno provijeriti
da li se ta aktivnost izvodi dovoljno dobro i dosljedno u razlicitim
situacijama. Tek kvalitetno izvrSavanje zadataka i uspjesnost bez
obzira na promjenjene uvjete mogu garantirati da je dijete spre-
mno za ucenje nekog teZeg zadatka.

Podcijenjivanje sposobnosti djeteta dovodi do situacije da izradi-
mo program koji nije zanimljiv i ne donosi dovoljno izazova kako bi
pobudio djetetovu zelju za ucenjem.

Izuzetno je vazZna objektivnost i strucnjaka i roditelja u procjeni
kako bi se mogao izraditi uspjesan program koji nije ni prelagan ni
pretezak. Uspjesan program nije lagan program vec onaj koji tocno
pokazuje Sto dijete moze, a Sto ne moze.

Defektolog ili edukacijski rehabilitator procjenjuje dijete na po-
druc¢jima grube motorike, fine motorike, spoznaje i razumijevanja,
komunikacije te socijalizacije i igre, dok je logoped specijaliziran
za govorno-jezicni razvoj i teskoce.

Ciljevi programa se definiraju prema rezultatima ocjenjivanja i
strogo su individualni za svako dijete. Ne postoji dijete koje ap-
solutno slijedi obrazac tzv. normalnog razvoja niti pak dijete koje
je u jednom trenutku na istoj razvojnoj razini na svim podrucjima.
Razlicitosti su sasvim uobicajene i normalne, pa je stoga i uobica-
jen nesrazmjer funkcioniranja na pojedinim podrucjima. Lako je
moguce da vase dijete savladava aktivnosti fine motorike za starost
od 3. godine, dok aktivnosti grube motorike, socijalizacije i igre
savladava za starost od 2 godine, a razumijevanje mu je na razini
starosti od 18 mjeseci. Stoga ciljevi uvijek trebaju biti strogo pri-
lagodeni vasem djetetu kako ne bi dovodili do razocaranja ili pak
stopirali razvoj djeteta.




46 Down sindrom

Vrlo vazna stavka u odredivanju ciljeva programa je i raspolozivo
vrijeme i moguénosti roditelja.

Temeljito ucenje manjeg broja vjestina pomaze vise nego povrsno i
usiljeno ucenje velikog broja vjestina. Ponekad se mozete zapitati
da li vi kao roditelj trebate biti ucitelj svome djetetu. Ponekad
vam isto pitanje namecu i sami strucnjaci. Svakako da je na prvom
mjestu u Zivotu vasega djeteta vasa odgojna roditeljska uloga, ali u
principu ni jedan roditelj ne moze odluciti hoce li biti ucitelj svom
djetetu ili ne jer dijete sve uci od roditelja pa su stoga roditelji
ucitelji sami po sebi. Jedino Sto roditelji mogu birati su nacini i
postupci kojima ¢e uciti svoje dijete. UkljuCenjem u program rane
intervencije roditelji posvecuju isto vrijeme na drugaciji nacin sa
sigurnoscu u sebe. Uz strucno vodstvo roditelj manje luta i istra-
Zuje te tako moze provoditi vise kvalitetno usmjerenog vremena s
djetetom.

Koliko vremena cete posvetiti poducavanju ovisi o dobi vaseg dje-
jeteta, o tome da li je na pocetku ukljucenja u program ili je vec
duze vrijeme ukljuceno. Shvatit ¢ete da velik broj vjestina i zada-
taka vi vec¢ ionako radite u nekom vremenskom periodu kroz dan,
pa samo morate mozda promjeniti pristup. U program treba biti
ukljucena cijela obitelj. Izuzetno je vazno da oba rodtelja izvode
zadatke jer su djetetu i majka i otac jednako vazni model ucenja
u zivotu. Mozete ukljuditi i bake i djedove, dadilje, odgajateljice
u vrticu ili bilo koju osobu iz vase okoline koja vam je spremna
pomoci, a boravi neko vrijeme s vasim djetetom.

Uspjeh
Kljuc¢ svakog ucenja je uspjeh.

Svako je dijete drugacije. Ako je dijete uspjesno tada znamo da
smo na pravom putu. Uspjeh povecava samopouzdanje, razvija po-
zitivnu sliku o sebi i zadaci postaju sami sebi nagradom.

Da bi djete bilo motivirano mora dati najmanje 8 ispravnih odgovo-
ra od 10 danih odgovora.

Ako program nije oblikovan tako da to ostvari i ako dijete ne napre-
duje tada preispitujemo uzroke i mijenjamo program.

Osim adekvatne procjene, uspjeh programiramo tako da zadatke
razdjelimo na manje korake i da pohvalimo ili nagradimo pravilan
odgovor te ne kritiziramo ukoliko odgovor nije pravilan.
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Primjer programa rane intervencije

Dijete, Down sindrom, 8 mj KD (kronoloske dobi)
GRUBA MOTORIKA:
* Dijete stavljati u lezeci polozaj na trbuh na tvrdu podlogu. Dijete ima ispruZzene noge.

e U lezecem polozaju na trbuhu postavlja se u ¢etveronozni polozaj. Pomoci mu da zadrzi taj
polozaj i motivirati uz pjesmu i njihanje. Dijete sjedi, ruke su slobodne za igru.

e Stoji uz namjestaj, opire se rukama i poskakuje.
FINA MOTORIKA:
1. Prihvacanje:

¢ Davati mu dvije manje igracke istovremeno, jednu da drZi u jednoj ruci drugu da drZi u drugoj
ruci.
Poticati da igracke zadrZi i da lupa jednom o drugu. Poticati ga da prebacuje igracku iz jedne
ruke u drugu.

e Davati mu vece igracke koje treba prihvacati s obadvije ruke.

2. Pronalazi djelomicno sakriven predmet. Pomaknuti mu pokrivac¢ kako bi doslo do igracke.
3. Izvadi van umetaljku s vec¢im baticem.

RAZUMIJEVANJE:

1. Napravite velike slike svih ¢lanova obitelji. Na A4 papiru neka bude velika slika osobe ispod koje
pise malim tiskanim slovima ime osobe.

e Slike Zivotinja. Veci format, jednostavnije slike na kontrastnoj podlozi -10 komada.
e Imenujte sliku, imitirajte glasanje Zivotinje slike i Cekajte da dijete pogleda sliku!
e Bitno je da dijete usmjeri paznju i na sliku i na glas Covjeka.

2. Mijenja izraz na licu kao odgovor na prijatan i neprijatan glas.

3. Odaziva se na kretnje i jednostavne naloge.

IZRAZAVANJE:

1. Poticati na izgovor glasova ALALALA...Cekati reakciju i zorno demonstrirati podizanje jezika na
gornju usnu!

2. lIzgovarati glasove u svim varijacijama ponavljanja:
glasno-tiho, brzo, polako

°  MAMAMA MA MA BA BA BA BA BA

*  BRRR.... BRRR... LALALALA  BLA..BLA..BLA..

*  Kada proizvodi glasove iz dubine grla staviti mu ruku na grlo da osjeti vibraciju.
3. Pljeskanje rukama popratiti brojalicama.

4. Muzika: - slusanje na (L)ijevom i (D)esnom uhu

Saptati rije¢i na uho: Lijevo-Desno; desetak rijeci, navecer prije spavanja, kada je smireno, u tisini
SOCIJALIZACIJA | IGRA:

*  Smije se pri igrama koje pozna.

*  Reagira s nelagodom na strane osobe.

e lgra se s razli¢itim igrackama samo 10 minuta.

«  Zvace i guta grublje pasiranu hranu.

e Hrani se samo s manjim komadic¢ima hrane.



Vrlo je bitno da vas
stru¢njak za ranu
intervenciju ima
saznanja o
specificnostima
uzrokovanim

Down sindromom jer
u protivhom je lako
moguce da se neke
teskoce olako shvate i
protumace
posljedicom sniZenog
kognitivnog
funkcioniranja, a da
se ne otkriju i otklone
pravi razlozi.
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Problemi i teskoc¢e uzrokovane
Down sindromom

Down sindrom je genetski poremecaj koji uzrokuje niz zdrastve-
nih, ali i funkcionalnih teskoca za koje je vazno znati kako bi ih
mogli predvidjeti i procjeniti postoje li i u kojem obimu i kod
vaseg djeteta. Prije svega to su teskoce hranjenja, teskoce disa-
nja, ostecenja sluha, problemi auditivne memorije, teskoce vi-
zualne percepcije, teskoce taktilne percepcije, teskoce senzorne
integracije, snizene kognitivne sposobnosti, problemi ponasanja
kao sto su izbjegavanja, nau¢ena bespomocnost i dr. O svim ovim
specificnostima kod djece s Down sindromom govore brojna istra-
Zivanja provedena na velikim skupinama djece s Down sindrom
i napisana je brojna literatura. Vrlo je bitno da vas strucnjak za
ranu intervenciju ima ta saznanja o specificnostima uzrokovanim
Down sindromom jer u protivnom je lako moguce da se neke tes-
koce olako shvate i protumace posljedicom snizenog kognitivnog
funkcioniranja, a da se ne otkriju i otklone pravi razlozi.

Auditivne teskoce

Procjenjuje se da 65-80% djece s Down sindromom (Kumin, 2003.)
ima konduktivno ostecenje sluha koje nastaje zbog infekcija uha
i nakupljanja tekucine u uhu koji sprecavaju da se zvuk uspjes-
no i dosljedno prenosi, a neki autori govore i o postotku od 90%
(Mazzini, 1994.). Pod oste¢enjem sluha ne smatramo samo gluho-
C¢u. Daleko je vedi broj raznih nagluhosti gdje djeca ne cuju neke
specificne frekvencije i glasnoce zvuka, a ako dijete konstantno
ne cuje neke zvukove u svom okruzenju, ne moze ni nauciti obra-
titi paznju na njih. Manji postotak djece s Down sindromom ima-
ju stalni gubitak sluha uzrokovan ostecenjem unutrasnjeg uha ili
slusnog zivca i zbog toga je potrebno agresivnije medicinsko pra-
¢enje i lijeCenje.

Kod nas je jos uvijek vrlo maleni postotak djece s Down sindro-
mom kod kojih je utvrdeno ikakvo ostecenje sluha sto upucuje na
¢injenicu da oni najvjerojatnije nisu ni otkriveni ve¢ se njihove
teskoce tumace snizenim intelektualnim sposobnostima.

Vrlo je vazna sto ranija dijagnostika, ali i kontinuirano pracenje
jer se sluh moze pogorsavati zbog infekcija, medikamentoznih te-
rapija, nakupljanja tekucéine u uhu i sl.

Uvijek imajte na umu da dijete mozda ne obraca paznju zato jer
vas ne cuje!
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Vizualna teskoc¢e

Strabizam, kratkovidnost i dalekovidnost su vrlo cesti kod osoba
s Down sindromom, ali njih je moguce lako ispraviti i korigirati
pomagalima.

Potrebno je vjezbati vizualnu paznju, kontakt ocima i vizualno
pracenje predmeta pokretima ociju u najranijoj dobi, ali opéenito
djeca s Down sindromom preferiraju vizualne stilove ucenja, puno
su bolji u vizualnoj percepciji, memoriji i procesiranju naspram
auditivnoj pa to treba iskoristiti u kreiranju programa.

Taktilne teskoce

Taktilne vjestine ukljucuju dodirivanje rukama, dodirivanje usna-
ma, ustima i jezikom i pomazu djeci uspostaviti vezu s osobama,
predmetima i cijelom svojom okolinom.

Mnoga djeca s Down sindromom su vrlo osjetljiva na dodir i ra-
zvijaju taktilnu obranu. Cesto ne vole da im dirate usta, opiru se
pranju, Sisanju, cesljanju. Potrebno je napraviti program vjezbi
kao Sto su masaze ruku, nogu, tijela, stimulacija razlic¢itim mate-
rijalima i predmetima, istrazivanje predmeta ustima i sl.

Osjetilne teskoce

Mnoga mala djeca s Down sindromom imaju teskoce senzorne in-
tegracije ili sposobnost primanja i upijanja tocnih osjetnih infor-
macija iz okoline, njihova koordinacija i integracija.

Zbog toga dijete moze biti preosjetljivo na zvuk, dodir, pokret
i vizualne podrzaje ili moze skakati, vristati, povlaciti se, plasi-
ti se, sve situacije dozivljavati kao neugodne ili dijete moze biti
neosjetljivo, slabije reagirati na stimulacije ili trazi intenzivne
stimulacije: grizenje, vréenje, guranje ruku u usta, pretrpavanje
ustiju hranom, itd. Dijete moze biti stalno u pokretu ili se sporo
kretati i izgledati kao da je stalno umorno, nespretno. Moze imati
probleme u prilagodavanju na nove situacije, biti impulzivno ili
nepazljivo. Strucnjaci iz tih podruc¢ja mogu vam dati savjet i izra-
diti program kako da dijete postepeno dovedete do uskladenijih i
primjerenijih reakcija.

Kognitivne teskoce

Snizeno intelektualno funkcioniranje kod djece s Down sindromom
Sirokog je raspona i nikada i nitko, a osobito u najranijoj dobi ne

moZe sa sigurnoscu utvrditi i re¢i kakve intelektualne sposobnosti
ima vase dijete i u kom rasponu ¢e funkcionirati.




Razine mentalne
retardacije kod djece
s Down sindromom u
Sirokom su spektru...
Ve¢ina se ipak nalazi
na nekoj sredini ovog
spektra, ali se sa
sigurnoscu zna da
prilagodbom nacina,
metoda i principa rada
od najranije

dobi djeca s

Down sindromom
dobivaju priliku i
pokazuju daleko
vece sposobnosti.
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Kognitivne teskoce utjecu na procese zakljucivanja,
razumijevanja i pamcenja, pa djeca s Down sindro-
mom teze zapamte i obraduju auditivne informa-
cije, kratkorocno zadrzavaju i pamte informacije i
sl.

Razine mentalne retardacije kod djece s Down
sindromom u Sirokom su spektru od onih najtezih
oblika, umjerene mentalne retardacije, granicnih
slucajeva pa do pojedinih slucajeva gdje gotovo i
nema intelektualnih teskoca. Vecina se ipak nalazi
na nekoj sredini ovog spektra, ali se sa sigurnoscu
zna da prilagodbom nacina, metoda i principa rada
od najranije dobi djeca s Down sindromom dobivaju
priliku i pokazuju daleko vece sposobnosti.

Poteskoce hranjenja

Hranjenje je vrlo vazna aktivnost u svakodnevnom zivotu djeteta.
Kroz tu aktivnost dijete dobiva hranu da bi prezivjelo i raslo, ali i
vjezba misi¢e potrebne za razvoj govora.

Ponekad djeca s Down sindromom imaju medicinske, senzorne i
druge probleme koji oteZavaju hranjenje. Cesto imaju poteskoca
u obradi osjeta u ustima, preosjetljivi su na dodir i stimulaciju oko
lica, zbog smanjenog misi¢nog tonusa mogu otezano sisati i gutati,
nemaju mogucnost spajanja usnica, imaju poteskoce s kontrolom
Celjusti i jezika i sl.

Vazno je napraviti dobru dijagnosticku procjenu uzroka problema,
a zatim dijete ukljuciti u neku od oralno-motorickih terapija kao
Sto je npr. program Sare Rosenfeld-Johnson.

Govorno-jezi¢ne teSkoce

Govor je proces proizvodnje glasova i zvukova i njihovo kombinira-
nje u rijeci kako bi komunicirali. Sama pojava prvih rijeci i govora
kao najzahtjevnijeg komunikacijskog sustava je vrlo slozena jer
iziskuje adekvatno disanje, vibraciju glasnica, rezonanciju zvuka
u usnoj i nosnoj supljini, adekvatnu misi¢nu snagu i to¢ne pokrete
u usnoj supljini. Postoji niz govorno-jezicnih teskoca koje se jav-
ljaju kod djece s Down sindromom i stoga je vrlo bitno dijete od
najranije dobi ukljuciti i u logopedski program rane intervencije.

Komunikacijske teskoce

Komunikacija je proces u kojem jedna osoba oblikuje i salje poru-
ku drugoj osobi koja je prima. Prvenstveno komuniciramo putem
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govora, ali za komunikaciju ko-
ristimo i razne geste, facijalnu
ekspresiju, polozaj tijela i sl.
Djeca s Down sindromom spre-
mna su komunicirati puno rani-
je nego progovore i puno bolje
razumiju jezik nego sto ga go-
vore. Nesrazmjer razumijeva-
nja i govora u ranoj dobi moze
biti ¢ak dvije do tri godine, a
ponekad i vise. Iz tog razloga
nuzno je razvoj jezicnog razu-
mijevanja popratiti razvojem
alternativnih i augmentativnih
oblika komunikacije koji ¢e djetetu ponuditi alternativu prije za-
dovoljavajuceg razvoja govora, omoguciti mu da unatoc¢ govornim
tesSko¢ama razvije zadovoljavaju¢u komunikaciju i na taj nacin
smanji ili izbjegne frustracije koje su vrlo Ceste kod djece s Down
sindromom koja puno brbljaju “svojim” nerazumljivim jezikom,
bivaju neshvacena i na taj nacin se polako prestaju truditi govo-
riti.

U nasoj zemlji postoji niz predrasuda o alternativnim i augmenta-
tivnim oblicima komunikacije, a jedna od najvecih je da su alter-
nativni oblici komunikacije prepreka razvoju govoru. Znanstvena
istrazivanja diljem svijeta pokazuju sasvim suprotno.

Alternativna komunikacija nije prepreka razvoju govora!

Istrazivanja provedena unatrag 30 godina poka-
zala su da nadomjesni i alternativni oblici komu-
nikacije ne inhibiraju razvoj govora (Bondy and
Frost). Pokazalo se da je nadomjesna komuni-
kacija kod nekih osoba s razlicitim poremeca-
jima, ukljucujuéi afaziju, apraksiju, dizartriju,
autizam i kognitivna ostec¢enja potaknula razvoj
govora (Lloyd, Fuller, & Arvidson, 1997, p. 236).

Nadomjesna komunikacija moze pruziti djeci s ra-
zvojnim kasnjenjima trenutni vid komunikacije;
moze poticati ekspresivni i receptivni jezicni ra-
zvoj dok se drugi modaliteti (govor) ne poboljsaju
i moze sluziti kao most prema buduéem govorno-
jezicnom razvoju” (Glennen & DeCoste, 1997, p.
395). Studije s djecom s Down sindromom poka-
zale su povecanu jezi¢nu uporabu i smanjivanje

U nasoj zemlji

postoji niz predrasuda
o alternativnim i
augmentativnim
oblicima komunikacije,
a jedna od najvecih je
da su alternativni
oblici komunikacije
prepreka razvoju
govoru. Znanstvena
istrazivanja diljem
svijeta pokazuju
sasvim suprotno.
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frustracija (Kumin, 2003.). Studije djece normalnog razvoja poka-
zale su da ona djeca koja su koristila znakovni jezik prije nego sto
su pocela koristiti govor, imaju 30% veci rjecnik od djece koja nisu
koristila znakovni jezik (Acredo i Goodwyn, 1996.).

Ucenje znakovnog jezika paralelno s govorom ubrzava sposobnost
osobe da govori jer obje vrste komunikacije poticu isto podrucje
mozga i tako ga stimuliraju iz viSe izvora (Edelson, $.2006.)

Razna izvjesca ukazuju da su djeca koja su koristila komunikacij-
ski sustav izmjene slika (PECS - Picture Exchange Communication
System) razvila i govorni jezik (Charlop-Christy, M., Carpenter, M.
LeBlanc, L., Kellet, K. 2002.). Upotreba PECS-a moze rezultirati
razvojem adaptivnih ponasanja te poboljsanjem socijalne interak-
cije i razvoja govora (Bondy and Frost, 2001.) Dugorocni podaci o
70-tak djece predskolske dobi koja su koristila PECS duze od jed-
ne godine ukazuju da je vise od 2/3 djece razvilo neovisan govor
(Bondy and Frost, 2001).

Na temelju tih istrazivanja, a i na temelju iskustava niza programa
rane intervencije u drugim drzavama temelji se vazna preporuka
L J U L J A da su alternativni i augment?tivni obliciv PRVO sredstvo u poticanju

razvoju govora, a ne tek nesto zadnje sto se djetetu ponudi kada
nista drugo ne uspijeva. U alternativne oblike komunikacije spa-
daju totalna komunikacija (znakovni jezik+govor), komunikacijske
ploce, biljeznice ili fotoalbumi, PECS, metoda citanja za djecu s
Down sindromom autorice Patricie Oliwein i dr.

Prilikom odabira nekog od znakovnih jezika mozemo birati hrvatski
znakovni jezik, pojednostavljeni znakovni jezik (Simplified Signs)
ili individualizirane geste.

* vidi str. 73

Komunikacijske ploce i knjige su individualno dizajnirani komuni-
kacijski sustavi koji ukljucuju upotrebu slika, fotografija, rebusa, piktograma, slova ili rijeci.
Slike se mogu drzati u biljeznicama ili pricvrstiti na neki tvrdi materijal, a da bi komuniciralo
dijete obicno pokazuje ili indicira na sebi svojstven nacin sliku za rije¢ koju zeli upotrijebiti.

PECS je sustav u kojem komunikacijski partneri razmjenjuju komunikacijske simbole da bi ko-
municirali. PECS je vrlo razraden sustav za koji je nuzna dodatna edukacija. U radu prema tom
modelu prolazi se kroz 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 pomoc slika i komentiranje.

Za rad po metodi cCitanja za djecu s Down sindromom potrebno se educirati kroz prirucnik
Patriciae Oliwein. Osnovna filozofija ove metode je da se djetetu u istom trenutku da ista
informacija kroz tri razlicita kanala:

govor (auditivno) + slika (vizualno) + gesta (pokret)!
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Postoje i razliciti elektronicki uredaji ili komunikatori koji mogu
biti auditivni ili digitalizirani.

Auditivni izlaz koristi govor ili zvukove da bi se prenijele infor-
macije. Digitalizirani govor se snimi, spremi u uredaju i repro-
ducira kad god korisnik zeli reci snimljenu recenicu ili rijec. To
moze biti bilo koja vrsta snimljenog zvuka, iako ljudi to obic¢no
zovu digitalizirani govor.

TeSkoce ponasanja

Kod djece s Down sindromom cesta je pojava raznih nepozeljnih
ponasanja kao $to su namjerno plazenje jezika, pljeskanje ruci-
cama, pljuvanje, odbijanje reagiranja na upit, fiksirano gledanje
u oci s buljenjem ili smjeskanjem, ne pristajanje na nista i povla-
¢enje, glumatanje (vikanje, trcanje, razbacivanje, unistavanje),
bjezanje i skrivanje, lezanje ili sjedenje na podu, agresivna i sa-
mostimulacijska ponasanja i sl.

Jedna studija (Wishart, 1989.) dosla je do zakljucka da su djeca s
Down sindromom pronasla nacin kako izbjegavati zadatke koji su
im preteski ili prelagani razvijajuci takva kompenzacijska socijalna
ponasanja koja imaju ulogu nauc¢ene bespomocnosti.

Nikako ne smijemo zaboraviti da su djeca s Down sindromom prije
svega samo djeca kao i sva ostala tako da moramo jasno razlikovati
zloCestocu od teskoca ponasanja. Mala neposlusnost i protivljenje
roditeljima je sasvim djecje ponasanje i u biti potice razvoj djete-
ta kao jedinstvene osobe.

Problemi ponasanja nastaju kada ih takva ponasanja sprjecavaju u
uspjesnom ucenju i komunikaciji s okolinom.

Jedna studija je dosla
do zakljucka da su djeca
s Down sindromom
pronasla nacin kako
izbjegavati zadatke koji
su im preteski ili
prelagani razvijajudi
takva kompenzacijska
socijalna ponasanja koja
imaju ulogu naucene
bespomocnosti.

r

gotovo stanje i uobicajeni dio klinicke slike.

ZNANJE o teskoc¢ama: Cinjenice ili prednosti?

Znanje o mogudim problemima i teSko¢ama mozemo prihvatiti kao CINJENICE, kao

NEMA OCEKIVANJA - NEMA CILJEVA - NEMA USPJEHA

Znanje o mogucim problemima i tesko¢ama mozemo prihvatiti kao PREDNOST u izradi

individualnih programa i kreiranju maksimalno poticajne sredine.

IMA OCEKIVANJA - IMA CILJEVA - IMA USPJEHA
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Jedan od primjera takvog ponasanja je namjerno plazenje jezika.
Djeca s DS to ne rade zbog zloCestoce nego jednostavno stoga jer
misle da je to sasvim u redu.

PlaZzenje jezika moze prouzrociti velike probleme: utjece na po-
nasanje drugih ljudi, uzrokuje probleme pri izgovoru, zbog disanja
kroz usta je ugrozeno djetetovo zdravlje itd.

Vecina djece sustavnim programom nauci ne plaziti jezik.

Potrebno je razlikovati probleme ponasanja, probleme nemira i
psihicke probleme koji su takoder vrlo Cesti kod djece i osoba s
Down sindromom.

Nakon analize ponasanja, njegovih uzroka i posljedica radi se pro-
gram promjene ponasanja na nacin da se definira stvaran problem,
postave se ciljevi i nacini se plan poduke kako bi se ti ciljevi ostva-
rili.

Vaznost kvalificiranog stru¢njaka

Rano ukljucenje u program rane intervencije je vrlo bitno i znacaj-
no za cjelokupan razvoj djeteta s Down sindromom te vam svakako
preporucujemo da Sto prije u svojoj najblizoj okolini pronadete
kvalificiranog specijalista za ranu intervenciju koji ima odgovara-
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juéu edukaciju i praksu u radu prije svega s malom djecom, a sva-
kako je najbolje kada je to strucnjak koji posjede specijalizirane
edukacije za rad s djecom s Down sindromom.

Mozda necete imati mogucnosti birati takvog strucnjaka, ali svaka-
ko je dobro kontaktirati vase lokalne udruge roditelja kako bi od
njih dobili preporuke i culi iskustva drugih roditelja.

Dobra rana intervencija svakako bi trebala:
« ukljucivati kvalificiranog i specijaliziranog strucnjaka,

« biti strogo individualizirana i prilagodena
potrebama VASEG djeteta,

« upotrebljavati najbolje vijezbe i metode cija
uspjesnost je provjerena i kod druge djece,

« ukljucivati i educirati cjelokupnu obitelj.




Kada usporedujemo
govor, jezik i
komunikaciju, govor
je daleko najtezi za
uporabu kod osoba s
Down sindromom.
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Razvoj komunikacije kod djece s
Down sindromom

Razvoj komunikacije ima utjecaj na sva podrucja razvoja, uklju-
cujuci socijalni i emocionalni razvoj te kognitivne (mentalne) spo-
sobnosti. Komunikacija nam omogucava kontrolu naseg svijeta i
dijeljenje nasih nada, snova, briga. Govorne i jezicne vjestine su
vitalne za kognitivni razvoj. Svi mi koristimo rijeci za znanje, raz-
misljanje, pamcenje i komunikaciju sa svijetom oko nas. Da bi ra-
zumjeli mogucnosti djece s Down sindromom i nacine na koje oni
mogu najbolje nauciti komunicirati s drugima moramo se osvrnuti
na temeljne pojmove: jezik, govor i komunikaciju.

Komunikacija je proces u kojem jedna osoba oblikuje i Salje po-
ruku drugoj osobi, koja prima i dekodira poruku. Odrasli komuni-
ciraju primarno pomocu govora, ali takoder koriste mnogo gesta,
facijalnu ekspresiju, polozaj tijela i mnostvo glasova da bi prenijeli
poruku.

Kada ljudi komuniciraju obic¢no koriste neki oblik simbolicnog koda
ili jezik. To znaci da ne koriste aktualne objekte da bi prenijeli
poruku, nego koriste simbole koji predstavljaju te objekte. Jezik
je strukturirani, dogovoreni sustav simbola koji se koriste da bi ko-
municirali o objektima, vezama i dogadajima unutar kulture. Jezik
moramo uciti, jer je on dogovoreni kod. Uporaba jezika ukljucuje
i primanje i razumijevanje poruka te oblikovanje i slanje poruka.
Kada primimo jezi¢nu poruku i pokusavamo je razumjeti onda de-
kodiramo jezik. To se naziva receptivnim jezikom. Kad oblikujemo
poruku i posaljemo je, onda enkodiramo jezik. To se naziva ekspre-
sivnim jezikom.

Govor je verbalni jezik ili proces produkcije glasa i zvukova i njiho-
vog kombiniranja u rijeci da bi komunicirali. Govor omogucuje da
budemo vrlo precizni kad komuniciramo.

Kada usporedujemo govor, jezik i komunikaciju, govor je daleko
najtezi za uporabu kod djece/odraslih s Down sindromom. Djeca s
Down sindromom obi¢no razumiju koncepte komunikacije i jezika
jako dobro i imaju potrebu za komunikacijom u ranoj dobi. Vecina
djece s Down sindromom je sposobna komunicirati i koristiti jezik
puno mjeseci, a ponekad i nekoliko godina, prije negoli su sposob-
na koristiti govor.

U ranim godinama je najvaznije da dijete razvije adekvatne komu-
nikacijske vjestine, dok razvija osnove za govor. Bududi da se govor
gradi na sustavima koji se koriste za disanje, gutanje i jedenje, ne
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trebamo cekati da se govor razvije prije nego sto pocnemo raditi
na potrebnim vjestinama.

Govorne i jezi¢ne karakteristike djece s Down sindromom

Nijedno dijete, s ili bez Down sindroma, ne razvija govorne i je-
zine vjestine po tocno istom vremenskom rasporedu kao drugo
dijete. Za djecu s Down sindromom, prosjecno doba usvajanja
komunikacijskih vjestina je obicno kasnije nego za djecu ¢iji je
razvoj normalan, ali i dalje tu postoji Siroki raspon usvajanja tih
vjestina.

Savjeti

Da bi raslo i ucilo, svako dijete treba imati raznoliko mnostvo osje-
tilnih iskustava i poticajnu sredinu. Vase dijete uci o svom svijetu
kroz gledanje, slusanje, dodirivanje i osjecanje polozaja i pokreta.
Pocnite interakciju sa svojim djetetom od samog pocetka. Ucite ga
vjestine koje su temeljne za komunikacijski razvoj. Pricajte mu,
pjevajte i njiSite ga u ritmu glazbe. Znamo da bebe prepoznaju
glasove bliskih osoba u ranoj fazi i odgovorit ¢e na njih. Priblizite
lice bebi kad je drzite, gledajte u njeno lice kad je hranite.

Djeca s

Down sindromom
se susrecu s velikim
Uenje i vijeZbanje moze biti dio vasih svakodnevnih aktivnosti. izazovima tijekom
Kada kupate ili obladite dijete, mozete ga uéiti nazive dijelova Usvajanja jezika i
tijela. Za vrijeme obroka imenujte razli¢ite vrste hrane i vjezbajte g2ovora te se stoga

“otvori” i “zatvori” kako dijete otvara i zatvara svoja usta prilikom veselite svakom pa i
hranjenja. najmanjem pomaku i

e .. . . savladanom koraku.
Komunikacija je dio svakodnevnog zivota, pa je posve prirodno

razgovarati o odredenim aktivnostima dok obavljate svakodnevne
poslove.

Kada poceti s radom na specificnim podruc¢jima, ovisi o djetetovoj
spremnosti. Na primjer, ne mozete raditi na aktivnostima imitaci-
je sve dok vase dijete nije u mogucnosti imitirati vase pokrete ili
zvukove.

Razvoj komunikacije nakon prvih 6 mjeseci

Nema sumnje da ste nestrpljivi da Cujete prvu djetetovu rijec. Ali,
potrebno je mnogo malih koraka koji se moraju desiti prije nego
dijete izgovori prvu rijec. Djeca s Down sindromom se susrecu s ve-
likim izazovima tijekom usvajanja jezika i govora te se stoga vese-
lite svakom pa i najmanjem pomaku i savladanom koraku. Takoder
Cete shvatiti da postoji mnogo nacina na koje mozete pomoci dje-
tetu s jezikom, komunikacijom i govorom, prije nego ono pocinje
govoriti. Ne trebate pasivno ¢ekati. Mozete aktivno pomodi djetetu
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radedi na vjestinama koje su preduvjet za razvoj komunikacije,
jezika i govora.

Rane komunikacijske vjestine

Veliki dio u¢enja o komunikaciji odvija se puno ranije nego sto vase
dijete pocne koristiti govor ili neki formalni jezi¢ni sustav. Rane
komunikacijske vjestine koje su temelj za kasniju komunikaciju
ukljucuju:

—_

komunikacijsku namjeru,

2. izmjenu uloga,

3. zahtijevanje/razloge komunikacije,
4

socijalnu komunikaciju.

Stadij jedne rijeci

Vecina djece s Down sindromom je sposobna razumjeti vezu iz-
medu rijeci (simbola) i osobe, mjesta, predmeta ili dogadaja prije
negoli su sposobna za govor. Dakle, oni prave veze i mogu nauciti
koristiti rije¢i mjesecima ili godinama prije nego sto ce koristiti
govor.

Za djecu normalnog razvoja, stadij jedne rijeci pocinje kad pocnu
koristiti pravi govor, kada dosljedno koriste glasove ili rijecima slic-
ne kombinacije vokala i konsonanata, koji predstavljaju predmete
i ljude. Za djecu s Down sindromom, stadij jedne rijeci pocinje kad
su sposobna koristiti govor ili nadomjesne jezicne sustave, poput
znakova koji predstavljaju predmete i ljude. Drugim rijec¢ima, ovo
je period kad djeca oblikuju vezu da simboli predstavljaju ideje,
ljude i predmete. To se dogada prvi put kada dijete verbalno ili
znakovima kaze “mama” ili “tata” i pritom misli na vas.

Uporaba rijeci 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 stvar-
nog govora. Odnosno, ono razumije da rije¢ ima znacenje i da ce
ostali razumjeti na sSto je mislilo kad je upotrijebilo tu rijec.
Tijekom perioda jedne rijeci, vecina prvih djecjih rijeCi nece zvu-
Cati tocno kao zamisljena rijeC. Na primjer, dijete moze reci “pi”
i koristiti tu glasovnu kombinaciju svaki put kad zeli piti. S vre-
menom ce roditelji shvatiti Sto dijete Zeli kad kaze “pi”. Mozete
reci: “Piti? Zeli§ piti sok?”, dodajuéi znacenje djetetovim ranim
govornim pokusajima.
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Mnoga djeca s Down sindro-
mom pocinju koristiti prve
znakove u svrhu komunikacije
oko prvog rodendana, a prve
rijei u dobi izmedu druge i
trece godine. Druga mogu po-
Ceti koristiti govor u dobi od
Cetiri ili pet godina. Neka ko-
riste znakove pa naprave pri-
jelaz na govor. Druga mogu i
dalje napredovati kroz period
u kojem ponekad koriste isto-
dobno i govor i znakovni jezik
(ili neki drugi nadomjesni su-
stav komunikacije), a pone-
kad koriste jedan, a ponekad
drugi sustav. To otezava toCnu procjenu kada e dijete poceti kori-
stiti govor ili reci prvu rijec.

Djeca s Down sindromom ¢e vjerojatno imati vise poteskoca nego
druga djeca, u produkciji glasova govora tijekom ove faze. To se
dogada zbog toga Sto oni Cesto imaju snizeni misicni tonus na i
oko lica, ostecenja sluha i ostale poteskoce koje otezavaju proces
produkcije glasova.

Pomaganje djetetu da sudjeluje u ¢itanju

Postoje mnogi nacini kako mozete pomodi djetetu da sudjeluje u
c¢itanju, npr.:

» pokazujte likove u knjizi, a zatim neka to radi vase dijete dok
vi Citate o njima;
* razgovarajte o tome sto se dogada (radnja) i opisujte akciju.

Ako dijete uziva u knjigama koje sadrze individualne slike predme-
ta, mozete ih koristiti za ucenje jezi¢nih oznaka poput salica i stol.
Neka dijete pokaze Salicu ili napravite znak za tu rijec. Ili recite:
“Oh, pogledaj, medvjedi¢! Gdje je tvoj medvjedic?”

Kada citate knjigu s mnogo akcija, poticite dijete na pantomimu ili
imitaciju akcija. Ili, neka koristi zivotinje ili lutke da bi pokazalo
akciju.

Neka dijete bude zvijezda u svojoj knjizi da bi povecali interes
za “Citanje”. Djeca vole Citati knjige o sebi i svojim iskustvima.
Koristite slike djeteta i njegovih aktivnosti da bi napravili knjige
povezane s njegovim dnevnim iskustvima.
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Stadij od dvije i tri rijeci

Stadij jedne rijeci moze biti snazan i uzbud-
ljiv djetetu s Down sindromom i njegovoj
obitelji. Vase ce dijete nauciti mnoge nove
rijeci i koncepte tijekom ove faze. Bez obzira
koristi li govor, znakovni jezik ili druge komu-
nikacijske sustave da bi komuniciralo, nauciti

spava
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¢e jednom rijeci prenijeti mnogo znacenja.

U ovoj fazi medutim, puno znacenja ovisi o
interpretacijama drugih. Na primjer, kada dijete kaze: “Lopta!” na
odredeni nacin, ono misli: “To je moja lopta?” ili “Idemo se igrati
loptom?”

U sljedecem stadiju, dijete uci kako preciznije komunicirati zna-
cenja. Kombinirati ¢e rijeci koje je vec naucilo i raditi kombinacije
od dvije (“Baci loptu”) i tri (“Tata baci loptu”) rijeci.

Stadij troclanih iskaza

Kada dijete kontinuirano
koristi dvoclane iskaze,
mozete ga poceti potica-
ti na koristenje troclanih
iskaza. Kao i ranije, dije-

p|je m"jeko te ce koristiti rijeci koje

poznaje i kombinirati ih u

iskaze. Mozete i dalje kori-
stiti ponavljanje s dodavanjem rijeci da bi pomogli djetetu u pri-
jelazu iz faze dvoclanih iskaza u fazu troclanih iskaza. Na primjer,
dijete moze redi “Auto ide”. Vi ponovite “Auto ide”. Ponovili ste,
ali i potvrdili to¢nost njegove izjave. Onda mozete redi: “Auto ide
brzo” i proizvesti motoricki zvuk poput “vroom”, ili mozZete reci:
“Veliki auto ide”. Kao i kod tranzicije od jedno- do dvoclanih iska-
za, potrebno je puno ponavljanja i vjezbe, ali vjezba moze biti dio
svakodnevnog zivota.

Jezik i igra

Igra ¢e biti vazno orude ucenja u ovoj fazi i zapravo, tijekom ci-
jelog djetinjstva. Kako pocinje razumijevati koncepte, cesto ce se
igrati igrackama kao da su stvarni predmeti. Na primjer, pretvarati
ce se da pije iz salice-igracke (funkcionalna igra) ili da hrani lutku.
Kasnije, moze sagraditi most od kocaka i voziti auto preko mosta
(reprezentacijska igra). Igra moze biti prozor za opazanje djeteto-
ve razine kognitivnog razvoja.
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auto ide
auto ide brzo
= =
O & - &
veliki auto ide brzo
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Jezik i ¢itanje

Citanje s djetetom je izvrsna prilika za rad na receptivnom voka-

bularu. Citanje koristi prednost vizualnih snaga djece s Down sin-

dromom i mnoga djeca uzivaju kad im se Cita. No, ponekad djeca

s Down sindromom imaju kratku paznju te im citanje moze biti

dosadno. Nekoliko prijedloga kako da odrzite djetetov interes za

¢itanje:

* Birajte knjige s velikim slovima i interesantnim, obojanim
ilustracijama.

* Slijedite djetetovo vodstvo i interes. Neka dijete bira knjige.
* Neka posjet knjiznici bude dio vase tjedne rutine.

» Kada dijete ima omiljenu knjigu iz knjiznice, kupite je za
vlastitu knjiznicu.

* Birajte knjige s debelim stranicama tako da dijete samo moze
okretati stranice. Neka vrijeme citanja bude posebno vrijeme.
Pokusajte da vas nitko ne ometa. Neka citanje bude vrijeme
posebne bliskosti. Sjednite u omiljeni stolac, privijte se i
Citajte.

* Djeca vole ponavljanje. Ako dijete trazi da mu citate ponovo i
ponovo istu knjigu, ¢itajte mu tu omiljenu knjigu.
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“Prije 22 godine

kada sam tek pocela
poducavati djecu s Down
sindromom, osobe s
Down sindromom koje

su znale Citati bile su
izuzetak. Danas su prema
mom iskustvu osobe s
Down sindromom koje ne
znaju Citati (bar donekle)
izuzetak.”

Patricia L. Oelwein, 1995.

62 Down sindrom

« (Citajte dramati¢no s ekspresijom i pokazite da uzivate u
cCitanju s djetetom.

» Ako dijete pokaze sliku ili rijec, slijedite njegovo vodstvo i
razgovarajte o tome.

* Pokazite na ime predmeta u knjizi, a zatim na sliku koja pred
stavlja taj predmet.

Mnoga djeca s Down sindromom uzivaju u knjigama o aktivnostima
koje mogu sami raditi.

Poducavanje citanja djece s Down sindromom

Sve donedavno, mnogi strucnjaci su vjerovali da ¢e samo pone-
ko, iznimno dijete s Down sindromom biti sposobno nauciti Citati.
Ovakvo razmisljanje je prevladavalo iako su mnogi roditelji uspjeli
nauciti svoje dijete s Down sindromom Ccitati bez stru¢ne pomoci.
Percepcija stru¢njaka pocela se mijenjati u 1970-tima kad su dr.
Valentine Dmitriev i Patricia Oelwein pocele poducavati Citanju
malu djecu s Down sindromom koja su bila ukljucena u Program za
djecu s Down sindromom i ostala razvojna kasnjenja na Sveucilistu
u Washingtonu.

Za neku djecu, ucenje cCitanja moze biti lakSe od ucenja govora.
Mnoga djeca s Down sindromom lakse uce putem vizualnog kanala
kroz gledanje radije nego kroz slusanje. Napisana rijec, u knjizi ili
na kompjuterskom ekranu, ostaje tamo za dijete tako dugo dok je
ono treba, i dijete moze ponovo pogledati rijec, dok je govor brz i
prolazan. Kod mnoge dje-
ce s Down sindromom,
tekucina u srednjem uhu
i fluktuirajuci gubitak
sluha su problemi koji in-
terferiraju s pouzdanim
slusanjem i s ucenjem is-
kljucivo putem slusanja.
Zbog tih faktora, djeca s
Down sindromom mogu
biti sposobna nauciti Ci-
tati rijeci prije nego sto
ih mogu izgovoriti i mogu
nauciti i razumjeti kon-
cepte lakse putem Ccita-
nja negoli putem slusa-
nja.

i
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Jezicne i govorne potrebe u
predskolskim i Skolskim godinama

Dok je vase dijete jos u ranoj intervenciji, naglasak instrukcija i
terapije je na pomaganju da ono funkcionira najbolje moguce u
svom vlastitom svijetu. Jednom kad dijete ude u vrti¢ i skolu, mo-
rati ce se prilagoditi ve¢em svijetu. Morat ¢e nauciti skolske rutine,
savladati program i nauciti se slagati s ostalom djecom.

Vjestine usvojene zajednickim naporom djeteta, vas i strucnjaka
stvorile su osnove za uspjesnu komunikaciju u skoli, ali svake go-
dine, vase ce dijete morati usvojiti nove akademske jezicne vje-
stine. Jezik je temelj za edukacijski uspjeh, zbog toga sto je jezik
osnova za ucenje u Skoli.

Tijekom osnovnoskolskih godina, vase dijete provodi vecinu vre-
mena slusajuci ucitelja. To se znacajno razlikuje od Zivota izvan
skole, gdje postoji ravnomjerni omjer slusanja i govorenja. Slusa-
nje, pamcenje i slijedenje verbalnih uputa su glavni dijelovi skole.
Auditivne vjestine su naglasene. To moze biti problem za djecu s
Down sindromom, koja Cesto bolje uce putem vizualnog ili multi-
senzornog pristupa. Do vrtica ili ranih osnovnoskolskih godina, mno-
ga djeca s Down sindromom kasne u govornim i/ili jezicnim vjesti-
nama u usporedbi s djecom normalnog razvoja. To znaci, da bi vase
dijete uspjelo, jezicni zahtjevi u ucionici moraju na neki nacin biti
prilagodeni. Takoder Ce dijete vjerojatno trebati pomoc logopeda/
rehabilitatora/pomocnika u nastavi u ucenju opcih vjestina poput
pracenja uputa i davanja odgovora, zahtijevanja, objasnjenja i
dodatnih informacija i interakcije na igralistu. Mozda c¢e trebati
pomoc s nekim specificnim vjestinama, poput razumijevanja i ko-
ristenja jezika Skolskog programa odnosno sadrzaja vokabulara za
predmete koje dijete treba nauciti. UCitelj ¢e vjerojatno trebati
pomoc¢ logopeda/rehabilitatora/pomocnika u nastavi u modifikaciji
programskih materijala ili u nacinu na koji daje upute djetetu.

Prije nego Sto mozete razumjeti kako se jezicni zahtjevi u skoli
mogu najbolje prilagoditi vasem djetetu, morate najprije razumje-
ti kakvi su ti zahtjevi.

U razredu postoji Sest vrsta jezicnih zahtjeva:
1) JEZIK SKOLSKOG PROGRAMA

Ovo podrucje se fokusira na vokabular i jezi¢nu razinu materijala
ukljucenog u program za svaki predmet. Odnosno, koje specificne
jezicne koncepte dijete treba znati da bi savladalo ciljeve svakog
predmeta tokom skolske godine? Jezik Skolskog programa za odre-

=
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deni razred i odredeni predmet mozZemo opisati odgovarajuci na
slijedeca pitanja:

* Koje knjige se koriste u razredu?

* Kakav je vokabular koji se koristi?

* Koji su koncepti ukljuceni u predmetu?
2) JEZIK UPUTA U RAZREDU

Jezik uputa je jezik koji se koristi za poducavanje i u¢enje u ra-
zredu. Ukljucuje faktore poput:

» Koje kanale koristi ucitelj da bi prenio informacije? Daje li
samo usmene upute? Osigurava li slikovne ili dijagramske
upute?

o Koji termini se koriste kod poducavanja i ucenja u tom
razredu?

» Kako ucitelj daje upute? U kratkim ili dugim nizovima uputa?
Brzo ili sporo? Ako vase dijete ne moZe pratiti upute, treba li
vise modela i primjera? Treba li pomo¢ nekoliko puta kod
izvodenja zadatka, prije no Sto moze samo izvrsiti zadatak?
Vizualno navodenje i uzorci pitanja i tocnih odgovora mogu se
koristiti da se pomogne djetetu da razumije ono sto ga se
pita.

Sposobnost pazljivog slusanja i obrade informacija je vjestina
koja je potrebna u mnogo razlicitih situacija u razredu. Djeca s
Down sindromom mogu imati teskoca u prac¢enju dugih i slozenih
uputa, posebno onih prezentiranih verbalno, tako da vi i rehabi-
litator/logoped/pomocnik u nastavi mozete raditi s uciteljem na
koristenju kracih uputa i osiguravanju vizualne pomoci kad god je
to moguce.
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3) JEZIK SKRIVENOG SKOLSKOG PROGRAMA

Skriveni Skolski program nikad se ne objasnjava djeci ili roditelji-
ma. On nije namjerno skriven; on je uvelike neosvijesten i izvan
nase svijesti, cak i svijesti ucitelja.

4) JEZIK TESTIRANJA

Jezik testiranja ukljuCuje razredne testove koje kreira i primje-
njuje ucitelj, kao i standardizirane drzavne testove. Kod razrednih
testova, ucitelj moze prilagoditi jezik djetetovim potrebama ako
je takva prilagodba navedena u djetetovom programu.

5) JEZIK RAZREDNIH RUTINA

Razredne rutine mogu ukljucivati dolazak na vrijeme; sjedenje na
svom mjestu; pocetak rjesavanja zadatka; ostajanje na zadatku;
dovrsavanje zadatka; mijenjanje zadataka prema uputama ucite-
lja; procedure stajanja u redu i odlaska; rucak, sastanak i proce-
dure u slucaju pozara. Jezik razrednih rutina ukljucuje, ne samo
jezik koji ucitelj i Skolsko osoblje koristi kod ucenja rutina, nego
i jezi¢no razumijevanje ukljuceno u izvodenje uputa i ucenje ru-
tina.

6) SOCIJALNA INTERAKCIJSKA KOMUNIKACIJA

Socijalna interakcijska komunikacija ukljucuje komunikaciju s vrs-
njacima i svim skolskim osobljem u razredu, za vrijeme rucka i od-
mora. Socijalna interakcijska komunikacija je vazna jer putem nje
dijete postaje stvarni ¢lan razredne zajednice. Vrsnjaci iz razreda,
posebice u mladoj dobi, ce vise Zeljeti postati prijatelji s vasim
djetetom, ako ono moze komunicirati s njima za vrijeme rucka,
odmora i u Skolskom autobusu o stvarima koje su im vazne, poput
TV emisija, glazbe i o najnovijoj igracki koju svi zele. Dakle, raz-
govarajte o tim stvarima kod kuce. Djeca komuniciraju o stvarima
u kojima uzivaju.
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Ukljucivanje djece s Down
sindromom u predskolske i
Skolske programe

Prateci iskustvo u drugim zemljama Europe
(Italija, Engleska, Irska, Svedska, Slovenija,..)
i Sjeverne Amerike, pokazuje se da se osobe
s posebnim obrazovnim potrebama (s tesko-
¢aama u razvoju) mogu integrirati u redovni
obrazovni sustav, da mogu posti¢i puno bolje
akademske rezultate jer ih sredina potice i
omogucava bolji uvid u njihove moguc¢nosti, ali
Sto je jos vaznije postaju priznati ¢lanovi drus-
tvene zajednice, ostvaruju bolju i zadovoljniju
svakodnevicu te se bolje pripremaju za sto sa-
mostalniji oblik zivljenja.

Postoji 10 razloga za integraciju djece s posebnim potrebama pa
tako i djece, mladih i odraslih s Down sindromom:

oV e

-
Integracija djevojcCice Lene
(4 god.) u vrticu,

videna okom i srcem njene odgajateljice:

,Lenin boravak u vrticu oplemenio nas je sve - i djecu i odgajatelje. Nitko, tko nije za to

imao prilike, ne moze znati kako topli i njezni su zagrljaji djeteta kao Sto je Lena. Sva
. djeca koja borave s Lenom Zive sa spoznajom da nitko nije otok i da

svi trebamo jedni druge...

Lena imenuje svoje tete i po svojoj volji bira kojoj ¢e u kojem tre-
nutku podariti ¢ast da joj ude u krilo i zagrli je....

U nedostatku kadrova, jos uvijek mislim da smo mi odgajatelji i dje-
ca koja borave s Lenom, njezinim dolaskom u nas vrti¢ dobili puno
viSe nego Lena sama i zato hvala njezinim roditeljima Sto su nam
poklonili svoje povjerenje i dali svog andela na ¢uvanje jer Lena nas
je sve oplemenila i obogatila....

Lena jako voli plesati, a klavir obozava. Kad god teta svira, Lena
svira s njom na svojoj “visokoj” strani i prati pjesmicu u savrsenom
ritmu.
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Ljudska prava:
1.) Sva djeca imaju pravo uciti zajedno.

2.) Djeca ne smiju biti potcjenjivana, diskriminirana ili
iskljucivana zbog svojih ograni¢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 i zaustavi.

4.) Nema nikakvih zakonskih razloga za odvajanjem 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 omoguditi 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.

9.) Sva djeca trebaju edukaciju koja ce im pomoci da razviju
odnose i pripremiti ih za Zivot.

10.) Samo integracijom mozemo smanjiti strah i izgraditi
prijateljstva, postivanje i razumijevanje.

Rana intervencija i kontinuirani rad s djetetom s Down sindromom
pripremaju dijete za ukljucivanje u vrtice, skole (osnovne i sred-
nje). Individualni edukacijski program za dijete je potrebno napra-
viti za svaku godinu u vrti¢u, za svaki razred u skoli. Pri pripremi
plana bitna je suradnja roditelja i stru¢njaka u vrticu odnosno sko-
li, kao i strucnjaka koji izvan vrti¢a i skole sudjeluju u djetetovu
razvoju (rehabilitatori, logopedi, psiholozi, pedagozi).

Osim integracije u vrtice i Skole vazna je integracija djece/mla-
dih/odraslih s Down sindromom i u sve oblike druzenja mladih/
ljudi kao Sto su drustvene, kulturne, sportske organizacije, npr.
dramske grupe, sportski klubovi.




Danasnje generacije
djece i mladih s
Down sindromom
postizu daleko vise
nego sto se prije
mislilo da je
moguce.
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Adolescencija kod djece i mladih s
Down sindromom

Adolescencija, ili kako je to kod nas uobicajenije reci - pubertet,
je izuzetno zahtjevno razdoblje za svakoga, a osobito za djecu s
Down sindromom. Svatko tko ima dijete koje je proslo ili prolazi
kroz ovo razdoblje odrastanja zna koliko tesko i traumaticno to
moze biti i za dijete i za obitelj. Do sada se nije s prevelikom pa-
Znjom izdvojeno bavilo ovim kljuc¢nim razdobljem u razvoju djece
s Down sindromom, ali srecom sve vise strucnjaka i roditelja shva-
¢a znacaj punog razumijevanja i angazmana i u ovoj fazi odrasta-
nja. To je razdoblje kad djeca s Down sindromom pokusavaju izaci
iz djetinjstva, a jos nisu dovoljno osposobljeni da bi preuzimali
odgovornosti zrele odrasle osobe.

Osobama s Down sindromom cesto nedostaje intelektualnih i soci-

jalnih sposobnosti potrebnih da bi se uspjesno nosili, ne samo sa
zahtjevima okruzenja, vec i s vlastitom Zeljom za samostalnoscu.

Danasnje generacije djece i mladih s Down sindromom postizu da-
leko vise nego sto se prije mislilo da je moguce. Danas u vecini
slucajeva, skoro da se uzima zdravo za gotovo da ¢e djeca i mladi
s Down sindromom odrastati sa svojom obitelji, da ¢e imati mo-
gucnost obrazovanja i kvalitetne socijalizacije. Pretpostavlja se da
¢e vecina moci savladavati odredene Skolske programe i s novim
mogucnostima koje ¢e im se otvarati moci ¢e postic¢i daleko vecu
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razinu samostalnosti nego sto se prije zamisljalo. Osobe s Down
sindromom vise se ne smatraju “vjecitom djecom” koji ¢e osta-
tak zivota provesti pod roditeljskom potpunom zastitom. Rezultat
toga je da im treba pomodi da se pripreme za zivot u “stvarnom
svijetu” - svijetu u kojem ce Zivjeti, raditi, imati odnose s drugim
judima, s i bez teskoca. Danas se shvaca da sva djeca, pa tako i
djeca s Down sindromom Zele, trebaju i u konacnici imaju pravo na
samostalnost i odvajanje od svojih roditelja.

Upravo u razdoblju adolescencije sva se djeca pocinju boriti s
kompliciranim pitanjem vlastitog identiteta. Za djecu s teSkocama
to znaci i borba sa shvac¢anjem i prihva¢anjem svoje “razliCitosti”.
Oni vide svoje vrsnjake kako rade stvari koje njima nisu moguce -
od samostalnih izlazaka do voznje auta i uzivanja u nacinu zivota
koji njima nije dostupan. To moze za djecu s Down sindromom
biti izrazito frustrirajuce. Odnosi s bracom, sestrama i vrSnjacima
mogu postati izuzetno osjetljivi i napeti. Roditelji se ponekad, jer
im je to previse bolno, pokusavaju postavit kao da njihovo dije-
te nije svjesno tih razlika i nemoguénosti. To nazalost znaci da u
tom slucaju roditelji nece modi pruziti pravu podrsku i odgovore
potrebne njihovom djetetu u ovom razdoblju. Dje-
ca i mladi s Down sindromom u pubertetu takoder
pocinju pokazivati znakove bunta i neposluha kao i
sva druga djeca. Kada se tome doda i njihova uro-
dena tvrdoglavost moze se uciniti kao da je pred
vama sasvim novo dijete.

Roditelji su nekako naucili da su djeca s Down sin-
dromom uvijek ugodna, vesela i poslusna, i kada
pocinju pokazivati osobine tipicne za ovo razdo-
blje ostanu u cudu. Djeca s Down sindromom ima-
ju jednaka prava kao i sva ostala djeca, Sto znaci
da imaju pravo ponekad biti i nesnosna.

Djeca s Down sindromom su povjerljiva, ponekad
lakovjerna, podlozna utjecajima i iskoristavanju i
normalno je da ih treba zastiti. Ponekad i previse.
Zbog toga im se moZzda i ne daje toliko moguénosti
i prilika da osjete svijet koji ih okruzuje, da po-
nekad riskiraju, da rjesavaju probleme i razvijaju
vlastite nacine nosenja sa svakodnevnim zivotnim
situacijama. Druga djeca konstantno imaju niz pri-
lika za razvijanje takvih vjestina i za odrastanje
bez permanentnog nadzora.
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Najvaznije je
bezrezervno i
beskrajno voljeti svoje
dijete i Zeljeti mu da
stekne Sto je moguce
bolje temelje za ono
sto mu nedvojbeno
pripada: pun, bogat,
produktivan, sretan i
samostalan zivot.
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Za djecu s Down sindromom ovdje dolazi do odredene kontradik-
cije. Roditelji im zZele dati vise slobode, vise prostora i vise prilika
da budu samostalni. Na zalost upravo u isto vrijeme njihovi vrs-
njaci se sve vise izdvajaju u relativno zatvorene skupine i postaju
manje dostupni kao prijatelji, “klapa” i kao primjer od kojeg oni
mogu uciti. To znaci da unato¢ najboljim Zeljama djeca s Down
sindromom nemaju dovoljno moguénosti, slobode, niti kvalitetne
interakcije s vrsnjacima bez poteskoca od kojih bi mogli uciti i koji
bi im mogli sluziti kao primjer.

Zbog toga roditelji moraju biti kreativniji i moraju stvarati okolno-
sti i iskustva do kojih ne bi doslo na spontani nacin. To ukljucuje
sve od kupnje, kuhanja, osobne njege, mode za mlade, savlada-
vanja koristenja javnog prijevoza i sl. Strukturiranje socijalnih ak-
tivnosti odgovarajucih za ovu dob je vrlo vazno. Dakle, roditelji i
dalje moraju ostati involvirani u osiguranju intenzivnog korak po
korak treninga i pripreme za samostalnost, u isto vrijeme dok se
djeca pokusavaju odmaknuti od njih.

Skole mogu doprinijeti obrazovanju, ali 3kole se jos uvijek ne bave
problemima sazrijevanja, seksualnosti u potrebama za samostalno-
Scu i socijalnim i osobnim odnosima kod osoba s Down sindromom.
Drugi mladi mogu biti ljubazni, druzeljubivi i dragi prema svojim
vrsnjacima s Down sindromom, ali su previse okupirani vlastitim
odrastanjem, ljubavima, autima, skolama i fakultetima da bi se
redovito i u svoje slobodno vrijeme povezali s djecom s Down sin-
dromom na istinski kvalitetan i cjelovit nacin. Djeca s Down sindro-
mom nazalost ne¢e moci uciti od svojih vrsnjaka na isti nacin kao
Sto je to slucaj kod djece bez Down sindroma.

Kod roditelja pravi se izazovi nalaze u razmisljanju i definiranju
stvarnih ciljeva za njihovo dijete kad postane odrasla osoba, a sve
to u isto vrijeme dok i dijete postavlja neke svoje ciljeve. To je
vrlo osjetljivo, jer planove i snove adolescenata s Down sindromom
treba podrzavati, ali istovremeno razlikujuéi one ciljeve koji su
ostvarivi i prema kojima treba stremiti, od onih koji to nisu.
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Vazno je u svemu imati i odredenu dozu fleksibilnosti, jer savla-
davajuci neka nova znanja i vjestine, ciljevi koji do jucer nisu bili
zamislivi danas su mozda ostvarivi. Roditelji takoder moraju proci
i fazu vlastitog prilagodavanja, modificiraju¢i zamisli koje su imali
za svoje dijete.

Sto uciniti?
Prvo i najvaznije je prihvatiti pravo djeteta da odraste. Bez obzira

na njihova ogranicenja i na to koliko ce im trebati pomagati, oni
Ce postati odrasle osobe.

Moramo razumjeti da oni imaju svoje snove, svoje ciljeve, svoje
osjecaje kao i svaka druga osoba.

Moraju biti prepoznati i prihvaceni kao individue koje imaju pravo
razviti vlastite interese, ukuse, preferencije, talente i stavove.

Imaju pravo sudjelovati u donosenju odluka i planiranju njihove
buducnosti.

Moramo im pomodi da razviju sposobnosti da mogu govoriti u vla-
stito ime.

Moramo shvatiti, prihvatiti, pomoci im i znati da ce:

* biti drustvena bic¢a kojima ce trebati stvarna i sadrzajna prija-
teljstva i odgovarajuce slobodne aktivnosti;

* raditi, po mogucnosti u zajednici;
» Zivjeti odvojeno od roditelja i obitelji, u vlastitoj zajednici;

» da ce biti seksualna biéa, koja imaju pravo na bliske, intimne
odnose, koji mogu mozda dovesti i do braka.

Sve ovo zahtijeva pripremu, trening i uenje. Sve to ce se odvijati
dok roditelji i sami prolaze niz tjeskobnih situacija, rezerviranosti
i nesigurnosti, dok njihovi hormoni divljaju. Mozda se sve to cini
toliko zahtjevnim da bi bilo najbolje sve to preskociti, ali roditelji
¢e kao i uvijek, duboko udahnuti, zasukati rukave i jos jednom
uciniti sve sto bude potrebno da bi u tome uspjeli.

Shvacamo da je adolescencija vrlo specifi¢ni dio odrastanja kojeg
moramo razumjeti i s kojim se moramo baviti. | htjeli mi to vidjeti
ili ne oni ¢e prolaziti kroz sve te fizicke, intelektualne, psiholoske,
hormonalne i drustvene promjene. | naravno, u svemu je najvaz-
nije bezrezervno i beskrajno voljeti svoje dijete i zeljeti mu da
stekne sto je moguce bolje temelje za ono sto mu nedvojbeno
pripada: pun, bogat, produktivan, sretan i samostalan zivot.
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HRVATSKA ZAJEDNICA ZA
DOWN SINDROM

Osnivanje zajednice udruga potaknuto je na 1. simpoziju o Down
sindromu odrzanom u Splitu 2004. kako bi se bolje koordinirale
aktivnosti udruga te poticala drustvena zajednica da se djeci/mla-
dima/odraslima s Down sindromom i njihovim roditeljima pomogne
kroz bolje zdravstvene, socijalne, obrazovne mogucnosti u RH. Hr-
vatska zajednica za Down sindrom (HZDS) osnovana je 2005. godi-
ne od strane Cetiri udruge Udruga za sindrom Down-Zagreb, Udruga
21 za sindrom Down-Split, Udruga za sindrom Down Medimurske
Zupanije, Udruga za sindrom Down-Rijeka 21 kojima su se u me-
duvremenu pridruzile udruge: Udruga za Down sindrom Karlovacke
zupanije, Udruga za Down sindrom Zadarske zupanije, Udruga za
Down sindrom Osjecko-baranjske zupanije, Udruga za Down sin-
drom Dubrovacko-neretvanske zupanije.

Udruge za Down sindrom su nastale poradi potrebe rodite-
lja male djece da Sto prije i Sto bolje pomognu svojoj djeci.
Svih osam udruga kroz projekte osiguravaju strucni rad (reha-
bilitatora, logopeda, fizioterapeuta, psihologa) od najranije
dobi, Sto kroz sustav nije moguce niti trenutno zadovoljava-
juce. Programi rane intervencije se poti¢u kroz sve udruge.
Do sada su ti programi prepoznati i financirani ili od lokalne vla-
sti ili od ministarstava (MIN ZSS, MIN ZOS, MIN OBMS), no cilj je da
se svi ti programi nude svoj djeci u Republici Hrvatskoj u njiho-
voj blizini i njihovom okruzenju. Vjerujemo da c¢e dobri primjeri
rada u udrugama dovesti da se isti uvedu i u sustav sto ce sigurno
pridonijeti kontinuitetu i jos boljoj kvaliteti. Kroz te tretmane do-
sta se radi na ukljucivanju roditelja u rad sa svojim djetetom kako
bi i u svakodnevnom zivotu mogli provoditi zacrtane ciljeve rada.
U Republici Hrvatskoj, po podacima Hrvatskog zavoda za javno
zdravstvo (HZJZ) zivi oko 1350 osoba s Down sindromom (Prilog 2),
a godisnje se rodi od 40 do 50 djece.

Aktivnosti HZDS i njenih ¢lanica:

- senziblizacija javnosti o osobama s Down sindromom kroz me-
dije, predavanja, izlozbe, tiskane materijale;

- ukljucivanje djece s Down sindromom u redovne vrtice - djeca
s Down sindromom su izuzetno pogodna za integraciju jer svojom
toplinom, velikim srcem i smjeskom unose radost, a uvjeti i okolina
pridonose njihovoj uspjesnijoj socijalizaciji;
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- ukljucivanje djece s Down sindromom u redovne 3kole - djeca
s Down sindromom mogu biti poducena i uspjesna, a u poticajnoj
sredini njihovi akademski uspjesi su svakako veci; njihovo uklju-
¢ivanje ce ukljucivati dodatnu izobrazbu ucitelja te osiguravanje
strucnog tima u skolama (rehabilitator/logoped, psiholog, pomoc-
nik u nastavi, mobilni tim);

- poticanje govora uz pomo¢ simbola - djeca s Down sindromom
imaju najvece probleme s govorom i spoznajom no uz pomoc
simbola (PCS - Picture Communication Symbols) moze se pomoci
u Sirenju vokabulara, poticanju boljeg govora, razumjevanjima
apstraktnih pojmova - trenutna verzija PCSa* (Mayer-Johnson Co,
www.mayer-johnson.com) sadrzi preko 13000 simbola koji su
prevedeni i na hrvatski jezik te omogucava brzu pripremu za rad;
s ovim materijalima mogu raditi i roditelji kod kuce sa svojim
djetetom, dok strucnjaci isti mogu koristiti ne samo za strucne i
predskolske tretmane nego i u skoli;

- obuka stru¢njaka po metodama koje nisu jos zastupljene u RH -
strucnjaci koji rade i izuzetno pomazu djeci i roditeljima pri udru-
gama posebno kroz ranu intervenciju trebaju kontinuirano usavr-
savanja te im nastojimo na zajednicku dobrobit osigurati potrebnu
izobrazbu i znanja,

- rjeSavanje pitanja iz podrucja socijale - jedan dio djece s Down
sindromom u RH nema invalidninu koja bi njima i njihovim rodi-
teljima pomogla pri boljoj rehabilitaciji jer trenutno sustav, a ni
udruge ne pokrivaju potrebe rane intervencije u opsegu koji je
potreban;
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- zdravstvene usluge - kroz Povjerenstvo MIN ZSS aktivno sudjelu-
jemo u kreiranju algoritma potrebnih pracenja i upucivanja djece
s Down sindromom na potrebene kontrole, ali i habilitaciju; jos
uvijek veliki problem predstavlja prvo priop¢avanje roditeljima da
su dobili dijete s Down sindromom od nacina priopcavanja do nepo-
znavanja Sto i kako mogu zivjeti osobe s Down sindromom;

- registar osoba s Down sindormom - kako bi se mogle bolje plani-
rati navedene aktivnosti od velike vaznosti su podaci koliko djece i
osoba ima po pojedinim mjestima odnosno Zupanijama tako da su
podaci HZJZ od velike pomoci;

- kako obrazovne mogucnosti su razlicite tako se uvida potreba
poticanja poboljsanja trenutnih uvjeta nase djece, mladih i odra-
slih te osiguravanje poticajnijih oblika Zivljenja i mogucih oblika
ukljuéivanja u drustvenu zajednicu;

- nedostatna literatura na hrvatskom jeziku - preko Interneta su
roditelji dosli do velikog broja izuzetno kvalitetnih knjiga i mate-
rijala te ce se za neke od njih pokrenuti i prevodenje na hrvatski
jezik i tiskanje.

Kako bi se pokrenule i provele navedene aktivnosti te kako bi se
utjecalo na promjene pravilnika i zakona HZDS suraduje s Mnistar-
stvom zdravstva i socijalne skrbi, Ministarstvom znanosti, obra-
zovanja i Sporta, Uredima za obrazovanje, Pravobraniteljicom za
djecu.

Jure na svom bivsem radnom mjestu u kaficu
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Hrvatska zajednica za Down sindrom
Miramarska cesta 105, HR-10 000 Zagreb
www.zajednica-down.hr
e-mail:ds-hr@vip.hr

tel. 091 153 96 98, 091 365 4509

Udruga za sindrom Down Zagreb
Ciliceva 10, HR-10 000 Zagreb
www.udruga-down.hr

tel. 099 210 3000, 099 210 3001,
099 210 3002

Udruga za sindrom Down - 21 Split
Krlezina 32, HR-21 000 Split
www.sy-down-21-split.hr

e-mail: sy.down-21@st.t-com.hr
tel. 091 250 0508, 091 313 1030,
091 798 9296

Udruga za sindrom Down
Medimurske Zupanije

Shulteissa 19, HR-40 000 Cakovec
e-mail: udruga.sdmz@ck.t-com.hr
tel. 091 582 1720, 098 777 037,
091 566 0145

Udruga za sindrom Down RIJEKA 21

Mire Radune Ban 14, HR-51 000 Rijeka
www.rijeka-21.hr

e-mail: down.syndrome@rijeka-21.hr

tel. 095 862 7508, 098 442 089, 051 674 309

Udruga za Down sindrom Karlovacke Zupanije
Marina Drzi¢a 9, HR-47 000 Karlovac

tel. 098 561 496, 098 655 653

www. karlovac-down.hr

Udruga za Down sindrom Zadarske Zupanije
Franje Tudmana 24 o, HR-23 000 Zadar

tel. 095 906 3956, 098 1851 044,

095 901 9013

Udruga za Down sindrom
Osjecko-baranjske Zupanije

Kralja Tomislava 11A, HR-31 220 Visnjevac
tel. 091 530 6094, 098 98 344 25

Udruga za Down sindrom
Dubrovacko-neretvanske Zupanije
Obuljenska 2, HR-20 000 Dubrovnik
tel. 091 784 8078, 091 782 1586
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CENTAR ZA REHABILITACIJU
DOWN SYNDROME CENTAR
PULA

Centar za rehabilitaciju Down syndrome centar Pula je nevladina i
neprofitna institucija koju je osnovala grupa roditelja 2005. god. To
je prva i jedina institucija te vrste u Hrvatskoj i Jugoistocnoj Europi.

Glavni ciljevi Centra su: promicanje vrijednosti i principa te rad s oso-
bama s Down sindromom stiteci njihova prava i prava njihovih obitelji.
Centar je smjesten u samom centru Pule, blizu bolnice, redovne skole
i Skole za odgoj i obrazovanje i proteze se na preko 1800 cetvornih me-
tara. U Centru postoje tri odjela: Dnevni centar, Odjel za samostalno
stanovanje i Odjel suradnje i razmjene.

U Dnevnom centru provodi se s briga o djeci iz Pule, Istre i ostatka
Hrvatske u suradnji s gradskim i Zupanijskim autoritetima kao i u su-
radnji s hrvatskom Vladom. Dnevni centar je otvoren od 7 sati ujutro
do 7 sati navecer i u to vrijeme djeca pohadaju razli¢ite radionice i
inkluzijske programe.

Zajedno s Ministarstvom zdravstva i socijalne skrbi u Dnevnom centru
se brinu o svim osobama s Down sindromom iz bilo kog dijela Hrvatske
koji u svojim mjestima nemaju uvjete za rehabilitaciju.

Treci odjel je orjentiran prema razmjeni, edukaciji i izmjeni mislje-
nja i iskustava obitelji koje posjecuju Centar podupiruci jedna drugu.
Centar provodi programe rane medicinske rehabilitacije, rane rehabi-
litacije govora, prevencije prekomjerne tezine, rekreacijske i sport-
ske programe, likovne radionice, hidroterapiju u moru tijekom ljeta,

a u bazenu s toplom morskom vodom tijekom
s \ zime, kao i razli¢ite inkluzijske programe
s posebnim naglaskom na sportske inklu-
Centar za rehabi litaciju zijske programe. Centar je ¢lan Evropske

Down Syndrome centar Pula Down sindrom zaJed.mc'e (FDSA-Europe
. Down Syndrome Association) i u radu se u
Pula, Gajeva 14

cijelosti drze principa, vrijednosti i misije

MB: 1963562 EDSA-e.

Tel/fax: 052/222-204 EDSA ured Hrvatska promice EDSA vrijed-
www.downcentar.hr nosti i u svim drugim zemljama regije
dajuci svim zainteresiranim informacije,
potporu i sve druge pomoci koje oni za-
\_ J traze.

e-mail: info@downcentar.hr
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Prilog 1
PREDRASUDE | ISTINA O DOWN SINDROMU

Down sindrom je rijedak genetski poremecaj.

Netocno. Down sindrom je jedan od najcescih genetskih poreme-
¢aja. Jedno od 650 novorodene djece u opcoj populaciji rada se s
ovim poremecajem, dok se ucestalost povecava i vise puta s pora-
stom dobi majke.

Vecina djece s Down sindromom ima starije roditelje.

Netocno. Cak 70 posto djece s Down sindromom rodile su maj-
ke mlade od 35 godina, medutim vjerojatnost i ucestalost pojave
Down sindroma znacajno raste s godinama majke.

Osobe s Down sindromom su tesko retardirane.

Netocno. Mnogi imaju kvocijent inteligencije koji ih svrstava medu
blago ili srednje mentalno retardirane osobe. Djeca s Down sin-
dromom svakako se mogu poducavati, a njihov puni potencijal jos
uvijek nije otkriven.

Osobe s Down sindromom potrebno je smjestiti u po-
sebne institucije.

Netocno. Danas sve vise osoba s Down sindromom Zzivi
kod kuce s obiteljima i sudjeluju, obavljajuci jednostav-
ne zadatke, u svakodnevnim aktivnostima zajednice.
Druze se s osobama koje imaju neke poremecaje, kao i
s osobama bez teskoca, stvaraju prijateljstva, zaposlja-
vaju se, sudjeluju u sportskim aktivnostima.

Djeca s Down sindromom moraju biti smjestena u po-
sebne edukacijske programe.

Netocno. Sve vise djece s Down sindromom potice se
na ukljucenje u ucionice redovnih skola sa svojim vrs-
njacima. U nekim sluc¢ajevima ukljuceni su u posebne
programe, dok su u drugim slucajevima potpuno uklju-
¢eni u svakodnevni skolski rad s ostalom djecom. Cilj je
u potpunosti ih ukljuciti u edukacijski i socijalni Zivot
zajednice.

Odrasle osobe s Down sindromom je nemoguce zapo-
sliti.

Netocno. Osobe s Down sindromom je moguce zaposliti
na velikom broju radnih mjesta. Cesto se radi o sluzbe-
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nickim poslovima ili raznoj ispomodi. Osobe s Down sindromom na
radnom mjestu dobivaju osjecaj da su korisne i ponose se svojim
postignu¢ima. Na radno mjesto uvijek donose svoj entuzijazam,
pouzdanost i predanost poslu.

Osobe s Down sindromom ne mogu imati bliske meduljudske
veze niti stupati u brak.

Netocno. Djeca s Down sindromom su izrazito emotivno topla, go-
tovo uvijek unose vedrinu u sredinu u kojoj se nadu, vrlo su tole-
rantna, blage naravi i poticu izrazitu naklonost sviju onih koji s
njima dolaze u kontakt. Odrasle osobe s Down sindromom mogu
stupati u veze od kojih neke zavrsavaju i brakom. Mogu imati i
djecu, no valja imati na umu da u tom sluc¢aju postoje 50-postotni
izgledi da ce i dijete imati Down sindrom.

Down sindrom je nemoguce izlijeciti.

Tocno. Svake godine cCine se veliki koraci u identificiranju gena na
21. kromosomu koji uzrokuju karakteristike Down sindroma. Znan-
stvenici su ¢vrsto uvjereni da ¢e u buduénosti, napretkom geneti-
ke i istrazivanjem ljudske DNK, biti mogucée poboljsati, ispraviti ili
sprijeciti mnoge probleme povezane s Down sindromom.

Osobe s Down sindromom su uvijek dobre volje

Netocno:

Kao i svi mi i osoba s Down sindromom moze biti: vesela, ljuta, za-
brinuta, tuzna, povrijedena, tvrdoglava, prkosna, draga, svadljiva

.. ALl ... kada su dobre volje to iz njih zraci na sve strane.
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Prilog 2

PODACI O OSOBAMA S DOWN SINDROMOM

Prema podacima Hrvatskog registra o osobama s invaliditetom,
stanje dan 01.12.2008., u RH je 1349 osoba s Down sindromom
koje imaju podjednaku raspodjelu po spolu te najveci broj osoba
u dobnoj skupini 0 - 19. U dobnoj skupini 0 - 19 je oko 60% osoba s
Down sindromom (tablica 7).

Najveci broj ima prebivaliste u Gradu Zagrebu, Splitsko Dalma-
tinskoj te Osjecko Baranjskoj Zupaniji. U te tri Zupanije zivi 557
osoba s Down sindromom (41%) (tablica 8). Za 1309 osoba s Down
sindromom pristiglo je “Nalaz i misljenje” prvostupanjskog tijela
vjestacenja iz nadleznih centara za socijalnu skrb.

Iz tih nalaza razvidno je da najveci broj osoba, (48%), ima Barthe-
lov indeks manji od 60 te zahtjeva puni opseg tude njege i pomoci
(tablica 9).

Najcesc¢e komorbiditetne dijagnoze su umjerena mentalna retar-
dacija, prirodene srcane greske, ostecenja vida te poremecaji ra-
zvoja govora (tablica 10).

DOBNA SKUPINA MUSKI ZENSKI UKUPAN BROJ %
Dobna skupina (0 - 4) 86 84 170 12,6
Dobna skupina (5 - 9) 118 121 239 17,7

Dobna skupina (10 - 14) 130 103 233 17,3
Dobna skupina (15 - 19) 89 71 160 11,9
Dobna skupina (20 - 39) 194 206 400 29,7
Dobna skupina (40 - 59) 57 80 137 10,1
Dobna skupina (60 +) 4 6 10 0,7
Ukupno 678 671 1349 100

Tablica 7. Prikaz raspodjele po spolu i dobnim skupinama osoba s Down sindromom
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Zupanija prebivalidta

GRAD ZAGREB
SPLITSKO-DALMATINSKA
0SJECKO-BARANJSKA
ZAGREBACKA
BRODSKO-POSAVSKA
VARAZDINSKA
VUKOVARSKO-SRIJEMSKA
PRIMORSKO-GORANSKA
MEDIMURSKA
KARLOVACKA
ZADARSKA
SIBENSKO-KNINSKA
DUBROVACKO-NERETVANSKA
KOPRIVNICKO-KRIZEVACKA
ISTARSKA
SISACKO-MOSLAVACKA
KRAPINSKO-ZAGORSKA
POZESKO-SLAVONSKA
BJELOVARSKO-BILOGORSKA
LICKO-SENJSKA
VIROVITICKO-PODRAVSKA
Nespecificirano

Ukupno

283
179
95
80
61
61
58
54
47
43
40
38
38
36
36
36
34
31
27
25
20
27
1349

%

21
13,3
7
5,9
4,5
4,5
4,3
4
3,5
3,2
3
2,8
2,8
2,7
2,7
2,7
2,5
2,3
2
1,8
1,5
2
100

Tablica 8. Prikaz raspodjele po Zupanijama prebivalista osoba s Down sindromom
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. . o Ukupan >
Opseg potrebne njege 1 pomoci %

puni opseg - Barthelov indeks 0 do 60 638 48
smanjeni opseg - Barthelov indeks 61 do 90 74 6

potreba za tudom njegom i pomoci zbog privremenog ostecenja zdravlja 135 10
nema potrebe za tudom njegom i pomoci 99 7
postoji potreba za tudom njegom i pomoci, ali nije specificiran opseg 110 8
nespecificirano 253 21

Ukupno 1309 100

Tablica 9. Prikaz opsega potrebne tude njege i pomoci kod osoba s Down sindromom za koje
je pristigao “Nalaz i misljenje” prvostupanjskog tijela vjestaCenja nadleznog centra za so-
cijalnu skrb

UMJERENA MENTALNA RETARDACIJA 449
PRIRODENE SRCANE GRESKE 341
OSTECENJE VIDA 282
POREMECAJI RAZVOJA GOVORA 279
TEZA MENTALNA RETARDACIJA 225
LAKA MENTALNA RETARDACIJA 200
OSTECENJE SLUHA 67

EPILEPSIJA 46

DUBOKA MENTALNA RETARDACIJA 43

eV _virae
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ZNANJE o tesko¢ama: Cinjenice ili prednosti?

Znanje o mogucim problemima i tesko¢ama mozemo prihvatiti kao CINJENICE, kao

gotovo stanje i uobicajeni dio klinicke slike.

NEMA OCEKIVANJA - NEMA CILJEVA - NEMA USPJEHA

Znanje o mogucim problemima i tesko¢ama mozemo prihvatiti kao PREDNOST u izradi

individualnih programa i kreiranju maksimalno poticajne sredine.

IMA OCEKIVANJA - IMA CILJEVA - IMA USPJEHA

Hrvatska zajednica za Down sindrom
Miramarska cesta 105, HR-10 000 Zagreb
www.zajednica-down.hr
e-mail:ds-hr@vip.hr
tel. 091 153 96 98, 091 365 4509

MB 2005913
Ziro rac¢un: 2360000-1101877763



