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PREDGOVOR

Skoraj nih¢e od starSev vnaprej ne ve, da se mu bo rodil otrok z diagnozo Downov sindrom, zato
tudi veCina na to ni pripravljena. Bojazen, da se otrok ne bo rodil zdrav in izpolnil naSih
pricakovanj, da se ne bo razvijal »normalno«, poznajo vsi starsi. Pri vecini ta bojazen ob rojstvu
izgine, pri nekaterih se strahovi uresniijo in druzina se soo€i z otrokom, ki ima lazjo, tezjo ali
zmerno motnjo v telesnem ali duSevnem razvoju. Druzina tako z rojstvom novega ¢lana nehote

postane specifi¢na v svojem funkcioniranju in sprejemanju otrokove motnje.

Zavedati se moramo, da je vsak otrok edinstven, predvsem pa na$ - sad nase ljubezni, ki potrebuje
ljubezen. Prav vsak, tak ali drugacen. In to Se posebno velja za otroke z diagnozo Downov sindrom,
ki jim je poleg ljubezni potrebno ponuditi tudi kar najve¢ raznovrstnih vzpodbud in moznosti za

optimalen razvoj.

V zadnjih letih se je odnos ljudi do oseb z razlicnimi ovirami zelo spremenil. Spremembe so
pozitivne, kar pa ne pomeni, da smo v tej smeri naredili Ze vse. Ze v primeru poimenovanja
Downovega sindroma lahko opazimo izboljSanje v zmanjSevanju uporabe izraza mongolizem, ki ze
sam po sebi vsebuje negativen prizvok. Ravno tako se je tudi kvaliteta Zivljenja otrok z Downovim
sindromom precej izboljSala, kajti Zze od rojstva so otroci delezni posebne nege, terapevtskih
obravnav in zdravljenj ter zgodnje intervencije, s pomoc¢jo katere lahko izkoristijo vse svoje
potenciale oziroma sposobnosti. Pri spremembah na vseh podrocjih pa se mora sposStovati in

upostevati otrokove potrebe in vpliv otrokove druzine, kajti oni so najbolj kompetentni.

Vecina starSev, ko jim sporocijo sum, da ima otrok Downov sindrom, diagnozo pozna, so zanjo ze
slisali, ne poznajo pa njegovih znacilnosti. Ker pa so starsi prvi ucitelji teh otrok, je pomembno, da
v svoji stiski ne ostanejo sami, nuditi jim je potrebno vso podporo in pomo€. V praksi so namrec
vec¢inoma prepusceni svoji iznajdljivosti, sami i§¢ejo nacine dela in strokovnjake, ki bodo nudili
pomoc¢ njihovim »druga¢nim« otrokom. Ne glede na iznajdljivost posamezne druzine, vse druzine v
katere se je rodil otrok z diagnozo Downov sindrom, brezpogojno potrebujejo vso podporo celotne

druzbe.



Otroci in odrasle osebe z diagnozo Downov sindrom imajo tudi izredno izrazeno zeljo po
spoznavanju razli¢nih ljudi ter novih okolij, zato je pomembna vkljucitev v vrtce, Sole ter ostale
druzbene skupine, v katerih se razvijajo razline aktivnosti. S pomocjo vkljuéevanja v SirSe

socialno okolje ti otroci in odrasli §irijo svoje potenciale.

V diplomski nalogi zelim predstaviti znacilnosti diagnoze Downov sindrom, odzive druZine ob
rojstvu otroka s to diagnozo in otrokove posebnosti, pomen programov zgodnje obravnave in
intervencije ter inkluzije. V pricujoci nalogi bom navedla Stevilne teorije in znanstvene ugotovitve
na podro¢ju zgodnjega razvoja otroka ter najpomembnejSe premike na tem podrocju, ki so jih v
praksi razvili ravno starSi. Teorijo bom podkrepila z osebno izkusnjo, ki sem jo dobila z rojstvom

otroka z diagnozo Downov sindrom.

ODb tej priloznosti se iskreno zahvaljujem mentorju as. dr. Ninu Rodetu za strokovno pomoc¢ in
sodelovanje pri nastajanju te naloge.

Zahvalo namenjam tudi somentorici, as. mag. Jelki Skerjanc, ki je takoj prepoznala namen moje
naloge, me pri tem podprla in s svojo strokovnostjo, potrpezljivostjo ter neizmerljivo pozitivno
energijo usmerjala pri delu.

Zahvaljujem se starSem Sekcije za Downov sindrom in Zveze Sozitje, ki so mi s svojimi odgovori
na vpraSalnik omogocili izvesti raziskovalni del naloge ter vodstvu delovne organizacije za
finan¢no podporo pri Studiju.

Hvala moji druzini, ker so verjeli vame.

Posebna zahvalo namenjam hcerki Nini, ki je navdahnila pri¢ujoce delo.

Danes 25-letna mlada Zenska se bo predstavila na naslednjih straneh v intervjuju.



INTERVJU

M.G: Zivjo, Nina. Midve se Ze dolgo poznava in &e ti je prav, bi s teboj naredila intervju, ki ga bom
predstavila v moji diplomski nalogi?

Nina: JA.

M. G.: Ali te zanima, kakSen naslov ima naloga?

Nina. JA.

M. G.: Otrok z Downovim sindromom in njegova druzina, je naslov. Pa me zanima, Ce ti ves, kaj
pomeni Downov sindrom?

Nina: VEM. TO JE TO KAR SO MONGOLOIDI. SRCE MAJO NAROBE. TO SEM JAZ,
ZIVLJENJE PA NE VEM.

M.G.: Torej besedo mongoloid poznas, si Ze sliSala zanjo in me zanima, ali se ti slisi bolj prijazna
beseda kot Downov sindrom?

Nina: SEM SLISALA. BOLJ MI JE DAWNOYV SINDROM.

M. G. Ali poznas Se kak$no osebo, ki ima Downov sindrom?

Nina: EVA PIRNAT-SOSOLKA, TADEJ, JANI, PA NOBEN.

M.G.: Kaksni se ti zdijo ljudje z Downovim sindromom?

Nina: NE VEM, LUSTNI, NASMEJANI, FLETNL.

M.G.: Ker vem, da hodis v sluzbo, me zanima kako se razumes s sodelavci, sodelavkami?

Nina: DOBR. ITAK SMO PRIJATLI. SMO FRENDICE Z MARTINO, NATALIJO, PA Z
JANEZOM.

M.G.: Ali imas veliko plac¢o?

Nina: JA, FUL, JURJA PA POL.

M.G.: Kaj pa stori$ z denarjem, ki ga dobi$ za delo v sluzbi?

Nina: SPARAM ZA AVTO, HISO, ZA GARAZO, ZA NA MORJE, ZA IZPIT ZA AVTO. A
JE TO CUDN?

M.G.: Ne, meni se ne zdi ¢udno. Ali v sluzbi samo delate, ali obiskujes tudi kaksne dejavnosti?
Nina: NA PEVSKE GREM, NA JOGO, SLIKAM. SAMO TO.

M.G.: Kaj pa delas najrajsi doma, v svojem prostem casu?

Nina: SESAM, PRAH BRISEM, GREM PO POSTO. VERZE PISEM, POJEM, IGRAM
CITRE, SIVAM GOBELINE, SLIKAM, ZBIRAM SLIKE OD PEVCEV, GREM NA
KONCERTE. NAJRAJ GREM S SESTRICO MAJO NA KAVO, ZURAM.

M.G.: Ali se ukvarjas s kak$nim Sportom?



Nina: NE SMEM. ZARADI SRCKA, KER MAM NEKI NAROBE, PA KRI IMAM
NAROBE, MAM ENO HUDO BOLEZEN.

M.G: Kako pa se pocuti$, ko zboli$ in si dolgo v bolnici in nisi pri star$ih?

Nina: KDAJ UZIVAM V BOLNICIL. KO IMAM PRIJATELCO MARTINO, KI JE BILA Z
MANO TAM V SOBL JE IZ KOPRA, DAJE MI ENERGIJO. SE ZDAJ SI PISEVA. PA
SESTRE SO FINE, PA JAZBEC. DRUGACE MI JE PA SMOTANO KER NISEM DOMA
PRI SESTRICI IN STARSIH. DOLGCAS MI JE, HUDO JE, KDAJ JOKAM.

M.G.: Nina, kdo pa je Jazbec?

NINA: MEN FUL POMAGA. ON JE ZDRAVNIK. ZA KRI.

M.G.: Ali tam tudi spoznas kaksne prijatelje?

Nina: JA. POSEBNO MARTINO. PREVEC SE RAZUMEVA IN SMEJEVA, PISALI SVA
CELI BOLNICI. NIKOLI JE NE BOM POZABILA.

M.G.: Ali imas$ obcutek, da te prijatelji, zdravniki in vsi ostali razumejo, ko se z njimi pogovarjas?
Nina: NE. TI ME RAZUMES, PA ATI, PA SESTRA, TADEJ MOJ FANT, PA JANEZ, PA
MAMA IN MOJI PRIJATLI. UCITELJICE PA NE.

M.G. Ali ves, kdo je predsednik drzave Slovenije?

Nina: JANEZ JANSA.

M.G.: Ali poznas kaksne politike?

Nina:MOHOR BOGATAJ, JANEZ JANSA, PAVEL RUPAR, ZUPAN MISTER SMIT.
ZAKAJ SE PA SMEJES?

M.G.: Ker se mi zdi fino, da ves, da je nas§ Zupan igral Mr. Smitha. Ali poznas kaksne pevce, pevke
osebno?

Nina: JA! WERNERJA,VEDNO HODIM NA KONCERTE. ME POZDRAVI. DAL MI JE
DARILO. HELENA BLAGNE, SIMONA WEIS, GAME OVER, ROKN BAND JE BIL PRI
MEN DOMA.

M.G.: Ali si kaj zaljubljena?

Nina: SEM! ORNK. MAM TADEJA HORVATA, ON JE MOJ FANT. STAR JE KOT JAZ.
SE BOVA POROCILA IN ZIVELA PRI NJEMU DOMA.

M.G.: Kaksen pa je Tadej?

Nina: JE LUSTEN, NASMEJAN, MACO.

M.G.: Ali gres rada na sprehode, v trgovino, kjer je veliko ljudi?

Nina: JA! PA VSI ME BULJO. RADA GREM V KINO Z MAJO PA MISELOM, NA
KONCERTE, NA MORJE. POSEBNO NA PAG, KI MI DAJE ENERGIJO.



M.G.: Kaj te najbolj moti pri drugih ljudeh, ko se z njimi srecas?

Nina: TO, DA ME VSI BULJO. TO MI NI V REDU. TEGA NE MARAM. POCUTIM SE
OGROZENO.

M.G.: Kaj pa potem storis ti, ko te ljudje prevec gledajo, buljijo?

Nina: TUD JAZ JIH BULM. PA POGLEDAJO STRAN IN NISEM VEC OGROZENA.
M.G.: Kaj si najbolj Zeli§ v Zivljenju? Kaj bi rada postala, delala, kupila?

Nina: RADA BI IMELA KMALU ROJSTNI DAN. POSTALA BI PEVKA, RADA BI
DELALA VSE KOT HELENA BLAGNE, SIMONA WEISS. RADA BI BILA SIVILJA.
IMAM NACRT IN ZATO DOBIM CASOPIS DOMOV.

M.G.: Ali se je iz tvojega individualnega nacrta, ki ga imas, Se kaj uresnicilo?

Nina: O, JE JA. SLA SEM U BENETKE NA KAVO, SLIKAM NA PLATNA. TUDI
RAZSTAVO SLIKARSKO SEM IMELA. UCIM SE SLIKAT Z APARATOM, KI JE NOV
IN MOJ.

M.G.: Kaj pa te najbolj skrbi ali moti?

Nina: SKRBI ME, KER ME VSI GLEDAJO, SKRBI ME ZA SESTRO. ZA NJENO SOLO,
KAM GRE, S KOM GRE...SKRBI ME, NO. MOTI ME KER PES CVILI IN NE SPIM.
M.G.: Kaj pa sicer misli$ o sestri, jo ima$ rada?

Nina: JA, FUL. ME IMA ONA FUL RADA. SVA PRIJATELCI. VSE JI POVEM, ME
RAZUME. GREM Z NJO POVSOD. ZELO JE LEPA, ZBIRAM NJENE SLIKE IZ
CASOPISA. SI POSOJAVA STVARI, PA OBLEKE. VELIKO ME NAUCI, TUD SLIKAT,
PA SNEMAT S KAMERO.

M.G: Na kaj v svojem Zivljenju si najbolj ponosna?

Nina: NA SAMO SEBE. SEM ODRASLA, SEM ZENSKA. NA RISANJE.

M.G.: Ali si srecna?

Nina:SEM!!! FULL VELIK. DUVEC.

M.G.: Nina hvala lepa za tvoje odgovore. Zelo si mi pomagala!!!

Nina: PROSM. A TO MAS ZA SOLO? A JE TO USE?

M.G.: Ja, to je vse.

Nina: JAJ,TO PA JA. A, SM BLA PRIDNA?

M.G.: Zelo si bila pridna. Res hvala.
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TEORETICNI DEL

1 UVOD

V svojem diplomskem delu sem zelela prikazati ter raziskati znacilnosti diagnoze Downov
sindrom in dozivljanje druzine ob rojstvu otroka s to diagnozo. Zaradi osebne izkusnje, ki sem
jo pridobila z rojstvom otroka z diagnozo Downov sindrom in diagnozo tezjega sré¢nega

popuscanja, sem izbrala podrocje, ki ga prakti¢no dobro poznam in mi je najbolj blizu.

V zadnjem desetletju vedno pogosteje srecujem otroke z Downovim sindromom na vseh
podro¢jih javnega zivljenja in opaZzam spremembe v pozitivhem smislu, tako v njihovi
samostojnosti, kot tudi v odnosu drugih do njih. Pa vendar so nekatere pomembne stvari ostale
nespremenjene ze vec kot 20 let, kot npr.: nacin sporo¢anja starSem, da se jim je rodil otrok z
diagnozo Downov sindrom, informiranje starSev o posebnostih diagnoze, nudenje podpore
starSem takoj po rojstvu otroka. Na tem podrocju je potrebnih kar nekaj sprememb in starsi so
najbolj kompetentni, da s svojo izkus$njo spremenijo stvari na bolje. S tem namenom so leta
1963 starsi dali pobudo za ustanovitev drustva in kasneje Zveze Sozitje. Pred desetimi leti so
v okviru Zveze Sozitje, starSi ustanovili Sekcijo za Downov sindrom, med drugim tudi z
namenom dose¢i spremembe, ki bodo prispevale k izboljSanju podro¢ja obravnave ljudi z

diagnozo Downov sindrom in izboljsale osves¢anje javnosti.

V prvem delu diplomske naloge sem podala teoreti¢na izhodis¢a o Downovem sindromu,
druZini, njenem dozivljanju ob rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom, njenim
prizadevanjem za ¢im boljsi razvoj otroka. Po mojem prepricanju je za otroka z Downovim
sindromom zelo pomembno, da so starsi ustrezno in v zadostni meri seznanjeni z znacilnostmi
te diagnoze, kar prispeva k ¢im prejSnjemu sprejetju otroka takega, kot je, da se ¢im prej
vklju¢i v zgodnjo obravnavo in tako maksimalno razvija svoje potenciale. Zelo pomemben
dejavnik, tako za starSe kot za otroka z Downovim sindromom je, da ga SirSa druZina, okolica,

druzba in ostali, sprejmejo in se nanj odzivajo kot na vse druge.
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Odzivi druzine ob rojstvu otroka s to diagnozo so razli¢ni. Zelo je namre¢ pomembno, koliko
posebnosti diagnoze ze pozna$ in kdo, kdaj, kje ter na kakSen nacin ti sporoci, da je novi
druzinski ¢lan »drugacen, kot si pri¢akoval, torej da ima diagnozo Downov sindrom. Toliko
bolj pomemben je nacin sporoCanja v primerih, ko ima otrok Se dodatne diagnoze, ki bodo
pomembno vplivale na potek njegovega razvoja. Spoznavanje otroka z diagnozo Downov
sindrom je dolgotrajen proces, ki je odvisen od vsakega posameznika, pomembno vlogo pri
tem pa ima tudi druzba. Njen vrednostni sistem in stali§¢a do »drugacnosti« namre¢ pogojujejo
moznosti in priloZznosti spoznati uresni¢evanje njegove zivljenjske poti. Ni tezko spoznati
otroka in njegovih posebnosti, tezko je premostiti vse ovire, ki jih sre¢ujemo na nasi poti. Ce je

na tej poti veliko ovir in ni dovolj podpore s strani druzbe in skupnosti, je vse Se teze.

V drugem empiri¢nem delu pa sem kot metodo dela izbrala vprasalnik ter zbrane rezultate tudi
ustrezno kvantitativno obdelala in jih interpretirala. VpraSalnike so izpolnjevali starsi otrok z
Downovim sindromom, zdruzeni v Sekcijo za Downov sindrom, in star§i otrok, ki smo se

udeleZevali seminarjev in sreCanj v okviru Zveze Sozitje.

1.1. Osnovna terminoloska opredelitev iz uporabniske perspektive

Kaj je normalno in kaj nenormalno, ni enostavno opredeliti. Ena od moznih razlag, ki jo navaja
Komparetova (2004:298), bi lahko bila, da je nenormalno vse, kar odstopa od statisticnega
povprecja. V vsaki druzbi obstajajo norme in pravila druzbeno sprejemljivega in zazelenega in
vse kar odstopa od druzbeno sprejemljivega in zazelenega, se obravnava kot nenormalno, kar
je najbolj pogosta razlaga nenormalnosti. Vendar pa so norme in pravila relativna in razli¢na v
razliénih druzbah in zgodovinskih obdobjih. Normalen posameznik bi lahko bil samo tisti, ki
je povprecen, podrejen socialnim normam in pravilom, ki nikoli ne dozivlja osebnostnih stisk

in problemov, poleg tega pa je Se produktiven, ucinkovit in vedno koristen sebi in drugim.

Nasprotno pojmovanje normalnosti je pojem drugaénosti, ki ga je tezko definirati. Filozofsko
bi rekli, da je drugacnost razlicnost med ljudmi. Torej smo drugacéni prav vsi, saj niti dve osebi
nista povsem enaki, identi¢ni. V nadaljevanju prinaSamo nekaj primerov poimenovanj

posameznikov in skupin, glede na njihove psihofizi¢ne znacilnosti in diagnoze.
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»Nova paradigma na podrocju razumevanja oseb z diagnozo Downov sindrom opusca staro
segregativno pojmovanje in uvaja integrativnho. To je pojmovanje brez nepotrebnega
etiketiranja, stigmatiziranja in diskriminiranja. Cloveka gleda kot individualno bitje, kot
unikum z vsemi svojimi potezami, kajti vsak je individuum, ne glede na svoje poteze. Vsak
ima pravico biti individuum. Posameznik ter njegove potrebe so kriterij za to, kaj je zanj dobro
oziroma kaj je zanj slabo. V tem smislu se opusca prezeti sistem modernisticne teorije ter
odpira pot postmodernizmu, v katerem se ne usmerjamo ve¢ v primanjkljaj, temvec v celovit

potencial ¢loveka« (Opara, 2002: po Bratoz 2004).

Znano je naéelo Muska o vrednotenju sebe in drugih: »Clovek kot posameznik je vrednota Ze
sam po sebi, tako zase kot za druge. Brez tega nacela si ni mogoce predstavljati humane
druzbe in samo druzba, ki temelji na tem nacelu, bo po drugi strani sama imela pozitiven

pomen in vrednost za svoje ¢lane« (Musek, 1977: 7).

Poimenovanj za oznaCevanje ljudi, ki zaradi telesne ali senzorne poskodovanosti, u¢nih
tezav ali tezav z duSevnim zdravjem ostajajo na robu druzbe, je v zadnjih desetletjih vse vec.
Za prejemnike socialno varstvenih storitev je v rabi kar nekaj poimenovanj: invalidi,
oskrbovanci, varovanci, gojenci, ki vsa izvirajo iz medicinskega razmisljanja in obravnav. Z
uvedbo psiholoskih in specializiranih defektoloskih programov usposabljanja in obravnave se
nadaljuje medicinski model poimenovanja, kot so izrazi: osebe z motnjami v razvoju, z
motnjami vida, sluha, gibalno ovirani, klienti in pacienti, duSevno prizadeti, ljudje z
motnjami v razvoju. V Ustavi ter na podroc¢ju zakonodaje in mednarodnih predpisov se

vecinoma uporablja medicinski model poimenovanja invalidi.

Po Rettu (1982: 9) povzemam razli¢ne terminologije za poimenovanje populacije, ki je rojena
z diagnozo Downov sindrom, ki se je skozi Cas zelo spreminjala: mongolizem,
mongoloidizem, mongoloidna idiotija, Morbus Down, Downov sindrom. Najveckrat
uporabljeno in zakoreninjeno poimenovanje mongolizem je zaradi negativnega prizvoka
povsem neprimerno uporabljati, tako v pogovornem kot pisnem jeziku. Povsem neustrezne so

tudi nemske pomanjSevalnice, ki so posmehljive, kot npr. mongoléek, mongi.
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V literaturi starejSega datuma se uporabljajo termini bolezen Downov sindrom ali
mongolizem, v literaturi novejSega datuma in v pric¢ujoci nalogi pa govorimo samo $e o
Downovem sindromu. Po moji oceni je prav, da govorimo o sindromu in ne o bolezni.
Bolezni namre¢ zdravimo, za Downov sindrom, ki je dokon¢no stanje, pa zdravila ni, torej je
to stanje in ne bolezen. V pricujo¢em delu bom zato uporabljala izraze, kot otrok, mladostnik,

odrasli ali ljudje z Downovim sindromom.

Tezava s poimenovaniji, kot jo opredeljuje Skerjan¢eva (2004: 12) je, da se ne osredoto¢ajo na
to, kaj Clovek zmore, zeli, potrebuje, ampak se opirajo na to, kar ¢lovek ne zmore in v ¢em
odstopa od povprecja. Zato je terminologija, kot npr. mongoloid, prizadeti, cerebralka,
neprimerna, saj posameznika izkljucuje, Zali in razoseblja. S stalnim poudarjanjem lepega,
zdravega in mladega telesa v druzbi se pri ljudeh povecuje Zelja po telesni privlacnosti, s tem
pa se postavlja v vedno tezji polozaj osebe, ki pri sebi opaZajo telesna odstopanja od

pri¢akovane privla¢nosti in lepotnih norm.

1.1.1. Teoreti¢ni okvir in terminologija

Skerjanéeva (2006: 16-17) ugotavlja, da na podro¢ju poimenovanja uporabnikov socialnega
varstva razli¢na poimenovanja in novi izrazi prinasajo doloc¢ene tezave. Ve€inoma se odrazajo
v tem, da se vsak nov izraz navezuje na nevredno socialno vlogo, kakrsno ima v skupnosti
posameznik, ki je prejemnik socialno varstvenih storitev. Tezava je tudi v tem, da se nov izraz
pojavi v nespremenjenem kontekstu, saj posamezniku onemogoca vpliv nad socialno
varstvenimi storitvami, ki mu pripadajo, in tudi nad pomembnimi odlo¢itvami v zivljenju
posameznika. Nova poimenovanja skupinam ljudi odrejajo mesto in polozaj v skupnosti. Novi
izrazi sami po sebi ne prispevajo k spreminjanju in izboljSevanju kakovosti Zivljenja
uporabnic in uporabnikov socialnih storitev. K izboljSevanju kakovosti Zivljenja uporabnikov
prispeva izraz tedaj, ¢e je povezan z druzbenim kontekstom, v katerem bo politika sprejela
dejstvo ocitnega nesorazmerja med posameznikom in strokovnimi sluzbami socialnega varstva
tako, da bo uvedla ukrepe, ki bodo temeljili na vrednotah, kot so pravica, izbira, vpliv in

kakovost zivljenja.

Ne glede na razli¢na poimenovanja otrok in odraslih z Downovim sindromom (invalidi, manj

razviti, drugacni), je vsem skupna pravica do kvalitetnega Zivljenja: pravica do izbire,
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enakovredne obravnave, pravica do dostojanstva in vseh drzavljanskih pravic, pravica do
odlocanja o svojem zivljenju, pravica do samostojnega Zivljenja, pravica do individualnega
pristopa, pravica ziveti in se izobrazevati ter delati v obicajnih okoljih ter sodelovati in biti

vkljucen v obicajno okolje med obicajne ljudi.

Avtorice ZavirSkova, Zornova in Videmskova (2002: 30-31) ugotavljajo, da se je individualni
pristop kot ena od metod v socialnem varstvu, zacel z razvojem normalizacije v zacetku
sedemdesetih let in se je nadaljeval s socialnim modelom obravnave hendikepiranih ljudi. Z
normalizacijo se je pojmovalo uresnievanje zelja hendikepiranih oseb z ustvarjanjem
ustreznih pogojev, ob upoStevanju njihovih izbir. Nacelu normalizacije je sledil socialni
model, ki ga pogosto imenujemo tudi individualni. Individualne potrebe uporabnika se
nacrtujejo skupaj z uporabnikom in tako uporabnik ohranja vpliv nad odlo¢itvami v

vsakdanjem zivljenju.

1. 2. Downov sindrom

Po avtorjih (Rett 1982; Cunningham, 1999) povzemam navedbe, da ni tocno znano, kdo je
mongolizem prvi opisal. Prvi bi lahko bil Seguin, ki je nakazal bolezensko sliko tega sindroma.
Pricetek poimenovanja pa izvira iz leta 1924, ko je Crookshank v svojem delu »Mongol med
nami« opisal to diagnozo. Vsekakor je bil za poimenovanje razlog v telesnih podobnostih z
Mongoli. Dejstvo pa je, da imajo otroci, rojeni z Downovim sindromom na Kitajskem,
Japonskem in npr. Siamu, glede na ostalo tamkajSnjo populacijo, manj izraZzene lobanjske in

obrazne znacilnosti tega sindroma.

Leta 1866 je John Longdon Down natanc¢neje opisal ta sindrom, ki je po njem tudi dobil ime
Downov sindrom. Strokovnjaki v razli¢nih dezelah so zaceli iskati vzroke za mongolizem.
Leta 1909 je Shuttlewort ugotovil, da so matere otrok z Downovim sindromom starejSe kot
matere zdravih otrok. V druzinah z ve¢ otroki pa ima najveckrat Downov sindrom najmlajsi
otrok. Kot vzroke, pa so navajali: tuberkulozo, alkoholizem, dusevna obolenja, epilepsijo
starSev in drugo. Sele v tridesetih letih tega stoletja se je pojavila teza, da je vzrok za Downov

sindrom morda v genetskih anomalijah. Razvoj celi¢ne biologije konec petdesetih let je
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omogocil popolno poznavanje kromosomske sestave in s tem ugotovitve, da gre pri
Downovem sindromu za trisomijo v kromosomski skupini.

»V vseh primerih Downovega sindroma se dodatni 21. kromosom pojavi bodisi v spermiju ali
v jajcecu pred oploditvijo, bodisi med prvo celicno delitvijo oplojenega jaj¢eca. Ni¢, kar se
zgodi med nosecnostjo, ne more biti vzrok za pojav Downovega sindroma.« (Cunningham,

1999:88).

Zaradi tipi¢nih fizi¢nih znacilnosti lahko Downov sindrom prepoznamo ze takoj ob rojstvu
otroka, medtem ko diagnozo potrdi Sele kromosomska analiza. Vzrok za Downov sindrom je
torej v dodatnem 21. kromosomu v vsaki telesni celici. Do te kromosomske nepravilnosti pa
nikakor ne pride zaradi kakrSnegakoli ravnanja starSev pred nosecnostjo. Pomembno je tudi
dejstvo, da Downov sindrom v 90 % ni podedovana bolezen. Pojavi se torej zaradi sprememb
v zgradbi genov. Vzrok za Downov sindrom se torej pojavi ze pri dozorevanju jajceca ali
semencice, ali pa takoj po tem, ko je bilo jajcece oplojeno in se je zacelo deliti in rasti. V tem
casu se torej pojavi nov, dodatni kromosom, zaradi katerega pride do razlik v fizicnem in

psihi¢nem odras¢anju otroka z Downovim sindromom v primerjavi z zdravim otrokom.

1.2.1. Oblike Downovega sindroma

Pri Downovem sindromu lo¢imo 3 oblike (Rett, 1982; Cunningham, 1993;):

o Cista ali prosta trisomija 21. kromosoma (90-95%),
. translokacija (2-5 %),
. mozaicizem (3-5 %).

Za Cisto trisomijo je znacilno, da ima celica s 47 kromosomi tri enake kromosome, torej dva, ki
se nista uspela lociti, in tretjega, ki se je pridruzil iz druge spolne celice. Prosta ali Cista

trisomija je najbolj pogost vzrok Downovega sindroma.

Translokacijska trisomija 21 se pojavlja v 3-5 %. Pri tej obliki ne gre za tri kromosome 21,

temvec se le del dodatnega 21. kromosoma prilepi na drug kromosom.
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Mozai¢na trisomija 21 se pojavi v primeru, ko ima Clovek v telesu dve vrsti celic, pri tem so
ene normalne, druge pa trisomic¢ne. Do te oblike pride v primeru, ko se 21. kromosomski par
med drugo ali eno kasnejSih delitev ne loci ali ¢e se dodatni kromosom v trisomi¢nem jajcecu

izgubi med eno kasnejsih celi¢nih delitev. Mozai¢na trisomija 21 se pojavi v 2—5 % primerov.

Mozai¢na in translokacijska trisomija 21 sta tako redki, da ni podatkov oz. dovolj primerov, da
bi lahko raziskali razlike med tema dvema oblikama trisomije in prosto trisomijo 21.
Translokacijska trisomija 21 se tudi najpogosteje pojavlja pri stars$ih, mlajSih od 30 let, prav
tako je pri starSih, katerih otrok ima to obliko trisomije, pomembno, da oba starSa opravita
kromosomsko preiskavo in ¢e je kateri od starSev prenasalec, je potrebno opraviti preiskavo

tudi pri drugih otrocih in pri ostalih krvnih sorodnikih.

Pri mozai¢ni in prosti trisomiji, pa kromosomska preiskava ni nujno potrebna, razen ¢e bi v

druzini Ze bil primer rojstva otroka z Downovim sindromom.

1.2.2. Pogostost pojava sindroma in tveganje za rojstvo otroka z Downovim sindromom

Pogostost Downovega sindroma pri zivorojenih otrocih, kot navaja najvec Studij, je okoli 1 na
600 zivorojenih otrok ali, kot sem razbrala iz podatkov na spletni strani Sekcije za Downov

sindrom, se v Sloveniji vsako leto rodi od 20 do 24 novorojenckov z Downovim sindromom.

Po avtorjih (Rett, 1982; Cunningham, 1999), ki sta opisala posebnosti Downovega sindroma,
povzemam, da je vecje Stevilo otrok z diagnozo Downov sindrom med osebami moskega spola
ter da imajo Downov sindrom dostikrat otroci, ki so prvorojenci zelo mladih starSev ali pa
najmlajsi otroci starejSih mater. V preteklosti je bilo Stevilo rojstev otrok z diagnozo Downov
sindrom tezko ugotavljati, kajti zgodnja smrt otrok je prispevala k temu, da so Stevilo rojstev
prikrili. Pogostost rojstev teh otrok je v povezavi z ve¢ dejavniki: boljSe raziskave v
nosecnosti, ve¢je moznosti prekinitev nose¢nosti, ve¢ja uporaba kontracepcijskih sredstev,

nizja rodnost, ...
Z genetskimi preiskavami po rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom se ugotavlja, kaksno
vrsto trisomije ima nas otrok in kolikSne moznosti imamo mi, nas$i otroci ali 0Zji sorodniki, da

se nam (ponovno) rodi otrok z diagnozo Downov sindrom. Genetsko svetovanje nam nudi tudi

18



informacije o tej diagnozi, vzrokih ter moznostih za preprecitev rojstva otroka z Downovim
sindromom. Pri 5-10 % primerov druZin, ki Ze imajo otroka z Downovim sindromom, se
namre¢ ugotavlja, da so se v njihovi 0zji druzini ali v sorodstveni skupini Ze rojevali otroci z
Downovim sindromom. Moznost, da se bo starSem, ki imajo otroka z Downovim sindromom,
rodil tudi drugi otrok s tak§no kromosomsko nepravilnostjo, je izredno majhna, vendar pa se s

starostjo starSev spreminja.

Za izracun tveganja je torej merilo starost starSev, kar pomeni, da pri starsih, ki so mlajsi od 30
do 35 let, starostni faktor zmanjSuje tveganje za ponovno rojstvo otroka z Downovim
sindromom in sicer pri razmerju 1:100. Raziskave tudi kazejo, da se stopnja tveganja ob¢utno
poveca med 35. in 40. letom starosti ter nad 40. letom starosti. Novejse Studije pa kazejo na
to, da se vecina otrok z Downovim sindromom pravzaprav rodi mladim materam, ki so mlajse
od 30 let, najve¢ v starosti 24-27 let. Menim, da to pogojuje dejstvo, da se ravno v tem
starostnem obdobju rodi zelo veliko Stevilo otrok, zato je tudi Stevilo otrok z Downovim

sindromom v tej starostni skupini mater visje, kar Zelim preveriti tudi v svoji raziskavi.

1.2.3. Preiskave v nosec¢nosti

Diagnozo Downovega sindroma je mozno postaviti zanesljivo Ze v Casu prve polovice
nosecnosti. Oblike prenatalnih preiskav je opisalo ve¢ avtorjev (Brezigar, 2004; Rett, 1982,

Cunningham, 1999):

Biopsija horionskih resic, amniocenteza in kordocenteza — pri preiskavi vzamejo majhen
vzorec iz plodove posteljice ali plodove vode. Pri amniocintezi skozi trebusno steno s pomocjo
igle odvzamejo 20 mililitrov plodovnice. Celice plodovnice gojijo v laboratoriju 2-3 tedne.
Preiskavo izvedejo v 16. tednu nosec¢nosti, Zenskam, ki so stare 35 let ali vec. Preiskava lahko
sprozi spontan splav, to se zgodi v primeru 0,5-1 % nosecnic.

Pri kordocentezi pa vzamejo vzorec krvi iz plodove popkovnice. 1z vzorcev lahko odkrijejo

kromosomske nepravilnosti. V vseh posegih je moznost splava enaka.

Trojni hormonski test- pri tej preiskavi vzamejo nosecnici kri iz zile na roki, najbolje v 15. in

16. tednu nosecnosti. V krvi dolo€ijo vrednost teh hormonov. V primeru, da je test pozitiven,
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so noseCnice deleZzne genetskega posveta, kjer jim ponudijo amniocintezo in horionsko

biopsijo ali kordocentezo.

Presejalni ultrazvocni pregled — opravi se lahko ze med 10. in 15. tednom nosec¢nosti.
Pregleda se s pomocjo ultrazvoc¢ne slike Sirina navidezne Spranje na zatilju ploda — nuhalna
guba, ki je v tem obdobju, v primeru, da ima zarodek kromosomsko napako, za 80 %
povecana. Pri obliki obraza pa se pri ultrazvoku orientirajo tudi na prisotnost nosne kosti. V
obdobju od 11. do 14. tedna naj bi bila odsotna kar pri 74 % otrok s trisomijo 21. kromosoma.
Ultrazvo¢ni pregled z merjenjem nuhalne svetline torej deli nosecnice na 5 % tistih z visokim
tveganjem za Downov sindrom in 95 % tistth z nizkim tveganjem. Med 5 % nosecnic z

visokim tveganjem je 80 % vseh, ki resni¢no nosijo zarodek z Downovim sindromom.

Po zakljuceni diagnosti¢nih oceni na podlagi gornjih preiskav, ginekologi povabijo k

sodelovanju tudi pediatra kardiologa, ki oceni plodovo srce.

1.3. Otrok z diagnozo Downov sindrom

Cunningham (1999:90-120) navaja, da imajo vsi otroci z Downovim sindromom v celicah
enako odvecno genetsko tvarino, zato so si podobni v mnogih telesnih in umskih znacilnostih

in so si nekoliko podobni tudi po zunanjosti.

Genetski nacrt oziroma kromosome matere in oceta podeduje vsak otrok, zato imajo otroci
znacilnosti, ki so v druzini pogoste in bodo podobni tudi bratom in sestram. Torej so si otroci z
diagnozo Downov sindrom med seboj sicer podobni, vendar pa med njimi obstajajo
individualne razlike. Otrok tako ni nujno, da ima vse znamenja in znacilnosti te diagnoze,
nekatere znake diagnoze imajo otroci bolj izraZzene, nekatere manj. Ni namre¢ znano, zakaj so
nekateri otroci visoki in suhi, drugi majhni in ¢okati; nekateri imajo ve¢ drugi pa manj umskih
sposobnosti. Z leti postanejo nekatere telesne znalilnosti lahko tudi manj izrazite in se

spremenijo.
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Ko so prvi¢ opisovali znacilnosti tega sindroma, so navedli 12 znacilnosti. Z napredkom
medicine je ugotovljenih znacilnosti vedno ve¢, preko 50, v nekaterih Studijah tudi 300. Z
razvojem rentgenskega slikanja so pri 18,% ljudi z diagnozo Downov sindrom ugotovili, da
pretezno zenske nimajo dvanajstega rebra. Med zadnjimi ugotovljenimi znacilnostmi je tudi ta,
da otroci mnogokrat nimajo v solzah anitsepticnega encima — lizita in so zato nagnjeni k

pogostim okuzbam ocesa.

1.3.1. Telesne znacilnosti

Telesne znacilnosti otrok z Downovim sindromom povzemam po avtorjih (Rett, 1982;
Cunningham, 1999; Brezigar, 1998), ki navajajo, da vecina novorojenckov ob rojstvu tehta
manj od povprecja — priblizno 3 kg in mnogi se rodijo teden ali dva prezgodaj. Zdravniki, ki so
ob rojstvu prvi, ki ugotavljajo znake diagnoze, opazajo znamenja, ki se pojavljajo v 50-80 %

primerov:

Ocesni rezi lezita poSevno navzgor in navzven, pogosto sta ozki in kratki s poudarjeno kozno
gubo na notranji strani ocesa (epikantalna guba).

Na robovih Sarenice lahko opazimo bele pikice (Brushfieldove pege), ki so bolj ocitne pri
otrocih z modrimi o¢mi.

Obraz je videti plosk, ker je nosni lok nizek, licnice pa so visoko. Nos je tako videti majhen in
Sirok.

Glava je navadno manjSa od povprecja, okrogle oblike, zadnji del glave je obicajno nekoliko
sploscen, vrat je kratek. Mehki deli na lobanji (mecave ali fontanele) so obic¢ajno vecje kot pri
drugih otrocih, lahko pa opazimo tudi dodatno mecavo, mehko mesto na sredini glave. Ta
pojav je opazen zato, ker otrok raste pocasneje in se lobanjske kosti po¢asneje zarastejo.

USesa so majhna in zrastejo nizje, lahko je manjSa uSesna mecica ali je sploh ni.

Usta so manjsa, ustnice pogosto precej tanke. Ustna votlina je manj$a, ustno nebo bolj
ploscato, na sredini mo¢no obokano (gotsko nebo). Ker je ustna votlina manj prostorna, jezik
pogosto moli iz ust, ker je vecji kot pri ostalih otrocih. MiSice Celjusti in jezika so bolj
ohlapne, zato ima otrok usta veckrat odprta.

Po videzu so dojencki z Downovim sindromom obi¢ajno bolj okrogli in mocnejse

konstrukcije. V prvem letu imata Se 2/3 otrok normalno visino, med drugim in Cetrtim letom
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starosti samo Se 1/3, med dvanajstim in osemnajstim letom pa Ze 4/ 5 otrok z Downovim
sindromom zaostaja v velikosti glede na zdrave otroke.

Roke in noge otrok z Downovim sindromom so v primerjavi s telesom mnogokrat kratke,
kratki pa so tudi njihovi prsti. Dlani in stopala pa so Siroka in ploscata. Peti prst, mezinec na
rokah je navadno zelo kratek in pogosto ukrivljen proti drugim prstom, izrazita je pri vecini
tudi »brazda Stirih prstov« na dlani.

Pomembno je omeniti tudi manjSo obcutljivost na dotik, bole¢ino, vrocino in mraz.
Najvecja znacilnost otrok z Downovim sindromom je laZja do zmerna duSevna prizadetost
ter pomanjkanje fine in grobe motori¢ne koordinacije, poleg tega pa tudi misi¢ni tonus, kar
imenujemo hipotonija. Pojavlja se tudi ¢ezmerna gibljivost sklepov, refleksi so slabsi in teze

izzvani. Jok otrok je 2/3 Sibkejsi in traja manj ¢asa, nekateri otroci jocejo zelo poredko.

1.3.2. Zdravje otrok z Downovim sindromom

Najbolj pogoste zdravstvene tezave otrok z Downovim sindromom so bolezni srca ter napake
prebavil, naglusnost, motnje vida, slabse delovanje imunskega sistema, vecina dojenckov pa
pri polovici novorojenckov. Po letu 1990 (informacijo osebno podal dr. Nedeljko Krevs —
Pediatri¢na klinika Ljubljana), ve¢ini dojenckov sr¢ne nepravilnosti odpravijo ali sanirajo s
pomocjo uspesne operacije srca. Otroci imajo tudi pogosto zaporo dvanajsternika, ki se

operativno odpravi.

Izsledki raziskav pri nekaterih otrocih kazejo tudi na pojav posebnosti krvnega obtoka, in sicer
zaradi ozjih in tanjsih arterij z manj kapilarami. Ce krvni obtok ne deluje u¢inkovito, potem to
vpliva na rast in razvoj. Znacilno je tudi neu¢inkovito nastajanje belih krvnick, kar pomeni 10-
20-odstotno tveganje za prehodne benigne levkemije, prisotne so tudi druge teze ozdravljive

bolezni.

Posebnosti v Zivénem sistemu pa ne povzrofajo samo zaostajanja v rasti in razvoju v prvih
letih Zivljenja, temve¢ tudi hitro staranje in spremljajoco tezavo: epilepti¢ne napade, ki se v 6-
8 % primerov pojavijo pri odraslih starejSih osebah z Downovim sindromom. Omeniti je tudi
potrebno, da obolevajo pogosto zaradi zmanjSane imunske sposobnosti. Pogost pojav pri

otrocih je tudi kratkovidnost in daljnovidnost. Priporocljivi so redni pregledi vida otrok od
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enega leta naprej. Vecina otrok ima problem tudi z ravnotezjem in nadzorom telesa. Ravno

zaradi tega je zgodnja intervencija tudi na podrocju fizi¢nih aktivnosti nujna.

1.3.3. Osebnostne in vedenjske znacilnosti otrok z Downovim sindromom

Problem, ki ga izpostavljajo nekatere matere otrok z Downovim sindromom, zdruzene v
Sekciji za Downov sindrom, so izkljuéujo¢i se odnosi, ki se odrazajo v predsodkih in
stereotipih, ki prevladujejo v druzbi. Primer klasi¢nega stereotipa je, da so prav vse osebe z
Downovim sindromom prisréne, mirne, ubogljive, nezne in humorno naravnane. To drzi samo
delno, kajti so tudi nagajivi, trmasti, slabe volje, prepirljivi, se upirajo, in niso vedno zabavni.
Na tak nacin proucevanja se ljudi z diagnozo Downov sindrom segregira. Sprejeti je potrebno
dejstvo, da so otroci in odrasli z diagnozo Downov sindrom, kot vsi ostali, da se njihove

osebnostne lastnosti s starostjo spreminjajo, tako kot se vsem nam.

Pri otrocih in odraslih z Downovim sindromom je nemogoce govoriti o prevladujoéem nizu
vedenjskih znacilnosti. Med otroki in odraslimi so prisotne znacajske lastnosti, ki so
podedovane, lahko so tudi posledica genske informacije, ki jo nosi 21. kromosom, so

pridobljene ali pa so pogojene z delovanjem hormonov v obdobju adolescence in staranja.

Med otroki in odraslimi je torej veliko razli¢nih znacajev in osebnosti, vse od druzabnih
nastopacev do sramezljivih in plasnih, aktivnih, razposajenih, impulzivnih, tihih, ... Vecina pa
je dobrovoljnih, zadovoljnih, ljubecih, k ¢emur sta pripomogla skrb zanje od rojstva in okolje,
v katerem zivijo. »Zdravo« druzinsko okolje ima velik vpliv na oblikovanje osebnosti in

znacaja otroka, tako zdravega kot otroka z oviro v duSevnem in telesnem razvoju.

Posebnosti otrok z diagnozo Downov sindrom so zelo opazne v najzgodnejSem obdobju.
Dojencki so v vecini primerov namre¢ zelo mirni in manj aktivni, Se posebno tisti, ki imajo
hude okvare srca ali druge bolezni. Jo¢ejo manj, kot otroci obicajno jocejo. Zelo pomembno je,
da otroka v tem obdobju starsi spodbujajo in tako bo otrok aktivne;jsi, bolj dovzeten za okolico.
Malcki z diagnozo Downov sindrom so bolj zivahni in poredni, ko shodijo. ObnaSanje in
temperament otroka pa je mozno primerjati z zdravimi otroki le, ¢e za primerjavo vzamemo

razvojno stopnjo in ne starost.
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1.3.4. Umski razvoj ter gibalne sposobnosti

Starsi, ki so bolje informirani o Downovem sindromu, lahko svojemu otroku bolje in hitreje
pomagajo pri doseganju maksimalnih sposobnosti. Seveda pa je vse odvisno tudi od dednih
lastnosti, okolja, spodbud iz okolja, njegove nadarjenosti ali Sibkosti, motori¢nih sposobnosti,
zdravja, znacaja in ucljivosti.

Otroke z Downovim sindromom je potrebno uciti in voditi skladno z njegovimi sposobnostmi.
Zavedati pa se moramo, da je potrebno vec Casa, da razumejo, kaj zelimo od njih. Veckrat,
sproti in obsirno, jih moramo seznaniti z navodili. Z zgodnjo intervencijo, rednim in doslednim
izvajanjem nalog na$ otrok in odrasli doseZe zavidljiv nivo umskega in socialnega razvoja, kar

mu dolgoro¢no omogoca kvalitetno zivljenje.

Zelo tezko je tudi otroka, Se prav posebno pa odraslo osebo, z Downovim sindromom
pripraviti do tega, da bo spremenil pridobljeno, nauc¢eno. Otrok ima rad doslednost in strogost
s pridihom ljubeznivosti oziroma ljubezni. Otrok namre¢, tako kot vsak zdrav otrok, nagonsko
zaCne izkoriSCati pretirano razvajanje in poskusa obvladati svojo okolico. Odrasla oseba z

diagnozo Downov sindrom pa predvsem ceni red in se drzi ustaljenih navad.

1.3.4.1. Stopnja inteligentnosti pri otrocih z Downovim sindromom

»Pri otrocih z Downovim sindromom lahko zasledimo IQ od 20 do preko 100. Povprecje se
giblje od 20 do 80. Pomembne pa so ugotovitve, da se IQ z leti povecuje. V 90 % otroci z
Downovim sindromom spadajo v kategorijo zmerne motnje v duSevnem razvoju«
(Cunningham, 1999: 162-165). Ce je otrokom z Downovim sindromom omogoéena dobra
zdravstvena oskrba, zgodnja obravnava, Ce jim je zagotovljena Custvena varnost, bo torej
vecina otrok spadala v kategorijo zmerne in lazje motnje v dusevnem razvoju.

Vecina otrok bo tako obvladala spretnosti, kot so npr. skrb zase, sporazumevanje z govorom —
razumljiva komunikacija, osnove pisanja in branja, imeli bodo zanimanje in tudi vkljuceni
bodo v razliéne dejavnosti ter vzporedno postajali vse bolj neodvisni. Stevilne 3tudije pa
dokazujejo, da se starejSi otroci in odrasle osebe z Downovim sindromom $e vedno naucijo

novih spretnosti in pridobivajo nova znanja na razli¢nih podrocjih.
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Zavedati pa se moramo tudi, da otroci z Downovim sindromom dojamejo in razumejo
marsikaj, kljub temu da dajejo videz, kakor da ne razumejo prav niCesar. V¢asih pa celo
slutijo, kaj mislimo, posebno Ce se izreceno ti¢e njihovih tezenj. Ne smemo prezreti njihovih
talentov. Nesprejemljivo bi bilo, ¢e ne bi prejeli dovolj podpore, da bi svoje potencialne

razvijali in da bi ne prilagajali programov, v katere bi bili vkljuceni.

1.3.4.2. Razvoj govora

Otroci z Downovim sindromom imajo tezave v govornem razvoju, ki jih kmalu tudi samo
zaznajo in kolikor bolj se primanjkljaja na podrocju govora zavedajo, toliko vecje tezave se
lahko pojavijo. Smole (1989: 8-10) in tudi vecina strokovnjakov s tega podro¢ja navajajo, da
je govor eno najtezjih podrocCji razvoja otroka z Downovim sindromom. Otrok si zaradi
govornega primanjkljaja ne upa govoriti, skréi svoje pogovorne stike, vse manj se pogovarja
ali uporablja lastno govorico in se veliko pogovarja sam s seboj ali svoje govorne stike omeji
na dolo¢eno osebo. Zaradi nerazumevanja svojega govora ali siromasnosti besednega zaklada

je otrok nemiren, lahko tudi agresiven in depresiven.

Kot visoko razvita ¢lovekova biolosko-psiholosko-socialna dejavnost je govor prisoten na vseh
podro¢jih nasega udejstvovanja. Za pravilno in uspe$Sno pomo¢ pri razvoju govora otroka z
diagnozo Downov sindrom je za starSe in otroke pomembna podpora strokovnjaka - logopeda.
Z logopedsko obravnavo otroku nudimo pomo¢ pri razvoju splosne motorike in motorike
govoril, pomo¢ pri razvijanju sposobnosti koncentracije in pozornosti, pomo¢ pri razvijanju

sposobnosti za artikulacijo in fonacijo.

Izredno pomembno je, da star§i s pomocjo logopeda z razvojem govora pricnemo zgodaj,
intenzivno in dosledno. Intenzivno pa se otroka skozi igro uci tudi brati, kajti to je osnova za
razvoj sposobnosti govornega izrazanja in izboljSevanje govora. To za starSe ni enostavna
naloga, tudi za otroka je ucenje govora tezavno. Najti moramo torej pravilen pristop, ki bo
otroka skozi igro motiviral za sprejemanje u¢enja branja. Pogosto se zdravljenje osredotoca na

posledice, ne pa na vzroke v okolju, kjer se otrok ne more uspesno izrazati in biti razumljen.
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Govor nam ni dan, govoriti se nau¢imo. Zato je razvoj govora v ozki povezavi z vsakrSnim,
zlasti pa s socialnim ucenjem. V prakti¢nem smislu to pomeni, da je razvoj govora v prvi vrsti

odvisen od otrokovega ozjega okolja, to je od starSev in vzgojiteljev.

(Rett, 1982:43) tudi poudarja, da je zelo pomembna povezava med razvojem motorike in
razvojem govora. Nujno je namrec¢, da pri otroku z Downovim sindromom pospesujemo razvoj
motoricnega razvoja, kajti s tem pospeSujemo tudi jezikovni razvoj oz. razvoj govora. Pri
govornem razvoju pa ni vse odvisno od ravni otrokove inteligentnosti, temvec od spodbud iz
okolja. Projekt ucenja branja skozi igro in uc¢enje govora se morata pri otroku nadaljevati ¢im
dlje, kajti razvoj govora se ne ustavi z dolo¢eno starostjo. Otrok in kasneje mladostnik se zelo
hitro zave svojih uspehov in dosezkov in to ga motivira za nadaljnje u€enje in je dobra

popotnica k njegovi neodvisnosti in tudi sprejemanju odlocitev v zivljenju.

1.3.4.3. Fizi¢ne sposobnosti otrok z Downovim sindromom

Otroci imajo predvsem tezave s slabim miSi¢nim tonusom in s koordinacijo, kar pa lahko
nekoliko omilimo oziroma utrdimo z vajami in razlicnimi fizi¢nimi aktivnostmi. Po podatkih
Sekcije za Downov sindrom, so otroci, ki so bili delezni vzpodbud in vaj na razlicnih

podrogjih, bolje napredovali tudi na podrocju fizi¢nih in gibalnih sposobnosti.

Mnogi otroci in odrasli z diagnozo Downov sindrom sodelujejo v razlicnih Sportnih
aktivnostih: so dobri plavalci, telovadci, plesalci, smucarji. Izredne uspehe dosegajo na
Sportnih regijskih tekmovanjih po Sloveniji in tudi na letnih in zimskih  Specialnih

olimpijadah v tujini, v okviru Specialne olimpijade Slovenije.

Vsi otroci in mladostniki pa¢ ne morejo tekmovati v dolocenih disciplinah, ki zahtevajo vec¢jo
fizi¢no kondicijo, lahko pa sodelujejo v prilagojenih Sportnih panogah in ostalih aktivnostih.
Gibalne aktivnosti prilagodimo otrokovim zmozZnostim in jih vklju¢ujemo v aktivnosti, kot
npr. igre z zogo, kolesarjenje s triciklom, hipoterapija, balinanje, joga, elementarne igre,

raztezne vaje, vaje za moc.

Omejitve pri fizicnih aktivnostih pa nastajajo predvsem pri otrocih, ki imajo zdravstvene

tezave, kot je npr. sréna okvara, paraliza. Ponavadi so potrebe po fizi¢nih aktivnostih pri teh
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otrocih ravno tako prisotne in nujne, vendar se jim ne posveca dovolj pozornosti, ni zadostnih

programov, prilagojenih njihovim zdravstvenim oviram.

1.4. Zgodnja intervencija

V nadaljevanju diplomske naloge se bodo ugotovitve iz strokovne literature na posameznih
podrog¢jih, ki jih obravnavam, prepletale z osebno izkuSnjo v razvoju in vzgoji, ki sem jo

pridobila z rojstvom deklice z Downovim sindromom.

Ko v pri¢ujo¢em delu govorim o zgodnji obravnavi, gre za medicinski model obravnave in
terapije otroka z diagnozo Downov sindrom. Pomeni medicinsko obravnavo otroka, ko
skupina strokovnjakov, v najzgodnejSem obdobju, skrbi za rast in razvoj teh otrok. Cilj
zgodnje obravnave oziroma terapije je sodelovanje starSev in pediatriéne ter mentalno-

higienske sluzbe v podpiranju otrokovega razvoja ter njegove osebnosti.

Ko gre za opise zgodnje intervencije, pa v nalogi govorim o programu ucenja otrok z
diagnozo Downov sindrom, ki ga predstavljajo avtorji Pieterse, Treloar, Cairns, 2000 na
podroc¢ju grobe in fine motorike, na podro¢ju razumevanja in uporabe govora oziroma jezika
ter na podrocju otrokove osebne in socialne sposobnosti. Program je v nadaljevanju namenjen
pripravam otroka na vstop v Solo in ucenju branja, risanja ter prvih vaj v pisanju in
spoznavanju Stevilk. Izvajanje programa zgodnje intervencije se je v Sloveniji pricelo na
pobudo starSev otrok z diagnozo Downov sindrom, zdruzenih v Sekciji za Downov sindrom
pri Zvezi Sozitje. V sloven$¢ino so starsi prevedli avstralski prirocnik o zgodnji intervenciji

Small Steps, avtorice Moire Pieterse z Univerze Macquarie Sydney, Avstralija.

Otrok z diagnozo Downov sindrom se razvija pocasneje kot njegovi obicajni vrstniki. To
dejstvo moramo starSi sprejeti. V razvoju zaostaja za obicajnimi otroki tako na podrocju
razvoja kot misljenja, hotenja, Custvovanja, spretnosti, fine motorike, ... StarSi smo tisti prvi,
ki se zavemo, da bomo morali otroku nuditi veliko pomo¢i in stalne podpore pri ucenju za
Zivljenje, tako da se bo lahko vkljuéil v §irSe druZzbeno okolje in bo ¢im bolj samostojen. Zato
je pomembno, da se kar najbolj zgodaj otroka vkljuci v program zgodnje intervencije, kar mu

bo olajsalo vstop v vzgojno-izobraZevalne programe in bo kasneje lahko zazivel samostojno in
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kar se da polnopravno Zivljenje. Pomoc¢ druZzini pa je usvajanje programa zgodnje intervencije,

ki naj bo ¢im blize, v domacem kraju ali bliznjem mestu.

Program zgodnje intervencije je poimenovan Majhni koraki in so ga pripravili strokovnjaki na
Univerzi Macquarie, po njem pa delajo tudi starsi, zdruzeni v Sekcijo za Downov sindrom, in
star§i, vklju¢eni v Center za zgodnjo obravnavo v Kranju. Prav tako program izvajajo tudi
strokovnjaki v nekaj vec¢jih mestih v Sloveniji. Program Majhni koraki pa ni namenjen samo
otrokom z Dovnovim sindromom, pomaga pri pouc¢evanju vseh majhnih otrok z motnjami v
razvoju. V praksi pa se je izkazalo, da prav vsi otroci, ki so delezni te obliki poucevanja, s
pomocjo predhodnega individualnega svetovanja strokovnjakov in poucevanja njihovih
starSev, bolje napredujejo na vseh podro¢jih razvoja. U€ni programi in pripomocki so
namenjeni prvenstveno vsem otrokom, ki potrebujejo vzpodbude pri razvoju, starSem ter tudi
razliénim strokovnjakom. Majhni koraki so v veliko pomo¢ starSem, ki so Ze po naravi spretni
in obcutljivi ucitelji, kajti program ne zahteva predhodnih znanj o otrokovem razvoju ali

posebnega pedagoskega znanja.

Majhni koraki niso priro¢nik o tem, kako bi na hitro postali dobri starSi. »Majhni koraki so
prakticen vir, ki ga uporabljamo tako, kot nam najbolj ustreza. Napisan je s spoznanjem, da
smo otroku najpomembnejSe stvari ze dali s svojo ljubeznijo, sprejetjem ter s telesno in

custveno nego, ki mu jo nudimo« (Pieterse, Treloar, Cairns, 2000).

Vsi otroci z Downovim sindromom imajo veliko skupnih karakteristik tako v fizicnem,
mentalnem, emocionalnem kot tudi socialnem smislu. Vsak je edinstven in prav vsak bi moral
imeti moznosti, da se po posebnih metodah nauci spretnosti in vescin, ki so potrebne za
zadovoljevanje osebnih potreb in uspesno vkljuevanje v okolje in druzbo. V programu
zgodnje intervencije je torej otrok vkljucen ze v prvih dveh mesecih zivljenja in vse do 4. ali
5. leta starosti, oziroma do vstopa v Solo.

Vecina starSev danes ne ve in tudi mi nismo vedeli, da je v prvih Sestih tednih otrokovega
zivljenja pomembna za razvoj otroka zgodnja intervencija. Prav vsak od starSev bi moral tudi
ob rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom prejeti zlozenko o podrobni predstavitvi

posebnosti diagnoze Downov sindrom in pomenu zgodnje intervencije, kje in kdo jo izvaja.

28



1.4.1. Krepitev osebnosti in trening asertivnosti

»Senzorni vplivi se Ze od zacetka tesno prepletajo s socialnimi. V zgodnjem obdobju npr.
veliko senzornih draZljajev posredujejo predvsem osebe iz neposrednega otrokovega
socialnega okolja, zlasti stari, v prvih mesecih pa $e posebno mati. Ze skoraj neposredno po
rojstvu postanejo socialne spodbude nujne za normalni razvoj in brez njih si ne moremo
predstavljati oblikovanja osebnosti. Pomanjkanje socialnih spodbud, socialna deprivacija,

povzroca po pravilu resne motnje v osebnostnem razvoju « (Musek, 1977: 61).

Ko razmi$ljamo o osebnosti in temperamentu otroka z Downovim sindromom, je pomembno,
da razmiSljamo o tem enako kakor pri zdravih otrocih in ne smemo misliti, da je obnasanje teh
otrok nepravilno. Odmisliti moramo starost otroka ter upostevati njegovo razvojno stopnjo.
Umske sposobnosti se pri otrocih z Downovim sindromom ne razvijejo tako hitro kakor pri
zdravih otrocih. Najvecji primanjkljaj v razvoju osebnosti otroka nastopi v povezavi z
govornimi sposobnostmi in na tem podro¢ju dela z otrokom je potrebna dosledna in
kontinuirana vadba. Otroku to lahko povzroca nezadovoljstvo in frustracijo in se zaradi tega
lahko obnasa bolj tezavno, razumemo, kot da je trmast, vendar je to lahko samo reakcija na

doloceno situacijo.

Imajo pa nasi otroci prednost, ko zaradi izrazito ljubke mimike zelo kvalitetno in uspeSno
znajo uveljaviti svojo voljo in lastne Zelje. Zato moramo biti izredno dosledni in vztrajni pri
vzgoji in pri uCenju. Nekje okrog devetega do desetega leta otroci z Downovim sindromom
obi¢ajno ugotovijo, da se ne morejo enakovredno kosati s svojimi vrstniki. Lahko se zgodi, da
dobijo obcutek, da so neuspesni in takrat potrebujejo vso podporo in vzpodbudo na tistih

podrocjih, na katerih so bolj uspesni.

Besede asertivnost Se nismo usvojili povsem, je Se vedno tuja in neznana. Vsebuje pa za
zivljenje naSega otroka izredno pomembne pojme, kot so samozavest in njena krepitev,
zavedanje svojih sposobnosti, zavedanje lastne vrednosti, dostojanstvo, samouresnicevanje,
ozaveSCanje o lastnih pravicah, sposobnost zavzemanja zase, jasna komunikacija, stik s

svojimi custvi in obcutki.
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Ko govorimo o asertivnosti, asertivnem obnasanju, povzemam opredelitve avtoric (Zavirsek,
Zorn, Videmsek, 2002), da gre pri asertivnosti za obnasanje in na¢in komunikacije, ki temelji
na samospostovanju, na ustvarjanju enakopravnih odnosov, sprejemanju osebne odgovornosti,
na zavedanju lastnih pravic in pravic drugih ljudi. Metoda asertivnega obnaSanja in
komunikacije nas spodbudi, da izrazimo, kaj ¢utimo, potrebujemo in si Zelimo na nacin, ki bo

izrazal naSo samozavest in ne bo ponizal drugih.

Trening asertivnosti bi morala biti naslednja stopnja procesa ucenja, takoj za zgodnjo
obravnavo in intervencijo ali v doloenih segmentih vzporedna. Kajti vecanje asertivnosti je
usmerjeno v pridobivanje zavesti o sebi, svojih zmoznostih ter pridobivanje spretnosti za
ravnanje v vsakdanjem zivljenju. Otroka moramo nauciti korakov do spoznanja in nacinov,

kako se postaviti zase in biti samozagovornik.

1.4.2. Naloge starSev pri razvoju otrokove osebnosti

StarSevstvo ni enostavna naloga in starSevstvo otroka, ki ima diagnozo Downov sindrom,
sploh ni lahka naloga. Vendar tudi za otroka z Downovim sindromom velja, da je pomembno,
da zaupa v svoje sposobnosti, da se pocuti varnega, da cuti pripadnost, enakovrednost, da se
zave svojih sposobnosti, kljub dolocenim oviram. StarSem z rojstvom otroka ni zaupana le
fizi¢na varnost otrok, temve¢ je njihova odgovornost tudi za oblikovanje otrokove osebnosti,

njegovega obcutka lastne vrednosti, s tem pa tudi njegovega odnosa do samega sebe.

Starsi si zelimo, da bi bil na$ otrok z diagnozo Downov sindrom uspesen, da bi ga naucili in
mu privzgojili vse vrednote, ki jih bo v zivljenju potreboval. Tako kot zdravemu otroku tudi
otroku z Downovim sindromom Zelo zgodaj povemo, kaj sme in ¢esa ne. Dolo¢iti moramo
pravila in postaviti omejitve. Postaviti moramo pravila vedenja, ki jih moramo spoStovati

dosledno, tako mi kot otrok.

Reasoner (1999: 12) meni, da je za krepitev otrokove osebnosti najve¢jega pomena, da mu zZe
takoj pokazemo, da ga imamo radi, takega kot je. Pozitivna Custva pri otroku gradimo namre¢
tako, da mu pokazemo, da ga imamo radi. Omogociti mu je potrebno, da se bo cutil

pomembnega. Otrok mora cutiti, da se vedno lahko zanese na naSo ljubezen, kajti le-ta ni
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odvisna od njegovih dosezkov ali vedenja. Svojo ljubezen pa lahko otroku izkazujemo na vec

nacinov: z besedami ali s kretnjami.

Otroci z Downovim sindromom se zelo hitro zavejo svojih omejitev, svojih slabosti. Custva, ki
jih izkazujemo ob otrokovih dosezkih, krepijo njegovo samozavest, dolocajo stopnjo
njegovega ponosa. Od tega, kako si bo razlagal nase odzive ob dosezkih, je odvisno, kako se

bo pocutil: samozavestno ali srameZljivo, dobro ali slabo.

Najboljsi nain za razvijanje pozitivnih Custev je ¢as, ki ga prezivimo z otrokom in ki mu
pomeni najve¢. Da se bo cutil varnega in pripadnega druzini, je potrebno skrbeti za dobre
druzinske odnose, nauciti otroka biti ¢lan skupine in spodbujati njegovo pripravljenost
pomagati drugim. Vse to lahko dosezemo z aktivnim vklju¢evanjem vseh druzinskih ¢lanov pri
nacrtovanju druzinskih dejavnosti, skupnih in individualnih zadolzitvah, medsebojno podporo,
izmenjavo mnenj. Na starSih je naloga najti in postaviti mejo v pri¢akovanjih do otroka, ki naj
bodo realna. Naj ne bodo cilji postavljeni previsoko glede na njegove sposobnosti, kajti tako

otroku vzamemo pogum, motivacijo in dozivlja neuspeh.

Vsak otrok je motiviran, ko dozivi nekaj novega. S Sirjenjem interesov in hobijev povecujemo
njegove spretnosti in odkrivamo nova podro¢ja zanimanja. Vedno moramo zaupati v
sposobnosti svojega otroka, ne glede na diagnozo, otrok mora vedeti, da mu zaupamo in se bo
potrdil, da bo dosegal zastavljene cilje. Pri tezavnejSih nalogah bo pa¢ potreboval podporo in
malo veC prepri¢evanja, da bo dosegel cilj. Otrok se bo trudil toliko ¢asa, dokler bomo verjeli v

njegove sposobnosti, da bo uspel.

1.4.3. Adolescenca in odraslost

V obdobju adolescence in na poti k odraslosti je nas otrok z Downovim sindromom enak vsem
adolescentom, ima pa obic¢ajno premalo samospostovanja. Mnoge obicajne stvari, kot npr.
pridobiti voznisko dovoljenje, voznja avtomobila, so mladostnikom z diagnozo Downov
sindrom, nedosegljive. To je obdobje, ko upa na prijateljstva, ki bodo trajala vse Zivljenje.
Vecina jih goji priakovanja, da bodo ustvarili svojo druzino in zapustili starSe in dom in
postali neodvisni. V tem obdobju otroci najbolj obcutijo, da so posebni in v tem obdobju tudi
najbolj potrebujejo druzabne stike. To je tudi obdobje posebnih izzivov, in otroci -mladostniki

potrebujejo veliko podpore in razumevanja druzine in prijateljev.
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Vecina jih v tem starostnem obdobju zakljuci Solanje in druzba ni predvidela oblik bivanja,
ki bi naSim mladostnikom omogocale izbiro v smislu kvalitetnega in neodvisnega Zivljenja.
Skladno z njihovimi sposobnostmi in Zeljami bi jim morala biti omogocena izbira bivanja in
zaposlitve. Imeti bi morali dovolj finan¢nih sredstev za zivljenje, ki bi jim omogocala tudi
samostojno bivanje v lastnem stanovanju s primerno podporo. Velika vecina mladostnikov z
Downovim sindromom je vklju¢enih v tako imenovane Varstveno delovne centre, ki so
ustanovljeni z namenom vodenja, varstva in usposabljanja pod posebnimi pogoji. Nekateri
zivijo pri rejniskih druzinah, stanovanjskih skupnostih in zavodih. Zelo mali jih je, ki imajo

moznost ziveti povsem samostojno.

Kvaliteta zivljenja, pravica do izbire in odlo¢anja naj bodo temeljne vrednote Zivljenja vseh
oseb z diagnozo Downov sindrom. Razvoj druzine in razvoj druzbe naj nas vodita k
razmisSljanju, da Zivimo v Casu, ko mora biti obicajno, da odrasla oseba z diagnozo Downov
sindrom lahko izbira, zapusti svojo druZino, se osamosvoji, zivi samostojno v skladu s svojimi

sposobnostmi, se druzi s svojimi vrstniki in se po Zelji vraca v druZino.

StarSi se morajo tudi zavedati, da se zivljenjska doba nasih ze odraslih otrok z Downovim
sindromom daljSa, ¢eprav je proces staranja pri osebah z Downovim sindromom zgodnejsi.
Starost se odraza tako na telesnem kot na dusevnem podrocju. Lahko se pojavijo razli¢ne
bolezni, ki vplivajo tudi na osebnostne spremembe, privzamejo navade in Zivljenjske vzorce,
ki so znacilni za starejSo populacijo. Tudi na tem podrocju je skrb za starejSo osebo z diagnozo
Downov sindrom prepus€ena starSem. StarSi to problematiko urejajo razlicno, v okviru svojih

prepricanj in moznosti.

1.4.4. Vrtec, Sola

V vzgojno-izobrazevalnem prostoru se vse bolj uresniCuje skupno varstvo in Solanje vseh
otrok, poimenovano integracija in inkluzija. Od leta 2000 je moZnost biti vkljuc¢en v redni
vrtec in redno Solo za otroke z Downovim sindromom tudi uzakonjena. Integracija zagovarja
univerzalizem, inkluzija pa individualizacijo. Pri integraciji se skusa posameznika podrediti
sistemu in ga oblikovati tako, da ne izstopa iz skupine, pri inkluziji pa za ohranitev

posameznikove identitete. Prilagoditev je obojestranska, ne prilagaja se le posameznik skupini,
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ampak se tudi skupina prilagaja posamezniku. Pri inkluziji torej ne gre za integracijo
posameznika v neko socialno skupino, ampak bi Zeleli to okolje (tudi fizicno) narediti

dostopno drugac¢nosti.

V praksi se uporabljata oba izraza, in sicer v primerih, ko govorimo o vkljuCevanju otrok v
vrtce, ucencev in dijakov z razli€nimi ovirami in s posebnimi potrebami v Sole in ko govorimo
o preoblikovanju celotnega vzgojno-izobrazevalnega sistema, ki uposteva potrebe vseh otrok,
ne glede na vrsto in stopnjo potreb, ki jo ima. Downov sindrom je le ena od otrokovih

znacilnosti.

Z Zakonom o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Ur. L. §t. 54: 2000) je naSim otrokom in
starSem omogocena pravica do izbire in pravica do vkljuCevanja starSev v proces vzgoje,
pravica do individualiziranega pristopa in izobrazevanja. To so eni od korakov k izboljSanju
kvalitete zivljenja nasih otrok. Z inkluzijo prihaja do povezovanja in zdruzevanja oseb, ki so

bile do sedaj segregirane.

Omenjena nova zakonodaja ne odpravlja posebnega Solstva, razvojnih oddelkov in oddelkov
vzgoje in izobrazevanja, tudi ne pomeni totalne integracije. Pomeni postopno uveljavljanje
inkluzije za tiste otroke in mladostnike, pri katerih bo inkluzija po strokovni presoji ob
zagotovljenih pogojih, ki jih navaja zakon, smotrnejSa za posameznikov socialni in osebnostni

razvoj.

Z realizacijo tega zakona v praksi je kar nekaj tezav, tako pri postopku usmerjanja, pri
individualizaciji programov, kot pri zagotavljanju dodatne strokovne pomoci za otroke. Otroke
se Se vedno ne obravnava najprej kot ucence, ampak je bolj v ospredju njihova ovira,
primanjkljaj. Res pa je, da je izvajanje omenjenega zakona od Sole do Sole razli¢no. Prav vse
Sole pa bi morale imeti usposobljen kader z dovolj podpore ter individualni u¢ni nacrt za
posameznega otroka, ki bi izhajal iz njegovih potreb in predvsem z njegovih podrocij, na

katerih ima najvecje sposobnosti in potencial.
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1.4.5. Varstvo in usposabljanje pod posebnimi pogoji, bivalne skupnosti, zavodi

Za mladostnike z diagnozo Downov sindrom je v Sloveniji najbolj razvita oblika zaposlovanja
in tudi zZivljenja, tako imenovanih Varstveno delovnih centrih, ki so namenjeni varstvu in
usposabljanju pod posebnimi pogoji ter programom prostocasnih dejavnosti, ki jih varovanci
izbirajo sami. V centrih na$i odrasli otroci z diagnozo Downov sindrom sodelujejo pri
enostavnih delih, ki jih opravljajo za razlicne kooperante. Sodelujejo tudi pri ustvarjanju
izdelkov lastnega programa, ki je namenjen prodaji. Od prihodka za opravljeno kooperantsko

delo in od prodaje izdelkov lastnega programa varovanci centra dobijo mese¢no nagrado.

Zeljo po neodvisnosti nasih mladostnikov je drzava podprla z ustanavljanjem skupinskih
oblik nastanitve, v bivalnih skupnostih. V bivalnih skupnostih bivajo manjSe skupine oseb z
razli¢nimi oblikami motenj, so razmeroma samostojne, vendar pa tudi varovane. Se vedno pa
je kar nekaj otrok in mladostnikov z diagnozo Downov sindrom, zaradi razli¢nih razlogov, tudi
v zavodih, v katerih so organizirane tudi stanovanjske skupnosti. Zavodi so dolzni otrokom in
odraslim zagotavljati toplino, varnost, podporne medosebne odnose, spostovanje do
zasebnosti, odprtost in jim kar najbolje nadomestiti tisto, za kar so, iz razlicnih razlogov,

prikrajSani — toplino doma, ljube¢ starSevski odnos.

Nekaj oziroma manjSina odraslih posameznikov z diagnozo Downov sindrom pa je redno —
pod posebnimi pogoji - zaposlenih tudi v manjSih organizacijah ali pri samostojnih
podjetnikih. Ne glede na to, kam je na§ mladostnik vkljucen ali kje biva in kje je vkljucen v
delo, je osnovno izhodisce storitev: nacelo izbire, kakovosti Zivljenja, spostovanje njihove

odraslosti in temeljnih ¢lovekovih pravic.

Zavzemam se za to, da bodo nasi mladostniki in odrasle osebe z diagnozo Downov sindrom
vkljucene v sprejemanje odlocitev, ki se ti¢ejo njihovega zivljenja in dela. Zagotovljene jim
morajo biti oblike in moZnost za njihovo neodvisno in samostojno zivljenje in predvsem

pravica do izbire.
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1.5. Prihod otroka z Downovim sindromom v druzino

V tem poglavju povzemam nekatere opise funkcioniranja druzine in Zivljenja ter ravnanja
posameznih druzinskih ¢lanov po avtoricah (Puhar, 1985; Mikus Kos, 1999). Sleherna druzina
je nekaj posebnega. Uspeh ali neuspeh druzine je odvisen od osebnosti njenih ¢lanov, od
sposobnosti za rast in sposobnosti za premagovanje tezav. Skladen odnos v druzini postane Se

pomembnejsi, ko se v druzino rodi otrok z diagnozo Downov sindrom.

Ko druzina, v katero se je rodil otrok z Downovim sindromom, doseze prvi cilj -
»funkcionalni sprejem« - to pomeni, da se sooci z diagnozo, sprejme dejstvo, da se le-ta ne bo
spremenila, potem nadaljuje Zivljenje tako, kot ga lahko zmore: nadaljuje svoj nacin Zivljenja z
veliko mero ljubezni, pricne z ucenjem, vzgojo in nudenjem opore otroku, da bo rasel in se
razvijal po svojih najboljSih sposobnostih. Nekateri starsi potrebujejo vec, nekateri manj Casa.
Dejstvo pa je, da Ce se starSa tezko sprijaznita z otrokovo diagnozo, potem imajo tezave tudi

ostali druzinski ¢lani, prijatelji, znanci, sosedje.

Pravzaprav je bistvo ljubezni v tem, da nekoga brezpogojno sprejmemo in nam postane
potreben za dozivljanje nase lastne osebne sreCe. Torej je pomembno sprejeti, se Cutiti varne in
povezane. Sprejet, ljubljen otrok se pocuti ob svojih starSih varen in s tem varen v svetu, v
katerega je z rojstvom vstopil. Ko dozivlja, da je starSem v zadovoljstvo in sreco, se zacne
cutiti zadovoljnega in srenega tudi sam. V takem ozracju razvije zaupanje v starSe in ljudi
nasploh, vzporedno pa tudi zaupanje v samega sebe. Zaupanje vase pa je osnovna notranja
vrednost, iz katere ¢rpamo ljudje pogum, da se spoprimemo z nalogami in ovirami, ki nam jih

Zivljenje postavlja.

Iz svojih osebnih izkuSenj pa ugotavljam tudi, da je kvaliteta Zivljenja druzine, v katero se je
rodil otrok z Downovim sindromom, odvisna tudi od naslednjih dejavnikov: spremljajocih
diagnoz, ki jih ima otrok ob rojstvu ali so ugotovljene kasneje; samostojnosti, ki jo doseze
otrok z Downovim sindromom, tako socialne kot osebne; od prisotnosti vedenjskih motenj, ki
ne rusijo le vsakdanjega ravnovesja doma, ampak so lahko tudi vir za zadrege druzinskih

¢lanov v druzbi; od dobro razvite socialne mreze in vkljucevanja v podporne organizacije.
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Obnasanje in odzivanje starSev je odvisno od znacilnosti njihove osebnosti, skladnosti in od
vplivov okolja. StarSi se morajo namre¢ prilagoditi na stanje, ki ga niso pricakovali in na
katerega niso bili pripravljeni. Ta prilagoditev ne pomeni samo prilagoditve na otroka, na nove
druzinske razmere, ampak tudi na nov nacin zivljenja zunaj druzinskega kroga. Za sprejemanje
otroka in predvsem posebnosti diagnoze Downov sindrom velja, da morajo imeti starSi vecjo

custveno zrelost, optimizem in samostojnost kot v obi¢ajnih okolis¢inah.

Starsi otroka z diagnozo Downov sinodrom imamo kar nekaj nalog, ki bodo olajsale zivljenje
druzini. Prva naloga druzine je spoznati svojega otroka in poiskati tiste otrokove lastnosti, ki
kazejo na njegovo edinstvenost. Prouciti moramo metode in nacine, kako pomagati otroku in
ga spodbujati. Nauciti se moramo nuditi ravno dovolj pomoc¢i otroku, da ne postanemo
pretirano zascitniski in otroka ne naredimo odvisnega in premalo samostojnega. Vse aktivnosti
in reSevanje problematic¢nih situacij izvajamo v okviru partnerstva. Nau¢imo se sprejeti pomoc
¢lanov ozje in SirSe druzine ter prijateljev. Otrok z Downovim sindromom naj ne postane
najpomembnejsi ¢lan druzine. Druzabno Zivljenje posameznih ¢lanov, Se posebno sorojencev,
skratka celotne druzine, je potrebno nadaljevati in ohranjati. Sorodnikom, prijateljem,
znancem in sosedom moramo razloziti posebnosti otrokovega stanja. Soociti se moramo z
netaktnimi opazkami, ki jih ljudje izustijo predvsem zaradi neznanja in na taka ravnanja
dovolj zgodaj pripraviti sorojence. Rojstvo otroka z Downovim sindromom ne bi smelo biti
povsem zasebna stvar posamezne druZine. Zadevati mora vse okoli nas, kajti mi vsi naj bi bili
med seboj navidezno povezani, iz Cesar tudi izvira solidarno delovanje okolja. Druzina in

druzba ne smeta dovoliti, da bi bila druzina odrinjena v izolacijo in pozabljena.

1.5.1. Odzivi starSev ob rojstvu otroka z Downovim sindromom

Za starSe, ki se nam je rodil otrok z Downovim sindromom, so prvi dnevi po rojstvu otroka
najtezji in pri razumevanju posebnosti otroka so pomembni naslednji dejavniki: odnosi v
druzini pred rojstvom otroka z diagnozo Downov sindrom, komunikacija v druzini, odnosi
med partnerjema, priCakovanja do otroka, osebnostne lastnosti starSev, custvena stabilnost in
zrelost starSev, pretekle izkuSnje starSev v premagovanju teZav, psihofizi¢na kondicija starSev

in nenazadnje tudi izobrazba in socialno-kulturni status.
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Ob rojstvu otroka z Downovim sindromom so odzivi druzine na to novico odvisni tudi od
nacina, kako jim je bila ta informacija podana. Pri tem je pomembno, da informacijo o stanju
otroka starSi dobijo takoj, ko je diagnostika koncana, pomembno je, da so starSi obvesceni o
vseh moznostih zgodnje intervencije. Razlaga mora biti podana jasno, enostavno, vendar
natanc¢no in sodobno, predvsem pa starSem razumljivo. Napacno je, da zdravnik ali sestra daje
dolgoroc¢ne hipoteticne prognoze o otrokovem stanju. Bolje da povedo manj in tisto to¢no, kot
zaradi lastnih obCutkov nelagodnosti vec¢ in netocno.

Obicajno je zdravnik tisti, ki prvi sporo€i starSem diagnozo. Pomembno je, kdaj, kaj in na
kaksen nacin informacijo poda. Ni primerno, da zdravnik na hodniku ali v sobi pred sre¢nimi
star$i zdravih otrok, neki drugi mami »sesuje svet«. Razumljivo je, da vecina zdravnikov ni
usposobljenih za ravnanje s Custvenimi odzivi starSev, zato je pomembno, da sta ob prvi

informaciji prisotna oba starsa, da sta drug drugemu v oporo.

Dozivljanje starSev ob rojstvu otroka z Downovim sindromom se obi¢ajno pricne z globoko
pretresenostjo ob novici, da njihov otrok ni povsem tak, kot so pri¢akovali, torej popoln.
Prisoten je vefinoma strah, kako in ¢e sploh bomo znali in zmogli ravnati z njegovimi
posebnostmi. Pri vecini starSev se pricne starSevska kriza, ki variira v trajanju in prehaja skozi
ve¢ faz. Odzive starSev ob spoznanju, da otrok ni izpolnil njihovih pricakovanj, povzemam po

Cunninghamu (1999: 12-30) in prepletam z lastno izkusnjo:

Prva reakcija je navadno Sok. Nekateri ¢utijo, da tega ne bodo prenesli. Sok je v bistvu nadin,
ko ¢lovek samega sebe zavaruje in si omogoca, da kljub bolecini in negotovosti v tem obdobju
lahko deluje. Na tej stopnji je pomembno, da dobimo natanéno informacijo o diagnozi. Ce

informacije nismo razumeli, prosimo za dodatne razlage.

Po Soku se obicajno najprej pojavi zanikanje. Informacije enostavno ne moremo takoj sprejeti.
Nocemo verjeti, no¢emo sprejeti. Pojavi se celo Zelja, da bi otrok umrl, nato se pocutimo
krivo, ker tako razmiSljamo. Ta reakcija je obrambni mehanizem in Cas, da se z dejstvi

sprijaznimo.
Ko sprejmemo dejstva in izgubimo upanje, se pojavi jeza. Postavljamo si vprasanja: Zakaj

ravno jaz? Kaj sem naredila narobe, da se mi je to zgodilo? Jezo projiciramo na partnerja,

sorodnike, na osebje bolniSnice, na boga. Pojavi se lahko tudi druzinska kriza, ki ima za
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posledico konfliktne situacije. V tej fazi je pomembno, da o tem govorimo in priznamo svoje

obcutke.

Krivda lahko nastopi samostojno, lahko pa istocasno z jezo. IS¢emo vzroke za nastanek
diagnoze, se sprasujemo: Ali je dedno? Kje sem storil/a napako? IS¢emo odgovore. V pomoc

bi nam bila lahko oseba, ki bi nas poslusala, bila tu za nas.

Ko jeza in krivda mineta, ju nadomesti Zalost. Dobro je, da custva izrazimo z jokom. Naj nam
ne bo nerodno jokati. V tem obdobju Zelimo ¢im ve¢ informacij o otrokovem stanju. Pozorni
moramo biti, da Zalovanje ne traja predolgo, kajti traja lahko od nekaj tednov do nekaj let in

lahko vodi v depresijo. Lahko pa je Zalost prvi znak sprejemanja.

Doba obupovanja, ki sledi zalosti, je obdobje, v katerem je koristno navezati stike z drugimi

star$i otrok, ki nam bodo dali podporo, nas bodo poslusali in z nami delili izkuSnje.

Ko imamo zadosti informacij, se pricne faza sprejemanja. O svojih Custvih govorimo s
partnerjem, prijatelji, starS$i otrok z enakimi tezavami, zdravniki. Pou¢imo se o zgodnji

obravnavi otroka in otroka kdaj prepustimo v oskrbo tudi drugim.

Tako imenovane »zdrave druzine« imajo neverjetno sposobnost prilagajanja na spremembe in
svoj dusevni zemljevid hitreje prilagodijo spremembam, ki so nenadno nastopile. Zelo
pomembno je, da sta partnerja zasnovala zdravo druzino, kajti v zdravih druzinah je prisotna
tudi zelo velika stopnja Custvene opore med zakoncema in ostalimi ¢lani. Ravno custvena
opora v druzini olajsa prilagajanje na spremembe, ki so druzino doletele. V zdravi druzini naj
bi bile prisotne tri vrste custvene opore: dobri medsebojni odnosi med druzinskimi ¢lani; dobri
odnosi, povezanost druzine z okoljem ter sistem vrednot in prepri¢anj. Lastnosti, ki jih imajo
zdrave druZine, pa so med seboj povezane: Custvena opora, samozavest, odprti in iskreni

medsebojni odnosi, prozne meje, spontano vedenje namre¢ vplivajo druga na drugo.
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1.5.2. StarSevstvo in partnerski odnos

StarSi so ob rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom postavljeni pred nalogo postati starsi
otroku z motnjo v telesnem in duSevnem razvoju. Obremenitve, ki nastopijoi so socialne in

custvene ter se odrazijo v druzinskem zivljenju in odnosih.

Kot v svojem delu opozarja Marija Egg (1976:114) je naloga starSev, da je otrok z oviro v
razvoju srecen. Edino eno je potrebno: da ga sprejmejo takSnega, kakrSen je. StarSem je bila z
rojstvom otroka naloZena naloga, da sodozivljamo posebno usodo svojega otroka in jo skupno

z njim oblikujemo.

Moz obi¢ajno prvi izve, da otrok ni v skladu s pricakovanji, ki sta jih imela oba starSa, vsak
svoja. Dozivljanje, ki preveva starSe ob rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom, je
obremenilno za oba star$a. Sok, Zalost in stisko ob sporo¢ilu o otrokovi »drugaénosti« pa lahko

dozivljata razli¢no intenzivno.

Prej ko starsi sprejmejo otroka takega, kot je, prej ko se seznanijo z diagnozo, toliko bolj mu
lahko pomagajo, ga spoznajo, obravnavajo kot edinstveno osebo s svojimi posebnimi problemi
in posebnimi kvalitetami. Pomembno je, da nadaljujejo s svojim nadinom zivljenja in da ne
zanemarjajo ostalih starSevskih, profesionalnih in druzbenih obveznosti. Pomembno je tudi, da
najdejo pravo ravnovesje med potrebo, da bi otroka zaScitili zaradi obcutkov odklanjanja,
obcutka krivde zaradi zavracanja. Star§i ne smejo pozabiti na otrokove sorojence — brate,
sestre, naj ne bo vsa energija usmerjena le k prizadetemu otroku. Pomembno je, da starSa ne
ravnata z otrokom vsak po svoje in ustvarjata medsebojne konflikte. Otrok namre¢ potrebuje

oba starSa, celo druzino.

Veliko je bilo napisanega o premalo zavzetih ocetih in za$¢itniSkih materah, zaradi Cesar je
mogoce narobe sklepati, da samo matere postanejo zadolzene za nudenje pomoci otrokom in
reSevanje njihovih teZav. Prav je, da star§a mislita na to, da sta starSa in hkrati partnerja. Otrok
ne potrebuje samo matere, ampak jo mora doziveti tudi kot Zeno svojega oceta, in obratno. Le
srecni starSi so tudi dobri star$i in otrok vsrkava pocutje in razpolozenje svojih starSev. Pred
otrokom se ne moremo pretvarjati, kajti otrok bo to zacutil in na to reagiral. Dejstvo je, da je

odziv starSev na otrokovo diagnozo odvisen od osebnosti partnerjev in od vplivov okolja.
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Obstajajo namrec tudi druzine, kjer je rojstvo otroka z diagnozo Downov sindrom partnerja Se
bolj povezalo. V otrokovo dobrobit je izrednega pomena, da je sprejet, da se starSa prilagodita

na novonastale razmere v druzini in tudi na nov nacin zivljenja v druzbi

V zadnjem desetletju opazam tudi spreminjanje vloge oCetov v druzinskem Zzivljenju. V skrb
za otroke, kot tudi delitev dela, so spremembe na podro¢ju razmerij in nacina zivljenja prinesle
vse vecjo vklju€enost ofetov v druzinske aktivnosti. Novo oetovstvo prinasa vecjo vpletenost
ocetov v razmerja z otroki, kajti sodobni ocetje si bolj Zelijo skrbeti za otroke in z njimi
vstopati v tesnejSa razmerja, kar je za matere in Zene velik doprinos v njihovi skrbi za otroka z
Downovim sindromom. Vzgoja in nega otrok v druzini sta v zadnjem desetletju tako bolj

enakomerno porazdeljeni.

Rojstvo otroka z diagnozo Downov sindrom je lahko v nekaterih druzinah izredno huda
preizkusnja za partnerski odnos. Spremenijo se medosebni odnosi med zakoncema, pojavijo se
lahko krivdna obcutja, sumnicenja, iskanja razlogov za nastalo stanje pri otroku. Moz se pri¢ne
umikati in kot navidezno nezainteresirani bezi v delo, med prijatelje ali v odvisnosti, kot je

npr. alkoholizem.

Lahko pa so razlogi za odtujevanje partnerjev tudi v tem, da se mati odtuji tako, da vso
pozornost in ljubezen usmeri na otroka. Navadno matere tudi prevzamejo nase ve¢ opravil -
ve¢ so z otrokom. Vodijo ga k zdravnikom, terapevtom, so bolje aktivne v drustvih, pri
pridobivanju informacij in dodatnih znanj. Vse svoje delovanje osredotocajo na otroka, na
raun zapostavljenosti moza in sorojencev. Vse naSteto, poleg konfliktnih situacij med
partnerjema, je povod, ki naceloma privede do razveze zakonske zveze. Najveckrat pa so
razlogi za negativne spremembe medosebnih odnosov v prisotnosti partnerskih konfliktov ze

pred rojstvom otroka z diagnozo Downov sindrom.

1.5.3. Sorojenci

V preteklosti se je malo pisalo ali govorilo o sorojencih in njihovem dozivljanju prihoda
dojencka z diagnozo Downov sindrom v druzino. Tako kot je nepri¢akovano rojstvo otroka z
motnjo v razvoju Sok za starSe, tako je to lahko Sok za starejSega brata ali sestro. Odnos med

otroki je odvisen od ve¢ dejavnikov, predvsem od osebnostnih lastnosti njih samih in njihovih
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druzinskih ¢lanov, ter od objektivnih zivljenjskih okolis¢in. Za nekatere sorojence je lahko
izziv, za druge pa teZe premostljiva ovira, ki jo lahko premagajo ob podpori in naklonjenosti
starSev. Star$i so ne glede na svoje stiske, ki Se trajajo, dolzni sorojencem razloziti drugac¢nost
njihovega bratca ali sestrice in jim pustiti ¢as, da se soocijo z vsemi custvi, ki jih gojijo.
Razlaga naj bo enostavna in razumljiva. Zavedajmo se, da otroci razumejo in sprejmejo vec,

kot bi pricakovali.

Stars$i morajo skrb in pozornost posvecati tudi zdravemu otroku, kajti s preveliko pozornostjo
in izkazovanjem ljubezni do otroka z diagnozo Downov sindrom, bodo le-tega prikrajsali za
enakovreden odnos med brati in sestrami, kar je pomembno za samovrednotenje in obCutek
pripadnosti druzini. Nase ravnanje mora biti tako, da otroci med seboj ne bodo tekmovali za

naso ljubezen in nas cas, ki jim ga posvecamo.

StarSi skrbi, odgovornosti za otroka z Downovim sindromomi ne smejo prelagati na starejSe
sorojence, ¢e le-ti niso temu dorasli ali dovolj zreli. Zdrav otrok, ki je prikrajSan za pozornost
in ljubezen ob prihodu novega druzinskega ¢lana, iS€e vse nacine, da pritegne pozornost
starSev: lahko razvije razlicne oblike problemati¢nega vedenja, igra namisljenega bolnika,

lahko gre v svojem razvoju namerno v regresijo, ...

Problemi lahko nastanejo v razli€nih obdobjih Zivljenja druzine in ni bistvenih razlik, ali je
zdrav sorojenec mlajsi ali starejsi. Ce je otrok z diagnozo Downov sindrom starejsi, ga mlajsi,
zdrav otrok preras€a po spretnosti, duSevni razvitosti, razsodnosti, kar starej$i otrok hitro
zazna. StarSi pa pogosto takrat od zdravega otroka ve¢ zahtevajo, kot od njegovega starejSega
brata ali sestre. Prav tako pa je drugi mejnik v zaostrovanju odnosov, ko je mlajsi ali starejsi
sorojenec v puberteti. To je obdobje, ko se mladostnik lahko pri¢ne sramovati znacilnosti
diagnoze svojega brata ali sestre. Mladostnik je v tem obdobju posebno obcutljiv in dovzeten
za vplive vrstnikov, ki nimajo ne razumevanja ne poznavanja in ne izkuSenj, kot jih ima
sorojenec osebe z diagnozo Downov sindrom. Prav tako bi lahko rekli, da je za druzino, v
kateri je otrok z Downovim sindromom edini otrok, situacija lazja. Pa vendar je edinec
osamljen otrok in vse veC je druzin, ki se po rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom

odlocijo Se za enega otroka.
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StarSa sta, v primeru, da ima otrok z Downovim sindromom §e spremljajo¢e bolezni, kot npr.
bolezni srca, neozdravljive ali kroni¢ne bolezni, postavljena pred Se eno tezko preizkusnjo.
Oba bi Zelela sodelovati pri hospitalni obravnavi otroka z diagnozo Downovega sindroma,
doma pa imata Se mlajSega otroka, ki Se ni povsem samostojen. Druzina je ponovno
postavljena pred hude preizkus$nje: urediti varstvo za zdravega otroka, izmenjavo starSev pri
bolnem in zdravem otroku, urejanje odsotnosti z dela. Mlajsi zdravi otrok namre¢ ne more
razumeti presoje starSev, da ju bolan otrok rabi bolj, sploh ¢e je zdravljenje bolezni otroka z

diagnozo Downov sindrom dolgotrajno ali celo, ¢e preide v kroni¢no.

Vsekakor so sorojenci, mlajsi ali starej$i, delezni drugacne dinamike v druzini kot njihovi
vrstniki. Spoznavajo drugacne visje vrednote, imajo vi§jo stopnjo razumevanja za druge ljudi,
so strpni, nimajo predsodkov do drugacnosti, naucijo se soocati s problemi in konstruktivno
iskati reSitve za probleme. Soocajo pa se tudi z obcutki sramu, obcutki, da jih starSi
zanemarjajo, obcutki, da otrok z Downovim sindromom negativno vpliva na sozitje med
starSema. StarSi morajo biti Se posebno pozorni, ¢e zdravi otrok postaja molce¢, ne kaze
znakov zanimanja za svojega brata ali sestro, se umika druzini in noce sodelovati pri
druzinskih aktivnosti, popusca v Soli. Takrat je potrebno hitro ukrepanje starSev, kajti Se vecji
problem v druzini nastane, ¢e v druzini ni zaupanja, ni zadostne in kvalitetne komunikacije, s
katero bi problem resili takoj in zdaj. Nenazadnje so starsi tisti, ki so otrokom zgled. S pogosto
komunikacijo in odkritimi odnosi med druzinskimi ¢lani, s svojim pozitivnim ravnanjem in
pozitivno obravnavo otroka z motnjo v razvoju ter dobrSno mero humorja lahko ustvarijo

druzino, ki si je blizu in je nosilec najvisjih ¢loveskih vrednot.

1.5.4. Sorodniki

Druzini, v katero se je rodil otrok z Downovim sindromom, je izredno tezko, ko morajo svojim
starSem sporociti, da je njihov vnuk ali vnukinja rojen z motnjo v dusevnem razvoju. Tudi za
stare starSe je informacija Sok in starSem otroka je v veliko pomoc¢, ¢e je njihov odziv
razumevajoc¢, pozitiven. Reakcije starih starSev in ostalih sorodnikov so lahko negativne samo
iz razlogov, ker diagnoze ne poznajo, ne razumejo in jih je strah. Pogosto je prisotno
prepri¢anje, da so otroci z diagnozo Downov sindrom manjvredni, jih podcenjujejo ali

preprosto pomilujejo.
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Vecinoma stari starsi svoje vnuke vzljubijo in sprejmejo takoj, z vsemi njihovimi posebnostmi
in z veliko mero hrabrosti. Pri vecini je pozitivno tudi, da Zelijo biti seznanjeni z diagnozo,
omejitvami, razvojnimi moznostmi, da so lahko druzini v pomo¢ tako pri varstvu, kot pri

otrokovem razvoju.

Obstaja pa moZnost in dejstvo, da svojega »drugacnega« vnuka nocejo ali ne zmorejo sprejeti.
Na njihovo ravnanje ali odlo¢itev nimamo vpliva in se moramo sprijazniti z njo. Nasi otroci

obicajno sami zelo dobro ¢utijo, kdo jih je sprejel, in to je lahko tudi prednost.

1.5.5. Prijatelji, znanci, sodelavci

Za druzino je vzpodbudno, Ce je vkljucena v vse pore druzbenega dogajanja. Samoumevno je,
da je soudelezen tudi otrok z diagnozo Downov sindrom, saj tako razvija svoje socialne stike z

vkljuevanjem v druzbo in pridobi vzorce lazjega vzpostavljanja svoje mreze prijateljstev.

Tudi mi smo se morali pouciti, kaj diagnoza pomeni, zato je prav da o bistvenih posebnostih,
poucimo tudi nase prijatelje, znance in sodelavce. Ljudem, ki so v stiku z naS§im otrokom damo
nekaj osnovnih smernic: ¢e se pogovarjate z otrokom, potem naj bo pogovor tud namenjen
otroku tako, da ne govorite mimo njega; govorite razlo¢no in ¢e otrok slabo slisi, tudi bolj
glasno. Oseba z Downovim sindromom razume vec, kot je razvidno iz njegovega odzivanja in
govora. Ce ne razumete odgovora, vam naj taktno v pomo¢ prisko¢i kdo od starsev. Z
odraslimi osebami z diagnozo Downov sindrom komunicirajmo na nacin in o temah, primernih

njihovi starosti.

Istocasno pa ni ni¢ narobe, €e prijateljem, znancem in sorodnikom razlozimo nekaj osnovnih
znacilnosti diagnoze Downov sindrom: da ima otrok posamezne sposobnosti odlicno razvite.
Usvojil bo ali je osnove branja, pisanja in racunanja. Na gibalnih, likovnih, glasbenih
podrocjih bo lahko celo zelo uspeSen. Sposoben je sodelovati v enostavnem pogovoru in
razume navodila. Obvlada razli¢ne spretnosti in se ukvarja s hobiji. Svoje potrebe in Zelje zna
sporocati. Pri skrbi zase zmore preprosta opravila, pri nekaterih pa potrebuje vodenje in
razli¢no stopnjo pomoci skozi celo zivljenje. Usposobi se lahko za enostavna prakti¢na dela,
obstaja moznost, da bo ob primerni podpori tudi neodvisno zivel. Opazam, da je pri stikih

najvecji problem otrokova komunikacija in ne problem sprejetja njegovih posebnosti.
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1.6. Sistem zdravstvene in socialne skrbi za otroka z Downovim sindromom

in njegovo druzino

V skladu z Ustavo je Slovenija pravna in socialna drzava, zakoni in drugi predpisi pa morajo
biti v skladu z Ustavo, s splo$no veljavnimi naceli mednarodnega prava in mednarodnimi

pogodbami.

Z Ustavo sta vsem drzavljanom zagotovljeni tudi pravica do socialne varnosti in pravica do
zdravstvenega varstva. V Sloveniji se v zadnjem desetletju dogajajo pozitivne spremembe na
podro¢ju politike zdravstvenega in socialnega varstva, ki vkljucuje tudi politiko in nacin
izvajanja invalidskega varstva. Spremembe temeljijo na ¢lovekovih pravicah in prepovedi
diskriminacije ter zagotavljanju enakih moznosti in enake obravnave za vse, kar predpisuje
tudi Ustava (Ur. 1. 331/91-I). Po Ustavi so v Sloveniji vsakomur zagotovljene enake
¢lovekove pravice in temeljne svoboscine, ne glede na narodnost, raso, spol, jezik, vero,
politicno ali drugo prepricanje, gmotno stanje, rojstvo, izobrazbo, druzbeni polozaj,

invalidnost ali katerokoli drugo osebno okolis¢ino, kar pa v resnici ne drzi v popolnosti.

V Sloveniji je bilo v zadnjih letih na podlagi nacionalnih strategij in koncepcij sprejetih in
spremenjenih veliko Stevilo predpisov tako s podrocja izobraZevanja, zdravstvenega varstva,
socialnega varstva, odpravljanja ovir v okolju, zagotavljanja denarnih pomoc¢i kot
zaposlovanja, ki prinasajo spremembe, pomembne za zivljenje invalidov. Spremembe so
pomembne s Stirih vidikov: sodobna definicija invalidnosti ne opredeljuje ve¢ invalidnosti v
okviru medicinskega modela, v dokumentu so celostno oblikovane in predstavljene usmeritve
in nacin reSevanja vprasanj, povezanih z invalidnostjo, na podro¢jih zdravstvenega varstva,
vzgoje, usposabljanja in izobraZevanja, statusa, in podobno. V omenjenih aktih pa je izrecno
poudarjeno, da imajo invalidi pravico do neodvisnega zivljenja, pomembno pa je tudi, da so pri

nastajanju strategij sodelovali in je bil upostevan njihov vpliv.

1.6.1. Zdravstvena skrb

StarSem in otrokom z diagnozo Downov sindrom je v skladu z Zakonom o zdravstvenem

varstvu in zdravstvenem zavarovanju (Ur. 1. 72/06) zagotovljeno brezplacno zdravstveno
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varstvo. Za zgodnjo obravnavo otrok z Downovim sindromom je organizirana zdravstvena
oskrba naSih otrok v mrezi razvojnih ambulant. Te so oz. naj bi bile praviloma organizirane
regijsko in so namenjene otrokom do 19. leta. V timu razvojne ambulante naj bi bili zdravnik
specialist pediatrije ali Solske medicine z dodatnimi znanji iz otroske nevrologije, medicinska
sestra, nevro fizioterapevt, delovni terapevt, govorni terapevt, sodelujejo pa Se psiholog,
specialni pedagog, logoped in socialni delavec. V nekateri regijah razvojne ambulante delujejo
dobro, v nekaterih regijah nimajo dovolj sredstev in so timi v okrnjeni sestavi, nekje so ti
strokovnjaki na voljo v mentalno higienskih oddelkih, drugje dobijo strokovnjake v vrtcih,
Centrih za socialno delo. Z zakonom o druzbenem varstvu duSevno in telesno prizadetih (Ur. L.
41/83) oseb, je drzava uredila za otroke nad 18. letom tudi nadomestilo za invalidnost, dodatek

za tujo nego in pomoc.

Prve medicinske oskrbe je nas otrok delezen v porodnisnici. Osnovno kar na$ otrok potrebuje,
je zgodnja obravnava, timska diagnostika otrokovega razvoja in prognoza ter celostna in
kontinuirana habilitacija otroka in druzine. V nadaljnjo zdravstveno oskrbo smo z otrokom
napoteni k pediatru in v primeru ugotovljenih spremljajocih bolezni, k posameznim

specialistom.

Zelo veliko otrok z diagnozo Downov sindrom se rodi s prirojenimi sr¢nimi okvarami in
okvarami prebavil, ki pa jih v zadnjih petnajstih letih kirurSko korigirajo ali sanirajo. Razlogi
za zgodnjo umrljivost otrok z Downovim sindromom so bile v preteklosti namre¢ ravno sréne
okvare. Ravno tako se zZivljenjska doba otrok z Downovim sindromom zaradi vse boljse
zdravstvene oskrbe poviSuje. Prognoza za umrljivost otrok s prirojeno sréno hibo je bila v ne
tako davni preteklosti omejena na starost 15—17 let. Danes naSi otroci in odrasli ob primerni

oskrbi, dosezejo starost tudi 50 let in sicer redki, tudi vec.

Velik poudarek je potrebno nameniti logopedski obravnavi otrok, kjer pa je v zdravstveni
oskrbi zaznati najvecji deficit, kar velja tudi za zobozdravstveno oskrbo nasih otrok. Dojencki
in mal¢ki z Downovim sindromom vecinoma prebolijo ve¢ otroskih bolezni kot njihovi
vrstniki, skoraj 40 %-50 % otrok se rodi s prirojeno sréno napako in so pogosto obravnavani in

zdravljeni v bolnicah.
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Za otroka in druzino je psihi¢no tezko sprejeti hospitalizacijo. Soocimo se s problemom, kako
bo otrok to sprejel, kako mu razloziti, zakaj gre od nas, kajti lo€itev od starSev ga obremenjuje
ravno tako kot neprijetni simptomi bolezni ter diagnosti¢ni in terapevtski posegi. Najbol]
obcutljivi so otroci v starosti do Stirih let. Pomembna je tudi dolzina bivanja v bolniSnici.
Posledice hospitalizacije so tezje, ¢e je otrok daljSe obdobje loCen od starSev, in se odrazajo v
upocasnjenem psihicnem in telesnem razvoju. StarSi imajo odgovorno in teZzko nalogo, da
otroka pripravijo na odhod v bolnico in ¢e je le mogoce, ¢im ve¢ Casa prezivijo z njimi v
bolnici. Starsi otrok z Downovim sindromom se pogosto soo¢amo s strahovi, kako bo naSega
otroka razumelo in obravnavalo zdravstveno osebje, kako ostali pacienti, ... Velika prednost
za hospitalizirane otroke v najbolj zgodnjem obdobju Zivljenja pa je, da mati lahko sobiva z
otrokom v bolnici. Ta moZnost je sicer ¢asovno omejena, v dolo€enih primerih placljiva, s tem

da v tem primeru star$i nimajo pravice do nadomestila osebnega dohodka.

Ko gre otrok v bolnico zaradi enkratnega posega, kot so sanacija oz. odprava sréne anomalije,
gledamo na situacijo z upanjem na izboljSanje zdravstvenega stanja otroka, z upanjem da bo
imel kvalitetnejse, daljse Zivljenje. Ce pa je otrok kroni¢no, neozdravljivo bolan, je za druzino
to veliko breme. Druzinsko Zivljenje je potrebno ponovno reorganizirati. StarSem je v tem

obdobju v veliko pomo¢ socialna mreza: starsi, prijatelji, drugi starsi s podobno izkusnjo.

1.6.2. Socialne sluzbe

Flaker (2003:20) umesca podroc¢ja socialnega dela na razli€ne sisteme in sektorje: socialni
delavci in delavke tako delujejo v socialnih sluzbah, v Solstvu, zdravstvu, pravosodnih organih,
policiji, upravi in industriji. V vseh teh organizacijah po opravljajo razlicne naloge in vloge. V
nekaterih primerih bo njihova vloga bolj pokroviteljska v drugih bolj zagovorniska. V
nekaterih okoljih bodo socialni delavci in delavke opravljali delo svetovalca, v drugih
posredovanje v konfliktih, v tretjih pa priskrbijo uporabnikom sredstva za boljSe prezivetje.
Prakti¢ne naloge socialnega dela se kazejo v povsem novi luci. Veca se pomen svetovalnega
dela, hkrati pa svetovalno delo v odnosu do stvarne pomoci dobiva nove funkcije. Danes se
bolj jasno zavedamo, da ¢loveku kot posamezniku nih¢e ne more vzeti bremena njegovega
lastnega zivljenja in teze odlocitev. Svetovalno delo naj pomaga ljudem do boljSega spoznanja
tistth obmocij vsakdanjega Zivljenja in dela, ki predstavljajo kontekst problemov, zaradi kateri

iS¢ejo pomoc.
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Socialne sluZzbe svoje poslanstvo izvajajo prednostno na podlagi Zakona o socialnem varstvu
(Ur. L. 3/07). Delo z druzino, v katero se je rodil otrok z diagnozo Downov sindrom, je
omejeno na naslednje oblike pomoc¢i in varstva: prva socialna pomo¢, osebna pomoc¢, pomo¢
druzini, institucionalno varstvo — varstvo v splo$nih ali posebnih zavodih varstvo v drugi

druZzini, dodatek za tujo nego in pomoc¢, nadomestilo za invalidnost.

Prva socialna pomo¢ je pomo¢€ pri prepoznavanju in opredelitvi socialne stiske in tezave, ocena
moznih resitev ter seznanitev upravi¢enca z oblikami socialno varstvenih storitev in mrezami
ter programi izvajalcev, ki nudijo socialno varstvene storitve in dajatve, ki jih lahko uveljavlja.
Osebna pomo¢ pa obsega svetovanje, urejanje in vodenje z namenom, da se posamezniku

omogoci razvijanje, dopolnjevanje, ohranjanje in izboljSanje socialnih zmoznosti.

Pomoc¢ druzini za dom obsega strokovno svetovanje in pomo¢ pri urejanju odnosov med
druZinskimi ¢lani ter pri skrbi za otroke in usposabljanje druzine za opravljanje njene vloge.

Individualno socialno delo obsega informiranje, svetovanje in vodenje. Socialni delavec nudi
pomo¢ uporabnikom socialnovarstvenih storitev v situacijsko pogojenih socialnih stiskah in

tezavah, ki jih sami ne znajo ali ne zmorejo odpraviti.

Socialni delavec v stikih z druzino ugotavlja realno sliko o c¢lanih druzine, njihovih
medsebojnih odnosih, urejenosti doma, gmotnem polozaju druzine. Cim bolj objektivnih
podatkov pa ne zbira le iz otrokovega ozjega socialnega okolja, temvec tudi SirSega, in se pri
tem povezuje z drugimi inStitucijami. S svetovanjem pomaga druZini reSevati socialne tezave
in jo spodbujati pri njenih sposobnostih. StarSe seznanja z zakonodajo na podroc¢ju zdravstvene

in socialne varnosti ter ustreznimi postopki za uveljavljanje pravic in dolznosti.

V letu 2000 je bil sprejet tudi Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. 54/00),
ki doloca nacine in oblike dela in ufenja z otrokom in mladostnikom in ureja podrocje
predsolske vzgoje, osnovnoSolskega, poklicnega, strokovnega in sploSnega srednjega
izobrazevanja. S spremembo zakona o razvrScanju otrok so se pristojnosti entrov za socialno
delo sicer zmanjSale, sodelovanje strokovnjakov centrov za socialno delo z Zavodom za

Solstvo pa sedaj poteka v timih pri postopkih usmerjanja in izdaji odlocb.
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Pristojnosti centrov za socialno delo pa so se poveCale v primeru spremembe Zakona o
socialnem varstvu, ki od leta 2004 starSem in drugim sorodnikom omogoca, da postanejo
druzinski pomocniki odrasli osebi s tezko motnjo v dusevnem razvoju ali osebi, ki je tezko
gibalno ovirana. Pravico do izbire druzinskega pomoc¢nika ima polnoletna oseba z motnjo ali

oviro, ki potrebuje pomoc¢ pri uveljavljanju vseh osnovnih Zivljenjskih potreb.

1.6.3. Nevladne organizacije za samopomo¢

Kot navaja Mikus-Kosova (1999:143) je danes v civilni druzbi vse ve¢ odziva na posebne
potrebe kroni¢no bolnih in invalidnih otrok in njihovih druzin. To se kaze v ustanavljanju
mnogih drustev samopomoc¢i in drugih organizacij, v katerih se zdruzujejo starSi otrok s
posebnimi potrebami. Razlicne tvorbe in dejavnosti civilne druzbe postajajo vse
pomembnejSe za uveljavljanje pravic do enakih moznosti in za izboljSevanje kakovosti

zivljenja otrok z ovirami in njihovih druzin.

Na civilno pobudo so bila pred ve¢ kot 40 leti ustanovljena drustva za pomoc¢ duSevno
prizadetim iz razlogov, ker drzava ni mogla reSiti vseh vprasanj in problemov na tako
zahtevnem podrocju, kot je skrb za osebe z motnjo v duSevnem razvoju. Ob drustvenem
gibanju se je organizacija druStev razSirila po vsej Sloveniji in povsod tam, kjer se je izkazalo,
da je to potrebno. V drustvih so se zaceli zdruzevati starSi in kompetentni ljudje z veliko
znanja in zavestjo, da se je treba tudi na tem podrocju uciti.

Pobude posameznik starSev in civilna zavest sta pripomogli k temu, da so se zacela vprasanja
dusSevno manj razvitih obravnavati vedno bolj poglobljeno in sistemati¢no. Vsa ta prizadevanja
so bila tudi povod za sprejem Zakona o druzbenem varstvu dusevno prizadetih, ki je postavil
pomemben pravni temelj za postavitev jasne identitete druzbenega varstva ljudi z motnjami v

dusevnem razvoju.

Zveza druStev za pomo¢ duSevno prizadetim Slovenije — SoZitje je bila ustanovljena leta
1963. V zvezo se vkljuCuje 50 lokalnih drustev, ki skupaj zdruzujejo preko 14 000 ¢lanov,
najveC starSev oseb z motnjami v duSevnem razvoju. Moto drustva je skrb za duSevno
prizadete in njihove druzine od rojstva do smrti. Poslanstvo drustva je podroc¢je informiranja,

ozavescanja, izobrazevanja starSev, svojcev, sorojencev. Organizirana so vodena terapevtska
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letovanja in v zadnjem Casu vsezivljenjski program za otroke in odrasle z motnjo v dusevnem

in telesnem razvoju.

Od leta 1994 je Zveza SoZitje polnopravna ¢lanica Inclusion International, svetovne lige

organizacij za pomo¢ osebam z motnjami v duSevnem razvoju, ki ima svoj sedez v Londonu

in Inclusion Europe, ki ima sedez v Bruslju.

Clani drustva si prizadevamo, za resni¢no vse moznosti razreSevanja tevilnih vprasanj, ki se
pojavljajo v zvezi z naSimi otroki in nami samimi. V ta namen smo razvili razli¢ne oblike
programov, v katerih se star$i, otroci ter odrasli seznanijo in soo€ijo s znacilnostmi svojega
otroka, z moznostjo usposabljanja, prejmejo podporo v Custvenih dozivljanjih, se sproscajo in
rekreirajo ter navezujejo prijateljstva z druzinami iz cele Slovenije.

Drustvo izdaja tudi publikacijo Na§ zbornik, v kateri star$i dobijo informacije o tekocih

dogajanjih, novostih, odgovore na pravna vprasanja.

Sekcija za Downov sindrom je bila ustanovljena leta 1997 v okviru SozZitja - Zveze drustev
za pomo¢ osebam z motnjami v duSevnem razvoju Slovenije. Ustanovili so jo starSi otrok z
diagnozo Downov sindrom. V poslanstvu sekcije je med drugim tudi uveljavljanje nacela, da
imajo ljudje z Downovim sindromom take pravice in polozaj v druzbi, ki jim omogocajo
polno in bogato zivljenje.

Med njihovimi dejavnostmi je izredno pomemben program zgodnje intervencije', ki ga je
sekcija pricela izvajati v letu 1999. V ta namen so ¢lani sekcije poskrbeli za prevode tuje
literature v slovens¢ino in tudi za prevod priro¢nika za starSe za izvajanje zgodnje obravnave
otrok z Downovim sindromom z naslovom MAJHNI KORAKI. Majhni koraki obsegajo vsa
podro¢ja otrokovega razvoja in mozne pristope poucevanja. Namen prevoda prirocnika je, da
se ¢im veC otrok z Downovim sindromom Ze po 6. tednu starosti vkljuciti v strokovne
programe zgodnje obravnave, ki obsega zgodnjo stimulacijo, fizioterapijo in logopedsko

obravnavo, kar bo otrokom $e bolj zagotovilo optimalni razvo;j.

V sekciji ozaves€ajo javnost s tiskovnimi konferencami, izobrazevalnimi oddajami, koncerti,
druzabnimi srecanji, itd. Poskrbijo pa tudi za vecerna sreCanja, piknike in ostala druzenja
¢lanov. Ugotavljam, da so od vseh znanstvenih Studij, ki smo jih v Sloveniji imeli moznost
prouciti glede problematike razvoja otroka, ravno star$i morali prevesti tujo literaturo in priceti

z akcijo razvijanja osnovnih podpornih elementov, ki so otroku v pomoc.

" O tem programu sem obsirneje pisala v poglavju 1.4.: Zgodnja intervencija.
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1. 7. Osebni pogled na obravnavano problematiko

Res je, da rojstvo otroka z diagnozo Downov sindrom povzro¢i stresno situacijo, na katero se
mati in ofe odzoveta razlicno. V dolocenih fazah odzivanja ali Zze takoj ob rojstvu se
najveCkrat postavi vpraSanje: Zakaj se je to zgodilo ravno nam? Malokdo pa si postavi
vprasanje: Zakaj pa bi se ravno nam to ne smelo zgoditi? Za otroka in za starSe ter za celotno
druZino je sprejemanje otrokovega stanja odvisno od njihove osebnosti, Custvene zrelosti in

nenazadnje od vplivov okolja.

Konc¢no pa je potrebno pomisliti, da se je zgodila diagnoza predvsem otroku in ¢e ima otrok Se
spremljajoce trajne ali kasneje ugotovljene kroni¢ne bolezni, se je smiselno vprasati, kdo in
zakaj je naSemu otroku namenil Zivljenje s to diagnozo, morebitno trpljenje ob spremljajocih
boleznih? Zakaj se je vse to moralo zgoditi naSemu otroku? Temu nebogljenemu, nepopisno

prisrénemu, toplemu in volje do zivljenja polnemu bitjecu.

Prva misel starSev naj bo, da bo na$ otrok svoje posebnosti diagnoze Downov sindrom sprejel
in z njimi zivel. Naloga starSev je, da ga bomo pri tem podprli. Dejstvo je, da bomo tudi kdaj z
njim in ob njem trpeli, vendar bomo istoCasno z njim dozivljali posebno sreco, se skupaj
veselili njegovih dosezkov in uspehov, tako kot pri vsakem obi¢ajnem otroku. Trdim, da je pri
pozitivnem dozivljanju otroka v veliko pomoc¢ primeren nacin podaje informacij o otrokovem
stanju, kajti to je pomembna informacija, ki bo celotni druzini na doloc¢enih podroc¢jih
funkcioniranja vsekakor spremenila Zivljenje. Se vedno je v najveé¢ primerih zdravnik tisti, ki
obicajno na hitro, mimogrede, starSe soo¢i z diagnozo in najveckrat prida Se zastraSujoce
podatke: otrok ne bo govoril, ne bo hodil, Zivel bo najve¢ do drugega leta, ¢e bo slucajno zivel
dlje, bo to najdlje do drugega leta starosti oziroma do pubertete. Ob sporo¢anju informacije je
obiajno pridana socutna nota in pogledi usmiljenja, kar vse skupaj druzini povzroci

neizmerno in nepozabno bolecino.

Zdravstveno osebje niti ne pomisli, kako je materi, ki ji je informacija podana v prisotnosti
drugih mater, ki se presre¢ne veselijo rojstva zdravega otroka. Nasega otroka pa prve dni
matere obi¢ajno ne dobimo k sebi in smo prepuscene strahovom in razmisljanjem, ki vodijo k
najbolj ¢rnim scenarijem. Ravno v tem najzgodnejSem obdobju je potrebno pomisli, da bi

starSi potrebovali pomo¢, pogovor nekoga, ki bi materi in ocetu stal ob strani in jima podal
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realno sliko o spremembah, ki ju ¢akajo, ko z otrokom prideta domov. Zdravstveno osebje te
pomoci Se ni uredilo, skrbijo pa za varnost matere tako, da jo bolj opazujejo in upajo, da

informacija ne bo povzrocila simptomov, ki vodijo v depresije.

Ko pride partner, svojci in sorojenci v porodniSnico na obisk, svoja obcutja bolj ali manj
uspeSno skrivajo drug pred drugim. Njihovo ravnanje je razumljivo, kajti tudi njihova
pricakovanja so bila povsem drugacna od realnosti. Ker na tako situacijo niso bili pripravljeni,
ravnajo tako, kot tisti trenutek zmorejo. Opogumljajo se med seboj in vsak pri sebi i§¢e razloge
in morebitne napake, ki jih je pred in med spocetjem in nosecnostjo storil, da se je to zgodilo.
StarSi bi v tem trenutku potrebovali nekoga, ki bi jim natan¢no podal informacijo, da njihovo
ravnanje ni vzrok za diagnozo otroka, da otrok sicer ni izpolnil njunih pri¢akovanj, v vsem
ostalem pa je predvsem otrok, ki potrebuje varnost in ljubezen od obeh starSev, bratov, sester

in ostalih.

Najvec¢jo pomoc¢ bi starSem predstavljala informacija o perspektivi otrokovega razvoja in
nasvet, kako poskrbeti zase in istocasno za otroka. Nujno je, da so star$i informirani ne samo
o medicinski obravnavi, ampak tudi o zgodnji intervenciji na podro¢ju senzomotornega in
socialnega razvoja, da bo otrok ze zgodaj dosegal spretnosti in vesCine, s katerimi bo

zadovoljeval svoje potrebe in se uspesno vkljuceval v okolje in druzbo.

Ce je odziv star§ev razli¢en, traja razli¢no dolgo in bi partnerja morala spostovati nacelo, da
kadar je kdo od njiju v krizi, je partner tisti, ki lahko prvi pomaga. Skupaj si delita Custva, se
pogovarjata, poslusata in ¢e je potrebno, razjokata. Potrebno je, da si starSa vzameta Cas zase,
drug za drugega, za svoje ambicije. Popolno in enostransko predajanje izkljucno otroku z
diagnozo Downov sindrom naceloma ne prinasSa srece, ne starSema ne sorojencem. Tako kot
star$i takoj ob rojstvu, tako tudi sorojenci potrebujejo izCrpno razlago o otrokovem stanju.
Primerne - objektivne informacije namre¢ lahko zmanjSujejo ali celo odpravijo Custveno

napetost starSev, sorojencev in ostalih ¢lanov druzine.

Zgodnje pozitivno dozivljanje otroka z diagnozo Downov sindrom je pomembno ne samo za
vzpostavitev obiajnega ritma v Zivljenju druzine, temvec iz razloga pomoci otroku v obliki
zgodnje intervencije ze kmalu po rojstvu. Saj otroci, ki so vkljueni v program zgodnje

intervencije ze okrog 6. tedna starosti, v razvoju napredujejo bolje kakor tisti, ki takSne pomoci
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niso delezni. Pomembno je, da se starSi Ze takoj na zaCetku z dojenckom igrajo igre, ki jih
morajo uskladiti glede na posebnosti in zmoZnosti, ki jih ima njihov otrok. Glede na to, da se
ti otroci odzivajo na vplive iz okolja ze od prvih tednov naprej, je zanje zelo pomembno, da je
njihovo druzinsko okolje ljubece, spodbudno, pozitivno. Takoj ob rojstvu otroka in tudi
kasneje starSem ni v pomo¢ podpora sorodnikov in prijateljev v obliki tolazbe, ampak v

¢imbolj obicajnih reakcijah, kot so jih deleZzne matere vseh novorojenckov.

Otroku in materi je takoj po prihodu iz porodniS$nice obi¢ajno nudena pomoc pri negi v obliki
2-3 obiskov patronazne sestre na domu in obravnava otroka v razvojnih oz. mentalno
higienskih dispanzerjih. Zdravstveno skrb pa otroku nudi izbrani pediater in kasneje osebni
zdravnik, ki ga po potrebi napoti k specialistom, ¢e se ugotovijo bolezenski znaki, ki zahtevajo

specialistino obravnavo in hospitalizacijo.

Razvoj se pri vecini otrok z Downovim sindromom ne ustavi, vendar pa se v kasnejsih letih
lahko na nekaterih podro¢jih upocasni. Zato je pomembno, da v primeru otrokovih dodatnih
diagnoz, ki zahtevajo pogosto ali dolgotrajno bolni$ni¢no zdravljenje, starSi zahtevamo to, kar
nam $e ni v popolnosti omogoceno: vkljucitev otroka v bolnisni¢no Solo, mobilnega logopeda
ne glede na otrokovo starost, kajti govorni razvoj pri otroku se ustavi najkasneje. Iz dneva v
dan se otrok in kasneje mladostnik, uci novih besednih zvez, novih poimenovanj. StarSem
mora biti v bolnici omogoceno, da z otrokom nadaljujejo s programom zgodnjega ucenja, da
ne upocasnimo ze usvojenih znanj in zamudimo priloZnosti v razvoju otroka. Seveda pa so vse
omenjene aktivnosti odvisne od otrokovega zdravstvenega stanja, pocutja in otrokove

pripravljenosti v tem obdobju za tovrstne aktivnosti.

Starsi otrok z Downovim sindromom smo kdaj v pogovorih ugotavljali, ali zelo izrazita telesna
znamenja pomenijo tudi vecji primanjkljaj v duSevnem razvoju. »Vecina raziskav otrok z
Downovim sindromom, ki so bile opravljene pri otrocih v zavodih, dokazujejo, da med tema
dvema dejavnikoma ni povezav. Ne izkljucuje pa se moznosti, da bi bile raziskave na tem
podro¢ju lahko tudi drugaéne, ¢e bi jih opravili na osebah z diagnozo Downov sindrom, ki
zive v domaCem okolju«, kot navaja Cunningham. (1999:94). Sama podpiram tezo, da
novorojenckov in kasnejsi otrokov izgled ne more biti povezan s kasnejSim umskim razvojem,

bolj je razvoj otroka odvisen od vrste trisomije, je dedno pogojen in odvisen od drugih diagnoz
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in pogostosti hospitalizacij, ki upocasnjujejo razvijanje sposobnosti in njegovih individualnih

potencialov.

Obdobje adolescence za nasega otroka ni ni¢ manj stresno kot za druge mladostnike. Morda to
obdobje malo kasni, kar pa ni nujno. V tem obdobju bo na$§ mladostnik z diagnozo Downov
sindrom opazal telesne spremembe, menjal razpolozenja, bolj izrazito Zelel uveljavljati svojo
voljo, se zaljubil, gojil pricakovanja po partnerski zvezi, rojstvu otroka, skratka Zeljo po
samostojnem zivljenju. To obdobje je morda za starSe eno tezjih obdobij v zivljenju z otrokom,
ki ima diagnozo Downov sindrom. »Pomembno pa je, da se mladostnik in odrasel ¢lovek z
Downovim sindromom umsko Se vedno razvija in zato je zelo pomembno, da je Se vedno
delezen pomoci in izobrazevanja, kar mu bo spodbujalo nadaljni razvoj« trdi Cunningham,

(1999:205).

Na$§ mladostnik rad sodeluje v pogovorih in odlocCitvah, ki jih druzina sprejema. Vecina jih
sodeluje pri domacih opravilih in se vkljucuje v razli¢ne aktivnosti na podro¢ju druzbenega
zivljenja. Po zaklju¢enem izobrazevanju v redni ali prilagojeni osnovni Soli jih velika vecina
obiskuje Varstveno delovni center, kjer poleg prostocasnih aktivnosti tudi opravljajo razli¢na
dela za kooperante in od prodanih izdelkov dobijo placilo v obliki rednih mese¢nih nagrad.
Nagrade jim veliko pomenijo, prav tako jim veliko pomeni aktivna udelezba na volitvah, kjer

se odloc¢ajo po svoji volji kot ve€ina drzavljank in drzavljanov.

Veliko komunikacije, ¢asa in razlag o posebnostih sprememb v tem obdobju je potrebno
nameniti naSemu mladostniku. SpoStovati je potrebno njegove odlocitve in ga v najve¢ji mozni

meri podpreti na njegovi poti k samostojnosti in odraslosti.

Starsi ze zelo zgodaj ugotovijo, da je potrebno sodelovanje tudi s centri za socialno delo, ki pa
jim pomo¢ nudijo v okviru veljavne zakonodaje, na podlagi javnih pooblastil. Od zavzetosti
posameznih centrov pa je odvisno, kako imajo organizirano podroc¢je sodelovanja, ki je ob
izrazeni zelji starSev lahko v veliko pomo¢ druzini: redna srecanja starSev, varstvo otroka na
domu, nudenje pomoc¢i otroku v obliki sodelovanja pri zgodnji intervenciji, skratka
razbremenitev druZine. V praksi se je pokazalo, da starsi od centrov nimamo velike podpore v
smislu pomoci pri razvoju otroka, pri osebnih stiskah starSev, pri svetovanju ob usmerjanju

otroka v Solo ali drugo institucijo. Na centrih za socialno delo starSi naceloma urejajo zgol]
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formalnosti, ki jih je predpisala drzava s posameznimi zakoni in so nujne za dolo¢ena podrocja
Zivljenja druzine. Ni pa pravih oblik pomo¢i s strani strokovnih delavcev na posameznih
centrih za socialno delo v smislu individualnega svetovanja, sodelujocega partnerskega odnosa
v problemu, usmerjanja, informiranja. So pa redki primeri dobre prakse, ki jih izvajajo
posamezni centri za socialno delo, kot npr. klubi in samopomocne skupine starSev, v katerih
se srecujejo starSi. Ta oblika sre¢evanj je predvsem pomembna za starSe, ki niso ¢lani Zveze
Sozitje, njenih drustev ali sekcije. Srecanja v klubih ali skupinah potekajo kontinuirano skozi
celo leto, za varstvo otrok je poskrbljeno, udelezenke so ve¢inoma matere, ki si izmenjujejo

izkusnje, veselje in tudi zalost.

Vecjo podporo in pomo¢ starSi dobimo v Zvezi Sozitje in njenih drustvih ter v zadnjem ¢asu v
Sekeiji za Downov sindrom. Sekcija za Downov sindrom pokriva specifi¢no problematiko, s
katero se druzina otroka s to diagnozo srecuje. V sekciji nudijo otrokom in starSem podporo v
smislu napredka v razvoju otroka, druzenja, izmenjave izkuSenj, nasvetov s podrocja
zakonodaje, izobraZevanj, sprostitvenih in druZabnih aktivnosti. V Sekciji so ustanovili tudi

Center za zgodnjo obravnavo otrok z diagnozo Downov sindrom, ki ima sedez v Kranju.

Poleg Zveze Sozitje, ki ima celovito dodelan program, namenjen starSem in osebam z
motnjami v duSevnem in telesnem razvoju, so uspeSna tudi posamezna drustva Zveze SoZitje.
Nekatera imajo organizirane, Ze prej omenjene, Klube za starSe in predvsem zagotovljene
prostorske moznosti za svoje delovanje in srecevanja. Vse to je velika prednost pred drustvi, ki
imajo prijavljen sedez drustva na naslovu predsednika drustva ali v prostorih drugih institucij,
sreCevanja pa so omejena na letni ob¢ni zbor, piknik in novoletno zabavo ter za tiste ¢lane, ki

jim finan¢na sredstva omogocajo na 2-3 izlete.

V nasi druzbi, v doloCenih okoljih, so Se vedno prisotni predsodki, stereotipi, ki so jih delezni
tudi naSi otroci in odrasle osebe z diagnozo Downov sindrom. Vendar pa se nasi otroci in
odrasle osebe z diagnozo Downov sindrom kljub postrani ockam in posebnostim v govoru, z
vsemi svojimi mo¢mi in pozitivno energijo prizadevajo biti odrasli, enakopravni ¢lani nase

druzbe. Vecini to tudi uspeva.
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RAZISKOVALNI DEL

2 PROBLEM

2. 1. Obrazlozitev problema

Ko se v druzino rodi otrok z diagnozo Downov sindrom, se starSem s tem dejstvom ni
enostavno soociti. Druzina je najpomembnejsi dejavnik pri razvoju otroka z diagnozo Downov
sindrom in v svoji diplomski nalogi sem se osredotocila prav nanjo, druzino, ki nikakor ni bila

pripravljena na rojstvo otroka z diagnozo, ki bo lahko povsem spremenila njihovo zivljenje.

V nalogi sem Zelela s pomoc¢jo vprasalnikov, namenjenih starSem, ki imajo otroka z
Downovim sindromom, raziskati:

1. Posamezne segmente zadovoljstva starSev na podrocju zivljenja otroka z Downovim
sindromom, in sicer: prve informacije in podporo, ki jo druzina prejme ob rojstvu otroka do

vkljucitve v razliéne vzgojno-varstvene ustanove.

2. Ugotoviti zelim tudi, kako starSi ocenjujejo sodelovanje z zdravstvenimi, socialnimi
sluzbami in drustvi. Pridobiti Zelim podatek, kdaj je bilo starSem v Zivljenju z otrokom, ki
ima diagnozo Downov sindrom, najteze, kako sprejemajo integracijo/inkluzijo otrok v redno
08, koliko otrok je bilo vkljutenih v redni in koliko v razvojni vrtec. Pomembno se mi zdi
pridobiti podatek, koliko spremljajocih bolezni ima otrok z Downovim sindromom, kar

pomeni dodatno oviro pri kvaliteti Zivljenja otroka in druzine.

2. 2. Cilji raziskave

Cilj raziskave je prouciti obstojeCe stanje na podrocju na¢ina podajanja informacije starSem

in podpore, ki jo star$i prejmejo takoj po rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom.
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Soocenje z otrokovim stanjem in s tem posledi¢no zgodnja obravnava otroka sta namre¢ med
drugim odvisni tudi od tega, kdo in na kakSen nacin te z diagnozo seznani, kak$no je tvoje
znanje o diagnozi za pravilno ravnanje, koliko podpore prejmes takoj ob rojstvu in kasneje.

Zgodnja intervencija je za otroka izjemnega pomena in pri tem je potrebno kontinuirano in
ucinkovito sodelovanje druzine s strokovnjaki na podro¢jih, ki jih otrok potrebuje in
sodelovanje s strokovnimi sluzbami. StarSi otrok z diagnozo Downov sindrom podporo

najdejo tudi v medsebojnem druzenju in organiziranju skupnih akcij.

Za otroka in starSe je poleg zgodnje intervencije pomembna tudi izbira institucije, kamor bo
otrok vkljuCen in kjer bo prejel najve¢ podpore. V nalogi sem zelela ugotoviti, kakSno je
sodelovanje s strokovnimi sluzbami - z osnovno socialno mrezo.

Za tovrstno raziskavo sem se odlocila, ker Zelim s svojimi osebnimi izkuSnjami z otrokom, ki
ima diagnozo Downov sindrom, svoje nadaljnje delovanje na podro¢ju socialnega dela
posvetiti delu z druzino takoj po rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom, seveda na zeljo

starSev.
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3 METODOLOGIJA

3.1. Vrsta raziskave

Raziskava je kvantitativna in deskriptivna. Osnovno izkustveno gradivo temelji na osebnih
izkuSnjah, ki sem jih pridobila z rojstvom deklice z Downovim sindromom, in na podatkih, ki
sem jih dobila od respondentov, ki so izpolnjevali vprasalnike in so tudi sami starsi otrok z
diagnozo Downov sindrom.

Raziskava je tudi uporabna; menim, da se uporabnost raziskave lahko odrazi v priporo¢ilih k

izboljSanju podpore starSem v najtezjih trenutkih.

3.2. Merski instrumenti in viri podatkov

V raziskavi sem uporabila vprasalnik, ki so ga izpolnjevali starsi otrok z diagnozo Downov
sindrom, zdruZeni v sekcijo za Downov sindrom in star$i ¢lani Zveze Sozitje. Vprasalnik je
sestavljen iz 21 vprasanj. Respondenti so v vprasalniku obkrozali trditve z moznostjo dopisa

svojih trditev. Vprasalnik je torej kombiniranega tipa.

Metodoloski instrumenti, ki so mi bili pri delu v pomo¢, kombinirajo uporabo kvalitativnih in
kvantitativnih virov, kot npr.: strokovna literatura, predpisi s podrocja zakonodaje, statisti¢ni

in Casopisni viri ter druga strokovna gradiva.

3.3. Populacija

Populacija so star$i otrok z Downovim sindromom, zdruzeni v Zvezi Sozitje in Sekciji za
Downov sindrom. Iz vpraSalnikov je razvidno, da so bili respondenti zastopani iz razli¢nih
krajev Slovenije, in sicer: Ljubljana, Kranj, Maribor, Izola, Radenci, Celje, Novo mesto,
Kamnik, Naklo, Mokronog, Velenje, Bled, Mojstrana, Domzale, Dolenjske Toplice, Mislinja,

Ribnica in Ajdovs¢ina.
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Vprasalnike so izpolnjevali starSi, in sicer mama ali oCe, kot sem ugotovila iz nekaterih
pripisov na posameznih vprasalnikih. Ne glede na to, da je vzorec majhen, sem dobila podatke,
na podlagi katerih bom preverila svoje hipoteze. Ce bi Zelela dosegi ve&jo reprezentativnost
svojega vzorca, bi seveda morala zajeti vecje Stevilo udelezencev v anketi, npr. 200. Rezultati
vecjega Stevila respondentov bi mi omogocili, da bi lahko bolj posplosila svoje trditve in

ugotovitve na celotno populacijo. Vprasalnik je bil deln zaprt, delno odprt in ne voden.

3.4. Postopek zbiranja podatkov

30 anketnih vpraSalnikov sem starSem otrok z diagnozo Downov sindrom poslala po navadni
posti — clanom Sekcije za Downov sindrom s sedezem v Ljubljani. Njihove naslove sem
dobila na internetni strani sekcije. 8 vprasalnikov sem razdelila sama osebam z diagnozo
Downov sindrom, vklju¢enim v Varstveno delovnem centru Kranj, kjer sem opravljala prakso.
Oni so jih posredovali v izpolnitev svojim starSem, clanom Zveze Sozitje.

Upostevala sem moznost, da nekateri respondenti nimajo racunalnika ali internetnega dostopa,
zato se nisem odlocila za posiljanje vpraSalnikov po elektronski posti. Poslanih in

posredovanih je bilo skupaj 38 anonimnih vprasalnikov, vrnjenih sem dobila 30 vprasalnikov.

3.5. Obdelava in analiza podatkov

Numerus v tabelah in grafikonih je pri vecini vprasanj 30, pri nekaterih, ki se ti¢ejo vprasanj
zivljenja in vkljuCevanja otroka z diagnozo Downov sindrom, pa je 29, kajti en otrok je pri
starosti 7 mesecev umrl. Podatke sem obdelala kvantitativno, ro¢no z absolutnimi Stevili.
Steviléne podatke sem zbrala in pretvorila v odstotne deleZe, ki sem jih vpisovala program
Microsof Excel. Dobljene rezultate sem prikazala v obliki tabel in grafikonov. Nato sem

dobljene rezultate tudi analizirala ter interpretirala.
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4 REZULTATI RAZISKAVE

4.1. Rezultati raziskave

1. Starost in spol otrok oziroma oseb z diagnozo Downov sindrom na dan, 31. 12. 2006:

Starost otrok/oseb z diagnozo .
Stevilo oseb z DS
Downov sindrom

1-9 let 10
10-19 let 10
20-29 let 7
30-39 let 1

40-49 1
SKUPAJ 29

Tabela 4.1.: Starost oseb z diagnozo Downov sindrom

Najbolj zastopana skupina otrok oziroma oseb, na katere se nanasajo odgovori na vprasanja, je
v starostni skupini od 1do 9 in od 10 do 19 let. V enem vprasalniku je mati povedala, da je
njen otrok (decek) pri starosti 7 mesecev umrl, zato je pri doloc¢enih vpraSanjih v nadaljevanju
numerus 29 ali na dolo¢ena vprasanja odgovora ni. Iz odgovorov na vprasanja sledi, da so v
opisih ve¢inoma zastopani decki, in sicer 18, deklic je 12, kar potrjuje navedbe ve¢ avtorjev, ki
sem jih zasledila v Studijskem gradivu, da se z diagnozo Downov sindrom rodi ve¢ deckov kot
deklic.

2. Pri vprasanju, ali imajo otroci z Downovim sindromom starejSe ali mlajSe brate ali

sestre (sorojence), je bil rezultat naslednji:

Starejsi sorojenci Mlajsi sorojenci Ni sorojencev

15 13 7

Tabela 4. 2.: Stevilo sorojencev otrok z diagnozo Downov sindrom
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Samo 7 je druzin, v katerih je otrok z diagnozo Downov sindrom, edini otrok v druzini.
Razlogi so lahko razli¢ni, kot npr.: starost matere, odlocCitev starSev, dedna obremenjenost
druzine z diagnozo Downov sindrom. Pri podatku o starejSih in mlajSih sorojencih ni zaznati
velikih odstopanj. Podatek pa potrjuje Studije, da je v vecini druzin otrok z diagnozo Downov
sindrom rojen kot drugi ali tretji otrok. Pri analizi vpraSanj sem ugotovila, da je najvec
starejSih sorojencev v druzinah, kjer je bil rojen otrok z Downovim sindromom materi, ki je

bila v povprecju stara nad 25 let.

3. Starost matere ob rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom.

Starost matere Stevilo
15-19 let 1
20-29 let 13
30-39 let 13
4049 let 2

Tabela: 4.3.: Starost matere ob rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom

Starejse Studije navajajo podatke, da se vecina otrok z Downovim sindromom rojeva starej$im
materam, in sicer navajajo najvecji odstotek verjetnosti rojstva otroka s to diagnozo, pri
materah starih nad 40 let. NovejSe Studije in raziskave kazejo na to, da se je starost mater, pri
katerih je vecja moznost rojstva otroka z diagnozo Downov sindrom, pomaknila nad 35. leto.
Po tem obdobju je za nosecnice tudi organizirana vecja skrb in moznost vseh preiskav za
odkrivanje zgodnjih znakov te diagnoze. Iz moje raziskave pa je ugotovljeno, da sta samo dve
materi rodili otroka s to diagnozo v starostni skupini nad 40 let, kar 13 je mater, ki so rodile
otroka z diagnozo Downov sindrom v starosti od 20 do 29 let in enako je Stevilo mater, ki so
rodile otroka v starosti od 30 do 39 let. Samo ena mati je rodila otroka z diagnozo Downov
sindrom v starostni skupini 15-19 let. Lahko torej sklepamo, da starost matere ni ravno klju¢ni

razlog za rojstvo otroka z diagnozo Downov sindrom.
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4. Kdo vam je ob rojstvu sporocil, da ima otrok diagnozo Downov sindrom?

Oseba, kije sporocila, da ima otrok diagnozo Downov sindrom?

30 7
25 7
20 7
15 1
10

25

zdravnk med. soc.del. partner drugi
sestra

Grafikon 4. 1.: Oseba, Ki je starSem sporocila, da ima otrok diagnozo Downov sindrom

Star$i so eno najteZjih informacij v svojem Zivljenju ve€inoma prejeli od zdravnika. Kar 78
odstotkov ali 25 starSev je informacijo prejelo od zdravnikov (1 mati ze v 7. mesecu
nosecnosti), 13 % ali 4 starSi so informacijo prejeli od »babice«, ki je prisotna pri porodu,
pediatra ali so vedeli sami. 9 % ali 3 star$i so informacijo prejeli od zdravnika in medicinske

sestre. Prav nih¢e od respondentov pa ni informacije prejel od socialne delavke ali partnerja.

5. Kako so vam sporocili stanje o otroku?

Nacin, kako so straSem sporogilil stanje o otroku

O neosebno

B s prizvokom usmiljenja|

0 z vidnim ob&utkom
nelagodnost

0O wlazete

B nahiro

O drugo

Grafikon 4.2.: Nacin, kako so starSem sporocili stanje o otroku

Pri nacinu sporocanja v kar 26 % prevladuje na hitro sporo€ena informacija, ki jo je prejelo 10
starSev, sledi s 23 odstotki nacin sporo¢anja z vidnim obcutkom nelagodnosti, kar je dozivelo
9 starSev, 18 % ali 7 starSem je bila informacija podana neosebno in 13 % ali 5 starSem je bilo
sporoceno stanje o otroku tolaze€e. S prizvokom usmiljenja so bile podane informacije v 5 %

ali 2 starSema in v 15 % ali 6 starSem so bile informacije podane na nacine, ki so jih dopisali:
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razlaga v smislu, da bo otrok Sel v posebno Solo; da bo tezko hodil in govoril; razlaga tako
pozna, da je mati sama pridobila informacijo; eni materi so podali razlago na njeno »strogo«
zahtevo; Siroka razlaga o kromosomih; starSi so vedeli sami. Samo ena mati je dobila

profesionalno razlago, podano z obcutkom.

6. Ali ste takoj vedeli, kaj pomeni diagnoza Downov sindrom?

DA NE DRUGO

16 9 5

Tabela 4.4.: Poznavanje pomena diagnoze Dowvnov sindrom
16 starSev je vedelo, kaj diagnoza Downov sindrom pomeni, 9 starSev tega ni vedelo. Pod
drugo so starsi navedli, da so za diagnozo ze slisali, prave predstave, kako bo to spremenilo

njihovo Zivljenje in zivljenje otroka, pa niso imeli.

7. Ali so vam v porodniSnici razlozili, kaj diagnoza pomeni in kdo vam je razlozil?

DA NE NI ODGOVORA |DRUGO RAZLOZIL

Medicinska sestra,
11 17 1 1 — sama vedela
genetik, zdravnik

Tabela 4.5.: Kdo je starSem v porodniSnici razlozil pomen diagnoze

18 starSev razlage o diagnozi ni potrebovalo, ker so posebnosti poznali sami. 11 starSem so
razlozili medicinska sestra ali zdravnik ali genetik. Vecinoma, kot so respondenti dopisali, so
razlago dobili na svojo prosnjo ali zahtevo, zelo enostransko, priblizno, v nekaterih primerih

Sele ko so bili z otrokom ze doma, ena od mater je dobila skripto z razlago diagnoze.
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8. Ali so vam v porodniS$nici dali nasvet, kako ravnati z otrokom (razvojne posebnosti),

na koga se obrniti po pomoc, nasvet?

Nasvet, ki so ga starSi dobili v porodnisnici v zvezi z
razvojem otroka in posebnostmi diagnoze
20
17
15
10 8
4
5
| | 1
0 . . — 1
da ne delno ni odgovora

i \% i Si ili v iSnici v zvezi z razvoj i
Grafikon 4.3.: Nasvet, Ki so ga starSi dobil orodnisnic e razvojem otroka in
posebnostmi diagnoze Downov sindrom

17 starSev ni dobilo nasveta, kako ravnati z otrokom na podro¢ju razvoja, niti jih v
porodniSnici niso seznanili s posebnostmi diagnoze. Prav tako ti star$i niso dobili informacije,
na koga se lahko obrnejo po pomo¢ oziroma nasvet. Samo 4 star$i so informacije dobili, 8
starSev je dobilo delno informacijo o posebnostih razvoja in na koga se obrniti po pomoc¢. En/a

respondent/ka pa na to vprasanje ni podal/a odgovora.

9. Ali ima otrok poleg diagnoze Downov sindrom Se kak$no drugo bolezen?

Spremljaj oce bolezni, ki jih ima otrok z Downovim sindromom

104 O sréna okvara

8 B bolezni dihalnih organov
O bolezni ledvic

6 O prebavil

41 Boci

2

0

1 O kozne bolezni

B krvne bolezni

O drugo

Bolezni

Grafikon 4.4.: Spremljajoce bolezni, ki jih ima otrok z Downovim sindromom

10 otrok ima sréno okvaro, kar je tretjina otrok iz vzorca, 12 otrok ima bolezni, kot so:

kroni¢no vnetje trebusne slinovke, epilepsija, levkemija ob rojstvu, 2 otroka imata alergijo na
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gluten, 1 otrok ima cerebralno paralizo - hemipareza desne strani telesa, 3 otroci moteno
delovanje $¢itnice, zaporo Crevesja, slab sluh zaradi zozenih sluhovodov in hipotonijo, 10
otrok ima razli¢ne bolezni o¢i oziroma dioptrijo in 3 otroci razli¢ne krvne bolezni. 4 otroci

imajo kozne bolezni, 1 otrok bolezni dihalnih organov. Povsem zdrav je samo en otrok.

10. Ali je/bil/bo otrok vkljucen v vrtec?

Vklju€enost otrok v vrtec

21

0

ni rednivrtec razvojnivrtec jevzavodu privatno

varstvo

Grafikon 4.5: VKkljucenost otrok v vrtce

Kar 21 otrok je vkljucenih v redne vrtce, kar je uspe$no izvedena inkluzija, ki je na tem
podro¢ju tudi teoreti¢no podprta. Od 11 otrok so 4 vkljuceni v razvojni vrtec, 7 otrok pa je iz
razvojnega vrtca preslo v redni vrtec. 4 otroci so bili ali so v zasebnem varstvu, samo 1 otrok

pa ni bil vklju€en nikjer.

11) Ali je/bo/ otrok vkljucen:

Vkljuéenost otrok v 08, OVI, zavod

O OS integriran prog.
15 12 12 8 O3 prilagojen prog.
oovi
10 O zavod
B nikjer
5 2 3

Grafikon 4.6.: Vkljuéenost otrok v redno OS, OS s prilagojenim programom, OVI, zavod
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39 odstotkov ali 12 otrok je v osnovni Soli s prilagojenim programom, 39 odstotkov ali 12
otrok obiskuje oddelke vzgoje in izobrazevanja, 10 odstotkov ali 3 otroci so v zavodu in 6
odstotkov ali 2 otroka sta vkljucena v redni program osnovnosolskega izobrazevanja. 2 otroka

o0z. odrasli osebi nista vkljuceni v nobenega od nastetih programov.

12. Ali se vam zdi, da je na redni OS dovolj kvalitetno organizirano podroéje inkluzije za

otroke z Downovim sindromom?

Da 5
Ne 20
Ne vem 5

Tabela 4.6.: Kvaliteta organizacije podrocja inkluzije za otroke z Downovim sindromom

v redni osnovni Soli
Velika vecina, to je 20 starSev, meni, da na rednih osnovnih $olah ni dovolj poskrbljeno za
njihove otroke s strani strokovnjakov. Samo 5 starSev meni, da je dobro poskrbljeno, 5

starSev pa tega podatka ne ve, kajti njihovi otroci $e niso Soloobvezni.

13. Ali menite, da bi bil otrok v zavodu bolje strokovno obravnavan na vseh podro¢jih

razvoja?
Kvaliteta obravnave otrok v zavodu
20 18
15 A
10 A
5
5
2 ° 2
0 1] 1]
mogoce nikakor da drugo ni odgovora

Grafikon 4.7.: Kvaliteta obravnave otrok v zavodu

Vecina starSev ali 18 jih je mnenja, da njihov otrok v zavodu nikakor ni oziroma ne bi bil
dovolj dobro strokovno obravnavan. 2 starSa menita, da bi bil, 5 starSev meni, da bi mogoce
otrok bil strokovno podprt v ustanovi, 2 starSa nista podala odgovora, 5 starSev pa je dopisalo

naslednja mnenja: odvisno od zavoda; na nekaterih podro¢jih bi bil dobro obravnavan, na
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nekaterih pa ne; druzinsko zivljenje je vcasih pomembnejSe od strokovnega; strokovna

obravnava v zavodu ni dovolj za razvoj otroka.

14. Ali menite, da se v vrtcu, Soli, OVI, VDC-ju, dovolj gradi in razvija otrokove

sposobnosti in Ze pridobljena znanja?

Razvoj otrokovih sposobnostiv vrtcu, Soli
15 3
10 J
6
5 1
1
0 [/
da ne premalo ne vem

Grafikon 4.8.: Razvoj otrokovih sposobnosti v vrtcu, Soli, OVL, VDC

13 starSev je mnenja, da se v vrtcu in Soli premalo gradi na ze pridobljenih otrokovih znanjih
in premalo razvija otrokove sposobnosti. 6 starSev meni, da se ne gradi dovolj na otrokovih
pridobljenih znanjih in razvoju sposobnosti, medtem ko 9 starSev meni nasprotno, eden od

starSev ni podal odgovora na to vprasanje.

15. Ali je/bo otrok vklju¢en v kaksne dejavnosti na tem podrocju?

Dejavnosti v katere je otrok vkljucen
25
20 19
O glasba
15 14 B ples
1 O rogne spretnosti
10 | O sport
6 5 B drugo
51 | O ni¢
1
0

Grafikon 4. 9.: Dejavnosti, v katere je otrok z diagnozo Downov sindrom vkljucen

19 otrok ali 33 odstotkov je vklju¢enih v Sportne dejavnosti, 25 odstotkov ali 14 otrok je

vklju€enih v aktivnosti na podroc¢ju glasbe in 11 otrok ali 9 odstotkov je aktivnih na podrocju
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plesa. V aktivnosti ni vkljuCenih 5 otrok, kar predstavlja 9 odstotkov,, pod drugo pa je bila

zabelezena 1 aktivnost, in sicer otrok obiskuje ure anglescine.

16. Ali ste/boste/Se sodelujete v otrokovo Korist, s strokovnjaki na naslednjih podrocjih:

Sodelov anje s strokov njaki v otrokov o korist
na razli¢nih podrocjih.

30
25 -
20 |

23

15
9

‘ndmn 2

soC. logoped  ortoped psiholog nevrolog  drugo

sluzbe

Grafikon 4.2.10: Sodelovanje s strokovnjaki v otrokovo korist na razli¢nih podrocjih

Najvec starSev sodeluje z vec strokovnjaki na podrocju otrokovega zdravja. 23 starSev vodi
otroke k logopedu, 11 otrok je obravnavanih pri ortopedu, 9 pri psihologu, 3 pri nevrologu. 9
starSev je poleg ostalih strokovnjakov navedlo tudi sodelovanje s strokovnjaki na podroc¢ju
socialnih sluzb, 16 starSev pa je pripisalo Se sodelovanje z razlicnimi strokovnjaki:
pedopsihiater, strokovni tim za razvoj ¢lovekovega potenciala v Ameriki, specialni pedagog,
defektolog, delovni terapevt, nevrofizioterapevt, hipoterapevt, refleksoterapevt, pediater,

razvojni terapevt, kardiolog.

17) Kako ocenjujete pomoc/svetovanje Centra za socialno delo z vami in obrazloZitev:

Zelo dobro 0
Dobro 9
Slabo 19
Obrazlozitev 10

Tabela §t. 4.7.: Ocena pomoc¢i in svetovanja s strani Centra za socialno delo

19 starSev ocenjuje svetovanje in pomo¢ s strani Centra za socialno delo kot slabo, 9 starSev

meni da je dobro. 2 starSa na to vprasanje nista podala odgovora, 10 starSev pa je pripisalo
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naslednje obrazlozitve: sodelovanja z njimi nisem kaj dosti potrebovala, gredo pa »na roko«,
¢e Clovek kaj potrebuje; sodelovanja sploh ni, v smislu podpore; sodelovanja ni, kajti centri za
socialno delo so namenjeni sami sebi in ne ljudem; so uradniki in ne ljudje, ki bi naj pomagali,
kajti o ni¢emer me ne obvestijo, niti ne cutim, da bi mi radi pomagali; s strani socialne delavke
cutim, da sem v podrejenem polozaju; ko jih potrebujem, jih ni; tezko uskladim obiske z
njihovim in svojim delovnim ¢asom; na center grem, ¢e res nujno potrebujem urejanje
predpisanih postopkov za otroka; pri socialnem delavcu dobim obcutek, da smo usmiljenja

vredna druzina; dajo mi vedeti, da moram zakonodajo poznati sama.

18. Ali ocenjujete, da imate ve¢jo podporo v drustvu, pogovorih z drugimi starsi, kot v

Centru za socialno delo?

Da 27
Ne 2
Drugo 1

Tabela §t. 4.8.: Ocena podpore v drustvu, pogovorih z drugimi starsi ali Centru za
socialno delo

27 starSev ocenjuje, da imajo vecjo podporo v drustvu, pogovorih z drugimi starsi kot v centru

za socialno delo. 2 respondenta sta odgovorila, da imata ve¢jo podporo v Centru za socialno

delo, ena mati se ni opredelila in je pod drugo dopisala: vsi vidiki oziroma stiki so po svoje

pomembni. Dobi$ informacije, vidis, kako gre drugim, kaj se dogaja. Ena mati pa je dopisala,

da je Sekcija za Downov sindrom prevec¢ ljubljansko orientirana.
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19. Ali podpirate idejo, da bi ob rojstvu otroka z Downovim sindromom materi takoj in
kasneje (na Zeljo starSev otroka), lahko dali nasvet, kam po strokovno pomo¢ in kako

najbolje ravnati po rojstvu otroka (sodelovanje s porodnisnico)?:

Podpora ideji o nudenju nasveta in strokovne pomoci materi
takoj po rojstvu

20 I T - - - - - - - - - - -~ l
16 l |
P | } O star$ brez

15 - ! ! } strok.usposobljenosti

11 : : } O star$ strok. usposobljen

| | |

10 - i i } 0O mati otroka z DS brez
: } 6 } strok.usposob.

51 77:7 77777 4 777:77 ,,} O samo mati otroka z DS -
! ! } strok usposob.
ol

o L o R . R

Grafikon §t.: 4.11.: Podpora ideji o0 nudenju nasveta in strokovne pomoc¢i materi takoj po
rojstvu otroka z Downovim sindromom ali kasneje, s strani enega od starsev z izkuSnjo

16 starSev podpira idejo, da bi takoj ob ali po rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom,
nasvet in pomo¢ nudil eden od starSev z izkusnjo in strokovno usposobljen. 11 starSev meni, da
bi pomoc¢ in nasvete lahko nudil tudi eden od starSev brez strokovne usposobljenosti, 4 starsi
menijo, da bi pomoc¢ in nasvete lahko nudila samo mati z izkusnjo rojstva otroka z Downovim
sindromom in strokovno usposobljena, 4 star$i pa menijo, da bi lahko pomo¢ in nasvet nudila

mati brez ustrezne strokovne usposobljenosti.
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20. Kdaj in/ali kaj vam je bilo v Zivljenju z otrokom z diagnozo Downov sindrom

najtezje?

Obdobja in dogodki, ko je bilo starSem najtezje
30 -
24
25
20
15
10 - 7 .
5 5 4
5 . |
0
0 T
O Takoj po rojstwu B sporogiti svojcem
0O ob razwr$&anju O ob vKjugitvi v witec
B od odlogitvi za $olo O ob ugenju z njim
B ob boleznih O ob stikih s prijatelji
B ob pogledih neznancev B spragevanje/mol&anje
O drugo

Grafikon 4.12.: Obdobja in dogodki, ko je bilo starSem najteze

Starsi so imeli moznost obkroziti ve¢ odgovorov. Najve¢ ali 24 starSem je bilo najtezje takoj
po rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom. 7 starSem je bilo tezko tudi ob boleznih otroka,
sledijo dogodki kot sporociti svojcem, ob usmerjanju otrok, ob pogledih neznancev, ob
vkljucitvi v vrtec, ob trenutkih mol€anja, sprasevanja, ob stikih s prijatelji, ob odlo¢anju za
Solanje otrok. Pod drugo so star$i navedli: ob oddaji otroka v zavod; ob operaciji srca pri $tirih
mesecih; ob vojaskem naboru; z ljudmi oz. z okoljem nimamo slabih izkuSenj, s strokovnjaki,
ki jih razvr$cajo pa zelo slabe, saj so Se vedno mnenja, da »Downi« ne morejo hoditi v Solo s
prilagojenim programom, pa Ceprav znajo takrat Ze pisati; nam Se ni bilo tako hudo, da bi
jamrali (nismo bili prizadeti, saj je na$, kakrSenkoli Ze je); ni¢ drugace, kot pri drugih otrocih.
Mati, ki je kot najtezje dozivljanje oznacila obdobje takoj po rojstvu otroka, je pripisala: ob
diagnozi zaradi nerazumevanja zdravnikov, da sem se kljub znani diagnozi odlocila za

Zivljenje.
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21. Kako so vasi prijatelji/znanci sprejeli/sprejemajo vasega otroka z DS?

Kako je bil oz. je vas otrok sprejet pri prijateljih, znancih,
ostalih?

0

|
|
|
l
101 :
|
|
|
|
|
|

kot vsak drugi
dobro ot veak drugi nelagodno s pridrzki drugo
otrok

‘Niz1 19 6 0 3 3

Grafikon §t. 4. 2. 13.: Kako je bil oziroma je vas otrok sprejet pri prijateljih, znancih,

ostalih

Najvec 61 odstotkov ali 19 starSev je odgovorilo, da je otrok dobro sprejet v okolju, kjer zivi,
samo 19 odstotkov ali 6 starSev je odgovorilo, da je obravnavan tako kot drugi otroci. 3 starsi
ali 10 odstotkov jih je odgovorilo, da s pridrzki in 3 starSi so pod drugo dopisali naslednje: na
to vpraSanje je tezko dati en sam odgovor, ker so ljudje razli¢ni: eni sprejemajo, drugim je
tezje. Moja ozja druZzina je sprejela deklico normalno, njena stara mama pa jo je odklonila,
»ker ni normalna«. Z rojstvom Sare smo pridobili velik krog novih prijateljev, dolocene
sorodnike pa smo izgubili, za kar nam ni zal. Sara odlicno zazanava znacaje ljudi, zato ji
sledim. Nimamo slabih izkuSenj, ker se nikoli nismo ozirali na to, kaj mislijo in pricakujejo
drugi. Sprejet je bil kot vsak drugi otrok, le da so imeli mnogo ve¢ vpraSanj in spodbudnih

besed. Zelo razli¢no: dobro, nelagodno, s pridrzki.
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5 RAZPRAVA

Odgovori starSev na nekatera vprasanja so potrdili dognanja razli¢nih $tudij, ki jih navajam v
teoreticnem delu naloge in sicer: z diagnozo Downov sindrom se rodi ve¢ deckov, kot deklic;
v velini druzin se otrok z diagnozo Downov sindrom rodi kot drugi ali tretji otrok, in sicer
starejSim materam; otroci z diagnozo Downov sindrom se rojevajo vse mlajSim materam: v
enakem Stevilu so matere rodile otroka s tem sindromom v starostni skupini 20-29 let in 30-
39 let. Menim, da je eden od pomembnih razlogov v rojstvih otrok s sindromom Downov
sindrom, ki se pojavljajo pri vse mlajSih materah v tem, da so preiskave nosecnic omejene le

na zenske, ki so stare 35 let ali vec.

Moja hipoteza, da je zdravnik poleg medicinske sestre ali babice, najveckrat tisti, ki matere oz.
starSe seznani z diagnozo otroka, se je v odgovorih starSev potrdila. Ravno tako je potrjena
hipoteza, da je bila seznanitev starSev z diagnozo otroka podana najveckrat na hitro, pozno,
neosebno. Negativne izkusSnje pri prejemu informacije, se odrazijo tudi v smislu zdravnikovih
prognoz, da bo Sel otrok z diagnozo Downov sindrom v posebno $olo, da bo tezko hodil,
govoril, da ima omejeno zivljenjsko dobo. V zelo majhnem Stevilu primerov, pa so bile
informacije s strani zdravnika, medicinske sestre ali babice, tolazece, prijazne, profesionalne

in z ob¢utkom.

Potrjena je tudi moja hipoteza, da vecini starSev v porodniSnici niso obrazlozili posebnosti
diagnoze, kakor ravnati z otrokom, kje iskati podporo. Star$i, ki so poznali znacilnosti
diagnoze Downov sindrom, so navedli tudi informacijo, da delajo v poklicih, kjer so pridobili
informacije o tej diagnozi. Nekateri starsi so pri tem vprasSanju dopisali, da so za diagnozo ze
slisali, niso pa imeli prave predstave o tem, kako bo otrokovo stanje spremenilo njihovo
Zivljenje in kaj naj bi diagnoza pomenila za razvoj otroka. Kot sem predvidevala, ko sem se
odlocala za podrocje, ki ga bom obravnavala v diplomski nalogi, je podroc¢je prve in osnovne

pomoci starSem ob rojstvu otroka z Downovim sindromom premalo podprto.
Pri otrocih z diagnozo Downovov sindrom je znanstveno dokazano in tudi odgovori starSev so

v 1/3 primerov potrdili, da imajo otroci z Downovim sindromom pogosto tudi sréno okvaro.

Poleg v vprasalniku navedenih diagnoz imajo pogosto Se epilepsijo, moteno delovanje $¢itnice,
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okvaro sluha, celiakijo, 1 otrok ima tudi cerebralno paralizo. Samo 1 otrok nima nobene

dodatne diagnoze in je zdrav.

Starsi so negativno ocenili organizacijo vkljuevanja otrok z Downovim sindromom v redno
osnovno Solo, samo 2 otroka sta namre¢ vkljuena v redno osnovno Solo. Vecina starSev meni,
da ni dovolj poskrbljeno za njihove otroke s strani strokovnjakov in da so premalo podprti, kar
potrjuje moje navedbe v teoreticnem delu naloge. Podrocje vklju€evanja v redni vrtec
ocenjujem kot izredno uspesno, iz odgovorov starSev namrec¢ sledi, da je 20 otrok obiskovalo

redni vrtec.

Vecina starSev je mnenja, da njihov otrok v razli¢nih oblikah varstva nikakor ni oziroma ne bi
bil dovolj strokovno obravnavan. Strinjam se s starsi, ki so dopisali, da je obravnava in razvoj
otrokovih sposobnosti, odvisna od posameznega vrtca, Sole, OVI-ja, VDC-jev ter zavoda.
Vsekakor je druzinsko zivljenje pomembnejSe od strokovnega in samo strokovna obravnava
otrok v zavodu ni dovolj za razvoj otroka. Za razvoj otrokovih psiho-socialnih, govornih,
motori¢nih in gibalnih sposobnosti je potrebno sodelovanje z razlicnimi strokovnjaki iz
razli¢nih podrocij, kakor tudi vkljuevanje otroka v razliéne dejavnosti. Teorija in moje
hipoteze so povsem skladne z odgovori starSev in sicer je ve€ina otrok aktivna na razli¢nih
podrogjih: Sport, glasba, ples. Prav tako kar 22 otrok obiskuje logopeda in ostale strokovnjake

na podrocju otrokovega razvoja..

StarSi sodelovanje s centri za socialno delo ocenjujejo kot slabo. Menim, da je iz vecine
odgovorov razvidno, da je najvecji delez aktivnosti v smislu podpore usmerjenih v otroka,
starsi in celotna druZina pa podpore niso delezni. Centri sicer gredo sicer »na roko, ¢e ¢lovek
kaj potrebuje, kot je dopisala ena mati, kar pa po moji oceni ni dovolj. Zato so skoraj vsi starsi
tudi navedli, kar je potrdilo mojo hipotezo in izkus$njo, da imajo starSi vecjo podporo v
drustvih, pogovorih z drugimi star§i otrok z diagnozo Downov sindrom, kot v Centru za

socialno delo.

Kot sem predvidela je starSem potrebna podpora v smislu nudenja informacije, podpore in
pomoci, takoj po rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom in tudi kasneje ob trenutkih, ko
jim je najtezje. StarSi so podprli mojo idejo, da bi nasvete ali pomo¢ starSem nudil eden od

starSev, ki je strokovno usposobljen in ima izku$njo rojstva oziroma zivljenja z otrokom s to
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diagnozo. Nekaj starSev pa bi pomoc in nasvete sprejeli tudi od starSa, ki ima izkus$njo in ni

strokovno usposobljen.

Trenutkov, ko je starSem v zivljenju z otrokom, ki ima diganozo Downov sindrom tezko, je
namre¢ veliko in takrat najveCkrat ostaja druzina sama v svoji stiski, bolecini. To pa Se
posebno velja za druzine, ki takoj ob rojstvu niso prejeli informacije za lazje razumevanje
otrokovih posebnosti in sposobnosti; jim ni nih¢e povedal, da niso edini, ki se jim je rodil

otrok s to diagnozo ter niso bili seznanjeni z naslovi, kjer bi podporo lahko prejeli.

Glede na spremembe na podroc¢ju dozivljanja in vkljuevanja naSih otrok v druzbi, ki sem jih
omenila v teoreticnem delu, pa je po moji oceni podatek iz odgovorov starSev, da prijatelji,
znanci, sosedje in ostali, otroka sprejemajo tako kot vsakega drugega, absolutno premajhen.
Odgovorov, da otroka sprejemajo dobro sicer prevladuje, pa vendar je cilj vseh nas starSev in
tudi druzbeni, da so naSi otroci z diagnozo Downov sindrom, sprejeti z vsemi svojimi

posebnostmi na enak nacin, kot smo sprejeti vsi ostali.
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6 SKLEPIIN UGOTOVITVE

Rezultati raziskave oziroma odgovori respondentov na nekatera vprasanja so potrdili
ugotovitve iz literature, na katero sem oprla svoje raziskovanje, in sicer se odrazajo v
spoznanju, da poznavanje posebnosti diagnoze s strani starSev nudi optimalne moznosti
razvoja otrok in je v veliko pomo¢ pri pravilnem usmerjanju otroka v razlicne dejavnosti in

njegovem vkljucevanju v okolje.

Naslednje pomembno spoznanje pa je, da je ne glede na to, kako nam je bilo sporoceno
otrokovo stanje, za otroka izredno pomembno, da znacilnosti diagnoze sprejmemo, kajti nanjo
nimamo vpliva, imamo pa vpliv na razvoj otrokovih sposobnosti in potencialov. 1z odgovorov
starSev na posamezna vprasanja ugotavljam, da je velina starSev predvsem zaradi narave
njihovega poklica, dokaj dobro obvesc¢ena o diagnozi, pri¢akovanjih in ostalih pomembnih
dejstvih, ki so pomembni za razvoj njihovega otroka z diagnozo Downov sindrom. Ravnanja
zdravstvenega osebja takoj po rojstvu otroka pa niso skladna s potrebami vecine starSev. Starsi
vec¢inoma ne dobijo prave podpore za lazje razumevanje posebnosti diagnoze in ne navodil,
kako ravnati z otrokom doma, v smislu psihofizi¢nega razvoja. Zato starSi v vecini tudi
podpirajo idejo, da bi ob rojstvu otroka z diagnozo Downov sindrom in kasneje v trenutkih, ko
jim je najteze, dobili podporo od starSev z izkuSnjo zivljenja z otrokom s to diagnozo in od

nekoga, ki bi bil primerno strokovno usposobljen, skratka imel bi znanje za ravnanje.

Sistem vkljuCevanja otrok v redne osnovne Sole in razvijanje otrokovih sposobnosti in
pridobljenih znanj v vzgojno-varstvenih zavodih, Solah, VDC-ju starsi ne ocenjujejo pozitivno,
prav tako je ocena starSev, da je sodelovanje s Centri za socialno delo slabo. Najve¢ podpore
star§i otrok z Downovim sindromom dobijo v drustvih, v pogovorih z drugimi star$i. S tem
namenom so starSi tudi ustanovili Sekcijo za Downov sindrom, ki pretezni del aktivnosti
usmerja na podroc¢je zgodnje intervencije pri otroku, izobrazevanje in druZenje starSev ter
osvecanje javnosti. Za otrokovo zdravstveno oskrbo in napredek v razvoju se starsi povezujejo
z razli¢nimi strokovnjaki na tem podrocju.

Ce smo z otrokom sprejeli specifi¢nosti njegove diagnoze, razvijali njegov razvoj z zgodnjo
intervencijo, gradili njegovo osebnost, ga naucili kar najve¢ za njegovo nadaljnje samostojno
Zivljenje, je to dobra osnova za njegovo nadaljnje kvalitetno in sre¢no zivljenje na poti k

samostojnosti in sobivanju v skupnosti.
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7 PREDLOGI

Ker smo starsi in otroci z diagnozo Downov sindrom najbolj kompetentni, da opozorimo na
primanjkljaje v pomoc¢i in podpori, ki nam jo drzava nudi, je potrebno upostevati pobudo

starSev in otrok pri vseh spremembabh, ki jih drzava uvaja.

Da bi bilo starSem olajSano dozivljanje ob stresni novici, da se otrok ni rodil v skladu z
njihovimi pri¢akovanji, bi jim bilo potrebno omogoc¢iti moznost izbire pri nudenju pomoci. V
okviru Centra za socialno delo ali v sklopu aktivnosti nevladnih organizacij bo potrebna akcija
vzpostavitve individualne pomoci posamezniku in druzini takoj ob rojstvu otroka z diagnozo
Downov sindrom in tudi kasneje v Zzivljenju, ko se pojavijo tezko premostljivi trenutki v

druzini.

Pisna informacija v obliki brosure o razlagi posebnosti Downovega sindroma, ki naj bi jo starsi
dobili ob rojstvu otroka, je absolutno premalo, da bi starSem bila zadostna pomoc¢. Menim, da
bi starSem lahko nudil prvo informacijo o diagnozi otroka, seveda na njihovo Zeljo, samo
nekdo z osebno izkus$njo. Osebni stik in pogovor o realnih pri¢akovanjih, ki jih poda nekdo, ki
je podobno ali enako situacijo dozivel, je s ¢loveskega vidika bolj humano in realno, kot e
zdravstveno osebje v naglici poda kratko Sokantno informacijo druzini, ki se ji je v trenutku
»zrusil svet« in je polna strahov. Zato je potrebno nemudoma pristopiti k uvajanju sprememb
v smislu podpore druzini:

e StarSem je potrebno informacijo o otrokovi diagnozi podati iz¢rpno, v okolju, ki jim
omogoca zasebnost.

e Informacija naj bo oblikovana tako, da prognoza odslikava realna dejstva.

e Na zeljo starSev informacijo osebno predstavi nekdo, ki ima osebno izkusnjo.

e StarSem mora biti omogocen c¢as, da se z informacijo soo€ijo, in moznost dobiti
odgovore na vprasanja.

e Strokovni tim v porodniSnici mora starSem dati smernice za zgodnjo obravnavo in tudi
za zgodnjo intervencijo otroka ter biti na razpolago tudi po odpustu matere in otroka iz
porodniSnice.

e StarSem je potrebno posredovati naslove, na katerih bodo prejeli pomo¢ in stalno

podporo.
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Na podro¢ju usmerjanja otrok v vrtce in Sole je potrebno vecje sodelovanje starSev in institucij.
V Solah je potrebno ve¢ dodatnega kadra, ki bo zmoglo individualno pripravo naértov in
individualno delo z nasimi otroki. Vlada daje vtis, da sprejema zakone samo zato, da izpolni
zahteve civilne druzbe. Zakoni pa so pomanjkljivi, nejasni in niso upostevane uporabnikove
individualne potrebe in Zelje. Pred sprejemom za Zivljenje pomembnih sprememb, ki jih
zakoni prinasajo, je potreben predhoden preskus uporabe zakona v praksi. Zakoni naj bi
vsakemu otroku in mladostniku ali starSem nudili spremembe, ki bodo dvigale kvaliteto

zivljenja (zakon o usmerjanju, osebna asistenca, druzinski pomocnik).

Centri za socialno delo bi morali dati ve¢ji poudarek pri nudenju pomoci druzinam, ki se jim
rodi otrok z diagnozo Downov sindrom v smislu razbremenitve starSev. Glede na veliko
podporo, ki jo imajo star$i v sekciji in drustvu, bi bil prispevek k boljSemu sodelovanju tudi
povezovanje drustev, starSev in Centrov za socialno delo tudi v tem, da bi izdajali broSure ali
zlozenke, v katerih bi starSe seznanjali z novo zakonodajo, z aktivnostmi, ki jith Center za

socialno delo starSem nudi, z opisom posameznih postopkov, ki jih bodo star§i morali urejati.

Osvescanje javnosti in sprejemanje nasSih otrok z diagnozo Downov sindrom je pomembno
delo, ki ga izvajata predvsem Zveza Sozitje in Sekcija za Downov sindrom. OsveScCanje
javnosti pa je potrebno kontinuirano nadaljevati v smislu odpiranja navzven, in tu bi Sekcija in

Drustvo morala imeti maksimalno podporo drzave in nevladnih organizacij.
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9 POVZETEK

V teoreticnem delu naloge sem Zelela predstaviti posebnosti diagnoze Downov sindrom. Prvi
del naloge torej opisuje znacilnosti, ki vplivajo na rast in razvoj otroka. Pomembni so tudi
odzivi druZine in soocenje z otrokovo diagnozo, kar sem predstavila v nadaljevanju naloge.
Vazno je tudi sodelovanje z institucijami, podporno mrezo, prav posebno pomembna pa so
dozivljanja sorojencev, katerim se v preteklosti strokovnjaki niso preve¢ posvecali. Opisala
sem tudi pomen zgodnje intervencije, s pomocjo katere bo otrok, ob sodelovanju starSev in
strokovnjakov, izkoristil vse svoje sposobnosti, kar bo najvefja popotnica za njegovo

samostojno zivljenje.

V drugem, raziskovalnem delu naloge pa sem prikazala rezultate odgovorov na vprasalnike, ki
so jih izpolnjevali star§i mlajSih otrok in tudi odraslih oseb z diagnozo Downov sindrom iz vse
Slovenije. Rezultati vprasalnikov potrjujejo moja predvidevanja, da je Se vedno premalo
aktivnosti usmerjenih v pomo¢ druzini takoj ob rojstvu otroka; ob drugih specifi¢nih dogodkih
v zivljenju druzine; da je sodelovanje s Centrom za socialno delo slabo; da imajo starsi vec
podpore v Zvezi SoZitje in njenih drustvih in v Sekciji za Downov sindrom kot v Centrih za
socialno delo. Zakon o usmerjanju otrok je sicer dobro zastavljen, vendar izvajanje v praksi ne

zadovoljuje potreb otrok in pri¢akovanj starSev.
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10 DODATEK

10. 1. Priloga: Vprasalnik.

VPRASALNIK:
1. Koliko je star vas otrok z diagnozo Downov sindrom (december 2006)?
spol:
a) decek b) deklica let
2. Ali ima starejSe/mlajSe brate-sestre?

a) starejse b) mlajse ¢) nima

3. Vasa starost (mama) ob rojstvu otroka z DS:
let

4. Kdo vam je ob rojstvu sporo¢il. da ima otrok diagnozo Downov sindrom?

a) zdravnik b) med. sestra c) socialna delavka d) partner e) drugi:

5. Kako so vam sporo¢ili stanje o otroku (lahko ve¢ odgovorov)?
a) neosebno
b) sprizvokom usmiljenja
¢) zvidnim ob¢utkom nelagodnosti
d) tolazece
e) na hitro
f) drugo

6. Ali ste takoj vedeli, kaj pomeni diagnoza Downov sindrom (obkrozite pravi odg.)?

da ne drugo:

7. Ali so vam v porodniSnici razlozili, kaj diagnoza DS pomeni in kdo vam je razlozil?

da ne razlozil:

8. Ali so vam v porodni$nici dali nasvet, kako ravnati v zvezi z razvojem otroka in posebnostmi

diagnoze (obkrozite pravi odg.)?

da ne
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9. Ali ima otrok poleg osnovne diagnoze, Se kak$no drugo bolezen?

a) sréna okvara

b) bolezni dihalnih organov

¢) bolezni ledvic

d) bolezni prebavil

e) bolezni oci (dioptr., ...)

f) luskavica,druge kozne bolezni
g) krvne bolezni

h) drugo:

10. Ali je/je bil/bo otrok vkljuéen v vrtec?

11.

12.

13.

14.

15.

a)
b)
¢)
d)
e)

a) je/bo - (do vkljucitve v Solo) doma
b) redni vrtec

¢) razvojni vrtec

d) jevzavodu

Ali je/bo/ otrok z DS vkljucen:

a) OS — integrirani program

b) OS — prilagojeni program

¢) OVI - odd. vzgoje in izobrazevanja

d) zavod

e) nikjer

Ali se vam zdi, da je na redni OS dovolj kvalitetno organizirano podro¢je inkluzije za otroke
z diagnozo Downov sindrom?

a) da b) ne c) nevem
Ali menite, da bi bil otrok v zavodu bolje strokovno obravnavan na vseh podro¢jih razvoja?
a) mogoce b) nikakor c) da d) drugo

Ali menite, da se v vrtcu, Soli, OVI, VDC-ju, dovolj gradi in razvija otrokove sposobnosti in
Ze pridobljena znanja?

a) da b) ne ¢) premalo d) ne vem
Ali je/bo/ otrok vklju¢en v kakSne dejavnosti na podrocju?

glasbe

plesa

rocnih spretnosti
Sporta

drugo
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16. Ali ste/boste/Se sodelujete, v otrokovo Kkorist, s strokovnjaki na naslednjih podro¢jih:
a) socialne sluzbe
b) logoped
c) ortoped
d) psiholog
e) nevrolog
f) drugo

17. Kako ocenjujete pomoc¢/svetovanje Centra za socialno delo z vami?
a) zelo dobro b) dobro ¢) slabo d) drugo

Obrazlozitev odgovora:

18. Ali ocenjujete, da imate ve¢jo podporo v drustvu, pogovorih z drugimi starsi, kot v Centru
za socialno delo?

da ne drugo

19. Ali podpirate idejo, da bi ob rojstvu otroka z diagnozo DS materi takoj in kasneje (na Zeljo
starSev) lahko dal nasvet, kam po strokovno pomoc in kako najbolje ravnati po rojstvu otroka:

a) eden od starSev/ozjih svojcev otroka z DS - brez strokovne usposobljenosti;

b) eden od starSev/ozjih svojcev otroka z DS - strokovno usposobljen;

¢) samo mati otroka z DS brez strokovne usposobljenosti;

d) samo mati otroka z DS - strokovno usposobljena (psihologinja, socialna delavka, defektologinja,
drugo...).

20. Kdaj in/ali kaj, vam je bilo v Zivljenju z otrokom z diagnozo DS najteZje?
a) takoj po rojstvu
b) sporociti svojcem
¢) ob razvrs¢anju
d) ob vkljucitvi v vrtec
e) ob odlocitvi za Solo
f) ob ucenju z njim
g) ob boleznih
h) ob stikih s prijatelji
i) ob pogledih neznancev na cesti
j) sprasevanje/molcanje sodelavcev
k) drugo

21. Kako so vasi prijatelji/znanci sprejeli/sprejemajo vasega otroka z diagnozo DS?

a) dobro

b ) kot vsakega drugega otroka
¢) nelagodno

d) s pridrzki

e) drugo.
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