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Postovani roditelji,

Britanska humanitarna organizacija " Save the Children " ostvaruje i u
Jugoslaviji niz akcija usmerenih za dobrobit dece koja imaju razne
vrste Zivotnih problema. Jedna od programskih aktivnosti usmerena
je na decu sa posebnim potrebama u Jugoslaviji. Nase osnovno po-
laziSte u pristupu deci izvedeno je iz Konvencije Ujedinjenih nacija o
pravima deteta i glasi:

DETE SA TESKOCAMA U RAZVOJU JE DETE SA POSEBNIM
POTREBAMA, A DETE SA POSEBNIM POTREBAMA JE DETE.

Sve ono Sto je neophodno bilo kom detetu neophodno je i detetu sa
posebnim potrebama. Pri tome treba imati na umu da u razvojnom
periodu, na putu ka odraslosti, ova deca, da bi ostvarila svoje mo-
gucnosti, trebaju organizovanu i udruzenu podrsku roditelja, strucn-
jaka, uZe i Sire drustvene zajednice. U planiranju i izvodenju svih
aktivnosti namenjenih detetu i porodici u kojoj ono zivi RODITELJI SU
PARTNERI.

Publikacije koje su pripremljenje za Vas imaju za cilj da Vam omo-
guce Sto aktivniju ulogu u zadovoljavanju brojnih decijih potreba. Da
biste bili istinski partneri raznim profilima stru€njaka smatrali smo da
Vam je neophodno $&to iscrpnije, Vama primereno, obavestenje o
uzrocima, karakteristikama i nacinima pomaganja detetu koje ima
razvojne teSkoce.

Mi verujemo da je Vasa partnerska uloga ne samo mogucéa vec i
nezamenljiva u podsticanju deteta da ostvari svoje mogucnosti. I u
fazi leCenja i u fazi kada podstiCete razvoj oCuvanih potencijala deteta
i na njima gradite mogucnosti za kasniji samostalan zivot u odraslom
dobu Vi ste partner i detetu i struénjacima koji Vam pomazu. Strucn-
jake koji su pisali ove publikacije zamolili smo da Vas upute kako da
ostvarite ovu ulogu.

Ako ove publikacije barem delom doprinesu ovom cilju, a posebno
ako Vas podstaknu da i sami pronadete nova, bolja reSenja,
primerena Vasoj Zivotnoj situaciji i mogucénostima VasSeg deteta sma-
tracemo da je postavljeni cilj ove akcije u celosti ostvaren.

"Mentalno ili fizicki nedovoljno razvijeno dete ima pravo na posebnu
negu, obrazovanje i osposobljavanje za rad, koje ¢e mu obezbediti
potpun i dostojan Zivot i postizanje najviSeg stepena samostalnosti i
socijalne integracije" (nezvani¢ni rezime ¢lana 23. Konvencije).

ZELIMO VAM MNOGO USPEHA U RADU I DRUZENJU SA VASIM
DETETOM

SAVE THE CHILDREN FOND
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Dete nosi u sebi
Coveka, jedinstvenu
Njegova obelezja zavise u
velikoj meri ne samo od
naslednih, genetskih faktora,
ve¢ i od razli¢itih kulturnih i
uticaja sredine, naroCito u
najranijem detinjstvu. Svi ovi
faktori stvaraju potencijal koji
¢e se vremenom realizovati u
skladu sa rastom, zdravstvenim
stanjem, koli¢inom i kvalitetom
podsticaja u toplom porodicnom
okruzenju.

I VaSe dete sa Down sindro-
mom ima svoje potencijale,
mada su oni ograniceni.
PokuSajte da ga prihvatite i
razumete onakvog kakvo jeste.
Ono je osobeno dete, i ma
koliko da Vam takvo, izmenjeno
i drugacije, predstavlja izneve-
reno ocekivanje, brigu, pro-
blem, pokusSajte da takvo stanje
dozivite kao izazov. Upozna-
vanjem sa sustinom problema,
trudom, strpljenjem i veZbom,
ucinicete da svaki nov pokret,
re¢, vestina, svaki savladani
problem dozivite kao zajednicku
pobedu. Time Ccete povratiti
radost roditeljstva.

Svaki uzrast donosi nove,
rastu¢e mogucnosti, ali i nove
potrebe koje se, kod deteta sa
smetnjama u razvoju, prosiruju
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buduceg
licnost.

i usloznjavaju. Ukoliko uspete
da ih na vreme prepoznate i
adekvatno zadovoljite, oboga-
ticete dozivljaj i saznanje svog
deteta. VasSa uloga nije samo u
zadovoljavanju potreba deteta.
Time biste ga nehotice pasivi-
zirali, umanijili Sanse da iskaze
svoj maksimum kao ljudsko
bice. Stoga je neophodno da
umesno i znalacki postavljate
zahteve, naravno primerene
njegovim trenutnim modima.
Svaki, pa i najmanji korak
napred, ispunice Vas osecanjem

vaznosti i  uspeSnosti u
roditeljskoj ulozi. Ujedno ce
predstavljati neophodan po-

dstrek, energiju i motivaciju za
novi napor. Otkricete, vreme-
nom, da se to ljupko, nezno i
Cudesno dete voli na poseban
nacin, zato Sto je u svemu
drugacije, posebno, specifi¢no.
Usredsredite se na postepeno
reSavanje  problema redom
kojim oni nailaze. Tu su i
struénjaci da Vam u svemu
pomognu. Sigurni smo da ¢e
Vam se sva Vasa ljubav i napor,
uloZzeni u negu i vaspitanje
deteta, viSestruko vratiti. Dete
je rodeno. Nakon detaljnog
ispitivanja, lekar Vam sao-
pStava da Vasa beba ima Down
sindrom.



STA JE DOWN
SINDROM?

D.S je jedan od najcescih
hromozomskih poremecaja u
Coveka. Postoji rasprostranjen
izraz u narodu za ovu bolest
MONGOLOIZAM. Danas je on
neprihvatljiv, jer navodi na
rasni ili specificni odnos ka
odredenom orjentalnom narodu
(Mongolima). D.S. se moze
javiti u svakoj porodici, rasi ili
socijalnoj grupaciji. Genetska
neravnoteza, koja lezi u osnovi
D.S., osnovni je RAZLOG
ozbiljnih problema i odstupanja
u fizickom i mentalnom razvoju.
Od 1886. godine, kada je
engleski lekar J.L. Down,
opisujuci svoje dete, naveo oko
50 klinickih znakova njegove
bolesti (koja je po njemu i
dobila ime) pa do danas, ne
prestaje interesovanje naucnika
razli¢itih  profesija (medicine,
genetike, psihologije, pedago-
gije) za ovu oblast. Pokusaji da
se odgovori na brojna pitanja,
kao Sto su uzroci, rizid,
mogucénosti prevencije i tre-
tmana osoba sa D.S., rezultirali
su, na zalost, samo delimi¢nim
odgovorima. To se naroCito
odnosi na uzrok ogranienog
mentalnog  funkcionisanja i
mogucnosti uticaja na njega. Za
razliku od drugih osoba sa
teSko¢ama u razvoju, kod onih
sa D.S. postoji posebna mesa-

vina fizickih i  mentalnih
karakteristika koje utiCu na
fizicki izgled, licnost i ponasanje
i Cine ih jedinstvenim i lako
prepoznatljivim. U drustvu je
dugo preovladavalo misljenje
da su osobe sa D.S. bezna-
dezno zaostale, nesnalaZljive,
nemocne. Danasnje znanje o
medicinskim i genetskim aspe-
ktima ovog sindroma, o novim
metodama u podsticanju razvo-
ja, omogucavaju vise optimizma
i pruzaju svetliju buduénost,
kako deci sa D.S. tako i
njihovim porodicama.

UZROK - KAKO I KADA
DO TOGA DOLAZI

Neophodno je znati da nikakav
stresni dogadaj tokom trudnoce
nije.  mogao  prouzrokovati
pojavu D.S. Na samom pocetku
trudnoCe, iz joS nepoznatih
razloga, u razvoju jajne celije
kod Zene, ili spermatozoida kod
muskarca, ili nakon njihovog
spajanja, dolazi do greske koja
menja pravilan broj hromo-
zoma. Dete sa D.S. ima jedan
dodatni hromozom u svakoj
Celiji svog tela i upravo taj
hromozom u visku, remeti
genetsku ravnotezu i dovodi do
karakteristicnih  promena u
fizickoj i mentalnoj sferi razvoja
deteta. UCestalost radanja dece
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sa D.S. u opstoj populaciji krece
se od 1,3 do 1,5 na 1000
Zivorodene dece. Postoje tri
osnovna tipa hromozomskog
defekta:

a)TRIZOMIJA 21 - (deca sa
47 hromozoma) kod najvise
dece sa D.S. (95%) postoji
potpuna trizomija 21 - odnosno
trostruka doza hromozoma na
dvadeset prvom paru koja je
prisutna u  svakoj  Celiji
organizma.

b)MOZAICIZAM - nastaje gre-
Skom u raspodeli hromozoma
koja se dogada u drugoj ili
trecoj deobi cCelija. Kao rezultat
toga neke od Celija su
normalne, a neke trizomicne.
Trizomija 21 sa mozaicizmom je
retka i Cini svega 1-3 odsto
ukupnih trizomija. Za decu sa
mozaicizmom karakteristicne su
brojne varijacije: od intelektu-
alno normalnih sa minimalnim
simptomima do puna, simpto-
matologije potpune trizomije.

¢) TRANSLOKACIJA - (deca
sa 46 hromozoma) je
neuobicajen uzrok nastanka
D.S. i javlja se od 1-3 odsto
dece sa D.S. Radi se o
strukturalnoj gresci kod koje
dolazi do lomljenja i preu-
redenja hromozoma. Vazno je
znati da kod oko 1/3 slucajeva
dece sa D.S. translokacionog
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tipa trizomije 21, jedan od
roditelja (najces¢e majka) koja
je fizicki i mentalno zdrava, je
nosilac translociranog hromo-
zoma. S toga je preporucljivo
posebno za majke mlade od 30
godina koje su vec rodile dete
sa D.S. da se pri svakoj
slede¢oj trudnoéi  podvrgnu
hromozomskoj analizi.

KAKO SE VRSI
HROMOZOMSKO
ISPITIVANIE

Kod nas danas postoji veci broj
bolnica opremljenih  labora-
torijama za ispitivanje hromo-
zoma. Od roditelja se uzima
manja koli¢ina krvi ili tkiva koja
se hemijski obraduje. Anali-
ziraju se hromozomi, a njihova
slika, slozena u skladnom
redosledu, naziva se KARIOTIP.

KO BI SVAKAKO
MORAO DA IZVRSI
HROMOZOMSKO
ISPITI-VANJE

Vedi broj fenotipskih (fizickih)
obelezja bebe su lekarima
dovoljan znak da upute dete na
hromozomsko ispitivanje radi
utvrdivanja vrste hromozomske
greSke. Kad su u pitanju
roditelji, hromozomsko ispiti-
vanje se preporucuje majkama



mladim od 30 godina koje su
vec rodile dete sa D.S., u cilju
iskljucivanja mogucnosti da su
one nosioci balansirane translo-
kacije koja predstavlja povecan
rizik za ponovno radanje deteta
sa D.S.

RIZIK RADANJA DECE
SA D.S.

Vazno je znati da greske u
hromozomskoj distribuciji nisu
retke. Na svu srecu, vecina
genetskih poremecaja ne do-
zvoljava  nastavak  razvoja
ploda, pa se trudnota zavrsi
pobaCajem. Ono Sto treba
znati, to je da rizik radanja
deteta sa D.S. RASTE SA
GODINAMA MAJKE, odnosno,
sa staroSCu organizma pro-
gresivno se povecava
verovatnoca pogresne hromo-
zomske distribucije (ispod 30
godina rizik iznosi jedan na
1500 dece, iznad 40 godina -
jedan na 130 dece).

KOLIKI JE RIZIK DA
MAJKA PONOVO
DOBIJE DETE SA D.S.

Priblizna verovatnoc¢a ponovnog
radanja deteta sa trizomijom 21
ili mozai¢nog Down sindroma je
jedan na 100. Rizik se povecava
u sluéaju kad je jedan od
roditelja nosilac translokacije.

DA LI POSTOJI NACIN
DA SE PREDVIDI
RAPANJIE DETETA SA
D.S.

Da. Postoje dva tipa procedure
kojom se ispituju trudnice:
skrining testovi i dijagnosticki
testovi:

1) SKRINIRANJEM se
procenjuje rizik buduce
majke da dobije dete sa
D.S. (u 16. nedelji
trudnoce). Ispituje  se
koli¢ina razliCitih supstanci u
krvi majke (alfa-feto protein,
humani  horionski  gona-
dotropin i estriol). Ova
metoda u korelaciji sa godi-
nama majke detektuje oko
60 odsto fetusa sa D.S.

Z2) PRENATALNA DIJAGNO-
STIKA deteta sa D.S.
utvrduje da li kod vec
zaCetog deteta  postoji
hromozomski defekt. Jedna
od procedura prenatalne
dijagnostike zove se AMNIO-
CENTEZA. Obavlja se izme-
du 13-20. nedelje trudnoce.
Kroz stomacni zid majke,
iglom se iz materice izvadi
mala koli¢ina plodove vodice
u kojoj su fetalne (zacete)
celije.

Ispitivanje hromozoma iz celija

daje rezultate za dve do tri

nedelje. U sluéaju da se
konstatuje hromozomska gre-
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Ska lekar je duzan da
roditeljima da potpunu info-
rmaciju o perspektivi deteta
kako bi oni doneli odluku o
prekidu ili nastavku trudnoce.
-Jos jedan nacin prenatalne
dijagnostike je analiza
horionskih cupica (10 do 12
nedelja gestacije).
-ULTRAZVUCNA DIJAGNO-
STIKA je sada u razvoju kao
metod utvrdivanja defekta kod
ploda, ali je ona nedovoljno
sigurna.

Bilo bi idealno kada bi
PRENATALNA  DIJAGNOSTIKA
predstavljala rutinsku meru
prevencije hromozomskih pore-
mecaja u celokupnoj populaciji.
Na zalost, u nasim uslovima
ona to nije, pored ostalog sto i
sama procedura predstavlja
odredeni rizik za plod (0,5-1
odsto).

Kod nas se prenatalna
dijagnostika  preporucuje u
slede¢im slucaje-vima:

- kada Zena ima vec jedno dete
naD.S.,

- kada je Zena u starijim
godinama (viSe od 35 godina),

- kada je jedan od
roditelja nosilac bala-
nsirane translokacije 21
hromozoma.

KAKO IZGLEDA DETE
SA D.S.

FIZICKE
KARAKTERISTIKE

Gotovo da nema roditelja koji
se odmah ne nade pred
pitanjem: Kakvo ¢e moje dete
biti kad poraste? Da li ¢e imati
ozbiljnih  zdravstvenih  pro-
blema? Koji su njegovi krajnji
dometi na mentalnom planu?
Kako ¢e komunicirati sa svojom
sredinom?

Na ova i sli¢na pitanja ni jedan
struénjak Vam ne moze dati
precizan i potpun odgovor,
zbog same Cinjenice da su rast i
razvoj ljudskog bica viSestruko
uslovljeni velikim brojem
faktora. Zbog toga c¢emo
navesti samo ono Sto je
uobic¢ajeno za vecinu dece sa
D.S. Vazno je znati da su se
gotovo sve fizitke promene
desile pre rodenja, u ranom
razvoju tkiva i organa. Zbog
sli¢nosti u fizickom izgledu, ova
deca su prepoznatljiva nakon
samog rodenja. Ipak, postoje
velike varijacije u broju i izgledu
spoljnih znakova, mada oni ni
na koji bitan nacin ne ostavljaju
posledice na zdravlje i razvoj
deteta. KARAKTERISTICAN 1Z-
GLED bebe sa D.S.: okrugla
GLAVA, sa zaravnjenim zadnjim
delom, mali NOS, sa nisko



postavljenim korenom, KOSA
meka, tanka, prava. OCI, koso
postavljene, sa malim naborima
u uglovima (epikantus) i
uocljivim podoc¢njacima; USTA -
mala najceSce poluotvorena sa
povecanim jezikom koji je Cesto
izbaCen. U starijem uzrastu
jezik se Cesto izbrazda, a USNE
lako ispucaju. ZUBI izbijaju
nesto kasnije, nepravilnog su
oblika i skloni su brzom
kvarenju. USNA DUPLIA je
nesto smanjena, a NEPCE usko
i visoko. USI su malene sa
obino  izvrnutim  gornjim
delom; VRAT kratak i Sirok;
EKSTREMITETI (noge, ruke,
Sake i prsti) izrazito kratki,
zadebljani. Ovakav izgled se
tokom godina menja, a moguce
su i hirurSke korekcije (usiju,
nosa, jezika i vrata). MISICNI
TONUSje znatno snizen, Sto
utice na mlitavost i rastegljivost
zglobnih  ligamenata  (hiper-
fleksibilnost). Ovo je narocito
uocljivo prvih godina Zivota.
GLAS od prvog oglasavanja
moze  biti  malo  dublji,
promukao, hrapav. SRCE - oko
40 odsto dece sa D.S. ima
urodene sréane mane, Sto je i
najceS¢i uzrok prerane smrti.
Poslednjih  godina, hirurske
korekcije  urodenih  srcanih
mana kod dece sa D.S. vrse se
znatno ranije i uspesnije, Sto je
rezultiralo znac¢ajno smanjenom
stopom smrtnosti u prve tri

godine  Zivota.  PROSECNA
VISINA u poredenju sa norma-
Inom stopom rasta bitno je
izmenjena. Razdvajanje od
linije normale progresivno raste
nakon druge godine, da bi u
15. godini ono iznosilo 10-15
cm. 5 5

PROSECNA TEZINA dece sa
D.S. se obicno, nakon prve
godine naglo uvecava i znatno
premasuje  prosenu  teZinu
vrSnjaka. Razlozi mogu biti
viSestruki: nedovoljan i neade-
kvatan metabolizam Secera,
usled ¢ega se gomilaju masne
zalihe - Sto otezava pokre-
tljivost ve¢ i onako mlitavog i
adinamicnog deteta. Roditelji se
Cesto ne snalaze oko koliCine i
kvaliteta hrane koje dete treba
da primi pa preteruju sa Cestim
davanjem hrane visoke kalo-
rijske vrednosti. Progresivno
povecanje gojaznosti sa godi-
nama zahteva obavezno konsu-
[tovanje pedijatra ili lekara nu-
tricioniste, koji ¢e roditeljima
dati precizna uputstva oko
ishrane.

OPSTE ZDRAVSTVENO
STANJE

U ranom uzrastu deca sa D.S.
najées¢e su podlozna RESPI-
RATORNIM INFEKCIJAMA koje
zahvataju_usi, oCi i organe za
disanje. Ceste su PREHLADE,
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nosic im je pun sekreta i
produZeno curi. Treba ih rano
uciti da koriste maramicu.

- Oko 60 odsto dece sa D.S.
ima problema sa SLUHOM.
Slivanje sekreta u srednje uho
dovodi do nagluvosti razlicitog
stepena. Neophodno je da
roditelji makar jednom godisnje
kontroliSu dete kod lekara
specijaliste za uho, grlo i nos.
Zbog smanjene koli¢ine vita-
mina B u celijama, potrebno je
povremeno davati detetu kom-
pleks B vitamina. Hrana mora
da sadrZi dosta salata, svezeg
povréa i voéa, pozelino je
davati crni hleb ili hleb od razi,
ograniiti unos mleka na 1/2
litre dnevno te izbegavati
preterani unos slatkisa.

- 30-40 odsto dece sa D.S. ima
problema sa VIDOM (slabo-
vidost, razrokost, urodena
katarakta). Preporucujemo bar
jednom godisnje kontrolu kod
ocnog lekara.

- NEGA ZUBA, takode, zahteva
posebnu paznju. Potrebno je
savetovati se sa stomatologom
oko higijene mlecnih zuba,
spreCavanja Cestih zapaljenskih
procesa na desnima, te
preduzimanja preventivnih
mera (unoSenje fluora) pred
izbijanje stalnih zuba.

- ZVAKANJE HRANE se javlja
zakasnelo i dovodi do problema
u probavi. Zbog opste mli-
tavosti muskulature Ceste su i
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obstipacije (zatvori). U ovom
sluaju se savetuje povecano
davanje teCnosti, specificna
ishrana i vezbice.

- 15-20 odsto dece sa D.S. ima
disfunkciju tiroidne Zlezde -
HIPOTIROIDIZAM. Neophodno
je do tre¢e godine ispitati kod
endokrinologa funkciju tiroidne
Zljezde kako bi se pravo-
vremenim leCenjem  sprecilo
negativho dejstvo na kompletni
mentalni razvoj.

- Kod odraslih osoba sa D.S.
poveCan je procenat ALCHA-
JMEROVE bolesti koja vodi ka
demenciji - mentalnom propa-
danju.

LEUKEMIJA - nekontrolisani po-
rast belih krvnih zrnaca, javlja
se kod jednog procenta dece sa
D.S. Bolest se obicno razvija u
prve 2-3 godine Zivota. Nakon
tog perioda, rizik je neznatan.

MENTALNI RAZVO)]
DETETA SA D.S.

Razvoj mentalnih sposobnosti
kod dece sa D.S. znatno je
usporen, Sto je u skladu sa
sporim razvojem mozga. Ogra-
niceni potencijali su najvise
uocljivi u sferi sticanja znanja i
vestina iz visSe razloga:
MOTIVACIJA za uCenje novog
je slaba, VIDNA I SLUSNA
PAZNJA - kratkotrajne i po-
vrsne. KOORDINACIJA POKRE-



TA oko-glava-ruka, koja pred-
stavlja osnovu za dosezanje,
hvatanje i rukovanje predme-
tima, znatno je usporena i
otezana. UOPSTAVANJE nau-
¢nog i PRENOSENJE u nove
situacije je oskudno. Kaze se da
dete sa D.S. misli u bojama,
oblicima i slikama, odnosno
njegovo misljenje dugo ostaje
KONKRETNO - OPAZAINO i
samo uz ciljanu pomo¢ moze
poprimiti  sloZenije  oblike
misljenja. Nauceno se LAKO
ZABORAVIJA pogotovo ako
sadrzaj koji se uci nije u skladu
sa detetovim potrebama, ako

za dete nema upotrebnu
vrednost, odnosno ne
predstavlja inventar svako-

dnevnog ponasanja.

Sposobnost govora i njegovog
RAZUMEVANJA izrazito kasni
kod dece sa D.S. U proseku do
tri-Cetiri godine, sporazumevaju
se gestom i mimikom uz retke
kratke reci. Recenicu formiraju
tek nakon Cetvrte godine. Ritam
govora je neujednacen,
eksplozivan kao da sav vazduh
izduvaju na prvoj reci. Fond reci
po pravilu ostaje oskudan.
Razumljivost govora je dugo
narusena ozbiljnim smetnjama
artikulacije. Povecanjem fonda
reci i usvajanjem sintaksickih
pravila, Ccesta je pojava
mucanja koje je promenljivog
intenziteta i otporno na, za
sada poznate tretmane.

Razumevanje govora u prvih
nekoliko godina znatno pre-
dnjac¢i nad izgovorom ekspre-
sijom. To se odnosi narocito na
verbalne poruke i zahteve koji
su situaciono  potkrepljeni.
Obzirom daje razvoj govora
usko povezan sa razvojem
misljenja, potrebno je mnogo
vremena, hapora, podsticanja i
vezbanja (uz pomo¢ strucnog
lica - logopeda) da bi se
postigao zadovoljavajuci uspeh.
Kod dece sa D.S. postoji velika
raznolikost u stepenu mentalne
zaostalosti. Ona se krece u
intervalu od teze (IQ 30-40) do
umerene (IQ 40-50), i lake (IQ
50-70). Retki, (2-3 odsto)
postizu kate-goriju  grani¢nih
slucajeva (IQ 70-80).

ProseCna postignu¢a dece sa
D.S. (merena razvojnim skala-
ma i testovima inteligencije) do
pete godine Zivota, krecu se od
55-75 IQ jedinica. Sa godinama
ovaj rezultat prvo stagnira, a
zatim opada usled cinjenice da
ona rano dosezu maksimum
svog intelektualnog razvoja
(izmedu 13. i 15. godine).

U svojim tinejdZerskim godi-

nama (13-19), zahvaljujuci
specijalnim  Skolskim  progra-
mima, mogu da se nauce

korisnim vestinama, ali retko
sloZenijim aktivnostima koje
zahtevaju viSe preciznosti i
zrelog rasudivanja Malo osoba
sa D.S. u zrelim godinama
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ovlada obavljanjem zadataka i
aktivnosti koji zahtevaju potpu-
nu samostalnost i odgovornost.

SOCIJALNI I
EMOCIONALNI RAZVO]
DECE SA D.S.

Vazno je znati da socijalni
razvoj dece sa D.S. ide dve-tri
godine ispred mentalnog razvo-
ja. Gledano uopsteno, osobe sa
D.S. su vesele, prijateljski
raspoloZene, drustvene i akti-
vne. Prijatna priroda deteta sa
D.S. topao osmeh i ispruzene
ruke u ranom uzrastu, plene
paznju okoline koja im najcesce
uzvraa neznoScu. Ceste su
promene raspolozenja, pa se
nekada neprimereno situaciji,
dure, mrste, stide i ljute, da bi
se zeljni pohvale i paznje, veé
sledeci trenutak veselo smejali.
Izlivi emocija (radosti, oduse-
vljenja, straha, srdzbe, ljubo-
more, tuge) Cesti su i burni, ali
isto tako kratkotrajni i povrsni.
TVRDOGLAVOST,
INACENJE, JOGUNSTVO, su
odlika dece sa D.S. koji
roditeljima i okolini zadaju
najvise muke. Gotovo celog
svog veka mogu biti krajnje
nepopustljivi i uporni.da istraju
"na svoju ruku". Nacini i
reakcije  kojima izbegavaju
nametnute obaveze, odrazavaju
zdrav dedji smisao za humor i
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Salu.  Neoptereceni  brigom
odrastanja, oni uZivaju u Siro-
kom porodi¢nom okruZenju, na-
roito u igri sa decom. Od
ranog uzrasta VOLE DA
IMITIRAJU mimiku, gest i
jednostavne aktivnosti osobe
koja se njima bavi, Sto daje
mogucnost da se nauce lepom
ponasanju. Ponekad su sebicni,
vrlo retko agresivni. Ako
pristupaju svadi, to je zato Sto
teSko kontroliSu svoju impu-
sivnost, nemoc¢ni da odloze
trenutno zadovoljenje potreba.

ADOLESCENTNI
SEKSUALNI RAZVO]

U adolescentnom periodu pona-
Sanje osoba sa D.S. karakterise
RIGIDNOST - otezano prela-
Zenje sa jedne na drugu
aktivhost, te uporno i dugo
ponavljanje jedne te iste
aktivnosti (stereotipije, perse-
veracije). Ovo besciljno pona-
Sanje potrebno je prekidati,
nudec¢i zamenu koja je za dete
dovoljno interesantna i svrsi-
shodna.

SEKSUALNI RAZVOJ moze
poceti kasnije i biti nedovrsen.
Kod muskaraca je smanjeno
luenje muskih hormona i
nedovoljno izraienav maljavost,
posebno po licu. Zene imaju
osrednje razvijene grudi.



Menstruacija se javlja izmedu
12-13. godine Zivota i prati
redovan ciklus. Osobe sa D.S.
retko stupaju u brak. Seksualni
nagon im je veoma prigusen.
Retko prave probleme osobama
suprotnog pola. Veruje se da su
muskarci sa D.S. sterilni, dok
Zene mogu roditi dete, ali sa 50
odsto verovatnoce da ¢e i ono
biti D.S.

ZRELO DOBA I
STAROST

Izgleda da osobe sa D.S. stare
mnogo brze nego Sto je to
normalno. Proces starenja je
najevidentniji na planu menta-
Inih sposobnosti, gde je vet
nakon 30. godine uocljiv
ubrzani proces opadanja
inteligencije. Na fizickom planu
najbrze stari koza, koja se
nakon 20. godine naglo bora,
postaje suva i gruba. Ubrzano
stradaju i desni, Sto uzrokuje
prerani gubitak zuba. Stopa
smrtnosti je najvisSa u prve tri
godine zivota. Nakon tog
perioda je otprilike ista kao i za
ostalu populaciju sve do 40
godina kada se naglo povecava.
ProseCan Zivotni vek osoba sa
D.S. kreCe se izmedu 55 i 60
godina.

DA LI JE MOGUCE
LECITI DETE SA D.S.

Iako se pokusavalo razlicitim
lekovima i terapijskim inte-
rvencijama le¢enja osoba sa
D.S., do danas nije pronaden ni
jedan efikasan lek. Napredak u
molekularnoj biologiji pomogao
je da se utvrdi genetska osnhova
D.S. Tek kad nauka uspe otkriti
razlog greSaka hromozomske
distribucije i mehanizam delo-
vanja prekobrojnog hromozoma
na kompletni razvoj, moze se
oCekivati i adekvatna terapija.
Obzirom da ne postoji speci-
fican lek, medikamentna tera-
pija je vrlo raznovrsna i ima za
cili opste poboljSanje meta-
bolizma, poboljSanje meta-
bolizma CNS-a i ublazavanje ili
otklanjanje pojedinih simptoma.
NajceS¢e se primenjuje POLIVI-
TAMINSKA TERAPLIA.

DA LI JE MOGUCE
UBRZATI I
UNAPREDITI RAZVO]
DECE SA D.S.

DA. Zaklju¢ak mnogih istra-
Zivanja potvrdio je da RANA
CILJANA INTERVENCIJA rezu-
Itira znacajnim napretkom u
svim sferama funkcionisanja i
ponasanja. Merene testovima
inteligencije, razlike iznose od
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10-15 IQ jedinica u korist treti-
rane dece. Zaostajanje u fizi-
¢kom, mentalnom i socijalnom
razvoju kod dece sa D.S. nije
samo rezultat genetskog
defekta, vec interakcije deteta
sa nedovoljno podsticajnom
sredinom.

STA UCINITI DA
OKRUZENJE DETETA
BUDE OPTIMALNO
PODSTICAINO?

- Rano otpoceti sa kompleksnim
tretmanom (po mogucnosti od
tre¢eg meseca zivota)

- neophodna je obuka roditelja
za sprovodenje programa

- optimalno moguce integrisati
dete u Siru socijalnu sredinu
(od tri godine) razvojni vrti¢, od
sedme godine - specijalna
Skola, od 15.godine - institucije
za radno osposobljavanje i
druzenje MNR dece.

STA JE CILJ RANE
INTERVENCIJE KOD
DECE SA D.S.

- Postizanje optimuma
funkcioni-sanja u granicama
genetski datih mogucnosti.

Usvajanje pozeljnih oblika po-
nasanja. Da bi se ublazile
poteskoc¢e u komunikaciji, neo-
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phodno je kod deteta izgraditi
pozitivhu sliku o sebi - osecaj
da je prihvaceno i voljeno, da
moze da odgovori na zahteve
okoline u skladu sa dosti-
gnutim stepenom razvoja.

- Sprecavanje sekundarnih
smetnji u razvoju.

Primarna oSteCenja, izazvana
genetskom greskom, dovode do
dodatnih komplikacija, odnosno
povlate za sobom zastoj u
¢itavom lancu funkcija (na
primer: zastoj u razvoju govora
kod dece sa D.S. znatno ¢e

usporiti proces razvoja
misljenja).

ZASTO SE INSISTIRA NA
RANOJ INTERVENCIJI?

Zato Sto je to period
intenzivnog razvoja  CNS-a

(mozga) kada ucenje ostavlja
najdublje i najduze tragove. Za
decu sa smetnjama u razvoju,
to je period kada im se najvise
moze pomodi. Ucenje u
kasnijim godinama, kada prode
period prirodnog razvoja sposo-
bnosti, zahteva znatno Vvise
napora, a efekti su znatno
manji.



ZASTO JE POTREBNO

EDUKOVATI

PORODICU

Toplo, porodicno  okruzenje
predstavlja OPTIMALNU,
PRIRODNU SREDINU za
adekvatan razvoj potencijala
deteta. Bavljenje  detetom,

posebno ometenim u razvoju,
ne sme se svoditi samo na
zadovoljavanje osnovnih potre-
ba. Uz telesnu negu i hranjenje,
koje treba da prate neZnost,
toplina, sigurnost i poverenje,
neophodan je i specificni
tretman:

- Obogatiti okruzenje deteta
raznovrsnim sadrzajima koje
moze da vidi, ¢uje, dosegne,
opipa.

- Podstadi, ohrabriti dete da se
sredinom komunicira na nacin
koji mu je u tom trenutku
dostupan.

U prvoj godini Zivota pokret i
slobodno kretanje bebe su izvor
radosti, zadovoljstva i osnova
saznanja o sebi i svetu koji je
okruzuje. Redosled javljanja
pokreta i motorickih sposo-
bnosti je uglavnom isti za svu
decu, ali vreme javljanja i
usavrsavanje odredenih pokreta
i motornih vestina, u velikoj je
meri zavisno od adekvatnih
podsticaja iz spoljne sredine.
Neophodno je, stoga, Sto ranije
otpoeti sa  masazom i

vezbicama uz aktivno bodrenje,
osmeh, dodir i verbalno odobr-
avanje. Ne plasite se povreda,
bez obzira koliko Vam se Cini da
je VasSa beba krhka, lomna,
mlitava, nemoc¢na. Ako oseti
Vas strah i nesigurnost i ona ¢e
se uplasiti i bucno reagovati.
Svaku vezbu propratite
prigodnom melodijom i ritmom i
videete da e beba uzivati u
tome.

- ISTOVREMENO podsticati sve
sfere razvoja. Da bi se
obezbedio harmonican razvoj,
pored motornog, koji je u prvoj
godini bazi¢an, neophodno je
razvijati emocionalni, socijalni i
saznajni razvoj, s obzirom na to
da su oni u ranom detinjstvu
usko povezani i medusobno
uslovljeni.

KOJI JE NACIN DA
DETE SA D.S. OVLADA
NOVIM VESTINAMA I
ZNANJIMA

- Zajednicka igra i radovanije je
najbrzi i najsiri nacin komu-
nikacije sa ometenim detetom.
Pokusajte i Vi da, za odredeni
period, budete dete. Usmerite
jsvoju paznju na prisustvo
deteta umesto na ocekivanje
postignuéa. Ono ¢e se
automatski ukljuciti u aktivnost
u kojoj oseca da odrasli uzivaju.
Preuzmite izbor i ritam akti-
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vnosti koje dete nudi, umesto
Sto mu namecete svoje. To ne
znadi da mu treba dopustiti da
radi sve Sto naumi. Ve¢ od
kraja prve godine treba ga
nauciti da adekvatno prihvati
neke ZABRANE I OGRA-
NICENJA. Na nepozeljne oblike
ponasanja potrebno je da S7iz
detetovog okruzenja reaguju
NEPOSREDNO | DOSLEDNO u
atmosferi sigurnosti i pove-
renja, bez bojazni od dedjih
suza i besa. To je jedini nacin
da dete postepeno stekne
samokontrolu.
Sa uzrastom deteta povecavaju
se i zahtevi za ovladavanjem
slozenijih vestina, znanja, pona-
Sanja. Ono ¢e ih najlakse
usvojiti ukoliko se:
- svaki zadatak rasclani na niz
jednostavnih koraka, etapa
- ako se u€i DIREKTNIM
IZVODENJEM AKTIVNOSTI,
propracenim kratkim i jasnim
verbalnim uputstvima
- podstice i ohrabruje da
samostalno otpocne aktivnost
- povremeno proverava

repertoar naucenog u

koris¢enju

svakodnevnog Zivota.

13

ODAKLE OTPOCETI SA
UCENJEM

- Neophodno je da strucnjak
proceni aktuelni nivo funkci-
onhisanja deteta

- da odredi "narednu zonu
razvoja", dakle, aktivnosti koje
dete moze delimi¢no samo da
izvede uz pomoc roditelja

- da jasno definise aktivnost
koja se uci sa paznjom da ona
nije i suviSe jednostavna, pa
"prigusuje i demotiviSe dete,
niti suvise teska - da ga zastra-
Suje. Dakle, da vestina ili
ponasanja koje dete uci sadrze
ravnotezu starih elemenata
kojima je dete ovladalo i novih,
koji mu predstavljaju izazov.
Roditelji ¢e i sami lako odabrati
vrstu igre i aktivnosti sa
detetom. To su one u kojima
dete iskazuje zadovoljstvo i
postize uspeh.

KOJE SU GRANICE
TERAPIJSKIH
MOGUCNOSTI KOD
DECE SA D.S.

Krajnji dometi  postignucéa
bioloski su odredeni i zavise od:
- osnovnog tipa D.S. (vrsta
hromozomskog poremecaja)

- propratnih zdravstvenih pro-
blema deteta (senzorna oste-
¢enja, sr€ane mane i dr.)



Da li ¢e se oni dosti¢i zavisi,
pored ostalog, od: vremena
otpocinjanja tretmana, kvaliteta
programa i kontinuiteta njego-
vog sprovodenija.

PRILAGODAVANIE
PORODICE DETETU SA
D.S.

Ne postoji univerzalan nacin
kako se prilagoditi detetu sa
ogranicenim mogucnostima.
Svaki roditelj ima sopstvena
oseCanja i pronalazi sopstvena
reSenja. Neki se sa time mire,
neki se nikad ne prilagode.
Cinjenica je da roditelji potpuno
razliCito reaguju na bebu sa
D.S. Razlke u stavovima,
oseCanjima i pristupu detetu
nekada su razlog gubitka
prisnosti i sve dubljih razmirica
u braku i porodici. Potrebno je
vreme i stru¢na pomo¢ kako bi
se svi zajedno prilagodili novoj
situaciji. Obratite se psihologu
ili svom lekaru. Oni ¢e vam
pomo¢i da realno formuliSete
nade i ono Sto se od deteta
moze ocCekivati u skladu sa
njegovim potencijalima.

Konacnu odluku o tome Sta je
najbolje za dete treba da

donesu roditelji, bez nepri-
kladnih pritisaka lekara, rodaka,
prijatelja.

Ako ste odludili da svoje dete sa
D.S. negujete u porodi¢nom

okruzenju, evo nekih razmi-
Sljanja koja ¢e Vam pomoci da
se lakSe snadete i prilagodite
novoj situaciji:

Vase dete je plod zajednickih
Zelja, potreba, nada. I kada je
daleko od ‘"idealne" bebe
kakvom ste je zamishali i
prizelikivali, ono je VASA BEBA,
VASE DETE. POZELITE JOJ
DOBRODOSLICU. Okupajte je
toplinom i ljubavlju. Ne gledajte
u njoj slucaj ili sindrom (kako
to, nazalost mnogi Ccine).
Shvatite je kao dete, kao osobu
koja ¢e poput sve ostale dece
imati svoje potrebe, svoju
licnost, svoj integritet. Pored
strunjaka, vi, roditelji ste prvi
da detetu u tome pomognete.
Negujte postenje, iskrenost i
toleranciju medu clanovima
porodice. Svi oko vas mogu da
posustanu i odustanu ali jedino
od vas se ocekuje da imate
dovoljno hrabrosti, snage, upo-
rnosti, vere... Da biste lakse
razumeli i prihvatili svoje dete
pozeljno je da:

- Naucite Sta je D.S. i Sta to
znadi za fizicki i mentalni razvoj
deteta.

- Provodite vreme sa bebom.
Tako Cete je najbolje upoznati.
- Razgovarajte sa roditeljima
koji imaju isto iskustvo. Oni e,
na Vama najprihvatljiviji nacin,
dati odgovore na mnoga pitanja
koja vas tiste.
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BRACA I SESTRE I
DETE SA D.S.

Roditelji su ¢esto u nedoumici
Sta i kako da saopste svojoj
ostaloj deci o novonastaloj
situaciji. Problem se joS vise
komplikuje kada i sami imaju

haoticna osecanja i razmi-
Sljanja, pa se ‘"saplicu" sa
razlicitim  objasSnjenjima  za

razloge detetovog kasnjenja u
razvoju. Takav stav unosi uzne-
mirenost i nesigurnost u opho-
denju brace i sestara. Nepo-
trebno je upustati se u previse
komplikovano objasnjenje. Pre-
pustite svojoj deci da kroz igru i
aktivnosti svakodnevnog Zivota
formiraju sopstvene stavove i
oseCanja. Postepeno suoca-
vanje sa ogranienjima svoga
brata-sestre vodice ka razu-
mevanju, prihvatanju i izna-
laZenju najboljih reSenja u
medusobnoj komunikaciji. Pri
tome, nemojte zaboraviti da i
VasSe zdravo dete ima isto toliku
potrebu za neznoScu, prihva-
tanjem i podsticanjem.

DETE SA D.S. I SUSEDI

Nekim roditeljima je teSko da
saopste susedima, ¢ak i bliskim
prijateljima ograni¢ene sposo-
bnosti svog deteta. Nemoc
deteta da razgovetno prica, da
inicira i odrzava igru, da daje ili
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zadrzi igracku, ucinice da ga
deca iz susedstva tesko
prihvate, da ga izbegavaju.
Bicete, mozda, u situaciji da
gledate kako majke druge dece
silom izvlaCe iz igre svoje dete,
plase¢i se da ga Vase ne
povredi. To roditeljima najéesce
"lomi srce", pa se nepotrebno
upustaju u duele i obja-
Snjavanje  koji  jos  vise
komplikuje situaciju. Prepustite
detetu da se samo izbori za
svoju igracku, svoj prostor,
svoje okruzenje. U tome Cete
sigurno uspeti ako ga od ranog
uzrasta naucite da sa radoScu
prima i daje svoje igracke, da
kroz paralelnu igru sa
vrSnjacima uci imitirajuci sled,
ritam, vrstu pokreta i aktivnosti.
Sto se ti¢e odraslih, najbolje je
jednotavno i direktno saopstiti
da dete ima D.S. i dati kratke
informacije o tome Sta ¢e to
znaditi za dete koje raste.

KORISNE
INFORMACIJE ZA
RODITELJE

- U ranom wuzrastu (do tri
godine) za sve informacije,
savete i .uputstva pozeljno je
obratiti se strucnjacima RAZVO-
INOG ~ SAVETOVALISTA  ili
DECJEG DISPANZERA - DOMA
ZDRAVLJA u mestu boravka.



- Od 3-7 godina, pozeljno je
ukljuciti dete u RAZVOJNO
TERAPILISKU GRUPU VRTICA,
gde se sprovodi specificni
program rada sa strucnjacima,
specijalizovanim za rad sa
decom sa smetnjama u razvoju.
Ukoliko u Vasem mestu nema
takvog vrtia, pozeljno je
pokusali sa integracijom deteta
u grupe redovnog vrtica sa
manjim brojem dece i nizeg
kalendarskog uzrasta - pri-
merenog trenutnom mentalnom
uzrastu Vaseg deteta.

- O0d 7-15 god. ako je to
moguce, preporucuje se
ukljucivanje deteta u specijalnu
Skolu.

- Od 15 godina pa nadalje,
moguée je ukljuciti dete u
CENTRE ZA DNEVNI BORAVAK
ili institucije za smestaj MNR
dece, gde se obavlja radno
osposobljavanje  ili  radna-
okupaciona terapija. (Adrese
institucija i centara za MNR
decu, dobicete od svog lekara ili
preko UDRUZENJA ZA POMOC
MNR DECE.) Specijalizovane
ustanove  koje se bave
dijagnostikom i ranim tre-
tmanom dece sa smetnjama u
razvoju su sledece:

- ZAVOD za psihofizioloske
poremecaje i govornu pato-
logiju, Kralja Milutina 52,
Beograd, tel. (011) 2686-615;
(011) 2681-667

- INSTITUT za mentalno zdra-
vlje, Palmoticeva 37, Beograd,
Dispanzer, tel.(011) 3234-610

KORISNA LITERATURA
ZA RODITELJE DECE SA
D.S.

- PROCV;RAM RADA SA DJECOM
SA TESKOCAMA U RAZVOJU -
D. Levandovski, B. Teodorovic,
ZGB. 1989.g. (knjiga pruza
detaljna uputstva o metodama
postepenog ovladavanja novim
znanjima i vestinama kod dece
sa D.S.) Kopiju je moguce
dobiti u Zavodu za
psihofizioloske poremecaje i
govornu patologiju.

- DETE SA D.S. — MONGO-
LOIZAM Namenjena je rodi-
teljima, lekarima i licima koja se
bave edukacijom i brigom o
deci sa D.S. Sa engleskog jezika
preveo je Gali¢ Dragan -
Naselje MoSe Pijade 20 / 26,
36000 KRALJEVO (obratiti se

direktno)

- RODITELJ TRENER
SVOG DETETA, grupa
autora, BGD, 1982.
god. Stampa "Budu-

¢nost", Zrenjanin.
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LITERATURA NA
ENGLESKOM JEZIKU

- Children with Down
Svndrome: A Developmental
Perspective. Cicchetti, D. &
Beeghlv, M, New  York
Cambrigde Universitv  Press.
USA. (knjiga obraduje
lingvisticki, socijalni, emaoci-
onalni i kognitivni razvoj kod
dece sa D.S. i raspravlja o
moguénostima uticaja na
pomenute sfere razvoja).

- A Parent's Guide to Down
Svndrom: Toward a Brigther
Future. Pueschel, S.M. (1990)
Baltimore MD. USA. (Detaljni
vodi€ za roditelje i profesionalce
sa diskusijom o prirodi fizickog,
socijalnog, mentalnog i emo-
cionalnog razvoja dece sa
D.S.). Zainteresovani roditelji
mogu, kod autora prirucnika
dobiti spisak i adrese distri-
butera video filmova koji
prikazuju karakteristike dece sa
D.S., mogucnosti edukacije i
perspektivu dece sa D.S. a
takode i prigodne priru¢nike za
sve zainteresovane za ovu
oblast (svi tekstovi su na
engleskom jeziku).
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