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1 POVZETEK

Naslov naloge: Sprejetost oseb z downovim sindromom

Avtorica: Monika Solinc

Sola: Osnovna $ola Franja Malgaja Sentjur

Mentorica: Jozica Novak, prof. ped. in zgo., OS Franja Malgaja Sentjur

V teoreticnemu delu smo opisali znacilnosti oseb z downovim sindromom in katere so
njihove pravice. Velik del naloge je osredotoCen na njihovo sprejetost v druzbi, kakSen
imajo na njih pogled ostali ljudje in kako se sami pocCutijo v druzbi. Se je njihov polozaj
v druzbi in moznost do izobrazbe zares izboljSal? O tem smo dobili veliko pritrdilnih
odgovorov skozi intervjuje, delavnice in anketni vprasalnik u€encev in dijakov. Obiskali
smo tudi VDC, kjer so nam tako potrdili kot pokazali, da se pocutijo dobro in sprejeto.

Kljuéne besede: downov sindrom, sprejetost oseb z downovim sindromom, intervju,

anketa, raziskava.

Kljuéne besede: downov sindrom, sprejetost oseb z downovim sindromom, intervju,

anketa, raziskava.
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2 UvoD

Downov sindrom nastane pri spremembi dednega materiala, kar pomeni, da imajo
bolniki 46 (23 parov) 47. — kromosom 21 se pojavi trikrat namesto dvakrat in ta motnja
vodi do duSevne in telesne prizadetosti. Kaj pri delitvi povzroCi napako, ni znano,
vendar pa se prizadetost razlikuje od otroka do otroka. Kljub temu da je osveScenost
glede downovega sindroma iz leta v leto vecja, gledajo na te ljudi z razlicnih pogledov.
Velikokrat so delezni nepravilnega pristopa, nesprejetosti okolice ter izoliranosti.

Za to temo sem se odlocCila, ker sem zelela raziskati, kako so sprejete »drugaCne«
osebe v druzbi in kaksni predsodki o takih osebah obstajajo. O downovem sindromu
sem sicer ze dosti vedela, a sem se Zelela Se bolj poglobiti v to temo. Zdi se mi
zanimivo, koliko predsodkov obstaja glede oseb, ki niso “naravnega” izgleda oz. niso
“po merilih”. Velikokrat je napacno sklepano o tem, kaj te osebe premorejo in Cesa ne.
O predsodkih lahko najdemo veliko podatkov, velikokrat pa je to “Cutiti v zraku”.

Moj namen ni bil le izvedeti, kaj mislijo drugi o osebah z downovim sindromom (ali
kaks$no drugo genetsko napako), temve¢ sem hotela izvedeti tudi, kako se pocutijo oni,

kako je za njih poskrbljeno.

2.1 NAMEN RAZISKOVALNE NALOGE

Namen raziskovalne naloge:

- kako so ljudje z downovim sindromom sprejeti v druzbi,

- ali v dolo€enih starostnih skupinah obstajajo predsodki glede oseb z
downovim sindromom,

- kako se osebe z downovim sindromom pocutijo v druzbi,

- kaksen je bil pogled/odnos starSev na otroke s posebnimi potrebami v
prejSnjem stoletju, kakSen je pogled na njih danes (zadnjih 20 let)

- kaksSne moznosti imajo osebe z downovim sindromom, da se celostno

razvijajo.



2.2 HIPOTEZE

Pred raziskovalnim delom sem si postavila naslednje hipoteze:

1. lzjemno pomembno vlogo pri sprejetosti oseb in samostojnosti z downovim
sindromom ima druzina.

2. MlajSi osnovnoSolci v ve€ji meri ne poznajo downovega sindroma. StarejSi
osnovnoS$olci pa za downov sindrom vedo, a ne vedo povsem, kaj ga povzrodi.

3. Milajsi najstniki imajo veC predsodkov do oseb z downovim sindromom kot starejsi.

4. MlajSe osebe z downovim sindromom (zgodnja odraslost) imajo ve¢ moznosti, da
se celostno razvijajo. StarejSi odrasli z downovim sindromom niso imeli toliko
moznosti in so lahko slabSe socializirani.

5. V vecini primerov osebe z downovim sindromom ne zaznajo odklonilnega vedenja

drugih oseb do njih.

2.3 METODE DELA

Pri raziskovalnem delu sem uporabila naslednje metode dela:
- metoda dela z literaturo,

- postavitev hipotez,

- anketni vprasalnik za u¢ence in dijake

- delavnice za u€ence in dijake,

- intervju s starSema,

- intervju z osebo z downovim sindromom,

- pogovori z osebami z downovim sindromom,

- obisk v VDC Sentjur,

- analiza anketnega vpraSalnika,

- preverjanje hipotez.



3 TEORETICNI DEL

3.1 KAJ JE DOWNOV SINDROM?

Downov sindrom je najpogostejSi vzrok dusevne prizadetosti. Gre za kromosomsko
nepravilnost, imenovano tudi trisomija 21, saj se na 21. kromosomu v celici pojavi
dodatni tretji kromosom. Do te napake pride med dozorevanjem spolnih celic ali med
prvo celi¢no delitvijo oplojenega jaj¢eca (Cunningham, 1999). Downov sindrom ima
bioloSko dedni vzrok. Ljudje z downovim sindromom imajo dodaten kromosom.
Kromosomi so nosilci genov, geni pa so nosilci zasnov dednih lastnosti. Vsebujejo
informacije, dolo€ajo zunaniji videz in razvoj ter oblikujejo dedne lastnosti vsakogar.
Normalno ima Clovek v vsaki celici telesa 46 kromosomov — 23 parov, ki so ostevilCeni
od 1 do 23. Po spojitvi starSevskih celic — semenske celice z jajéno celico — nastane
novo zivljenje. Lahko se zgodi, da se v starSevski izvorni celici ali redkih primerih v
semenski celici namesto samo enega znajdeta dva kromosoma 21, ker se pri delitvi
starSevske dedne zasnove en par kromosomov ni razdelil.

Vzroki te »nerazdelitve« starSevskih kromosomskih parov niso znani. Ce pride do
oploditve te posebne izvorne celice s partnerjevo izvorno celico, vsebuje dedna
zasnova otroka Ze na samem zacCetku tri kromosome 21. Tako pride otrok na svet
drugace genetsko opremljen, ima en kromosom §t. 21 ve€ in zaradi tega v vsaki svoji
celici 47 kromosomov (Halder, 2009a). Celica s 47 kromosomi ima tako tri enake
kromosome; dva, ki se nista IoCila, in tretjega, ki se je pridruzil iz druge spolne celice.
To imenujemo trisomija kromosomov (tri pomeni »tri«, soma pa »telo«). (Cunningham,
1999)

Chunningham (1999) navaja, da otrok z downovim sindromom podeduje genetski nacrt
oz. kromosome matere in oCeta, ki so tako kot kromosomi drugih otrok »edinstveni«.
Prav zaradi tega bodo imeli otroci znacilnosti, ki so v druzini pogoste in bodo podobni
bratom in sestram. Pri opisu otrok z downovim sindromom v¢asih prevec poudarjamo
njihove telesne znacilnosti, pozabljamo pa, da je vsakdo podoben svojim starSem, zato
smo vcasih ob rojstvu otrok, pri katerih ni bila opravljena diagnostika pred pregledom
kromosomske slike, negotovi glede diagnoze (Jenkovec, 2008).



3.2 ZNACILNOSTI OSEB Z DOWNOVIM SINDROMOM

Zelo pomembno je vedeti, da downov sindrom ni bolezen, saj osebe ne trpijo in nimajo
bolecin, prav tako pa tudi ne morejo ozdraveti. Po videzu jih lahko prepoznamo po
nekaterih obraznih znacilnostih, kot so majhen nos in uSesa ter o€esni rezi, pomaknjeni
navzgor in navzven. Vseeno pa so zaradi lastnosti dedovanja marsikdaj bolj podobni
svojim starSem ali drugim druzinskim ¢lanom kot drug drugemu (Cunningham, 2016).
Po navadi so nizje rasti in imajo zelo dober apetit, vendar jim zna debelost povzrocati
tudi teZzave (Halder, 2009). Poleg tega se lahko pri njih nekatera zdravstvena stanja in
bolezni pojavljajo pogosteje. Med njimi so ohlapnost miSic, slabsi imunski sistem,
okvare srca, tezave s sluhom in vidom, presnovne tezave ... Mozne so tudi tezave s
koordinacijo in ravnotezjem ter hitra utrujenost po telesni aktivnosti, a jih lahko ne glede
na telesne omejitve z ustrezno spodbudo veliko vzljubi Sport, kar jim krepi samozavest
in sposobnosti (Cunningham, 2016).

Znacilnost downovega sindroma, Ki je povezana z zdravjem, je tudi ta, da se po 40.
letu zaCne pospesSena starost, kar lahko privede v zgodnjo demenco ali Alzheimerjevo
bolezen. Posledica tega je krajSa Zivljenjska doba, ki se je v preteklosti zaradi
izboljSanja zdravstvenih razmer mo¢no podaljSala in danes znasa 55 — 60 let, v
prihodnosti pa se bo najbrz e podaljSevala (Cunningham, 2016).

V¢asih se zdi, da so si osebe z downovim sindromom zelo podobne, vendar se ne
glede ne nekatere skupne znacilnosti v marsi¢em razlikujejo — tako po videzu in fiziCnih
sposobnostih kot tudi po duSevnih zmoznostih in znacaju. Eden izmed pogostih
stereotipov o njih je med drugim mnenje, da so osebe vedno vesele, prisréne, ljubece
in prijazne, kar pa ne drzi. Tako kot vsi ostali imajo tudi ti ljudje individualne osebnostne
lastnosti, Custva in razpoloZenja. Nekateri so samozavestni, odprti, zaupljivi in imajo

radi socialne stike, drugi pa so zelo sramezljivi in tihi (Dimic, 2004).
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3.3 DRUZINA OTROKA Z DOWNOVIM SINDROMOM

Novica o nesreCi, bolezni ali invalidnosti otroka njegove starSe vselej pahne v
nepopisno trpljenje. V straSnem trenutku, ko izvedo za novico, svet, v katerem so
doslej ziveli, izgubi svoje prepoznavne obrise in oporne tocke, ki ¢loveka v Zivljenju
pomirjajo, mu dajejo gotovost in obCutje varnosti. Njihov otrok je odtlej drugacen.
Vendar novica o invalidnosti ali bolezni odslej drugacnega otroka ne pomeni hudega
pretresa le v zivljenju njihovih starSev, obcCutek krivde pri starSih ni le plod njihove
domisljije, temvec je povezano tudi z okolico. V zgodovini so zelo dolgo kazalis prstom
na matere, ¢e so se pri otroku pojavile tezave. Ob novici, da je otrok invaliden ali hudo
bolan, ni prizaneseno niti okolici. Otrok, ki se razlikuje od okolice (vrstnikov), je
obveznost za vso druzino. Za starSe drugaCnega otroka pomeni, da ga je okolica
sprejela na primer Ze to, da ga vzame v naroCje, objame ali povabi k mizi kot
kateregakoli drugega otroka. Invalidnost zbuja v ljudeh zelo razli€en odpor. Razlogi, s
katerimi  ljudje opraviCujejo odpor, so razlicni: negativni in  pozitivni
predsodki  (Restoux, 2010). Trtnik (2007) navaja, da je proces sprejemanja in
sooCanja z otrokovo drugacnostjo za vse druzinske Clane zahtevna Zivljenjska
preizkudnja in hkrati stresen dogodek. Zahteva prilagajanje na novo situacijo ter poteka
skozi razlicna krizna obdobja z razli¢no intenziteto in trajanjem. Rojstvo drugacnega
otroka prizadene vse druzinske Clane ter vpliva na dinamiko in uresniCevanje temeljnih
znacilnosti druzinskih aktivnosti. Pot sprejemanja otroka z motnjo v duSevnem razvoju
je dolgotrajen proces. DruZina je prvi socialni sistem, v katerem posameznik zivi, in ki
s svojimi znacilnostmi vpliva na osebnost posameznika v vseh fazah njegovega

razvoja. Predstavlja vir socialne podpore, obCutkov sprejetosti in blizine.

3.4 PRAVICE LJUDI Z DOWNOVIM SINDROMOM IN SAMOSTOJNO ZIVLJENJE

Po zaslugi deklaracije o Clovekovih pravicah, sprejete v OZN, so danes v razvitem
svetu temeljne CloveSke pravice relativno zelo spoStovane. Prav tako pa je imela
deklaracija o pravicah dusevno prizadetih oseb, ki je bila sprejeta v OZN 1971. leta,
bistven vpliv na razvoj pravic oseb z motnjami v duSevnem razvoju. Po uveljavljanju

nacel deklaracije se je status oseb z motnjo v duSevnem razvoju predvsem v celotni
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Evropi in severni Ameriki bistveno izboljSeval. To izboljSanje je bilo prisotno predvsem
na podrocju osnovnih socialno-ekonomskih pravic, zdravstvenih pravic in pravic do
Solanja (Lagen, 2001). Cebasek-Travnik (2009) navaja, da sta po Ustavi Republike
Slovenije otrokom zagotovljena posebno varstvo in skrb. Otroci svoje pravice in
temeljne svoboscine uzivajo v skladu s svojo starostjo in zrelostjo. Ustava dolo¢a tudi,
da imajo otroci z motnjami v telesnem in duSevnem razvoju pravico do izobrazevanja
in usposabljanja za dejavno zivljenje v druzbi. Republika Slovenija je podpisnica
Konvencije Zdruzenih narodov o otrokovih pravicah (KOP). KOP posebej govori o skrbi
za duSevno ali telesno prizadete otroke, saj od drzav podpisnic zahteva, da jim
zagotavljajo polno in dostojno zivljenje v razmerah, ki zagotavljajo dostojanstvo,
spodbujajo samozavest in lajSajo njihovo dejavno udelezbo v druzbi. Vse omenjeno je
drzava dolzna zagotavljati vsem skupinam otrok s posebnimi potrebami, tudi otrokom

z downovim sindromom.

Osebe z motnjo v duSevnem razvoju naj bi praviloma zivele doma pri svojih starsih.
Sele ko bi starsi umrli ali bili tako onemogli, da ne bi mogli ve¢ skrbeti za svojega
otroka, bi le-ta lahko odSel od njih. V zadnjih letih se je to mo¢no spremenilo. S
poudarjanjem nacel normalizacije, pravice do izbire in nasploh bolj vzpodbudnega
in humanega odnosa do oseb z motnjami v duSevnem razvoju so le-te in njihove
druzine postavljene v popolnoma drugacen polozaj. Ko le-ta oseba odraste, se lahko
skupaj s svojo druzino odloci, kje in kako bo Zivela. Odlocitev, da bo Zivela izven svoje
druzine, je popolnoma normalna in enakovredna odlocitvi, da bo Zivela v druzini.
Oseba z motnjami v duSevnem razvoju ima torej pravico ziveti v svoji druzini ali ne. Kot
nam je popolnoma logi¢no in vsakdanje, da zdravi otroci, ko konc€ajo Solanje, odidejo
iz druzine in si ustvarijo svoje zivljenje, nam mora biti popolnoma logi¢no in vsakdanje,
da odidejo tudi osebe z downovim sindromom. Tudi oni si imajo pravico ustvariti
samostojno Zivljenje, Zivljenje po svoji podobi. Odrekanje te pravice osebam z
downovim sindromom pomeni nehuman odnos do teh oseb (Lacen, 2001).

Vsakdo ima pravico do svoje odlocCitve, do svoje izbire. NajpogostejSe oblike bivanja
oseb z motnjami v duSevnem razvoju, znane v $tevilnih drzavah in tudi pri nas, so:

- bivanje v lastni druZzini, bivanje v rejniski druzini;

- bivanje v domu za starostnike;

- bivanje v psihiatri€ni ustanovi ali zavodu za usposabljanje;

- bivanje v domovih za odrasle osebe z motnjami v duSevnem razvoju;
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- bivanje v skupnostih (npr. skupnost Barka) (Lacen, 2001).

Restoux (2010) navaja, da si predstavo o drugacnosti ustvarimo na podlagi novic iz
Casopisov, televizijskih reportaz in pogovornih oddaj. Postopoma si tako vsak ustvari
staliS€e o tem, kaj bi bilo zanj v Zivljenju Se sprejemljivo in Cesar ne bi mogel prenesti.
Halder (2009a) navaja, da veliko otrok z downovim sindromom lahko bere in piSe, radi
imajo Solo in glasbo ter z navduSenjem potujejo ali proslavljajo. Danes vemo, da so
sposobni za u€enje. V obicajnih vrtcih se igrajo in ucijo z drugimi otroki, nato pa imajo
na voljo razli¢ne Solske alternative.

Medves$-Berginec in Polj$ak-Skraban (2013) navajata, da izsledki drugih raziskav
pricajo, da mnogo odraslih z downovim sindromom Zivi samostojno Zivljenje, se
povezujejo z drugimi, delajo in uspesno prispevajo k skupnosti, se porocijo. Vse to

pomeni pomembno kakovostno in polnovredno Zivljenje oseb z downovim sindromom.

3.5 PREDSODKI DO OSEB Z DOWNOVIM SINDROMOM

Dejstvo je, da je 0 osebah z downovim sindromom veliko razli¢nih predsodkov glede
njihovih sposobnosti, koliko ¢asa lahko Zivijo, kakSno je njihovo psihi¢no stanje, kako
se obnas$ajo itn. Veliko takih predsodkov je zelo napacnih, saj se stvari na splosno
spreminjajo iz dneva v dan in tako se spreminjajo tudi znacilnosti oseb z downovim
sindromom.

Osebe z downovim sindromom se na primer ne rodijo le starejSim materam, saj je
mlajSih mater precej vec, Stevilka oseb z downovim sindromom pa se tudi obCutno
veca. Tudi starosti ali pa mentalnega in fizicnega zdravja ne moremo natan¢no dologiti.
Vsaka oseba to genetsko napako preZivlja drugace. V zadnjih tridesetih letih se je na
primer njihova Zivljenjska doba moc¢no podaljSala, prav tako pa je za te osebe (v vecini
primerov) dobro poskrblijeno, saj imajo dobro moznost Solanja, lahko pa se tudi
zaposlijo v posebnih ustanovah.

Obstajajo tudi pomisleki o tem, da so takSne osebe slabo sprejete v druzini, a je na
primer pri starSih, ki imajo otroka s posebnimi potrebami, manj$a verjetnost, da se
bodo IoC€ili, njihovi sorojenci pa jih tudi dobro sprejmejo. (http://www.downov-

sindrom.si/index.php/o-downovem-sindromu/napacna-prepricanja-in-dejstva)
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Na osebnost in temperament poleg genetike vpliva Se veliko drugih dejavnikov, kot so
okolje, bolezni, intelektualne in fizicne lastnosti ter telesne in hormonske spremembe,
zato tezko vemo, ali se doloCene znacilnosti vedenja pojavljajo zaradi sindroma

samega ali ne (Cunningham, 2016).

3.6 SPREJETOST OSEB Z DOWNOVIM SINDROMOM V DRUZBI

V zadnjih letih se v druzbi oblikuje vse bolj spodbudno okolje — zanje se skrbi od
rojstva naprej in se jim obiCajno posvec€a veliko pozornosti. Prav to je najverjetneje
pripomoglo k temu, da delujejo bolj zadovoljni in brezskrbni (Gale, 2007).

Osebe z downovim sindromom lahko naletijo na tezave pri vkljuCevanju v druzbo tudi
zaradi poCasnejSega socialnega razvoja, ki poleg ucenja jezika in neverbalne
komunikacije vklju€uje tudi u€enje drugih socialnih spretnosti, kot so znanje o socialnih
navadah in pravilih ter o tem, kakSno vedenje je v druzbi sprejemljivo, in razmisljanje
o tem, kako se bodo drugi ljudje odzvali in kako se pocutijo. Pri downovem sindromu
se ze zgodnji socialni znaki (oCesni stik, nasmeh, oglasanje) pojavijo nekaj dni ali
tednov kasneje kot pri otrocih z normativnim razvojem, razlike pa se z leti vecajo.
Pogosto jim je zaradi manj razvitih socialno-Custvenih vzorcev, poCasnejSe obdelave
informacij in hipotonije obraznih misic tezko prebrati izraze z obraza. Tudi sami imajo
obi¢ajno tezave pri branju Custvenih izrazov drugih ljudi, Se posebej negativnih, kar
lahko negativno vpliva na vklju€evanje v odnose z drugimi. Kljub temu pa so po navadi
zelo pozorni na obraze in lahko na razvojni stopnji treh do Stirih let Ze prepoznajo vesel,
Zalosten, jezen in prestrasen izraz. Ce vidijo stisko bliznjega, ga bodo radi na preprost
nacin potolazili, je pa res, da z njim stiske verjetno ne bodo Cutili, saj je njihova empatija

glede Custev drugih manjSa (Cunningham, 2016).
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4 EMPIRICNI DEL

Potem ko smo proucili literaturo, smo si postavili hipoteze in razmisljali o nacinu
preverjanja hipotez.

Dogovorili smo se, da bomo hipoteze preverjali z anketnim vprasalnikom za u€ence
(priloga 1), delavnicami z ucenci, preizkusom poznavanja downovega sindroma,
intervjuiem z zaposleno v VDC (priloga 2), intervjujem s starSi otrok z downovim
sindromom (priloga 3), intervjujem z osebo, ki ima downov sindrom (priloga 4) ter
obiskom v VDC Sentjur.

4.1 ANKETNI VPRASALNIK

Z anketnim vpraSalnikom smo zeleli izvedeti, kako u€enci in dijaki sprejemajo osebe
glede na videz (prvi vtis), ali poznajo downov sindrom, ali poznajo koga z downovim
sindromom, kakSen odnos imajo do oseb z downovim sindromom, njihovo mnenje

glede sprejetosti teh oseb v druzbi in druzini.

Anketa je obsegala 15 vpraSanj; od tega 9 zaprtega tipa (od tega 4 vpraSanja z
dopolnjevanjem odgovorov) ter 6 vprasanj odprtega tipa.

Ucenci so reSevali spletno anketo, narejeno na spletni strani www.1ka.arnes.si.

Tabela 1: Anketirani u€enci/dijaki glede na razred/letnik

Stevilo %
5. razred 33 16
6. razred 26 12
7. razred 26 12
8. razred 30 14
9. razred 44 21
1. letnik 37 18
2. letnik 11 5
3. letnik 3 1
Skupaj 210 100

Anketo je resilo 210 u€encev od petega do devetega razreda ter dijaki od 1. do 3.
letnika. Med njimi je bilo 35 % fantov in 65 % deklet.
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4.2 ANALIZA ANKETNEGA VPRASALNIKA ZA UCENCE

1. Ali ves, kak§no motnjo ima Lina? Napisi.

Graf 1: Motnja, ki jo ima Lina (v %)
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Osnovnosolci 3. triade v bistveno vecjem deleZu poznajo downov sindrom kot mlajSi
osnovnoSolci. Starejsi u€enci so o downovem sindromu izvedeli pri pouku biologije in
naravoslovja in ga tudi znajo definirati. 1zvedeli so tudi iz knjig, pogovarjali so se s
starsi, preko interneta. StarejSi u€enci ga znajo pravilno definirati.

32 % vprasanih pozna vsaj eno osebo z downovim sindromom, z njimi pa se druZi in
dobro razume 10 % anketirancev. Dve tretjini vprasanih ve, da je 21. marec dan oseb

z downovim sindromom (73 % osnovnoSolcev in le 42 % dijakov).

2. Kaj menis o ljudeh, ki imajo downov sindrom? Kaksna je tvoja reakcija, ko

vidis tako osebo npr. v trgovini?

Tabela 2: Mnenje o osebah z downovim sindromom (v %)

Osnovnosolci  Dijaki Vsi
Osebe z downovim sindromom se mi smilijo. 10 3 8
Do njih se ne obnasam drugace. 70 80 75
Nisem pozoren nanje. 13 10 12
Sprejeti so drugace 7 2 5

Vecjemu delezu osnovnosolcev se osebe z downovim sindromom smilijo, vecji delez
dijakov pa se do njih obnaSa drugace. 99 % vpraSanih odzdravi osebi z downovim
sindromom. Samo 7 % vprasanih meni, da so osebe z downovim sindromom dobro
sprejete v druzbi. 57 % vpraSanih bi takSnega sorojenca sprejelo in bi zanj skrbeli, med
njimi je 50 % dijakov in 58 % osnovnosSolcev.
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3. Kako so po tvojem mnenju osebe z downovim sindromom sprejete v

druzini? Zakaj imas tako mnenje?

Tabela 3: Sprejetost oseb z downovim sindrom v druzini (v %)

Osnovnosolci  Dijaki Vsi
TeZko jim je sprejeti. 11 11 11
S tem so venomer obremenijeni. 8 13 9
Oseba z downovim sindromom je v druzini sprejeta 42 34 41
in vsi se trudijo za njegovo ¢im vecjo samostojnost.
Ne morejo na dopust. 2 0 1
Oseba z downovim sindromom, ki je v druzini dobro 34 33 34
sprejeta, ima ve€ moznosti za optimalen razvoj.
Drugo. 3 9 4

Nekaj ve€ odstotkov osnovnosSolcev meni, da so osebe z downovim sindromom v

druzini sprejete in se vsi trudijo za njeno ¢im vecjo samostojnost.

4. Kako mislis, da se pocutijo osebe z downovim sindromom (ali kakSno drugo

genetsko napako) v druzbi kot skupnosti?

Tabela 4: Sprejetost oseb z downovim sindrom v druzbi (v %)

Osnovnosolci Dijaki Vsi
Druzba jih tezko sprejme. 32 48 36
Spadajo na rob druzbe. 11 18 12
Oseba z downovim sindromom je v druzbi 17 5 14
sprejeta in vsi se trudijo za njegovo €im vecjo
samostojnost.
Razna drustva jim omogocajo pocitnice. 14 14 14
Ce jo sprejme druzina in se v njej optimalno 24 13 22
razvija, ni tezav pri vklju€¢evanju v druzbo.
Drugo. 3 2 2

Skoraj polovica dijakov je mnenja, da druzba teZko sprejme osebo z downovim
sindromom, dijakov istega mnenje pa ena tretjina. Vedji odstotek u€encev tudi meni,
da je oseba z downovim sindromom v druzbi kot skupnosti sprejeta ter da Ce jo sprejme

druzina, ni tezav pri vkljuCevanju v druzbo.
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4.3 DELAVNICE Z UCENCI IN DIJAKI — izbira prijatelja glede na videz

Namen delavnic z u€enci in dijaki je bil ugotoviti, koliko u¢encem in dijakom pri izbiri
potencialnega prijatelja za druzenje pomeni videz ter da so u€enci in dijaki spoznali,
da ne moremo osebnosti Cloveka oceniti glede na zunanji videz.

Izvedli smo preizkus prijateljstva v prvem, drugem, tretjiem in devetem razredu ter v
drugem letniku Gimnazije Lava.

" Slika 1: Izbira prijatelja glede na videz

Najprej smo pokazali 4 fotografije oseb brez opisov oseb (1 — Lina, 2 — Patrik, 3 — Liam,

4- Melanie). U&enci so izbirali samo po videzu. Nato pa smo jim prebrali, kakSne so te

osebe in kaj pocnejo.

A bl

-k
To je Patrik_ Star je 18 let. Je zelo dober v kemiji. To je Lina. Stara je 18 el Ima zelo dobre rocne
Na nacionalnem tekmovanju iz kemile je zmagal spretnosti, rada pomaga |zobraZuje se za poklic
Je zelo razgledan na podrofju geografije in frizerke in je na praksi najbol] uspeSna v celi
2zgodoving, zna 5 tjih jezikov generacii. Zmagala je tudi na drZavnem
srednjesolskem tekmovanju iz oblikovanja frizur.

To je Liam, star
je 18 let Je
izjemno dober v
programiranju.
Programiral  je
racunalnizko
igro, ki jo je
odkupil Apple
25 = Rad bere knjige,
To je Melanie. Stara je 18 let. Zdi se ji, ; N najljubsi pisatel
da je najlepsa in 56 pogosto posmehuje E';?gn Green. Zelo rad tudi rise, v prostem asu igra
soolcem. VaZi se, da je bogata -

%

Slika 2: Izbira prijatelja glede na osebnostne lastnosti
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Nato smo uCencem opisali vsakega posameznika (izmisljen opis). Pri tem smo
“‘drugacne” osebe opisali v zelo pozitivni luci, osebo, katere videz je privliatnejsi pa v

bolj negativni Iuci.

Graf 2: |1zbira prijatelja za druzenje glede na videz ter glede na osebnost (v %)
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Iz grafa lahko razberemo, da je priblizno tretjina tako osnovnoS$olcev kot dijakov za
druzenje glede na videz izbralo Melanie, po delavnici pa le po eden. Lino, deklico z
downovim sindromom, je pred delavnico izbralo 11 % vseh, po delavnici pa 23 %, med
njimi bistveno vecji delez osnovnosSolcev. SrednjeSolci so v ve€jem delezu izbirali

Liama.

S kom bi se druzil?

Prvosolci so najveckrat izbrali fanta na vozicku (na sliki 3), dva sta si izbrala dekle z
Downovim sindromom (na sliki 1), dva sta si izbrala dekle s skodranimi lasmi (na sliki
4), temnopoltega fanta (na sliki 2) pa si je izbral en prvoSolec.

Med tem, kdo jim je vSeC in s kom bi se druzil, ni bilo zaznanih bistvenih razlik. Svojega
mnenja niso velikokrat spremenili.

Tudi v drugem razredu smo ucencem pokazali fotografije 4 mladih ljudi ter jih
povprasali, s kom bi se najraje druzili. Vsi fantje so izbrali Liama. Da je Liam temnopolt,
jih ni motilo. Vsa dekleta pa so izbrala Melanie.

Ko sem jim predstavila, kakSne so njihove osebnostne znacilnosti ter kaj znajo, so vsi

fantje prav tako izbrali temnopoltega decka, nekaj deklet pa je raje izbralo deklico z
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downovim sindromom, saj jim je bilo vSe€ predvsem to, da zna odli¢no frizirati.

Slika 3: Rezultati delavnice v 2. razredu

V tretjem razredu so trije od sedmih uc€encev izbrali Melanie, ostali Stirje pa Liama.
Po konc&ani delavnici je samo eden izbral Melanie.

Slika 4: Delavnica v 3. razredu Slika 5: Rezultati delavnice v 3. razredu

Glede na osebnost so v vecini primerov devetoSolci izbrali Liama (9 odgovorov), saj je
opisan kot prijazen, ima rad programiranje, kar je vSe¢ vecini fantov.

Lino so glede na opis izbrali trije uenci, saj je prijazna, rada pomaga in ima dobre
ro¢ne spretnosti. Patrika je izbral en u€enec, saj si delita zanimanije v istih predmetih.

Melanie ni zbral nihce, saj jim njena osebnost ni viec.
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4.3.1 DELAVNICA O PRIJATELJSTVU

V devetem razredu smo opravili preizkus, v katerem so iz slik in opisov izbrali, s kom
bi se najraje druzili (rezultati pod tocko 4.3.) Pred tem pa smo jih e vprasali, kdo je za
njih prijatel;.

Za devetoSolce je prijatelj nekdo, s katerim se razumejo, nekdo, ki jim stoji ob strani,
oseba, ki ji lahko zaupas, oseba, ki ti pomaga pri reSevanju tezav, se z njim se pocuti$
veselega, dobrovoljnega, te nasmeji. Kot osebnost je prijazen, zvest, potrpeZljiv,

zanesljiv, spostljiv, druzaben, ima podobne cilje in Zelje.

Slika 6: Rezultati delavnice o prijateljstvu

4.4 POZNAVANJE DOWNOVEGA SINDROMA - preizkus

Z drugosolci in s tretjeSolci smo se v sklopu delavnice, kjer so izbirali prijatelja glede
na videz, ob slikovhem gradivu pogovarjali o osebah z downovim sindromom. Od
dvaindvajsetih u¢encev je samo eden (drugoSolec) vedel, kaj je to downov sindrom,

saj imajo osebo z downovom sindromom v druzini.

Tudi devetoSolce smo povprasali, Ce vedo, kaj je downov sindrom. V vecini primerov
so vedeli, da je to genetska napaka 21. kromosoma in kaj so posledice. Razlog za
znanje je bil to, da so o tem govorili pri pouku biologije in genetike in so morali o
razli¢nih sindromih napisati predstavitev, prav tako pa so jim o tem povedali starsi.

Povprasali smo jih tudi, e osebno poznajo kaksno osebo z downovim sindromom in
kako se na splosno odzovejo, ko vidijo tako osebo v javnosti. Pri tem vprasanju so bili

odgovori deljeni. Le slaba polovica razreda pozna takdno osebo, ostali pa ne. Na
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vprasanje o tem, kako se na to osebo odzovejo, so vsi odgovorili pozitivno.
NajpogostejSi odgovor je bil, da to osebo pozdravijo in gredo naprej. Zdi pa se jim, da
so osebe s kakrsnim koli sindromom slabo sprejete v druzbi, se pa njihov polozaj
izboljSuje.

Na koncu smo devetoSolce Se vprasali, ali vedo, kje je najblizji center oz. ustanova za
take osebe in kdaj praznujemo dan downovega sindroma ter kaj ljudje na ta dan
naredijo. Odgovor na prvo vprasanje so vedeli le Stirje u€enci od trinajstih, odgovor na
drugo vpraSanje pa so vedeli skoraj vsi, le nekaj se jih je zmotilo pri datumu. Vsi pa so

vedeli, da si na ta dan obujemo dve razli¢ni nogavici.

Slika 7: Delavnice o poznavanju downovega sindroma

22



4.5 INTERVJU Z ZAPOSLENO V VDC

Intervju smo opravili z zaposleno v VDC Sentjur, go. Ursko Jager.
1. Koliko oseb je trenutno v vasem centru?

V na$o enoto Sentjur je trenutno vkljuéenih 29 oseb z motnjo v duSevnem razvoju.

2. Koliko od teh jih ima DS?

Med uporabniki je Sest oseb z DS.

3. Kaksen je va$ dnevni red/dnevna rutina?

Nas delovni dan poteka takole: do 8. ure se zberejo v VDC-ju, njihov prihod je razli¢en.
Najvec se jih pripelje z naSim prevozom, nekaj jih pride z avtobusom, samostojno pes
ali jin pripeljejo starsi. Zjutraj je najpomembnejSi obred pitja kavice tistih, ki jo pijejo.
Skuhajo si jo sami. Nekateri si prinesejo zajtrk in ga pojedo v VDC-ju. Po tem jutranjem
opravilu (priblizno ob 8.30) smo pripravljeni za delo v razli¢nih delavnicah (kooperacija,
Siviliska, lesna, varstvena). Ob 10. uri je krajSi odmor, da se malce pretegnemo,
popijemo, prezra¢imo. Zatem se vrnemo za priblizno 45 min nazaj v delavnice. Sledi
priprava na toplo malico. Potrebno je oditi na wc, si umiti roke, oblec€i in obuti, kajti Caka
nas pot do bliznjega gosti§¢a Bohor€. Vsak uporabnik ima moznost izbire menija dan
prej (zaradi naroCil). Ko se vrnemo nazaj, sledi prijetno druzenje v skupnem prostoru
ob avtomatu s toplimi napitki. Ob 12.30 odide domov prva skupina uporabnikov, nato
ji sledijo Se preostali.

4. Katere aktivnosti ponujate v okviru rednega programa?

Ze prej sem omenila, da je nasa glavna okupacija delo v delavnicah. Uporabniki
sodelujejo pri delu glede na njihove zmoznosti. Mnogokrat jim delo prilagodimo po
razlicnih korakih. Sodelujemo s kooperanti, ki nam delo pripeljejo v VDC, npr. na
razlicne nacine pakirajo bombice v Skatlice, sponkajo kartonCke na pvc vrecke,
vstavljajo razlicne vlozne liste v etuije, nalivnike ... polnijo blazine s polnilom, jih
preoblacijo v preobleke, vse to tudi zapakirajo, da je pripravljeno za transport. V VDC
imamo tudi svoj lasten program, kar pomeni, da uporabniki izdelujejo uporabne izdelke
iz razli€nega materiala ob pomoci zaposlenih (predpasnike, torbe, deske, pladnje, nakit

..., ki jih prodajamo v nasi trgovinici ali na sejmih, prireditvah v Sentjurju.

23



V VDC-ju se izvaja zaposlitev, vodenje in varstvo pod posebnimi pogoji. Uporabniki
nikakor niso samo v delavnicah. Delezni so tudi telovadbe, imamo folklorno skupino,
za njih izvajamo razli¢ne aktivnosti, s pomocjo katerih ohranjamo pridobljena znanja
uporabnikov (ugankarstvo, razlicne vaje za krepitev spomina, pozornosti). lzvajamo
veliko likovnih aktivnosti, kuharstvo, imamo visoki gredi, kjer vrtnarimo, imamo nasad
sivke, sami skrbimo za okolico VDC-ja (pometanje, koSnja trave ...), sami peremo
sluzbene avtomobile. Hodimo na sprehode, pohode, izvajamo treninge za razlicne

Sportne programe (Specialna olimpiada Slovenije, MATP...)

5. Ali ponujate tudi obogatitvene dejavnosti (npr. izleti, tabori ...)? Katere?

Izvajamo t.i. nadstandardne dejavnosti: veCdnevno letovanje enkrat letno (v poletnih
mesecih), celodnevni izlet celotne enote z avtobusom, udelezbe na razli¢nih
tekmovanijih, racunalniski tecaj v okviru Ljudske univerze v Sentjurju, krajse izlete,

obisk bazena, razstav, obisk kina, druZenje vseh enot VDC Sentjur ...

6. KakSna izobrazba je potrebna za delo z osebami, ki so v vaSem VDC-ju?

Glede izobrazbe je tako, da predpisanega profila ni, zgolj samo stopnja izobrazbe
glede na delovno mesto, ki ga opravljas. Delovna mesta so: Sofer (I1V), varuh (IV,V.),
delovni instruktor (V.) in skupinski habilitator (VII). Kar pa ne pomeni, da ¢e imas visjo
izobrazbo, da si lahko zaposlen na viSjem delovhem mestu. Vsako leto se zaposleni
udelezujejo Stevilnih izobraZzevanj s podrocja dela z osebami s posebnimi potrebami.

Trenutno je tega manj zaradi nastale zdravstvene situacije v drzavi.

7. Kaksne osebnostne lastnosti morajo imeti zaposleni v VDC-ju?
Osebnostne lastnosti, ki bi jih izpostavila, so: empati¢nost, potrpeZljivost, cut za

socloveka, iznajdljivost, ustvarjalnost, doslednost, duhovitost.

8. Kako bi ocenili napornost vaSega dela?

Delo je naporno v fizicnem smislu — potrebno je dvigovanje, izvajanje osebne higiene
gibalno oviranih. S psiholoSkega smisla je delo obremenjujoCe, mnogo je
nepredvidljivih situacij, ki te iz€rpajo. Mora$ se nauciti, da sluzbe ne prinasas domov.
Po drugi strani pa me delo z osebami s posebnimi potrebami osreCuje in bogati moje

zivljenje in me marsikdaj tudi kaj nauci.
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9. Kako se pocutijo vasi varovanci? Ali obstajajo razlike med pocutiem oseb z DS in
ostalimi?

Nasi uporabniki radi prihajajo v VDC. Ce morajo kdaj ostati doma (bolezen), so
Zalostni, tezko Cakajo vrnitev. Tu imajo svoje vrstnike, svojo druzbo, njihova kvaliteta
Zivljenja je vi§ja. Dnevi jim minejo popolnoma drugace, kot ¢e bi morali biti doma.
Sigurno pa niso vsi dnevi enaki po po€utju. Tezava Ze lahko nastane, ¢e nekoga nekaj
boli in tega ne zna povedati. Svoje pocCutje lahko izrazi na neprimeren nacin, z
neprimernim vedenjem.

Pri svojem delu nisem opazila, da bi bile razlike v poc¢utju med osebami z DS in
ostalimi. Razlike so opazne na drugih podrocjih (npr. nivo razumevanja, osebnostne

lastnosti ...)

4.6 INTERVJU S STARSEMA OTROK Z DOWNOVIM SINDROMOM

Opravili smo intervju starSem 21-letnega fanta (1. intervju) ter 37-letnega dekleta (2.

intervju) z downovim sindromom.

Intervju 1:
1. Ko ste izvedeli, da ima vas$ otrok downov sindrom, ste kaj Ze vedeli o tem?

Zelo veliko, prakti¢no vse, saj smo se o tem ucili Ze na gimnaziji.

2. Kak$ni so bili ob¢utki, ko so Vam povedali, da ima va$ otrok downov sindrom?
Cudno, saj zdravniki niso znali povedati bistva, ker o tem takrat niso veliko vedeli, ker

Se ni bilo tako pogosto. Zdaj menim, da je to povsem druga zgodba.

3. Kako so se odzvali drugi druzinski ¢lani in sorodniki?
V bistvu sploh ne negativno. Rekla bi kar pozitivno. Poleg tega pa je moja sestra

Studirala sociologijo, zdaj pa se ukvarja z otroki s posebnimi potrebami.

4. Koliko ¢asa ste potrebovali, da ste diagnozo sprejeli? Ste bili sami oz. kdo Vam je
nudil podporo?
Ne vem, koliko ¢asa. Se mi zdi, da kar takoj, ker sem vedela, za kaj gre. V najvecjo

oporo pa je bilo osebje na Pediatri¢ni kliniki v Ljubljani.

25



5. Katerih aktivnosti ste se posluzili, da bi otroku ¢im bolje pomagali z namenom, da
je/bo ¢im bolj samostojen?

VKkljuCili smo se v razliCha drustva npr. drustvo Sozitje, drustvo Downov sindrom
Slovenija ipd. V svoji Soli se je vkljucil v razlicne kuhalne, Sportne, likovne krozke, imeli

pa so tudi terapije z zivalmi.

6. Ali se je vase mnenje o osebah z downovim sindromom spremenilo?
Spremenilo se mi ni, saj sem imela Ze prej dosti predavanj o tem, tako da mislim, da

se mnenje sploh ne more spremeniti, bolj se izoblikuje.

Intervju 2
1. Ko ste izvedeli, da ima va$ otrok downov sindrom, ste kaj Ze vedeli o tem?

Prav ni¢esar nisem vedela o tem.

2. Kak$ni so bili obéutki, ko so Vam povedali, da ima va$ otrok downov sindrom?
Ni besed. Imela sem slabo izkudnjo. Zdravniki mi sploh niso hoteli izrociti otroka. Zelo
slabo sem se pocutila. Na koncu mi je neka zdravnica povedala, kaj je z mojim otrokom

in me peljala k njemu.

3. Kako so se odzvali drugi druzinski ¢lani in sorodniki?
Moji starsi so se dobro odzvali na to. Pa dobre sosede sem imela. Dobro so jo sprejeli.
Se mi pa zdi, da sem imela veliko “prijateljev”, a ko sem jim povedala o mojem otroku,

so me zapustili. Zdaj se ne sekiram, ker ocitno niso bili pravi prijatelji.

4. Koliko ¢asa ste potrebovali, da ste diagnozo sprejeli? Ste bili sami oz. kdo Vam je
nudil podporo?

Predvsem moji starSi in soseda. Kmalu sem pa tudi spoznala prijateljico v Celju, ki je
tudi imela h€erko s posebnimi potrebami in mi je bilo dosti lazje.

5. Katerih aktivnosti ste se posluzili, da bi otroku ¢im bolje pomagali z namenom, da

Je/bo ¢im bolj samostojen?
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Morala mi je pomagati pri delu vsakdanjih opravil (npr. tudi z delom na nijivi), tudi v
trgovino sem jo poslala z listkom in denarjem in v knjiznico. Cim ve& opravil sem ji

zadala, da se je naucila.

6. Ali se je vase mnenje o osebah z downovim sindromom spremenilo?
Ne bi rekla, zdelo se mi je, da bo mogla dosec€i neke Zivljenjske cilje. Vedela sem, da
bo drugacna od drugih, a sem poskusSala narediti, kar sem mogla, da bi naredila vse

najboljSe zanjo.

7. Kako je bilo véasih, ali je bila druzba odprta do drugacnosti?
Ne najbolj. Ne v tem €asu. Ljudje so pravili, da je to kazen. Kot sem rekla, so se ljudem

pokazali pravi obrazi.

8. Kako je bilo poskrbljeno glede Solanja?
Glede Solanja ni bilo poskrbljeno, morala sem jo sama uciti. Dobiti sem morala sluzbe,
da sem lahko skrbela zanjo.

4.7 INTERVJU Z OSEBO, KI IMA DOWNOV SINDROM

Opravili smo intervju z Matejem Solincem. Zeleli smo izvedeti, kako se v druzbi

pocuti prav oseba z downovim sindromom.

1. Koliko si star?

Star sem 21 let.

2. Kdaj ima$ rojstni dan?

Rojstni dan imam 19. januarja.

3. Kaj najraje po¢ne$ v prostem ¢asu?

Peljem psa na sprehod in sem na ra¢unalniku.

4. Katero ustanovo dnevno obiskuje$§?

Obiskujem Varstveno delovni center Sentjur.
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5. Kje ti je najbolj v§e€?

Najbolj mi je je vsec zlaganje bombic oziroma polnjenje blazin.

6. Kako se pocutis, ko pride§ tjia?

V redu, super. Ampak ni mi vS§e€ noSenje mask, ker mi tako zmanjkuje sape.

7. Kako se razumes§ s sovrstniki?

Mislim, da dobro. Zdijo se mi zelo prijazni.

8. Te voditelji delavnic in aktivnosti dobro sprejmejo?

Zaenkrat kar v redu. Super nam gre.

9. Se ti zdi, da te ljudje dobro sprejmejo?

Ja, zaenkrat v redu. Pa tudi vS§e€ mi je e grem na izlet.

10. Rad potujes, spoznavas nove ljudi ali ti je neprijetno?

Ja, zelo mi je vSec, zelo rad hodim na izlete in spoznavam nove ljudi.

11. Se ti zdi delo, ki ga opravijas v VDC-ju, tezko?
Ne, meni se zdi delo lahko. Pa zdi se mi, da sem samostojen.

12. Imas veliko prijateljev?

Ja, imam veliko prijateljev.

13. Se z njimi pogosto druzis?
Trudim se veliko druZiti z njimi, recimo na kaksni zabavi, ampak letos smo na Zalost

za to prikrajsani.

14. Si se kdaj v kateri situaciji pocutil izpostaviljenega oz. nesprejetega?
Ne, v druzbi se pocutim super in tudi vsi v druzini se radi druzijo z mano. Ne zdi se

mi, kot da sem od koga prejel nesprejemanije.
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4.8 OBISK V VDC SENTJUR

Za boljSo predstavo, kaj v dnevu naredijo osebe s posebnimi potrebami, kje se
zadrzujejo, kako je za njih poskrblijeno, sem se odpravila v VDC (Varstveno delovni
center) Sentjur. Tam sem izvedela, katere delavnice imajo, katere delavnice
so varovancem najljubSe in kako se varovanci tam pocutijo. Dobila sem dober vtis
glede tega, kako se osebe tam pocutijo. Z veseljem so povedali, katere so njihove
najljubSe delavnice, kaj najraje pocnejo in kako se pocutijo. Vsi se tam zelo dobro
pocutijo in nobeno delo jim ni pretezko. Pocutijo se sprejete in radi zahajajo tja. Voditelji
delavnic so do njih spostljivi in razumevajoci.

VDC radi obis€ejo tudi razlicni animatorji, predavatelji in v€asih tudi kuhariji, ki jim

poskuSajo popestriti dan na razlicne nacCine. Med drugim tudi kuhajo, imajo

racunalnistvo ali pa gredo na izlete.

Slika 9: Varovanci VDC pri zlaganju flomastrov
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5 RAZPRAVA IN ZAKLJUCEK

Osebe z Downovim sindromom so osebe s trisomijo 21. »para« kromosoma. Za njih
je znacilno, da na pogled izgledajo malo drugace, da odstopajo in se tezje ucijo kot
drugi ter teZje razumejo doloCene stvari.

Zaradi svojega edinstvenega izgleda in obCasno obnaSanja velikokrat niso tako
sprejeti kot ostali. Velikokrat so odrinjeni na rob druzbe in slabo sprejeti. Odnos do njih
se sicer izboljSuje, saj poznamo ogromno primerov otrok z Downovim sindromom, a
se v druzbi Se vedno Cuti predsodek do teh oseb.

Velik pomen pri sprejetju diagnoze, da ima otrok Downov sindrom, ima druzina in
pojasnitev zdravnika starSem, kaj diagnoza za njih sploh pomeni. Zaradi slabega
poznavanja lahko starsi otroke sprejmejo napacno, kar pa lahko pripomore k slabSemu
pocutju otroka.

Hipoteze smo postavili predvsem na podlagi literature in lastnih opazan;.
1. lziemno pomembno viogo pri sprejetosti oseb in samostojnosti z downovim

sindromom ima druzina.

V literaturi je navedeno, da lahko starSe novica o tem, da je otrok drugacen, zelo
pretrese, a kot smo izvedeli v dveh intervjujih s starSem, je zelo pomemben dejavnik
za sprejetost oseb s to diagnozo dober odnos star$a do te diagnoze. Prav tako je bil
nekoc edini nacin, ko Se ni bilo VDC-jev, da star§ sam poskrbi za samostojnost otroka.
Hipotezo potrjujemo.

2. MlajSi osnovnoSolci v vedji meri ne poznajo downovega sindroma. StarejSi

osnovnosSolci pa za downov sindrom vedo, a ne vedo povsem, kaj ga povzrodi.

O downovem sindromu se po uénem nacrtu vec ucijo pri pouku biologije, mlajsi u¢enci
pa spoznavajo »razliCnost« pri razrednih urah, dolo€enih u¢nih snoveh, preko knjig,
pogovorov.

V sklopu delavnic z u€enci in dijaki smo spoznavali, da prijatelja v vecini primerov
izberejo glede na videz, Sele ko ga spoznajo, ga izberejo glede na njegove osebnostne
lastnosti.

Osnovnosolci 3. triade v bistveno vecjem deleZu poznajo downov sindrom kot mla;jSi
in ga tudi znajo pravilno definirati.

Hipotezo potrjujemo.
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3. MlajSi najstniki imajo ve€ predsodkov do oseb z downovim sindromom kot starejsi.

Predvidevali smo, da mlajSi najstniki manj poznajo znacilnosti oseb z downovim
sindromom in bi zato lahko imeli ve¢ predsodkov. Vedji delez dijakov se do oseb z
downovim sindrom ne obna$a drugace, vecji delez osnovnosolcev meni, da so sprejeti
drugace.

Po drugi strani vedji delez dijakov meni, da jih druzba tezko sprejme ter da spadajo na
rob druzbe.

Hipotezo delno potrjujemo.

4. MlajSe osebe z downovim sindromom (zgodnja odraslost) imajo ve€¢ moznosti, da

se celostno razvijajo. StarejSi odrasli zdownovim sindromom niso imeli toliko mozZnosti

in so lahko slabse socializirani.

Literatura navaja, da se v zadnjih letih oblikuje bolj spodbudno okolje, da se zanje skrbi
vse od rojstva dalje in se jim posveca veliko pozornosti, v odrasli dobi pa imajo moznost
celostnega razvoja z obiskovanjem VDC-ja ter v okviru Stevilnih aktivnosti raznih
drustev. Izvedeli smo, da se osebe s posebnimi potrebami v preteklosti niso imele
toliko moznosti izobrazevati, niso imele toliko drugih aktivnosti. Zdaj je za to dobro
poskrbljeno, kar lahko vidimo v napredku in zmoznostih teh oseb.

Hipotezo potrjujemo.

5. V vedini primerov osebe z downovim sindromom ne zaznajo odklonilnega vedenja

drugih oseb do nijih.

Literatura navaja, da imajo osebe z downovim sindromom obi¢ajno tezave pri branju
Custvenih izrazov drugih ljudi, kljub temu pa so zelo pozorni na izraze in z u€enjem
prepoznavajo dolo€ena Custva. Z intervjujem in preko razgovorov z osebami, ki imajo
downov sindrom, smo izvedeli, da osebe resni¢no ne zaznajo odklonilnega vedenja do
njih samih in se pocutijo sprejete in spoStovane. Zaposleni v VDC imajo po besedah
varovancev do njih lep odnos in se trudijo, da bi jim ¢im bolj pomagali.

Hipotezo potrjujemo.

Ne glede na to, da se njihovo druzbeno stanje izboljSuje, se Se vedno najde veliko ljudi,
ki oseb z Downovim sindromom ne sprejmejo medse in se jim zdijo ¢udni. Menim, da
bi mogle biti osebe s posebnimi potrebami bolje sprejete v druzbi. Ljudje jih velikokrat
podcenjujejo in mislijo, da ni€esar ne zmorejo, Ceprav so lahko dobri v razli¢nih Sportih,
glasbenih in kulturnih na splosno aktivnosti. Namesto, da se jih podcenjuje bi jim mogli
ljudje dati priloznost, saj so zmozni narediti veliko stvari.
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7 PRILOGE

Priloga 1: Anketni vprasalnik za uéence

Spostovani, spostovanal
Pred vami je anketa, ki je namenjena izdelavi raziskovalne naloge.
Anketa je anonimna. Hvala za vaSe odgovore.

Spol:
a) Moski.
b) Zenski.

2. Razred oz. letnik:
a) 5. razred.

b) 6. razred.

c) 7. razred.

¢€) 8. razred.

d) 9. razred.

e) 1. letnik.

f) 2. letnik.

g) 3. letnik.

1.) Ali ves, kakSno motnjo ima Lina? Napisi.
- .\ J 4

2.) Ali ve$, kaj je Downov sindrom? Ce ve$, kako si izvedel/-a?

3. Ali pozna$ koga, ki ima Downov sindrom?

4.) Se z njim druzi§? Se z njim dobro razumes? (Moznih je ve¢ odgovorov)
a) Poznam in se z njim dobro razumem.

b) Ne poznam.

¢) Poznam in se z njim druzim.

¢) Poznam, a se z njim ne druzim.

d) Poznam, a se z njim ne Zelim druziti.

€) Drugo (napisi):

5.) Kaj meni$ o ljudeh, ki imajo downov sindrom? Kaksna je tvoja reakcija, ko vidi$ tako
osebo npr. v trgovini? —

6.) Ce te oseba z downovim sindromom pozdravi, ali jo pozdravi$ nazaj?
Moznih je ve¢ odgovorov

a) Da.

b) Ne.

7.) Kako so po tvojem mnenju osebe z downovim sindromom sprejete v druzbi? Zakaj imas
tako mnenje?
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8.) Si kdaj razmisljal/a, kako bi bilo imeti brata ali sestro z downovim sindromom?
(Moznih je ve€ odgovorov)

a) Dobro bi ga sprejel.

b) Nisem razmisljal.

c) Skrbel bi zan;.

d) Ne bi rad imel takSnega brata/sestro.
e) Drugo:

9.) Kako misli§, da se pocutijo osebe z downovim sindromom (ali kak§no drugo genetsko
napako) v druzini? (Moznih je ve¢ odgovorov)

a) Tezko jim je sprejeti.

b) S tem so venomer obremenijeni.

c) Oseba z downovim sindromom je v druzini sprejeta in vsi se trudijo za njegovo ¢im vecjo
samostojnost.

¢) Ne morejo na dopust.

d) Oseba z downovim sindromom, ki je v druzini dobro sprejeta, ima ve¢ moznosti za
optimalen razvoj.

e) Drugo:

10.) Kako misli$, da se pocutijo osebe z downovim sindromom (ali kakSno drugo genetsko
napako) v druzbi kot skupnosti ? (Moznih je ve¢ odgovorov)

a) Druzba jih tezko sprejme.

b) Spadajo na rob druzbe.

¢) Oseba z downovim sindromom je v druzbi sprejeta in vsi se trudijo za njegovo ¢im vecjo
samostojnost.

d) Razna drustva jim omogocajo pocitnice in druge aktivnosti.

e) Ce jo sprejme druzina in se v njej optimalno razvija, ni tezav pri vkljuéevanju v druzbo.
f) Drugo:

11.) Morda ves, kje je najblizji center za osebe z Downovim sindromom in drugimi bolezni oz.
genetskimi napakami? Ce ve$, napisi.

12.) Ali ves$, kdaj je dan Downovega sindroma?
a) 23. marec.

b) 25. junij.

c) 21. marec.

¢) 27. april.

13.) Ali ves, kaj lahko naredimo na dan downovega sindroma?

Odgovorili ste na vsa vprasanja v tej anketi. Hvala za sodelovanije.

Priloga 2: Vprasanja za intervju s starsi

Ko ste izvedeli, da ima va$ otrok downov sindrom,ste kaj Ze vedeli o tem?

Kaksni so bili obcutki, ko so vam povedali, da ima va$ otrok downov sindrom?
Kako so se odzvali drugi druzinski ¢lani in sorodniki?

Koliko ¢asa ste potrebovali, da ste diagnozo sprejeli? Ste bili sami oz. kdo vam je
nudil podporo?

Katerih aktivnostih ste se posluzili, da bi otroku ¢im bolj pomagali z namenom, da
je/bo €im bolj samostojen?

6. Ali se je vaSe mnenje o osebah z downovim sindromom spremenilo?

N =

o
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Priloga 3

OCONOOOPRWN -

: Vprasanja za intervju z osebo z downovim sindromom

. Koliko si star?

. Kdaj imas rojstni dan?

. Kaj najraje po&nes v prostem &asu?

. Katero ustanovo dnevno obiskuje$?

. Kje ti je najbolj vSe€?

. Kako se pocutis, ko prides tja?

. Kako se razumes$ s sovrstniki?

. Te voditelji delavnic in aktivnosti dobro sprejmejo?
. Se ti zdi, da te ljudje dobro sprejmejo?

. Rad potujes, spoznava$ nove ljudi ali ti je neprijetno?

. Se ti zdi delo, ki ga opravljas v VDC-ju, tezko?

. Imas veliko prijateljev?

. Se z njimi pogosto druzi§?

. Si se kdaj v kateri situaciji poC€util izpostavljenega oz. nesprejetega?

Priloga 4: Vprasanja za intervju z vodjo VDC

CoNOOARWN =

Koliko oseb je trenutno v vasem centru?

Koliko od teh jih ima downov sindrom?

KakSen je vas dnevni red/dnevna rutina?

Katere aktivnosti ponujate v okviru rednega programa?

Ali ponujate tudi obogatitvene dejavnosti (npr. izleti, tabori ..)? Katere?
KakSna izobrazba je potrebna za delo z osebami, ki so v vaSem VDC-ju?
KakSne osebnostne lastnosti morajo imeti zaposleni v VDC-ju?

Kako bi ocenili napornost vasega dela?

Kako se pocutijo vasi varovanci? Ali obstajajo razlike med pocutjem oseb z
downovim sindromom in ostalimi?
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IZJAVA*"

Mentor JoZica Movak v skladu z 2. in 17, Elenom Pravilnika raziskovalne dejavnosti »Miad| za Celjes
Mestne obtine Celje, zagotaviam, da je v rarskovaini nalogl z naslovom Spreietos| pseb 7

downovim sindromom, katere aviorica je

= |besedilo v iskan| in elektronski oblid [stovetno,

= i raziskovanju uporablipno gradivo navedeno v saznamd uporabljene Eerature,

— da je za oblavo fotografi] v natogl pridoblieno aviodevo dovolen)e in j& hranjeno v Solskem
arhiwu,

- da sme Osrednja knjinica Celje objaviti raziskovaino nalogo v poinem besedilu na
knjitnidnih portalih z navedbo, da je raziskovalna naloga nastala v okviru projekia Mladi za
Celje,

= da & rasskovaing nalogo dovolleno uporabiti za izobralevaineg in raziskovaine namens g
povzemanjem misli, idej, koncepiov oziroma besedil iz naloge ob upoSlevaniu awtorstva n
korekinem ctiranju,

= da smo seznanjani z rarpen pogol projekta Miadi xa Calja,

Celje, 08. 03, 2022 =5 % 3 Podpis
e v £ l'._f

i

POJASNILO

W skdadu z 2. in 17. Elenom Praviinika raziskovaine dejavnostl »Mladi za Celjes Mestne obfine
Celp jo potrebno podpisano izjavo mentorja (-ice) in odgovorne csabe Sole vkdjuditi v zvod za
knjdnico, dovoljenja za objavo aviorfa (-ice) fotografeskega gradiva, katerega ni avior (-ica)
raziskovalne naloge, pa hranl $ola v svajem arhivu.
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