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S

sl/en

Downov sindrom je genetska nepravilnost na 21. kromosomu, zato ima oseba na
tem mestu namesto dveh kromosomov tri. Prvi zdravnik, ki se je ukvarjal s to
problematiko, je bil J. L. Down. Vrste sindroma so: prosta trisomija 21,
mozaicizem, translokacija. Nekateri vidni znaki so: splo$¢ena lobanja, majhen
nos in majhni uhlji, §irSi razmik med o¢mi, poSevno oblikovane o¢i, majhna usta.
Ljudje imajo znacilno telesno drzo, ki nastane zaradi razlik v okostju in miSicah,
kar lahko popravimo z razgibavanjem in vajami. V vecini primerov Downov
sindrom ni podedovan. V raziskovalni nalogi sva z deklico in dvema deckoma z
Downovim sindromom, izvedli pet vaj, ki so bile izdelane na podlagi telesne
motorike in razumevanja. Vaje so bile sledeCe: spoznavni dan, nari$i najljubso
zival, zapestnice prijateljstva, domovanja zivali in hoja po ¢rti. Hoja po crti
(naprej in nazaj) je bila zadnja izmed vaj, ki sva jih izvedli. Vaja je zahtevala
pravilno hojo po ravni in cikcak ¢rti. Otroci so imeli ve¢ tezav pri hoji nazaj.
Izvedli sva tudi anketo, s katero sva preverili ozavescenost ljudi o tej genetski
okvari, kako druzba sprejema te otroke, ali poznajo koga s tovrstno
kromosomsko okvaro.



Ferk, N., Zabukovnik, J., Kako razumeti otroke z Downovim sindromom?
Raziskovalna naloga. SCV, Rudarska $ola, 2015.

KEY WORD DOCUMENTATION

ND

CX

AU

AA

PP
PB
PY
TI
DT
NO
LA
AL

AB

SC Velenje, Rudarska $ola, 2014/ 2015
Down syndrome/ 21 chromosome/ physical similarity/ concentration/ motoric/
FERK, Nusa/ ZABUKOVNIK, Janja

CUKUR,Vlasta
PODRKIZNIK, Petra

3320 Velenje, SLO, Trg mladosti 3

SC Velenje, Rudarska $ola

2015

HOW TO UNDERSTAND A CHILD WITH DOWN SYNDROME?
Research work

VI, 33 p., 22 fig., 10 graf., 2 app., 11 ref.

S

sl/en

Down syndrome is a genetic disorder on 21% chromosome, so the person has
three instead of two chromosomes. The first doctor, who dealt with this issue was
J. L. Down.There are three types of chromosomal patterns that result in Down
syndrome. They are: trisomy 21, translocation and mosaicism. Some of the
visible signs are: flattened skull, a small nose and small ears, wider space
between the eyes, the slant shaped eyes and a small mouth. They have a certain
body characheristic figure, due to the differences in bones and muscles. These
can be fixed with physical exercises. In most cases, Down syndrome is not
inherited. In the research paper we performed five exercises with a girl and two
boys who have a Down syndrome. The exercises were designed on the basis of
physical motorics and understanding. The exercises were the following: meeting
day, draw your favourite animal, friendship bracelets, the home of animals and
walk on the line. Walk on the line (forward and back) was the last of the
exercises which we performed. That exercise requested a correct walk on the
straight line and zig - zag line. The children had more troubles with walking
back. We also carried out a questionnarie, in which we asked people how much
they know about this genetic disorder, how society accepts these children, and
whether they know someone with this chromosomal disorder.
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1 UVvOD

1.1  Zakaj raziskovalna naloga?

Opazava, da je v danaSnjem svetu Cedalje ve¢ otrok s posebnimi potrebami. Med njimi sva
najveckrat videli otroke z Downovim sindromom, Ki so si po videzu zelo podobni, zato naju
je zanimalo, kaj je Downov sindrom, kaksno je druzinsko Zivljenje pri teh otrocih, kako jih
sprejema druzba? Na podlagi tega sva se odlocili, da izdelava raziskovalno nalogo o otrocih z
Downovim sindromom in jih tako poblizje spoznava.

1.2 Namen raziskave

Namen najine raziskave je bil, da ugotoviva:

- kako so otroci z Downovim sindromom podobni;

- kje imajo otroci primanjkljaje oz. tezave pri telesni motoriki;

- ali ljudje sprejemajo te otroke v vsakdanjem zivljenju brez predsodkov;
- kaksna je ozaves¢enost ljudi o otrocih z Downovim sindromom.

1.3  Hipoteze

1. Vecina ljudi bi prepoznala otroka z Downovim sindromom po zunanjem izgledu.

Dekleta z Downovim sindromom so ro¢no bolj spretna od fantov.

3. Vedina ljudi je slabo ozaveséena 0 tem, kaj je Downov sindrom in imajo s temi otroki
negativne izkusnje.

4. Otroci z Downovim sindromom imajo tezave na podro¢ju telesne motorike.

no

2 PREGLED OBJAV

2.1 Kaj je Downov sindrom?

Downov sindrom je genetska nepravilnost na 21. kromosomu — oseba ima na tem mestu
namesto dveh kromosomov tri. Trisonomijo 21. kromosoma imenujemo Downov sindrom.
Prvi zdravnik, ki se je ukvarjal s to problematiko, je bil John Langdon Down. Na tem
dodatnem 21. kromosomu geni povzrocijo znacilne spremembe telesa in posebnosti umskega
razvoja. Vsi otroci z Downovim sindromom so si podobni v umskih znacilnostih, mnogih
telesnih znacilnostih in tudi po zunanjosti, prav zaradi tega, ker imajo v celicah odvecno
genetsko tvarino.

Otrok z Downovim sindromom podeduje od matere in oCeta kromosome oziroma genetski
naért, ki je, tako kot pri drugih otrocih, edinstven. Po eni strani so si otroci s tem sindromom
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podobni — imajo enako kromosomsko obolenje — po drugi strani pa je vsak zase individualen,
kar pomeni, da nekateri otroci ne bodo imeli vseh znacilnosti in znamenj, ki bi lahko bila
prisotna, nekateri pa bodo imeli bolj olitne in izrazite telesne in druge znake in

znacilnosti.(Cunningham, 1999).
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Slika 1: Kariotip normalne zenske (spolna

kromosoma sta XX), (1). Slika 3: Kariotip zenske z Downovim

sindromom (spolna kromosoma sta XX),

(4).
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Slika 2: Kariotip normalnega moskega W o e

(spolna kromosoma sta XY), (1). Slika 4: Kariotip moskega z downovim
sindromom (spolna kromosoma sta XY),

(5).



Ferk, N., Zabukovnik, J., Kako razumeti otroke z Downovim sindromom? 3
Raziskovalna naloga. SCV, Rudarska $ola, 2015.

2.1 Vrste Downovega sindroma

Vrste Downovega sindroma so:

- prosta trisomija 21
- mozaicizem
- translokacije

2.2.1 Prosta trisomija 21

O tej vrsti Downovega sindroma govorimo takrat, ko je v jajcecu oz. spermiju prisoten
dodaten 21. kromosom. Za to vrsto gre, ¢e je dodaten 21. kromosom prisoten med prvo
delitvijo, zato bo vsaka novo nastala celica imela 47 kromosomov, od tega bodo trije

kromosomi enaki, torej bo trisomic¢na. V 90-95 % je prosta trisomija 21 vzrok za Downov
sindrom. (Cunningham, 1999)

(a) Dodatni kromosom nastane v jajéecu (b) Dodatni kromosom nastane v spermiju.
To se zgodi v 75-80% primerov. To se zgodi v 20-25% primerov.

Jajéece
fma 24
kromosomov
{dodatnd 21)

Oplojeno

Oplojeno
Jajbece

Jajcece
47 kromosomov
(3 kromosomd 21

G2 = o — =0

PRVA DELITEV I

qﬂe’ DRUGA DELITEV aeoa

Slika 5: Nerazvijanje 21. kromosomskega para povzro¢i prosto trisomijo 21 pri 90-95 % ljudi
z Downovim sindromom. Na tak$en nacin nastane kromosomska nepravilnost, (1).

47 kromosomov
{3 kromosomi 21

2.2.2 Mozaicizem

Prisotnost genetsko neenakih oz. razli¢nih celic v dolocenem organizmu ali tkivu, pri ¢emer
so celice iz iste zigote, imenujemo mozaicizem. O mozaicizmu govorimo tudi takrat, ko ima
clovek v telesu dve vrsti celic: normalne ter trisomi¢ne (nastanejo, ko se 21. kromosomski par
med delitvijo ne lo¢i ali ¢e se dodatni kromosom v trisomi¢nem jajCecu izgubi med celicno
delitvijo). Mozaicizem je redek, saj raziskave kazejo, da med 100 primeri Downovega
sindroma najdemo le od 2 do 5 primerov te oblike sindroma.(Cunningham, 1999)
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jajcece
s46
kromosormi,

PRVA CELICNA DELITEV nerazdvajanje
°° — (par 21 je ostal zlepljen)
_________ — 22 parov, en dodatni
DRUGA CELICNA DELITEV EF/ :;gﬁzszrrzmmosivr:a .
,}N 21 parov, en kromosom 2

in dva spolna kromosom
Ta celica ne preZivi (45)

TRETJA CELICNA DELITE aa a ° %
' 47

Slika 6: Nerazdvajanje 21. kromosomskega para, ki povzro¢i mozai¢no trisomijo 21, (1).
2.2.3 Translokacije
Pri translokaciji se del 21. kromosoma prilepi na drug kromosom (hajpogosteje na kromosom

13, 14 ali 15), se pravi, da dodani kromosom spremeni lokacijo. Priblizno tretjina vseh
translokacijskih trisomij pa je podedovanih.(Cunningham, 1999)

| TRANSLOKACIJA |

b

Slika 7: Dodani kromosom spremeni lokacijo, (6).
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2.2 Vizualni znaki Downovega sindroma

- splos¢ena lobanja,

- majhen nos in majhni uhlji nenavadnih oblik,

- hipertelorizem (SirSi razmik med o¢mi),

- posSevno oblikovane oc¢i (mongoloidnost),

- usta so majhna, ustnica precej tanka, tudi ustna votlina je manj$a in ustno nebo
bolj ploscato (jezik pogosto visi iz ust zaradi manj prostorne ustne votline),

- splosceno zatilje,

- kozna guba na notranjosti ocesa ali epikantalna guba,

- majhna okrogla glava, z ravnim, skoraj vbo¢enim obraznim delom

- S§irok in kratek vrat, s prevec koZe in podkoznega mascevja, splosceno zalitje,

- ena precna brazda na roki namesto dveh,

- Sir$i podplati s kratkimi prsti,

- velik presledek med palcema in ostalimi prsti na nogi,

- dlani so Siroke in ploscate,

- kratke roke in noge v primerjavi s telesom

- kratki prsti na rokah,

- mozne motnje v duSevnem razvoju (ponavadi lazje ali zmerne),

- krajsi prsni koS neobicajne oblike.

(Cunningham, 1999).

Slika 6: Otrok z Downovim sindromom, (7).
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Slika 8: Znacilne §iroke in ploscate dlani,

Slika 9: Hipotonija, (9).
®) potonija, (9)

Normal Hipertelonsmo

Slika 10: Hipertelorizem, (11).
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2.3 Drza ljudi z Downovim sindromom

Ljudje z Downovim sindromom imajo znaéilno telesno drzo, ki nastane zaradi razlik v
okostju in miSicah ter razlik v viSini in tezi. To lahko popravimo z razgibavanjem in vajami.
Poleg tega vpliva na rast tudi prehrana. Zadnja leta so se ljudje z Downovim sindromom
precej spremenili, saj se trenerji in fizioterapevti trudijo, da jim omogocajo plavanje, atletiko,
gimnastiko. V¢asih jim tega okolje ni nudilo. Jahanje pripomore tudi k izbolj$anju ravnoteZzja.
(Misja, V., Nini¢, M., Skutnik, B., 3. 10. 2014)

Slika 11: Znacilna drza Downovega sindroma, (10).

2.4 Koncentracija otrok z Downovim sindromom

Vecina otrok z Downovim sindromom ima kratkotrajno koncentracijo, kar pomeni, da vsak
najmanjsi draZljaj ali zvok zmoti njihovo koncentracijo in preusmeri njihovo pozornost na ta
draZljaj ali zvok. Zato je dobro, da pri ucenju menjamo ucne situacije, da se ucenci lazje
zberejo. Naloge je potrebno razdeliti na majhne korake. Paziti moramo, da preden gremo od
enega koraka k drugemu, poc¢akamo, da ucenec uspesno izvede prvega. Ucence je potrebno
spodbujati, da dobijo zaupanje v lastno sposobnost. Naloge, ki jih zastavimo, naj bodo taksne,
da zagotovijo vsaj 80 % uspesnost, saj Ce je uspeSnost manjsa, otrok hitro izgubi pogum.
(Deutsches Down-Syndrom InfoCenter, 2005)
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2.5 Dednost Downovega sindroma

V ve€ini primerov Downov sindrom ni podedovan. Verjetnost, da se bo drugi otrok rodil z
Downovim sindromom, je zelo majhna, je pa verjetna. Vecje moznosti imajo tiste druzine, pri
katerih se je ze v sorodstvu rodil tak otrok. Dednost se prav tako spreminja s starostjo starsev,
zato nekateri uporabljajo starost starSev kot izra¢un verjetnosti za ta sindrom. Pri starSih, ki so
mlajsi od 35 let, se verjetnost zmanjsuje. (Misja, V., Nini¢, M., Skutnik, B., 3. 10. 2014).

3 MATERIALI IN METODE

3.1 Opis vaj, ki sva jih izvajali z otroki

Z izbranimi otroki sva se druzili pet tednov, da sva lahko izvedli pet razli¢cnih nalog. Glede na
zadane hipoteze sva si zastavili razlicne naloge. Na zacetku vsakega srecanja sva imeli vsaka
svoja pri¢akovanja, vendar so bila po veéini skladna. Za vsako nalogo sva naredili podroben
opis pri¢akovanja poteka vaje in zakljucka, kjer sva podali svoji mnenji.

3.2VAJA 1 -spoznavni dan

Pric¢akovanja:

Pri¢akujeva, da bodo otroci na zacetku nekako zadrzani, saj se bomo videli prvi¢. Ko bova
zaceli pogovor in se sami najprej predstavili, pricakujeva, da bodo tudi oni brez tezav
povedali svoja imena. Za prvo srecanje sva pripravili jezke z njihovimi imeni. To uro bova
skusali izvedeti njihove osebne podatke — ime, priimek, starost, bivanje (mesto, hisa, blok),
domace zivali, najljubse zivali, hobije, $port. Pricakujeva, da bova dobili odgovore brez tezav.
Vkljucili bova tudi glasbo, saj naju zanima, kaksna glasba jim najbolj ustreza. V ucilnici bova
ugasnili lu¢, prizgali male pisane lucke in zavrteli glasbo. Upava, da ne bomo imeli tezav s
komunikacijo.

Opis ter potek vaje:

Zjutraj okoli 10. ure sva prisli na Solo, kjer naju je sprejela uditeljica, s katero sva se
dogovarjali za celoten potek raziskovalne naloge. Najprej naju je peljala do razredov, v
katerih so bili otroci, s katerimi bova delali. Spoznali sva $e ostale ucitelje na Soli, Ki S0 naju
lepo sprejeli in z navduSenjem spraSevali, zakaj sva se odlocili za to temo za raziskovalno
nalogo, glede na to, da prihajava z Rudarske Sole. Po kratkem in prijetnem klepetu smo odsli
v ucilnico, v kateri se bomo druzili, igrali, pogovarjali, ustvarjali. Ta ucilnica je namenjena
spros¢anju. Na tleh so blazine, po stenah pa so namescene razne lucke. Ne manjka niti



Ferk, N., Zabukovnik, J., Kako razumeti otroke z Downovim sindromom? 9
Raziskovalna naloga. SCV, Rudarska $ola, 2015.

racunalnik, s katerim sva si olajSali delo. Ko smo prisli v u¢ilnico, smo se posedli na blazine,
nato se je zacela nasa prva vaja.

Najprej sva se predstavili in u¢encem povedali, da se bomo druzili enkrat tedensko priblizno
20 minut in da bomo izdelovali razli¢ne izdelke. Za zacetek sva jim prinesli jezke, na katerih
so njihova imena. Sledilo je spraSevanje otrok po osebnih podatkih, kot so ime, priimek,
starost, bivanje, bratje ali sestre, domace Zivali, hobiji. Vsak od njih je bolj podrobno opisal
svojo najljubSo zival. Sara je lepo, razlo¢no razlozila, da ima muco po imenu Misko in da ji
je ime izbrala sama. X nima najljubSe zivali, vendar mu je najbolj vSe¢ kokos$. Y je zelo
podrobno opisal svoje krave in ovce, Ki jih ima v stanovanju. Molzel naj bi jih vsak dan. Vse¢
mu je tudi medved. Pokazal je, kako se oglasa in kako hodi. Zanimalo naju je, kak$na je
reakcija na razlicne zvrsti glasbe, zato sva najprej zavrteli mirno glasbo (zvoki narave —
Sumenje reke, petje ptic) in za tem Se nekoliko bolj Zzivahno. Edina navodila, ki sva jim jih
dali pri posluSanju so bila, da se popolnoma sprostijo in da nama na koncu povedo obcutke ob
poslusanju.

ODb koncu srecanja sva jim povedali, kaj bomo delali naslednji¢ in upali, da se bodo ¢ez teden
dni tega spomnili. Na podlagi pridobljenih osebnih podatkov vsakega posameznika sva si
naredili nekak$no predstavo o njihovem obnasanju, razmisljanju in drugih sposobnostih, za
katere meniva, da so pri nekaterih bolj izrazite kot pri drugih.

Sara je 10-letna deklica, ki za svoja leta govori zelo razlocno in razumno. Je komunikativna
in vedno nasmejana ter sprejema nove ljudi z navduSenjem in radovednostjo. Ukvarja se tudi s
Sportom, saj trenira plavanje. Zelo naju je presenetilo, ko je zelo podrobno opisala svoje
pocitnice na morju. Ima tudi starejso sestro in macka.

Y je najbolj zgovoren od vseh treh in je star 15 let. Najprej nama je povedal, da Zivi v
stanovanju in da ima 3 krave in 3 ovce, ki jih vsak dan molze. V stanovanju imajo tudi
medveda in volka. Ima brata, ki trenira nogomet in najraje poslusa pesem Gangnam style.
Spreten je tudi pri prepoznavanju zvokov iz posnetkov. Pri razumevanju njegovega
govorjenja sva morali biti bolj pozorni, saj govori manj razlo¢no in hitro.

X je s 17. leti najstarejsi udelezenec raziskave. Kljub starosti govori najmanj razlo¢no od vseh
treh otrok. Je izredno tih in zadrzan. Veckrat nama je omenil, da mu je dolgocasno ali
kokosi. V prostem ¢asu rad Siva. To dokazuje, da ima ro¢ne spretnosti, kar je potrdila tudi
njegova uciteljica. Je rahlo vzkipljiv. Ko sva iskali novo glasbo, je z nekoliko povisanim
tonom in nestrpnim glasom dejal: "A bo ze muzika?”
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Zakljucek in ugotovitve:

Ugotovili sva, da otroci niso zadrzani in So prijazni. Lepo so naju sprejeli medse. Poslusanje
glasbe jim odgovarja. Sicer raje poslusajo zZivahnejSo glasbo, Ki jo poznajo in se pri tem
pocutijo ugodno. Ce poslusajo umirjeno glasbo kratek &as, jim je ve¢, se umirijo in postanejo
utrujeni. V primeru, da umirjeno glasbo poslusajo dlje ¢asa, postanejo nemirni. Postaviti sva
jim morali veliko vprasanj, saj sami niso znali povedati veliko stvari hkrati oz. brez vprasanja.
Veseliva se naslednjih sre¢anj, saj so zelo prijetni in zagnani za delo.

3.3 VAJA 2 — nariSi najljubso zival

Pric¢akovanja:

Za prvo ustvarjalno dejavnost sva se odlocili za metodo risanja zivali, ker naju zanima, kako
vidijo svojo najljubso zival v primerjavi z nami. Nusa bo razdelila liste in flomastre, Janja pa
jim bo podala to¢na navodila, kako bodo narisali. Ob sliki bova zahtevali ¢ ime in starost
avtorja rishice. Na koncu se bomo $e pogovorili o zivalih (kako izgledajo, kje zivijo (ribnik,
gozd, puscava), ali imajo to Zival tudi doma...). Meniva, da pri tej vaji naj nebi prihajalo do
vedjih zapletov, ker imajo prosto moznost za risanje in niso omejeni z najine strani.

Opis ter potek vaje:

Srecali smo se v petek ob 9.50, saj so imeli otroci v sredo pouk v naravi. Vajo sta si tokrat
ogledali $e najini mentorici Vlasta Cukur in Petra Podkriznik. Na zagetku smo se pogovorili o
dejavnostih ¢ez vikend, potem pa naju je najbolj zanimalo, ¢e so si otroci zapomnili, o ¢em bo
tekla beseda danasnjo uro in kaj bomo ustvarjali. Le Sara se je spomnila, fanta pa ne. Ta
naloga je bolj ustvarjalnega tipa in meniva, da se bodo zelo dobro odrezali, saj imajo vsi trije
radi zivali. Potek naloge je zelo enostaven. NusSa je razdelila liste, Janja pa flomastre, s
katerimi so morali narisati najljubso zival. Y je imel zelo dober predlog. Ob delu je Zelel, da
zavrtiva kaksno glasbo npr. Gangnam style, Kolo in druge znane pesmi. Vzdusje je takoj
postalo bolj sprosceno.

Sara je narisala macka Miska. Risala je skoncentrirano in mirno. Poleg muce je narisala Se
hiso, v kateri naj bi zival zivela. Koncala je prva. Z njo sva se pogovorili o tej zivali. Vprasali
sva jo, s ¢im se zival prehranjuje, kak$ne barve je, kje stanuje, koliko nog ima in ¢e jo ima
tudi ona doma. Na vsa vpraSanja je odgovorila brez tezav. Ob sliki sva Se zahtevali, da
napisejo ime in starost.

Y je narisal prasica. Njegovo risanje je bilo poc¢asno, neskoncentrirano, saj je ve¢ pozornosti
namenil glasbi in svojemu prijatelju X. Risbo je prav tako uspel dokoncati. Tudi njemu sva
zastavili ista vpraSanja, na katera je znal odgovoriti. Pri podpisu in Stevilki starosti ni imel
tezav.

Zadnji je svojo zival narisal X. Nastala je koko$, ki je bila pobarvana in narisana zelo
natanc¢no. Pri podpisu je imel tezave, saj je pomesSal vrstni red treh ¢rk. Tudi na vprasanja je
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odgovoril brez tezav, vendar nama je veckrat dejal, da kar po¢nemo, ni smiselno.
Ko smo pospravljali flomastre in stole, sva jim kot vedno povedali, kaj bomo poceli
naslednji¢ v upanju, da se bo nasledn;ji¢ kdo od njih spomnil, kaj sva jima povedali.

Zakljucek in ugotovitve:

.....

Risanje je potekalo v okviru pozitivne energije. Vsak od njih si svojo zival predstavlja malo
drugace. Nekateri riSejo natancno, precizno, spet drugi pa bolj povr$no z mislimi Cisto drugje.
Nama se zdi pomemben njihov pogled na stvari, ki je verjetno drugacen od najinega. Z vajo in
konc¢nimi izdelki sva zadovoljni.

free 45 DEJO

DEIAN

LEEA

Slika 12: Y je narisal prasicka, kot si ga sam predstavlja. Starost in svoje ime je napisal brez
tezav (Foto: J. Zabukovnik).
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Slika 13: Sara je narisala svojega macka Miska v hisi. S podpisom in starostjo ni imela tezav
(Foto: J. Zabukovnik).

Slika 14: X je narisal koko$ zelo nata¢no. Nekaj tezav mu je povzrocal podpis, starosti pa ni
napisal (Foto: J. Zabukovnik).
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3.4 VAJA 3 — zapestnica prijateljstva

Pric¢akovanja:

Pri tej vaji bo potrebna vecja zbranost otrok, zato misliva, da se bodo pojavljale napake, ker je
vaja le nekoliko tezja. Najina pri¢akovanja se nanasajo na vsakega posameznika posebej. Za
Saro pri¢akujeva, da bo to opravila brez tezav, sode¢ po risanju. Za fanta X pri¢akujeva veliko
tezav, saj se je edini od najinih treh ¢lanov najtezje vkljucil v nalogo in zacel sodelovati, zato
morava njemu posvecati Se ve¢ pozornosti in ga z lepimi besedami spodbujati k delu. Fant Y
po najini oceni tudi naj nebi imel vegjih tezav z zaporednim natikanjem figuric. Ce ne bodo
stoodstotno zbrani pri delu, lahko hitro pride do povrsnosti in posledi¢no tudi do napak. Za
spodbudo sva jim naredili zapestnice, katerih bodo po najinem pri¢akovanju zelo veseli.

Opis ter potek vaje:

V sredo zjutraj ob deseti uri sva prili na njihovo $olo, kjer so naju otroci pric¢akali z velikim
navdusenjem. Pospremili sva jih iz razreda do naSe sobe za druzenje. Kot vedno sva jih tudi
zdaj vprasali po pocutju, njihovem dogajanju med vikendom in kako se pocutijo v Soli. Vaja
je potekala sprosceno, z glasbo in kolikor se da brez najine pomo¢i. Bistvo te naloge je, da
ugotoviva, ¢¢ so sami sposobni natakniti razlicne modelcke oziroma figurice na nit. Za
vsakega sva na list papirja narisali, kakSen mora biti kon¢ni izdelek. V Ze pripravljeni kuverti
so bile to¢no tiste figurice, ki jih morajo uporabiti. Sara je bila zopet najhitrejSa, vendar tokrat
naloge ni opravila uspesno. Vrstni red figuric na zapestnici je bil popolnoma neustrezen. Proti
pricakovanjem je X brez tezav dokoncal zapestnico pravilno, kljub temu da je bil zopet
zadnji. Y je bil dokaj uspesen pri izdelavi.

Na koncu si izmenjamo zapestnice prijateljstva ter zopet vprasava otroke za njihovo mnenje,
kak$na se jim je zdela naloga in kako se pocutijo v najini druzbi. Predno greva, jih
pospremiva v razred.

Zakljucek in ugotovitve:

Ta vaja je nekoliko tezja in je vecji poudarek na spretnosti. Prisli sva do zakljucka, da na
pravilno izdelavo zapestnice in natan¢nost pri delu ne vpliva spol. Ti izdelki niso bili pravilno
narejeni, saj nih¢e ni pravilno nanizal figuric na nit, kljub natan¢nim navodilom (to navodilo
je bila prilozena slika zapestnice). Meniva, da bi se lahko otroci bolje odrezali. Ker je Sara
deklica in je nepravilno izdelala zapestnico, lahko najino hipotezo-dekleta z Downovim
sindromom so ro¢no bolj spretna od fantov — ovrzeva.
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Slika 15: Kako naj bi izgledale njihove zapestnice (Foto: N. Ferk).

Slika 16: Kon¢ni izdelki — zapestnice otrok (Foto: N. Ferk).
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3.5 VAJA 4 — domovanje Zivali
Pric¢akovanja:

To vajo sva pripravili na A4-listu, ki sva ga razdelili na dva dela. Na levi strani so narisane
razli¢ne zivali, na desni pa njihova bivalisca. Povezati bodo morali slike zivali z njihovim
bivali§¢em. Da naloga nebi bila prelahka, sva vrstni red pomesali.

To nalogo sva izbrali zato, da bi ugotovili, kako so umsko razviti ti otroci. Misliva, da ne bi
smelo prihajati do ve¢jih tezav pri reSevanju naloge, saj se to ucijo tudi v Soli. Pri¢akujeva, da
bosta X in Y nalogo hitreje in pravilneje resila, saj sta starejsa kot Sara.

Opis ter potek vaje:

V sredo zjutraj ob 9.45 uri sva prisli na CVIU. Otroci so Se imeli malico in ta ¢as sva porabili
za pripravo potrebs¢in in blazin za sedenje. Takoj po kon¢ani malici so prisli k nama in smo
zaceli z vajo. Ponovno sva jih vprasali po pocutju, o aktivnostih skozi vikend in morebitnih
novih prigodah.

Razdelili sva jim liste z nalogo in jim podali natan¢na navodila. S flomastri, katerih barvo so
si izbrali sami, so morali povezati ustrezno zival z njenim bivali§¢em. NajhitrejSa je bila Sara,
Ki je vse povezala pravilno brez tezav. X in Y sta bila pocasnejsa in nista povezala vseh zivali
pravilno. X je povezal misko z morjem in Kita s poljem. Pri Y so se pojavile manjSe tezave,
saj je zamenjal domovanje misi in lisice, kar ne Stejeva kot prehudo napako.

Zakljucek in ugotovitve:

S to vajo sva lahko opazovali posebnosti umskega razvoja teh otrok. Naloga, po najinem
mnenju, ni bila zahtevna, saj nisva izbrali nepoznanih zivali in njihovih Zivljenjskih habitatov.
Do napak pri njihovem delu je lahko prislo zaradi nezbranosti ali slabse umske dojemljivosti.
Z vajo sva zadovoljni in hkrati nekoliko negativno preseneceni predvsem pri X, ki je zamenjal

tako o¢itno razliko med habitati.
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X

Slika 18: X je bil pri povezovanju najmanj uspesen. Napacno je povezal dve Zivali
(Foto: N. Ferk).
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SARA

Slika 20: Y je bil dokaj uspeSen pri povezovanju, glede na najine resitve je imel eno napako.
(Foto: N. Ferk).
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3.6 VAJA 5 - hoja po Crti

Pric¢akovanja:

V najini raziskovalni nalogi sva si postavili hipotezo, da imajo otroci z Downovim
sindromom tezave pri motoriki, zato sva izbrali vajo, pri kateri bodo hodili po ravni in cikcak
¢rti. Pricakujeva, da bo najlazja hoja po ravni ¢érti, po cikcak ¢érti pa teZja. Meniva, da jim bo ta
naloga najbolj vse¢, saj bodo v gibanju. Pri prejS$njih vajah so morali sedeti in razmisljati,
tukaj pa bodo aktivno sodelovali. Da se bodo pokazale Se veéje razlike, bodo otroci najprej
hodili po ¢rtah, nato pa Se tekli. Pri¢akujeva, da jim bo delal tezave tek, manj pa hoja po Crtah.
Se najve¢ tezav pa pri¢akujeva pri hoji zadenjsko. Te vaje se zelo veseliva, saj bova tudi
midve aktivno sodelovali, ko jim bova pokazali, kako je potrebno vajo izpeljati.

Potek ter opis vaje:

Zadnja vaja se je prav tako zacela ob deseti uri v sredo. Otroke sva pospremili v sobo, Kkjer se
druzimo. Vprasali sva jih za pocutje in aktivnosti skozi vikend. Ob njihovi prisotnosti sva na
tla z lepilnim trakom nalepili eno ravno ¢rto in eno cikcak ¢rto. Najprej sva jim pokazali, kako
naj hodijo po ¢rtah. Vsak poskus hoje se je ponovil trikrat. Nato sva otroke postavili v vrsto
enega za drugim.

Najprej so hodili po ravni ¢rti. Ko so to opravili, smo se postavili v vrsto za hojo po cikcak
¢rti. Tudi tu sva jim pokazali, kako morajo hoditi po ¢rti. Nato smo ponovili vse $e v teku.
Sledila je naloga hoje zadenjsko po ¢rtah, tako ravni kot cikcak. Zadnja naloga je bil tek
zadenjsko po ¢rtah, kar ni uspelo nobenemu od njih. Za konec sva jih prosili, ¢e odlepijo
lepilni trak s tal in z navduSenjem so nama pomagali. Na koncu sva jim povedali, da je to nase
zadnje druzenje in se jim zahvalili za sodelovanje.

Zakljucek in ugotovitve:

Izid te vaje naju je nekoliko negativno presenetil, ker nisva pricakovali, da bodo imeli otroci
takSne teZave Ze pri hoji po ravni ¢rti. Pri hoji po cikcak ¢rti so bile tezave Se bolj izrazite.
Najvec tezav je imel X. Y in Sara sta imela nekoliko manjse tezave, vendar nobeden od njih
ni hodil brezhibno po érti. Tek po teh értah jim je predstavljal Se vecji napor. Zadnji dve vaji
sta bili najtezji. Po ravni in vijugasti ¢rti so hodili zadenjsko, kar jim je predstavljalo najvecji
in hkrati najbolj zapleten izziv. Pri tej nalogi ni bil nihée uspesen. Kljub temu so otroci
izrazali veselje do vaje in pozitivno energijo.
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Slika 21: Crti, po katerih so otroci hodili (Foto: J. Zabukovnik).

Zgodba o Sari

Sara je deklica z Downovim sindromom, stara je 10 let in obiskuje Center za vzgojo
izobraZzevanje in usposabljanje Velenje — CVIU, posebni program 2. razred. Sarina zgodba se
je pricela, ko je mati Irena izvedela, da bo imela Se eno hcer, ki si jo je moc¢no zelela.
Nosecnost je potekala brez zapletov, mamica je redno obiskovala preglede, opravila je vse
potrebne preiskave. Deklica je bila zdrava in je vse potekalo normalno. V 9. mesecu
nose¢nosti pa so na enem izmed pregledov ugotovili, da ima Sara krajse okoncine kot
normalno razvit otrok. Zaceli so izvajati raziskave in ugotovili, da obstaja moznost, da bo
imela Sara Downov sindrom, vendar je bila ta moznost majhna. Ker je bila mati ze visoko
noseca, ni bilo poti nazaj, Se vedno je upala, da bo njena h¢i zdrava, vendar pa se je po tihem
pripravljala na morebitne tezave. O¢e Andrej je takoj zacel slutil, da nekaj s Saro nebo vredu.
Nadaljnji potek nose¢nosti je potekal brez velikih zapletov in Sara se je rodila 11.3.2004 v
UKC Ljubljana. Sledilo je nepopisno veselje, saj so jo kon¢no docakali. Takoj so opravili test
za Downov sindrom. Mama najprej ni opazila, da ima Sara Downov sindrom, oce pa je ob
prvem pogledu na svojo héer vedel, da gre za Downov sindrom. Ko so prispeli izvidi, so se
ocetova pricakovanja uresnicila. Oce je kljub tihim pri¢akovanjem dozivel ogromen Sok in
presenecenje. Pravi: »Rahlo sem pricakoval, a to ni bilo potrjeno.« Mama je prav tako
dozivela Sok in pravi: »Ob tej novici se mi je po glavi podilo veliko stvari, postala sem
zaskrbljena in zacela sem se sprasevati, kaj je to Downov sindrom, kaj to pomeni itd.« Svoji
héeri sta seveda Zelela najboljSe, zato sta si priskrbela strokovno literaturo, da sta se poducila,
kaj je Downov sindrom, kako ziveti z otrokom, ki ima ta sindrom... StarSa sta Saro sprejela
taksno, kot je, nekoliko drugacno. To je bil za vse nov izziv, ki so se ga z veseljem lotili. Kot
dojencek ni bilo ni¢ kaj prav posebnega, ofe in mama pa sta kmalu ugotovila, da bo s Saro
vsak nov dan prava dogodivs¢ina. Z njo sta se izjemno ukvarjala, kar se je tudi videlo. Prvo
besedo »mamac« je Sara izgovorila pri enem letu, shodila je pri starosti leto in pol, kar je za
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otoke s tovrstno kromosomsko okvaro izjemno hitro. Seveda je bil vsak Se tako majhen
napredek nepopisno veselje in sreca. OCe pravi: »Prej si ne mores predstavljati, enostavno
nima$ predstave, dokler sam nisi postavljen pred to, vsaka Se tako mala stvar, ki je pri
normalnem otroku samoumevna, je tukaj nekaj posebnega, enostavno ti polepSa dan.« Pri
Stirih letih in pol je prenehala uporabljati plenice in zacela kontrolirano izlo€ati, prav tako je
to pri tem sindromu izjemno hitro. Ker ima Sara Ze od malih nog izjemno rada plavanje,
splavala je pri Sestih letih in pol, plavanje tudi trenira v plavalnem klubu. V tem Sara uziva in
tudi plava zelo dobro. Sara je s sedmimi leti odSla v Solo na Center za vzgojo izobrazevanje
in usposabljanje Velenje — CVIU. Je zelo vesela in razigrana deklica. Nekje med 7 in 8 letom
je pricela govoriti povezane stavke. Seveda je hiter napredek posledica ukvarjanja s Saro, kar
zna biti tudi izjemno naporno.

Slika 22: Sara (Foto: A. Pustinek).

4 REZULTATI

4.1 Rezultati ankete

Anketa je bila sestavljena iz dveh delov, in sicer iz splosnega dela, ki je bil sestavljen iz treh
vprasanj, in empiri¢nega dela, Ki je vseboval sedem vpraSanj. Anketirali sva ucence in
zaposlene SC Velenje, zaposlene OS bratov Letonja Smartno ob Paki ter domade. Vseh
anketirancev je bilo 105. Anketo pa sva izvajali od 23.11. 2014 do 5. 1. 2015.
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Spol:

B Zenska

1 Moski

Graf 1: Delez obeh spolov

Starost:

m12-20
m 20-30
I 30-45
W 45-65
M nad 65

Graf 2: Starost anketirancev

Najve¢ anketirancev je bilo starih 12—20 let (46 %), najmanj pa je bilo starih 20-30 let (9%).
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Izobrazba:

1%

B Osnovnosolska
B Srednjesolska
H VisjeSolska

W Visoko3olska

B Univerzitetna

m Drugo

Graf 3: 1zobrazba anketirancev

Iz grafa je razvidno, da je imelo najve¢ anketirancev SrednjeSolsko izobrazbo — 38 %, najmanj
pa vi§jeSolsko.

Ali veste kaj je Downov sindrom?

m Da

m Ne

Graf 4: Ali veste, kaj je Downov sindrom?

Vecina anketirancev ve, kaj je Downov sindrom: 76 %.
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Kaj od nastetega je po vasem mnenju glavni
vzrok za pojav Downovega sindroma?

B Drusevna motnja
B Fizicna motnja

m Kromosomska motnja

Graf 5: Kaj od nastetega je po vaSem mnenju glavni vzrok za pojav Downovega sindroma?

Anketiranci so na vprasanje, kaj od naStetega je glavni vzrok za pojav Downovega sindroma,
v vedini je odgovorili, da je to kromosomska motnja (67 %). Del je odgovoril, da je to
dusevna motnja (21 %), ostali pa so menili, da je fizicna motnja (12 %).

Ali bi sprejeli otroka z Downovim
sindromom?

m Da
B Ne
= Mogoce

B Nevem

Graf 6: Ali bi sprejeli otroka z Downovim sindromom?

Iz zgornjega grafa je razvidno, da bi vecCina, kar 58 %  anketiranih, sprejelo otroka z
Downovim sindronim, le 3 % anketirancev pa takSnega otroka nebi sprejelo.
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Ali bi znali skrbeti za otroka, ki ima
Downov sindrom?

mDa

= Ne

Graf 7: Ali bi znali skrbeti za otroka, ki ima Downov sindrom?

67 % anketirancev je odgovorilo, da bi po njihovem mnenju znali skrbeti za otroka s to
kromosomsko okvaro.

Ali mislite, da druzba sprejema otroke z
Downovim sindromom?

mDa
H Ne

M Ne vem

Graf 8: Ali mislite, da druzba sprejema otroke z Downovim sindromom?

Na vprasanje, ali mislite, da druzba sprejema otroke z Downovim sidromom, S0 anketiranci
odgovorili sledece: 36 % jih meni, da jih druzba sprejema, 35 % jih je odgovorilo z ne vem in
29 % jih pravi, da teh otrok druzba ne sprejema.
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Ali imate kaksno negativno izkusnjo z
otrokom z Downovim sindromom?

H Da

W Ne

Graf 9: Ali imate kak$no negativno izku$njo z otrokom z Downovim sindromom?

Iz grafa razberemo, da vecina anketirancev nima negativne izkusnje s temi otroki (92 %).

Ali bi na videz prepoznali otroka z
Downovim sndromom?

mDa
H Ne

= Mogoce

Graf 10: Ali bi na videz prepoznali otroka z Downovim sindromom?

Vecina anketirancev bi na videz prepoznala otroka z Downovim sindromom (62 %).
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5 RAZPRAVA

Pred zaCetkom pisanja raziskovalne naloge sva si zadali §tiri hipoteze. Na podlagi rezultatov
vaj in ankete sva hipoteze ovrgli ali potrdili. Zadali pa sva si naslednje hipoteze:

Hipoteza 1: Vecina ljudi bi prepoznala otroka z Downovim sindromom po zunanjem izgledu.
To hipotezo sva potrdili na podlagi anketnega vprasanja: Ali bi na videz prepoznali otroka z
Downovim sindromom? Kar 62 % anketiranih je odgovorilo, da bi prepoznalo otroka s to
kromosomsko okvaro. Taksen rezultat sva pri¢akovali tudi sami, saj sva med delom opazili,
da so si ti otroci po zunanjem izgledu izjemno podobni. Ampak morava poudariti, da so na
prvi pogled res vsi enaki, saj imajo podobne obrazne poteze, kot so majhen nos in uhlji
nenavadnih oblik, poSevno oblikovane o¢i, SirS§i razmik med njimi, majhna usta, majhna
okrogla glava, $irSe in ploscate dlani ter kratke roke v primerjavi z ostalim telesom, vendar ¢e
jih pogledamo podrobneje, lahko opazimo, da je prav vsak izmed teh otrok zgodba zase, tako
kot smo vsi ostali.

Hipoteza 2: Dekleta z Downovim sindromom so ro¢no spretnejSa od fantov. Te hipoteze nisva
mogli ne ovreci in ne potrditi, kajti pred zacetkom pisanja naloge, ko sva si zadali hipoteze,
sva imeli v nacrtu, da bova vaje izvajali s Sestimi otroki (tri deklice in trije decki), ki bi bili v
treh starostnih skupinah. Ampak ko sva starSem dali obrazec za dovoljenje za sodelovanje pri
raziskavi, sva dobili samo tri pozitivne odgovore (deklica in dva decka). Bili sva izredno
preseneceni, da kar trije od Sestih starSev niso dovolili sodelovanja pri raziskavi, ¢eprav sva v
obrazcu za dovoljenje jasno navedli, da ne bova izpostavljali njihovih imen, slik in katerih
koli drugih osebnih podatkov. Ker sva imeli na razpolago le tri otroke namesto Sestih, nama je
to otezilo delo, saj nisva imeli enakovrednega razmerja med obema spoloma in tudi ne po
starosti. Zato sva morali vaje prilagoditi in biti e posebej pozorni na morebitna odstopanja pri
rezultatin posameznih vaj. Kljub temu izzivu sva vaje izpeljali u¢inkovito, brez veéjih tezav,
saj sva delo vzeli resno in se uspe$no prilagodili na okolis¢ine, v katerih sva se znasli, eprav
prej nisva imeli nobenih neposrednih stikov in izkuSen;j s temi otoki.

Hipoteza 3: Vecina ljudi je slabo ozavesCena o tem, kaj je Downov sindrom in imajo s temi
otroki negativne izkus$nje. To hipotezo sva ovrgli. Prvi del hipoteze sva ovrgli na podlagi
vprasanja: Ali veste, kaj je Downov sindrom? Kar 76 % anketirancev je odgovorilo, da vedo,
kaj je ta sindrom. Postavili sva tudi vprasanje: Kaj od naStetega je po vasem mnenju glavni
vzrok za pojav Downovega sindroma? Malo ve¢ kot polovica anketiranih (67 %)je odgovorilo
s pravilnim odgovorom (kromosomska motnja), ostalih 33 % pa meni, da sta glavna vzroka
dusSevna ali fizi¢na motnja. 1z tega je razvidno, da veliko ljudi ne ve, kaj je ta sindroma ali pa
so 0 odgovoru le ugibali. Drugi del hipoteze pa sva ovrgli na podlagi vprasanja: Ali imate
kak$no negativno izkus$njo z otrokom z Downovim sindromom? Na to vpraSanje je 92 %
anketiranih odgovorilo z ne. Se pravi, da lahko sklepava, da nimajo negativne izkusnje z njimi
zato, ker nimajo moznosti neposrednega stika z njimi ali pa se jih morebiti izogibajo, saj SO na
videz drugacni. Na podlagi Sarine zgodbe sva ugotovili, da morajo vsi druzinski ¢lani
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nekoliko spremeniti svoj nacin zivljenja in se prilagajati temu otroku. Potrebne so le dolo¢ene
prilagoditve in odrekanja, kar pripomore k boljSemu zivljenju ne samo tega otroka, ampak
celotne druZine.

Hipoteza 4: Otroci z Downovim sindromom imajo tezave na podrocju telesne motorike. To
hipotezo sva potrdili. Iz vseh petih vaj je razvidno, da ti otroci kazejo tezave na podrocju
telesne motorike. Najbolj je bilo to vidno pri vaji 5. Pri tej vaji so morali hoditi po ¢rti. Hoja
po Crti jim je povzrocala tezave in nih¢e ni vaje opravil brezhibno. Najve¢ tezav sta imela
decka, deklica pa je bila nekoliko uspesnejsa. Pri vaji 4 so izdelovali zapestnice prijateljstva.
Otroci so imeli ze v naprej pripravljene kompletke z vrvico, perlicami ter skico, kako naj
zapestnica izgleda. Ko sva opazovali njihovo delo, sva ugotovili, da jim veliko tezav povzroca
fina motorika. Ponovno sta najve¢ teZzav imela decka in najmanj deklica. Sklepava, da je do
napak prihajalo zaradi tega, ker sta pozornost preusmerjala eden na drugega in manj na delo.
Pri raziskavi sva ugotovili, da imajo ti otroci ze na splosno tezave z zbranostjo in ob vsakem
najmanjSem zvoku Se jim koncentracija zmanj$a. Do te ugotovitve sva prisli, ko sta bili pri
vajah prisotni mentorica in somentorica. Takoj so usmerili svojo pozornost nanju, saj sta bili
zanje nepoznani in zanimivej$i. Prav tako je pri teh otrocih klju¢nega pomena natancno,
kratko in jasno navodilo.

6 ZAKLJUCEK

V raziskovalni nalogi z naslovom Kako razumeti otroke z Downovim sindromom? sva
izvajali vaje z otroki s tem sindromom in izdelali anketo na to temo. Na podlagi tega sva
lahko zastavljene hipoteze ovrgli oz. potrdili. Pred zacetkom dela z otroki sva se z ucitelji
Centra za vzgojo izobrazevanje in usposabljanje Velenje dogovorili, ¢e lahko vaje sploh
izvajava. lzdali sva vprasalnik za starSe, v katerem sva jih prosili za privolitev, da lahko
njihovi otroci sodelujejo v raziskavi. V raziskavo so privolili le trije star$i. Nato sva izbrali
vaje, ki jih bova izvajali. Tu sva bili pozorni na vrsto vaj, Stevilo ter koliko ¢asa bova vaje
izvajali. Ozirali sva se na njihove zmoznosti koncentracije, njihovo starost ter seveda njihove
posebnosti. Odlocili sva se za pet vaj, ki so zasnovane na podrocju telesne motorike in
misljenja. Po vsakem kon¢anem druZenju sva napisali zakljucke. Opise, potek in zakljucke vaj
najdete v poglavju 3 — materiali in metode.

Sledila je anketa z empiricnim delom, ki je vseboval tri vprasanja, in splosnim delom, ki je
vseboval sedem vpraSanj. Skupaj je bilo 105 anketirancev, od tega 61 % zensk in 39 %
moskih. Najve¢ vprasanih je bilo starih od 12 do 20 let (46 %) in najman;j je bilo starih od 20
do 30 let (9 %). Anketo sva imeli objavljeno od 23. 11. 2014 do 5. 1. 2015. Rezultate ankete
najdete v poglavju 4.1.
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Na podlagi opravljenega dela sva ugotovili naslednje:

- vecina ljudi bi prepoznala otroka z Downovim sindromom in vedo, kaj je Downov
sindrom;

- ljudje nimajo negativnih izkusSenj z otroki z Downovim sindromom;

- otroci z Downovim sindromom imajo tezave na podroc¢ju telesne motorike;

- ¢asovno obdobje koncentracije je pri otrocih z Downovim sindromom krajse;

- 0b poslusanju poznane in zivahne glasbe se otroci dobro pocutijo;

- umirjena glasba jim ustreza le kratek cas;

- pri pohvalah in grajah je potrebno biti pozoren, da se nih¢e ne poc¢uti manjvrednega.

Pri delu z otroki z Downovim sindromom moramo navodila podati zelo jasno, natan¢no,
kratko in razumljivo. Za uspesno delovanje je potrebno biti potrpezljiv. Veckrat je potrebno
nalogo razloziti in otrokom dovoliti, da poskusajo samostojno priti do pravilnega odgovora,
vendar se moramo nauliti sprejemati drugac¢nost. Tudi ¢e je nekdo po zunanjem izgledu
drugacen od nas, ga lahko vklju¢imo v svoje zivljenje. Zavedati se moramo, da potrebuje le
nekoliko drugacen pristop in malo ve¢ naSega Casa.

V prihodnje bi radi izvajali in sodelovali s temi otroki v ve¢jem Stevilu. Na ta nacin bi lazje in
bolj u¢inkovito videli razlike med spoloma, starostjo in spoznali njihovo edinstvenost.

7 POVZETEK

Ali ste ze srecali otroka z Downovim sindromom? Ne! Midve sva ga.

OpaZzava, da je v danaSnjem svetu Cedalje ve¢ otrok s posebnimi potrebami in med njimi so
tudi otroci z Downovim sindromom. Zaradi tega sva se odlocili, da izdelava raziskovalno
nalogo o teh otrocih 1n jih tako pobliZe spoznava.

Downov sindrom je genetska nepravilnost na 21. kromosomu — oseba ima na tem mestu
namesto dveh kromosomov tri. Odlo¢ili sva se, da bova s temi otroki (deklica in dva decka)
izvedli pet vaj. Te vaje so izdelane na podlagi telesne motorike in razumevanja. Ena izmed vaj
zahteva, da povezejo slike Zivali z njihovim bivalnim okoljem. Izvedli pa sva tudi anketo, s
katero sva preverili ozaveSc¢enost ljudi o tej genetski okvari, kako druzba sprejema te otroke,
ali poznajo koga s tovrstno kromosomsko okvaro ...

Pri vaji povezovanja slik zivali z njthovim domovanjem je bila uspeSna samo deklica, fanta
pa sta imela po eno ali dve napacni povezavi. Pri anketi sva ugotovili, da vecina anketirancev
pozna Downov sindrom in da le majhen odstotek vprasanih pozna koga s to kromosomsko
okvaro. Vecina anketirancev bi po videzu prepoznala otroka z genetsko nepravilnostjo na 21.
kromosomu.

Ob koncu druZenja s temi otroki in dela z njimi sva ugotovili, da so zelo prijetni in prisréni.
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8 SUMMARY

Have you ever met a child with Down syndrom? No! We have.

We have noticed that nowadays the number of children with special needs increases and one
of these are children with Down syndrom. Because of that we have decided to do a research
work on these children, and get to know them more personally.

Down syndrome is a genetic disorder on 215 chromosome, so the person has three instead of
two chromosomes. We have decided to perform five exercises with these children (a girl and
two boys). These exercices are based on physical motorics and understanding. One of the
exercises required matching the right animal with the right living environment. We have
carried out a questionnaire, which gave us information about how much people know about
this genetic abnormality, how society accepts these children, and if they know someone with
Down syndrom...

With the exercise which demanded matching animal pictures with their environment, only one
girl was successful, the boys, however, had one or two incorrect matching answers. In the
questionnaire we found out that most of the people who solved it know what Down syndrom
is and only a percent of people know a child with Down syndrome personally. Majority of the
people questionned would recognize a child with a genetic abnormality on 21% chromosome.

At the end of spending our time with these children we can say they are very nice and
friendly.

9 ZAHVALA

Zahvaljujeva se najinima mentoricama Vlasti Cukur in Petri PodkriZnik, ki sta nama pomagali
pri raziskovanju, naju vodili in nama bili v oporo, Polonci Glojek za strokovni lektorski
pregled raziskovalne naloge, Sergeji Plavéak za pregled raziskovalne naloge v tujem jeziku,
ravnatelju Aleksandru Valiserju iz Centera za vzgojo izobraZzevanje in usposabljanje Velenje,
ki je odobril sodelovanje z otroki, in Mateji Kuhar, ki nama je pomagala pri sodelovanju z
otroki. Zahvaljujeva se vsem star§em otrok, ki so dovolili sodelovanje v raziskavi, Se posebe;j
pa Sarinima starSema Andreju in Ireni za ogromno informacij in pomo¢, ter vsem drugim, Ki
so kakorkoli pripomogli k nastanku najine raziskovalne naloge.


http://web.archive.org/web/20120413133656/http:/www.cviu-velenje.si/index.php?option=com_contact&view=contact&id=2%3Aaleksander-vali&catid=12%3Acontacts&Itemid=200076
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10 PRILOGE

10.1 Priloga A
ANKETA

Sva Janja Zabukovnik in Nusa Ferk, ucenki 3. OVT na Rudarski soli. V letosnjem Solskem letu
sva se odlocili, da bova izdelali raziskovalno nalogo v okviru Mladih raziskovalcev za razvoj
Saleske doline. Najina raziskovalna naloga ima naslov Kako razumeti otroke z Downovim
sindromom, ki jo bova izdelali pod mentorstvom Viaste Cukur in Petre Podkriznik.

Ker upava, da bodo rezultati ankete pomagali pri najini raziskovalni nalogi, prosiva, ce
odgovorite na spodnja vprasanja v anonimni anketi. Rezultati ankete se bodo uporabili zgolj
za namene raziskovalne naloge.

1. Spol:
a) zenski
b) moski

2. Starost:
a) 12-20
b) 20-30
c) 30-45
d) 45-65
e) nad 65

3. lzobrazba:
a) osnovnoSolska
b) srednjesolska
C) Visjesolska
d) visokosolska
e) univerzitetna
f) drugo:

1. Ali veste kaj je Downov sindrom?
a) Da.
b) Ne.

2. Kaj od nastetega je po vasem mnenju glavni vzrok za pojav Downovega sindroma?
a) Dusevna motnja.

b) Fizicna motnja.

c) Kromosomska motnja.
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3. Ali bi sprejeli otroka z Downovim sindromom?
a) Da.
b) Ne.
C) Mogoce.
d) Nevem.

4. *Ali bi znali skrbeti za otroka, ki ima Downov sindrom? (To vprasanje resijo samo
anketiranci, stari nad 20 let)
a) Da.
b) Ne.

5. Ali mislite, da druzba sprejema otroke z Downovim sindromom?
a) Da.
b) Ne.
c) Nevem.

6. Ali imate kaksno negativno izkusnjo z otrokom z Downovim sindromom?
a) Da.
b) Ne.

7. Ali bi na videz prepoznali otroka z Downovim sndromom?
a) Da.
b) Ne.
C) Mogoce.

Hvala za sodelovanje v anketi.
Mladi raziskovalki Nusa in Janja
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10.2 Priloga B
SOGLASJE STARSEV

Pozdravljeni!

Sva Nusa Ferk in Janja Zabukovnik, mladi raziskovalki, ki obiskujeva 3. letnik Rudarske $ole,
smer Okoljevarstveni tehnik. Zelo naju zanima populacija otrok z Downovim sindromom,
zato sva se odlocili za raziskavo z naslovom Kako razumeti otroke z Downovim sindromom.

Za raziskavo bi se morali sreCati z vaSim otrokom 2-krat mese¢no v Casu pouka, od
naslednjega tedna do konca decembra, kjer ga preko igre, pogovora, razli¢nih aktivnosti malo
bolje spoznali in ta spoznanja lahko uporabili v najini raziskavi. Uporabili bova izmisljena
imena, tako da ne bodo uporabljena imena vasih otrok.

Za sreCanja z vaSim otrokom potrebujeva vase soglasje. Ce dovolite, da nekaj ¢asa preziviva z
vasim otrokom, se prosim podpisite.

Hvala!
Janja Zabukovnik Mentorica: Vlasta Cukur
Nusa Ferk Somentorica: Petra Podkriznik

Zig 3ole:

SoglaSam, da se lahko moj otrok
udelezi srecanj z dijakinjama Janjo in Nuso in svoja spoznanja uporabita v njuni raziskovalni
nalogi.

Podpis starSev:
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