ZA ZIVOT, OBITELJ | HRVATSKU

Priopéenje povodom Medunarodnoga dana osoba sa sindromom Down

Svaka osoba sa sindromom Down ima urodeno dostojanstvo — ba$ kao i svaki drugi
Govjek. Dostojanstvo nije uvjetovano sposobnostima, ve¢ samim postojanjem ljudskog|

Brojne studije i ankete dosljedno pokazuju da su osobe sa sindromom Down,
koje zive u okruzenju koje ih prihva¢a, iznimno zadovoljne svojim zivotom.

Americko istraZivanje o samopercepciji osoba sa sindromom Down pokazalo je da je
gotovo 99 % osoba s tim sindromom izjavilo da su sretni svojim zivotom, 97 % da
voli sebe ovakvim kakvim jesu, a 96 % voli kako izgledaju — Sto odrazava iznimno
sretne i ispunjene zivote.

Istrazivanja pokazuju da velika veéina roditelja ima pozitivniji pogled na zivot
zahvaljuju¢i svom djetetu sa sindromom Down, Cesto dozivljavajuéi vecu radost,
ponos i ispunjenje nego $to su ga imali prije.

Braca i sestre Cesto opisuju da se osjecaju kao bolji ljudi zbog svog brata ili sestre sa
sindromom Down, a opc¢i stavovi obitelji obiéno su izrazito pozitivni, pri ¢emu u
iskustvima dominiraju ljubav i obogacdivanje.

Prenatalno testiranje s ciljem usmréivanja nerodenih djevojcica i djeCaka s
trisomijom 21 ima znatan negativan utjecaj na polozaj osoba sa sindromom Down
u drustvu. ,Trazenje” nerodene djece sa sindromom Down da bi ih se usmrtilo Salje
poruku da su zivoti ljudi s Downovim sindromom manje vrijedni. Osobe sa sindromom
Down i njihovi roditelji, upozoravaju na predrasude, veci drustveni pritisak te osje¢aju da
okolina ,oCekuje" da se njihovi zivoti prekidaju. Takav, eugeniCki, pristup bolesnima i
slabima kojim ih se gleda kao ,teret” — $tetno utjee na cijelo drustvo.

Cestitamo svim roditeljima koji su izabrali ljubav i zivot svoje djece, podrzavamo ih
te trazimo da drzava javni novac ulaze u potporu njihovim obiteljima.

Podrzavamo zahtjeve udruga roditelja i osoba sa sindromom Down koji aktivno traZze od
drzave korake kljuéne za bolju inkluziju i podrsku:

e Povecéanje dostupnosti i kvalitete rane intervencije dillem cijele Hrvatske (jer
sustav je preopterecen, a usluge nisu ravhomjerno rasporedene, posebno izvan
veéih gradova).

¢ Bolje financiranje i osiguravanje pomoc¢nika u nastavi u redovnim vrti¢ima i
Skolama, da bi inkluzivno obrazovanje bilo stvarno kvalitetno i bez Cekanja.

e Razvoj usluga u zajednici (organizirano stanovanje, podr§ka za samostalan
zivot, zapoSljavanje i prijelaz u odraslu dob), umjesto oslanjanja na



institucionalne oblike skrbi.

e Vecu financijsku i logisticCku podrsku udrugama za programe edukacije,
radionice i senzibilizaciju drustva te sustavnu suradnju s ministarstvima za brze
rieSavanje prepreka u inkluziji.

e Poboljsanje pristupa zdravstvenim uslugama prilagodenim potrebama
(rehabilitacija, pracenje zdravlja, ortopedska pomagala) i lak§e ostvarivanje svih
prava iz Nacionalnog plana za osobe s invaliditetom.

Ocekujemo da drzava jo$ viSe uloZi u deinstitucionalizaciju, osigura ravnopravnost u
svim segmentima zivota i stvori uvjete za potpuno uklju€ivanje osoba sa sindromom
Down — jer one to zasluzuju. Svojom radoséu, iskrenosc¢u, toplinom i jedinstvenom
sposobnoséu da nas podsjete na ono najvaznije u zivotu - ljubav, empatiju i
medusobnu povezanost. One nas uce da je razliCitost snaga, a ne ograniCenje te da
svatko od nas ima svoje jedinstveno mjesto i neprocjenjivu vrijednost u zajednici.

PridruZujemo se geslu Jérdmea Lejeunea, francuskog znanstvenika, genetiara koji je
otkrio uzrok Downova sindroma: trebamo se boriti protiv bolesti, ali voljeti i
postivati osobu sa sindromom Down|

S postovanjem,

Zeljka Marki¢, dr. med.
Nacionalna koordinatorica
Hod za zivot Hrvatska



