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Osnazivanje i informiranje sestara i brace djece s teSkoéama u razvoju

Studentica: Lana Florjani¢
Mentorica: izv. prof. dr. sc. Ana Wagner Jakab

Program/modul: Edukacijska rehabilitacija/ Inkluzivna edukacija i rehabilitacija

Sazetak rada:

Obitelj ima vaznu ulogu u Zivotu svakog djeteta pa tako i djeteta s teSkocama u razvoju,
jer pozitivno okruZenje potiCe rast i razvoj djeteta i omogucéava kvalitetno funkcioniranje svih
Clanova obitelji. Sestrinsko/bratski odnos smatra se najdugotrajnijom obiteljskom vezom, a
njihova emocionalna povezanost jedna je od najdubljih. Odnos djeteta s teSkocama u razvoju i
njegovih sestara ili brace ima niz pozitivnih i negativnih znacajki koje nalazimo u manjoj mjeri
u odnosu sestara i brace bez teSkoca u razvoju. Zbog toga su dosadasnja istraZzivanja ukazala da
je sestrama i braci potrebna podrSka. PodrSka ukljuuje niz programa i intervencija koje se
provode individualno, u obliku radionica i sigurnih internetskih stranica. PodrSka sestrama i
braci je vrlo vazna komponenta cjelovite podrske obitelji, no nedovoljno istrazena u podrucju
rane intervencije. Takoder, rad sa sestrama i braéom djece s teSko¢ama u razvoju u Hrvatskoj

je jos uvijek sporadican, rijedak i ne sustavan.

Cilj ovog rada je prikazati provedbu i dobiti uvid u doprinos programa za osnazivanje i
informiranje sestara i brade djece s teSkocama u razvoju kroz aktivnosti osnaZivanja i
informiranja o vrstama i znaCajkama teSkoca u razvoju njihovih sestara ili brac¢e koja su
uklju€ena u program rane intervencije u Medimurskoj udruzi za ranu intervenciju u djetinjstvu
(MURID). Kreirani program za Sest radionica, proveden je s troje djece niZze osnovnoskolske
dobi. Evaluacijom sudionika i njihovih roditelja dobiva se uvid u niz pozitivnih znacajki
provedenog programa u socijalnom, emocionalnom i kognitivnom podrucju. Pozitivne znacajke
provedenog programa pokazuju da ovakav oblik podrSke sestrama i braci treba biti dio rane

intervencije usmjerene na obitelj.

Kljucne rijeCi: sestre i bra¢a djece s teSko¢ama u razvoju, osnazivanje, informiranje, rana

intervencija usmjerena na obitel]



Supporting and educating siblings of children with disabilities
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Summary:

The family plays an important part in the life of every child, including children with disabilities,
because a positive environment encourages the child’s growth and development, and makes it
possible for all family members to function well. Sibling relationships are considered to be the
most permanent family tie, and the emotional connection between the siblings is one of the
deepest. The relationship between the child with disabilities and their siblings has an array of
both positive and negative characteristics, which are also found - to a lesser extent - in the
relationship between siblings without disabilities. This is why every survey to date has pointed
to the importance of support between siblings. This support includes a variety of programs and
interventions, which are meant to be implemented either individually, in workshops, or via
secure web pages. Sibling support is a crucial component of complete family support, however
it has been insufficiently researched in the area of early intervention. Also, working with
siblings of children with developmental difficulties in Croatia is still sporadic, seldom, and non-

systemic.

The purpose of this paper is to show the implementation and to gain insight into the contribution
made by the program for supporting and educating the siblings of children with disabilities
through activities of supporting and educating about the types and characteristics of disabilities
of their siblings who are involved in the early intervention program at the Medimurje
Association For Early Intervention During Childhood (MURID). The six-workshop created
program has been run with three younger elementary school age children. By evaluating
participants and their parents, we gain insight into a series of positive characteristics of the
implemented program in the social, emotional, and cognitive areas. The positive characteristics
of the implemented program reveal that this type of sibling support needs to be a part of family-

centered early intervention.

Key words: siblings of children with disabilities, supporting, educating, family-centered early

intervention



1. Uvod

Obitelj ima vaznu ulogu u Zivotu svakog djeteta pa tako i djeteta s teSkoCama u razvoju.
Rast i razvoj djece uvelike ovisi 0 okruzenju koje stvara obitelj. Pozitivno okruzenje je kljucan
zaStitni faktor za djetetov razvoj i funkcioniranje svih ¢lanova obitelji (Mili¢ Babi¢, 2012).
Prema tome, od iznimne je vaznosti posvetiti paznju osnazivanju i informiranju, kako roditelja

tako i sestara i brace djece s teSko¢ama u razvoju.

Obitelj je temeljni stup drusStva zbog Cega je predmet brojnih istrazivanja, koja
proucavajuci pojedine nacine funkcioniranja njezinih ¢lanova tezi unapredenju kvalitete Zivota
cijele obitelji (Mili¢ Babi¢, 2012). Medusobni odnosi unutar obitelji vazni su za razvoj i
kvalitetu Zivota svih Clanova obitelji pa tako i sestara i brace. Sestrinsko/bratski odnosi se
smatraju najdugotrajnijom obiteljskom vezom. Uz roditelje, oni su najblizi ¢lanovi obitelji i
neovisno o njihovom odnosu njihova emocionalna povezanost jedna je od najdubljih (Wagner
Jakab, Cvitkovié¢, Hojani¢, 2006).

Odnos djeteta s teSkocama u razvoju i njegovih sestara ili brace ima niz pozitivnih i
negativnih znaCajki koje nalazimo u manjoj mjeri u odnosu sestara i brace bez teSkoca u
razvoju. Kako bi se poticale pozitivne znaCajke i prevenirale ili ublaZile negativne, dosadasnja
istraZivanja ukazala su da je sestrama i braci potrebna podrSka. U skladu s time, suvremeni
programi rane intervencije istiCu vaznost pruzanja podrske cijeloj obitelji, pa tako i sestrama i
brai (Bailey i sur., 2006). lako se u svijetu sustavno radi sa sestrama i bracom kroz razlicite
programe i usluge, u nasoj zemlji to je joS uvijek rijetkost (Wagner Jakab, Cvitkovi¢, Hojanic,
2006).

Prvi dio ovog rada obuhvaca teorijska znanja o sestrama i braci djece s teSkocama u
razvoju, ranoj intervenciji kao pristupu usmjerenom na obitelj i podrsci koja se pruZa sestrama
i bra¢i u programima rane intervencije. Drugi dio rada daje prikaz programa Sest radionica
osnazivanja sestara i brace za noSenje s iskustvom biti sestra/brat djetetu s teSkoama u razvoju
i njihovog informiranja o vrstama znaCajkama teSkoca u razvoju. Radionice su provedene u
Medimurskoj udruzi za ranu intervenciju u djetinjstvu® kroz dva mjeseca s troje djece nize
osnovnoskolske dobi. Uz aktivnosti programa prilozeni su i koriSteni materijali. Na kraju rada

se daje osvrt na provedene radionice i analiziraju evaluacije sudionika i njihovih roditelja.

1 u nastavku teksta se koristi kratica MURID



1.1. Obitelj djece s teSkocama u razvoju

Obitelj je prvi Zivotni sustav kojem pripadamo. Ona je mnogo je viSe od pojedinaca koji
dijele fizicki i psihosocijalni prostor (Stalekar, 2010). Autor Jankovi¢ (2004) definira obitelj
kao zivi sustav koji je organiziran, relativno trajan i reproduktivan s ograni¢eno promjenjivim
obrascima ponaSanja u odnosu na uloge, strukturu i nacin djelovanja. Takoder, obitelj mozemo
definirati kao primarni socijalni i ekonomski sustav u kojem se pojedinac rada, odgaja i provodi
vecinu svog vremena (Cavkaytar i sur., 2012). Prema tome, mozemo vidjeti kako se suvremeno

proucavanje obitelji temelji se na teoriji sustava (Wagner Jakab, 2008).

Obitelj je povezan i veoma sloZen sustav koja se sastoji od podsustava (bracni,
roditeljski, sestre i braca itd.) (Kereste$ 2002, prema Wagner Jakab, 2008). Ti podsustavi imaju
odgovarajucu ulogu, svrhu i podsustave (Jankovié, 2004). Obitelj kao sustav se neprestano
mijenja i napreduje prema visim razinama funkcioniranja, a istovremeno njezini podsustavi su
u medusobnoj interakciji i teze homeostazi (Stalekar, 2010). Zbog toga obitelj je dinami¢na i
prilagodljiva, a pojedinac i obitelj kao cjelina su u neprestanoj tranziciji (Wagner Jakab, 2008).
Moos i Moos (2002, prema Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2013) isticu medusoban utjecaj obiteljskog
okruzenja i adaptivnih karakteristike pojedinih Clanova obitelji. Odnosno da svaka osobina,
vjeStina noSenja s problemom i funkcioniranje odrasle osobe moZe utjecati na kvalitetu odnosa
u obitelji, njihovu usmjerenost na ciljeve koji poti¢u osobni razvoj i usredotoCenost obitelji na

odrzavanje ovog sustava (Zic Rali¢ i Cvitkovié¢, 2013).

Teorija o obitelji kao sustavu fokusira se na obiteljsku okolinu i objasSnjava kako
obiteljski kontekst i funkcioniranje pojedinca utjeCe na funkcioniranje cijele obitelji i obiteljsku
klimu (Moos i Moos, 2002, prema Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2013). Obiteljska klima se definira
kao pozitivno ili negativno stanje u obitelji koje proizlazi iz niza obrazaca interakcija medu
¢lanovima obitelji (Cantero-Garcia i Alonso-Tapia, 2017). Na obiteljsku klimu utjeCu faktori
koji se odnose na djecu i odrasle (crte licnosti, sveukupno funkcioniranje, vjeStine noSenja s
problemima), kao i razli¢ite akutne Zivotne krize i stresori (Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2013). Kako
obitelj funkcionira i koliko su njezini ¢lanovi zadovoljni obiteljskom klimom moze se utvrditi

proucavajuci obiteljsku koheziju.

Obiteljska kohezivnost ukljucuje emocionalnu povezanost, osjecaj bliskosti i podrSku
medu Clanovima obitelji. Potpuna obitelj ne donosi nuzno potpune i kvalitetne uvjete za

psihosocijalni razvoj djeteta nego je za to upravo zasluzna kvaliteta odnosa izmedu ¢lanova



obitelji. Kohezivnost obitelji moZe varirati od ekstremno niske do visoke, no najbolja je srednja
razina obiteljske kohezivnosti jer ona omogucava da ¢lan obitelji bude neovisan, ali i povezan
s njom (Mili¢ Babic¢, 2012).

Obitelj djeteta s teSkoCama u razvoju se suocava s novim izazovima i zahtjevima koje
donosi novonastala Zivota situacija. Kako roditelj prihvaca novu ulogu i podrSku uZe i Sire
zajednice utjeCe kako na rast i razvoj djeteta s teSkoCama u razvoju tako i na ukupno
funkcioniranje cijele obitelji (Mili¢, Babic, 2012). IstraZivanja su pokazala da su obitelji djece
s teSko¢ama u razvoju u vecem riziku za pojavu brojnih teSkoc¢a u odnosu na obitelji koje
nemaju djecu s teSkocama u razvoju (Flynn i sur., 2005). Kada Clan obitelji, bilo dijete bilo
odrasla osoba, ima neku teSko¢u to moze unaprijediti obiteljsku klimu i koheziju, ali ju moZze i
narusiti.

Kada roditelji saznaju da njihovo dijete ima teSkocCe u razvoju javlja se razoCaranost.
Njihova slika ,,idealnog djeteta“ nestaje (Eripek, 1996, prema Cavkaytar i sur., 2012), a teSkoca
koju dijete ima postaje izvor stresa (Moos i Moos, 2002, prema Cvitkovi¢ i Zic Rali¢, 2013).
Razliciti Cimbenici pridonose javljanju i razini stresa u obitelji. Oni se mogu podijeliti na
Cimbenike u odnosu na individualne karakteristike pojedinih Clanova obitelji (otpornost, crte
linosti, oCekivanja...), znaCajke obiteljske klime i vanjske ¢imbenike (podrska strucnjaka,
pravovremena i to¢na dijagnoza, podrka lokalne zajednice...) (Zic Rali¢ i Cvitkovi¢, 2013).
Stres u obitelji djece s teSkocama u razvoju proucavan je s razlicitih gledista (Esapoor i sur.,
2013). On negativno utjece na: sliku o sebi, emocionalne moguénosti i strategije suoCavanja
obitelji, obiteljsku rutinu, oCekivanja, osobni rast (Ditchfield, 1992, Hadadian, 1994, Hanline,
1991, Bechtel, 1999, prema Esapoor i sur., 2013).

Roditeljski stres dovodi do odbijajuée psiholoSke reakcije na zahtjeve koje nosi
roditeljstvo. To je vrlo sloZzen proces koji povezuje zahtjeve roditeljstva, psihiCko stanje
roditelja i njihovo ponaSanje, kvalitetu odnosa roditelj-dijete i psihosocijalnu prilagodenost
djeteta (Mili¢, Babi¢, 2012). Odnosno kada roditelji doZivljavaju viSu razinu stresa, njihova
roditeljska ucinkovitost se smanjuje (Guajardo i sur., 2009, Raphael i sur. 2010, prema Hsiao,
2018). Zbog toga njihove reakcije na ponaSanje djeteta mogu biti pretjerane, dok se strategije
suoCavanja s problemom, odgovori na potrebe djeteta i sposobnost traZzenja adekvatne podrske

za obitelj smanjuju (Hsiao, 2018).

Vecina Clanaka i istraZivanja istie negativne znaCajke koje donosi dijete s teSkocama u

razvoju u obitelj (Hastings i Taunt, 2002, prema McFelea i Raver, 2012). Medutim u



istrazivanju McFelea i Raver (2012) se pokazalo da obitelji djece s visestrukim, intelektualnim
i motorickim teSko¢ama mogu svoje izazove i brige uravnoteZiti s koli¢inom radosti koje dijete
donosi u obitelj. Takoder, Esapoor i sur. (2013, prema Johnsey, 2000) isticu kako se u obiteljima
djece s intelektualnim teSkoCama javlja viSa razina empatije, razumijevanja razlicitosti,

neovisnosti, emocionalnosti, samopouzdanja, prihvacanja odgovornosti, strpljenja i kohezije.

U skladu s navedenim, poznato je da teSkoc¢a koju dijete ima ne utjeCe samo na roditelje,
vec i na sestre i bracu. Istrazivanja su pokazala da ponaSanje i samoposStovanje sestara i brace
uvelike ovisi o ukupnom funkcioniranju obitelji (Giallo i Szychlinski, 2003, prema Mandleco i
sur., 2003). Istrazivanje Giallo i Gavidia-Payne (2006) pokazuje da su obiteljski i roditeljski
Cimbenici, ukljucujuci roditeljski stres i obiteljsku koheziju, jaki pokazatelji prilagodbe sestara
i brace. Jednako tako, stavovi roditelja prema teSko¢ama koje dijete ima mogu snazno utjecati
na stavove i prilagodbu sestara i brace (McHale, Simeonsson i Sloan, 1984, Gallagher i sur.,
2006, prema Kresak, Gallagher, Rhodes, 2009). Kako bi se dijete s teSkoCama u razvoju
osjecalo voljeno i prihvaceno, potrebe svakog €lana obitelji trebaju biti prepoznate, poStovane

i zadovoljene (Alkinskon i Crawforth, 1995, prema Flynn i sur., 2005).

Nakon Sto je u ovom djelu poglavlja navedeno kako su Clanovi obitelji medusobno
povezani te se kvaliteta Zivota svakog Clana odraZzava na ukupno funkcioniranje obitelji, u
nastavku Ce se viSe paznje posvetiti specificnim ulogama koje sestre i braca imaju u obitelji s

djetetom s teSko¢ama.

1.1.1. ZnacCajke odnosa sestara i brace

Sestre i braca sastavni su dio obiteljskog sustava (Kresak, Gallagher, Rhodes, 2009).
Dunn (1988, prema Sanders, 2004) opisuje odnos sestara i brace kao emocionalno snazan i
intiman, temeljen na kvalitetama konkurentnosti, ambivalentnosti i emocionalnom
razumijevanju. Istrazivanja su pokazala da sestrinsko/bratski odnosi uvelike utjeCu na
ravnoteZu u obitelji, ali i na uloge i obrasce ponaSanja svakog pojedinog djeteta. Razumijevanje
prirode i kvalitete njihovog odnosa ukazuje na mogucu razinu emocionalne podrske koju ce si
pruzati tijekom cijelog Zivota (Brody 1989, prema Wagner Jakab, Cvitkovic¢, Hojani¢, 2006).
Sestre i bra¢a mogu biti najbolji prijatelji, izvori podrske i savjeta, ali i uzrok negativnih emocija
i sukoba. Odnos sestara i brace utjeCe na razvoj djece, osobito u emocionalnom i socijalnom

podru€ju (Sanders, 2004). On oblikuje njihovo djetinjstvo, sliku o sebi i drugima i utjeCe na



donosenje vaznih Zivotnih odluka. Njihovi ¢e medusobni osjecaji i naCin igre znatno utjecati na

druge odnose koje Ce stvarati tijekom Zivota (Parker i Stimpson, 2002).

Prema tome, odnos sestara i brace mijenja se tijekom vremena. On prolazi kroz nekoliko
zivotnih faza (Sanders, 2004):

1. Rodenije sestre ili brata

Rodenje sestre ili brata ima veliki utjecaj na obiteljsku rutinu. Temeljne promjene dogadaju se
u kvantiteti i kvaliteti interakcije s oba roditelja. Istrazivanja su pokazala da roditelji uglavnom

provode manje vremena sa starijim djetetom (Stewart i sur., 1987, prema Sanders 2004).
2. Zajednicko odrastanje tijekom ranog, srednjeg i kasnog djetinjstva

U ranim godinama Zivota najmlade dijete preusmjerava svoj fokus s roditelja na sestre i bracu.
Broj interakcija sa sestrama i bratom se povecava, a s roditeljima smanjuje. Ovo je razdoblje u
kojem se javljaju konflikti i rivalstvo, ali i stvara duboki sestrinsko/bratski odnos (Sanders,
2004).

3. ZajedniCko odrastanje tijekom adolescencije

U razdoblju adolescencije uglavnom se povecava broj konflikata izmedu sestara i brace
(Sanders, 2004). Buhrmester (1992, prema Sanders, 2004) istie kako u ovom razdoblju jaca

utjecaj i odnos s vrsnjacima, dok odnos sa sestrom ili bratom ostaje u sjeni.
4. Faza napustanja roditeljskog doma, sklapanja braka, rodenja djece, smrti roditelja

Cetvrta faza je najdulja faza u sestrinsko/bratskom odnosu. U ovom razdoblju ponovno jaca
njihov odnos (Sanders, 2004).

5. Starija dob

U petoj fazi odnosno u starijoj dobi sestrinsko/bratski odnos poprima novi, dublji znacaj. Sestre
i brac¢a uglavnom provode viSe vremena zajedno i pruzaju si emocionalnu, fizicku i socijalnu
podrsku (Gold, 1989, prema Sanders, 2004).

Iz navedenog mozemo vidjeti ulogu koju sestrinsko/bratski odnos ima u razli¢itim
Zivotnim fazama, no vrlo je vazno detaljnije prouciti znaCajke njihovog odnosa kada sestra ili

brat ima teSkoce u razvoju.



1.1.2. ZnacCajke odnosa sestara i brace djece s teSkocama u razvoju

Znacaj odnosa djeteta s teSkoCama u razvoju i njegovih sestara i brace prepoznaje se
sredinom 80-tih godina dvadesetog stoljeca (Sanders, 2004). Njihov odnos ima niz pozitivnih i
negativnih znacCajki koje nalazimo u manjoj mjeri u odnosu sestara i brace tipi¢nog razvoja.
Pozitivna iskustva odrastanja sa sestrom ili bratom s teSkoCama u razvoju su razvijanje
altruizma, sustava vrijednosti koji istiCe ulogu obitelji, zagovaranje prava djece s teSkoama u
razvoju, uvaZavanje individualnih postignuca i sposobnosti osobe kao i zdravlja (Meyer i
Vadasy, 2000). Jednako tako, sestre i braca se mogu osjecati psiholoski snaznima, tolerantnima
i prilagodljivima (Sanders, 2004). Istrazivaci su utvrdili kako sestre i braca djece s teSko¢ama
u razvoju imaju ulogu modela, ucitelja i skrbnika. Oni suosjecaju sa svojom sestrom ili bratom
s teSkocama u razvoju. Cesto su sestre i braca ti koji provode mnogo vremena s sestrom ili
bratom s teSko¢ama u razvoju i pomazu im u obavljanju aktivnosti svakodnevnog Zivota, poticu
ih na istraZivanje svijeta oko sebe, poducavaju ih i oblikuju pojmove kako bi im pomogli u
razvoju i ucenju (Sage i Jegatheesan, 2010). Knott, Lewis i Williams (2007, prema Sage i
Jegatheesan, 2010) istiCu kako djeca bez teSkoéa sudjeluju u prosocijalnim interakcijama sa
sestrom ili bratom s teSko¢ama u razvoju, uceci ih vaznim socijalnim vjeStinama. Sestre i braca
koji odrastaju sa djetetom s teS8ko¢ama u razvoju Cesto biraju pomagacku profesiju, razvijaju
vjeStine zastupanja i ponosni su na svoju sestru ili brata s teSko¢ama u razvoju (Meyer i Vadasy,
2000).

Medutim, odrastanje sa sestrom ili bratom s teSkoCama u razvoju moZe i negativno
utjecati na dijete bez teSkoca u razvoju i njezinu kvalitetu Zivota. Do dvanaeste godine Zivota
¢eSce se javljaju eksternalizirane teSkoce, dok se prisutnost internaliziranih teSkoca poveéava s
dobi (Tudor i Lerner, 2014). Neke nepovoljne znaCajke su: osjecaj krivnje zbog vlastitih
sposobnosti i zdravlja, osjecaj krivnje tijekom tipi¢nih sestrinsko/bratskih konflikata, prerano
sazrijevanje, izloZenost prevelikom stresu, osjecaj srama, gubitka i zanemarenosti te zabrinutost
za vlastitu buducénost (Meyer i Vadasy, 2000). Seilgman (1983, Wagner Jakab, 2007, prema
BlaZevi¢, 2013) navodi da se sestrama i braCi ponekad povjerava previse odgovornosti, $to
dovodi do ljutnje, krivnje i teSkoca u psiholoSkom smislu. Ovaj autor navodi tri faktora Kkoji
doprinose negativnim znaCajkama sestrinsko/bratskog odnosa: tjeskoba da se ne ,,zaraze“
teSkoCom sestre ili brata, manjak komunikacije unutar obitelji o teSkoCama i negativni stavovi
i pristup djetetu s teSko¢ama u razvoju. Clausesn (1984, Wagner Jakab, 2007 prema Blazevic,

2013) uz ove faktore navodi i da je veci rizik kada je dijete s teSko¢ama u razvoju mlade od



sestre ili brata, kada su teSkoce velike i teSko razumljive sestrama i braci. Kod sestara i brace
moZe se javiti osjecaj izoliranosti od strane vrdnjaka, zbog nedovoljno roditeljske paznje i
neukljucenosti u rehabilitacijski proces sestre ili brata s teSkoCama u razvoju. Takoder, oni su
Cesto nedovoljno informirani o vrsti i znaCajkama teSkoca u razvoju sestre ili brata, ali imaju
snaznu potrebu za tim informacijama kako bi odgovorili na vlastita pitanja, pitanja drugih ljudi

i planirali vlastitu buduc¢nost (Meyer i Vadasy, 2000).

Iz navedenog moZemo zakljuciti da je vazno razviti mreZu podrske i rada stru¢njaka sa
sestrama i bracom djece s teSkocama u razvoju. Kako bi se produbljivao njihov odnos i
prevenirale ili ublazile moguce nepovoljne znacajke, potrebno im je pruziti podrsku u Sto ranijoj
dobi.

1.2. Rana intervencija

Koncept rane intervencije javlja se u Sjedinjenim Americkim Drzavama sedamdesetih
godina proslog stoljeca. U trajnom nastojanju da se smanje troskovi u podrucju socijalne skrbi
i zdravstva, razvijene drZave provjeravaju ucinkovitost svojih mjera, pa tako i ulaganja u
programe rane intervencije. Ekonomska istrazivanja isticu korisnost tih programa, zbog Cega se
ne isti¢e samo njihova socijalna i humana domena vec i ekonomska isplativost (LjubeSi¢, 2003,

prema KoSicek i sur., 2009).

Znanstveni i strucni interes u podrucju rane intervencije je u iznimnom porastu tijekom
posljednjih nekoliko desetlje¢a (Mili¢ Babi¢, Franc, Leutar, 2013). Ramey i Ramey (1998.,
prema Mili¢ Babic¢, Franc, Leutar, 2013) definiraju ranu intervenciju kao pojam koji sadrZi Sirok
spektar usluga i aktivnosti koje su namijenjene podrsci djetetu u njegovom ranom razvoju.
LjubeSi¢ (2012) istiCe kako je rana intervencija fleksibilno, strategijsko i interdisciplinarno
podrucje koje se bavi skupinom djece u riziku za razvojno odstupanje ili ve¢ utvrdenim

teSkoCama u razvoju, kao i njihovim obiteljima.

Moore (2010) proSiruje definiciju rane intervencije i govori da je to model koju
omogucava djetetu ucenje iz iskustva kako bi razvilo sve svoje potencijale i smisleno obavljalo
aktivnosti svakodnevnog Zivota u kuci i zajednici. IstiCe vaznost ukljuCivanja obitelji u
svakodnevno pruZanje podrske djetetu i upoznavanju s radom strucnjaka kako bi se poticao

razvoj djeteta u prirodnom okruzenju.



Ove definicije objedinjuju temeljne znaCajke rane intervencije, a to su: Sto ranije
ukljucivanje djeteta u program rane intervencije, neovisno kada je oSteCenje nastalo, rad s
roditeljima i pruzanje podrske (Kosicek i sur., 2009). Prema Zakonu o socijalnoj skrbi rana
intervencija se pruza djetetu od rodenja do navrsene trece godine Zivota, a najdulje do navrsene
sedme godine (Zakon o socijalnoj skrbi, NN, 157/13, 152/14, 99/15, 52/16, 16/17, 130/17, CI.
84. St. 1). Odgovarajuéi programi u najranijoj dobi omogucavaju bolju uspjeSnost u svim
podrucjima rasta i razvoja djeteta. Sto je kraci period podraZzajne deprivacije, to je plasticitet
mozga veci i razina mogucih teSko¢a manja. Osim urodenih osobina i razvoja sredisSnjeg
Ziv€anog sustava, okolina ima velik utjecaj na razvoj djeteta i njegovih vjestina (Matijas, Buli¢,
Kralj, 2019).

Guralnick (2005) navodi najvaznije principe u organizaciji rane intervencije:

razvojni pristup i usmjerenost na obitelj;

povezanost i koordinacija na svim podrucjima;

ukljuCenost djeteta i obitelji u redovne programe u zajednici;

rani otkrivanje i dijagnostika;

sustav mora sadrzavati probir kako bi djeca s Cimbenicima rizika ili s razvojnim
teSko¢ama mogla biti rano otkrivena;

individualizirane usluge;

evaluacija usluga;

potrebno je postivati kulturalne razlicitosti obitelji i njihove implikacije na razvoj;
svi primijenjeni postupci moraju biti znanstveno utemeljeni;

kako bi sustavna perspektiva bila odrZzana vazno je prepoznati meduovisnost svih

sastavnica rane intervencije.

Prema tome, suvremeni principi rane intervencije usmjereni su na potrebe obitelji. Cilj im
je osnaziti sve Clanove obitelji kako bi poticali optimalan rast i razvoj djeteta te kako bi dijete
koristilo intrinziénu motivaciju za aktivno sudjelovanje u interakcijama s okolinom (Matijas,
Buli¢, Kralj, 2019).



1.2.1. Rana intervencija usmjerena na obitelj

Rana intervencija usmjerena na obitelj temelj je suvremenih principa rane intervencije,
kako u Sjedinjenim Americkim Drzavama, tako i u Europi. Osnovna pretpostavka ovog pristupa
je da se djeca s teSkoCama u razvoju ne mogu promatrati odvojeno od njihovih obitelji, niti se
usluge mogu pruzati bez razmatranja obiteljskog konteksta (Movahedazarhoulig, 2019). Prema
tome, u srediStu vise nije samo dijete vec cijela obitelj (Raver i Childress, 2015, prema Matijas,
Buli¢, Kralj, 2019).

Rutland (2012) istiCe osnovna nacela rane intervencije usmjerene na obitelj:

roditelji najbolje poznaju svoje dijete;

obitelj je krajnji donositelj odluka za dijete i cijelu obitelj;

obitelj je konstanta u djetetovom Zivotu, a stru€njaci su privremeni pruzatelji usluga;
poStovanje prioriteta i vrijednosti obitelji u postavljanju ishoda i ciljeva u programu
djeteta;

postivanje kulturalnih i vjerskih razlika obitelji;

suradljiv, povjerljiv i otvoren odnos sa strucnjacima.

Efektivan pristup usmjeren na obitelj istiCe prioritete i potrebe obitelji Sto znaci da su
strucnjaci ti koji moraju poticati jake strane obitelji i osnaziti sve Clanove obitelji u poticanju
djetetovog razvoja u prirodnom okruzenju (Matijas, Buli¢, Kralj, 2019). Ovaj pristup
prepoznaje i prilagodava se mnogim ulogama koje obitelj ispunjava kao donositelj odluke, ¢lan
tima i suradnik te uvelike povecava sposobnost tima da razvije individualizirane i u€inkovite

programe intervencije za dijete (Woods i McCormick, 2002, prema Movahedazarhoulig, 2019).

Trivette, Dunst i Hamby (2007) kroz meta-analizu 47 istrazivanja pokazali su da ovaj
pristup pozitivno utjeCe na funkcioniranje obitelji kao cjeline, a i roditelja i djeteta s teSkocama
u razvoju kao pojedinca. Rezultati drugog istrazivanja istih autora pokazali su da obiteljski
usmjeren pristup promice roditeljske kompetencije, njihovu samoucinkovitost, zadovoljstvo i
blagostanje. To rezultira poboljSanjem interakcija roditelja i djeteta te samim time boljim

mogucnostima za djetetov razvoj (Trivette, Dunst i Hamby, 2010).

Bailey i sur. (2006) predlaZzu sljedece ishode koje bi programi rane intervencije usmjere na

obitelj trebali imati:

obitelj moZe prepoznati i razumjeti djetetove snage, sposobnosti i potrebe;



obitelj prepoznaje svoja prava i prava djeteta te ih ucinkovito zagovara,;
obitelj Kkoristi sustav formalne i neformalne podrSke koja ukljuCuje podrsku
strunjaka u jacanju njihove socijalne mreze;

obitelj ima pristup uslugama i aktivnostima dostupnim u lokalnoj zajednici.

U Hrvatskoj se takoder tezi suvremenim principima rane intervencije usmjerene na
obitelj, iako ti principi joS uvijek nisu zazivjeli kao sustav. Pozitivnu usmjerenost pokazuju
primjeri iz odredenih lokalnih zajednica koji se provode na inicijativu pojedinaca, no
uspostavljeni sustav suvremenih principa rane intervencije ne postoji. Iskustva iz prakse i
istrazivanja navode da su glavni problemi rane intervencije u Hrvatskoj regionalna
neujednacenost, nedovoljna suradnja izmedu strucnjaka i nedovoljna usmjerenost na potrebe
obitelji. Kao najveci problem istiCe se nedostatak koordinacije izmedu pruZatelja usluga koje
dobiva odredena obitelj (Matijas, Buli¢, Kralj, 2019).

Medutim, sam rad s obitelji Cesto je usmjeren iskljuCivo na rad s roditeljima kroz
savjetovanja, psihoterapiju i grupe podrske (Wagner Jakab, Cvitkovi¢, Hojani¢, 2006). Turnbull
i sur. (2007, prema Kresak, Gallagher, Rhodes, 2009) istiCu da iako se u Sjedinjenim
Americkim Drzavama koristi princip usmjeren na obitelj koji ukljuCuje viSe Clanova obitelji,
pojam ,Clan obitelji“ nije toCno definiran. Isti autori takoder naglaSavaju vaznost
dokumentiranja ucinkovitosti razliCitih vrsta obiteljske podrSke, ali u svojoj raspravi ne

spominju posebno sestre i bracu.

Podrska sestrama i braci djece s teSkoama u razvoju je vrlo vazna komponenta cjelovite
podrSke obitelji, no nedovoljno istrazena u podrucju rane intervencije (Kresak, Gallagher,
Rhodes, 2009). Jednako tako, rad sa sestrama i bracom djece s teSko¢ama u razvoju u Hrvatskoj

je jo$ uvijek sporadican, rijedak i ne sustavan (Wagner Jakab, Cvitkovi¢, Hojani¢, 2006).

1.3. Podrska sestrama i braci djece s teSko¢ama u razvoju

Drustvo nema veci zadatak nego osigurati pozitivan razvoj djece. Sestre i braca djece s
teSkoCama u razvoju trebaju vise podrske stru€njaka od druge djece tipinog razvoja jer biti
sestra ili brat djetetu s teSkocama u razvoju donosi niz stresora s kojima se svakodnevno
suoCavaju. Stoga je krajnji cilj pruzati adekvatnu podrSku djeci s teSko¢ama u razvoju i
njihovim sestrama i braci na nacCin koji povecava njihove Sanse za rast u psiholoski zrele odrasle

osobe s €vrsto uspostavljenim pozitivnim meduljudskim odnosima (Stoneman 2005, prema
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Tsao i Davenport, 2012). Socijalna podrSska moZe biti i jedan od najvaznijih ¢imbenika u

ublazavanju ucinaka potencijalno stresnih situacija (Flynn i sur., 2005).

Podrska sestrama i braci djece s teSko¢ama u razvoju ukljucuje niz usluga, intervencija
i programa. PostojeCi programi podrsSke imaju tri opca cilja: povecanje vrinjacke podrske,
razmjena informacija, poboljSanje sestrinsko/bratskih odnosa. Broj programa podrske i
intervencija u laganom je porastu u posljednjih 20 godina. Prvi i najpoznatiji primjer programa
za podrsku sestrama i braci je Sibshops program koji su osmislili Meyer i Vadasy 1994. godine.
Sibshop program je izvorno osmisljen za sestre i bracu u dobi od 8 do 13 godina, ali je s
vremenom prilagoden i djeci starije dobi (Shivers i Taylor, 2013). I1zvorno je osmisljen za sestre
i bracu djece s razvojnim teSko¢ama, no kasnije su aktivnosti programa prilagodene sestrama i
braéi djece s kroni¢nim bolestima i onima koji su se iskusili smrt nekog Clana obitelji.
Shibshops program provode strucnjaci koji: su educirani u podrucju teSkoca u razvoju i
kroni¢nih bolesti, vole djecu, poStuju iskustvo i potrebe sestara i brace djece s teSko¢ama u
razvoju (Meyer i Vadasy, 2000). Programi koji su nastali nakon Shibshops programa uglavnom
su sadrZavali njegove elemente i nadogradivali ga. U svijetu se programi podrske sestrama i
bra¢i uglavnom dijele na one koji su viSe usmjereni na vrénjacku podrsku, kao Sto su Sibshops
i Sibkids i one €iji je fokus na informiranju sestara i brace, kao $to su Sunsibs i Siblink (Shivers
i Taylor, 2013).

Podrska sestrama i braci pruZa se individualno, u obliku radionica i sigurnih internetskih
stranica (Shivers i Taylor, 2013). Jedan oblik podrske su radionice za sestre i bracu koje pruZaju
podrsku i edukaciju u zabavnoj i opustenoj atmosferi. U radionicama se kombiniraju aktivnosti
informiranja i diskusije s igrama i posjetima gostiju koji sudionike poucavaju novim
vjeStinama. Aktivnosti se provode u zatvorenom ili otvorenom prostoru. Jednako tako, igraju
se razliCite igre, potiCe Kkreativno izrazavanje, razmjenjuju iskustva, demonstriraju razlicite
vjestine i razgovara o temama vaznima sestrama i braci. Radionice nisu terapeutske, ali imaju
terapeutski ucinak (Wagner Jakab, Cvitkovié, Hojani¢, 2006). Kroz radionice se sestrama i
braci daje prilika da upoznaju vrsnjake koji imaju sestru ili brata s teSko¢ama u razvoju ime se
smanjuje izolacija i potiCe razvoj prijateljstva. Omogucava im se da podjele svoje osjecaje i
iskustva u sigurnom okruzenju. Kroz radionice uCe kako druge sestre i braca postupaju u teSkim
situacijama u kojima se nalaze i informiraju se o vrstama i znaCajkama teSkoca u razvoju sestre
ili brata (Meyer i Vadasy, 2000).

Naylor i Prescott (2004) u svom istrazivanju takoder navode dobiti grupe podrske za
sestre i bracu. Rezultati njihovog istraZzivanja pokazuju povecanje samopoStovanja, poboljSanje
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kvalitete Zivote, viSe socijalnih interakcija i bolje strategije suoCavanja s teSkim obiteljskim

situacijama u kojima se nalaze sestre i braca.

U svom istrazivanju Flynn i sur. (2005) navode kako su se djeci najvise svidjele
aktivnosti na otvorenom te je 81% djece izrazilo zelju za ponovnim susretom nakon Sto su
radionice zavrSile. Takoder, 75% djece istiCe vaznost razgovora o jakim i slabim stranama
sestre ili brata s teSko¢ama u razvoju zbog poteSkoca u komunikaciji sa sestrom ili bratom i
razumijevanju njihovih potreba. Vecina djece je navela da su naucili neSto novo, a polovici se
najviSe svidjelo Sto su imali priliku razgovarati o zahtjevnim situacijama u kojima se
svakodnevno nalaze. To je bilo novo iskustvo za vedinu sestara i braCe, koji ranije nisu
raspravljali o takvim iskustvima unutar obitelji. Kvalitativni podaci istrazivanja ukazuju da su
odgovori djece specifi¢niji u odnosu na svakodnevne potrebe njihovih sestara i brace i njihovu
buduénost. Jednako tako, rezultati su pokazali da je sestrama i braCi potrebno pruZiti
informacije o teSkoama u razvoju, mogucnost dijeljenja osjecaja i strategija suoCavanja sa
stresnim situacijama. Prema roditeljskim izvjeS¢ima, rasprave povezane s teSkocama u razvoju
nisu uznemirile djecu. Takoder, roditelji istiCu da su grupe podrSke pozitivno utjecale na
njihovu djecu. Sudjelovanje u grupama podrske pozitivnije je utjecalo na sudionike istraZivanja

od sedam do dvanaest godina nego na adolescente.

IstraZivanje autora Mascha i Boucher (2006) je pokazalo da grupe podrske za sestre i
brau pomazu u izrazavanju njihovih misli i osjecaja, ukljucujuéi i razmisljanja o njihovim
iskustvima sa sestrom i bratom s teSko¢ama u razvoju, njihovo razumijevanje teSkoéa i uloge
svakog Clana obitelji unutar obiteljskog sustava. Rezultati su pokazali da osiguravanje resursa
i odgovarajuce podrske sestrama i braci je klju¢no i moze imati dugoro¢nu korist za njihov

sestrinsko/bratski odnos.

U istrazivanju Roberts i sur. (2016) utvrdeno je da teZina teSkoca sestre ili brata znac¢ajno
utjee na poboljSanje emocionalnih i bihevioralnih karakteristika sestre ili brata tipi¢nog
razvoja. Kod djece koja imaju sestru ili brata s tezim teSko¢ama znaCajnije su se smanjile
emocionalne i bihevioralne teSko¢e u odnosu na inicijalnu procjenu. Jednako tako, rezultati
ovog istrazivanja pokazali su da proveden program podrSke ima pozitivan ucinak na sve

sudionike ovog istraZivanja.

U skladu s navedenim, istrazivanja su pokazala pozitivne ucinke grupa podrske sestrama
i braCi na podrucjima fizi¢kog, psiholoskog i socijalnog blagostanja. Percepcija sestara i brace

0 njihovim meduljudskim odnosima postala je znaajno pozitivnija nakon njihovog
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sudjelovanja u programima podrske u kratkorocnom i dugorocnom razdoblju (Flynn i sur.,
2005).

Nakon $to je opisana potreba sestara i brace djece s teSko¢ama u razvoju za podrskom i
navedeni razli€iti oblici podrske, u nastavku Ce se viSe paZnje posvetiti pruzanju podrske

sestrama i bra¢i u programima rane intervencije.

1.3.1. PodrSka sestrama i braci djece s teSkoama u razvoju u ranoj
intervenciji

U obiteljski usmjerenom pristupu rane intervencije istice se kako je podrska potrebna
svakom cClanu obitelji pa tako i sestrama i braci. Medutim, ukljuCivanje sestara i brace u
podrucje rane intervencije rijetko se spominje u literaturi. Istrazivanja koja ukljuCuju sestre i
bracu u ranoj intervenciji uglavnom se ne fokusiraju na njihov sestrinsko/bratski odnos. No iako
je ovo podrucje nedovoljno istrazeno, postoje zna€ajni dokazi koji ukazuju na vaznost pruzanja
podrske sestrama i braci djece s teSko¢ama u razvoju u podrucju rane intervencije (Rutland,
2012).

Rezultati istraZzivanja Kresak, Gallagher, Rhodes (2009) govore da roditelji doZivljavaju
sestre i bra¢u kao vazan dio rane intervencije. 25,3 % roditelja navode kako u njihovom
individualiziranom planu podrske obitelji postoje ishodi za sestre i bracu, dok 48,3 % roditelja
navode kako bi Zeljeli ishode za sestre i bracu. Roditelji navode kako su naj€eSca pitanja sestara
i brace o uzroku teSkoc¢a u razvoju, mogucnosti izljeCenja njihove sestre ili brata i buduénosti
sestre ili brata s teSkoCama u razvoju. Takoder, 18% roditelja isti¢e kako je njihova najveca
Zelja da dijete bez teSkoca prihvati i voli sestru ili brata s teSko¢ama u razvoju, a 4,12 % roditelja
bi najvise Zeljelo provesti vise vremena s djetetom tipi¢nog razvoja. 42% roditelja je zabrinuto
zbog nedovoljne informiranosti sestara i brace o teSko¢ama djeteta s teSko¢ama u razvoju, 16%
roditelja je zabrinuto zbog emocionalnih teSkoca djece tipi€nog razvoja, a 5, 11 % roditelja bi

Zeljelo znati vise o programima podr3ke sestara i brace.

Rutland (2012) je u svom istrazivanju utvrdila da su sestre i braca spominjani u 46%
individualiziranih planova podrSke obitelji u rutinama, prioritetima i interesima obitelji. U
skladu s time, sestre i braca bili su ukljuceni u 36% ishoda za obitelj. Autorica je koristila samo

podatke o tome gdje su sestre i braca izri¢ito spomenuti. Takoder, poticala je druge strucnjake
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da u individualiziranim planovima podrske obitelji izriCito navode sestre i bracu, umjesto da

koriste opCi pojam obitelj, kako sestre i braca ne bi bili zaboravljeni.

Tsao i Davenport (2012) u svom preglednom radu isti¢u kako roditelji trebaju iskoristiti
postojece resurse i mreZe podrske u ranoj intervenciji kako bi im se pruzala podrSka u noSenju
s potencijalnim izazovima koje nosi roditeljstvo djeteta s teSkocama u razvoju. Jednako tako,
roditelji bi trebali razumjeti vaznost podrske sestrama i bra¢i u programima rane intervencije i
poticati ih na ukljucivanje u grupe podrske. Autori takoder istiCu vaznost ukljucivanja sestara i

brace u individualizirani plan podrske obitelji.

Buduci da bi programi rane intervencije usmjerene na obitelj trebali pruzati usluge
podrske cijeloj obitelji, vazno je uzimati u obzir i perspektivu sestara i brace i njihovu potrebu
za podrSkom. Prepoznavanje vaznosti sestrinsko/bratskog odnosa te pruzanje podrske kroz
programe grupa podrSke za sestre i bracu, moZe poboljSati kvalitetu Zivota cijele obitelji, pa

tako i djeteta s teSkoCama u razvoju.

U nastavku slijedi opis problema i cilja rada s istrazivaCkim pitanjima te prikaz
provedenog programa radionica ¢ime se daje prijedlog kako bi se podrka sestrama i braci djece
s teSkocama u razvoju mogla realizirati i implementirati u program rane intervencije usmjerene
na obitelj. Uz prikaz programa radionica nalaze se i koriSteni materijali za provedbu nekih
aktivnosti. Nadalje, prikazan je osvrt voditeljice na svaku provedenu radionicu kao i evaluacija
sudionika i njihovih roditelja. Analizom provedenih radionica doslo se do nekoliko zakljucaka.

2. PROBLEM ISTRAZIVANJA

U razvoju svakog djeteta, pa tako i djeteta s teSkoCama u razvoju, obitelj ima veoma
vaznu ulogu. Pozitivan razvoj djece ovisi 0 okruZenju koje stvara obitelj i omogucéava osjecaj
topline i sigurnosti. Kada na obitelj gledamo kao na sustav koji se sastoji od nekoliko
podsustava, od iznimne je vaznosti svoju paznju i znanje posvetiti svim podsustavima jednako.
Uglavnom se roditelje navodilo kao glavni i najvazniji aspekt obitelji, medutim istrazivanja sve

vise isticu vaznost pozitivnih i dubokih odnosa izmedu sestara i brace.

Odnos djeteta s teSkocama u razvoju i njegovih sestara ili brace ima niz znacCajki koje
nalazimo u manjoj mjeri u odnosu sestara i brae bez teSkoCa u razvoju. Neke pozitivne
znaCajke su: razvijanje altruizma, sustava vrijednosti koji istiCe ulogu obitelji, zagovaranje
prava djece s teSkoama u razvoju, uvazavanje individualnih postignucéa i sposobnosti osobe
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kao i zdravlja. S druge strane, postoje i negativne znaCajke kao Sto su: osjecaj krivnje zbog
vlastitih sposobnosti i zdravlja, osjecaj krivnje tijekom tipicnih sestrinsko/bratskih konflikata,
prerano sazrijevanje, osjecaj izoliranosti, izloZenost prevelikom stresu, osjecaj srama, gubitka i
zanemarenosti, zabrinutost za vlastitu buducnost i buducnost sestre ili brata s teSkocama u

razvoju (Meyer i Vadasy, 2000).

Kako bi se prevenirale ili ublazile nepovoljne znacajke, kroz dosadasnja istrazivanja
ukazalo se da je potrebno sestrama i braci pruzati podrSsku. Podrska ukljucuje niz usluga,
intervencija i programa. PostojeCi programi podrSke imaju tri opéa cilja: povecanje vrsnjacke
podrske, razmjena informacija, poboljSanje sestrinsko/bratskih odnosa (Shivers i Taylor, 2013).
Medutim, iako je vaZznost rada sa sestrama i bracom prepoznata u svijetu, ukljucivanje sestara
i brace u podrucju rane intervencije rijetko se spominje u literaturi. Takoder, u nasoj zemlji su
istraZzivanja o podrsci sestrama i braci tek na poCetku, a rad s njima je jo$ uvijek sporadican,

rijedak i ne sustavan (Wagner Jakab, Cvitkovi¢, Hojani¢, 2006).

Prema tome, kroz ovaj rad Zelimo utjecati na prepoznavanje vaznosti perspektive sestara
i brace, njihovog informiranja o vrstama znaCajkama teSkoca u razvoju, ali i osnaZivanja za
noSenje s iskustvom biti sestra/brat djetetu s teSko¢ama u razvoju. Takoder, uvaZzit ¢e se njihove
potrebe i odgovoriti na njih. Ovaj rad ¢e prikazati i znaCaj provedenog programa Sest radionica

za sestre i bracu djece s teSkocama kroz evaluaciju istih. Radionice ¢e se provesti u MURID-u.

3. CILJ I ISTRAZIVACKA PITANJA

Cilj ovog rada je prikazati provedbu i dobiti uvid u doprinos programa za osnazivanje i
informiranje sestara i brade djece s teSkocama u razvoju kroz aktivnosti osnaZivanja i
informiranja o vrstama i znaCajkama teSkoc¢a u razvoju njihovih sestara ili brace koja su

ukljucena u program rane intervencije u MURID-u.
Prema navedenom cilju istraZivanja, postavljena su sljedeca istraZzivacka pitanja:

1. Kakva je informiranost sestara i braCe o vrstama i znaCajkama teSkoCa u razvoju

njihovih sestara i brace?
2. Koje aktivnosti osnaZivanja su potrebne sestrama i braci djece s teSko¢ama u razvoju?

3. Kakav je doprinos programa za osnaZivanje i informiranje sestara i brae djece s

teSkoCama u razvoju?
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4. METODE

4.1. Sudionici

S obzirom na cilj i postavljena istraZzivacka pitanja u ovom je radu koristen kvalitativni
pristup. Kvalitativna istraZzivanja su interpretativna i multimetodska istraZzivanja u kojima se
proucavaju ljudi u njihovom prirodnom okruzenju, odnosno fenomeni kojima se nastoji dati
smisao i protumaciti ih sukladno znacCenju koje im daju ljudi (Denzin i Lincon 1994, prema
Koller-Trbovi¢ i Zizak, 2008).

Prema Tkalac Verci¢ i sur. (2010) uzorkovanje je proces odabira odredenog broja
jedinica iz populacije koje su temelj procjene ili predvidanja neke nepoznate pojave, rezultata
ili situacije u populaciji. Namjernim ili svrsishodnim uzorkovanjem u kvalitativnim
istraZzivanjima namjerno se odabiru sudionici temeljem osobne odluke, posjedovanja odredenog
svojstva, iskustva, misljenja i informacije za koje se smatra da e pridonijeti cilju rada (Tkalac
Vercic¢ i sur., 2010). U ovom radu je koristen namjerni odabir sudionika prema kriterijima, $to
osigurava veéu homogenost sudionika, kako bi se prikupile informacije o potrebama i
iskustvima sestara i brace te dobio uvid u doprinos programa za osnaZivanje i informiranje

sestara i braCe djece s teSkoCama u razvoju.
Kriteriji za izbor sudionika radionica bili su sljedeci:

1. niZa osnovnoSkolska dob sestara i brace djece s teSko¢ama u razvoju
2. ukljuCenost sestre ili brata s teSko¢ama u razvoju u program rane intervencije u MURID-

u

U radionicama je sudjelovalo troje sudionika, jedna djevojcica i dva djeCaka. Oni su
polaznici drugog, treceg i Cetvrtog razreda osnovne Skole. Djevoj€ica ima 10 godina, a djecaci
819. Njihove sestre i braca su osobe sa sindromom Down i metabolickim teSko¢ama apsorpcije
vitamina B12. Oni prethodno nisu bili ukljuceni u neki oblik podr3ke za sestre i bracu. Takoder,
u MURID-u se jo$ nije provodio takav oblik podrske sestrama i braci djece s teSko¢ama u

razvoju.

Nacin na koji su sudionici bili poznavani na radionice bio je pomocu informativnog letka
(Prilog 1) koji je objavljen na mreznoj stranici MURID-a, druStvenim mrezama i oglasnoj ploCi
u MURID-u. Nakon prijave sudionika voditeljica radionica je kontaktirala roditelje sudionika i

obavijestila ih 0 vremenu i mjestu odrZzavanja radionica.
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Jednako tako, kreirani su i Sporazum voditeljice i roditelja sudionika te Suglasnost
sudionika koji su predstavljeni roditeljima i sudionicima radionica. Prije prve radionice
voditeljica je opisala teme radionica, cilj i svrhu radionica, jasno istiCuc¢i ulogu i doprinos
sudionika samom diplomskom radu. Takoder, prije prve radionice predstavljen je Sporazum
voditeljice i roditelja sudionika i Suglasnost sudionika na nacin da se zajedno s roditeljima i
sudionicima detaljno procitao Sporazum radi pojasnjavanja. Zatim su roditelji i sudionici
radionica ponovno procitali Sporazum, samostalno bez prisustva voditeljice i izrazili svoje
misljenje o istom. Ako su bili suglasni potpisali su ga. Vazno je naglasiti da je djeci sadrzaj
Sporazuma objasnjen u skladu s njihovom dobi. Radionice su fotografirane i snimljene audio
zapisom za Sto su dobivene suglasnosti roditelja sudionika. Obrasci Sporazuma voditeljice i
roditelja sudionika, Suglasnost sudionika radionica i Suglasnost za snimanje i fotografiranje

nalaze se u prilogu (Prilog 2).

4.2. NaCin prikupljanja podataka

Radionice su planirane nekoliko mjeseci prije provodenja prve radionice, $to je
ukljuCivalo proucavanje literature za sastavljanje programa radionica, sastavljanje programa
radionica, teorijskog koncepta rada, definiranje cilja 1 istrazivackih pitanja, izradu
informativnog letka, izradu Sporazuma voditeljice i roditelja sudionika, izradu Suglasnosti
sudionika, izradu Suglasnosti za snimanje i fotografiranje, odabir sudionika, planiranje
provedbe radionica, planiranje mjesta i vremena provedbe radionica.

Provedeno je Sest radionica, subotom od 10 do 11:30 sati u prostoru MURID-a. Podaci
su se prikupljali audio snimkama, fotografijama i razliCitim materijalima prikupljenim tijekom
aktivnosti radionica. Svaka radionica je evaluirana (Prilog 9), a na zavrSetku svih radionica
provela se zavrdna evaluacija sudionika i njihovih roditelja (Prilog 10).

Radionice su se provodile u velikoj, prozracnoj, dobro osvjetljenoj i ugodnoj prostoriji
koja je prilagodena djeci. U prostoriji se nalazi niz materijala koji su potrebni za provodenje
vecinu osmisljenih aktivnosti, a moguci distraktori bili su uklonjeni. Jednako tako, osim djela
prostorije u kojem se provode aktivnosti za stolom, u prostoriji se nalazi kutak sa strunjatama
i terapijskom ljuljaCkom.

Tijekom radionica kod djece je primijeCena motiviranost, suradljivost i opustenost.
Takoder, s vremenom se kod djece javljalo viSe socijalnog kontakta, povjerenja u skupinu i

voditeljicu te su postajala otvorenija za dijeljenje vlastitih potreba, iskustava i emocija.
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Provedene radionice u svojoj fazi planiranja, provedbe i prikazivanje rezultata slijede
nacela Etickog kodeksa Odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju i EticCkog kodeksa
istrazivanja s djecom. Poseban naglasak usmjeren je na poStivanje €lanka 2 Etickog kodeksa
Odbora za etiku u znanosti i visokom obrazovanju u dijelu kojim se istiCe kako ,rezultati
znanstvenih istraZivanja, prikupljaju se u skladu s najvisim standardima eticke i znanstvene prakse,
postujuci najvise tehnicke standarde* te kako se podrazumijeva da “prikazani rezultati istraZzivanja
u bilo kojem obliku dosljedno odgovaraju provedenim istrazivanjima te ni u najmanjoj mjeri ne
postoji izmiSljanje, krivotvorenje ili plagiranje podataka, rezultata, ideja, postupaka ili rijeci u
postupcima predlaganja, provodenja, revizije ili prikazivanja istrazivanja“ (Odbor za znanosti i
visokom obrazovanju, 2006, str.1-2). Takoder posebna se paznja pridala i zastiti sudionika.
Vazno je poduzeti sve mjere za zaStitu tajnosti podataka o djeci sudionicima, o njihovim
izjavama i 0 rezultatima istraZzivanja ,,nije dopusteno otkrivati identitet sudionika istrazivanja,
kako u pisanim tako i u usmenim izvjeS¢ima te formalnim ili neformalnim raspravama pred
drugim stru¢nim ili ostalim osobama“ (Vijece za djecu Vlade Republike Hrvatske, 2003, str.
8).
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5. Program radionica za osnazivanje i informiranje sestara i brace djece s
teSkoéama u razvoju

U ovom je poglavlju prikazan program Sest radionica za sestre i bracu djece s teSkoama
u razvoju koji je proveden u MURID-u kroz dva mjeseca s troje djece niZze osnovnoskolske
dobi. Provodile su se zabavne, interaktivne, edukativne, kreativne i opustajuce aktivnosti.
Radionice su se sastojale od uvodnog djela u kojem se potice socijalni kontakt i uvodi djecu u
temu radionica, glavnog djela u kojem se razraduje tema radionice i izmjenjuju kreativne
aktivnosti i diskusija sa pokretnim igrama i zavr$nog djela u kojem se provode opustajuce

aktivnosti.
Teme radionica su sljedece:

Radionica - Upoznajmo se!

Radionica - Moj odnos s bratom ili sestrom s teSko¢ama u razvoju!
Radionica - Sto je to teskoca u razvoju?

Radionica - Kako se osjeam?

Radionica - Stvaranje pozitivne slike o sebi!

o a0~ wbhE

Radionica - Moji snovi!

Dugorocni ciljevi provedbe programa su:

poticati socijalni kontakt izmedu sestara i brace djece s teSko¢ama u razvoju kroz
zabavne, edukativne i opustajuce aktivnosti

jacati grupnu koheziju

poticati razvoj kreativnosti

poticati stvaranje pozitivne slike o sebi

razumjeti i pokazati vlastite jake i slabe strane

razumijeti i objasniti jake i slabe strane sestre ili brata s teSko¢ama u razvoju

prepoznati i razumjeti vrstu i znaCajke teSkoca sestre ili brata s teSko¢ama u razvoju
prepoznati vlastite emocije u odnosu prema sestri ili bratu s teSkocama u razvoju
osvijestiti i iskazati zabrinutosti i snove u odnosu sa sestrom ili bratom s teSko¢ama u

razvoju
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1. RADIONICA

Tema: Upoznajmo se!

Vrijeme izvedbe: 90 minuta

Mjesto izvodenja radionice: MURID
Kratkorocni ciljevi:

poticati socijalni kontakt izmedu brace i sestara

upoznavanje i uoCavanje zajednickih karakteristika

jacati grupnu koheziju

stvarati povjerenje u grupu i voditeljicu

prepoznati i izdvojiti vlastite jake i slabe strane kroz kreativne i zabavne aktivnosti
prepoznati i izdvojiti jake i slabe strane sestre ili brata s teSkoama u razvoju kroz

kreativne i zabavne aktivnosti

Materijali: konop, olovke, listi¢i Bingo, listiCi Jake i slabe strane, A4 papiri, bojice,

evaluacijski listici

TIJEK 1ZVODENJA RADIONICE:

Uvodni dio (15 min)

Na samom pocCetku voditeljica kaze djeci da Ce tijekom svih radionica na stolu biti kutija u koju
mogu ubaciti papiri¢ s napisanim komentarom ili pitanjem koje ih zanima, a ne Zele ga podijeliti
s cijelom grupom. Svaki puta kada ubace papiri¢ mogu uzeti bombon iz kutije koja ¢e biti pokraj

kutije s papiri¢ima.

1. Imena i sposobnosti

Djeca sjede u krugu i svatko kaze svoje ime i nesto u cemu je uspjeSan. Nakon Sto svatko dode

na red, prvi reproducira $to viSe imena i sposobnosti ostale djece. Cilj je da djeca zapamte Sto
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viSe imena u skupini i postanu svjesna svojih sposobnosti. Nakon aktivnosti voditeljica moze
razgovarati s djecom o njihovim zajedni¢kim sposobnostima, podsjecaju li ih imena na nekog

koga ve¢ poznaju i oCekivanjima radionice (Bunci¢ Napan i sur., 2002).

2. Krug sli¢nosti

Na podu se postavi konop u obliku kruga oko kojeg se djeca lagano krecu. Voditeljica govori
moguce zajedniCke karakteristike djece npr. “neka u krug skoce svi koji imaju psa”. Djeca na
koje se odnosi odredena izjava skoce u krug i promotre djecu koji su takoder skocCila u krug
(Sibs, 2019).

Neka u krug skocCe svi:
-koji imaju plavu kosu
-kojima je rodendan u zimi
-koji imaju brata

-koji imaju sestru

-koji vole crtati

-koji treniraju neki sport
-koji danas nose plavu majicu
-koji se vole igrati skrivaca
-koji imaju psa

-koji vole slusati glazbu
-koji se vole igrati u parku
-koji vole pjevati

-koji su sretni §to su dosli na radionicu
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Glavni dio (60 min)
1. Bingo

Voditeljica pita djecu: ,, Jeste li Culi za igru Bingo? Zna li netko kako se igra?*“ Voditeljica
podjeli listiCe i objasni aktivnost. Na listicu Bingo (Prilog 3) se nalaze pojmovi npr. tko se vozio
vlakom, tko voli more, tko je bio u kinu prosli mjesec itd. Zatim se dijete kreCe po prostoriji
trazeCi nekoga Ciji ¢e odgovor biti “da” na postavljeno pitanje i upisuje njegovo ime u rubriku.
Cilj je popuniti jedan red ili stupac. Na kraju se proglasi pobjednik koji je prvi popunio stupac
ili red, koji je prvi popunio rubrike u sva Cetiri kuta i koji je prvi popunio cijeli listic (Meyer i
Vadasy, 2000).

2. Cvor

Djeca stoje u krugu jedan do drugoga okrenuti licem prema sredini kruga. Djeca se uhvate za
ruke na nacin da ne uhvate isto dijete za obje ruke. Kada naprave Cvor trebaju se polako i
oprezno otpetljati, ali ne smiju pustati ruku drugog djeteta. Cilj aktivnosti je da djeca primijete

da se i naizgled nerjeSive stvari uz malo suradnje mogu rijesiti (Bunci¢ Napan i sur., 2002).

3. Jake i slabe strane

Djeca sjede u krugu. Voditeljica pita djecu, misle li da svatko ima jake strane odnosno ono u
¢emu je dobar. Zatim voditeljica pita djecu, znaju li tko su osobe s invaliditetom i misle li da
osobe s invaliditetom imaju jake strane odnosno ono u ¢emu su dobri. Nakon toga voditeljica
pita djecu imaju li svi slabe strane odnosno ono u cemu nisu dobri ili gdje trebaju vise podrske.
Voditeljica podjeli listic Jake i slabe strane (Prilog 4), procita Sto piSe na listiCu i objasni
zadatak. Djeca trebaju napisati i objasniti svoje jake i slabe strane i jake i slabe strane sestre ili

brata s teSkoama u razvoju.

Nakon §to svako ispuni svoj listi¢ voditeljica grupira djecu u parove ili trojke. Djeca se
medusobno trebaju intervjuirati o jakim i slabim stranama koje su napisali na listicu. VVoditeljica

im za izvrSenje zadatka daje 5 minuta (Meyer i Vadasy, 2000).

Kada djeca zavr$e ponovno sjednu u krug. Zatim svatko treba predstaviti svoga para i opisati

njegove jake i slabe strane i jake i slabe strane njegove sestre ili brata. Tijekom aktivnosti
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voditeljica moze pitati npr.: ,,Znate li kako se zove teSkoca koju ima vas brat ili sestra? Tko jos

ima sestru ili brata koji ne govori? Tko jo$ ima sestru ili brata koji se teZe krece?*

4. Prijedi rijeku

Voditeljica oznaci start i cilj. Svakom djetetu da po jedan komad papira, a jednom djetetu iz
grupe da dva. Zadatak je da djeca dodu od starta do cilja na nacin da se kre¢u samo po papirima.
Ako jedan Clan stane pokraj papira cijela grupa mora na pocetak (Prisley, 2015). Nakon
aktivnosti voditeljica pita djecu: ,,Sto vam je bilo potrebno da dodete do cilja? Je li vazno da si

medusobno pomazete? Je li vazno da budete podrska sestri ili bratu s teSko¢ama u razvoju da

dode do cilja?*

5. Oboji dijelove tijela

Voditeljica podjeli djeci dva papira na kojima je prikazan oblik ljudskog tijela (Prilog 5).
Zadatak je da djeca na jednom papiru oboje sebe kako se osje¢aju dok zamisljaju svoj odnos s
sestrom ili bratom s teS8ko¢ama u razvoju. A na drugom papiru da oboje svoju sestru ili brata s
teSkoéama u razvoju. Voditeljica ih na kraju pita: ,,Postoji li neki razlog zasto ste odredeni dio
tijela obojali tom bojom? O ¢emu su razmisljali kada su bojali?*

Zavrsni dio (15 min)

1. Diskusija i evaluacija

Voditeljica pita djecu: ,,Ako te netko od prijatelja pita Sto si radio na radionicama danas Sto
¢e$ mu reéi? Koja aktivnost ti je bila najdraza? Zasto? Sto bi Zelio/zeljela raditi sljede¢i put na

radionici? Sto bi Zelio/Zeljela promijeniti na radionicama?*

Voditeljica podjeli djeci evaluacijski listi¢ (Prilog 9). Djeca trebaju zaokruZiti broj od jedan do
pet gdje jedan predstavlja najloSije, a pet najbolje.
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2. RADIONICA

Tema: Moj odnos s bratom ili sestrom s teSko¢ama u razvoju!
Vrijeme izvedbe: 90 minuta

Mjesto izvodenja radionice: MURID

Kratkorocni ciljevi:

poticati socijalni kontakt izmedu sestara i brace

jacati grupnu koheziju i povjerenje

osvijestiti koje aktivnosti vole raditi sa sestrom ili bratom s teSko¢ama u razvoju
stvarati pozitivnu sliku o sestri ili bratu s teSko¢ama u razvoju

isticati jake strane sestre ili brata s teSko¢ama u razvoju

osvijestiti kvalitetu odnosa u vlastitoj obitelji kroz kreativne i zabavne aktivnosti

osvijestiti kvalitetu odnosa sa sestrom ili bratom s teSko¢ama u razvoju

Materijali: listi¢ s napisanim pojmom, razliCiti predmeti, listi¢ Stvari koje volim raditi, dva

poveza za o€i, konop, kvacice, papir u obliku kukaca i super heroja, bojice, olovke, papirici

TIJEK IZVODENJA RADIONICE

Uvodni dio (15 min)

1. Upoznavanje

Djeca stoje u krugu, jedan po jedan izgovore svoje ime i Cucnu. Zatim voditeljica odabere jedno
dijete, koje ustane, a ostali trebaju ponoviti njegovo ime. To dijete pokaze na drugo dijete

kojemu svi ponavljaju ime. Aktivnost zavrSava kada sva djeca ustanu.
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2. Pantomima

Djeca sjede u krugu. Voditeljica u rukama drzi papirice s pojmovima, a svako dijete treba izvuci
jedan papiri¢. Na svakom papiri¢u napisan je jedan pojam: pomagati, igrati se lovice, gledati
crtice, Skakljati, igrati se u parku, igrati nogomet. Jedno po jedno dijete treba neverbalno
odglumiti svoj pojam, a ostala djeca pogadaju. Kada svako dijete odglumi pojam, voditeljica
pita djecu: ,,S kime najceSCe radite navedene aktivnosti? Radite li ih sa sestrom ili bratom s

teSko¢ama u razvoju? Na koji nacin se igrate s njima? Volite li se igrati s njima?*

Glavni dio (60 min)

1. Ovo je moja obitelj

Voditeljica stavi na stol mnogo razliCitih predmeta. Svako dijete odabere jedan predmet za
svakog Clana svoje obitelji i rasporediti ih po povrSini na nacin koji najbolje predstavlja njegovu
obitelj (u krug, jedan predmet pokraj odredenog drugog predmeta itd.). Zatim svako dijete
predstavlja svoju obitelj i objasni zaSto taj predmet predstavlja odredenog Clana obitelji.
Takoder, vazno je raspraviti o povezanosti rasporeda predmeta koje je dijete odabralo sa

stvarnim odnosima i ulogama u obitelji.

2. Stvari koje volim raditi

Djeca sjede za stolom. Voditeljica im podjeli olovke i listi¢ Stvari koje volim raditi (Prilog 6).
Djeca na listiéu napiSu Sto vole raditi s tatom, mamom, bratom ili sestrom s teSkoéama u
razvoju, ostalom bra¢om ili sestrama, s jednim prijateljem, sa grupom prijatelja i sami. Na
poledini listica djeca nacrtaju jednu aktivnost koju najviSe vole raditi sa sestrom ili bratom s

teSkoCama u razvoju. Zatim svatko procita Sto je napisao na listiu (Meyer i Vadasy, 2000).

3. Slijepi kipar

Voditeljica pita djecu: ,,Sto mislite moze li gluha osoba i dalje skladati glazbu? Moze li slijepa
osoba biti kipar?“ Grupa odluci tko Ce biti slijepi Kipar, tko glina, a tko model. Kiparu i glini

stavimo povez na o€i. Model tada napravi poloZaj u kojem mozZe ostati 5 minuta. Kipar dodirom
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odreduje pozu modela i oblikuje glinu prema modelu. Kada kipar zavrsi, glina i kipar skidaju
povez. Zatim usporeduje svoj kip i model. Voditeljica pita djecu: ,,Kako ste se osjecali pod
povezom? Sto vam je bilo tesko, a to lako?*

5. Pogledajmo na svijet oCima sestre ili brata s teSkocom u razvoju

Djeca sjede u krugu. Voditeljica pita djecu: ,,Znate li Sto znacCi izreka staviti se u tude cipele?
MoZete li mi objasniti?* Kada djeca objasne znacenje izreke voditelj kaZe da Ce se svako dijete
probati staviti u cipele svoje sestre ili brata s teSko¢om u razvoju. Vazno je napomenuti da nitko
ne moZe u potpunosti znati kako druga osoba razmislja i kako se osjeca, ali sestre i bra¢a mogu
vrlo dobro razumjeti kako njihov brat ili sestre gleda na svijet. Djecu podijelimo u parove. Jedan
postavlja pitanja, a drugi odgovara u ime svog brata ili sestre s teSko¢ama u razvoju. Kada

zavrSe zamijene uloge (Meyer i Vadasy, 2000).
Prema Meyer i Vadasy (2000) pitanja su sljedeca:
Sto bi rekao o svojoj teskoéi?

Kako je imati sestru ili brata bez teSkoca?

Misli$ li da je lakSe tvojoj sestri ili bratu bez teSkoca?
Imas li prijatelje? Sto najcedce radis s njima?

Kakva je tvoja mama prema tebi? Kakav je tvoj tata?
Sto te najvise veseli?

Sto ti smeta?

6. Pauk

Voditeljica razgovara s djecom kako o stvarima koje su im teSke sa sestrom ili bratom s
teSkocama u razvoju. Voditeljica kaze: ,,Zamislite da ste ovaj kukac koji se zapleo u paukovu
mrezu. Sto vam je tedko sa sestrom ili bratom pa se osjecate kao da ste se zapleli u mrezu i ne
mozete izaci iz nje?* Voditeljica podjeli djeci papir u obliku kukca na koji napiSu $to im je

teSko. Nakon $to su napisali, kukca zakvace na konop koji predstavlja paukovu mrezu. Zatim
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voditeljica pita djecu: ,,Kako bi rijesili te probleme?** Nacine suoCavanja i rjeSavanja problema

predstavi kao ,,super heroja“ koji spaSava kukce iz paukove mreze (Cooke i Semmens, 2010).

Zavrsni dio (15 min)

1. Posalji zvuk

Djeca stoje u krugu. Voditeljica odredi jedno dijete koji treba proizvesti zvuk neverbalno,
vlastitim tijelom. Zatim to dijete prstom odabere drugo koji ponavlja taj zvuk, osmisli novi zvuk

i posalje ga sljedecem djetetu. Aktivnost zavrSava kada svako dijete dva puta dode na red.

3. Posalji pozitivnu poruku

Voditeljica podjeli svakom djetetu papiric. Na papiri¢ svako dijete treba napisati jednu
pozitivnu poruku i preklopiti papiri¢. Voditeljica uzima papirice, stavlja u Sake i promijesa.

Zatim svako dijete izvlaci jedan papiri¢ i proCita poruku koju je dobio.

4. Evaluacija

Voditeljica podjeli djeci evaluacijski listi¢ (Prilog 9). Djeca trebaju zaokruZiti broj od jedan do

pet gdje jedan predstavlja najloSije, a pet najbolje.

Svako dijete dobije jedan papiri¢ na koji napiSe Sto bi Zeljelo saznati o teSkoCi sestre ili brata s

teSkoCama u razvoju
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3. RADIONICA

Tema: Sto je to te3koca u razvoju?
Vrijeme izvedbe: 90 minuta

Mjesto izvodenja radionice: MURID
Kratkorocni ciljevi:

poticati socijalni kontakt izmedu sestara i brace

razvijati povjerenje u grupu i voditelja

jacati grupnu koheziju izmedu sestara i brace

informirati o sindromu Down i metaboli¢koj teSkoci apsorpcije vitamina B12
prepoznati znaCajke teSkoca kod sestre ili brata s teSko¢ama u razvoju

percipirati znaCajke teSkoca u razvoju na sebi kroz zabavne i edukativne aktivnosti

Materijali: povez za oci, radio, papiri A3, papiri A4, bojice, flomasteri, kolaz, Skare, ljepilo,

olovke, listi¢ Cinjenice o sindromu Down, listi¢ Cinjenice o metaboli¢koj tedkoci, stolica

TIJEK IZVODENJA RADIONICE

Uvodni dio (15 min)

1. Pronadi me

Voditeljica definira podrucje u kojem se igra i odreduje granice. Jedno dijete ima povez preko
oCiju. Ostatak grupe se krece oko njega. Voditeljica pusta glazbu. Kada glazba stane, svi moraju
stati i prestati se pomicati. Dijete sa povezom krece u potragu, hoda uokolo (unutar granica) i
pokuSava dodirnuti neku drugu osobu. Ako je dodirne, mora opipati lice i pogoditi ime tog
djeteta. U slucaju da pogodi to dijete stavlja povez na oci i igra ide ispoCetka. Voditeljica pita

djecu: ,,Kako ste se osjecali pod povezom? Sto vam je bilo tesko?**
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Glavni dio (60 minuta)

1. Sto znamo o teskodi sestre ili brata?

Voditeljica podjeli djecu na nacin da djeca koja imaju sestre ili bracu sa sindromom Down budu
u jednoj skupini, a djeca koja imaju sestre ili brau sa metabolickom teSko¢om apsorpcije
vitamina B12 u drugoj. Svaka skupina dobi A3 papir na koji napiSu ili nacrtaju sve Sto znaju o

teSkoCi sestre ili brata. Nakon $to naprave predstave drugima.

2. Saznajmo nesto novo

Djeca sjede u krugu. Voditeljica objaSnjava djeci da Ce tijekom danasnje radionice saznati neto
viSe o sindromu Down i metabolickoj teSkoCi apsorpcije vitamina B12. Svakom djetetu
voditeljica podijeli papir s injenicama o teSkoci koju imaju njihove sestre ili braca (Prilog 7).
Voditeljica zamoli da svako dijete procita dio napisanih Cinjenica. Zatim, voditeljica dodano
objasnjava znaCajke i uzrok navedenih teSkoca koriste¢i vizualni prikaz djeteta u majcinoj
utrobi, kariograma i namjernica koje sadrZe vitamine. Voditeljica pita djecu ako imaju kakva

pitanja i Sto jos Zele saznati te odgovara na pitanja.

3. TeSkoce razumijevanja

Djeca sjede na podu. Voditeljica slu€ajnim odabirom djecu podjeli u parove, a djeca se trebaju
sjesti ledima okrenuti jedan prema drugome. Jednom djetetu u paru voditeljica daje apstraktno
nacrtani oblik (Prilog 8), a drugom prazan papir i olovku. Dijete koje ima pred sobom nacrtani
oblik objadnjava drugom djetetu kako da nacrta taj oblik. Drugo dijete crta oblik sluSajuci upute.
Nakon izvrienog zadatka voditeljica pita: ,,Sto vam je bilo tesko? Sto bi vam olak$alo zadatak?*
(Adcock i Remus, 2006).

4. Komunikacija u tisini
Djeca sjede u krugu i voditeljica pita djecu tko Zeli biti dobrovoljac. Tom djetetu voditeljica

Sapne jednu reCenicu (npr. Zelim jesti hamburger za rucak, Zelim piti sok, ne volim sok od

borovnice). Zadatak je da dijete prenese zadanu recenicu ostatku djece iz grupe ne koristeci
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govor, slova i pisanje. Nakon zavrsenog zadatka voditeljica pita djecu: ,,Je li teSko komunicirati

na taj nacin? Kako moZzemo pomoci tom djetetu? (Adcock i Remus, 2006).

5. Pronadi stolicu

Voditeljica odredi start i cilj te postavi prepreke u prostoriji. Zadatak je da dijete pod povezom
sjedne na stolicu izbjegavajuéi prepreke, uz verbalne upute drugog djeteta. Aktivnost zavrSava
kada sva djeca dodu na red (Adcock i Remus, 2006).

Zavrsni dio (15 min)

1. Pri¢ajmo pricu

Djeca sjede u krugu na podu. Voditeljica zadaje prvu reCenicu price, npr. bio jednom jedan
djecak. Odredi prvo dijete koje e nastaviti priCu na naCin da osmisli sljedeéu recenicu koja se

nadovezuje na prvu tako da prica ima smisla. Svako sljedece dijete u krugu dodaje po jednu

reCenicu dok svi ne dodu na red i osmisle zajedniCku pricu.

2. Evaluacija

Voditeljica podjeli djeci evaluacijski listi¢ (Prilog 9). Djeca trebaju zaokruZiti broj od jedan do

pet gdje jedan predstavlja najloSije, a pet najbolje.
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4. RADIONICA

Tema: Kako se osjeCam?

Vrijeme izvedbe: 90 minuta

Mjesto izvodenja radionice: MURID
Kratkorocni ciljevi:

poticati socijalni kontakt izmedu sestara i brace

razvijati povjerenje u grupu i voditeljicu

jacati grupnu koheziju

osvijestiti i objasniti vlastite emocije u situacijama svakodnevnog Zivota

objasniti vlastite emocije u odnosu sa sestrama i bracom s teSko¢ama u razvoju
prepoznati slicne emocije u odnosu sa sestrama i braéom s teSko¢ama u razvoju kod

druge djece iz grupe

Materijali: samoljepljivi papirici, kockica, kotaC emocija, papir, kolaz, flomasteri, Skare,

ljepilo, kuverte, novine Modra lasta

TIJEK IZVODENJA RADIONICE

Uvodni dio (15 min)

1. Pogodi tko sam?

Djeca sjede u krugu. Voditeljica na samoljepljive papiriée napiSe pojmove (imena likova iz
crtica, predmeta, poznatih osoba). Svakom djetetu zalijepi papiri¢ na Celo jer ne smije vidjeti
Sto piSe na papiriéu. Zadatak je da svako dijete postavi jedno pitanje kako bi pogodilo Sto pise
na papiricu, a ostala djeca trebaju odgovarati s da ili ne. Zatim sljedece dijete pita pitanje i tako

u krug dok svatko ne pogodi Sto piSe na papiricu.
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Glavni dio (60 min)
1. Moj san

Djeca se namjeste u udoban sjedeci ili leZzeéi poloZaj. Voditeljica im kaZe da zamisle jednu
situaciju koja se dogada u njihovoj kuci. Zaspali su i sanjaju. Usred sna dolazi netko od ukucana
i probudi ih. Djeca sama odlu€uju kakav Ce san sanjati, tko Ce ih probuditi, na koji nacin i u
kojem djelu sna. Voditeljica im daje 3 minute. Nakon isteka vremena djeca sjednu u krug i
nacrtaju svoj san. Zatim ispricaju sto im se dogodilo. VVoditeljica ih pita: ,,Zasto ste odabrali taj
san? Zasto ste se odluCili da vas probudi ta osoba? Probudi li vas Cesto ta osoba?* (Bunci¢
Napan i sur., 2002).

2. Moje lice govori vise od 1000 rijeCi

Djeca sjede u krugu na strunjatama i odabiru tko Ce prvi. Zadatak je da svako dijete odabere
jedan osjeCaj iz Velike knjige o osjeCajima Hoffman M. i Asquith R. te odglumi ga
pantomimom. Kada ostali pogode, dijete procita $to piSe u knjizi o odabranom osjecaju. Kada

zavrsi sljedece dijete odabire osjecaj i odglumi ga. Aktivnost zavrSava kada svi dodu na red.

3. Ovako se osjecam kada...

Djeca sjede u krugu, a u sredini kruga je kota€ s napisanim emocijama (sretan, tuzan, ljut,
prestraden, iznenaden, znatiZeljan, osramocen, zabrinut, ponosan). U prvom krugu djeca po
redu bacaju kockicu. Kada se kockica zaustavi na jednoj emociji dijete objaSnjava u kojoj
situaciji se tako osjecalo. Krug zavrSava kada svako dijete dode na red. U sljedecem krugu
dijete ponovno baca kockicu, a kada se kockica zaustavi na jednoj emociji objasnjava situaciju
u kojoj se tako osjecalo zbog sestre ili brata s teSko¢om u razvoju. Voditeljica tijekom drugog
kruga pita: ,,Osjecao li se joS netko ovako u toj situaciji? Kako ste se vi osjecali?“ Na kraju
aktivnosti voditeljica ohrabruje djecu i zahvaljuje na povjerenju (Meyer i Vadasy, 2000).

4. Pricalica

Djeca sjednu u krug i voditelj pita djecu jesu li ikad vidjeli u novinama ili na internetu da je
netko napisao svoj problem, a neki strucnjak ga je savjetovao i jesu li oni nekad nekog
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savjetovali. Voditeljica djeci pokaZze Casopis Modra lasta. Djeca zamiSljaju da su Lastani iz
redakcije Modre laste. Voditeljica pokaze pet kuverti u kojima se nalaze pisma redakciji. Zatim
voditeljica procCita jedno po jedno pismo. Nakon svakog procitanog pisma razgovara s djecom
o tome jesu li se oni nekada tako osjecali i $to bi savjetovali u odredenoj situaciji (Meyer i
Vadasy, 2000).

5. Ruka podrske

Djeca sjede za stolom. Voditeljica ih pita: ,,Znate li Sto je to podrska? Tko sve moZe pruZati
podrsku?* Voditeljica objadnjava djeci Sto je podrska i tko sve pruZza podrsku. Zadatak je da na
prazan papir svatko nacrta i izreze svoju ruku. Jednu stranu papira ukrase po Zelji, a na drugu
stranu na svaki prst napisu tko im sve pruza podrsku. Kada zavrse svatko svoju ruku moze
odnijeti kudi i staviti na vidljivo mjesto kako bi se u odredenim trenutcima sjetio tko mu sve

moze pomoci (Sibs, 2019).

Zavrsni dio (15 min)

1. Lijepe poruke

Svako dijete dobije papiri¢ na kojem sebi moZe napisati neku lijepu poruku ili nacrtati nesto Sto

ga veseli. Papiri¢ ne pokazuje drugima i zadrZi ga kod sebe.

2. Evaluacija

Voditeljica podjeli djeci evaluacijski listi¢ (Prilog 9). Djeca trebaju zaokruZiti broj od jedan do

pet gdje jedan predstavlja najloSije, a pet najbolje.
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5. RADIONICA

Tema: Stvaranje pozitivne slike o sebi!
Vrijeme izvedbe: 90 minuta

Mjesto izvodenja radionice: MURID
Kratkorocni ciljevi:

osvijestiti i pokazati svoje jake strane

poticati razvoj pozitivne slike o sebi

razvijati samopouzdanje kroz zabavne, kreativne i opustajuce aktivnosti
poticati uvazavanje razlicitosti

poticati medusobno ohrabrivanje izmedu sestara i brace

Materijali: Sarene pamucne kuglice, prazna posuda, Zlica, kutija s poklopcem, zrcalo, pjesma
Svatko nesto lijepo ima, A2 papir, novinski papir, Skare, ljepilo, flomasteri, bojice, olovke,
klupko

TIJEK IZVODENJA RADIONICE

Uvodni dio (15 minuta)

1. Sarene kuglice

Voditeljica u jednu posudu stavi pamucne Sarene kuglice, a druga posuda je prazna. Zadatak je
da svako dijete u jednoj minuti pod povezom, Zlicom prenese kuglice iz pune u praznu posudu.

Tko prenese najvise kuglica dobiva nagradu.

2. Volimo se smijati
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Djeca sjede u krugu. VVoditeljica zatrazi od djece da se prisjete neCega Sto su tog dana ili u blizoj
prosSlosti radili ili rekli, a Sto ih je vrlo nasmijalo. Svako dijete odglumi, a potom i objasni taj
dogadaj. Aktivnost zavrsava kada svako dijete dode na red. Potom voditeljica pita djecu: ,,Kako

se osjecCate sada nakon igre? Koji dogadaj je bio najsmjesniji?* (Bunci¢ Napan i sur., 2002).

Glavni dio (60 min)
1. Carobna kutija

Djeca sjede u krugu, a voditeljica u ruci ima lijepo ukrasenu kutiju koja s unutarnje strane ima
zrcalo. Voditeljica kaze djeci da u ruci ima jednu predivnu i ¢arobnu kutiju u kojoj se nalazi
nesto vrlo posebno i vrijedno. Jedno po jedno dijete pogleda Sto se nalazi u kutiji, ali uz
napomenu da drugoj djeci ne kaZe Sto je u kutiji. Nakon $to sva djeca pogledaju $to se nalazi u
kutiji voditeljica pita: ,,Sto ste unutra vidjeli? Mislite li da ste vrijedni i zasto?* (Bunci¢ Napan
i sur., 2002).

2. Vodena imaginacija - sjemenka

Djeca sjede u krugu i voditeljica razgovara s djecom o tome jesu li ikada vidjeli sjemenku, znaju
li Sto je sjemenka, kako iz sjemenke raste biljka, Sto sve treba sjemenki da bi niknula.
Voditeljica usporeduje sjemenku i djecu i govori kako i djeca trebaju mnogo ljubavi, paznje i
brige kada rastu. Zatim voditeljica Cita sljedeci tekstu djeci, zamoli da sluSaju upute i poprate
pokretom: ,,Zamisli da si se pretvorio u malu sjemenku. Pronadi mjesto u prostoriji gdje ¢e$
rasti. Kada pronades, zatvori oCi i skupi se da bude$ sto manji ili manja kao mala sjemenka.
Zamisli da upijas zrake sunca, pijes vodu i imas sve $to ti je potrebno za rast. Sada jako polako
pocinjes rasti i kako raste$ postajes sve veci ili veca i snazniji ili snaznija (djeca se polako dizu).
Tvoje korijenje raste duboko u zemlju i pomocu korijenja pijes hranu iz zemlje kao da pijes sa
slamkom. Pretvaras se u prekrasno malo drvo i tvoje grane rastu visoko prema nebu (djeca se
proteZu, stoje na prstima i isteZzu ruke prema gore). Postaje$ sve vece i vece drvo. Zamisli se
kao veliko drvo u Sumi. PoCinje puhati vjetar, tvoje grane se jako njiSu (djeca se njiSu poput
grana), a ti i dalje ¢vrsto stoji$ ukorijenjen u zemlji. Pocinje jaka kiSa i oluja a ti dalje ¢vrsto
stojis na zemlji. Sada ponovno dolazi sunce. Siri ruke prema suncu i upijas sve ono dobro 3to

ti ono pruza. Osluskuj kako se osjecas. Sada, bez otvaranja ociju, polako pocni obracati paznju
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na okolinu, na sve Sto se nalazi oko vas — namjestaj, temperaturu prostorije, zvukove... Kada

si spremna/spreman otvori oci.*

Nakon aktivnosti voditeljica razgovara s djecom o tome kako su se osjecala, kako su se osjecala
kada je bilo sunce a kako kada je bila oluja, osjecaju li se i oni snaznima kada dodu problemi

npr. u odnosu sa sestrom ili bratom s teSko¢ama u razvoju.

3. Izrada zastave

Zadatak je da djeca naprave zastavu radionica. Oni odabiru ime koje predstavlja radionice i
zapiSu na A2 papir. Zatim na prazan dio papira, svatko nacrta svoju ruku na nacin da krajeve
prstiju ne spoji. Krajeve prstiju produzi u grane. Zatim iz novina svatko pronade nesto Sto njega
opisuje, izreze slike i zalijepi na vrh grana. Dobiveno stablo ukrase po Zelji. Zatim svako dijete
osmisli jednu rijeC koja opisuje drugo dijete i napiSe ga ispod stabla tog djeteta. Na ostatak
papira djeca napisu rijeCi ili fraze koje povezuju s radionicama i ukrase ostatak zastave.
Voditeljica razgovara s djecom o tome kako svatko na svoj nacin utjeCe na ove radionice zbog

Cega su radionice posebne.

4. ,,Svatko nesto lijepo ima“

Djeca sjede u krugu. Voditeljica procCita pjesmu ,,Svatko nesto lijepo ima“. Nakon $to proCita
pjesmu pita djecu: ,,Kako vam se pjesma svidjela?“ Zadatak je da djeca medusobno podijele
uloge i odglume ovu pjesmu. Nakon Sto odglume voditeljica ih pita: ,,Biste li neSto mijenjali na
sebi? Pitate li se nekad ga bi barem ja imao to Sto ima neko drugi? Pitate li se nekad kako bi

izgledalo da moja sestra ili brat nema teSko¢u?“

Zavrsni dio (15 minuta)

1. Klupko

Voditeljica pokazuje klupko vune i objaSnjava djeci da je njihov zadatak uzeti vrh klupka vune,
baciti ostali dio klupka do drugog djeteta i reCi $to mu se najvie svidjelo na radionici i zasto
(Bunci¢ Napan i sur., 2002).
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2. Evaluacija

Voditeljica podjeli djeci evaluacijski listi¢ (Prilog 9). Djeca trebaju zaokruZiti broj od jedan do

pet gdje jedan predstavlja najloSije, a pet najbolje.
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6. RADIONICA

Tema: Moji snovi!

Vrijeme izvedbe: 90 minuta

Mjesto izvodenja radionice: MURID
Kratkorocni ciljevi:

razvijati svijest o vlastitim Zeljama i snovima

razvijati svijest o Zeljama i planovima za sestre i bracu s teSko¢ama u razvoju i ostale
Clanove obitelji

prepoznati i iskazati zabrinutosti i snove za buducnost sestre ili brata s teSko¢ama u
razvoju

osvijestiti slicnosti s drugima u grupi u odnosu sa sestrom ili bratom s teSkocama u

razvoju i ostalim ¢lanovima obitelji

Materijali: dva balona, dvije kutije, 10 papiri¢a s pitanjima, A4 papiri, bojice, flomasteri,

kolaz, Skare, lijepilo, 5 kuverata, papiriCi s izjavama djece

TIJEK IZVODENJA RADIONICE

Uvodni dio (15 minuta)
1. Igra s balonima

Zadatak je da djeca udaraju istovremeno dva balona ne dopustaju¢i im da padnu na pod.
Prostorija treba biti ras¢is¢ena i bez prepreka. Voditeljica zadaje pravilo da se balon moze
udarati samo jednim dijelom tijela npr. glavom, lijevom rukom, desnim koljenom, petom.
Moguce je i promijeniti pravila tijekom igre kako bi se postigla veéa dinamic¢nost (Buncic¢

Napan i sur., 2002).
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2. 10 godina poslije

Voditeljica predloZi da se sva djeca udobno smjeste i zamisle kako Ce izgledati, gdje Ce biti i
Sto Ce raditi za 10 godina. Kada svako dijete zamisli, ustaju i bez prethodnog dogovaranja glume
ponovni susret na radionici za 10 godina. Svatko glumi sebe i pritom zamislja kako ¢e on
izgledati za 10 godina. Nakon aktivnosti razgovara se o tome Sto je tema danasnje radionice,
kako je tekao proces zamisljanja, jesu li bili iznenadeni nekim clanovima, kako se oni

medusobno zamisljaju za 10 godina (Bunci¢ Napan i sur., 2002).

Glavni dio (60 min)
1. Vremenska kapsula

Djeca sjede u krugu, a voditeljica objasnjava zadatak. VVoditeljica ima dvije kutije. 1z jedne
kutije djeca vuku jedan ili dva papiri¢a na kojima su napisana pitanja. Svako dijete proCita
pitanje koje je dobilo na papiricu, a cijela grupa diskutira i odgovara na pitanje (Meyer i Vadasy,
2000).

Prema Meyer i Vadasy (2000) pitanja su sljedeca:

1. Kada se osjeca$ ponosno na nesto Sto si ti napravio?

2. Kada je sestra ili brat napravio neki problem pred tvojim prijateljima?
3. Koji je tvoj poseban nacin pomaganja sestri ili bratu?

4. Koji je poseban nacin na koji sestra ili brat pomaze tebi?

5. Kada te tvoja sestra ili brat nasmije?

6. Kada se osjeca$ zbunjeno zbog tvoje sestre ili brata?

7. Koji je tvoj strah u odnosu na tvoju sestru ili brata?

Nakon diskusije, voditeljica podjeli olovke i papire i pita djecu znaju li Sto je vremenska
kapsula. Zatim voditeljica kaZe djeci neka zamisle sebe i svoju sestru ili brata s teSko¢ama u
razvoju za 30 godina i svoj medusoban odnos. Kada zamisle, na papir odgovaraju na prethodnih
7 pitanja na naCin kako Ce izgledati njihov odnos za 30 godina. Svoje odgovore stavljaju u drugu

kutiju koja predstavlja ,,vremensku kapsulu®.
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2. Zasadi tri Zelje

Djeca sjede za stolom i voditeljica daje svakom djetetu bojice ili flomastere i papir. Zadatak je
da djeca nacrtaju tri vece vaze za cvijeCe (jedna za njih, jedna za brata ili sestru, jedna za cijelu
obitelj). Na dnu vaze neka napiSu jednu Zelju za njihovu buducnost, na dnu druge za buduc¢nost
sestre ili brata i na dnu treCe za cijelu obitelj. Djeca su sada zasadila svoje Zelje, a sljedeci
zadatak je da zamisle kako Ce se ta Zelja ostvariti. Kada razmisle trebaju nacrtati razlicito cvijece
u svakoj vazi koje predstavlja put do ostvarenja njihovih Zelja. Voditeljica im daje 10-15
minuta. Kada zavrSe aktivnost svako dijete predstavlja svoju vazu s cvijecem, procita svoju
zelju i isprica put koji je zamislio do ostvarenja te Zelje i zaSto ga je prikazao na taj nacin
(Thoemke, 2012).

3. Pricalica

Djeca sjednu u krug i voditeljica pita djecu ako se sjecaju aktivnosti u kojoj su bili redakcija
Modre laste. Zatim voditeljica kaze da su djeca poslala nova pisma na koja redakcija treba
odgovoriti. Voditeljica pokaze Cetiri kuverte u kojima se nalaze pisma djece. Zatim voditeljica
proCita jedno po jedno pismo. Nakon svakog procitanog pisma voditeljica pita: ,,Jeste li se ikada

ovako osjecali? Sto bi savjetovali drugoj djeci? (Meyer i Vadasy, 2000).

4. Oboji dijelove tijela

Voditeljica djeci podjeli 2 papira na kojima je prikazan oblik ljudskog tijela (Prilog 5). Zadatak
je da djeca na jednom papiru oboje sebe kako se osjecaju dok zamisljaju svoj odnos s sestrom
ili bratom s teSko¢ama u razvoju. A na drugom papiru da oboje svoju sestru ili brata s teSko¢ama
u razvoju. Voditeljica ih na kraju pita: ,,Postoji li neki razlog zasto ste odredeni dio tijela obojali

tom bojom? O ¢emu su razmisljali kada su bojali?*

Zavrsni dio (15 min)

1. Igra dan/noé
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Djeca stoje, a voditeljica govori rijeci ,,dan* i ,,noC*. Kada kaZe dan djeca se dignu i skoce, a
kada kaZe no¢ djeca Cucnu. Prvo sporije izgovara rijeCi, a kasnije sve brZze. Kada dijete pogrijesi
ispada iz igre.

2. PeCenje pizze

Djeca sjede u krugu ledima okrenuti jedan prema drugome i svoje dlanove stavljaju na ramena
djeteta koji sjedi ispred. Voditeljica govori da ¢e svako dijete ispeci pizzu na ledima drugog
djeteta (Kis-Glavas, 2016). Kis-Glavas (2016, str. 266) navodi priCu za vodenje masaZe:
»,Danas ¢emo peci pizzu. Leda osobe ispred vas su radna ploha. Prvo trebamo umijesiti tijesto.
Stavit ¢emo brasno (rehabilitator pokazuje kruzne pokrete od sredista prema rubu leda), vodu
(valoviti pokreti obje ruke od vrha do dna leda), sol (sitni pokreti prstima obje ruke po cijelim
ledima) i kvasac (blago pritiskanje leda stisnutim Sakama obje ruke). Sve ¢emo zajedno dobro
umijesiti (kruzni pokreti obje Sake koje blago pritiS¢u leda). Mijesiti treba dugo i uporno sve
dok se ne oznojite. Kada je tijesto dobro umijeSano, razvuci ¢emo ga (blago pritiskanje s oba
dlana od srediSta prema rubovima leda). Posebno éemo paziti da podignemo rubove tijesta da
nam sadrzaj ne bi curio prilikom pe€enja (blago stiskanje rubova leda, posebice ramena,
dlanovima i prstima obje ruke). Nakon ovoga prvo ¢emo staviti pasiranu rajcicu i dobro
razmazati po cijelom tijelu (gladenje dlanovima cijelih leda). Onda ¢emo staviti listove Sunke
(pritisci dlanovima po cijelim ledima), a i gljive (pritisci stisnutim Sakama po ledima). Na kraju
¢emo staviti ribani sir (blago grebanje cijelih leda jagodicama prstiju). JoS ¢emo staviti
nekoliko maslina (lagani pritisci vrhovima zajedno stisnutih svih prstiju ruke) i posipati sve s
malo origana (njezni udarci vrhovima prstiju koji federiraju po ledima). Sada ¢emo staviti pizzu
u pecnicu koja je dobro zagrijana (veliki krugovi objema dlanovima po ledima) i kada je gotova,
narezati je na trokutice (brzi i odrjeSiti pokreti bridom skupljenih dlanova od sredista prema

krajevima leda). Dobar tek!*

3. Evaluacija

Voditeljica podjeli djeci evaluacijski listi¢ (Prilog 9). Djeca trebaju zaokruZiti broj od jedan do

pet gdje jedan predstavlja najloSije, a pet najbolje.

Jednako tako, voditeljica podjeli djeci i roditeljima zavrsni evaluacijski listi¢ i zamoli da ga
ispune (Prilog 10).
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4. Podjela pohvalnica

Voditeljica dodjeljuje djeci pohvalnice za sudjelovanje, suradnju, angaZziranost, hrabrost,
otvorenost, motiviranost, iskrenost i marljivost na radionicama za sestre i bra¢u. Zahvaljuje im

se sudjelovanju i suradniji.
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6. Osvrt na provedene radionice

U ovom poglavlju prikazan je osvrt voditeljice na svaku provedenu radionicu. Navedene
su impresije sudionika i voditeljice provedenim aktivnostima, izjave sudionika, reakcije
voditeljice i promjene koje su se dogadale tijekom provedbe radionica. Takoder, prikazane su

evaluacije pojedinih radionica i zavrsna evaluacija sudionika i njihovih roditelja.

1. Radionica, 2.3. 2019. - Upoznaj me!

Prije prve radionice uredila sam prostor na naCin da sam poslozila pripremljene
materijale za odredenu aktivnost, sklonila moguce distraktore i prozraCila prostoriju. Prije
radionice osjecala sam se uzbudeno zbog samog pocetka cijelog ciklusa radionica, upoznavanja
sa sudionicima i njihovim roditeljima. Medutim, osjeCala sam i odredenu razinu straha jer nisam
znala kako Ce sudionici reagirati na aktivnosti, kakva Ce imati ocekivanja te hoce li se stvoriti

ugodna i opustena atmosfera.

Na radionicu je doSlo svo troje sudionika te su na samom pocetku bili povuceni jer se
medusobno nisu poznavali, a nisu poznali niti mene kao voditeljicu. Radionica je zapocela s
aktivnostima upoznavanja kroz pokretne igre i kako bi se djeca medusobno upoznala.
Djevojcica i jedan djeCak su se brzo opustili, dok je drugi dje€ak bio povuceniji. Na pocetku
radionice sam vise paznje posvetila djeCaku koji je bio povucCeniji i poticala ga na ukljucivanje
u interakciju s drugim sudionicima. S vremenom kroz aktivnosti, povecao se socijalni kontakt

izmedu djece, a najviSe socijalnog kontakta je inicirala djevojcica.

Tijekom radionice sudionici su istakli da se vesele sto su dosli na radionicu te su izrazili
svoja ocekivanja. Naveli su kako oCekuju zabavu, upoznavanje novih prijatelja i da ¢e nesto
novo nauciti o sestri ili bratu. Na prvoj radionici sudionici su raspravljali o vlastitim jakim i
slabim stranama, medusobnim sli¢nostima, jakim i slabim stranama sestre ili brata s teSko¢ama
u razvoju, o pojmu invaliditet i moguc¢im vrstama invaliditeta. Nakon aktivnosti Prijedi rijeku
sudionici su zakljuCili da nisu dovoljno suradivali, odnosno da jedan sudionik nije slusao
pravila. DjevojCica je istakla ,,da bi dosli do nekog cilja u Zivotu moramo si medusobno
pomagati i dobro komunicirati*. Ovu aktivnost povezali su i s pomaganjem sestri ili bratu u
ostvarenju cilja te istakli, ,,pomagao bi mu s vjezbanjem, bio bi tu kad mu je tesko i kad mu se
neda*, ,,pomagao bi joj, ne bi se svadali®, ,,pomogla bi i roditeljima“. U aktivnosti oboji

dijelove tijela djevojcCica i djeCak sebe su obojali u svjetlijim bojama (Zuta i crvena), a drugi
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djecCak je sebe obojao u sivo. Svi sudionici su obojali sestru ili brata u tamnije tonove. Istakli
su, ,,u crveno sam mu obojao glavu jer je veseli, ali sa smedom noge jer ne moze hodati i to ga
muci®, ,,obojala sam ju u tamnije jer ima Down, nije joj lako®, ,,0bojao sam u tamno jer ima
posebne potrebe”. Na kraju radionice osjecala sam se ispunjeno, a sudionici su rekli kako s

nestrpljenjem ocekuju sljedecu radionicu.

2. Radionica, 9.3.2019. - Moj odnos s bratom ili sestrom s teSko¢ama u razvoju!

Na ovoj radionici je sudjelovalo dvoje sudionika, jer je jedan djeCak bio bolestan.
Sudionici su bili Zalosni $to djeCak nije mogao doci te su mu zazZeljeli brz oporavak. Na pocetku
su uspjesno medusobno ponovili viastita imena i imena i sestre ili brata. Pitala sam ih kakav im
je bio tjedan, kako im je bilo u Skoli, sto oCekuju od radionica. Najavila sam im temu radionice

te su s oduSevljenjem Cekali aktivnosti.

U aktivnosti Moja obitelj mozemo primijetiti karakteristike svakog Clana obitelji i
njihove odnose. Primijetila sam kako je djeCak sebe odabrao kao najmanjeg, najstrasnijeg i
crnog. Roditelji su okrenuti prema njemu, a on prema mami. Mama cijeli dan provodi s
njegovim bratom pa je on kraj mame, ali gleda prema tati. Zatim, djevojCica je sebe
pozicionirala kraj sestre te su ona i sestra odvojene od roditelja. Ona najviSe vremena provodi

sa sestrom i brine se 0 njoj, a mama i tata provode mnogo vremena na poslu.

Kroz aktivnost Stvari koje volim raditi primijetila sam da se sudionici sa sestrama i
bracom najviSe vole igrati, a roditeljima pomagati. Takoder, primijetila sam da su djeca bila
motivirana za diskusiju i suradljiva u aktivnosti Pogledajmo na svijet oCima sestre ili brata s
teSkocom u razvoju. U aktivnosti Pauk sudionici su svoje kukce pozicionirali $to dalje od
pauka, a ,,super heroja“ blizu pauka. Oni su istakli kako im smetaju negativne reakcije i
komentari okoline o njihovoj sestri ili bratu s teSko¢ama u razvoju. Na kraju radionice sudionici
su naveli Sto znaju o teSkoCi sestre ili brata te Sto Zele znati viSe. DjevojCica kaze: ,,O Down
sindromu ne znam ba$ puno, ali znam da moja sestre ne moZe brzo prohodati, ne moZe brzo
govoriti, ne moZe bas sve jesti i da ima jedan viska kromosom u krvi. Ja bih htjela znati $to je
bio uzrok te teSkoce i zasto ih ona uopce ima.” DjeCak istiCe: ,,O teSkocCi bih rekao da je bas
jako teSka, teSko govori jedno ,,aduu*, ne moze prohodati, baviti se tjelesnim aktivnostima,

jesti, ali ne znam zaSto ima te teSkoce i koje su to teSkocée. Htio bi znati kako se te teSkoce dobe.”
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Takoder, kao voditeljica nisam viSe osjecala strah. Veselila sam se ponovnom susretu i
druZenju kroz aktivnosti. Tijekom radionice su me iznenadili neki odgovori sudionika i teSkoce

s kojima se susre¢u u tako ranoj Zivotnoj dobi.

3. Radionica, 16.3.2019. - Sto je to teSkoca u razvoju?

Na ovoj radionici je ponovno sudjelovalo dvoje djece. Jedan djeCak je ozdravio, a drugi
je bio sprijeCen zbog sportskog natjecanja. Zbog toga sam morala promijeniti tijek aktivnosti i

prilagoditi ih individualnim potrebama prisutnih sudionika.

Radionica je zapocela s aktivnosti Tko je slijep u kojoj su se djeca prvi puta susrela sa
povezom za o€i. Djevoj€ica se pod povezom osjecala zbunjeno dok je djecaku bilo zabavno.
Zatim sam s djeCakom napravila aktivnost Ovo je moja obitelj jer nije bio prisutan na prosloj
radionici. DjeCak je svoju obitelj posloZio u krug jer mnogo vremena provode svi zajedno.

Sestru i sebe je predstavio kao najmanje igracke, dok su roditelji, baka i djed bili veci.

Tijekom ove radionice razgovarali smo o znacajkama sindroma Down jer oba sudionika
imaju sestru ili brata sa sindromom Down. DjeCak koji nije bio na prethodnoj radionici istice:
»Znam da su osobe s invaliditetom u kolicima. Hoéu znati viSe o poteSkocama.” Kako su
sudionici izrazili potrebu za dodatnim informiranjem o uzroku i znac¢ajkama sindroma Down,
informirala sam ih kroz aktivnosti Saznajmo neSto novo, TeSkoCe razumijevanja i
Komunikacija u tiSini. Takoder, sudionici su izradili plakat o sindromu Down na kojem su
istakli znaCajke sindroma Down te da vole svoju sestru ili brata. Sudionici su bili suradljivi,
motivirani i kreativni. Zbog nedostatka vremena, u aktivnosti Pronadi stolicu skratila sam put
od pocCetka do cilja kako bi svi sudionici isprobali ulogu osobe pod povezom i osobe koja je

davala verbalne upute.

Kao voditeljica radionice trebala sam dobro razmisliti na koji nacin ¢u sudionike
informirati o uzroku i znaCajkama sindroma Down u skladu s njihovom dobi. Tijekom
aktivnosti Saznajmo nesto novo koristila sam vizualni prikaz djeteta u utrobi majke i kariogram.
Informirala sam ih jednostavnim reCenicama uz vizualni prikaz i usporedbu sa fiziCkim
znaCajkama sindroma Down koje mogu vidjeti kod sestre ili brata. Sudionici su bili motivirani

i postavljali su mnogo pitanja.
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4. Radionica, 23.3.2019. - Kako se osjeCam?

Na ovoj radionici bilo je prisutno svo troje sudionika. DjeCak koji je izostao na prosloj
radionici, doSao je prvi. Kako je izrazio potrebu za dodatnim informiranjem o nazivu teSkoce,
uzroku i znaCajkama, informirala sam ga u skladu s njegovom dobi uz vizualni prikaz djeteta u
utrobi majke i namjernica koje sadrze vitamine. Takoder, djeCak je imao mnogo pitanja na koja

sam mu odgovarala jednostavnim re€enicama.

Kada su se svi sudionici okupili pozdravili smo se u krugu, razgovarali o dogadajima
tijekom proslog tjedna te sam im najavila temu radionice. Kroz aktivnosti Pogodi tko sam i Moj
san sudionici su se zabavili i zagrijali za sljedece aktivnosti. Zatim koristeCi Veliku knjigu o
osjecCajima, svaki sudionik je izabrao jedan osjecaj kojeg su odglumio pantomimom. Djevojcica
je izabrala uplaSeno, a djeCaci zabrinuto i ljutito. Sljedeca aktivnost bila je Ovako se osjeam
kada. Aktivnost im je bila zabavna te su zeljeli ponoviti igru. Dva kruga su opisivali situaciju u
kojoj su osjecali odredenu emociju, a dva kruga su opisivali kada su osjecali odredenu emociju
u odnosu na sestru ili brata s teSkocama u razvoju. Jedan sudionik je bio zabrinut zbog loSe
ocijene, a ponosan kada dobi dobru ocjenu ili ,,joystick®. IstiCe kako je ponosan na brata, ,,dok
mi se smije, dok se hoce igrati sa mnom, dok uspije u vjezbanju“, a zabrinut, ,,Dok je mama
rodila jer nisam znao da bude imao teSkoce. Saznali smo to kad je imao 7 mjeseci. | bio sam
znatiZeljan jer nisam znao zasto je nastala ta teSkoca i kako se zove.** DjeCak joS dodaje: ,,Sretan
sam Sto sam sada naucio viSe o teSko€i. To je metaboliCka teSkoca i motoricka teSkoca, tesko
uzima vitamin B12, a vitamini hrane naSe tijelo, ta teSkoca je jako teSka, kada imas$ tu teSkocu
ne mozes se pravilno hraniti i treba ti duze vremena, moras vjezbati i svatko je mogao imati tu
teSkocu.” DjevojCica je bila zabrinuta kada je sestra iSla u bolnicu, a ljuta kada joj sestra ulazi
u sobu. Ona istiCe i kako je bila znatiZeljna jer nije znala mnogo o sindromu Down. Drugi
djeCak istiCe da se ne moze sjetiti sretne situacije jer on nikada nije sretan, a sram ga je bilo
kada je doSao prvi puta na radionicu i u Skolu. Takoder navodi kako je bio zabrinut kada je
sestra razbila ¢aSu. U aktivnosti Ruka podrske sudionici su kao podrsku isticala roditelje, bake,

djedove i prijatelje.

Primijetila sam da se kod sudionika razvilo medusobno povjerenje i povjerenje u
voditeljicu pa su bili otvoreni za razgovor o emocijama i medusobno dijeljenje iskustva i

savjeta.
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5. Radionica, 6.4. 2019. - Stvaranje pozitivne slike o sebi!

Svi sudionici bili su prisutni na ovoj radionici. Tijekom ove radionice primijetila sam
kako su se sudionici medusobno povezali, bili su najopusteniji i najaktivniji. Takoder, trebala
sam paznju sudionika dodatno usmjeravati na zadatak, ali mi je drago Sto je kod sudionika iz

radionice u radionicu jacala grupna kohezija.

Kroz aktivnosti Sarene kuglice i Volimo se smijati sudionici su se razbudili i zagrijali za
nastavak radionice. U aktivnosti Carobna kutija, posebno mi se svidjela reakcija sudionika koji
su bili zaCudeni i nasmijani kada su se vidjeli u ogledalu kutije. Isticali su, ,,da smo svi mi
vrijedni®i,,svi smo isti“, a jedan sudionik je nadodao, ,,jako ste dobro smislili aktivnost®. Sjedile
su aktivnosti Vodena imaginacija - sjemenka i lzrada zastave. Sudionicima su aktivnosti bile
zabavne i zanimljive, a svoju kreativnost izrazavali su u izradivanjem zastave. Naziv koji su
dali radionicama je ,,Dobra braca i sestre*, a medusobno su se opisali kao zabavne, marljive i

pametne.

6. Radionica, 13.4.2019. - Moji snovi!

Svi sudionici bili su prisutni na ovoj radionici. Prva aktivnost je bila igra s balonima koja

im se jako svidjela. Nakon igre s balonima sam im najavila temu danasnje radionice.

U sljedecoj aktivnosti glumili su ponovno okupljanje na radionicama. Djevojcica je bila
»Spisateljica koja je napisala knjigu i ide na novinarski fakultet”, djecak ,,nogometas koji ide
na informaticki fakultet”, a drugi djeCak ,ide na sportski fakultet”. Tijekom aktivnosti
Vremenska kapsula sudionici su izvlaili pitanja. Na pitanje ,,Kada se osje¢as ponosno na nesto
Sto si ti napravio?“, djevojCica istiCe ,,kada sam napravila sliku, napisala sastavak o sestri i
iSla na drzavno natjecanje”, djeCak istiCe ,,dok dobijem 5%, drugi djecak istiCe ,,dok na turniru
osvojim pehar za najboljeg igraca ili strijelca. Na pitanje ,,Kada je tvoj brat ili sestra napravila
neki problem?“ Svi kazu ,,nikad*. Na pitanje ,,Koji je tvoj poseban nacin pomaganja sestri ili
bratu?*, sudionici istiCu da pomazu sestri ili bratu kada padne i kada vjezbaju. Na pitanje ,,Koji
je poseban nacin na koji sestra ili brat pomaze tebi?*, svi istiCu kada ih sestra ili brat razveseli,
a jedan djecak dodaje da cijeni viSe svoje zdravlje. Na pitanje ,,Kada te sestra ili brat nasmije?*,
sudionici navode kada napravi grimasu. Na pitanje ,,Kada se osje¢a$ zbunjeno?*, sudionici
isticu kada ne znaju $to Ce biti u buducnosti sa njihovom sestrom ili bratom. Na pitanje ,,Koji

je tvoj strah u odnosu na tvoju sestru ili brata?* odgovorili su da se boje da im sestra ili brat
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umre te da budu ismijavani. Zatim su na papir odgovarali na ta pitanja kao da imaju 30 godina
i stavili papire u ,,vremensku kapsulu®. DjevojCica je istakla kako zeli napisati knjigu o sestri, a

djeCaci Zele Sto vecu samostalnost sestre ili brata.

Slijedile su aktivnosti Zasadi tri zelje i PriCalica. DjevojCica istiCe, ,,za svoju obitelj
zelim da svi dozive svoju 100-tu godinu i da svi budu zdravi i sretni®, ,,za sestru zelim da ima
posao, svoju obitelj i da je svi poStuju, ,,ja Zelim postati spisateljica, Zelim napisati 100 knjiga“.
DjecCak istiCe, ,,za svoju obitelj Zelio bih da cijela moja obitelj bude jako sretna®, ,,zelio bih biti
informaticar, i dobar nogometas*, ,,zelio bi da mi brat bude zdrav i da prohoda®. Drugi djecak
navodi, ,,za svoju obitelj Zelim da se ljubimo®, ,,za sestru da ima auto i da bude prodavacica®,

za sebe ,,da budem informaticar i popravljam mobitele*“.

Sljedecéa aktivnost bila je Oboji dijelove tijela u kojoj sam primijetila kako su nakon
provedenih radionica svi sudionici koristili svjetlije boje za sebe i sestru ili brata. DjeCak koji

je sebe prethodno obojao u sivo, sada je kombinirao smedu, crvenu i Zutu.

Na samom kraju radionice sudionicima sam podijelila pohvalnice koje su ih
obradovale. Sudionici su naveli kako im je Zao Sto je to zadnja radionica te da bi se zeljeli i
dalje dolaziti na radionice. Takoder, roditelji su isticali kako trebam nastaviti provoditi ovakve

radionice u MURID-u za djecu niZe, ali i vise osnovnoSkolske dobi.

6.1. Prikaz evaluacija pojedinih radionica

Na zavrSetku svake radionice sudionicima je podijeljen evaluacijski listi¢. Sudionici su
zaokruzili broj¢anu ocjenu od 1 do 5 gdje 1 predstavlja najlosije, a 5 najbolje. Sudionici su
ocijenili zabavu, druZenje, aktivnosti radionice i voditeljicu. Broj€ane ocijene pojedine

radionice prikazane su grafikonom.
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Grafikon 1. Evaluacija provedenih radionica
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Iz prikazanog grafikona moZemo vidjeti kako su prosjecne ocijene sudionika za svako
podrucje bile 4 i 5. Takoder, vidljivo je kako su zabava i voditeljica tijekom svih radionica
ocijenjeni najvisom ocjenom. Vidljivo je i da je druzenje na prvoj radionici ocjenjeno
prosjecnom ocjenom 4. Medutim, sudionici su tijekom ostalih radionica druzenje ocijenili
najvisom moguéom ocjenom. Prikazanim grafikonom mozZemo vidjeti kako je prosje¢na ocjena

aktivnosti prve i druge radionice 4.5, a prosjec¢na ocjena aktivnosti na ostalim radionicama 5.

Na svakom evaluacijskom listi¢u radionice sudionici su mogli napisati koje aktivnosti
su im bile najzanimljivije te Sto su nauCili na radionicama. Pa tako na prvoj radionici
sudionicima su bile najzanimljivije aktivnosti Krug sli¢nosti i Prijedi rijeku, na drugoj Slijepi
kipar i Ovo je moja obitelj. Nadalje, na treoj radionici najzanimljivija aktivnost im je bila
Pronadi me, na Cetvrtoj Pogodi tko sam, Ovako se osjeCam kada i PriCalica, na petoj lzrada

zastave i Sarene kuglice i na Sestoj Igra s balonima i sve o budu¢nosti.

Tijekom prve radionice sudionici su naveli da su nauCili da trebaju medusobno
suradivati kako bi ostvarili cilj i pomagati sestri ili bratu s teSko¢ama u razvoju. Na drugoj su
naucili da trebaju biti dobri prema sestri ili bratu i da moraju pobijediti svoj strah. Zatim na
tre¢oj su naucili vise o znaCajkama sindroma Down. Djevojcica navodi: ,,Naucila sam puno
vise 0 Down sindromu. Ta djeca imaju elasti¢nije miSice, imaju viSak kromosoma na 21.
kromosomu, nemaju par nego trojku, njihov dan je 21.3.“ DjecCak istice: ,,O0 Down sindromu
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sam naucio da ima vise kromosoma. Njihov dan je 21.3.“ Na Cetvrtoj radionici naucili su da i
druge sestre i braca imaju sli¢na iskustva i emocije prema sestri ili bratu s teSko¢ama u razvoju.
Nadalje na petoj su naucili da smo svi jednaki bez obzira na to imamo li teSkoce ili ne, a na
Sestoj da trebaju pomagati sestri ili bratu. Takoder, jedan sudionik je komentirao kako je na

radionici prvi puta razmisljao o buducnosti sestre ili brata s teSko¢ama u razvoju.

6.2. Prikaz zavrsne evaluacije sudionika i roditelja

Prema zavrsnoj evaluaciji sudionika i njihovih roditelja takoder mozemo dobiti uvid u
sam doprinos programa za osnazivanje i informiranje sestara i brace djece s teSko¢ama u
razvoju. Sudionici su se usmjerili na njihovo medusobno upoznavanje, najzanimljivije
aktivnosti radionica, informiranost o teSkoci sestre ili brata, na ucinak i znaCajke provedenih
radionica. Takoder, zaokruZili su preporucaju li ove radionice i drugim sestrama i braci djece s

teSkocama u razvoju ili ne.

S druge strane, roditelji su navodili kako im je dijete opisalo radionice, koje aktivnosti
su mu se svidjele, Sto misle da je njihovo dijete naucilo na radionicama, misle li da su mu
radionice pomogle te preporucaju li drugim roditeljima da ukljuCe svoje dijete u ovakav oblik

podrske sestrama i braci.

DjevojCica navodi: ,,Zadovoljna sam jer sam drugoj djeci mogla dijeliti iskustva i
savjete, a i ona meni“. Aktivnosti koje su joj se najviSe svidjele su: ,,Skakanje u obruc,
Pricalica, Bingo, Baloni, Cvor*. O te3koCi sestre istice: ,,Moja sestra ima Down sindrom. To je
viSak kromosoma u stanicama. Oni imaju slabije miSic¢e, duZi jezik i 3 kromosoma u 21
kromosomu. To nastaje prije nego se to dijete rodi. Za to nema lijeka i za to nitko nije kriv.”
Naucila je, ,,da i drugi imaju sestre i bracu sa teSkocama i da drugima nije lako zbog tog
poremecaja“, a radionice su joj pomogle, ,,da razumijem viSe o toj teSkoci sestre i da steknem
nove prijatelje*“. Radionice opisuje kao, ,,korisne, zaigrane, smijesne, zabavne, fora, puno tog
novog sam naucila, viSe se brinem o njoj i vise joj pomazem®, te navodi kako bi ih preporucila

drugim sestrama i braci.

DjeCak navodi: ,, Djeca koju sam upoznao su jako dobra i zabavna i pomazu svojoj braci
i sestrama*. Najzanimljivije aktivnosti su mu: ,,Igra s balonom, Bingo, Prijedi rijeku, Sarene
kuglice, Pricalica.” O teSko¢ama brata istiCe, ,,moj brat ima ove dvije teSkoce: metabolicka

teSkoca s uzimanjem vitamina B12 i motoricka“, a naucio je, ,,da treba pomagati bratu i da si

50



sa svima treba biti dobar“. Radionice su mu pomogle da, ,,nauci neSto novo o svom bratu i
prijateljima®, a opisuje ih kao, ,,zabavne, sretne, zanimljive, kvalitetne. Takoder, radionice

preporuca drugim sestrama i braci.

Drugi djeCak navodi: ,,Zadovoljan sam Sto sam upoznao drugu djecu.* Aktivnosti koje
su mu bile najzanimljivije su, ,,svidio mi se Cvor i Bingo“, a o te3koCi sestre je naucio da ,,ima
viSak kromosoma i slabije miSice*. IstiCe kako je naucio i, ,,da su djeca sa Down sindromom
odli¢na“, a radionice su mu pomogle, ,,da upoznam nove prijatelje*. DjeCak takoder navodi

kako radionice preporuca drugim sestrama i braci.

Roditelji djevojCice navode kako im je djevojCice rekla: ,,Da stalno govore o braci.
Morali su se predstaviti i reCi nesto viSe o sebi, a drugi su to morali zapamtiti.“ Navode kako
joj se najvise svidjela prva radionica, te da smatraju, ,,da su radionice edukativne i pomazu im
da vide da i drugi imaju bracu sa poteSko¢ama pa se onda lakSe nose s tim“. Takoder, smatraju
kako su radionice pomogle njihovom djetetu te da preporucaju drugim roditeljima da ukljuce

svoju djecu u radionice za sestre i bracu.

Roditelji djeCaka navode kako smatraju, ,,da mu je bilo lijepo i super ekipa“.
Najzanimljivije aktivnosti bile su mu, ,,igre u parovima, €itanje*, a smatraju da je naucio, ,,kako
se ponaSati prema bratu, pomagati mu i igrati se“. Takoder, smatraju da su mu radionice

pomogle i preporucaju drugim roditeljima da ukljuce svoju djecu u radionice za sestre i bracu.

Roditelji drugog djeCaka navode: ,,Rekao je da su pri¢ali o Down sindromu i igrali
igrice.” Najvise mu se svidjelo, ,,igra i druZenje i naravno prica, jer on nije bas komunikativan
u drustvu®. Navode kako su primijetili da, ,,je viSe svjestan Sto to zapravo znaCi Down i doma
puno o tome prica“. Roditelji smatraju da su mu radionice pomogle i preporucuju drugim

roditeljima da ukljuce svoju djecu u ovakav oblik podrske sestrama i braci.

U nastavku je prikazana analiza provedenih radionica prema osvrtu voditeljice na
radionice, prikupljenim materijalima kroz aktivnosti, audio snimkama, evaluaciji pojedinih

radionica i zavr$noj evaluaciji sudionika i njihovih roditelja.
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7. Analiza provedenih radionica

Kako razvojne teSkoce unose promjene u obitelj, od izuzetne je vaznosti osvijestiti
potrebe svih Clanova obitelji pa tako i sestara i brace djece s teSkoama u razvoju. Pruzanjem
podrske cijeloj obitelji u podrucju rane intervencije, pa tako i sestrama i braci moZe se povecati
kvaliteta zZivota cijele obitelji. Upravo se ovim radom zeli dobiti uvid u perspektivu sestara i
brate i pruziti prijedlog za implementaciju programa podrSke sestrama i braCi nize

osnovnoskolske dobi u podrucju rane intervencije.

Nakon sluSanja audio snimki, pregleda fotografija, osvrta voditeljice na radionice,
prikupljenog materijala kroz aktivnosti radionica i evaluacija sudionika i njihovih roditelja
osvijestile su se potrebe sestara i brace te doslo se do nekoliko zakljuCaka koji odgovaraju na
istraZivacka pitanja rada. Prvi od njih je da su sestre i brace svjesni vlastitih jakih i slabih strana
i jakih i slabih strana sestre ili brata s teSkoCama u razvoju te im pomazu i provode mnogo
vremena s njima. Djeca s teSko¢ama u razvoju izvor su radosti, ljubavi i smijeha za njihove
sestre i bradu koja s njima Cesto gledaju crtice, Citaju im, igraju se, plivaju i igraju nogomet.
Medutim, zbog njihovih teSkoca i obaveza roditelja, sestre i braca provode mnogo vremena s
njima pomazuci im u obavljanju svakodnevnih aktivnosti i vjezbanju. Djevojcica kaze: ,,Mi
provodimo najviSe vremena zajedno, igramo se najceS¢e s kockama i Citamo.” DjeCak kaZe:
»,PomaZem kada vjezba, tu sam kad mu je teSko i kad mu se neda.” Drugi djeCak kaze: ,,| ja
pomazem“. Oni navode kako pomazu i drugoj djeci s teSkoama s kojima se susrecu i

vrdnjacima u Skoli kojima je potrebna podrska.

Zatim iz provedenih radionica moZe se zakljuciti da se sestre i braca djece s teSko¢ama
u razvoju suocavaju s razlicitim emocijama s kojima se tipiCna djeca suoCavaju u manjoj mjeri
te ih je zbog toga potrebno osnaziti. Oni istiCu zabrinutost, strah i nelagodu kada druga djeca
govore da su njihove sestre i braca bolesni, kada prolaznici na ulici gledaju u njih i komentiraju,
kada njihovi prijatelji isticu samo negativne strane njihove sestre ili brata. Takoder, neki navode
kako se ponekad osjecaju nevidljivo jer roditelji uglavnom provode vise vremena sa sestrom ili
bratom s teSko¢ama u razvoju te su im oni ¢eS¢e na prvom mjestu dok drugi kaZu da roditelji
provode dovoljno vremena s njima te da su oni jednaki. S druge strane, ponosni su na sestru ili
brata kada ostvare Zeljeni cilj, kada se Zele igrati s njima i kada su sretni. IstiCu kako zbog
teSkocCa sestre ili brata viSe cijene vlastite sposobnosti i zdravlje te da im najviSe podrske pruzaju
Clanovi obitelji i prijatelji. DjevojCica istiCe: ,,Volim bez obzira ako ima Down-ov sindrom ili

ne.“ DjeCak: ,,Jako volim svoga brata jer se mogu igrati s njim.* Takoder, djeCak navodi:
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»,Ponosan sam dok mi se smije, dok se igra sa mnom, dok uspije dok vjezba. | tata i mama su

onda ponosni.*

Nadalje, neki istiCu zabrinutost za buducnost njihove sestre ili brata s teSkocama u
razvoju dok drugi navode da do sada jo$ nisu razmisljali o buduénosti. Oni bi Zeljeli Sto vecu
samostalnost njihovih sestara i brace, da osnuju obitelj, Skoluju se, zaposle, samostalno Zive te
da ih drugi postuju. Djevojcica istice: ,,Zelim da ima svoj posao, svoju obitelj i po3tovanje
drugih ljudi.“ Djecak kaZe: ,,Zelio bih da bude zdrav i da prohoda.” Drugi djecak kaze: ,,Zelio
bih da ima auto i radi kao prodavacica.” Medutim, spremni su pruzati im podrsku, zastupati ih
i Zivjeti s njima ako Ce to biti potrebno. DjevojCica kaze: ,,Ljudi s teSkocama se mogu brinuti
sami za sebe. Oni su ljudi kao i mi.“ DjeCak kaze: ,,Zabrinut sam jer ne znam Sto bude u
buduénosti, ali ako nece moci voziti, ne¢e imati dovoljno novaca ja ¢u se brinuti.” Drugi djecak

kaze: ,,Mi ¢emo zajedno Zivjeti.“

SljedeCi zakljuCak je da sestre i braca nisu dovoljno informirani o invaliditetu
opcenito i vrstama i znaCajkama teSkoc¢a u razvoju njihove sestre ili brata. Kao $to
literatura istiCe vaZnost informiranja sestara i braCe o vrsti i znacajkama teSkoca sestre ili brata
(Meyer i Vadasy, 2000), tako i sudionici zele biti informiraniji te posebno isticu kako ih zanima
uzrok teSkoca. Na pitanje tko su osobe s invaliditetom djevojCica odgovara: ,,Taj poremecaj se
moze javiti kad se rodis, ali i poslije.”, ,,MozeS imati nesrecu pa ti se slomi kraljeznica i mozes
zavrsiti u kolicima.” DjeCak kaZe: ,,To su osobe koje imaju neki poremecaj zbog kojeg nisu ko
mi svi drugi.” Drugi djeCak kaze: ,,Ne znam, kada je neko bolestan.” Kao primjer invaliditeta
djevojcica istiCe: ,,Autizam, Down sindrom.” Dje€ak kaze: ,,Dok se teSko krece$, ne mozes
hodati.” Drugi djeCak kaZe: ,,Dok neko teze uci, kad neko ne vidi.“ Nalaz nam govori da je
vecina sudionika informirana o samom nazivu teSkoce sestre ili brata, dok jedan sudionik istice
potrebu za informiranjem o nazivu teSko¢a. Sudionici u opisu znacajki teSkoca sestre ili brata
istiCu njihove teSkoCe u motorici, hranjenju, komunikaciji i govoru koje lako uoCavaju u
svakodnevnoj interakciji s njima. Zbog istaknute potrebe za dodatnom informiranoscu o
teSko¢ama sestre i brata, sam doprinos ovog programa je i u provodenju aktivnosti koje
omogucavaju bolji uvid u vrstu, znaCajke i uzrok teSko¢a. Nakon provedbe radionica
primijeCeno je da su djeca usmjerena na motoriCke i genetiCke znaCajke sindroma Down,
prenatalni uzrok teSkoca i da svoje znanje Zele podijeliti s drugima. Jedan djecak je informirao
suucenike u razredu i naveo: ,,Rekao sam prijateljima u razredu i u€iteljici da idem na radionice

za sestre i bracu. I oni su htjeli znati viSe o Down sindromu pa sam pred ploCom svima rekao
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Sto je Down sindrom i kakve su to teSkoce.** Sudionik koji je isticao potrebu za informiranjem

0 nazivu teSkoce, ima bolji uvid u vrstu i znaCenje samog naziva teSkoce.

Prema analizi evaluacijskih listica, moze se zakljucCiti kako su se radionice svidjele
sudionicima te ispunile njihova oCekivanja. ProsjeCne ocjene zabave i voditeljice bile su
maksimalne tijekom svih radionica, a mozemo vidjeti i da su aktivnosti prve i druge radionice
sudionicima bile manje zanimljive od aktivnosti ostalih radionica. Takoder, druZenje na prvoj
radionici je ocjenjeno niZe od druZenja na ostalim radionica. 1z toga moZemo zakljuciti da su
se sudionici na prvoj radionici osjecali nelagodno jer nisu poznavali ostale sudionike i
voditeljicu. Medutim, s vremenom se to promijenilo te se povecao socijalni kontakt i
medusobno povjerenje sudionika. Kao Sto i literatura govori o vaznosti smanjenja socijalne
izolacije sestara i brate (Meyer i Vadasy, 2000), tako i sudionici isticu kao doprinos
programa upoznavanje vrinjaka koji imaju sestru ili brata s teSko¢ama u razvoju. Sigurno
okruZenje koje im omogucavaju radionice, stvorilo je prilike za njihovo druZenje, medusobnu
razmjenu iskustva i savjeta i dalo im uvid da i druga djeca imaju sestru ili brata s teSko¢ama u

razvoju.

Upravo te prilike razvile su se kroz aktivnosti programa. Sudionici opisuju radionice
kao zabavne, zanimljive, kvalitetne, korisne, zaigrane, smijeSne te da su mnogo toga novoga
naucili. Takoder, aktivnosti koje su im se najviSe svidjele su pokretne igre kao $to su Igra s
balonima, Cvor, Krug slinosti, Bingo, Pogodi tko sam, Prijedi rijeku i Sarene kuglice. Navode
kako su im se svidjele i kreativne aktivnosti kao Sto su Izrada zastave, Moje lice govori vise
od 1000 rijeci, Ovo je moja obitelj, Slijepi kipar, Zasadi tri Zelje i interaktivne aktivnosti kao
Sto su Pricalica i Ovako se osjeCam kada. Jednako tako, svi bi preporucili radionice drugim

sestrama i braci djece s teSko¢ama u razvoju.

Prema analizi evaluacijskih listi¢a roditelja, roditelji smatraju da su se djeci svidjele
radionice, da su djeca naucila ne$to novo te da su im one pomogle. Roditelji istiCu kako su im
djeca pricala Sto su radila na radionicama te da su naj¢eSce spominjala kako uce o teSko¢ama
sestre ili brata i koje su im se aktivnosti dojmile. Takoder, oni istiCu kako su djeca postala
svjesnija teSkoca sestre ili brata te da Zele viSe razgovarati s njima o tome. Roditelji smatraju
kako su radionice bile edukativne, pomogle im u razmjeni iskustva i stjecanju uvida da i druga
djeca imaju sestre i bracu s teSko¢ama u razvoju. Jednako tako, svi roditelji preporucaju drugim

roditeljima da ukljuCe svoju djecu u radionice za sestre i bracu.
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Odradenim radionicama osobno sam izuzetno zadovoljna. Sam odabir tema, ciljeva,
aktivnosti i sudionika radionica nije bio nimalo lagan. Sadrzaj programa kreirala sam prema
individualnim potrebama odabranih sudionika radionica, no smatram kako je prilagodljiv
potrebama drugih sudionika. Zbog nedostatka vremena i odsutnosti djece na pojedinim
radionicama nisu sve aktivnosti odradene prema planu i programu, ali smatram kako je svaka

radionica dostigla svoje ciljeve.

Atmosfera na radionicama bila je pozitivna i opuStena, a djeca su bila suradljiva i
motivirana. Primijetila sam da se s vremenom kod djece javljalo viSe socijalnog kontakta,
povjerenja u skupinu i mene kao voditeljicu. Zbog toga su postajala otvorenija za dijeljenje
vlastitih iskustva i emocija. Takoder, primijetila sam da su s porastom dobi djeca svjesnija i

informiranija o vrstama i znaCajkama teSkoca u razvoju sestre ili brata.

Kao voditeljica ovih radionica osjecala sam se uzbudeno, sretno i ispunjeno. Medutim,
prije pocCetka radionica imala sam odredenu razinu straha jer nisam znala kako Ce sudionici
reagirati na aktivnosti, kakva Ce imati oCekivanja te hoce li se stvoriti ugodna i opustena
atmosfera. S vremenom je taj strah nestao. Takoder, iznenadilo me to Sto su se sudionici brzo

otvorili, izjasnili svoje emocije i pozitivna i negativna iskustva.

Naravno, smatram kako je bilo nekoliko propusta s moje strane te da je djeci potrebno
davati jasnije i direktnije upute. Shvatila sam i da je vazno postivati potrebe svakog djeteta te
da je u redu ako zbog toga radionica promijeni svoj tijek. Odrzane radionice i pozitivna

evaluacija sudionika i roditelja za mene su velika motivacija za nastavak rada u ovom podrucju.

Svi navedeni zakljuCci izvrstan su pokazatelj da bi se ve¢ u najranijoj dobi Zivota
sustavnim osnazivanjem i informiranjem sestara i brae moglo utjecati na stvaranje pozitivne
slike o sebi, unapredenje sestrinsko/bratskih odnosa, povecanje osvijestenosti i informiranosti

0 razvojnim teSkocama.
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8. Zakljucak

Stjecanjem uvida u malu zastupljenost istrazivanja o vaznosti osnazivanja i informiranja
sestara i brace djece s teSkoama u razvoju u podrucju rane intervencije, ovim se diplomskim

radom Zeli kreirati program podrske i utjecati na toliko vaZzan sestrinsko/bratski odnos.

Sestre i braca vole unatoc razvojnim teSkocama, ali pojacan angazman i stres te nerijetko
negativne reakcije okoline stvaraju dodatne Zivotne izazove i osvjeStavanje veC u najranijoj
dobi Zivota. Oni pomaZu svojim sestrama i braCi, provode mnogo vremena s njima, no
uglavnom su nedovoljno informirani zbog Cega teSko odgovaraju na vlastita pitanja i pitanja
okoline. Pregledom uglavnom strane literature mozZe se do¢i do zakljucka da je u svijetu
prepoznata vaznost sustavnog rada i osnaZivanja sestara i brace, no u nasoj zemlji to je jo$

uvijek rijetkost.

Temeljem provedenih radionica i evaluacije sudionika i njihovih roditelja moze se uociti
niz pozitivnih znaCajki provedenog programa. Neke pozitivne znacajke su: stjecanje uvida da i
druga djeca imaju sestre i bracu s teSko¢ama u razvoju i suocavaju se sa slicnim iskustvima i
emocijama, veca osvijestenost i informiranost o vrstama i znaCajkama razvojnih teSkoca sestre
ili brata, prepoznavanje vlastitih jakih strana i stvaranje pozitivne slike o sebi, razvijanje
dodatne tolerancije i razumijevanja prema sestri ili bratu s teSko¢ama u razvoju. Prikazani
program radionica u ovom diplomskom radu izvediv je u praksi uz zadovoljavanje nekoliko
kriterija: odgovarajuca skupina (niZa osnovnoSkolska dob, sestra ili brat ukljucen u program
rane intervencije), iskustvo voditelja, prilagodba aktivnosti individualnim potrebama sudionika,

raspolaganje vremenom, prostorom i sredstvima.

Pozitivne znaCajke provedenog programa, motivacija sudionika za daljnjim
sudjelovanjem u radionicama i osvijeStenost njihovih roditelja dokazuje da ovakav oblik
podrSke sestrama i braci treba biti dio rane intervencije usmjerene na obitelj. Sam nedostatak
ovog istrazivanja je nedovoljna informiranost roditelja o vaznosti pruzanja podrske sestrama i
braéi tipicnog razvoja, zbog Cega vidimo manji odaziv sudionika. Upravo zato, vazno je
provoditi istraZzivanja usmjerena na osvjestavanje svih ¢lanova obitelji i strunjaka o vaznosti
rada sa sestrama i bra¢om s obzirom da temeljni stavovi pojedinaca proizlaze upravo iz obitelji.
Takoder, potrebno je usmijeriti se na perspektivu drugih sestara i brace, kako bi se produbio
uvid u njihove potrebe i iskustva te prema tome razvili $to kvalitetniji oblici podrSke. Na
strunjacima je odgovornost osigurati najbolju mogucu podrsku i uvjete kako bi bile prepoznate
i zadovoljene potrebe svakog Clana obitelji djece s teSko¢ama u razvoju.
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10. Prilozi

Prilog 1: Informativni letak radionica

Pozivamo Vas na

ZABAVNE, KREATIVNE | EDUKATIVNE RADIONICE ZA OSNAZIVANJE
SESTARA | BRACE DJECE S TESKOCAMA U RAZVOJU

Radionice ¢e odrZavati Lana Florjani¢, studentica ERF-a u okviru svog diplomskog rada pod
mentorstvom izv. prof. dr. sc. Ana Wagner Jakab.

Ciklus od 6 radionica odrzavat ¢e se subotom od 10:00 do 11:30 h u MURID-u.
Radionice ¢e se odrzati: 2.3., 9.3., 16.3., 23.3., 6.4., 13.4.

Sudjelovati mogu sestre i braca djece s teSkoéama u razvoju od 1. do 4. razreda osnovne Skole

Ciji je sestra ili brat ukljucen u program rane intervencije u MURID-u.

PRIJAVITE SE NA murid@murid.hr DO 28.2.!

Voditeljica Ce biti slobodna kontaktirati Vas putem telefonskog kontakta ili e-mail adrese.
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Prilog 2: Sporazum voditeljice radionica i roditelja sudionika

Sporazum voditeljice radionica i roditelja sudionika

Datum:
Voditeljica:
Sudionik:

Prije svega zelim VVam zahvaliti na VVaSem odazivu i odazivu Vaseg djeteta za sudjelovanje u

radionicama za sestre i bracu za potrebe diplomskog rada!

Cilj ovog diplomskog rada je prikazati provedbu i dobiti uvid u doprinos programa za
osnazivanje i informiranje sestara i brafe djece s teSkoCama u razvoju kroz aktivnosti
osnhazivanja i informiranja o vrstama i znacajkama teSkoca u razvoju njihovih sestara ili brace,
koja su ukljucCena u program rane intervencije u Medimurskoj udruzi za ranu intervenciju u
djetinjstvu (MURID).

Koraci u provedbi radionica su:

1. Va$a suglasnost za dobrovoljno sudjelovanje VaSeg djeteta u radionicama i
suglasnost Vaseg djeteta (pristanak na sudjelovanje u radionicama se potpisuje tek

nakon Sto predstavimo ulogu voditeljice i ulogu VVaSeg djeteta u ovim radionicama)

2. Objasnjenje uloge sudionika radionica

Uloga Vaseq djeteta je iznimno vazna u ovim radionicama i zelja nam je da osiguramo

ugodnu atmosferu, otvorenost i zaStitu podataka VVaSeg djeteta.

Perspektiva Vaseg djeteta nam je vrlo znaCajna te nam je zbog toga jako vazno njegovo

sudjelovanje u radionicama.

Kao voditeljica radionica nastojim posebno brinuti o pravima VaSeq djeteta:
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dijete ima pravo reci na glas koje su teme za njega prihvatljive, a koje to nisu
dijete ima pravo reci na glas koje su aktivnosti za njega prihvatljive da u njima
sudjelujete, a koje to nisu

u svakom trenutku moze prekinuti voditelja i postaviti potpitanja, ako aktivnost
nije dovoljno jasno objasnjena i Zeli pojasnjenja

dijete ima pravo zatraziti pauzu tijekom radionice ili prestati dolaziti na

radionice

3. Objasnjenje uloge i odgovornosti voditeljice radionica

Voditeljica se obvezuje da Ce poStivati prava VaSeg djeteta kao sudionika radionica temeljem

regulative o zastiti osobnih podataka Etickog kodeksa istraZivanja s djecom (VijecCe za djecu
Vlade Republike Hrvatske, 2003). Postivat ¢e se prava:

na slobodu izbora (Zeli li odgovarati na neka pitanja ili ne, Zeli li sudjelovati u nekoj
aktivnosti ili ne, smatra li neku temu preintimnom za iznoSenje, Zeli li pauzu ili Zeli
li dolaziti na radionice ili ne)

voditeljica ¢e u skladu s temom radionica provesti aktivnosti koje su joj znacajne da
bi bolje razumjela iskustvo i potrebe sudionika

u slucaju da u sudjelovanju u aktivnosti naide na jo§ neke zanimljive teme koje je
VaSe dijete samo iznijelo, voditeljica ¢e s njim razgovarati o iznijetim temama, koje
su se pojavile tijekom aktivnosti

voditeljica zadrzava pravo da u nekom dijelu aktivnosti postavi potpitanja da bi bolje
razumjela promis$ljanje ili iskustvo VaSeg djeteta

voditeljica je duzna poduzeti sve mjere za zastitu tajnosti podataka o sudioniku, o
njegovim izjavama i o evaluaciji radionica

voditeljica je duzna prije audio i video snimanja sudioniku objasniti svrhu njihove

uporabe i za to dobiti njegov pristanak

63



VaZan je doprinos VaSeg djeteta u ovom diplomskom radu, jer bez njegovog misljenja, iskustva

I preporuka nema dovoljno informacija i znanja o potrebnim promjenamal!
Ocekujem da se promjene dogadaju kroz aktivnu uklju¢enost onih na koje su usmjerene!

Ako ste Vi kao roditelj suglasni s gore navedenim molim Vas za potpis pristanka VVaseg djeteta

na sudjelovanje u radionicama za potrebe diplomskog rada.

Unaprijed zahvaljujem!

Voditeljica Roditelj sudionika radionica
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Suglasnost sudionika
SUGLASNOST SUDIONIKA

za sudjelovanje i suradnju u provedbi radionica u svrhu izrade diplomskog rada

Molimo Vas suglasnost za sudjelovanje u radionicama za potrebe diplomskog rada Lane

Florjani¢ na temu ,,0snaZivanje i informiranje sestara i brace djece s teSkoCama u razvoju“.

Ja ucenik/ucenica

(ime i prezime) (razred)

,SV0ojim potpisom pristajem na sudjelovanje u radionicama i potvrdujem da sam informiran da
je moje sudjelovanje dobrovoljno, da imam pravo odustati u bilo kojem trenutku, da je
voditeljica radionica obvezna pridrZavati se Etickog kodeksa i da je duZna zastititi tajnost

podataka.

(vlastorucni potpis)
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Suglasnost za fotografiranje i video snimanje

SUGLASNOST

Dozvola za fotografiranje i video snimanje

Suglasan sam da se moje dijete

(prezime i ime)

fotografira i snima tijekom radionica za sestre i bracu te da se fotografije i video snimke
upotrijebe u svrhu izrade i obrane diplomskog rada ,,OsnaZivanje i informiranje sestara i brace
djece s teSkocama u razvoju‘“ (molim, zaokruzite DA ukoliko ste suglasni za fotografiranje i

video snimanje Vaseg djeteta, a NE ukoliko to ne Zzelite).

DA NE

(potpis roditelja)
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Prilog 3: Listi¢ Bingo

BINGO

Zadatak: ProSeci po prostoriji i razgovaraj s drugim ucenicima. Saznaj koje dijete npr. svira

neki instrument, voli igrati koSarku, ima psa i upiSi njegovo ime u praznu kucicu. Ime jednog

dijete mozes u jednom redu ili stupcu ponoviti najvise dva puta. Kada popuni$ jedan cijeli
stupac ili red vikne$ BINGO!

sestri ili bratu

crvena

Voli se voziti Voli se igrati sa
biciklom ili Moze imitirati Svira neki Ima plave oCi sestrom ili
rolama slona instrument bratom
Pise lijevom Voli igrati lovice | Ima mladu sestru | Vozio se vlakom | Ima smedu kosu
rukom ili brata
Voli pomagati Najdraza boja Voli Citati Ima macku ili psa | Voli se igrati s

lego kockama

Voli i¢i u park sa

Voli nogomet sestrom ili Bio je u nekoj Voli sladoled od | Voli igrati igrice
bratom drugoj drZavi ¢okolade i jagode
Voli gledati
Voli pjevati Voli plivati Najvise voli jesti | crtice sa sestrom Trenira neki
pizzu ili bratom sport
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Prilog 4: Listi¢ Jake i slabe strane

JAKE | SLABE STRANE

Svatko ima nesSto Sto mu ide dobro i $to mu ide loSe. Dobro razmisli,
napisi i objasni Sto ti ide dobro, a $to loSe. Kada napi$es$ ono u ¢emu si ti
dobar i 108 to isto napravi za svoju sestru ili brata s teSko¢ama u razvoju.
Kada sve napises okreni se prema svom paru i pitaj ga u cemu je on dobar

i 1o, a u ¢emu njegova sestra ili brat.

Dobro slusaj svoga para i predstavi ga svima u grupi!

MOJE IME:

MOJE JAKE STRANE:

MOJE SLABE STRANE:
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IME MOJE SESTRE ILI BRATA:

JAKE STRANE MOJE SESTRE ILI BRATA:

SLABE STRANE MOJE SESTRE ILI BRATA:
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Prilog 5: Oboji dijelove tijela
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Prilog 6: Listi¢ Stvari koje volim raditi

STVARI KOJE VOLIM RADITI

MOJE IME:

SA SESTROM ILI BRATOM S TESKOCOM U RAZVOJU:

S MAMOM:

S TATOM:

S OSTALIM SESTRAMA ILI BRACOM:

S PRUATELIJIMA:

SAM/SAMA:
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Prilog 7: Listi¢ Cinjenice o razvojnoj te3koCi

CINJENICA
O

1. MI IMAMO 46 KROMOSOMA, A DJECA SA SINDROMOM DOWN 47
2. KROMOSOMI ODREPUJU KAKVU KOSU IMAMJU, BOJU OCIU, IZGLED LICA

3. DJECA SA SINDROMOM DOWN IMAJU TROJKU 21 KROMOSOMA, UMJESTO
PARA

4. SINDROM DOWN NIJE BOLEST I NIJE ZARAZAN
5. NITKO NIJE KRIV ZA NASTANAK SINDROMA DOWN

6. SVATKO SE MOGAO RODITI S TIM

7. DJECA SA SINDROMOM DOWN IMAJU SLABIJE MISICE
8. NIZI SU

9. TEZE GOVORE

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.

ONI UCE KAO SVI OSTALI SAMO IM JE POTREBNO VISE VREMENA | POMOCI
IMAJU KOSI POLOZAJ OCIJU

VESELI SU | ZABAVNI

VOLE SE IGRATI

IMAJU RAZLICITE TALENTE KAO | SVI DRUGI

VOLE SVOJE PRIJATELJE

VOLE SE DRUZITI S PRUATELJIMA

ODANI SU | ZABAVNI PRIJATELJI

AKO ZELE MOGU SE BAVITI SPORTOM, LIKOVNIM AKTIVNOSTIMA, PLESOM

ITD.

19.
20.

NJIHOV POSEBAN DAN JE 21.3 | OBILJEZAVA SE SVAKE GODINE
TADA SVI NOSIMO RAZLICITE CARAPE

21. VOLE SVOJE SESTRE | BRACU
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1
2
3
4
5
6
7
8

TJ
9.

11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.

. VITAMINI HRANE NASE TIJELO | POTREBNI SU ZA RAZVO]

. POSTOJI MNOGO VITAMINA: A, B,C,D, E, K

. NJIHOVO TIJELO SE TEZE HRANI VITAMINOM B12

. TO NIJE BOLEST NITI SE NITKO NE MOZE ZARAZITI S TIM TESKOCAMA

. NITKO NIJE KRIV ZA NASTANAK TIH TESKOCA

. ONE NASTAJU PRIJE NEGO SE DUETE RODI

. SVATKO SE MOGAO RODITI S TIM TESKOCAMA

. DJECA S TIM TESKOCAMA IMAJU SLABIJE MISICE, TEZE SE KRECU | BAVE

ELESNIM AKTIVNOSTIMA

VOLE JESTI SAMO IM JE POTREBNO VISE VREMENA
TEZE GOVORE

ONI UCE KAO SVI OSTALI SAMO IM JE POTREBNO VISE VREMENA | POMOCI
VOLE SE IGRATI

VESELI SU | ZABAVNI

POZITIVNI SU

IMAJU RAZLICITE TALENTE KAO | SVI DRUGI
VOLE SVOJE PRIJATELJE

VOLE SE DRUZITI S NJIMA

VESELE SE SVAKOM NAPRETKU

MARLIJIVI SU | VRIJEDNI

VOLE SVOJE SESTRE | BRACU
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Prilog 8: Listi¢ TeSkoCe razumijevanja
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Prilog 9: Evaluacijski listi¢ radionice

EVALUACIJA RADIONICE

Naziv radionice; Datum:
ZABAVA
]
Or 0p 0
d2a0
494 %0 1 2 3 4
DRUZENJE
| | | |
| | | |
1 2 3 4
AKTIVNOSTI
| | | |
| I | |
1 2 3 4
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VODITELIJICA

Aktivnost koja mi se najvise svidjela:

Sto sam novo naucio/naudila:
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Prilog 10: Zavrsni evaluacijski listi¢ sudionika i roditelja

1. Kako bi objasnila/objasnio svoje zadovoljstvo Sto si upoznala/upoznao drugu djecu koja

imaju sestru ili brata s teSkoCama u razvoju?

2. Koje aktivnosti su ti se najvise svidjele na radionicama?

3. Mozes li objasniti, kakvu teSko¢u u razvoju ima tvoja sestra ili brat?

4. MoZzes li objasniti, Sto si sve novo naucila/naucio na radionicama?
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5. Mozes li objasniti, jesu li ti i na koji naCin pomogle radionice?

6. Kako bi opisala/opisao radionice?

7. Bi li drugim sestrama i braci djece s teSko¢ama u razvoju preporucila/preporucio ove
radionice? DA NE
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EVALUACIJA RODITELJA

1. Je li Vam Vase dijete govorilo $to je radilo na radionicama? DA NE

Mozete li objasniti, Sto je reklo?

2. Mislite li da su se VVaSem djetetu svidjele radionice? DA NE

MoZete li objasniti, koje aktivnosti su mu se najvise svidjele?

3. Mislite li da je VasSe dijete naucCilo neSto novo na radionicama? DA NE

Sto mislite da je Vae dijete naucilo na radionicama?

4. Mislite li da su Vasem djetetu pomogle radionice? DA NE

5. Biste li preporucili drugim roditeljima da ukljuce djecu na ovakve radionice? DA NE
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