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ja. Osobitojeinteresantna, i za nasu znan-
stvenu javnost pou¢na, usputna rasprava
o ideologizaciji i ideologkoj funkciji teh-
ni¢kih znanja, te rasprava o ulozi inteli-
gencije (i njezinih podgrupa) u drustvu.
Ovo posljednje uvod je i u raspravu o
sociologiji znanosti.
Odito iz formalnih razloga razdvojena su
dva poglavlja o sociologiji religije. U jed-
nom (Religiozno iskustvo i institucionali-
zacija religije) naglasak je na spoznajnoj
vrijednosti i drustvenoj funkciji (prven-
stvenojednostavnih) religija, a u drugom,
podrobnije se razraduju elementi moder-
nih religija (tzv. civilnih religija) koje su
podvrgnute procesima institucionalizaci-
je. Autor prikazuje Siroki raspon institu-
cionalnih oblika religijskih zajednica.
Posljednje je poglavlje knjige posveceno
sociologiji umjetnosti. Naglasak je na
analizi simboli¢kog i paidetickog znade-
nja umjetnosti, te na analizi funkcije um-
jetnosti u drudtvu uopce, a napose u mo-
dernim drustvima.
Knjiga je koncipirana kao drugi dio udz-
benika istih autora $to je objavljen kod
istog izdavada pod naslovom Pregled
glavnih sistema socioloskih teorija, a na-
mijenjen je studentima prava.
Knjiga je zapravo zbir odabranih »socio-
logkih« tema koje su od posebna znacenja
za studij prava (primjerice: socijalizacija,
normativna regulacija, dinamika grupe i
odnosi u grupi, problemi delikvencije,
obitelji itd.).
Za razliku od dosadasnjih sli¢nih udzbe-
nika, ovaj ne Zeli dati povlaSteno mjesto
nijednoj socioloskoj teoriji ili orijentaciji.
TeZi biti objektivan i kriti¢an u prikazu
raznih sociologkih udenja, a takoder na-
stoji izbjeci grube simplifikacije tretirane
problematike.
Mogli bismo iznijeti i stanovite primjedbe
na ovaj drugi dio udZbenika, no necemo
se u to upustati. Iznijet ¢emo jednu tek
usputnu pripomenu. Ono §to se govori o
fenomenu umjetnosti ne odgovara sadr-
Zajno naslovu poglavlja — Umjetnost kao

drustvena institucija. Ne znam koliko je
potrebno u udzbeniku za studente prava
pokretati pitanja, kao 8to su - 3to je stil u
umjetnosti, ili odnos umijeca i estetskog
itd.

Uzeto u cjelini, djelo autora S. Petkovica i
J. Kregara, Ogledi o drustvenim procesi-
ma i institucijama donosi mnostvo vaz-
nih obavijesti, uvida, sistematizacija i oc-
jena iz podrudja sociolodke problematike
prijeko potrebnih u edukaciji studenata,
posebno u uvom slucaju studenata prava.
Stoga mozemo najtoplije preporuciti po-
sebno studentima drustvenih i humani-
sti¢kih fakulteta ove vrijedne instruktiv-
ne Oglede o drustvenim procesima i in-
stitucijama.

Vjekoslav Mikecin

Ljiljana Zergollern-Cupak

DOWNOV SINDROM - ISKUSTVA [
SPOZNAJE

Centar za rehabilitaciju, Zagreb, 1998, 261 str.

Covjetanstvo duguje djetetu ono najbol-
je §to mu treba pruZiti. Tako smatra Ze-
nevska deklaracija o pravima djeteta ob-
javljenajos daleke 1924. (Deklaracija koja
1959 godine dobiva svoj kona¢ni oblik u
Deklaraciji o pravima djeteta). Vrijedi li
to pravilo za svu djecu? Sto je s proved-
bom toga duga prema djeci koja su dru-
gadija? Kakva su prava i mogucnosti za
potporu djece koja boluju od teske na-
sliedne bolesti kao &to je Downov sin-
drom? U knjizi se daju medicinsko-gene-
ticki, ali jednako tako i pravni, eticki, pe-
dagoski, pedijatrijski, psihologki, socijal-
ni i ekologki odgovori na ova pitanja.

Pred nama nije standardan medicinarski
produkt. Medicinari, naime, piSu impre-
sivno velike i debele knjige u kojima bro-
jimo 1000 i vige stranica. U tim se knjigama
problemi nastanka, prijenosa i lijeCenja
bolesti tumace na specijalistickoj i super-
specijalisti¢oj razini. Superspecijalisticki
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fokusirane knjige odraz su opceg trenda
koji dominira biomedicinskim znanosti-
ma kraja dvadesetog stoljeca. Je li bolje ne
znati nista o svemu ili sve o ni¢emu? Ta
generalisti¢ko/specijalisti¢ka dilema raz-
rije$na je pobjedom specijalizacije. Medi-
cinska znanost tijekom posljednja dva
stoljeca prosla je dug put od medicine uz
krevet pacijenta (bedside medicine) koja se
bavila cijelim ¢ovjekom do klini¢ke ori-
jentacije i laboratorijske medicine (usmje-
renost najprije na organe, zatim na tkiva i
kona¢no na stanice), da bi se konacno
zavrgilo na suvremenoj genetici, koja svoj
pravi uspon doZivljava u posljednjih de-
setak godina i koja izvore i uzroke bolesti
traZi na razini poremecaja u strukturi ge-
na. Slika cijelog éovjeka/pacijenta zami-
jenjena slikom gena, a razumijevanje bi-
hevioralnih i sOcqa/.lmh aspekata te oko-
linskih promjena kao moguceg uzroka
bolesti zamijenjena je genskim mapama.
Knjiga koju prikazujemo ne slijedi taj put
problemske i metodoloke redukcije ve¢
na primjeru pristupa Downovom sindro-
mu pokazuje kako je moguca, i ne samo
moguca nego i nuzna, reintegracija, ¢ak i
progirenje okvira ukupnog biomedicin-
skog nasljeda. Autorica se ne zaustavlja
na granicama same biomedicine, ma koli-
ko iroko bile postavljenje, ve¢ pokazuje
kako je nuzno ukljucivanje etike, prava i
bihevioralnih znanosti. Paradoksalno, ta-
© kav paradigmatski zaokret mogucje samo
i upravo zbog toga Sto je autorica me-
dunarodno priznat specijalisti autor broj-
nih knjiga u podru¢ju medicinske geneti-
ke. Autorica polazi od pretpostavke da je
nasljedne bolesti ponekad tesko dijagno-
sticirati, a vrlo rijetko uspjesno lijeciti i
izlije¢iti. Zbog toga prevencija nasljednih
bolesti i danas ostaje najvaZznije orude u
borbi protiv njihova Sirenja u populaciji.
Jedino pravo rjeSenje je unaprijedenje
prevencije, bolje poznavanje ljudskoga
genoma, stvaranje mapa i morbidne ana-
tomije. Geneti¢ari, dakle, nastoje smanjiti
rizik od ponavljanja bolestii njezine uces-

oND

talosti u obitelji, lokalnim zajednicama i
drustvu.
Ve¢ u uvodnim poglavljima knjige otva-
raju se eticki problemi vezani uz Dow-
nov sindrom. MozZe li se ba$ sve $to je
znano$¢u postignuto opravdatii dopusti-
tiz Mogu li se, smiju li se sve aktivnosti
poduzete za pobolj3anje ¢ovjekova zdra-
vlja primijeniti nanerodenuirodenu ¢ov-
jeku? Smije li znanstveniki stru¢njak, na-
vlastito lije¢nik, svojim radom ponekad
medikalizirati Zivot? Smijemo li uopce
prihvatiti pravo na smrt nerodena i ro-
dena ¢ovjeka; smije li se govoriti u eti¢no-
me drudtvu o eutanaziji, pasivnoj ili ak-
tivnoj? Tko odlu¢uje o mogucim zahvati-
ma na plodu? Majka, otac, pravnik, socio-
log, svecenik, lije¢nik, geneticar, opstre-
ticar, eti¢ar? To su osnovna bioeticka pi-
tanja na koja autorica pokusava pronaci
odgovor. Uz ta osnovna pitanja autorica
je sacinila i vrlo zanimljivu listu veoma
konkretnih profesionalnih situacija u ko-
jima je potrebno eticko odlucivanje. S ko-
jim se pitanjima susrece pedijatar-gene-
ticar?

e »smije li nosilac dominantne bolesti, s
50—postotnim rizikom za svoj potom-
stvo, biti roditelj;

e moze li mirni nosilac kromosomske i
genske mutacije biti roditelj;

e tko ima pravo oduzeti Zelju za roditelj-
stvom mentalno retardiranoj osobi;

e jesu li monoinseminacija i heteroinse-
minacija opravdane i uz koje uvjete;

e 3to je sa surogat-majkom i njezinim
pravom na dijete koje je nosila;

e jeliasistirana trudnoca (IVS) agresivan
put roditeljstvu i ako nije, kad nije;

e prihvatiti ili zabraniti prenatusnu dija-
gnozu (PND);

e prihvatiti ili zabraniti intrauterinu te-
rapiju i kirurske zahvate na plodu«

Postoje i oni za koje su odgovori laki, a
rjeSenja jednostavna. Rasni higijenicari
poput njemackoga lije¢nika Ploetza pred-
lagali su osnivanje lije¢nickih kolegija ka-
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ko bi oni odlugivali o sudbini nakazne
djece kojoj bi se »jednom malom dozom
morfija priredila blaga smrt«.

Slijedeci krug problema u koji nas uvodi
bavljenje Down sindromom predstavlja
veza unutragnje i vanjske prirodne i bio-
loske okoline i njihova utjecaja te veze na
bolest. Nemoguce je ne primijetiti vezu
izmedu mutacije koja se zbiva na razini
pojedinca i polucije (onetidcenje prirod-
noga ¢ovjekova okoliga dimom, plinovi-
ma, benzinskim parama, paljenjem guma
itd.) Intervencija u prirodnu okolinu, na
kraju kruga Zivota vraca se Covjeku mijen-
jajuéi tijek prirodne evolucije. Zbog toga
djelatnost geneticara koji radi na gene-
ti¢koj prevenciji mora ukljuivati i ekolo-
giju, znanost koja proutava meduodnos
¢ovjeka i prirode (tj. ¢ovjekov odnos pre-
ma njegovu biolodkom i socijalnom ok-
ruzju).

Naredni aspekt pristupa oboljelima je
biohevioralno—komunikacijski. U pr-
vom redu to se odnosi na komunikaciju
lije¢nika—roditelja—pacijenta, Polazeci od
te pretpostavke pokazuje se razlika iz-
medu nekada3njeg i suvremenog pristu-
pa davanju genetickih informacija. One
su se nekada davala uglavnom onda kad
je rizik nasljedne bolesti u obitelji vec bio
dokazan, kad je obitelj ve¢ bila opterece-
na nasljednim bremenom. Posljedice su
najéesée bile posvemasnja socijalna izola-
cija kako oboljelog djeteta tako i roditelja.
Suvremeni geneticki informator stru¢no
migljenje daje osobama koje tek ulaze u
brak, odnosno one koje se spremaju na
roditeljstvo. U sustini radi se o eugenickoj
aktivnosti usmjerenoj na prevencije na-
sliednih bolesti. Na toj to¢ki viSe ne stoji-
mo na neutralnom tlu medicinske inter-
vencije i susrecemo se s eti¢kim, pravnim,
vjerskim i socijalnim dilemama. Autorica
jstite da suvremeni medicinar i defekto-
log, lije¢nik opce prakse i specijalist kaoi
¢lan rizi¢ne obitelji ili roditelj bolesna dje-
teta, moraju biti informirani o potrebi 1
vaznosti poznavanja osnova medicinske
genetike, odnosno (za rizi¢ne obitelji) re-

alnog rizika koji nose. Cak i kad bi htjele,
danagnje rizi¢ne obitelji, ne mogu pobjeci
od potencijalnog rizika i prepustiti odlu-
ku sudbini ili sebi¢nim genima.

Ve¢ u rodilistu pedijatar je obvezan upu-
titi roditelje u prisutnost Downova sin-
droma kod novorodendeta. Autorica pri-
mjecuje kako obi¢no uz veoma Sture po-
datke o podrijetlu otecenja i buducem
psihofizi¢kom razvoju dijete odlazi u svo-
ju obitelj. Svjesni svih teSoca koje ih oce-
kuju, ne samo zbog prirodnog tijeka bo-
lesti, roditelji padaju u stanje o¢aja i ne-
modi. Jednako kao $to umiruci odbijaju
suotavanja s neizbjezno3cu smrti tako i
roditelji oboljele djece odbijaju dijagnozu
ulazedi u fazu deniala — poricanja realno-
sti. Zatim slijedi faza obi¢no definirana
kao shopping ili looking for bargains. Obila-
ze sve moguce stru¢njake nadajuci se po-
gregnoj dijagnozi i mogucnosti njezina
pobijanja. Zatim slijedi faza traZenja kri-
vaca u lije¢nicima ili samookrivljavanja.
Kod nekih obitelji taj proces suo¢avanja s
istinom ili prilagodavanja nikad ne ude u
zrelu fazu — pojedine obitelji nikad se ne
prilagode na dijete rodeno s tom dijag-
nozom. Pozitivan odnos prema djetetu s
Downovim sindromom prijeko je potre-
ban za sve ¢lanove, jer Ce si obitelj time
olaksati nametnutu joj ulogu, bilo zastit-
ni¢ku, socijalnu, moralnu, odgojnu, eko-
nomsku ili kreativnhu. Upravo o razini
dostignute zrelosti prilagodavanja ovisi
kvaliteta Zivota obiteljiibolesnog djeteta.
Pri tome se kvalitetom Zivota na op¢enitoj
razini smatra splet vanjskih uvjeta i osob-
nih obiljeZja na temelju kojih pojedinac
dozivljuje Zivotno zadovoljstvo i tegobe
te ¢uva i mijenja okolnosti u kojima Zivi.
Autorica citira brojne autore da bi prosiri-
la taj konceptualni okvir shvacanja kvali-
tete Zivota, navodedi da visoka kvaliteta
Yivota uklju¢uje tjelesno, dugevno, soci-
jalno blagostanje i zadovoljstvo.

Za dijete igra je identi¢na zbiljskome Zi-
votu ljudi koji djeca s Down sindromom
nikad neée doZivjeti u svoj njegovoj mo-
gucoj punodi. Ali, tu mogucénosti propu-
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steimnogikojine nose nikakve nasljedne
bolesti. Zbog toga je igra prilika da bole-
sno, jednako kao i zdravo dijete, opona3a
‘odrasle. Tu i jest draZ i bit igre jer tako
dijete zadovoljava Zelju za pokretom, kre-
tanjem i slobodnim izrazavanjem dojmo-
va i doZivljaja. Zbog toga je posebno po-
glavlje posveceno igri i igrama koje mogu
poduprijeti razvoj bolesnog djeteta i po-
vecati kvalitetu njegova Zivota. Autorica
polazi od pretpostavke da je igra najpri-

rodniji i osnovni oblik djetetove opce ak-

tivnosti.

Na zalost realnost Zivota djece o kojoj
govorimo nije slobodna igra i nesmetan
razvoj ve¢ institucionalno odvajanje i Za-
lost institucija. Veliki broj roditelja i cen-
tara za socijalni rad odabire stacionarni
smjestaj. Istina je da Konvencija o pravima
djeteta (¢lanak 5, 7.) govori o zajednickoj
odgovornosti roditelja za potporu i raz-
voj djeteta kao i o pravu hendikepirane
djece na Zivotne uvjete koji jamce dosto-
janstvoi poti¢u samostalnost djeteta. Ipak
realnost Zivotnog izbora vodi u drugom
smjeru — u ustanovu. S tim je povezan
sindrom hospitalizacije odnosno hospita-
lizma. Hospitalizam je »progresivan psi-
holoski proces usko povezan s razvojem
djeteta, koji se objagnjava manjkom u za-
dovoljavanju osjecajnih potreba za odno-
som s majkom, manjkom osjecajne topline
i manjkom obiteljske okoline. Pod tim
pojmom podrazumijevaju se sve manife-
stacije psiholoskih i fizickih poremecaja
izazvanih dugim boravkom u bolnici ili
drugoj ustanovi«. U psiholoskome smislu
hospitalizam je sindrom negativnih psi-
holoskih u¢inaka koji se javljaju u male
djece koja borave u ustanovi dulje vrije-
me ili odrastaju u specijalnim domovima
za djecu.

Jesmo li dobili odgovor na pitanje kako
integrirati brojne znanosti stvorene da
sluze djeci s dodatnim potrebama? Kako
objediniti ekoloske, socijalne, medicin-
sko—geneticke, bihevioralne, pedagoske i
pedijatrijske pristupe? Ta knjiga pokazu-
je da postoje iskustva i spoznaje. Nigel
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Hunt, djecak roden s Down sindromom
razvio je rje¢nik od 12 000 pojmova te
dostigao sposobnost samostalnog privre-
divanja za Zivot. Da, uvijek vrijedi po-
kus3ati. Ili, kao 8to tvrdijedna od urednica
knjige: Znate da ih treba voljeti.

Stjepan Oreskovic



