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1. UVOD

Downov sindrom je kromosomski poremecaj koji nastaje uslijed viska jednog kromosoma
ili dijela kromosoma u jezgri svake stanice tijela. U tom slu¢aju dolazi do trisomije, $to znaci da
osobe s Downovim sindromom imaju 3 kromosoma 21. Ovaj sindrom ne bira ni naciju, ni rasu,
status ni obitelj, a rizik za rodenje djeteta s Downovim sindromom je prisutan ako majka ima viSe
od 35 godina. Osobe s Downovim sindromom su specificnog izgleda: kratki i Siroki vrat, miSi¢na
hipotonija, smanjeni mi$i¢ni tonus, kosi polozaj o¢nih otvora, okruglo i plosnato lice s malim
ustima i malim nosom. Kod osoba s Downovim sindromom moguce su neke zdravstvene
poteskoce i problemi kao $to su sr€ane mane, kozni problemi, problemi sa probavom, bolesti
StitnjaCe, problemi sa diSnim sustavom, neuroloske poteskoce te problemi s vidom i sluhom.

Djeci s teSko¢ama u razvoju mora se osigurati da uzivaju u normalnom djetinjstvu, da rastu
bez vecih trauma i da s obzirom na svoje mogucénosti postanu samostalne, zrele osobe. Vazan uvjet
za ostvarivanje tih ciljeva je psihosocijalna, medicinska, ali i pravna potpora djeci s teSkocama u
razvoju te njihovoj obitelji. Downov sindrom primjetan je odmah nakon rodenja, a po postavljanju
dijagnoze u vedini slucajeva roditelji su Sokirani, pod stresom, o¢ajni i puni samookrivljavanja.
Zbog svega navedenog i tezine situacije na zdravstvenom osoblju je velik zadatak jer nikad nije
lako priop¢iti roditeljima da njihovo dijete ima Downov sindrom. Vrlo je vazno da lije¢nik 1
medicinske sestre, ali 1 drugi zdravstveni stru¢njaci ukljuceni u djetetovu skrb i njegu budu
empaticni, pristupani te puni podrSske i1 razumijevanja. Nakon postavljanja dijagnoze i
zdravstveno osoblje i roditelji moraju biti svjesni da ¢e se njihov zivot promijeniti iz temelja.

Na zalost, postoje 1 one obitelji koje se nikad ne prilagode na dijete rodeno s Downovim
sindromom. U tim obiteljima dolazi do podcjenjivanja takve djece, nerazumijevanja, agresivnosti
roditelja prema djetetu, stida te potistenosti. Kako bi se izbjegle takve situacije obitelj bi trebala
ostvariti pozitivan odnos prema djetetu s Downovim sindromom. Ako dode do postavljanja
dijagnoze prije nego S$to se dijete rodi, vazno je da se roditelji unaprijed pripreme na sve izazove.
Kako bi se poboljsala kvaliteta Zivota osoba s Downovim sindromom vazno je da okolina (obitel;
1 prijatelji) sudjeluju u svim aspektima poboljSanja kvalitete zivota.

Doprinos istrazivanja proizlazi iz ¢injenice da se ukaZe podizanje druStvene svijesti o
osobama s Downovim sindromom i njihovoj ukljucenosti u drustvenu zajednicu. Takoder, vazno
je poticati postivanje njihovih prava 1 dostojanstva, boriti se protiv stereotipa, diskriminacija 1
predrasuda povezanih s osobama koje imaju Downov sindrom. Takoder, u svemu tome

neizostavno je pruzati i poticati sluzbe za socijalnu zastitu i tih osoba i njihovih obitelji, pruziti
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podrsku i razumijevanje roditeljima osoba s Downovim sindromom, a posebno majkama te im
omoguciti ekonomska i financijska sredstva i unaprjedenje zakona sa svrhom poboljsanja njihove

kvalitete Zivota.

1.1. Etiologija

Ljudsko tijelo ¢ini velik broj stanica u ¢ijem se sredisStu nalazi jezgra u kojoj su smjesteni
geni. Geni su grupirani oko Stapicastih struktura, poznatije kromosoma. U svakoj stanici, odnosno
njezinoj jezgri nalazi se 46 kromosoma: 23 kromosoma od oca i 23 od majke, s tim da 23.
kromosom oznacava spolni kromosom (1). Uzrok Downovog sindroma je nerazdvajanje
kromosoma koje nastaje tijekom nastanka spolnih stanica, tijekom stani¢ne diobe ili u patoloSkom
razdvajanju kromosoma u translokacijama koje ukljuc¢uju 21. kromosom (translokacijski oblici),
pri ¢emu dolazi do viska kromosoma pod brojem 21. Zbog navedenog nerijetko se Down sindrom
naziva i trisomija 21, $to znaci da postoje tri kopije 21. kromosoma (2). Dakle, do Downovog
sindroma dolazi zbog pogreske u prijenosu kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica, pri
¢emu je u stanici prisutan visak kromosoma 21. Naime, neki autori isti¢u vaznost ovog kromosoma
jer promjene na njemu uzrokuju promjenu u razvoju tijela ve¢ u embrionalnom razdoblju (3). lako
je kromosom 21 najmanji od svih kromosoma, njegova vaznost proizlazi iz ¢injenice da on sadrzi
500 do 1000 gena, od kojih mnogi ili svi mogu biti odgovorni za fenotip Downovog sindroma (4).
Veéa je uCestalost pojave Downovog sindroma kod rodilja iznad 35 godina (1 od 400 djece). S
godinama se rizik povecava, tako da do 40. godine iznosi 1:110, a nakon 45. godine Zivota 1:35.
Medutim, bez obzira na velik broj istraZivanja uzrok zbog ¢ega zapravo dolazi do pogreske u
prijenosu stanica je jo$§ uvijek nepoznat. Ono S$to je poznato je Cinjenica da Downov sindrom
pogada sve rase i nacije, ne bira obitelj ni ekonomsku situaciju, status u drustvu ili bilo koji drugi

faktor.

1.2. Povijest Downovog sindroma

Downov sindrom nije sindrom modernog doba, postoje dokazi o tome da se ovaj sindrom
pojavljuje u Olmeckoj kulturi prije 3000 godina, o ¢emu svjedoCe glinene 1 kamene figure iz tog
doba. Ipak, Esquirol je tek 1838. godinedao prvi pisani opis, a psiholog Segurin 1846. godine dao
je detaljnu klini¢ku sliku ovog sindroma u svojim djelima "Pedagogija za slaboumne" te "ldiotija
i njeno lijeenje fizioloSkim metodama". S ovim sindromom susreo se i lije¢nik John Langdon
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Down koji se u svom privatnom sanatoriju za mentalno zaostalu djecu u Engleskoj susreo s djecom
koja su imala Downov sindrom, iako je on taj sindrom tada nazvao ,,mongoloidna idiotija”. On je
1znio svoju teoriju o Downovom sindromu u svom djelu iz 1886. godine pod nazivom ,,Opazanja
o etnic¢koj klasifikaciji idiota” (1). Vazno ime u proucavanju ovog sindroma je i ono francuskog
geneticara Jerome-a Lejeune-a koji je 1958. godine dosao do otkri¢a da se kod osoba s Downovim
sindromom radi o kromosomskom poremecaju, odnosno dodatnom kromosomu na 21. paru
(trisomija 21). Ovo otkriée je otvorilo jednu novu eru u genetici i od neosporive je vaznosti za
osobe s Downovim sindromom i njihove obitelji. Ovaj sindrom je dobio kasnije naziv po veé
spomenutom engleskom lije¢niku John Langdonu Downu koji je zapravo prvi opisao i poceo
proucavati taj sindrom (1). U Hrvatskoj prvi put Downov sindrom spominje pedijatar lvan Kohler
na VIL. skupstini Zbora lije¢nika Hrvatske 1925. godine. Zasluzno ime za prvi hrvatski pisani rad
je pedijatrice Durde Musi¢-Severov iz 1936. godine u kojem je ona usporedivala blizance od kojih

je jedan imao Downov sindrom, a drugi ne (1).

1.3. Karakteristike osoba s Downovim sindromom

Ve¢ nakon samog poroda moZe se posumnjati u Downov sindrom, ali on se najprije mozZe
otkriti krvnom pretragom ukoliko postoji sumnja na oboljenje. Downov sindrom sadrzi preko
pedeset karakteristika po kojima se taj sindrom prepoznaje kod djece, ali se njihov intenzitet
razlikuje ovisno o djetetu. Najpoznatije 1 najeS¢e znacajke su: miSi¢na hipotonija, smanjena
napetost misica, Sirok vrat s previSe koze i masnog tkiva, kose specifi¢ne o¢i zbog kosog i uskog
o¢nog rasporka, neizrazajno, plosnato i okruglo lice izravnatog profila, kratke Sake, malena usta
koja su CeS¢e otvorena, velik jezik, maleni nos, kratke i Siroke ruke i noge, kraci prsni ko$
neobi¢nog oblika (1).

Koza kod osoba s Downovim sindromom je u vecini slu¢ajeva meka, a ponekad je debela,
suha i gruba, popracena ljustenjem i crvenilom na obrazima. Kada se dijete rodi, koza je normalna,
ali u dobi izmedu pet i deset godina ona postaje suha i gruba, dok se u pubertetu ¢esto razvija i
umjereni kroni¢ni dermatitis. Kosa zavrSava nisko straga na vratu te je tanka, ravna i meka, a
ponekad su prisutni i dijelovi vlasi$ta bez kose (4). Ve¢ je navedeno da im je lice plosnato te
neizrazajno, a zbog nabiranja Cela i kapaka dobiva se dojam da je staracki naborano, $to je 0sobito
primjetno kad dijete place. Kod osoba s Downovim sindromom prisutne su, kako je ranije
spomenuto, kose o¢i i vidljiv je Siroki raspon izmedu o¢nih nazalnih kutova, za $to se koristi naziv

hipertelorizam. Naj¢e$¢i o¢ni nalaz osoba s Downovim sindromom su Brushfieldove pjege koje
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karakteriziraju bijela, lagano izdignuta podru¢ja na rubu Sarenice. Tako su nerijetka pojava
zamucene lece, razrokost i Skiljavost, a ve¢ina osoba s Downovim sindromom ve¢ je u ranoj dobi
suocena s dalekovidnoscu ili kratkovidnosc¢u te strabizmom. Specifi¢nost nosa je u njegovom
plosnatom obliku i okrenutim nosnicama prema naprijed i gore te zadebljanom nosnom sluznicom.
Vec je navedeno da su usta mala, a vazno je spomenuti da im je jezik Cesto isplazen zbog malog
nazofarinksa i pove¢anog limfnog prstena te smanjene usne Supljine. Zubi kod djece s ovim
sindromom izbijaju tek negdje nakon 20. mjeseca, a mlijecno zubalo im je u potpunosti formirano
tek u dobi izmedu 4 i 5 godina, $to je dosta kasno u odnosu na djecu koja nemaju Downov sindrom.
Uske su nize smjesStene, malene, mesnate te je hrskaviéni dio slabo razvijen, a usna resica malena
ili odsutna (4). Ruke su im Siroke i zdepaste, a stopala su im kratka i siroka. Zdjelica je malena, a
misicni sustav kod novorodencadi karakterizira hipotonija zbog zastoja u motornom razvoju. Kod
osoba s Downovim sindromom smanjen je mi$i¢ni tonus, slabi i usporeni razvoj motorike, zbog
¢ega dolazi do poremecaja u hodu, nespretnih, neuskladenih i sporih kretnji (4).

Sto se ti¢e psiholoskih obiljezja, osobe s Downovim sindromom su vesele, dobrocudne,
vole zabavu, igru, ali opet je svaka osoba sama za sebe individualna sa svojim specificnim

karakteristikama, ponaSanjem i interesima (1).

1.4. Mogucdi zdravstveni problemi i teSko¢e osoba s Down sindromom

U nastavku su navedeni zdravstveni problemi i neke mogucée teSkoce kod osoba s
Downovim sindromom. Gotovo odmah nakon rodenja kod 50% djece s Downovim sindrom
pojavit ¢e se problemi sa srcem, odnosno neke sr¢ane mane. Vazno je znati da se ove sréane greske
moraju lijeiti odmah po njihovom otkri¢u. Takoder, izmedu 60 i 70% osoba s Downovim
sindromom ima oS$teceno osjetilo sluha. Komplikacije sa sluhom mogu nastati i kasnije kao
posljedica upale uha i druge bolesti (5). Problemi s vidom ¢e se pogorSavati sa starosnom dobi.
Oko 38% djece mlade od 12 mjeseci i 80% djece u dobi od 5-12 godina imat ¢e teskoce sa vidom,
koje zahtijevaju stalno pracenje i intervenciju (6). Kozne promjene ima 87% djece sa Down
sindromom, a u adolescenciji promjene veé uzrokuju probleme. Ceste su i gljiviéne infekcije koze
i noktiju. Vitiligo se takoder javlja ¢eS¢e nego u opcoj populaciji (7).

Osobe s Downovim sindromom najceS¢e imaju zdravstvene probleme sa Stitnom
zlijezdom. Dokazano je da ¢e 1/150 novorodencadi imati probleme sa $titnom zlijezdom, obi¢no
hipotireozu. Problemi sa hipotireozom povecavat ¢e se sa staros¢u, ¢ak 15% odraslih imat ¢e

znakove smanjene funkcije Stitne Zlijezde (8). Kod priblizno 1% adolescenata s Downovim
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sindromom razvit ¢e se dijabetes mellitus. Pojava leukemije u ovoj populaciji je 20 puta vec¢a nego
kod opc¢e populacije (9). Prije navrSene prve godina zivota u 40% djece javit ¢e se konvulzije, a
kod narednih 40% u odrasloj dobi. Psihomotorni razvoj djece sa Down sindromom u dojenackom
periodu je u Sirem normalnom rasponu, ali razvojni koeficijent tokom prvih deset godina Zivota
trajno pada (10). Intelektualni razvoj u adolescenciji doseZe nivo koji se zadrzava i u odrasloj dobi.
Teskoce se manifestiraju u procesu ucenja, razumijevanju pisanih sadrzaja, a zaostajanje je
posebno evidentno u izrazajnom govoru (11). Odrasle osobe i djeca obi¢no imaju smetnje
ponasanja, a vrlo ¢esto i psihi¢ke probleme. Najces¢i su: ADHD —sindrom (6,1%), agresija (6,5%),
depresija, opsesivno-kompulzivni poremecaj (35- 30%). Oko 70% osoba sa DS-om starijih od 70
godina ima gubitak prije stecenih sposobnosti, promjene licnosti, gubitak pamcenja, apatiju (5).

Takoder, kod osoba s Downovim sindromom javljaju se i poteSkoce vezane za uho, grlo i
nos, od kojih se neke teskoce rano otkriju i s vremenom nestaju, dok za druge nema lijeka kao $to
su nagluhost i gluhoca. Problemi sa sluhom se u vecini slucajeva otkriju kada djeca ne reagiraju
na roditeljsko obracanje. Zbog razli¢itih mogucih problema koji su nerijetka popratna pojava uz
teSkoce sa sluhom (infekcije, nakupljanja tekucine u uhu, itd.), vrlo je vazno otkriti ove probleme
na vrijeme i kontinuirano ih pratiti kako ne bi do§lo do navedenih nezeljenih pojava. Djeca s
Downovim sindromom su slabijeg imunoloskog sustava, stoga su ona sklonija infekcijama gornjih
i donjih di$nih putova. Problemi su ve¢i samim time $to su njihovi nos i usta manji nego kod ostale
djece pa se javljaju poteskoce prilikom spavanja (disanje na usta, hrkanje, opstruktivna apneja)
(5).

Downov sindrom sa sobom nosi i odredene neuroloske poteskoce §to u konacnici utjece na
zivéani sustav na viSe naéina. Zbog smanjene miSi¢ne kontrole te miSi¢nog tonusa koji ovise o
neuroloSkom sustavu dolazi do poteSko¢a u kognitivhom funkcioniranju govora ili ucenja.
Takoder, zbog poteskoca u ziv€anom sustavu dolazi do problema u komunikaciji, obrazovanju 1
ponasanju osoba s Downovim sindromom. Ovdje veliku ulogu ve¢ od najranije Zivotne dobi ima
neuropedijatar ¢iji je zadatak procijeniti neuroloski razvoj djeteta. Nerijetka pojava kod djece s
Down sindromom su i neki oblici neZeljenog ponasanja kao $to su namjerno plazenje jezika,
pljuvanje, odbijanje zadataka, bjezanje i skrivanje, lezanje i sjedenje na podu itd. (3).

Osobe s Down sindromom imaju miSi¢énu hipotoniju (smanjenu napetost misic¢a) i
pretjeranu fleksibilnost ligamentarnog aparata. Posljedica toga je da djeca s Downovim
sindromom kasnije prohodaju u odnosu na svoje vr$njake te im je potrebna pomo¢ fizioterapeuta

I ortopeda. Jos jedan zdravstveni problem koji se javlja kod 8% osoba s Downovim sindromom je



epilepsija, pri ¢emu pomaze samo terapija adrenokortikotropnim hormonom. Vrlo je bitno na

vrijeme uociti i prepoznati napad epilepsije i reagirati na adekvatan nacin (3).

1.5. Epidemiologija

Za Downov sindrom znacajno ime je J. Langdon Down, prema kojem je sindrom i dobio ime, a
kasnije Rynders i Pueschel (1982.) nastavljaju istrazivati ovaj sindrom. Nakon $to je Downov
sindrom prepoznat kao zasebna cjelina postalo je moguce identificirati povezane odrednice,
odnosno uzroke njegova nastanka. Prvo $to su Van der Scheer (1927.) te Thurston i Jenkins (1931.)
povezali s moguéno$éu nastanka Downovog sindroma je starija roditeljska dob. Ubrzo nakon toga,
Penrose je jasno pokazao da je napredna starost majke klju¢ni ¢imbenik za nastanak ovog
sindroma. Takoder je sugerirao da starije majke imaju vecu vjerojatnost radanja djeteta s
Downovim sindromom. Godine 1954. Penrose je na temelju promatranja zakljuéio da kod jedne
tre¢ine oboljelih uzrok nije dob majke, pri ¢emu dolazi do otkric¢a da postoje i drugi uzroci. Na
primjer, primijetio je da je u obiteljima s dviju oboljelih sestara srednja starost majke niza u
usporedbi s opéim uzorkom dojencadi s Downovim sindromom. Sa zna¢ajnim uvidom predlozio
je nekoliko vjerojatnih uzroka sindroma: genetsku osjetljivost, neuravnotezene kromosome
uzrokovane translokacijom i ¢imbenike povezane s fluktuiraju¢im endokrinim poremecajima. S
pojavom Kariotipa, etiologija Downovog sindroma je identificirana 1959. godine kao prisutnost
dodatnog kromosoma 21 (12).

Prema istrazivanju autorice Culi¢ (2009.)utvrdeni su razli¢iti podatci vezani za porode,
smrtnost, ucestalost, cimbenike rizika i sl. osoba s Down sindromom. Analiza u tom istrazivanju
je napravljena prema podacima Hrvatskog registra o osobama s Down sindromom i Hrvatskog
zavoda za javno zdravstvo. Prema toj analizi vidljivo je da je u periodu od 2000. do 2005. godine
u Republici Hrvatskoj rodeno sveukupno 123 djece s Downovim sindromom. U tih pet godina
najmanji broj ih je roden u 2000. godini (14), a najvise u 2002. godini — trostruko vise u odnosu
na 2000. godinu (njih 45). Prosjecna stopa za period od tih pet godina bila je 0,5/1000 zivorodenih
(2). Prema istom istrazivanju utvrdeno je da je dob majke najces¢i predisponirajuci cimbenik rizika
pojave Downovog sindroma (u trudnica od 20 godina iznosi 0,066 %, dok kod majki s 45 ili vise

godina iznosi 2,0%) (2).



1.6. Razvoj djece s Downovim sindromom

Prosjecno trajanje trudnoce kod Zena koje nose dijete s Downovim sindromom je 270 dana,
dok je prosjec¢na porodajna tezina 2900 grama, a duzina 48-49 cm. Obim glave je u 40% slucajeva
do 32 cm. Velika i mala fontanela su vece i zatvaraju se mnogo kasnije nego kod zdrave djece.
Opcenito, osobe s Downovim sindromom kraé¢ih su ekstremiteta, a duzina trupa je otprilike
jednaka kao i kod zdravih osoba.

Stupanj mentalne retardacije kod djece s Downovim sindromom je vrlo raznolik i varira od
teze, umjerene, ka lakoj mentalnoj retardaciji (14). Vrlo rijetko su prisutni i grani¢ni slu¢ajevi (1Q
70 — 80). U 10% slucajeva je teSka retardacija, u veéine blago umjerena, a u pojedinih minimalna
(2). Svoj maksimum obi¢no dostizu izmedu trinaeste i petnaeste godine Zivota (14). Nakon
tridesete godine vidljivo je ubrzano opadanje inteligencije.

Socijalni razvoj djece s Downovim sindromom je dvije do tri godine ispred mentalnog
razvoja (14). Socijalizacijski koeficijent je veci od IQ, §to moze zavarati i dati sliku ve¢eg umnog
razvoja. Ova djeca su druzeljubiva, blage naravi, vesela, druStvena, aktivna i raspolozZena. Vole se
grliti i maziti. Uzivaju u Sirokom obiteljskom okruzenju, ako ga imaju. Njihova tolerancija i
blagost poticu jake emociju onih koji se o njima brinu. Ipak ¢esto moze doé¢i do promjene
raspolozenja, ljutnje, stida, inaenja (vecina roditelja navodi da su djeca s Downovim sindromom
sklona inatu), ali po pravilu ovo je kratkotrajno i oni opet postaju druzeljubivi i veseli. Nisu
agresivni, ali znaju biti sebi¢ni. Osobe s Downovim sindromom mogu stupiti u brak. Muskarci su
u vecini sluc¢ajeva neplodni, dok zene mogu radati.

Djeca s Downovim sindromom u velikom broju slu¢ajeva imaju problem sa sluhom i ovo
je razlog njihovog Cesto kasnog progovaranja. Progovaranje je otezano zbog niZeg tonusa misica,
samim tim i mi$i¢a koji sudjeluju u oblikovanju glasova. Djeca s Downovim sindromom cesto
imaju visoko nepce koje ometa pravilno formiranje glasova. Razdoblje od brbljanja i slogovanja
do prve rijeci te od prve rijeci do prve recenice je produzeno. Ova djeca dugo koriste samo jednu
rije¢ za izraZzavanje vecine svojih misli 1 potreba, mnogo lakSe upotrebljavaju imenice nego
glagole, a znatno sporije usvajaju i gramatiku. Kasnije razumijevaju govor okoline, narocito duze
recenice te znatno kasnije postavljaju pitanja (14). Vrlo cesto javlja se mucanje, uglavnom zbog
obima i brzine prijema i obrade verbalne poruke. Dobrim logopedskim tretmanom Kkoji je
pravovremeno zapocet ovi problemi se smanjuju. Govor djece s Downovim sindromom je

ogranicene sloZenosti, imaju oste¢enu artikulaciju s javljanjem svih tipova pogreSaka, a najcesce
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greske su kod glasova afrikata i frikativa. Siromasnijeg su rjecnika, pojmove koje su usvojili ne
primjenjuju adekvatno. Govor razumiju (u okviru okruzenja), ali kada je on jezi¢ni, kognitivno i
socijalno manje zahtjevan (15).

Ova djeca prije razumiju govor nego progovore. Radije pokazuju i dodiruju ono Sto zele
nego Sto govore. Nesrazmjer u ranoj dobi moze biti ¢ak dvije do tri godine, nekad i viSe. Djetetu
treba pomoc¢i prije svega ranom intervencijom da razvije alternativne oblike komunikacije, koji ¢e
kasnije pomoci i samom razvoju govora. Djeci s poteSko¢ama u razvoju treba pomo¢i da razviju
odgovarajucu alternativnu komunikaciju. Jezik znakova predstavlja klju¢ za razumijevanje svijeta,
pogotovo kod male djece. Za roditelje i okolinu djeteta alternativna komunikacija ¢e biti prozor u
svijet djeteta. Kada dijete bioloski nije u mogucnosti govoriti imat ¢e alternativni instrument, a
kada bude u stanju govoriti potrebno je samo promijeniti nacin. Istrazivanja su pokazala da
alternativna komunikacija nece zaustavljati razvoj govora nego da je to samo trenutna
komunikacija djeteta do pobolj$anja samog govora. Kod ove djece usporen je psihomotorni razvoj,
koji moze biti razliitih tipova i stupnjeva. Novorodenée s Downovim sindromom pokazuje
generaliziranu hipotoniju i oskudnu spontanu motoriku.

Tijekom prvog neurorazvojnog pregleda ne prati pogledom predmete te je vazan rani
okulisticki pregled zato $to 2-4% djece imaju razvijenu kongenitalnu kataraktu. Socijalni smijesak
je obi¢no odsutan (2). U razdoblju od 1. do 4. mjeseca Zivota vizualno-auditivne funkcije se ne
uocavaju, osim ponekih izuzetaka. Dojenc¢e s Downovim sindromom je izrazito mirno. Socijalni
smijeSak ova djeca izrazavaju sa 2 mjeseca, a rotaciju sa 6 - 10 mjeseci. Zdravo dijete sjedi stabilno
do 8. mjeseca zivota, dok kod djece s Downovim sindromom stabilno sjedenje razvije se prosje¢no
oko 10. mjeseca Zivota $to moze varirati i do 18. mjeseca. Djeca s Downovim sindromom pocinju
puziti izmedu 11. 1 21. mjeseca, vertikalizaciju postignu prosjecno u 18. mjesecu Zivota (s
rasponom od 10-32 mjeseca). Samostalno stoje i prohodaju prosje¢no oko 20. mjeseca (raspon od
12-45 mjeseci) (2). Vecina djece s Down sindromom izgovori prve rije¢i sa dvije godine, ali
sklapanje recenica 1 vokalizacija vrlo su otezani. Izmedu 1. 1 3. godine Zivota kod djece s
Downovim sindromom se ne ostvaruje svladavanje pokreta u prostoru, razvoj fine motorike i

kognitivnih funkcija, za razliku od zdrave populacije.



1.7. Rana ciljana intervencija

Rana ciljana intervencija podrazumijeva kompleksni tretman u cilju postizanja optimalnog
funkcioniranja djeteta u okviru genetskih moguénosti. S intervencijom se pocinje od treceg
mjeseca zivota. Dijete bi ve¢ od tri godine trebalo i¢i u razvojni vrti¢, od sedme godine u specijalnu
Skolu, a kasnije u institucije za radno osposobljavanje. Potrebno je ukljuciti djecu u rane
intervencijske programe kako bi se Sto viSe potencirao rani razvoj. Dakle, izuzetno je vazna $to
ranija primjena rane ciljane intervencije. Cilj rane ciljane intervencije je razvijanje moguénosti
djeteta do maksimalnog stupnja. Vecina literature koja tretira djecu s Downovim sindromom
govori o ranoj ciljanoj intervenciji kao jedinom nacinu postizanja maksimalnih potencijala u svim
sferama razvoja ove djece. U literaturi se navodi podatak da je razlika 10 — 15 IQ jedinica u korist
djece koja su tretirana ranom ciljanom intervencijom sto govori u prilog tome da zaostajanje u
razvoju nije samo rezultat genetskih karakteristika, nego da ovisi i o dovoljno ili nedovoljno
poticajnoj sredini (14). Rana ciljana intervencija je i sveobuhvatna psiholoska, edukacijska i
rehabilitacijska pomo¢ i podrska roditeljima (14). Uklju¢ivanjem u ranu ciljanu intervenciju
roditelji se osjecaju sigurnijim, kompetentnijim i pomazu svom djetetu na drugaciji nacin.
Potrebno je prilagoditi i okolinu djeteta kako bi dobili $to viSe poticaja i postigli maksimalne
rezultate.

Ciljevi programa rane ciljane intervencije su strogo individualni za svako dijete. Niti jedno
dijete ne slijedi apsolutno obrazac “normalnog razvoja” niti je svako dijete na istom razvojnom
nivou na svim podru¢jima (1). Na primjer, moguce je da dijete savlada aktivnosti fine motorike za
starost od 3. godine, dok su gruba motorika, socijalizacija i igre na nivou starosti od 2. godine.
Dakle, ciljevi moraju biti prilagodeni individualnosti svakog djeteta jer se u suprotnom stopira
razvoj djeteta 1 dolazi do frustriraju¢ih situacija. Vaznu ulogu u odredivanju ciljeva ima i
raspolozivo vrijeme roditelja. Ono $to je jako bitno je da su roditelji i terapeuti partneri u procesu
rane ciljane intervencije. Neka istrazivanja pokazuju da rana ciljana intervencija ima vise efekta
kod one djece kod kojih se provodi u krugu obitelji, odnosno gdje su i roditelji obuceni za ranu
ciljanu intervenciju. Takoder, kod rane ciljane intervencije treba imati u vidu (2):

e najsiri kanal prijema informacija u bolesne djece je vizualni; najslabiji su auditivni i
taktilni;

e veci napredak postize se iskustvima koja se stjecu postupno, a ne istovremeno;

e djeca najlakSe uce prikazom modela aktivnosti; za djecu s SD karakteristicno je

opservativno ucenje.



1.8. Sestrinska skrb

Uloga medicinske sestre je pomo¢i pacijentu dosegnuti fizicke, psihicke i socijalne uvjete
za normalno funkcioniranje u zivotu. U tome ona ima mnos$tvo odgovornih funkcija i zadataka
medu kojima je najvazniji zadatak; promicanje i odrzavanje zdravlja te sprje¢avanje nastanka
bolesti. Njena uloga posebno dolazi do izrazaja kada je Zena trudna jer su njeni zadaci pruziti Zeni
adekvatnu emocionalnu potporu, potrebne informacije i pruzati joj pomo¢ da shvati sve dogadaje
I potrebe koje ju ¢ekaju u buduénosti. Kada se radi o roditeljima koji ¢ekaju dijete s nekim
poremecajem kao $to je to Downov sindrom, situacija nikada nije laka. Ne postoje savjeti ni
edukacije za priop¢avanje takvih informacija roditeljima koji su u is¢ekivanju svoga djeteta. Ako
se dijagnoza postavi prije djetetovog rodenja neosporivo ¢e se tim roditeljima zivot promijeniti iz
korijena. U tom slucaju vazno je pripremiti roditelje na sve teskoce i izazove koje sa sobom nosi
Downov sindrom.

Medicinska sestra i cjelokupno zdravstveno osoblje trebaju roditeljima i rodenom djetetu
pruziti paznju, razumijevanje, informacije i podr§ku. Kod iskazivanja dijagnoze zdravstveno
osoblje mora biti spremno na razli¢ite reakcije roditelja, njihovo neznanje o Downovom sindromu
1 razli¢ita pitanja. Vrlo je vazno da prilikom razgovora roditelji steknu dojam povjerljivosti,
otvorenosti, strpljivosti i dostupnosti.

Tijekom postavljanja dijagnoze i hospitalizacije djeca s Downovim sindromom su
nerijetko podvrgnuta nizu postupaka. Medicinske sestre prilikom tih postupaka trebaju biti
upoznate s razlikama u pripremi, postavljanju i opremi u odnosu na djecu koja nemaju Downov
sindrom. Sestrinska skrb je vrlo bitna jer se moze rano otkriti i sprijeciti pojava invaliditeta tako
da se pravovremeno reagira lijeCenjem i rehabilitacijom. Jedna od najvaznijih i temeljnih zadaca
medicinske sestre je procjena pacijenta koja ¢ini temelj za ostale zdravstvene postupke. Zbog toga
je vrlo vazno da medicinska sestra kvalitetno procijeni pacijenta kako bi se provele ispravne
intervencije i adekvatna zdravstvena njega (16).

Rad s djecom koja imaju Downov sindrom za medicinske sestre je velik izazov. Osim $to
moraju poznavati osnovne parametre dijagnostike kako ne bi pogrijesile, medicinske sestre moraju
posjedovati veliko znanje o Down sindromu te suosjecajnost. Zdravstvena njega se temelji prije
svega, na izravnoj pomo¢i djetetu te edukaciji roditelja o stanju djeteta, pruzanju njege,
povezivanju obitelji i djeteta s razli¢itim udrugama i grupama. U pruzanju zdravstvene njege
neophodno je vazno da svi postupci u najvecoj mjeri budu individualizirani te da im se pristupa na

holisticki nacin (17).
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Medicinska sestra kod provodenja intervencija najprije treba educirati roditelje o stanju
njihovog djeteta. Prilikom razgovora ona treba pokazivati suosje¢anje i razumijevanje te biti
dostupna i otvorena za sva pitanja. Jedan od zadataka medicinske sestre je i objasniti sve kvalitete
i karakteristike djeteta te pruziti informacije o svim potesko¢ama osoba s Downovim sindromom.
Vrlo je vazno da se roditelje uputi u odgovarajuce udruge i grupe kako bi mogli porazgovarati,
razmijeniti iskustva i biti jedni drugima podrska. U razgovoru s roditeljima medicinska sestra ih
treba motivirati, hrabriti i poticati za daljnji rad s djetetom te ne smije osudivati roditelje kao ni

dijete.

1.9. Sestrinske dijagnoze

U radu su ranije navedene razli¢ite teSkoce i zdravstveni problemi osoba s Downovim
sindromom. S obzirom na mno$tvo tih poteskoéa moze se postaviti velik broj sestrinskih
dijagnoza. Postavljanje dijagnoze ovisi o tjelesnom, psihi¢kom i socijalnom stanju pacijenta, a
medicinska sestra je osoba koja ih moze i smije samostalno zbrinjavati. Njezin zadatak je uz
postavljanje sestrinske dijagnoze postaviti pravilne i realne ciljeve koje ¢e pacijent uspjeti uspjesno
ostvariti. Nakon ciljeva postavljaju se intervencije koje ¢e pacijentu pomoci da se otkloni njegov
problem. Kod pruzanja intervencije medicinska sestra mora raspolagati s velikim znanjem, a u isto
vrijeme mora biti realna i poticati pacijenta na maksimalnu suradnju.

Moguce sestrinske dijagnoze su (17):

e SMBS eliminacija u/s kognitivnom nemogucno$cu

o Visoki rizik za ozljede u/s kognitivnom i motorickom slabos¢u

e Visoki rizik za poremecaj prehrane u/s kognitivnom nerazvijenosti

e Nepridrzavanje zdravstvenih preporuka u/s neupucenosti

e Visoki rizik za infekciju

e Visoki rizik za opstipaciju

e Ostecenje verbalne komunikacije u/s oSte¢enim kognitivnim funkcijama

e Socijalna izolacija u/s ograni¢enim socijalnim razvojem zbog izdvojenosti iz drustva

e Poremecaj seksualnog ponasanja u/s nedostatkom znanja

Neki od ciljeva su (17):
e Pacijent ¢e povecati stupanj samostalnosti

e Pacijent ¢e bez nelagode i ustrucavanja traziti pomoc¢
11



Pacijent ¢e biti uredan i suh

Pacijent ¢e prepoznati faktore koje povecavaju rizik od ozljede
Pacijent ¢e koristiti sigurnosne mjere za sprecavanje ozljeda
Roditelji ¢e prepoznati zdravstvene preporuke

Roditelji ¢e sudjelovati u poducavanju djeteta

Roditelji ¢e biti motivirani u poducavanju djeteta

Pacijent ¢e izgovoriti rijeci

Pacijent ¢e biti motiviran

Neke od intervencija su (18):

Omoguciti da pozove pomo¢ na odgovarajuci nacin

Biti uz pacijenta tijekom eliminacije

Pripremiti krevet i pomagala za eliminaciju (pelene, ulosci ...)

Osigurati dovoljno vremena

Osigurati privatnost

Upoznati pacijenta s nepoznatom okolinom

Nauciti pacijenta koriStenja ortopedskih pomagala

Pratiti pacijentovo mi$i¢nu snagu i sposobnost obavljanja dnevnih aktivnosti
Poticati pacijenta na sudjelovanje u izradi plana odrzavanja fizicke pokretljivosti,
uravnoteZzenog odmora i aktivnosti

Poticati da provodi preporucane vjezbe

UKIjugiti roditelje u udruge i grupe

Motivirati roditelje

Biti im podrska

Educirati roditelje
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2. CILJ RADA

Za potrebe ovog zavrS$nog rada provedeno je istrazivanje Kojim su ispitivani stavovi
gradana Nove Gradiske o osobama s Downovim sindromom. Osnovni cilj je bio istraziti,
analizirati, utvrditi i interpretirati stavove gradana Nove Gradiske o miSljenju, a i samim
saznanjima kako pomo¢i osobama s Downovim sindromom.

Problemi ovog istrazivanja su sljede¢i:

e ispitati stavove gradana Nove Gradiske o tome koliko su upoznati s osobama koje imaju

Downov sindrom,

e ispitati znanje gradana 0 osobama s Downovim sindromom,

e prikazati i razraditi rezultate dobivene posebno kreiranim upitnikom.
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3. METODE

Istrazivanje je provedeno pomocu prilagodenog upitnika. Upitnik se sastoji od 18 pitanja
koja se mogu podijeliti na 3 dijela. Prvi dio upitnika sastoji se od 3 pitanja u kojima se saznaju
osnovne informacije o ispitanicima. Ispitanici su razvrstani po spolu, dobi i obrazovanju. Drugi
dio upitnika sastoji se od odredenih pitanja 0 osobama s Downovim sindromom. Iz odgovora na
ta pitanja saznat ¢e se Koliko su ispitanici upoznati s definicijom osoba s Downovim sindromom,
koliko znaju o njihovom polozaju u drustvu te imaju li i sami predrasude prema takvim osobama.
Treci dio upitnika sastoji se od pitanja koja se odnose na Novu Gradisku, a iz njega ¢e se saznati
koliko ispitanici znaju o zastupljenosti osoba s Downovim sindromom u svom gradu te nekim
njihovim karakteristikama, pravima, itd. Takoder, u ovom dijelu upitnika saznat ¢e se stavovi i
znanje ispitanika, ali i kako bi po njihovom misljenju drus$tvo moglo pridonijeti boljoj kvaliteti
Zivota osoba s Downovim sindromom. Navedeni upitnik nalazi se u prilogu ovog rada.

Broj sudionika u istrazivanju je 200, a ispitane osobe punoljetne su odrasle osobe u dobi
20-60 godina. U ispitivanju je sudjelovalo 114 Zena i 86 muskaraca. Istrazivanje je provedeno na
podrucju Nove GradiSke tijekom listopada i studenog 2017. godine. Rezultati upitnika 1 graficki

prikazi su napravljeni su u ra¢unalnom programu Microsoft Excel 2010.
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4. REZULTATI

U nastavku poglavlja prikazani su rezultati upitnika koji se sastoji od 18 pitanja. U
rezultatima istrazivanja su prikazani odgovori ispitanika rasporedeni prema nezavisnim
varijablama.

Prvi dio upitnika sastojao se od 3 pitanja iz kojih se saznaju osnovne informacije o
ispitanicima. Ispitanici su razvrstani po spolu, dobi i obrazovanju.

Na grafikonu 1 prikazan je broj ispitanika prema spolu. Prema podacima prikazanima na
grafikonu 1 od ukupno 200 ispitanika njih 114 (57%) su Zenskog spola, a njih 86 (43%) su muskog
spola.

B MUSKI
B ZENSKI

Grafikon 4.1. Analiza broja ispitanika prema spolu

Grafikon 2. prikazuje analizu ispitanika prema dobi. Vidljivo je da je u istraZivanju
sudjelovalo 5 ispitanika (2,5%) dobi do 20 godina, njih 96 (48%) dobi je 20-40 godina, zatim je
85 ispitanika (42,5%) dobi 41-60 godina, a njih 14 (7%) dobi 60 i viSe godina.

14 (7%) 5 (2,5%)

m<20
H 20-40
m41-60
m>60

Grafikon 4.2. Analiza ispitanika prema dobi

15



Iz grafikona 3. vidljivo je da je u istrazivanju sudjelovalo 14 ispitanika (7%) s visokom stru¢nom
spremom, njih 28 (14%) s viSom stru¢nom spremom, a najvecu skupinu ¢ine ispitanici sa srednjom

struénom spremom, njih ¢ak 158 (79%).

VISOKA STRUCNA SPREMA _ 14 (7%)
VISA STRUCNA SPREMA _ 28 (14%)
SREDNJA STRUCNA SPREMA _ 158 (79%)
0 5|o 160 1.;,0 260

Grafikon 4.3. Analiza ispitanika prema obrazovanju

Grafikonom 4 prikazuje se da od 200 ispitanika njih 27 (13,5%) u svojoj bliZzoj okolini ima osoba
koja boluje od Downovog sindroma, a njih 173 (86,5%) izjasnilo se kako nema u bliZoj okolini

osobu koja boluje od ovog sindroma.

m DA
B NE

Grafikon 4.4. Ima li u Vas$oj blizoj okolini (obitelj, prijatelji) osoba koje boluju od Downovog sindroma?

Grafikon 5 prikazuje podjelu ispitanika s obzirom na pitanje ,,lai¢kog* znanja o osobama s

Downovim sindromom. 1z grafikona 5. vidljivo je da od 200 ispitanika njih 172 (86%) smatra
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kako ,,laicki“ ne zna dovoljno o osobama sa sindromom Down, a njih 28 (14%) smatra da zna

dovoljno o osobama s ovom bolesti.

Smatram da ne znam dovoljno 172 (86%)

Smatram da znam dovoljno 28 (14%)

0 50 100 150 200

Grafikon 4.5. Smatrate li da "lai¢ki" znate dovoljno o osobama s Downovim sindromom?

Grafikon 6. prikazuje podjelu ispitanika obzirom na pitanje edukacije o Zivotu osoba s
Downovim sindromom. Njih 40 (20%) ne bi se educiralo kada bi za to imali priliku, njih 10 (5%)
smatra da dovoljno zna o toj temi, a najviSe ispitanika, odnosno njih 150 (75%) educiralo bi se

kada bi za to imali priliku.

Ne zanima me edukacija o tome _ 40((20%)
Ne, smatram da dovoljno znam | 10 (5%)
Da, educirao/la bih se | (75%)
0 5I0 1(50 1;0

Grafikon 4.6. Da se imate priliku educirati, biste li Zeljeli znati vise o Zivotu osoba s Downovim sindromom?

Iz grafikona 7. vidljivo je da 196 ispitanika (98%) smatra kako osobe s Downovim
sindromom trebaju imati jednaka prava kao i osobe bez njega, a samo njih 4 (2%) smatra da tako

oboljele osobe ne trebaju imati ista prava kao osobe bez oboljenja.
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4 (2%)

W Da, smatram da
trebaju imati jednaka
prava

M Ne, smatram da ne
trebaju imati jednaka
prava kao ostali

Grafikon 4.7. Smatrate li da osobe s Downovim sindromom trebaju imati jednaka prava kao i osobe bez njega?

Grafikon 8. prikazuje da 197 ispitanika (98,5%) smatra da djeca s Downovim sindromom
trebaju i¢i u redovne Skole ako je to moguce, a njih 3 (1,5%) smatra da trebaju iéi u ,,specijalne*

skole.

3(1,5%)

B Da, ako je to
moguce

M Ne, trebajuic¢iu
"specijalne"
ustanove

Grafikon 4.8. Smatrate li da djeca s Downovim sindromom trebaju i¢i u redovne $kole?

Iz grafikona 9 vidljivo je da svih 200 ispitanika (100%) smatra da se pri zaposljavanju
osoba s Downovim sindromom na njihove kvalifikacije i sposobnosti gleda razli¢ito u odnosu na

osobe bez ovog sindroma.

d

Ne, smatram da se razli¢ito gleda na 100%)
njih

Da, smatram da se jednako gleda .0 (0%)

0 50 100 150 200

Grafikon 4.9. Smatrate li da se pri zapo§ljavanju na kvalifikacije i sposobnosti osoba s Downovim sindromom gleda

jednako kao i na osobe bez njega?
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Grafikon 10 prikazuje podjelu ispitanika na pitanje bi li kao poslodavac zaposlili osobu s
Downovim sindromom jednako kao i osobu bez njega. 1z ovog grafikona vidljivo je da od 200
ispitanika, njih 170 (85%) bi zaposlilo osobu s Downovim sindromom, 20 ispitanika ih ne bi

zaposlilo (10%), dok bi se 10 ispitanika (njih 5%) premisljalo oko ove odluke.

Premisljao/la bih se oko odluke | 10 (5%)
Ne, ipak ne bih zaposlio/la | 20 (10%)
Da, zaposlio/la bih | 170 (85%)
0 5I0 160 1I50 2(I)0

Grafikon 4.10. Biste li kao poslodavac zaposlili osobu s Downovim sindromom jednako kao i bez njega?

Grafikonom 11 prikazana je podjela ispitanika prema postojanju predrasuda o osobama s
Downovim sindromom. 1z analize rezultata odgovora na 11. pitanje vidljivo je da je 94 ispitanika
(47%) odgovorilo da nema predrasuda o osobama s Downovim sindromom, dok je 82 ispitanika
(41%) odgovorilo da povremeno ima predrasude. Najmanji broj ispitanika, njih 24 (12%) priznalo

je da imaju predrasude prema takvim osobama.

Ne, nemam 4 (47%)
Da, priznajem da povremeno imam 82 (41%)
Da, priznajem da imam 24 (12%)

0 20 40 60 80 100

Grafikon 4.11. Imate li i sami predrasude o osobama s Downovim sindromom?

Grafikon 12 prikazuje da 197 ispitanika (98,5%) smatra kako bi majke/skrbnike osoba s
Downovim sindromom trebalo nov€ano redovito potpomagati od strane drzave i nadleznih za

zdravstvene 1 Zivotne troSkove, a samo 3 ispitanika (1,5%) smatra da to ne treba Ciniti.
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3(1,5%)

M Da, smatram da bi
trebali imati stalnu
novc¢anu pomo¢

H Ne, smatram da bi
sami trebali skrbiti za
novc€ane troskove

Grafikon 4.12. Smatrate li da bi se majkama/skrbnicima osoba s Downovim sindromom trebalo nov¢ano redovito

potpomagati od strane drZave i nadleznih za zdravstvene i Zivotne troSkove?

Na grafikonu 13 vidljivo je da gotovo svi ispitanici, odnosno njih 192 (96%) smatra da
obiljezavanje dana osoba s Downovim sindromom 1 sli¢ne aktivnosti doprinose poboljSanju
kvalitete njihova Zivota, dok mali broj ispitanika, njih 8 (4%) smatra da navedeno ne doprinosi

poboljsanju.

8 (4%)

H Da, smatram da
doprinosi poboljsanju

B Ne, smatram da to ne
doprinosi poboljsanju

Grafikon 4.13. Svjetski dan osoba s Downovim sindrom obiljeZava se 21. ozujka. Smatrate i da takve aktivnosti

zaista doprinose poboljsanju kvalitete njihova Zivota?

Iz grafikona 14 vidljivo je da 30 ispitanika (15%) smatra da razina obrazovanja ne utjece i
nije presudna za stav, njih 158 (79%) smatra da razina obrazovanja utjece na stav, a njih 12 (6%)

smatra da je razina obrazovanja presudna za stav 0 osobama s posebnim potrebama.
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Ne, smatram da ne utjece i da nije 30 (15%)
presudno za stav

Da, smatram da razina obrazovanja 158 (79%)
utjece na stav

Da, smatram da je razina obrazovanja 12 (6%
presudna za stav

0 50 100 150 200

Grafikon 4.14. Po Vasem misljenju utjeCe li razina obrazovanja na stav o osobama s Downovim sindromom i

osobama s posebnim potrebama?

Iz grafikona 15 vidljivo je da velik broj ispitanika, njih 185 (92,5%) smatra da se ovakve
teme u malim sredinama vise "skrivaju" nego javno pokazuju, a samo mali broj ispitanika, njih 15

(7,5%) smatra da se ovakve teme dovoljno javno pokazuju.

15 (7,5%)

W Da, smatram da se viSe
skrivaju nego pokazuju

B Ne, smatram da se
dovoljno javno
pokazuju

Grafikon 4.15. Smatrate li da se u malim sredinama ovakve teme vise "skrivaju" nego javno pokazuju?

Iz grafikona 16 je vidljivo da gotovo svi ispitanici smatraju da osobama s Downovim
sindromom nisu osigurani uvjeti za dobru kvalitetu Zivota (196 ispitanika odnosno 98%), dok samo
njih 4 (2%) smatra da osobe s Downovim sindromom imaju osigurane uvjete za dobru kvalitetu

Zivota.

4 (2%) M Da, smatram da imaju
uvjete za dobru kvalitetu
Zivota

H Ne, smatram da uvjeti za
dobru kvalitetu Zivota
nisu dovoljno/uopce
osigurani

Grafikon 4.16. Smatrate li da su u gradu Nova GradiSka osigurani uvjeti za dobru kvalitetu Zivota osoba s

Downovim sindromom?
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Grafikon 17 prikazuje da skoro svi ispitanici (196 njih odnosno 98%) smatraju da se u Novoj
Gradisci odrzava nedovoljno radionica i dobrotvornih akcija pomo¢i u svrhu poboljSanja Zivota
osoba s posebnim potrebama, 4 ispitanika (2%) smatra da se odrzava dovoljno radionica, dok se

nitko od ispitanika (0%) nije izjasnio kako smatra da ih uopce ne bi trebalo biti.

Smatram da ih uopce ne bi trebalo biti '( (0%)

Ne, smatram da ih je nedovoljno ﬁ 98%)

Da, smatram da ih je dovoljno 4 (2%)

0 50 100 150 200

Grafikon 4.17. Smatrate li da se u gradu Nova GradiSka odrzava dovoljno radionica i dobrotvornih akcija pomo¢i u

svrhu poboljsanja Zivota osoba s posebnim potrebama?

Grafikon 18 prikazuje podjelu ispitanika obzirom na pitanje o pravima osoba sa sindromom Down.
Iz analize rezultata odgovora vidljivo je da su se svi ispitanici, odnosno njih 200
(100%)slozili s tim da u Novoj GradiSci osoba s Downovim sindromom treba biti punopravni ¢lan

drustva.

Ne, smatram da im se sva prava trebaju ograniciti .( (0%)

Ne, smatram da im se neka prava trebaju .( (0%)
ograniciti

100%)

Da, smatram da treba

0 50 100 150 200

Grafikon 4.18. Smatrate li da u Novoj Gradisci osoba s Downovim sindromom treba biti punopravni ¢lan drustva?
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5. RASPRAVA

Predmet ovog istrazivanja je bio ispitati, analizirati, utvrditi i interpretirati stavove
nasumi¢no odabrane populacije Nove Gradiske o osobama s Downovim sindromom. Pocetak
istrazivanja zapocCet je pretpostavkom da drustvo danas ima predrasude prema osobama s
Downovim sindromom, a u nastavku se donosi osvrt na njihova razmisljanja, stavove i znanje. U
istrazivanju je sudjelovalo viSe osoba zenskog spola, odnosno njih 114 (57%) u odnosu na muski
spol koji je Cinilo 86 ispitanika (43%). Najvise ispitanika pripada u skupinu starosne dobi 20-40
godina, odnosno njih 96 (48%) te u dobnu skupinu 41-60 godina, njih 85 (42,5%). Obzirom na
struénu spremu najveci broj ispitanika pripada skupini sa srednjom stru¢nom spremom, njih 158
Sto ¢ini 79% ispitanika. Na pitanje imaju li u svojoj bliZoj okolini osobu koja boluje od Downovog
sindroma gotovi svi, odnosno njih 173 (86,5%) izjasnilo se kako nemaju takvu osobu u svojoj
blizoj okolini, a ostalih 27 ispitanika (13,5%) odgovorilo je potvrdno na postavljeno pitanje.
Provedenim istrazivanjem se pokazalo da gradani Nove Gradiske u potpunosti ne razumiju i ne
shvacaju tko su osobe s Downovim sindromom. To se moglo vidjeti u drugom dijelu upitnika
(pitanje 5) kada je ¢ak 172 ispitanika odnosno 86% odgovorilo da ne zna dovoljno o osobama s
Downovim sindromom, dok je samo 28 ispitanika, odnosno njih 14% odgovorilo da zna dovoljno
o0 njima. Podaci dobiveni u istrazivanju provedenom u Vojvodini (2014.) pokazuju da je manje od
tri Cetvrtine ispitanika tocno odgovorilo $to je to Downov sindrom, $to se podudara s istrazivanjem
u ovom radu. Vecina ispitanika u istraZivanju provedenom u Vojvodini je smatrala da osobe s
Downovim sindromom ne mogu biti samostalne, da ne mogu zavrSiti $kolu niti nac¢i posao. Vise
od polovice anketiranih smatralo je da je osobama sa sindromom mjesto u institucijama i u tome
je velika razlika u odnosu na istrazivanje u ovom radu (18). Usporede li se ta dva istrazivanja,
moze se zakljuciti da gradani Nove GradiSke imaju viSe znanja, a i pozitivnije stavove o osobama
s Downovim sindromom.

Cak 197 ispitanika odnosno 98,5% njih se slaze s tim da djeci s Downovim sindromom
nije mjesto u posebnim specijalnim ustanovama, ve¢ u redovnim Skolama. U istrazivanju
provedenom u SAD-u koristena su dva upitnika, HealthStyles i YouthStyles. HealthStyles je
ukljucivao ispitanike odrasle dobi (18 — 55 godina), dok je YouthStyles ukljuc¢ivao mlade (9 — 18
godina). U HealthStyles upitniku 25,3% ispitanika, dok u upitniku YouthStyles 30,2% ispitanika
se slaze da osobe sa sindromom trebaju i¢i u posebne skole, $to se ne podudara s istraZzivanjem u
ovom radu. Upravo zbog ovakvih rezultata mlade populacije potrebno je podizati svijest o

jednakosti i pravima svih ljudi bez obzira na njihova tjelesna ili mentalna ograni¢enja. Rezultati

23



istrazivanja ukazuju na to da javnost SAD-a ima negativne stavove prema osobama s Downovim
sindromom i njihovog ukljucivanja u $kole i rad (19). To znaci da ispitanici u ovom istrazivanju
imaju puno pozitivnije stavove prema osobama sa sindromom. Naime, 170 ispitanika u ovom
istrazivanju bi zaposlila osobe s Downovim sindromom i 98,5% ispitanika smatra da osobe sa
sindromom trebaju i¢i u redovne Skole.

Kada se raspravlja o Novoj Gradisci i osiguranim uvjetima za dobru kvalitetu zivota
osobama s Downovim sindromom moze se zakljuéiti da ispitanici smatraju da takvim osobama
nisu osigurani uvjeti za dobru kvalitetu zivota. Naime, u 16. pitanju 196 ispitanika (98%) je
odgovorilo da se ne slaze s tim da su osobama s Downovim sindromom osigurani uvjeti za dobru
kvalitetu zivota, a samo 4 ispitanika (2% njih) smatra da imaju osigurane uvjete za kvalitetan zivot.

Osobe s Downovim sindromom se ¢esto susrecu s predrasudama kako su oni drugaciji od
drugih te da ne mogu normalno funkcionirati kao osobe bez Downovog sindroma. Znajuéi te
¢injenice ispitanicima je postavljeno pitanje imaju li predrasude prema toj populaciji (pitanje 11).
Tako je 94 ispitanika (47%) odgovorilo da nema predrasuda o osobama s Downovim sindromom,
dok je 82 ispitanika (41%) odgovorilo da povremeno ima predrasude. Najmanji broj ispitanika ima
stalno predrasude (24 ispitanika odnosno 12%). Kada se ispitanicima postavilo pitanje koliko se u
njihovoj sredini prica o osobama s Downovim sindromom, najveci broj ispitanika (185 njih
odnosno 92,5%) smatra da se u njihovoj sredini jako malo pri¢a o problemu osoba s Downovim
sindromom. Svjesni teSkoce Zivota osoba s tim sindromom, predrasudama, ali i diskriminacije
prema njima, ispitanici svoje stavove pokazuju svojim odgovorima u pitanju 12. Naime, skoro svi
ispitanici slazu s tim da bi majke, odnosno skrbnici osoba Downovim sindromom trebali imati
stalnu nov€anu pomo¢ za zdravstvene 1 Zivotne troskove (197 odnosno 98,5% ispitanika), dok
samo 3 ispitanika odnosno 1,5% smatra suprotno. Iz navedenog se moze zakljuciti da ispitanici
smatraju da su te osobe zanemarene i da imaju minimalne prihode za zdravstvene i Zivotne
troskove. 1z posljednjeg pitanja se jasno daju naslutiti stavovi ispitanika o punopravnom ¢lanstvu
osoba s Downovim sindromom u drustvu. Naime, svi ispitanici slozili su se s tim da u Novoj

GradiSci osoba s Downovim sindromom treba biti punopravni ¢lan drustva.
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6. ZAKLJUCAK

Downov sindrom spada u jedan od najc¢es¢ih genetskih poremecaja. Nastaje uslijed viska
jednog kromosoma ili dijela kromosoma u jezgri stanice. Naime, dolazi do trisomije kromosoma
21, Sto znaci da postoje tri kopije 21. kromosoma. Downov sindrom se moze javiti u bilo kojoj
obitelji, pogada bilo koju rasu, a onemogucuje normalni tjelesni i mentalni razvoj djeteta.
Potencijalni ¢imbenik rizika za nastanak ovog sindroma je ako majka prilikom zacetka ima 35
godina i nadalje. Njegov nastanak se ne moze sprijeciti, moguce je samo prije rodenja djeteta
postaviti dijagnozu i pripremiti roditelje na sve izazove 1 poteSkoce koje dolaze u paketu s ovim
sindromom.

Djeci se treba pruziti posebna podrska i paznja te im osigurati razlicite terapije i metode
ucenja. Njih karakterizira specifican fizi¢ki izgled: Sirok vrat, kosi poloZaj o¢nih otvora, okrugla i
plosnata glava, kratki ekstremiteti. Uz navedene karakteristike, osobe s Downovim sindromom
suoCene su s razliitim zdravstvenim problemima i poteSko¢ama, ukljucujuéi i intelektualne
poteskoce.

Vrlo je vazno da se osobe s Downovim sindromom uklju¢e u programe rane intervencije
sa svrhom razvoja njihovih potencijala i moguénosti. Za druStvenu prihvaéenost osoba s
Downovim sindromom vazno je krenuti jo§ od malih nogu, §to znaci da bi djeca s Downovim
sindromom trebala pohadati redovne $kole, a ne specijalne ustanove. Navedeno ¢e imati veliki
utjecaj na razvijanje samosvijesti, samopouzdanje i izgradnju identiteta.

Danas se poloZaj osoba s Downovim sindromom u drustvu poboljsao, ali nekada su djeca
s Downovim sindromom bila kazna za njihove roditelje. Navedeno je rezultiralo time da su ih
roditelji izolirali jer su ih se sramili te im samim time nisu mogli pruziti odgovaraju¢u medicinsku
I struénu pomoc¢. Iako se njihov polozaj u drustvu poboljsao, jos uvijek nije u potpunosti razvijen
osjecaj prihvacanja i postivanja osoba s Downovim sindromom, ¢ime jo$ nisu u cijelosti pronadeni
njihovi nacini integriranja u zZivot zajednice. U danasnje vrijeme osobe s Downovim sindromom
idu u djecje vrtice, Skole, bave se razli¢itim aktivnostima, a neki ¢ak i rade. U toj integraciji veliku
ulogu su imali roditelji i stru¢njaci.

Neophodna je i vaznost medicinske sestre i cjelokupnog zdravstvenog osoblja. Zadaci
medicinske sestre su pruziti podrSsku i razumijevanje roditeljima koji imaju dijete s Downovim
sindromom. Ako se dijagnoza postavi prije rodenja djeteta, uloga medicinske sestre je unaprijed
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pripremiti roditelje za sve izazove koji predstoje. Kada se dijete rodi, neophodno je pruziti paznju,
razumijevanje i informacije roditeljima. Uza sve navedeno medicinska sestra mora raspolagati i
odredenim znanjem, iskustvom i kreativnoscu.

Na kraju istrazivanja moze se zakljuéiti kako gradani Nove GradiSke imaju puno
razumijevanja i suosjecanja prema osobama s Downovim sindromom. Ispitanici imaju razvijenu
svijest o poboljsanju kvalitete Zivota osoba s Downovim sindromom, s kakvim se sve
predrasudama susre¢u te da se viSe trebaju uzeti u obzir njihova prava. Ispitanici su svojim
odgovorima pokazali da nemaju ba$ veliko znanje o pojmu osoba s Downovim sindromom.
Takoder, ispitanici smatraju da njihovo znanje ovisi 0 i razini obrazovanja, sto se moglo vidjeti u
rezultatima odgovora na pitanje 14.

Ispitanici su svojim odgovorima, posebno u posljednjem pitanju, dali do znanja da u Novoj
GradiSci osobe s Downovim sindromom trebaju biti punopravni ¢lanovi drustva. Pritom je
najvaznije da se postuje njihovo dostojanstvo, da se promicu njihova prava i da se drustvo bori
protiv stereotipa i predrasuda povezanih s osobama koje imaju Downov sindrom. Takoder,
neophodno je vazno da se podigne svijest o njihovim sposobnostima i izjednaci ih se s osobama

koje nemaju Downov sindrom.
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9. SAZETAK

Tema ovog rada je Downov sindrom. Cilj ovog rada je upoznati se §to bolje s ovim
najces¢éim genetskim poremecajem 1 prikazati njegove najvaznije karakteristike. Kod ovog
poremecaja dolazi do pogreske u prijenosu kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica,
uslijed Cega nastaje visak jednog cijelog ili dijela kromosoma u jezgri stanice. Takoder, svrha rada
je prikazati nacine za bolje integriranje osoba s Downovim sindrom u drustvenu zajednicu. Isto
tako, svrha je prouéiti mogucnosti i karakteristike djece i osoba s Down sindromom kako bi se
lakSe integrirali u obrazovni sustav te cjelokupno drusStvo. Za potrebe ovog zavrSnog rada
provedeno je istrazivanje Kojim su se ispitivali stavovi gradana Nove Gradiske o osobama s
Downovim sindromom. Osnovni cilj je bio istraziti, analizirati, utvrditi i interpretirati stavove
gradana Nove Gradiske o miSljenju, a i samim saznanjima kako pomo¢i osobama s Downovim

sindromom.

Kljuéne rijeci: Downov sindrom, integracija, prilagodba
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10. SUMMARY

The theme of this paper is Down Syndrome. The aim of this paper is to get to know the
best with this most common genetic disorder and to showcase its most important characteristics.
In this disorder there is an error in the transmission of the chromosome during the cell division of
the sex cells, resulting in an excess of a whole or part of the chromosome in the cell nucleus. Also,
the purpose of the paper is to present ways to better integrate people with Down syndrome into the
community. Likewise, the purpose is to study the features and characteristics of children and
persons with Down syndrome to be more easily integrated into the education system and the
overall society. For the purpose of this final work, a survey was carried out to examine the views
of citizens of Nova Gradiska about people with Down syndrome. The basic aim was to explore,
analyze, determine and interpret the views of citizens of Nova Gradiska about the opinion and the

very knowledge of how to help people with Down's syndrome.

Key words: Down syndrome, integration, adaptation
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11. PRILOZI

sindromom

Upitnik je anoniman i koristit ¢e se iskljuivo za izradu zavrSnog rada studentice studija

Sestrinstvo Szabo Lee na VTS Bjelovar. Zahvaljujem na suradnji!

1. Vas spol
Q)M b) Z
2. Vasa dob
a)< 20 b) 20-40 c) 41-60 d) > 60

3. Vasa stru¢na sprema:

a) OS b) SSS c) VSS d) VSS

4. Ima li u Vasoj blizoj okolini (obitelj, prijatelji) osoba koje boluju od Downovog sindroma?
a) Da b) Ne

5. Smatrate li da "lai¢ki" znate dovoljno o osobama s Downovim sindromom?

a) Smatram da znam dovoljno b) Smatram da ne znam dovoljno

6. Da se imate prilike educirati, biste li Zeljeli znati vise o zivotu osoba s Downovim sindromom?
a) Da, educirao/la bih se
b) Ne, smatram da dovoljno znam

c) Ne zanima me edukacija o tome

7. Smatrate li da osobe s Downovim sindromom trebaju imati jednaka prava kao i osobe bez njega?
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a) Da, smatram da trebaju imati jednaka prava
b) Ne, smatram da ne trebaju imati jednaka prava kao ostali

8. Smatrate i da djeca s Downovim sindromom trebaju i¢i u redovne Skole?
a) Da, ako je to moguce

b) Ne, trebaju i¢i u "specijalne" ustanove

9. Smatrate li da se pri zapoSljavanju na kvalifikacije i sposobnosti osoba s Downovim sindromom
gleda jednako kao i na osobe bez njega?
a) Da, smatram da se jednako gleda

b) Ne, smatram da se razlicito gleda na njih

10. Biste li kao poslodavac zaposlili osobu s Downovim sindromom jednako kao i bez njega?
a) Da, zaposlio/la bih
b) Ne, ipak ne bih zaposlio/la

c¢) Premisljao/la bih se oko odluke

11. Imate li i sami predrasude o osobama s Downovim sindromom?
a) Da, priznajem da imam
b) Da, priznajem da povremeno imam

¢) Ne, nemam

12. Smatrate li da bi se majkama/skrbnicima osoba s Downovim sindromom trebalo nov¢ano
redovito potpomagati od strane drZave i nadleZnih za zdravstvene i Zivotne troskove?
a) Da, smatram da bi trebali imati stalnu nov€anu pomo¢

b) Ne, smatram da bi sami trebali skrbiti za novc¢ane troskove

13. Svjetski dan osoba s Downovim sindrom obiljeZzava se 21. ozujka. Smatrate li da takve
aktivnosti zaista doprinose poboljSanju kvalitete njihova zivota?

a) Da, smatram da doprinosi poboljsanju

b) Ne, smatram da to ne doprinosi poboljSanju

14. Po Vasem misljenju utjece li razina obrazovanja na stav o osobama s Downovim sindromom i

osobama s posebnim potrebama?
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a) Da, smatram da je razina obrazovanja presudna za stav
b) Da, smatram da razina obrazovanja utjece na stav

¢) Ne, smatram da ne utjece i da nije presudno za stav

15. Smatrate li da se u malim sredinama ovakve teme vise "skrivaju" nego javno pokazuju?
a) Da, smatram da se viSe skrivaju nego pokazuju

b) Ne, smatram da se dovoljno javno pokazuju

16. Smatrate 1i da su u gradu Nova Gradiska osigurani uvjeti za dobru kvalitetu zivota osoba s
Downovim sindromom?
a) Da, smatram da imaju uvjete za dobru kvalitetu zivota

b) Ne, smatram da uvjeti za dobru kvalitetu zivota nisu dovoljno/uopcée osigurani

17. Smatrate 1i da se u gradu Nova Gradiska odrzava dovoljno radionica i dobrotvornih akcija
pomo¢i u svrhu poboljSanja zivota osoba s posebnim potrebama?

a) Da, smatram da ih je dovoljno

b) Ne, smatram da ih je nedovoljno

¢) Smatram da ih uopce ne bi trebalo biti

18. Smatrate li da u Novoj Gradisci osoba s Downovim sindromom treba biti punopravni ¢lan
drustva?

a) Da, smatram da treba

b) Ne, smatram da im se neka prava trebaju ograniciti

¢) Ne, smatram da im se sva prava trebaju ograniciti
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IZJAVA O AUTORSTVU ZAVRSNOG RADA

Pod punom odgovornoséu izjavljujem da sam ovaj rad izradio/la samostalno, postujuci
nalela akademske Cestitosti, pravila struke te pravila i norme standardnog hrvatskog jezika.
Rad je moje autorsko djelo i svi su preuzeti citati i parafraze u njemu primjereno oznaceni.

Mjesto i datum Ime i prezime studenta/ice

Potpis studenta/ice

U Bjelovaru, (% 09. L01%. LEM ASNBO

lea Secke
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Prema Odluci Veleudilista u Bjelovaru, a u skladu sa Zakonom o znanstvenoj djelatnosti i
visokom obrazovanju, elektronike inadice zavr§nih radova studenata VeleuéiliSta u
Bjelovaru bit ée pohranjene i javno dostupne u internetskoj bazi Nacionalne i sveudili$ne
knjiznice u Zagrebu. Ukoliko ste suglasni da tekst VaSeg zavrinog rada u cijelosti bude
javno objavljen, molimo Vas da to potvrdite potpisom.

Suglasnost za objavljivanje elektronitke inadice zavr$nog rada u javno dostupnom
nacionalnom repozitoriju

lep 55ARO

ime i prezime studenta/ice

Dajem suglasnost da se radi promicanja otvorenog i slobodnog pristupa znanju i

informacijama cjeloviti tekst mojeg zaviSnog rada pohrani u repozitorij Nacionalne i
sveuciliSne knjiZnice u Zagrebu i time u¢ini javno dostupnim.

Svojim potpisom potvrdujem istovjetnost tiskane i elektronicke inagice zavr$nog rada.

U Bjelovaru, 13.02. 2,01%.

don Dok

potpis studenta/ice
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