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oPrIs

Down sindrom je najceséi genetski poremeéaj koji nastaje uslijed viska jednog kromosoma ili dijela
kromosoma. Uzrokuje blage do umjerene razvojne probleme, utjete na kognitivne sposobnosti djeteta,
fizicki rast djeteta te moze predstavijati vedi rizik za pojedine zdravstvene probleme. Neke od
najcescih fizitkih karakteristika djeteta sa Down sindromom su iroki vrat, kosi polozaj ogiju, okruglo
lice, malena usta i nos, velik jezik, kratke $ake i sliéno. Sto se tice postavljanja dijagnoze, veé u
trudnoci se radi probir na Down sindrom uz pomoé neinvazivnih metoda prenatalne dijagnostike.
Postojanje samog sindroma potvrduje se analizom korionskih resica u prvom tromjesecju trudnoce ili
amniocintezom tijekom drugog tromjesegja. S obzirom na smanjene kognitivne sposobnosti i drugadiji
fiziCki izgled, djeci sa Down sindromom teze se uklopiti u svoju okolinu, trebaju vide vremena za
ucenje nekih novih stvari, a diskriminacija i predrasude prema njima nimalo im ne olak$avaju. Razligiti
poremecaji koji se mogu javiti oteZavaju im svakodnevne situacije, a u vecini sluéajeva ne dozivijavaju
prihvacanje od strane zajednice, $to posljedicno izaziva smanjenu kvalitetu Zivota djeteta koje boluje
od Down sindroma. Cilj ovog rada je ispitati znanje'i stavove opce populacije o djeci sa Down
sindromom. AT
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Sazetak

Down sindrom je genetski poremecaj uslijed kojeg dolazi do nastanka jednog kromosoma
viska tijekom stani¢ne diobe. Djeca s Down sindromom imaju specificne fizicke karakteristike,
razli¢ita kognitivna oStecenja, kao i brojne zdravstvene poteskoce. Neke od fizickih karakteristika
su malena usta i nos s neproporcionalno velikim jezikom, okruglo lice, hipotonija, kratke Sake,
Siroki vrat, abnormalan oblik uski i mnoge druge.

Tijekom izrade rada provedeno je istrazivanje s ciljem utvrdivanja znanja opcée populacije o
glavnim karakteristikama Down sindroma te stavova i percepcije o djeci koja imaju ovaj
poremecaj. U istraZivanju je sudjelovalo ukupno 256 osoba, od kojih je 197 (77%) bilo Zenskog
spola, a 59 (23%) muskog spola. Najveci broj sudionika bio je dobi 21-30 godina, odnosno njih
154 (60,2%). Vecina sudionika ima zavrSenu srednju struénu spremu, odnosno njih 138 (53,9%).
Rezultati su pokazali su da ve¢ina sudionika zna da je Down sindrom genetski poremecaj, 0dnosno
njih 243 (94,9%), a da se ne moze izlijeciti izjasnilo se njih 248 (96,9%). 223 sudionika (87,1%)
medu ponudenim odgovorima odabralo je to¢ne Karakteristike djece s Down sindromom. Oko
polovice sudionika izjasnilo se da u svojoj okolini nema djece s Down sindromom, a vezano uz
osobni stav, najvise sudionika, njih 175 (68,4%) odabralo je ponudeni odgovor da djeca s Down
sindromom zrace ljubavlju.

Na temelju dobivenih rezultata moze se zakljuciti kako je javnost dobro educirana o ovom
poremecaju, vecina sudionika je to¢no odgovorila na ponudena pitanja o karakteristikama Down
sindroma. Do izrazaja je doSla povezanost izmedu ¢es¢ih susreta s djecom koja imaju Down
sindrom s percepcijom osobnog stava o takvoj djeci. Skrb djeteta s Down sindromom usmjerena

je na poboljsanje kvalitete zivota kao i podizanje javne svijesti 0 ovom poremecajul.

Kljuéne rije¢i: Down sindrom, skrb, kvaliteta Zivota, stavovi, percepcija



Summary

Down syndrome is a genetic disorder in which an extra chromosome occurs during cell
division. Children with Down syndrome have specific physical characteristics, various cognitive
impairments, as well as numerous health problems. Some of the physical characteristics are a small
mouth and nose with a disproportionately large tongue, a round face, hypotonia, short hands, a
wide neck, abnormally shaped ears, and many others.

During the preparation of the paper, research was conducted with the aim of determining the
knowledge of the general population about the main characteristics of Down syndrome tests and
the perception of children who have this disorder. A total of 256 people participated in the research,
of which 197 (77%) were female, and 59 (23%) were male. The largest number of participants
were aged 21-30, i.e. 154 of them (60.2%). Most of the participants have completed secondary
education, that is 138 of them (53.9%).

The results showed that most of the participants knew that Down syndrome is a genetic disorder,
i.e. 243 of them (94.9%), while 248 of them (96.9%) said that it cannot be cured. 223 participants
(87.1%) chose the correct characteristics of children with Down syndrome among the answers
offered. About half of the participants declared that there are no children with Down syndrome in
their environment, and regarding personal attitudes, most participants, 175 of them (68.4%) chose
the offered answer that children with Down syndrome radiate love.

Based on the obtained results, it can be concluded that the public is well educated about this
disorder, and most of the participants correctly answered the questions about the characteristics of
Down syndrome. The connection between more frequent meetings with children who have Down
syndrome and the perception of personal attitude towards such children came to the fore. The care
of a child with Down syndrome is aimed at improving the quality of life as well as raising public

awareness of this disorder.

Key words: Down syndrome, care, quality of life, attitude, perception
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1. Uvod

Down sindrom je neizlje¢iv genetski poremecaj koji nastaje zbog pogreske kod prijenosa
kromosoma tijekom diobe spolnih stanica te tako uzrokuje pojavu viska jednog kromosoma ili
samo dijela kromosoma [1]. Jezgra svake stanice sastoji se od 46 kromosoma (23 para) koji su
naslijedeni od oba roditelja, a dijete s Down sindromom na 21. kromosomskom paru ima tri
umjesto dva kromosoma te upravo iz tog razloga Down sindrom nosi i naziv trisomija 21 [2].
Povijesno gledano prvi puta se spominje 1838. godine iako tada nije bio klasificiran kao takav ve¢
su znanstvenici opisali samo specificne karakteristike odredenog broja djece. Kroz godine
istrazivanja karakteristike i viSak kromosoma povezani su s nazivom trisomija 21 i Down sindrom,
po doktoru koji ga je prvi opisao [1]. Prema podacima UN-a iz 2021. godine ucestalost pojave
biljezi se kod jednog od tisu¢u novorodene djece, a uzroci nastanka jednog kromosoma vise nisu
u potpunosti poznati i jo§ se istrazuju [3]. Uzrok koji je poznat jest starosna dob majke, odnosno
njezinog genetskog materijala, iako nije isklju¢eno da se javlja i kod mladih majki [1]. Specificna
obiljezja djece s Down sindromom odnose se na fizicke karakteristike, kognitivna oStecenja te
razli¢ite zdravstvene poteskoce, ali nijedno dijete nema identi¢nu klinicku sliku kao drugo dijete
koje boluje od Down sindroma [4]. Fizicke karakteristike koje se Cesto javljaju su malena usta i
nos s neproporcionalno velikim jezikom, okruglo lice izravnanog profila, hipotonija, Siroki vrat,
kratke Sake, mala brahiocefali¢na glava, epikantalni nabori, ravan nosni most te kratak peti prst sa
sirokim razmakom [1]. Sto se ti¢e kognitivnih funkcija, one su promjenjive, a mogu biti blage,
umjerene ili teske te izrazito mogu otezati socijalnu integraciju djece u zajednici. Kada govorimo
0 drugim zdravstvenim potesko¢ama one se mogu odnositi na poremecaj sluha, poremecaj vida,
poremecaj ponasanja te deficit paznje. Osim toga Cesto se javljaju prirodene sréane mane, infekcije
gornjih di$nih puteva te opstruktivne apneje tijekom spavanja [4]. Dijagnostika Down sindroma
moguca je U drugom tromjesedju trudnoce uz pomo¢ invazivnih tehnika. Amniocenteza je
najcesca invazivna metoda kojom se Down sindrom otkriva u razdoblju od 14. do 18. tjedna
trudnoce. Od neinvazivnih tehnika koriste se prenatalni probiri krvi majke, a mogu biti trostruki
ili Cetverostruki. U prvom tromjesecju trudnoce odredenim testiranjem moguce je odrediti ima 1i
majka rizicne ¢imbenike da ¢e dijete imati kromosom viska, a oni se odnose na dob majke,
serumski plazma protein A, slobodni beta-hCG te odredivanje nuhalnog nabora. Konacna
dijagnoza postavlja se pri rodenju djeteta te se prvim fizikalnim pregledom utvrduje da dijete ima
Down sindrom [2]. U povijesti prije nego se otkrilo da je Down sindrom geneticki poremecaj,
lije¢nici su pokusavali lijeCenje raznim hormonima i vitaminima Sto se nije pokazalo djelotvornim.
Do danasSnjeg dana nije pronaden niti jedan farmakoloski nacin koji bi izlije€io ovaj poremecaj

kromosoma [5].



Djeca koja boluju od Down sindroma zahtijevaju kontinuiranu zdravstvenu skrb i individualan
holisticki pristup. U ranoj djecjoj dobi potrebna im je pomo¢ u razvijanju fine, ali i grube motorike,
a Sto se tice unaprjedenja govora, preporucuje se odlazak logopedu. U zdravstvenoj skrbi djeteta s
Down sindromom sudjeluje multidisciplinarni tim, a koji ukljuCuje pedijatra, fizioterapeuta,
logopeda, defektologa, pedagoga i mnoge druge. Osim toga potreban je i multidisciplinarni tim
lije¢nika koji sudjeluju u skrbi, a sve zbog razli¢itih poremecaja koji su prisutni [1]. Vaznu ulogu
ima i medicinska sestra koja sudjeluje u edukaciji roditelja o samom stanju djeteta, pruzanju
psiholoske podrske, edukaciji o poboljsanju kvalitete zivota te upucivanje roditelja na moguci
nastanak odredenih poteskoca koje se mogu razviti kroz zivot [6]. U Republici Hrvatskoj 21.
oZzujka obiljezava se Medunarodni dan Down sindroma te se taj dan nose razli¢ite ¢arape kao znak
podrske osobama 1djeci s Down sindromom, znak da se njihove razli¢itosti prihvacaju u zajednici.
Svrha takvog programa jest podizanje svijesti i znanja o djeci koja boluju od sindroma kako bi bilo
Sto manje predrasuda i iskrivljene slike o njima [1]. TeZa socijalna integracija uvelike otezava
emocionalno stanje djeteta i pridonosi razvoju psihickih poremecaja u konac¢nici. Negativan stav i
predrasude zastupljeni su svim elementima djetetovog Zivota, a krecu od toga da okolina ¢esto
smatra da trebaju u posebne $kolske ustanove pa sve do toga da im se ne pruza mogucnost
zaposlenja nakon §to zavrSe obrazovanje [7]. Tijekom izrade ovog rada provedeno je istrazivanje
¢iji je cilj bio ispitati znanje 1 stavove opce populacije o djeci s Down sindromom. U prvom dijelu
istrazivanja ispitivale su se opce informacije o sudionicima kao S§to su dob, spol, stupanj
obrazovanja te mjesto istrazivanja. U drugom dijelu istrazivanja ispitivalo se znanje populacije o
tome Sto je Down sindrom, moze li se izlijeCiti, koje su osnovne fizicke karakteristike te kada ga
je moguce otkriti. Treci dio istrazivanja odnosio se na osobne stavove o djeci s Down sindromom,
a ispitivalo se smatraju li da djeca trebaju u posebne ustanove, osjecaju li sazaljenje prema djeci i
roditeljima, kako bi dijete s Down sindromom utjecalo na njihovu obitelj te bi i se odlucili na
prekid trudnoc¢e da saznaju za dijagnozu. Za sam Kraj postavljeno je pitanje smatraju li da je javnost

dovoljno informirana o navedenoj bolesti.



2. Down sindrom

Down sindrom definira se kao najces¢i genetski poremecaj uslijed kojeg dolazi do viska jednog
kromosoma ili dijela kromosoma u jezgri stanice. U ljudskom tijelu, odnosno u njegovim tjelesnim
stanicama nalazi se 46 kromosoma (23 para), a kada se radi o Down sindromu tijekom stani¢ne
diobe spolnih stanica dolazi do nastanka jedn, ovako og kromosoma vise. Cesto se upotrebljava i
naziv trisomija 21, a razlog tome je s$to dolazi do kopije na 21. kromosomu [4]. Postoje tri tipa
sindroma, a to su klasi¢ni, mozaicki i translokacijski. Klasi¢ni tip nastaje zbog nerazdvajanja
kromosoma 1 njegova ucestalost iznosi 95%, dok mozaicki ima ucestalost tek 2-4%, a
translokacijski 5%. Down sindrom je najée$¢a mentalna retardacija u opc¢oj populaciji, a smatra se
da ukoliko majka ima 35 1 viSe godina postoji veca Sansa za razvoj ovog poremecaja kod djeteta.
[2]. Pojava ovog sindroma nema nikakvog ograni¢enja na populaciju, odnosno moze se javiti u
bilo kojoj dobi roditelja, neovisno o njihovom zdravstvenom stanju, socio-ekonomskom statusu ili
zivotnom stilu. Isto tako. pogada sve rasne skupine podjednako [1]. Klini¢ka slika Down sindroma
je specifi¢na zbog toga jer obuhvaca odredene fizicke karakteristike, manjak kognitivne funkcije
i razli¢ite zdravstvene poremecaje koji oteZzavaju svakodnevno funkcioniranje djeteta. Nadalje,
prisutna je mentalna zaostalost, ali i zaostajanje u intrauterinom i postnatalnom rastu i razvoju
djeteta. Napretkom medicine djeca s Down sindromom sve vise dosezu odraslu dob, a zivotni vijek
i dalje je skraéen no sve se blize primakao uobitajenom Zivotnom vijeku zdravih osoba. Zivotni
vijek ponajvise ovisi o poremecajima koje dijete razvije na vitalnim organima, ali veéina djece
koja dozivi prvu godinu zivota dosegne i odraslu dob, iako nikad na istoj mentalnoj razini zdravog
djeteta [8]. Upravo zbog svoje specifi¢nosti i kompleksnih zdravstvenih stanja nuzno je osigurati
svu potrebnu zdravstvenu zastitu koja pocinje od kontinuirane edukacije medicinskog osoblja.
Zdravstveni tim koji pristupa djetetu s Down sindromom treba imati sva potrebna znanja i vjestine
kako bi ¢lanovima obitelji, ali i samom djetetu olakSali suocavanje s boles¢u, a istovremeno
osigurali sto bolju kvalitetu njihovih Zivota [1]. Zdravstvena skrb zapodinje jo§ intrauterino, a
odnosi se na edukaciju roditelja o samom poremecaju, poteSko¢ama koje dijete moze imati i svu
mogucu pripremu za zZivot s djetetom koje ima Down sindrom. Roditeljima je najvaznije zdravlje
njihovog djeteta, a u trenutku kada im se priop¢i vijest da ¢e im dijete imati poremecaj kao Sto je
Down sindrom reakcije mogu biti razli¢ite. U takvim situacijama vazna je edukacija medicinske
sestre koja prije svega pruza emocionalnu, odnosno psiholosku podrsku, a zatim daje sve ostale
informacije, koje su u njenoj domeni rada. Dijagnozu prvenstveno priopéava lije¢nik, ali je
medicinska sestra osoba koja mora prikupiti sve potrebne anamnesticke podatke koji su lije¢niku
potrebni, a kako bi dobila vazne podatke mora ostvariti odnos empatije, suosjecanja i povjerenja

kako bi podaci bili §to objektivniji [9]. Zivot djece i osoba s Down sindromom promijenio se u
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odnosu na povijest i vrijeme kad je prvi puta bio opisan kao takav, ali i dalje postoji teza socijalna
integracija i neSto manja kvaliteta zivota u odnosu na zdravu djecu. Razlog diskriminacije i
negativnih stavova nije u potpunosti poznat, ali se uvijek kre¢e od pretpostavke da je drustvo
nedovoljno educirano §to se tiCe takvog poremecaja [4]. 21. ozujka svake godine nose se razli¢ite
Carape u svrhu obiljezavanja Medunarodnog dana djece s Down sindromom, a sve upravo zbog
podizanja svijesti populacije o takvom poremecaju. Sve se viSe pokusava integrirati ovakav na¢in
medu ¢lanove zajednice pa se tako ve¢ u vrticima i Skolama krece s obiljezavanjem te se djecu
potice da taj dan obuku razli¢ite ¢arape 1 nauce nesto novo o djeci koja imaju Down sindrom.
Postoje razli¢ite udruge rasporedene po Zupanijama koje promoviraju edukacije o Down sindromu,
osiguravaju roditeljima djece s Down sindromom da na istom mjestu podijele zajednicka iskustva,
misljenja i eventualne nedoumice. Isto tako, udruge Cesto izraduju razlicite biltene koji isti¢u

najvaznije o Down sindromu kako bi svaki ¢lan populacije razumio o ¢emu se radi [1].

2.1. Povijest Down sindroma

Down sindrom prvi se puta spominje pisanim putem 1838. godine, ali tada joS$ nije poznat pod
tim nazivom ve¢ su samo bile opisane slicne karakteristike pojedine djece koja su mentalno
zaostala [1]. Krajem 19. stolje¢a, odnosno 1866. godine engleski lije¢nik John Langdon Down
objavljuje tocan opis i karakteristike djeteta s Down sindromom. Naime tijekom rada u privathom
sanatoriju za mentalno zaostalu djecu uocio je kako su neka djeca, to¢nije 10% djece bila sli¢na
izgledom kao da su rodbinski povezana. Tada im je dodijelio naziv mongolizam ne znajuéi da se
radi o jednom kromosomu viska [2]. Tek 1958. godine francuski geneticar Jerome Lejeune otkrio
je da se radi o poremecaju broja kromosoma i to to¢no na 21. paru kromosoma te je tako i nastao
naziv trisomija 21. Kada je Lejeune otkrio da je Langdon Down opisao karakteristike djece koju
je upoznao u sanatoriju povezao je poremecaj kromosoma, mentalnu zaostalost i specifi¢ne
karakteristike djece te je trisomiji 21 dodijeljen naziv Down sindrom. Naziv mongolizam koristio

se do 1965. godine kada je SZO (Svjetska zdravstvena organizacija) zabranila taj izraz [1].

2.2. Klini¢ka slika

Napretkom medicinske tehnologije, odnosno modernizacijom ultrazvuénih uredaja obiljezja
djeteta s Down sindromom mogu sSe prepoznati i tijekom trudnocée [1]. Postoji vise od 50
karakteristika koji obiljezavaju Down sindrom, no njihov broj i izrazenost ovise od djeteta do
djeteta. Nijedna klini¢ka slika nije identi¢na drugom djetetu, ali je kod svih zajednicko intrauterino
1 postpartalno zaostajanje u rastu i razvoju kao i prisutne intelektualne teskoce [4]. Karakteristike

koje se najéesce pojavljuju su malena glava, okruglo lice izravnanog profila, malena usta i nos s
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neproporcionalno velikim jezikom, abnormalan oblik uski, Siroki vrat, kra¢i prsni kos, kratke Sake,
kraéi prsti (naj¢eSée samo dvije falange). Osim toga imaju Sirok razmak izmedu palca i drugog
prsta na stopalu sto se javlja u 90% slucajeva. Na dlanovima je ¢esto prisutna specificna poprec¢na
brazda. Prisutna je i miSi¢na hipotonija i hiperelasticitet zglobova, a $to se ti¢e spolnih obiljezja
kod muskog djeteta vanjsko spolovilo je slabije razvijeno, a u 50% slucajeva testisi se ne palpiraju
u skrotumu. Vanjski o¢ni kutovi ukoseni su prema gore te su na Sarenicama Vvidljive Brushfieldove
pjege koje nestaju tijekom prvih 12 mjeseci zivota. Osim toga ¢esto je prisutan nistagmus,
strabizam te slabovidnost, a zbog deformiranih uski ¢esto se javlja i nagluhost [2]. S obzirom na
zaostalost u rastu i razvoju i prvi zubi izbijaju kasnije, ponekad i nakon 20. mjeseca Zivota, a
mlijeCno zubalo postane potpuno tek s 4-5 godina. Redoslijed izbijanja je takoder poremecen pa
se Cesto dogada spoj izmedu mlije¢nih i trajnih zubi. Osim fizickih karakteristika dolazi i do
poremecaja intelektualnih funkcija, a poremecaji mogu biti blagi, umjereni ili teski. Blagi
poremecaj karakterizira IQ od 50 do 70, umjereni od 35 do 50, a teski od 20 do 35 [1]. Uz
intelektualna oStecenja javljaju se i brojni drugi poremecaji kao §to je opstruktivna apneja tijekom
spavanja koja se javlja u 50-79% slu¢ajeva te prirodene sréane mane takoder u 50% slucajeva [10].
Manji misi¢ni tonus jezika i usnica mogu otezati djetetov govor pa su zbog toga Ceste i govorno-
jezi¢ne poteskoce [11]. Infekcije gornjih diSnih puteva neSto su ucestalije pracene povecanom
ozbiljnosScu te je produljen tijek same bolesti i stanja. Razlog tomu je oSte¢en imunoloski sustav 1
imunodeficijencija uzrokovana prehrambenim i metabolickim c¢imbenicima, najcesce
nedostatkom cinka [4]. Osobe s Down sindromom dozZivljavaju nesto ubrzaniji proces starenja pa
se sukladno tome javlja prerano naboravanje koze, sijeda kosa, raniji ulazak u menopauzu,
hipotireoza te se Cesto javlja 1 Alzheimerova bolest. Proces ubrzanijeg starenja ne mora nuzno
ukljucivati sve organe i tkiva, ali je svakako vazno ¢lanove obitelji upozoriti na takvu vrstu

poteskoca [1].

2.3. Prenatalna dijagnostika

Prenatalna dijagnostika obuhvaca niz dijagnostickih postupaka prije rodenja djeteta kojima je
svrha ispitati postojanje bolesti ili nekog drugog patoloskog stanja. Prenatalnom dijagnostikom
omogucuju se pravovremeni medicinski postupci u svrhu lijecenja, ali 1 upoznavanje roditelja sa
samom boles$¢u kako bi pravovremeno donijeli odluku o ishodu trudnoc¢e [12]. Ova vrsta
dijagnostike ukljucuje invazivne i neinvazivne metode pri ¢emu invazivne ukljucuju ulazak igle
ili sonde u maternicu pri ¢emu se postavlja to¢na dijagnoza bolesti. S druge strane, neinvazivnim
metodama koje se jo$ nazivaju i metode probira moguée je otkriti samo postojanje poveéanog

rizika za odredenu bolest, ali ne i to¢no postojanje neke bolesti. Neinvazivne metode za utvrdivanje
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Down sindroma ukljucuju ultrazvuéni pregled koji je danas Siroko zastupljen kod normalne i kod
patoloske trudnode te se preporucuje njegovo obavljanje barem dva puta tijekom trudnocde.
Otkrivanje patoloskog stanja putem ultrazvuka ovisi o samim tehnickim svojstvima uredaja kao i
njegovoj kvaliteti te iskustvu lije¢nika. Osim ultrazvuka koriste se i biokemijske metode probira
iz krvi trudnice poznate kao screening metode probira. Triple test je upravo takva screening metoda
putem koje se moze izraCunati rizik za postojanje Down sindroma pri ¢emu se u obzir uzima i
stadij trudnoce kao i starosna dob majke. Za triple test uzima se uzorak tri biokemijska biljega iz
seruma majke. Pri ovoj metodi moguca je pogreska kod izracuna, a najéesce se grijesi kod procjene
gestacijske dobi jer se izluCivanje biljega tijekom trudnoce razlikuje po tjednima gestacije [2].
Ukoliko se neinvazivnim metodama dokaze rizik za postojanje Down sindroma tada se pristupa
invazivnim metodama za to¢no postavljanje dijagnoze. Invazivne metode ukljucuju amniocentezu,
biopsiju karionskih resica i kordocentezu. Amniocenteza je najéesce koriStena invazivna metoda,
a izvodi se u periodu od 14. do 18. tjedna gestacije dok se biopsija karionskih resica izvodi izmedu
11. i 14. tjedna. Kordocenteza je transabdominalno uzimanje krvi iz ploda pupkovine koje se

primjenjuje ako je rizik za neku bolest otkriven nakon 20. tjedna gestacije [12].



3. Poteskoce djece s Down sindromom

Zajedno s karakteristicnim izgledom djece s Down sindromom javljaju se i odredene
zdravstvene poteskoce koje uvelike mogu otezati djetetov zivot te pridonijeti Smanjenoj kvaliteti
istog. Zbog svoje razli¢itosti i brojnih zdravstvenih problema teze im se uklopiti u drustvo pa je
potrebno uloziti dodatne napore u svrhu poboljsanja kvalitete zivota jo$ od najranije dobi [7].
Poteskoce koje se mogu javiti individualne su za svako dijete i mogu se javiti bilo kada tijekom
djetetova zivota. Neke od njih su gotovo neprimjetne i ne utjecu na socijalnu integraciju djeteta
dok su neke izrazenije pa se samim time djetetu teZze uklopiti medu drugu djecu. Najcesce se

javljaju kardioloski i respiratorni problemi, poremecaj vida i sluha te razni poremecaji ponasanja

[4].

3.1. Kardioloski problemi

Djeca s Down sindromom u 30 do 60% slu¢ajeva razviju neku od sr¢anih mana pa lije¢nik
odmah po rodenju djeteta provjerava rad srca [2]. Ce$ée je zahvacen srednji dio srca pa se moze
javiti stanje poput nedovoljno razvijenih sréanih zalistaka ili rupe u stijenki sr¢anih klijetki.
Znakovi koji mogu ukazati na to da se radi o sr¢anoj mani ukljucuju pojavu Suma na srcu, blijedu
boju koze, oteZano disanje te atipi¢an oblik prsnog kosa. Naglasak se postavlja na pravovremeno
otkrivanje sr¢anih mana, osobito u dojenackoj dobi jer tada relativno brzo dolazi do zastoja srca
zajedno s poviSenim tlakom u pluénom krvotoku. Lije¢enje se bazira na lijekovima, a u iznimnim

sluéajevima dijete se zbrinjava kirurs$kim putem [2].

3.2. Respiratorni problemi

Hospitalizacija djece s Down sindrom najces¢e se dogada zbog respiratornih zdravstvenih
poteskoca, a neke od najucestalijih su pneumonija, opstruktivni bronhitis i laringitis. Simptomi
koji se javljaju u ve€ini slucajeva su opstrukcija nosa s disanjem na usta, opstruktivna apneja
tijekom spavanja, poveCana nazalna sekrecija te protruzija jezika [4]. Respiratorne poteskoce
zajedno s prirodenim sréanim greSkama vodeci su uzrok smrtnosti djece oboljele od Down

sindroma [10].

3.3. Poremecaj vida

Vecina djece oboljele od Down sindroma ima koso postavljene o¢i i razdvojene unutarnje o¢ne

kutove pa su samim time Cesto prisutni kratkovidnost ili dalekovidnost. Ve¢ pri rodenju moze do¢i



do zamuéenja vida, to jest katarakte, a nije isklju¢en ni strabizam [2]. Prilikom crtanja i pisanja
moze se opaziti da dijete priblizava glavu papiru $to moze ukazati na refrakcijsku anomaliju. Od
najranije djecje dobi potrebno je vjezbati vizualnu paznju i uspostavljanje kontakta oc¢ima kako bi
se u buducnosti svaka abnormalnost pravovremeno primijetila. lako djeca s Down sindromom
puno bolje vizualno nego auditivno percipiraju predmete, a da bi dijete bilo u mogucnosti
istrazivati predmete prije svega ih mora zapaziti svojom voljom pa se zato kod slabovidne djece

sporije razvija fina motorika [1].

3.4. Poremecaj sluha

Poznato je da djeca joS u dojenackoj dobi mogu razlikovati glasnoc¢u i visinu tonova pa je
djetetu od rodenja potrebno osigurati velik izbor razli¢itih tonova i glasova u svrhu poticanja
sposobnosti komunikacije. Djeca s Down sindromom proizvode manje glasova pa je samim time
i teze poticanje komunikacije [11]. Prema procjeni 65 do 80% djece s Down sindromom ima neku
vrstu o$tecenja sluha bilo da je to zbog infekcije ili nakupljanja teku¢ine u uhu koja moze sprijeciti
dovod zvuka. Nesto je manji postotak djece koja imaju stalni gubitak sluha zajedno s oSteCenjem
slusnog zivca. Vrlo Cesto se poteSkoce sa sluhom pripisuju kognitivnim potesko¢ama pa tako
ostanu neotkrivene. Naglasak se postavlja na §to ranije postavljanje dijagnoze jer se sluh

progresivno pogorsava ukoliko se infekcija ne lije¢i. [1]

3.5. Poremecaji ponasanja

Kada neko ponaSanje sprjecava dijete da uspjesno savlada odredeni problem i komunicira s
okolinom tada se radi o poremecaju ponaSanja. Poremecaji ponasanja kod djece s Down
sindromom javljaju se u 20 do 40% slucajeva, a 5% njih ima autisticne osobine dok ih 6 do 8%
ima dijagnosticiran neki oblik hiperaktivnog poremecaja. Oko 30% djece razvije 1 poremecaj
spavanja. Pracenje neuroloskog razvoja djeteta od izrazite je vaznosti u svrhu prevalencije
odredenih poremecaja, a osim toga vazno je razlikovati poremecaje ponasanja od psihi¢kih

poremecaja [2].



4. Rast i razvoj djece s Down sindromom

Prosje¢na porodajna tezina djeteta kojemu je dijagnosticiran Down sindrom iznosi 2900 grama
dok je duzina otprilike 48-49 cm. Obujam glave u polovici sluajeva iznosi 32 cm. Sto se tice
samog trajanja trudnoce kod Zene koja nosi dijete S Down sindromom, ona obi¢no traje 270 dana,
odnosno ne razlikuje se od prosje¢nog trajanja trudnoce kada se radi o zdravom djetetu. Velika i
mala fontanela nesto su vece nego kod zdrave djece te se zatvaraju mnogo kasnije [5]. Ekstremiteti
djece s Down sindromom nesto su kra¢i dok je duZina trupa jednaka kao i kod zdrave djece. Sto
se ti¢e kognitivnih oStecenja, u 10% slucajeva javlja se teSka mentalna retardacija, a maksimum
inteligencije doseZzu obi¢no u razdoblju od trinaeste i petnaeste godine Zivota dok nakon tridesete
godine dolazi do vidljivog i ubrzanog opadanja inteligencije. Kada govorimo o socijalnom razvoju
djece koja imaju Down sindrom, smatra se kako je on dvije do tri godine ispred kognitivnog
razvoja. Djeca s Down sindromom su izrazito druStvena, blage naravi, aktivna, raspolozena 1
vedra, iako nije isklju¢eno da moze do¢i do promjene raspoloZenja, ali ona obi¢no traje
kratkotrajno [1]. Nadalje, djeca s Down sindromom kasnije progovore svoje prve rijei, a razlog
tomu je vrlo Cesta pojava problema sa sluhom, a osim toga zbog miSi¢ne hipotonije oblikovanje
glasa je teze. Dojence koje ima ovaj poremecaj izrazito je mirnije u odnosu na zdravo dijete, a
prvu rotaciju tijela s jedne na drugu stranu prvi put izvedu u razdoblju od 6 do 10 mjeseci. Zdravo
dijete stabilno sjedi ve¢ do 8. mjeseca zivota dok je kod Down sindroma to nesto kasnije, odnosno
u prosjeku oko 10. mjeseca pa Cak i do 18. mjeseci Zivota. Vertikalizacija i prvi koraci takoder
nastupaju kasnije, odnosno u prosjeku oko 20, mjeseca zivota pa Cak nekad i do 45. mjeseci zivota
[6]. Djeca s Down sindromom imaju gotovo jednake mogucnosti kao i zdrava djeca jedino §to im

treba viSe vremena [1].



5. Sestrinska skrb

Zdravstvena skrb za dijete s Down sindromom i njegovu obitelj mora ukljucivati
multidisciplinaran tim medicinskog osoblja medu kojima je i medicinska sestra. Uloga medicinske
sestre odnosi se na kontinuiranost zdravstvene skrbi, promicanje i odrzavanje zdravlja te
sprjecavanje nastanka odredenih poteskoca. Sestrinska skrb pocinje za vrijeme trudnoce, a zadaca
medicinske sestre je pruzanje psiholoske potpore kao i svih vaznih informacija o tijeku trudnoce,
ali i eventualnim poteskoama koje ¢e dijete imati nakon rodenja. Iznimno je vazna dobra
emocionalna priprema roditelja na sve teSkoc¢e 1 izazove koji ih ¢ekaju u odgoju djeteta s Down
sindromom, a naglasak se postavlja na individualan i holisti¢ki pristup u cijeloj sestrinskoj skrbi
[6]. Vazno je istaknuti kako reakcija roditelja na dobivenu informaciju moze biti razli¢ita pa tako
medicinska sestra mora biti dovoljno educirana i spremna odgovoriti na svaku nedoumicu [9]. Sto
se tiCe skrbi nakon rodenja djeteta ona ovisi o teSko¢ama koje dijete ima, ali sveukupni cilj odnosi
se na prihvacanje djetetovih moguénosti u skladu sa zdravstvenim stanjem. Potrebno je usmjeriti
se na razvojnu, a ne na kronoloSku dob kako bi se dijete i roditelji Sto lakSe prilagodili zivotu s
Down sindromom [1]. Razina pomo¢i koja je djetetu potrebna odreduje se prema stupnju
kognitivnih poteSko¢a pa ona moze biti povremena, ograni¢ena, opsezna i1 sveobuhvatna.
Povremena razina pomo¢i odnosi se na promjenu zivotnih okolnosti, na primjer odlazak u vrti€ ili
Skolu. Ograni¢ena razina podrazumijeva kontinuiranu pomo¢ u odredenom vremenskom
razdoblju, dok opsezna nije vremenski ograni¢ena ve¢ je redovito potrebna u odredenim
okolnostima. Sveobuhvatna pomo¢ podrazumijeva stalno potrebnu pomo¢ u ve¢oj mjeri kao i svim
situacijama tijekom svakodnevnog zivota. Pri prvoj procjeni pacijenta medicinska sestra mora
ukljuciti sve parametre kao i kod zdrave djece, ali se naglasak postavlja na karakteristike koje
osobe s kognitivnim os$teCenjem imaju pa se tako u obzir uzima intelektualno funkcioniranje i
adaptivno ponaanje. Sto se tice ostalih anamnesti¢kih podataka u obzir se uzima pokretljivost,
procjena mentalnog zdravlja djeteta, kognitivne funkcije, dostupnost pomoci, stanje fizickog
zdravlja, primjerenost stanovanja te dostupnost zdravstvene skrbi [6]. Rad s djecom koja imaju
Down sindrom zahtijeva visoku razinu kreativnosti, snalazljivosti i prilagodbe, a skrb je u najvecoj
mogucoj mjeri usmjerena na ublaZzavanje simptoma odredenih poteskoca kao i poboljSanje
kvalitete Zivota. Roditelje je potrebno uputiti o radu odredenih suportivnih grupa ili udruga kako
bih mogli izmijeniti iskustva s drugim roditeljima u svrhu $to lakSeg verbaliziranja odredenih
strahova. Osim toga roditelje je potrebno upoznati s programom rane ciljane intervencije koja se
odnosi na postizanje optimalnog funkcioniranja djeteta u skladu sa svojim kognitivnim
sposobnostima 1 mogu¢nostima. Dijete koje ima Down sindrom trebalo bi ve¢ od tre¢e godine

zivota krenuti u razvojni vrti¢, a od sedme godine u specijalnu Skolu, a kasnije tijekom zivota u
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institucije za radno osposobljavanje. Zaostajanje djece s Down sindromom u kognitivhom razvoju
ne ovisi samo o genetskim karakteristikama vec i o poticajnoj mjeri okoline u kojoj se dijete nalazi.
Zadaca medicinske sestre u pogledu rane ciljane intervencije istie se u edukaciji roditelja o
kakvom programu se radi, motivaciji za sudjelovanje i iskazivanje prednosti takvog programa za
djecu s Down sindromom. Vazno je istaknuti kako je rana ciljana intervencija sveobuhvatna cjelina
koja obuhvaca psiholosku, edukacijsku i rehabilitacijsku pomo¢ i djeci s Down sindromom kao i

njihovim roditeljima [1].

5.1. Sestrinske dijagnoze

S obzirom na sve poteskoce s kojima se dijete koje ima Down sindrom susre¢e moguce je
postaviti mnostvo sestrinskih dijagnoza. Postavljanje same sestrinske dijagnoze ovisi o
mentalnom, fizickom i socijalnom stanju djeteta, a medicinska sestra educirana je i kompetentna
za njihovo zbrinjavanje. Na osnovu sestrinskih dijagnoza, medicinska sestra mora postaviti realne
ciljeve za njihovo provodenje, a na osnovu kojih ¢e se kreirati odredene intervencije. Intervencije
takoder provodi medicinska sestra, a cilj je maksimalno ostvariti motivaciju i suradnju pacijenta,
u ovom slu¢aju djeteta s Down sindromom, za njihovo izvodenje [13].

Moguce sestrinske dijagnoze su:

e Ostecenje verbalne komunikacije u/s poremecajem sluha [14]

e Senzorno-perceptivna promjena-slusna u/s ¢estim upalama srednjeg uha [14]
e Senzorno-perceptivna promjena-vizualna u/s kataraktom [14]

e Smanjena socijalna interakcija u/s intelektualnim potesko¢ama [14]

e Socijalna izolacija u/s intelektualnim poteSkocama [15]

e Visok rizik za poremecaj prehrane u/s kognitivnom nerazvijenoscu [13]
Neki od ciljeva su:

e Pacijent ¢e nauciti kompenzirati gubitak sluha adaptivnim pomagalima [14]
e Pacijent ¢e nauditi kompenzirati gubitak vida adaptivnim pomagalima [14]
e Pacijent ¢e razviti suradljiv odnos s okolinom [14]

e Roditelji ¢e biti motivirani u poducavanju djeteta [14]

e Roditelji ¢e prepoznati poremecaje prehrane kod djeteta [13]
Neke od intervencija su:

e Nauciti pacijenta koristenju adaptivnih pomagala za vid i sluh [14]
e Ukljuciti roditelje u udruge i suportivne grupe [14]
11



Motivacija i edukacija roditelja [15]

Poticati pacijenta na izrazavanje emocija [15]
Pohvaliti svaki napredak djeteta [15]

Osigurati zanimljiv izgled hrane na tanjuru [13]
Provoditi vjeZzbe za finu motoriku [14]
Edukacija roditelja [13]

Psiholoska potpora i djetetu i roditelju [14]
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6. Stavovi i predrasude

Stavovi i predrasude koji su sveprisutni u danasnjem okruzZenju nimalo ne pridonose uspostavi
Sto bolje kvalitete zivota za djecu s Down sindromom i njihove roditelje. Populacija je u vecini
slu¢ajeva nedovoljno educirana pa je stigmatizacija u takvim slucajevima sve izrazenija. Socijalna
izolacija negativno utjeCe na psihicko stanje djeteta pa je samim time veca Sansa za razvoj
odredenih zdravstvenih poteskoca. Osim toga, socijalizacija je vazan element djetetovog
odrastanja kako bi naucilo razumijevati tude ponasanje i emocije. Dijete s Down sindromom vrlo
vjerojatno nece razumjeti svaku rije¢ tijekom razgovora ili igre zbog svojih kognitivnih poteskoca,
ali vrlo lako iz tona i boje glasa kao i neverbalne komunikacije moze osjetiti negativan stav i
neprihvacanje [11]. Predrasude su nesto Sto dijete joS u potpunosti ne razumije, ali zna i osjeti kada
nije prihvac¢eno u zajednicu od strane svojih vr$njaka [1]. Djecu s Down sindromom vrlo se esto
percipira kao nemirne, hiperaktivne te ih se iskljucuje iz zajednickih ucéionica kako ne bi ometali
drugu djecu. Nasuprot tome, brojna istrazivanja pokazala su kako djeca s Down sindromom bolje
uce i postizu puno bolje rezultate ako su u potpunosti integrirani u redovni obrazovni sustav, a
razlog tomu je §to ih okolina u kojoj se nalaze poti¢e na rad i uspjeh. Sto se tice ostvarivanja bliskih
odnosa u vecini slucajeva ljudi izbjegavaju kontakt s djetetom koje ima Down sindrom, bilo da je
to zbog sazaljenja ili neznanja o samoj bolesti. Pokazalo se kako su djeca s Down sindromom
izrazito brizna, topla i vedra te se vrlo lako veZzu za osobe oko sebe [11]. Stavovi i predrasude ne
mogu se izbjeci, ali se moze utjecati na to da ih bude $to manje. 21. oZujka svake godine obiljezava
se Medunarodni dan djece s Down sindromom i u tu svrhu nose se razliCite Carape kako bi se
pokazalo da su njihove razli¢itosti prihvac¢ene u drustvu. To je samo jedan mali korak u smanjenju

predrasuda, ali izrazito vaZzan za njih i njihovu kvalitetu Zivota [1].
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7. Istrazivacki dio

7.1. Cilj istrazivanja

Cilj istrazivanja bio je utvrditi znanje opce populacije 0 glavnim karakteristikama djece s Down
sindromom te ispitati stavove i percepciju populacije o djeci koja imaju ovaj poremecaj. Tijekom
provedbe istrazivanja postavljena se odredena pitanja kako bi se mogao dobiti uvid u to postoji li
razlika u stavovima sudionika o djeci s Down sindromom, koliko su sudionici upoznati s osnovnim
¢injenicama o samom poremecaju te kako bi postupili da saznaju da njihovo dijete ima Down

sindrom?

7.2. Sudionici

Istrazivanje se provodilo putem online upitnika koji je bio objavljen na drustevenim mrezama
u periodu od 12. srpnja do 15. kolovoza 2022. godine, a ukupno je sudjelovalo 256 osoba, od ¢ega
je 197 (77%) Zena 1 59 (23%) muSkaraca. Najces¢a dob sudionika bila je u rasponu od 21 do 30
godina, odnosno njih 154 (60,2%). Sudionici su u istrazivanju sudjelovali dobrovoljno uz
zagarantiranu privatnost te su mogli odustati u bilo kojem trenutku tijekom ispunjavanja anketnog

upitnika.

7.3. Metode i postupak

Instrument ispitivanja bio je anonimni anketni upitnik kreiran za potrebe ovog istrazivanja
putem programa google obrazac, a sastojao se od 16 pitanja zatvorenog tipa. Prva 4 pitanja
odnosila su se na dob, spol, stupanj obrazovanja te mjesto stanovanja dok je preostalih 12 pitanja
obuhvacalo znanje i stavove opce populacije o0 Down sindromu, odnosno zadatak je bio odgovoriti
na pitanja o tome §to je Down sindrom, moze li se izlijeciti, koje su osnovne karakteristike djece
koja imaju ovaj poremecaj, kada ga je moguce otkriti te ima li u njihovoj okolini dijete kojemu je
dijagnosticiran. Nadalje, ispitivao se osobni stav prema djeci s Down sindromom, bi li se odlu¢ili
na prekid trudnocée da saznaju da dijete ima takav poremecaj te kako bi dijete s Down sindromom
utjecalo na njihovu obitelj. Iduca pitanja odnosila su se na to osjecaju li sazaljenje prema
roditeljima i djeci te smatraju li da je javnost dovoljno educirana o takvom poremecaju. Od
sudionika se trazilo da izaberu jedan od vise ponudenih odgovora. Rezultati dobiveni putem
anketnog upitnika koristili su se isklju¢ivo u svrhu izrade zavr$nog rada. Dobivene vrijednosti
prikazane su numericki i u postocima (%). Svako anketno pitanje prikazano je u grafikonima ispod

objasnjenja dobivenih rezultata, a svaki grafikon oznacen je pripadaju¢im brojem i nazivom.
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8. Rezultati

U istrazivanju je sudjelovalo ukupno 256 sudionika od ¢ega je 197 zena (77%) 1 59 muskaraca

(23%). Sve navedeno vidljivo je na grafikonu 8.1.

Spol:

= Mugko = Zensko

Grafikon 8.1 Spol sudionika (Izvor: autor)

Prema dobivenim podacima najviSe sudionika je dobi od 21 do 30 godina, odnosno njih 154
(60,2%), a 45 (17,6%) sudionika ima manje od 20 godina. U dobi od 31 do 40 godina je njih 33
(12,9%), a u dobi od 41 do 50 godina ih je 18 (7%). Najmanje sudionika ima vise od 50 godina,

odnosno njih 6 (2,3%). Sve navedeno vidljivo je na grafikonu 8.2.

Dob:

7% 2.30%

17.60%

12.90%

60.20%

= <20 =21-30 =31-40 =41-50 =>51

Grafikon 8.2 Dob sudionika (lzvor: autor)
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Vecina sudionika ima zavr$enu srednju stru¢nu spremu, odnosno njih 138 (53,9%), a 82 (32%)
sudionika ima viSu stru¢nu spremu. Zatim 33 (12,9%) njih ima visoku stru¢nu spremu dok ih samo

3 (1,2%) ima zavr$enu osnovnu $kolu. Sve navedeno vidljivo je na grafikonu 8.3.

Stupanj obrazovanja:
1.20%

12.90%

329 53.90%
= Osnovna Skola = Srednja stru¢na sprema
= ViSa strucna sprema (bacc.) = Visoka stru¢na sprema (mag./dr. sc.)

Grafikon 8.3 Stupanj obrazovanja sudionika (Izvor: autor)

Vecina sudionika Zivi u gradu, odnosno njih 168 (65,6%), dok ostatak, odnosno njih 88 (34,4%)

Zivi na selu. Sve navedeno vidljivo je na grafikonu 8.4.

Mjesto stanovanja:

34.40%

65.60%

= Urbano podruc¢je = Ruralno podrucje

Grafikon 8.4 Mjesto stanovanja sudionika (Izvor: autor)
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Na pitanje ,,Sto je Down sindrom?* njih 243 (94,9%) odgovorilo je da je to genetski poremecaj, a
njih 6 (2,3%) da je to psihicki poremeéaj dok ih je 7 (2,7%) odgovorilo da ne zna odgovor na

navedeno pitanja. Sve navedeno prikazano je na grafikonu 8.5.

Sto je Down sindrom?
2.70%  2.30%

94.90%

= Psihicki poremecaj = Genetski poremec¢aj = Ne znam

Slika 8.5 ,, Sto je Down sindrom? ** (1zvor: autor)
Na pitanje ,,Moze li se Down sindrom izlijeciti?* najviSe sudionika reklo je da ne moze, odnosno

njih 248 (96,9%), a njih 5 (2%) reklo je da ne zna dok je najmanje sudionika reklo da moze,

odnosno njih 3 (1,2%). Sve navedeno prikazano je na grafikonu 8.6.

MoZe li se Down sindrom izlijeciti?

2% 1.20%

96.90%

= Da = Ne = Neznam

Grafikon 8.6 ,, Moze li se Down sindrom izlijeciti? ““ (1zvor: autor)
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Iduce pitanje odnosilo se na osnovne karakteristike djece s Down sindromom, a njih 223 (87,1%)
odgovorilo je malena usta i nos s neproporcionalno velikim jezikom, okruglo lice izravnanog
profila, Siroki vrat, kratke Sake. Dok je njih 22 (8,6%) odgovorilo usporen rast, razdrazljivost,
nezainteresiranost, izbjegavanje kontakta o¢ima. Njih 8 (3,1%) je odgovorilo da ne zna dok je njih
3 (1,2%) odgovorilo da se ne razlikuju izgledom od ostale djece. Sve navedeno prikazano je na
grafikonu 8.7.

Osnovne karakteristike djece s Down sindromom su:

1.20% 310% g 600,

87.10%

= Usporen rast, razdrazljivost,nezainteresiranost, izbjegavanjekontakta o¢ima
= Malena usta i nos sa neproporcionalnovelikim jezikom, okruglo lice izravnanogprofila, Siroki vrat,
kratke Sake

Ne razlikuju se izgledom od ostale djece

= Ne znam

Grafikon 8.7 ,, Osnovne karakteristike djece s Down sindromom su:** (1zvor: autor)

Na pitanje ,,Kada je moguce otkriti Down sindrom u trudno¢i?* najviSe sudionika odnosno njih 86
(33,6%) odgovorilo je da ne zna. Njih 73 (28,5%) odgovorilo je u prvom tromjesec¢ju, a njih 76
(29,7%) u drugom tromjesecju. Njih 21 (8,2%) odgovorilo je u tre€em tromjesecju. Sve navedeno

prikazano je na grafikonu 8.8.
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Kada je moguce otkriti Down sindrom u trudno¢i?

28.50%
33.60%

8.20%

29.70%

= U prvom tromjese¢ju = U drugom tromjesjecju = U tre¢em tromjesecju = Ne znam

Grafikon 8.8 ,, Kada je moguce otkriti Down sindrom u trudnoci? ““ (1zvor: autor)

Na pitanje ,,Jma li u Vasoj okolini djece kojoj je dijagnosticiran Down sindrom?* najvise njih,
odnosno 120 (46,9%) odgovorilo je da ima, dok je njih 113 (44,1%) reklo da nema, a njih 23 (9%)
odgovorilo je da ne zna. Sve navedeno prikazano je na grafikonu 8.9.

Ima li u Vasoj okolini djece kojoj je dijagnosticiran Down
sindrom?

9%

46.90%

44.10%

mDa = Ne = Neznam

Grafikon 8.9 ,,Ima i u Vasoj okolini djece kojima je dijagnosticiran Down sindrom? *“ (I1zvor:

autor)

Iducée pitanje odnosilo se na osobni stav sudionika prema djeci s Down sindromom, a najvise njih
175 (68,4%) odgovorilo je da zrace ljubavlju, toplinom, vedrinom, veseljem dok se njih 62 (24,2%)

izjasnilo da nema posebno misljenje. Njih 12 (4,7%) odgovorilo je da premalo zna o Down
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sindromu, a njih 7 (2,7%) izjasnilo se da osjecaju strah, nelagodu, suzdrzanost. Sve navedeno

prikazano je na grafikonu 8.10.

Vas osobni stav prema djeci s Down sindromom?

4.50%

24.20%

2.70% /

68.40%

= Zrace ljubavljuy, toplinom, vedrinom,veseljem = Osje¢am strah, nelagodu, suzdrzanost

= Nemam posebno misljenje = Premalo znam o Down sindromu

Grafikon 8.10 ,, Vas osobni stav prema djeci s Down sindromom? *“ (Izvor: autor)

Na pitanje ,,Biste li se odIucili na prekid trudnoce da saznate da dijete ima Down sindrom?* najvise
njih odgovorilo je da ne bi, odnosno njih 112 (43,8%) dok je njih 83 (32,4%) odgovorilo da nije
sigurno. Njih 44 (17,2%) izjasnilo se da bi ucinilo prekid trudnoée dok njih 17 (6,6%) nije htjelo

izraziti svoje misljenje. Sve navedeno prikazano je na grafikonu 8.11.

Biste li se odlucili na prekid trudnoce da saznate da
dijete ima Down sindrom?

6.60%

17.20%

32.40%

43.80%

=Da =Ne = Nisam siguran/sigurna = Ne Zelim izraziti svoje misljenje

Grafikon 8.11 ,, Biste li se odlucili na prekid trudnoce da saznate da dijete ima Down

sindrom? *“ (Izvor: autor)
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Na pitanje ,,Sto mislite kako bi dijete s Down sindromom utjecalo na Vasu obitelj?* najvise njih,
to jest 136 (53,1%) odgovorilo je da nije sigurno dok je 99 (38,7%) njih reklo da bi se vise zblizili
kao obitelj. Njih 21 (8,2%) odgovorilo je da bi se osjecali diskriminirano od strane drustva. Sve

navedeno prikazano je na grafikonu 8.12.

Sto mislite kako bi dijete s Down sindromom utjecalo na Vasu
obitelj?

8.20%

= Osjecali bi se diskriminirano od stranedrustva = ViSe bi se zblizili kao obitelj = Nisam siguran/sigurna

Grafikon 8.12 ,, Sto mislite kako bi dijete s Down sindromom utjecalo na Vasu obitelj?

(Izvor: autor)

Na pitanje ,,Smatrate li da djeca s Down sindromom trebaju biti smjestena u posebne ustanove ili
u posebne edukacijske centre?* najviSe njih, odnosno 168 (65,6%) odgovorilo je da ne bi dok je

njih 46 (18%) odgovorilo da bi. Njih 42 (16,4%) izjasnilo se da nije sigurno. Sve navedeno
prikazano je na grafikonu 8.13.
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Smatrate li da djeca s Down sindromom trebaju biti smjeStena
u posebne ustanove ili u posebne edukacijske centre?

16.40% 18%

65.60%

=Da = Ne = Nisam siguran/sigurna

Grafikon 8.13 ,, Smatrate li da djeca s Down sindromom trebaju biti smjeStena u posebne

ustanove ili u posebne edukacijske centre? “ (1zvor: autor)

Na pitanje ,,Osjecate li sazaljenje prema djeci s Down sindromom?* najvise njih, odnosno 120
(46,9%) odgovorilo je da djelomi¢no osjeéa sazaljenje dok je njih 72 (28,1%) odgovorilo da osjeca
sazaljenje. Njih 50 (19,5%) izjasnilo se da ne osjeca sazaljenje dok je njih 14 (5,5%) odgovorilo
da nije sigurno. Sve navedeno prikazano je na grafikonu 8.14.

Osjecate li sazaljenje prema djeci s Down sindromom?

5.50%

19.50W‘ .

46.90%

= Da = Djelomicno = Ne = Nisam siguran/sigurna

Grafikon 8.14 ,, Osjecate li sazaljenje prema djeci s Down sindromom? * (Izvor: autor)

Na pitanje ,,Osjecate li sazaljenje prema roditeljima djece s Down sindromom?* najvise njih,
odnosno 111 (43,4%) odgovorilo je da djelomi¢no osje¢a dok je njih 81 (31,6%) odgovorilo da
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osjeca sazaljenje. Njih 49 (19,1%) izjasnilo se da ne osjeca, a 15 (5,9%) njih da nije sigurno. Sve

navedeno prikazano je na grafikonu 8.15.

Osjecate li sazaljenje prema roditeljima djece s Down
sindromom?

5.90%

19.10% .‘ 31.60%

43.40%

=" Da = Djelomi¢cno = Ne = Nisam siguran/sigurna

Grafikon 8.15 ,, Osjecate li sazaljenje prema roditeljima djece s Down sindromom? ““ (1zvor:

autor)

Na posljednje pitanje koje je glasilo ,,Smatrate li da je javnost dovoljno informirana o Down
sindromu?* najvise njih, odnosno 183 (71,5%) odgovorilo je da ne smatra, dok je njih 33 (12,9%)
reklo da djelomi¢no smatra. Njih 29 (11,3%) izjasnilo se da nije sigurno dok je 11 (4,3%)
sudionika odgovorilo da je javnost dovoljno informirana o Down sindromu. Sve navedeno

prikazano je na grafikonu 8.16.
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Smatrate li da je javnost dovoljno informirana o Down
sindromu?

4.30%

12.90%

11.30%

71.50%

= Da = Ne = Nisam siguran/sigurna = Djelomi¢no

Grafikon 8.16 ,, Smatrate li da je javnost dovoljno informirana o Down sindromu? *“ (lzvor:

autor)
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9. Rasprava

Cilj istrazivanja bio je utvrditi znanje i stavove nasumic¢no ukljuc¢ene populacije o glavnim
karakteristikama Down sindroma te ispitati i prikazati stavove i percepciju populacije o djeci koja
imaju ovaj poremecaj. IstraZivanje je zapocelo s pretpostavkom da drustvo i okolina jo§ uvijek
imaju brojne predrasude prema djeci s Down sindromom, a u nastavku je osvrt na njihovu
percepciju, stavove i znanje. Kako bi se $to bolje stekao uvid u njihovo znanje i stavove, rezultati
ovog istrazivanja bit ¢e usporedeni i s rezultatima istraZivanja autorice N. Sostari¢ iskazani u
istrazivanju ,,Znanje i stavovi op¢e populacije o djeci s Down sindromom®. U njenom istrazivanju
sudjelovalo je 88 sudionika, a provedeno je u razdoblju od 16. lipnja do 8. kolovoza 2018. godine
[16]. Na pitanje imaju li u svojoj okolini dijete kojemu je dijagnosticiran Down sindrom u
istrazivanju koje je tema ovog rada 120 (46,9%) sudionika odgovorilo je potvrdno dok ih je 113
(44,1%) odgovorilo da nemaju, a ostatak, odnosno njih 23 (9%) izjasnilo se da ne zna. S druge
strane, u istrazivanju koje je provela N. Sotari¢ na isto pitanje polovica sudionika njih 44 (50%)
odgovorilo je da u njihovoj okolini nema djece s Down sindromom. 35 (39,8%) sudionika izjasnilo
se da u njihovoj okolini ima djece s Down sindromom dok je ostalih 9 (10,2%) sudionika reklo da
ne zna [16]. Sukladno tome, vidi se sli¢nost u dobivenim rezultatima osim $to je u ovom
istrazivanju viSe sudionika odgovorilo potvrdnim odgovorom. Na pitanje koje se odnosilo na
karakteristicna obiljezja djece s Down sindrom odgovori izmedu ova dva istrazivanja bili su
poprili¢no razli¢iti. U istrazivanju N. Sostari¢ gotovo svi sudionici, odnosno njinh 87 (98,9%)
odgovorilo je to¢no na navedeno pitanje, dok je 1 (1,10%) osoba rekla da se ne razlikuju izgledom
od ostale djece, a nijedna osoba nije rekla da ne zna odgovor na pitanje [16]. S druge strane, u
ovom istrazivanju, njih 223 (87,1%) odgovorilo je to¢no na navedeno pitanje, dok ih je 22 (8,6%)
odgovorilo da su usporen rast, razdraZljivost, nezainteresiranost i izbjegavanje kontakta oc¢ima
osnovne karakteristike djece s Down sindromom. Nadalje, njih 8 (3,1%) izjasnilo se da ne zna
odgovor dok je 3 (1,2%) njih reklo da se ne razlikuju izgledom od ostale djece. Temeljem
usporedbe ovih rezultata vidi se kako su sudionici ovog istrazivanja povezali predrasude sa
osnovnim karakteristikama djece koja imaju Down sindrom. Na pitanje koje se odnosilo na osobni
stav prema djeci s Down sindromom u istrazivanju N. Sostarié¢ 65 (73,9%) sudionika odgovorilo
je da zrace ljubavlju, toplinom, vedrinom 1 veseljem dok je njih 13 (14,8%) odgovorilo da nema
posebno misljenje. 6 (6,8%) sudionika izjasnilo se da osjecaju suzdrzanost, strah i nelagodu, a njih
4 (4,5%) reklo je da premalo zna o Down sindromu [16]. Vrlo sli¢an postotak ljudi u ovom
istrazivanju izjasnio se da zrace ljubavlju, toplinom, vedrinom i veseljem, odnosno njih 175
(68,4%), dok je nesto veci postotak nego u usporednom istrazivanju reklo da nema posebno

misljenje, odnosno njih 62 (24,2%). 7 (2,7%) sudionika reklo je da osjeca strah i nelagodu, a 12
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(4,7%) njih da premalo zna o Down sindromu. Temeljem toga uocava se ve¢ spomenuta razlika u
dobivenim rezultatima. U istrazivanju pod naslovnom ,,Znanje i stavovi buducih zdravstvenih
djelatnika i roditelja o djeci s Down sindromom*® autorice J. Klisovi¢ sudjelovalo je 106 sudionika,
a istrazivanje je provedeno u svibnju i lipnju 2016. godine. Podaci iz navedenog istraZivanja
govore da gotovo svi sudionici znaju da je Down sindrom neizlje¢iv, odnosno 105 (99,1%) njih,
dok samo jedan sudionik smatra da je izljec¢iv [17]. U istrazivanju na kojem se temelji ovaj rad
rezultati pokazuju malo drugacije podatke, to jest neSto manji broj sudionika tvrdi da je neizljeciv,
odnosno njih 248 (96,9%) dok ih 5 (2%) ne zna odgovor na navedeno pitanje, a 3 (1,2%) njih
smatra da je Down sindrom izlje¢iv poremecaj. Na pitanje o tome kakav je Down sindrom
poremecaj svi sudionici iz istrazivanja J. Klisovi¢ odgovorili su da se radi o genetskom
poremecaju, dok je u ovom istrazivanju 243 (94,9%) sudionika odgovorilo isto. Njih 7 (2,7%)
izjasnilo se da ne zna odgovor na navedeno pitanje, a 6 (2,3%) sudionika reklo je da se radi o
psihickom poremeéaju. Usporedba na temelju takvih podataka ukazuje na to da je zdravstveno
osoblje ocekivano educiranije od nasumi¢no odabrane opée populacije $to je i pozeljno [17]. U
istrazivanju pod nazivom ,,Knowledge and attitude towards Down syndrome among people in
Jeddah, Saudi Arabia“ koje je provedeno tijekom ozujka 2014. godine sudjelovalo je 1253
nasumi¢no odabranih sudionika [20]. Na pitanje ,,Moze li se Down sindrom izlijeCiti?* 421
(33,6%) sudionika odgovorilo je da moze dok je 832 (66,4%) njih odgovorilo je da ne moze. U
istrazivanju koje je provela autorica L. Szabo na temu ,,Znanja 1 stavovi gradana Nove Gradiske o
osobama s Down sindromom* sudjelovalo je 200 sudionika, a provelo se u razdoblju listopada i
studenog 2017. godine. Na pitanje koje se odnosilo na to trebaju li djeca s Down sindromom biti
smjestena u posebne ustanove ili edukacijske centre u istrazivanju L. Szabo 197 (98,5%) sudionika
odgovorilo je da trebaju dok je njih 3 (1,55) izjavilo da ne trebaju [18]. U istrazivanju koje je
provedeno u svrhu izrade ovog rada sudionici, odnosno njih 168 (65,6%) izjavilo je da djeca s
Down sindromom ne trebaju biti smjeStena u posebne ustanove ili edukacijske centre. S druge
strane, njih 46 (18%) odgovorilo je da trebaju dok je 42 (16,4%) sudionika reklo da nije sigurno.
Dobivene razlike u stavovima mogu se oCitovati tako $to je od 2017. godine do danas populacija
napredovala u pogledu edukacije o poremecaju kao $to je Down sindrom. U istrazivanju autora
J.E. Pace, M. Shin, S.A. Rasmussen pod nazivom ,,Understanding attitudes toward people with
Down syndrome* koje je provedeno u SAD-u sudjelovalo je 7103 osobe, a sudionici su bili
podijeljeni u dvije skupine. Prva skupina obuhvacala je sudionike dobi 9-18 godina kojih je bilo
1704 dok je druga skupina obuhvaca sudionike dobi 18-55 godina starosti kojih je bilo 5399. 515
(25,3%) sudionika u skupini mladih osoba odgovorila je da djeca s Down sindromom trebaju u
posebne edukacijske ustanove, a njih 1189 (74,7%) smatra kako ne trebaju. S druge strane, u

skupini starijih sudionika, njih 1366 (30,2%) smatra kako djeca s ovim poremecajem trebaju u
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posebne edukacijske centre, dok ih je 4033 (69,8%) odgovorilo suprotno [19]. Sukladno
dobivenim rezultatima moze se re¢i da dob sudionika u SAD-u nije utjecala na razliCitost stavova
vezanih za pohadanje posebnih edukacijskih ustanova. Na pitanje o osjecaju sazaljenja prema djeci
s Down sindromom u ovom istrazivanju 120 (46,9%) sudionika izjavilo je da djelomi¢no osjecaju
sazaljenje dok je njih 72 (28,1%) reklo da osjecaju sazaljenje. 50 (19,5%) sudionika izjavilo je da
ne osjeca sazaljenje dok ih je 14 (5,5%) reklo da nije sigurno. Nasuprot tome, u pitanju o osjeéaju
sazaljenja prema roditeljima pokazali su se sli¢ni, ali ne i identi¢ni odgovori u odnosu na prethodno
pitanje pa je tako 111 (43,4%) sudionika izjavilo da djelomi¢no osjeca sazaljenje dok je njih 81
(31,6%) 1zjavilo da osjeca sazaljenje prema roditeljima djece s Down sindromom. Isto tako 49
(19,1%) sudionika je reklo da ne osje¢a sazaljenje dok ih je 15 (5,9%) reklo da nije sigurno.
Zanimljivi podaci pokazali su se i na pitanju o dijagnostici Down sindroma u trudno¢i gdje je
vecina sudionika, odnosno njih 86 (33,6%) izjavilo da ne zna odgovor na navedeno pitanje dok je
76 (29,7%) sudionika odgovorilo u drugom tromjese¢ju. Njih 73 (28,5%) sudionika odgovorili su
u prvom tromjesecju, a svega 21 (8,2%) sudionika u tre¢em tromjesec¢ju. Sukladno tome, pokazalo
se kako je javnost nedovoljno educirana §to se ti¢e dijagnostike Down sindroma $to se poklapa s
time da polovica ispitivane populacije nema u svojoj okolini nikoga s Down sindromom. Na
pitanje ,.Sto mislite kako bi dijete s Down sindromom utjecalo na Vasu obitelj?* njih 136 (53,1%)
odgovorilo je da nije sigurno, 99 (38,7%) sudionika reklo je da bi se vise zblizili kao obitelj, a 21
(8,2%) sudionik izjavio je da bi se osjecali diskriminirano od strane drustva. Dobiveni podaci
ukazuju na nesigurnost populacije u svezi s poremecajem kao §to je Down sindrom $to je pokazalo
i pitanje ,,Biste li se odlu¢ili na prekid trudnoée da saznate da dijete ima Down sindrom?* gdje je
83 (32,4%) njih izjavilo da nije sigurno iako je i dosta njih izjavilo da ne bi u¢inilo prekid trudnoce,
to jest njih 112 (43,8%). 44 (17,2%) sudionika reklo je da bi uc¢inilo prekid trudnoce, a 17 (6,6%)

njih nije htjelo izraziti svoje misljenje u svezi s navedenim pitanjem.
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10. Zakljucak

Down sindrom neizljeCiv je kromosomski poremecaj koji sa sobom nosi specificne fizicke
karakteristike, a osim toga i smanjene kognitivne sposobnosti. Fizicke karakteristike djece s Down
sindromom su malena usta i nos s neproporcionalno velikim jezikom, Siroki vrat, kratke Sake,
ravan nosni most, kratak peti prst na stopalu sa Sirokim razmakom i mnoge druge. Osim fizickog
izgleda djeca s Down sindromom bore se i s brojnim zdravstvenim poteSkocama kao i sa
smanjenom intelektualnom sposobnos¢u. Zdravstvene poteSskoce mogu se odnositi na bio koji dio
organizma, a naglasak se postavlja na pravovremeno otkrivanje poteskoce kako bi eventualne
posljedice bile §to manje. Medicinska sestra svoju klju¢nu ulogu pronalazi u edukaciji roditelja
koji su saznali da im dijete ima Down kao 1 u motivaciji roditelja 1 djeteta za poboljSanje kvalitete
zivota. Socijalna integracija djece s Down sindromom otezana je 1 vrlo su Cesto predmet
predrasuda, diskriminacija 1 negativnih stavova. Nedovoljna edukacija opce populacije,
nedovoljno susretanje u svakodnevnom Zivotu s ovakvim poremecajem ili nedovoljno podignuta
svijest o vaznosti prihvacanja djece kao $to su oni u drustvo. Njihova iznimno blaga narav 1 vedar
duh pokazuju koliko su jedinstveni i kako razli¢itost nije njihova mana ve¢ nesto Sto ih definira
kao osobe. lako se sporije razvijaju od zdrave djece njihove mogucénosti su jednake i u tome ih
treba poticati, a ne sprjecavati. Obradom dobivenih rezultata istrazivanja zakljucuje se da vecina
sudionika zna §to je Down sindrom, moze li se izlijeciti te koje su osnovne karakteristike djece
kojoj je dijagnosticiran. S druge strane, pokazalo se da anketirana skupina ljudi nije upoznata s
prenatalnom dijagnostikom i njezinim moguénostima, odnosno najveci broj sudionika nije znao
kada se Down sindrom moZe otkriti u trudnoéi. Sto se ti¢e osobnog stava opée populacije veéina
njih tvrdi da djeca s Down sindromom zrace ljubavlju, toplinom, vedrinom i veseljem, ali isto tako
veci broj ljudi izjasnio se da nema posebno misljenje o njima. Taj podatak moze se povezati time
da polovica populacije nema u svojoj blizini nikoga s ovim poremecajem. Vecina sudionika
prihvaca djecu s Down sindromom kao punopravne ¢lanove zajednice, ali djelomicno osjecaju
sazaljenje prema njima i1 njihovim roditeljima. Spoznaja roditelja da ocekuju dijete s Down
sindromom nije nimalo laka, a tome u prilog ne ide ni prihvacanje takve dijagnoze od strane
okoline iako dio sudionika smatra da bi se vise zblizili kao obitelj, ve¢i dio njih nije siguran kako
bi to utjecalo na njihovu obitelj. Usmjerenost skrbi za dijete s Down sindromom odnosi se
prvenstveno na poboljSanje kvalitete zivota, na sprjeCavanje nastanka zdravstvenih poteskoca, ali
i na njihovo zbrinjavanje. Isto tako bitno je podizanje javne svijesti 0 ovom poremecaju kako bi se

diskriminacija 1 predrasude okoline smanjile na najmanju mogucu razinu.
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Prilog: Anketni upitnik

1.

Spol.

e Musko

e Zensko

Dob:
.
.
.
.

<20
21-30
31-40
41-50
>51

Stupanj obrazovanja:

Osnovna skola
Srednja stru¢na sprema
Visa stru¢na sprema (bacc.)

Visoka stru¢na sprema (mag./dr.sc)

Mjesto stanovanja:

Urbano podrucje

Ruralno podrucje

Sto je Down sindrom?

Psihicki poremecaj
Genetski poremecaj

Ne znam

Moze li se Down sindrom izlije¢iti?

Osnovne karakteristike djece s Down sindromom su:

Da
Ne

Ne znam

Usporen rast, razdrazljivost, nezainteresiranost, izbjegavanje kontakta o¢ima

Malena usta i nos sa neproporcionalno velikim jezikom, okruglo lice izravnanog

profila, Siroki vrat, kratke Sake
Ne razlikuju se izgledom od ostale djece

Ne znam
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10.

11.

12.

13.

14.

Kada je moguce otkriti Down sindrom?
e U prvom tromjesecju
e U drugom tromjesecju
e U treCem tromjesecju
e Ne znam
Ima li u Vasoj okolini djece kojoj je dijagnosticiran Down sindrom?
e Da
e Ne
e Neznam
Vas osobni stav prema djeci s Down sindromom?
e Zrace ljubavlju, toplinom, vedrinom, veseljem
e Osjecam strah, nelagodu, suzdrZanost prema njima
e Nemam posebno misljenje
e Premalo znam o Down sindromu
Biste li se odlu¢ili za prekid trudnoée da saznate da dijete ima Down sindrom?
e Da
e Ne
e Nisam siguran/sigurna
e Ne Zelim izraziti svoje misljenje
Sto mislite kako bi dijete s Down sindromom utjecalo na Vasu obitelj?
e Osjecali bi se diskiminirano od strane drustva
e ViSe bi se zblizili kao obitelj
e Nisam siguran/sigurna
Smatrate li da djeca s Down sindromom trebaju biti smjeStena u posebne ustanove ili u
posebne edukacijske centre?
e Da
e Ne
e Nisam siguran/sigurna
Osjecate li sazaljenje prema djeci s Down sindromom?
e Da
e Ne

e Nisam siguran/sigurna
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15. osjecate li sazaljenje prema roditeljima djece s Down sindromom?
e Da
e Ne
e Nisam siguran/sigurna

16. Smatrate li da je javnost dovoljno informirana o0 Down sindromu?
e Da
e Ne

e Nisam siguran/sigurna
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