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opris '

Sindrom Down je genetski poremecaj viska 21, kromosoma (trisomija 21) koji dovodi do umnog
zaostajanja, specificnog izgleda lica uz manji opseg glave, nizak rasti poremecaje u rastu i razvoju
djeteta. Moguce su pridruzene sréane greske, prirodene malformacije, bolest étitnjace. Vecina
novorodencadi pokazuje spljostenost lica dok se kod nekih tek u kasnijem djetinjstvu razvije specifican
izgled lica. Rad medicinske sestre/tehni¢ara u integraciji djeteta s Down sindromom u &kolski sustav i
drustvenu zajednicu ukljucuje socijalizaciju i umanjenje predrasuda. Znanje, umijece | iskustvo
medicinske sestre/tehi¢ara doprinose njihovoj samostalnosti i unapriedenju kvalitete Zivota osobe s
Down sindromom, ali jednako tako i njihovih roditelja koji cijelo vrijeme brinu 0 buduénosti svojega
djeteta.

U radu ¢e se:

- definirati pojam Down sindroma.i obraditi temu, njegove karakteristike i dijagnostiku

- opisati ulogu medicinske sestre/tehnigarau integraciji osobe s Down sindromom i edukaciji roditelja i
zajednice u cjelini

- prikazati slucaj djevojke s Down sindromonm i njezin razvoj od ranog djetinjstva do odrasle dobi kroz
iskustvo roditelja f“’ :
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Sazetak

Down sindrom je najée$¢a abnormalnost 21. kromosoma zbog prisutnosti kopije tog
kromosoma ili njegovog viska. Down sindrom nastaje kada kod stani¢ne diobe spolnih stanica
dode do pogresnog prijenosa kromosoma i time se u jednoj stanici nade cijeli kromosom ili dio
kromosoma vise. Od iznimne je vaznosti dobro i kvalitetno razumjeti sindrom radi olaksanja zivota
1 pruzanja zivotnih prilika osobama sa sindromom Down. Znanje, umijece i iskustvo medicinske
sestre/tehniCara doprinosi samostalnosti i unapredenju kvalitete zivota osobe s Down sindromom.
Postoji viSe od pedeset karakteristika izgleda Down sindroma, a broj karakteristi¢nih obiljezja
mogu se razlikovati od osobe do osobe. Siguran znak Down sindroma odmah nakon poroda je
specifican izgled djeteta. Prenatalna dijagnostika omoguéuje roditeljima pravovremeno lijeenje
medicinskim postupcima i upoznavanje s boles¢u fetusa kako bi na vrijeme donijeli odluku o
ishodu trudno¢e na temelju danih informacija. Suo¢avanje roditelja s dijagnozom Down sindroma
1 bilo kojih drugih poteskoc¢a u razvoju je presudan trenutak koji im mijenja zivot. Dijagnoza pred
roditelje postavlja potrebe za prilagodbom, uskladivanjem, preusmjeravanjem i preispitivanjem.
Pruzanje emocionalne podrske je iznimno vazno jer roditelje tada preplavljuju bolne i snazne
emocije. Glavna zada¢a medicinske sestre je da osobe s Down sindromom ukljuci u drustvo ili
zajednicu kako bi svoje moguénosti i sposobnosti iskoristili u potpunosti i stekli najbolju mogucu
samostalnost. U ovom radu je prikazan sluc¢aj 23-godiSnje djevojke koja je uz pomo¢ vlastitih

roditelja 1 redovitog Skolskog sustava uspjela ostvariti vlastitu karijeru.

Kljuéne rije¢i: Down sindrom, medicinska sestra, roditelji, kvaliteta Zivota.



Summary

Down syndrome is the most common abnormality of the 21st chromosome due to the
presence of a copy of that chromosome or its excess. Down's syndrome occurs when, during the
cell division of sex cells, there is an incorrect transfer of chromosomes and thus the whole
chromosome or part of more chromosomes is found in one cell. It is extremely important to have
a good and quality understanding of the syndrome in order to make life easier and provide life
opportunities for people with Down syndrome. The knowledge, skills and experience of a
nurse/technician contribute to the independence and improvement of the quality of life of a person
with Down syndrome. There are more than fifty characteristics of the appearance of Down
syndrome, and the number of characteristic features can vary from person to person. A sure sign
of Down syndrome immediately after birth is the specific appearance of the child. Prenatal
diagnostics enables parents to receive timely treatment with medical procedures and to learn about
the disease of the fetus in order to make a timely decision about the outcome of the pregnancy
based on the information provided. Facing a parent with a diagnosis of Down syndrome and any
other developmental difficulties is a crucial, life-changing moment. The diagnosis presents parents
with the need for adaptation, adjustment, redirection and re-examination. Providing emotional
support is extremely important because parents are then overwhelmed by painful and strong
emotions. The main task of the nurse is to include people with Down syndrome in society or the
community so that they use their opportunities and abilities to the fullest and gain the best possible
independence. This paper presents the case of a 23-year-old girl who, with the help of her parents

and the regular school system, managed to achieve her own career.

Key words: Down syndrome, nurse, parents, quality of life.



Popis koristenih kratica

DR  drugi

TJ to jest

DS  Down sindrom

EKG elektrokardiogram

UZV ultrazvuk

RTG rendgensko snimanje

GERB gastroezofagealna refluksna bolest
TSH tiroidni stimuliraju¢i hormon

IgG  imunoglobulin G

IEP  individualni edukacijski program

HZDS Hrvatska zajednica za Down sindrom
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1. Uvod

Zavrsni rad je pisan na temu sindrom Down. Cilj ovog rada je iznijeti pojam, obiljezja i
karakteristike sindroma te pribliziti zajednici svijet osoba s dijagnozom Down sindroma koje su

sastavni dio naSeg drustva i koje ga svojom vedrinom i toplinom oplemenjuju.

Down sindrom (Down syndrome — DS) je genetski poremecaj koji je uzrokovan zbog jednog
kromosoma ili dijela kromosoma vise, u jezgri svih stanica u tijelu. 1: 650 djece rodi se s
poremecajem sindroma Down. Taj genetski poremecaj ometa normalni tjelesni (fizicki) 1 psihicki
(mentalni) razvoj. Cijeli kromosom ili dio jednog kromosoma visSe nastaje zbog pogresne podjele
kromosoma tijekom diobe gametocita (spolnih stanica). Down sindrom pogada djecu bez obzira

na rasu, zdravlje roditelja, imovinsko stanje roditelja i stil zivota [1].

Down sindrom je naj¢e$¢a abnormalnost 21. kromosoma zbog prisutnosti kopije tog kromosoma
ili njegovog viska. Pojava gdje se javljaju tri kopije 21. kromosoma naziva se trisomija 21. Zbog
toga osobe sa sindromom imaju abnormalne 1 razli¢ite znacajke organizma (fizicke, fizioloSke 1
biokemijske) zbog genetske neravnoteze i prekomjerne doze gena kromosoma 21. Posljednjih
godina prenatalna dijagnostika i dijagnosticki testovi pomogli su u ranoj dijagnozi fetusa sa Down

sindromom [2].

Od velike je vaZznosti dobro i1 kvalitetno razumijevanje ovog sindroma radi olakSanja Zivota i
pruzanja zivotnih prilika osobama sa sindromom Down. U davnim vremenima, djecu s DS smatrali
su kaznom. Djeca s tim poremecajem bila su izolirana i neprihvacena od strane druStva te im se
nije pruzila pravilna medicinska pomo¢ ni stru¢na pomo¢ u situacijama koje su to zahtijevale.
Smatralo se da su nesposobna 1 mentalno ,,retardirana®. Njihove potrebe za ljubavlju, njeznosti 1
prijateljstvima te intelektualnog poticaja bila su zanemarena. Novorodenc¢ad i djeca sa sindromom
imaju iste potrebe za ljubavlju i obrazovanjem kao i ostala djeca. Zele biti ukljuéeni u zajednicu i
provoditi vrijeme s ostatkom djece. Odrasle osobe sa sindromom zele zivjeti normalno i
samostalno kao i druge odrasle osobe. Zele se osjecati korisno i kao da imaju svoju svrhu u drustvu.
Stoga se na njih ne smije gledati kao na drukcije, ve¢ kao osobe koje su iste kao 1 svi drugi ljudi
na svijetu samo $to oni imaju neke dodatne potrebe na podru¢ju medicine i edukacije. Danas je
zivot osoba sa sindromom puno bolji nego u davnim vremenima. Pokazatelj je to napretka drustva
1 zajednice kao cjeline. Medicinska 1 zdravstvena skrb je puno dostupnija. Edukacije, programi
rane intervencije 1 uvodenje u redovite vrti¢e i Skole pruzaju vece mogucnosti za djecu s Down
sindromom. Djeca s DS su bolje socijalno prihvacena, bolje napreduju i aktivnija su u drustvu.
Dobro dosli su u redovite predSkolske i skolske sustave, u sportske klubove i druge klubove.

Odrasli s Down sindromom dobivaju Zivotne prilike poput zaposlenja, samostalnog Zivljenja 1

1



osnutka obitelji (zajednickog Zivota s partnerom). Zadnjih desetak godina sve je viSe osoba s
dijagnozom Down sindroma koji se bori za svoja prava. Promjene u zajednici su vidljive, no
zahtijevaju jo§ mnogo spoznaja, znanja, upornosti i multidisciplinarnih timova sa stru¢njacima

kako bi se Zivot osoba s Down sindromom odrazio na svijet za bolju inkluziju u drustvo. [1].

Znanje, umijeée 1 iskustvo medicinske sestre/tehnicara doprinosi samostalnosti i unaprjedenju
kvalitete zivota osobe s Down sindromom. Stoga je cilj ovog rada prikazati ulogu medicinske
sestre/tehniCara u integraciji djeteta sa sindromom u predskolski i Skolski sustav te u drustvo 1
zajednicu ukljucujuéi socijalizaciju i umanjenje negativnih stavova o osobama s Down

sindromom.

., Svi smo mi razliciti u fizickom, psihickom i intelektualnom smislu, svi mi imamo svoje sindrome
(jasne i vidljive ili tajne i dobro cuvane), ali svi ¢inimo mozaik koji se zove Zivot. No zasigurno
poseban kamenci¢, s posebnom ulogom za sve nas, u tom mozaiku cine upravo osobe s posebnim

potrebama. “

Bozica Rataié-Vojak [1]



2. Down sindrom Kroz povijest

Down sindrom je prvi opisani sindrom sa zastojima u razvoju i intelektualnim

poteskocama [3].

Osoba koja je prva opisala Down sindrom bio je Esquirol (1838. godine). Psiholog Segurin dao
je detaljnu klinicku sliku u Parisu (1846.godine). John Langdon Down (1828.-1896.) bio je
engleski lijecnik koji je imao svoje privatno ljeciliSte (sanatorij) za mentalno zaostalu djecu. Na
slici 2.1. prikazan je John Langdon Down. Susreo se s oko 10% djece koja su izgledom vrlo sli¢ila
jedni na druge. Stoga je lijecnik J. L. Down njihovu posebnost nazvao ,,mongoloidizam* odnosno
,mongoloidni idiotizam* jer se nisu uklapali u ostalu djecu s mentalnom retardacijom. J. L. Down
je osnovao bolnicu Normansfield u Engleskoj za osobe s intelektualnim potesko¢ama. Na slici 2.2.
prikazana je bolnica Normansfield u Engleskoj. Bolnica je predstavljala obiteljsku kuéu gdje su
zivjeli 1 u kojoj ih je lije¢nik educirao. U sklopu bolnice, sagradio je kazaliSte i poticao je pacijente
da uce pjevati, plesati, svirati 1 glumiti. Poticao je pacijente da rade u Sumi 1 na farmi. Dodatni
kromosom na 21. paru kod pacijenata s Down sindromom tada opisuje francuski geneticar Jerome
Lejeune (1958. godine). Na slici 2.3. prikazan je Jerome Lejeune. Tako je ustanovljena genetska
dijagnoza zvana trisomija 21. Otkrice te dijagnoze bila je od velike vaZnosti za osobe takvog stanja
1 za njihove obitelji. Geneticar Jerome Lejeune strastveno je proucavao mentalnu retardaciju kod
djece koja su Cesto bila odvojena u ustanovama bez adekvatne zdravstvene skrbi. Posvetio se
proucavanju stanja djece s Down sindromom 1 iskreno je suosjecao s roditeljima. On je isticao
ljepotu 1 posebnost djece s Down sindromom, ne u smislu da je takav sindrom poZeljan, ve¢ u
smislu da te osobe treba zavoljeti zbog njihova Sarma, njeZnosti i dobrocudnosti. Pariska
nadbiskupija je stoga njemu u cast 2007. godine otvorila prijedlog za proglaSenje genetiCara
blaZzenim. Sasvim pogreSan i1 neprikladan naziv ,,mongoloidizam® danas viSe nije u upotrebi.
Danas je prihvacen naziv Down syndrome (kod nas preveden kao Down sindrom) iako se prije
koristio pojam Down’s syndrome §to bi u prijevodu znac¢ilo Downov sindrom, no lije¢nik Down

nije imao sindrom, ve¢ je on po njemu dobio ime pa je stoga naziv promijenjen [1].

Pedijatrica Ljiljana Zergollern i endokrinolog Danilo Tepavcevi¢ su 1959. godine u Hrvatskoj
uspjeli izbrojiti 47 kromosoma u stani¢nim jezgrama. Citogeneticki prikaz ispitane djece iznijeli

su na Simpoziju pedijatara 1961. godine u Osijeku [3].



Slika 2.1. Engleski lijecnik John Langdon Down

Izvor: https://www.nature.com/wls/content/john-langdon-down-43932/

Slika 2.2. Normansfield bolnica u Engleskoj- za osobe s intelektualnim poteskocama

Izvor: https://historyof.place/john-langdown-down-and-normansfield-hospital/

. |

Slika 2.3. Francuski geneticar Jerome Lejeune

Izvor: : https://www.research.fondationlejeune.org/who-was-jerome-lejeune/
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3. Down sindrom

Tijelo Covjeka sastoji se od mnogih stanica gdje svaka stanica ima svoju jezgru. U jezgri
su smjesteni geni odnosno sav nasljedni materijal. Geni se grupiraju oko struktura u obliku Stapic¢a
koji se nazivaju kromosomi. U jezgri svih stanica nalazi se 46 kromosoma, to jest 23 para
kromosoma koja su naslijedena od oba roditelja. Muske 1 zenske spolne (zametne) stanice,
genetski kod prenose s generacije na generaciju. Sav nasljedni materijal koji se nalazi u zametnim
stanicama, podlozan je mogu¢im S$tetnim promjenama poput mutacija, kod pogresnog dijeljenja
stanica poslije oplodnje ili prilikom starenja. Down sindrom nastaje kada kod stani¢ne diobe
spolnih stanica dode do pogresnog prijenosa kromosoma i time se u jednoj stanici nade cijeli
kromosom ili dio kromosoma viska. Kromosom broj 21 stoga sadrzava 23 razli¢ita kromosoma od
1. do 22. 1 23. spolnog kromosoma. U vecini slu¢ajeva nastaje prije, a u rijetkim nakon oplodnje.
U tom slucaju stanice sadrze 47 kromosoma, a ne 46 zbog jednog kromosoma vise (21.
kromosom). U slu¢aju postojanja tri kopije 21. kromosoma, sindrom se naziva i trisomija 21 koja
se javlja u 95% slucajeva. Slika 3.1. prikazuje trisomiju 21. Drugi oblik je stanje gdje je jedna
stanica s uobi¢ajenim brojem kromosoma (46), a druga s kromosomom vise (47). Takvo stanje se
naziva se mozaicizam i pojavljuje se u 1-2% slucajeva. Treci oblik je kada se dio 21. kromosoma
premjesti ili ,,translocira® na drugi kromosom pa se ukupni broj kromosoma ne mijenja, no Down
sindrom se svejedno pojavljuje zbog prisutnosti tog dijela 21. kromosoma, to je translokacija koja
se pojavljuje u 3-4% slucajeva. Razlog nastanka Down sindroma je joS uvijek nepoznat bez obzira
na mnogobrojna istrazivanja. Prema statistickim podatcima iz dugogodiSnjih pracenja gdje je
pracena dob majki, ustanovljeno je da kod Zena s godinama iznad 35. postoji ve¢a moguénost da
¢e se dijete roditi s dijagnozom sindroma Down (1:400). S povecanjem godina, povecava se i rizik
do 40. godine (1:110) 1 do 45. godine (1:35). Unatoc¢ tim podatcima, priblizno 70% djece je rodeno
sa sindromom ¢ije su majke rodile s manje od 35 godina. Postoji teorija da uzrok nastanku DS nije

starost zene, vec starost oplodenog jajasca [1].
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Slika 3.1. Prikaz trisomije 21.kromosoma

Izvor: https://qualified.hr/za-trudnice/trizomija-21-18-13

3.1. Klinic¢ke osobitosti Down sindroma

Postoji viSe od pedeset karakteristika izgleda Down sindroma, a broj karakteristicnih
obiljezja razlikuje se od osobe do osobe. Siguran znak Down sindroma odmah nakon poroda je
specifican izgled djeteta. Slika 3.1.1. prikazuje izgled djevoj¢ice s Down sindromom.
Karakteristi¢na obiljeZja Down sindroma mogu se pojaviti 1 kod normalne djece. Ukoliko lijecnik
sumnja na Down sindrom, trazi dodatne pretrage iz krvnih stanica za izradu kariotipa. Kariotip ¢e
prikazati izgled, veli¢inu i1 broj kromosoma koji su izolirani iz jedne stanice. Down sindrom se

potvrduje ukoliko postoji cijeli ili dio kromosoma viska [1].

Karakteristican fenotip ukljucuje manji opseg glave odnosno mikrocefaliju glave ili
»sitnoglavost®, kratkoglavost ili brahicefaliju. Lice je okruglo i izravnatog profila. Vrat je kratak 1
pojacanih koZnih nabora. O¢i su postavljene koso (kosi polozaj o¢nih otvora). Prisutan je epikantus
1 keratokonus. Udubljeni je korijen nosa i nosnice su uvrnute prema gore. Usta su mala spustenih
kutova sa isplazenim, neproporcionalno velikim i izbo¢enim jezikom. Usta su §iroko otvorena sa
malom donjom ¢eljusti i Sirokim nepcem. USke su male, poloZene nize, straga i nepravilnog oblika.
Prsni ko3 je kraéi i neobiénog je oblika. Udovi su kratki i iroki. Sake su iroke i kratkih prstiju te
je prisutna zakrivljenost petog prsta. Na dlanu je prisutna transverzalna brazda odnosno brazda 4
prsta. Na noznim prstima ¢esto se javlja veliki razmak izmedu noZnog palca i ostalih susjednih

prstiju. Nozni prsti su razlicitih oblika i veli¢ina [1, 4].
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Down sindrom karakterizira i nizak miSi¢ni tonus Sto otezava svladavanje motorickih znanja 1
hipermobilnost zglobova §to se manifestira pove¢anim opsegom pokreta u zglobovima ramena,

kukova i stopala. Nedostatak miSiéne snage razvija se dodatnim vjezbanjem [5].

Osim fizi¢kih karakteristika, prisutne su srednje do blage intelektualne poteskoce, usporen je

razvoj govora i usporen je neuroloski razvoj [4].

Slika 3.1.1. Djevojcica sa sindromom Down

Izvor: https://www.adiva.hr/zdravlje/djecje-zdravlje/svjetski-dan-osoba-s-down-sindromom-

upute-i-savjeti-za-roditelje/
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https://www.adiva.hr/zdravlje/djecje-zdravlje/svjetski-dan-osoba-s-down-sindromom-upute-i-savjeti-za-roditelje/

3.2. Prenatalna dijagnostika Down sindroma

Prenatalna dijagnostika ispituje prisutnost bolesti ili patoloskog stanja kod fetusa (ploda)
pomoc¢u niz razli¢itih dijagnostickih postupaka. Dijagnostika omogucuje roditeljima
pravovremeno lijeCenje medicinskim postupcima i upoznavanje s boleséu fetusa kako bi na

vrijeme donijeli odluku o ishodu trudnoce na temelju danih informacija [6].

Znanost o genetici razvija se iznimno brzo. Geneticka otkri¢a daju nadu za buduénost gdje ¢e biti
manje oboljele djece i gdje ¢e se moguce lijeCenje zapoceti u Sto ranijem vremenu. Prenatalna
dijagnostika obuhvaca testove koji se rade u svrhu utvrdivanja zdravstvenog stanja fetusa/embrija.
Ono se izvodi kao preimplantacijska dijagnostika kod koje se promatraju poremecaji i oboljenja
embrija stvorenog u in vitro uvjetima i pracenje 1 ispitivanje embrija tijekom razvoja unutar

maternice. Time se odreduje zdravstveno stanje fetusa pomocu razlic¢itih testova [7].

Prenatalna dijagnostika izvodi se s dvije vrste metode: invazivne 1 neinvazivne. Posljednjih
trideset godina koriste se invazivne metode koje uklju¢uju amniocentezu i biopsiju korionskih
resica. Posljednjih dvadeset godina sve se vise razvijaju neinvazivne metode. One su u potpunosti
bezopasne za majku i njen plod. Invazivne metode izvode se ulaskom igle u maternicu pod
kontrolom ultrazvuka te u rijetkim slucajevima moze izazvati oSteCenje ploda ili majke. Kod
visokorizi¢ne trudnoce, ovi zahvati se ne izvode. Neinvazivne metode/metode probira se izvode
pomocu ultrazvuka i mjerenja biokemijskih biljega u maj¢inom serumu te upucuju na moguénost
postojanja bolesti, ali ne potvrduju bolest. Ukoliko se potvrdi moguénost postojanja bolesti, bolest
se potvrduje invazivnim postupcima. Cilj invazivnih i neinvazivnih metoda jest pruZiti roditeljima
izbor za daljnji tijek trudnoce 1 potvrditi postojanje ili odsutnost poremecaja ili oboljenja ploda

[6].

Indikacije za invazivne metode:

dob trudnice iznad 35 godina

obiteljska ili osobna anamneza (postojanje genetskog poremecaja u obitelji bez obzira
jedan ili oba roditelja, trisomija kod djece u obitelji, prijasnje trudnoce sa kromosomskim
poremecajima, vise spontanih pobacaja zaredom i dr.)

- abnormalnosti nalaza ultrazvuka

- povecan rizik poslije biokemijskog probira

- mutageni agensi za vrijeme trudnoce ili prisutnost virusnih infekcija [6].



»Zlatni standard u invazivnim metodama dijagnostike smatra se amniocenteza. Slika 3.2.1.
prikazuje postupak amniocenteze. Amniocenteza se primjenjuje najduze i najcesée u prenatalnoj
dijagnostici. Postupak ukljuuje uvodenje igle u amnijsku Supljinu maj¢ine maternice pod
kontrolom ultrazvuka. Rana amniocenteza izvodi se izmedu 15. do 17. tjedna gestacije.
Uvodenjem igle dobiva se amnijska tekucina tj. plodova voda (aspirira se 15-20 ml). Dobiveni
uzorak se centrifugira kako bi se odvojile amnijske stanice. Stanice se nasaduju kako bi se
uspostavila stani¢na kultura. Nakon dva tjedna kultiviranja, stanice se koriste za kariotipizaciju

odnosno analizu. Kao 1 kod ostalih metoda tako i kod amniocenteze postoji rizik od pobacaja [6].

Slika 3.2.1. Prikaz postupka amniocenteze

Izvor:
https://www.google.com/url?sa=i&url=https%63A4%2F %2 Fdmedica.rs%2Famniocenteza%2F &p
sig=AO0vVaw3zNtJs9insmoXOm8ELyS8oWB&ust=1697211403774000&source=images&cd=vfe&k
opi=89978449&ved=0CBEQjRxqFwoTCPCvpqnr8IEDFQAAAAAdJAAAAABBc
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3.3. Moralno — bioeticki osvrt na tematiku prenatalne dijagnostike

U Hipokratovoj prisegi na Medicinskom fakultetu u Zagrebu od 18.srpnja 2002. godine
stoji: ,,Ljudski ¢u zivot Stovati od samoga zacetka®. Tu prisegu polazu lijenici nakon zavrsSetka
studija. Biskup Pozai¢ (2004.) smatrao je da prenatalna dijagnostika mora sluziti samo u svrhu
unapredenja kvalitete zivota djeteta i njegovog zdravstvenog stanja, a ne uniStenje djetetovog
zivota. Tvrdio je da se metode moraju izvoditi jedino na nacin da ne povrijede plod i majku i da ih
ne dovede u opasnost. Dok se drugi autori tradicionalnih uvjerenja protive tome iz razloga Sto
smatraju da je bolesti bolje sprijeciti nego lijeciti, istice Hansson (2009.) Ukoliko metode

dijagnostike izazivaju pobacaj ploda, smatra se da su u velikom sukobu s moralnim zakonima [7].

3.4. Zdravstvene teSkoce

Kod djece sa sindromom se Cesto javljaju razliCite zdravstvene teSkoce (i njihove
kombinacije) koje utjecu na funkcioniranje djeteta. Kod neke djece se teskoce javljaju u vecoj, a
kod neke u manjoj mjeri. Oko 30-60% djece ima prirodene sréane greSke. Srce je prvi organ koji
se promatra nakon rodenja. Neke kardioloske situacije su tezi i ozbiljniji slucajevi te zahtijevaju
operaciju. ,,Zlatni standard* u klini¢kom pregledu jest ultrazvuk srca (UZV) 1 EKG. Simptomi koji
mogu upucivati na sr¢anu gresku jesu: Sumovi na srcu, blijeda, siva ili plavkasta koza, brzo disanje
ili dispneja (otezano), oblik prsnog kosa i dr. Tezina sréane greske provjerava se UZV-om srca,
EKG-om, RTG-om pluca i laboratorijskih nalaza. Nekim stanjima prethodi kateterizacija srca.
Stanja koja obuhvacaju probavni sustav jesu: anatomske anomalije (duodenalna stenoza),
funkcionalni poremecaji (GERB, Hirschprung, opstipacija) i nutritivni poremecaji (celijakija).
Neke anomalije rjeSavaju se kirurski. Vazna je adekvatna i uravnoteZena prehrana radi sprje¢avanja
opstipacije. Kod bolesti Stitnjace Cesto je smanjeni rad Stitne Zlijezde — hipotireoza. To uzrokuje
smanjenje rasta, pojaani umor, poremecaj sna, poremecaj apetita i dr. Kod procjene funkcije $titne
zlijezde radi se analiza hormona S§titnjace u krvi (T3, T4, TSH) . Vazno je Cesto preventivno
kontrolirati razinu hormona Stitnjace. Javljaju se i1 problemi vezani za uho, nos i grlo. Osobe s
Down sindromom ¢esto sline, curi im iz nosa i slaba im je kontrola jezika. Nagluhost je ¢eS¢a kod
njih u odnosu na ostalu populaciju. Cesto je tesko odrediti postojanje ostecenja sluha zbog teskog
zapazanja 1 reagiranja na obracanje Sto se objasnjava mentalnim zaostajanjem. Skloni su
infekcijama gornjih 1 donjih diSnih puteva. Zra¢ni putevi nosa i usta su im manji pa je oteZano
disanje. Zbog prehlada, gripa, alergija ili uveéanih krajnika moZe se pogorsati disanje. Cesta stanja
su 1 hrkanje 1 opstruktivna apneja. Prisutne su teSkoce i u kognitivnom funkcioniranju te govoru i
ucenju. Celularni imunitet je smanjen zbog sniZenih razina IgG-a. Pojava leukemije je ¢es¢a nego

kod ostale populacije. Smanjeni je tonus misi¢a — miSi¢na hipotonija. Postoje problemi s kozom,
10



noktima i1 kosom. Kod vida Cesta je pojava kongenitalnih mrena, strabizma 1 nistagmusa kod
novorodencadi. Kasnije je moguca pojava refraktornih anomalija i keratokonusa. Prisutne su
poteskoce u izbijanju zubiéa, disanju na usta, fisure jezika i usana. Skloni su gingvitisu i
periodentalnim bolestima zbog smanjenog celularnog imuniteta. Vazno je provoditi adekvatnu
higijenu zubi [1]. U pruzanju najbolje zdravstvene skrbi djeluje lije¢nik u suradnji s medicinskom

sestrom.
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4. Roditeljstvo i rano djetinjstvo

Roditelji su djeci s poteSko¢ama u razvoju, djeci s invaliditetom pa time i djeci s Down
sindromom c¢vrsta tocka i1 konstanta u njihovu zivotu. Roditelji ¢e s njima biti u svim Zivotnim
razdobljima i u svim situacijama koje ¢e ih sna¢i od rodenja do odrasle dobi. Hendikep ¢e takoder
biti konstanta u Zivotu cijele obitelji. Roditelji djece s Down sindromom biti ¢e prisiljeni na
mnogobrojne interakcije s medicinskim, edukacijskim i dr. stru¢njacima. Stoga oni sa svojim
djetetom do Skolskog uzrasta provedu viSe vremena u ambulantama, savjetovaliStima i drugim
sluzbama podrske za razliku od roditelja djece normalnog razvoja. Neizvjesnost i duboka
zabrinutost za buduénost djeteta, emocije su koje ih prate kroz Zivot. Roditelji djece s Down

sindromom moraju prebroditi mnogo nepoznanica u razvojnom poremecaju [8].

4.1. Suocavanje roditelja s dijagnozom

Roditeljstvo zapocinje optimizmom. Svi se roditelji nadaju i1 Zele uspjeSnu buduénost
svom djetetu. Oni zele zastititi dijete, odgojiti ga i podignuti do odraslosti. Suoc¢avanje roditelja s
dijagnozom Down sindroma i bilo kojih drugih poteskoca u razvoju je presudan trenutak koji im
mijenja Zivot. Dijagnoza pred roditelje postavlja potrebe za prilagodbom, uskladivanjem,
preusmjeravanjem 1 preispitivanjem. Osjecaju strah i o€aj kod suoavanja s dijagnozom.
Preplavljuju ih snazni i bolni osjecaji isprepleteni tugom, neizvjesnoscu, nevjericom, uzasnutoscu,
strahom, krivnjom, bespomoc¢nosc¢u 1 izgubljenoS¢u. Dodatni izvor boli predstavlja kako objasniti
bakama 1 djedovima te ostatku obitelji da je njihov unuk/a, brati¢, necak drugaciji. PrenoSenje
informacija o dijagnozi za roditelje moZze biti iznimno strasna ako vijest obitelj prihvati suzdrZzano
ili s predbacivanjem. Osjecaju se izolirano 1 odbaceno od strane obitelji 1 druStva. Roditelji ulaze
u svijet lijecnickih pregleda, kontrola, terapija 1 savjetovanja. Kod suo€avanja s dijagnozom slijedi

proces prihvacanja i privikavanja koji za roditelje traje cijeli Zivot [8].
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4.2. Podrska i usmjerenje roditeljima djece s Down sindromom

Priop¢avanje dijagnoze sindroma Down kod djeteta koje se joS nije rodilo, predstavlja
odgovoran i nimalo lagan trenutak. Zivoti roditelja se od tog trenutka mijenjaju iz temelja [1].
Pruzanje emocionalne podrske je iznimno vazno jer roditelje tada preplavljuju bolne i snazne
emocije. U tom sluc¢aju, medicinska sestra/tehni¢ar u suradnji s lijecnikom, posebnu pozornost

pridaje komunikaciji u svrhu ublazavanja osjecaja tuge, anksioznosti, straha 1 bespomoc¢nosti [9].

Razdoblje nakon rodenja djeteta je prvih tjedana izuzetno teSko za roditelje koji tek uce kako se
nositi s novom situacijom [1]. Podrska obitelji ukljucuje podrsku putem socijalnih, zdravstvenih,
obrazovnih 1 dr. usluga. Medicinska sestra/tehnic¢ar sudjeluje u unapredenju roditeljskih vjestina,
pruzanju informacija, vlastitih znanja, vjestina i kompetencija te podrsci pri podizanju i razvoju

djeteta s Down sindromom [10].

Medicinska sestra/tehnicar je prva najbliza ruka majci koja je rodila dijete s Down sindromom.
Odmah pri zavrSetku porodaja vazno je osigurati potrebno vrijeme roditelja s djetetom. Majke su
u tom trenutku vrlo zabrinute i u neizvjesnosti. U tom sluc¢aju vrlo je vazno pruzanje informacija i
moralne podrske od strane zdravstvenog osoblja. Roditeljima medicinska sestra/tehnic¢ar mora biti
na raspolaganju i mora im dati do znanja da im je otvorena i dostupna za sva daljnja pitanja u
trenutku kada za to budu spremni. Nakon oporavka od pocetnog stresa otprilike u prvih 24 sata
nakon porodaja, roditelji postavljaju mnoga pitanja na koje medicinska sestra/tehni¢ar mora imati
to¢an i adekvatan odgovor. Cesto u tom slu¢aju mora biti strpljiva jer roditelji danas imaju pristup
velikom broju informacija, ali 1 dezinformacija koje ih dodatno zbunjuju pa im je tesko prihvatiti
savjet stru¢ne osobe 1 tesko je promijeniti njithovo pogresno misljenje ili usmjerenost $to rezultira
odbijanjem uputa. Pruzanje jasnih i1 razumljivih informacija o Down sindromu 1 objasnjenje o

daljnjim intervencijama, klju¢na su uloga u smirivanju roditelja [1, 8].

4.3. Sestrinska skrb o novorodencetu s Down sindromom

Sestrinska skrb kod novorodenceta s Down sindromom ukljucuje pruzanje temeljite,
sustavne 1 fizicke procjene od glave do pete 1 pruzanje informacija. Ocekuju se reakcije zalovanja
stoga treba pomoc¢i roditeljima na koji nacin da se nose s krizom. Roditeljima je potrebno objasniti
¢injenice 1 obiljezja o Down sindromu i daljnji plan njege. Treba im pruziti informacije o ranoj
razvojnoj podrSci i moguénosti kontaktiranja obitelji koje takoder imaju dijete s Down sindromom.
Vazno je naglasiti kako ¢e roditeljima uklju¢ivanje u grupe podrske donijeti dodatne informacije i

iskustva [11].
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5. Inkluzivni pristup i podrSka osobama s Down sindromom

5.1. Rana razvojna podrska

Cilj rane razvojne podrske je da se djecu s teSkoama u razvoju, intelektualnim
teSko¢ama, cerebralnom paralizom, smetnjama vida, sluha, govora i koncentracije, edukacije 1
rehabilitacije te s Down sindromom $to ranije uklju¢i u odgovaraju¢e postupke habilitacije sa
sustavnim prac¢enjem i biljezenjem podataka o toj djeci. Cjelokupni tretman provodi se u timskom
radu ukljucujuéi lijecnike raznih specijalnosti, medicinsku sestru, fizioterapeute, radne terapeute,
logopode, psihologe i ostale stru¢njake koji su u kontaktu s djecom. Ranu intervenciju ¢ine
postupci od rodenja do dobi od pet do Sest godina koje za cilj imaju poboljSanje dobrobiti i zdravlja
kompetencija i poteSkoca djece te funkcioniranja u obitelji. Ti se ciljevi postizu individualiziranim

razvojnim, edukacijsko-terapijskim postupcima za djecu zajedno s podr§skom njihove obitelji [12].

Program rane razvojne podrske je ucenje usmjereno individualno u najranijem razdoblju Zivota
nakon $to su ustanovljene teskoce ili je potvrdena dijagnoza. Fokus rane razvojne podrske je
stavljeni na cijelu obitelj, jer bolesno dijete znaci bolesna obitelj. Cijeloj obitelji, osobito
roditeljima je od velike vaznosti pomo¢ stru¢njaka i cijele zajednice kako bi se nosili sa svim
teSko¢ama na koje nailaze na svom putu. Intervencija djetetu omogucuje da razvije svoje
sposobnosti 1 dobije iskustva na nacin da se poti¢e razvoj djeteta i njegovo sudjelovanje u
interakciji s okolinom S$to uvecava njegovu zanimaciju i1 paznju. Roditelji se osjecaju sigurnijima
kroz informacije i tehnike poducavanja djeteta. Poducavanje je uredenje djetetovog okruzenja
koje omogucuje da dijete nauci ili napravi pojedine stvari. Dobivanje informacija iz okoline u
kojoj boravi dijete, pozitivno 1 dobro utjece na razvoj 1 aktivnost mozga te za dijete ima dugotrajne
1 viSestruke koristi. U prvih dvije godine zivota, mozak dosegne veli¢inu kao u odrasle osobe
(80%), stvara najaktivnije 1 stvara mreZu sinapsi koja je potrebna za naprednije ponasanje stoga

mozak pocinje drukc¢ije funkcionirati: [1]

- manja pasivnost djeteta
- dijete bolje iskoriStava vlastitu okolinu
- poboljsan je o¢ni kontakt, dulje promatra osobe i predmete
- bolja komunikacija
- bolji razvoj koncentracije, paznje 1 misljenja
- dijete je aktivno i uspjesnije
- brzareakcija na podrazaje
- brzi prijenos informacija
- brzi razvoj na svim podruc¢jima
14



- roditelji su motivirani zbog bolje reakcije djeteta
- osjetilna i motoricka iskustva su memorirana
- redoviti medicinski pregledi i pra¢enja

- smanjivanje dodatnih teskoca [1].

Ranom razvojnom podr§kom uz pomo¢ raznih stru¢njaka: psihologa, logopeda, neuropedijatara,
djecjih fizijatara, radnih terapeuta, edukacijskih rehabilitatora, fizioterapeuta, djeca u pravo
vrijeme uce usvajaju odgovarajuce vjestine na pravilan nacin, prema svojim moguénostima u
skladu sa sposobnostima. Naravno, sve to koordiniraju primarni pedijatri koji skrbe o djetetu na
razini primarne zdravstvene zastite. Zbog poznate miSi¢ne hipotonije, od iznimne je vaznosti brzo
zapoceti s fizikalnom terapijom. Program se prvotno izvodi u krugu obitelji, zatim se djeca
ukljucuju u tretmane razvojne gimnastike. Moguce je ukljuc¢enje u redovne predskolske sustave

pod stalnim pra¢enjem i promatranjem strucnjaka za ranu razvojnu podrsku [1].

5.2. Individualni program

U programu rada rane razvojne podrske 1ili stru¢no Individualni edukacijski program (
IEP- Individual Education Program) prvi korak je procjena djetetove sposobnosti koju radi
defektolog ili edukacijiski rehabilitator. On na temelju promatranja djeteta zakljuCuje koje su
djetetove potrebe 1 Sto treba uciti sljedece. Procjena je vazna u svakom trenutku za uspjeSnost
provedbe programa. Ako se djetetove sposobnosti precijene, dolazi se u situaciju da je za dijete
program preteZak. Aktivnosti koju dijete radi i uci treba ponavljati viSe puta do granice kad ona
budu zadovoljena i dovoljno dobro izvrSena. Tek kod kvalitetnog izvrSavanja zadatka, dijete moze
biti spremno za ucenje novih i tezih zadataka. S druge strane ako se djetetove sposobnosti
podcijene, program nece biti dovoljno zanimljiv i izazovan kako bi djetetu pobudio Zelju za
ucenjem. Za izradu uspjeSnog programa koji nije ni preteZak ni prelagan vazna je objektivnost
strunjaka 1 roditelja [1]. Pri izradi inidividualnog programa, za stru¢njake je iznimno vazno
suradivanje s roditeljima jer oni najbolje poznaju vlastito dijete 1 njegov razvoj na svim
podruc¢jima. Roditelji o djetetu pruZaju mnogobrojne informacije, nalaze i stru¢na misljenja o
njegovom funkcioniranju izvan odgojno-obrazovne ustanove §to stru¢njacima daje informacije o
djetetovim sposobnostima, nedostatcima, smetnjama ili poremecajima. Stru¢njaci zajedni¢kim
snagama u suradnji s roditeljima ostvaruju timski rad u provedbi individualiziranog programa. Na
kraju provedbe programa vazna je evaluacija ciljeva zbog planiranja novih koji ¢e pomo¢i u

otklanjanju nedostataka djeteta [13].
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5.3. Integracija i inkluzija u drustvo

Razvoj drustva doprinio je promjenama u pristupu, metodama, modelima 1 stavovima
prema osobama s teSko¢ama u razvoju i Down sindromom. Pojam integracije znaci normaliziranje
potreba djeteta gdje se ga nastoji izjednaciti s djecom bez teSkoca i njihovo ukljucivanje u redovni
sustav odgoja i obrazovanja. Pojam integracije zapravo smanjuje ocCekivanja od djeteta,
procjenjuje njegove sposobnosti i integrira dijete u drusStvo tek kad ostvari odredeni stupanj
prosjecnosti kako bi ga se smjestilo u sredinu s ostalom djecom i zbog toga ¢esto budu etiketirana
jer ga okolina ne prihvac¢a onakvim kakvo jest. S druge strane pojam inkluzije je proces koji djecu
s teSkoc¢ama ili bez iste dobi stavlja u isto okruzenje ili okolinu radi zajedni¢kog igranja i druzenja.
Inkluzija je proces umrezenja djeteta s Down sindromom i poStivanje njegove individualnosti,
osobnosti 1 razli¢itosti. To je mreza u kojoj se svako dijete s Down sindromom prihvac¢a onakvim
kakvo jest, suraduje s drugima i sudjeluje u aktivnostima prema vlastitim interesima [14].
Inkluzivni predskolski program djeci s Down sindromom i drugim tesko¢ama omogucuje prilike
za promatranje, imitaciju i doticaj s djecom koja su normalno razvijena pa lako ostvaruju odnose
na isti nacin kao 1 ostatak djece. Povecani druStveni odnosi pomazu im stvoriti prijateljske odnose

i drustvene vjestine [15].

Prema medicinskom modelu iz 60-ih godina karakteristi¢no je da djecu s teSkoama vide kao
problem dok se kod socijalnog modela koji se javlja 90-ih godina smatra da postoje poteskoce kod
djece, no druStvene barijere su te koje ih zaustavljaju i onesposobljavaju. Predrasude nisu
naslijedene ve¢ su one stecene 1 nauCene. Ako se razvijaju, igraju i druze u istom okruzenju, djeca
sa 1 djeca bez sindroma imat ¢e pozitivna iskustva. Sva djeca sa sindromom Down moraju imati
priliku za ostvarivanje prijateljstva, moraju nauciti brinuti jedni o drugima te moraju imati
poStovanje 1 iste mogucnosti kao 1 druga djeca. Inkluzija nastoji omoguciti toj djeci da se igraju,
druze 1 Skoluju u sredini s ostatkom djece iz susjedstva. Nastoji organizirano utjecati pomocu
razli¢itih udruga u suradnji s roditeljima na pojedince iz svojeg okruZenja i na ostale ustanove da

se stav prema Down sindromu mora mijenjati uz stalna i uporna isticanja pozitivnih rezultata [14].
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5.4. ,Djeca Sunca“ u redovnim dje¢jim vrti¢cima

,Djecom Sunca“ nazivaju se djeca s Down sindromom zbog veselja, topline i

neopisive sre¢e kojom zrace.

Danas je integracija ,,Djece Sunca“ u redovne programe ranog i predskolskog odgoja i
obrazovanja vrlo Cesta. Inkluzija odnosno ,,ukljucivanje® ima za cilj socijalizaciju ,,Djece
Sunca®, razvoj njegovih sposobnosti na prilagodbu u okolinu, jacanje samopostovanja i
obuhvac¢a promjenu sredine u koju se smjesta dijete s Down sindromom. U Republici
Hrvatskoj se ukljucivanje u redovite programe predskolskog programa djece s teSko¢ama
provodi posljednjih 30 godina [16]. Programi za djecu s teSko¢ama u vrti¢u provode se od 6
mjeseci pa do pocetka odlaska u Skolu. Djeca s Down sindromom povezuju se s djecom bez
teSkoca, ukljucena su u aktivnosti i imaju jednak pristup igranju i radu u odgojnim skupinama.
Djecji vrti¢i pogoduju ,,Djeci Sunca“ i njihovim roditeljima te i djeci bez teskoca koji borave
s njima. U vrti¢ima se potice individualizirano pou€avanje, moguénost izbora, aktivno ucenje
1 stvaranje povezanosti djece i obitelji ¢ime je obitelj neposredno uklju¢ena u obrazovanje.
Djeca s Down sindromom kroz ovakve metode rada razvijaju samopostovanje i poti¢u
stvaranje pozitivne slike o sebi. Roditelji osjecaju da su im djeca prihvacenija i da su im
osigurane jednake mogucénosti za razvoj i napredovanje. Djeca bez teSkoca ¢e kroz interakciju
1 igru bolje razumjeti tesSkoce u razvoju i razvit ¢e osjetljivost za potrebe drugih. Djeca bez

teSkoca na taj nacin shvacaju da su svi vr$njaci bez obzira na teSko¢u jednako vrijedni [17].

5.5. Aktivnosti medicinskih sestara u vrticu

Medicinske sestre zajedno s odgojno-obrazovnim osobljem imaju odgovornost da u
odgojno-obrazovni program integriraju svoja strucna znanja i osiguraju najbolje moguce uvjete za
postovanjem roditelja. Medicinska sestra Salje poruke s ciljem oCuvanja zdravlja i skrbi za djecu
koje moraju biti profesionalne, razumljive djeci i roditeljima te znanstveno potvrdene. Treba
voditi brigu o individualnosti djece 1 pristupati u skladu s time. Medicinska sestra u vrti¢ima
provodi mjere zdravstvene zastite, higijene i prehrane djece. Mora poznavati postupke integriranog
pristupa radu 1 izabrati najbolje modele za obavljanje svojih zadataka u brizi za zdravlje i
zdravstvenu zastitu djece rane dobi. Nastoji ocuvati zdravlje djece, pratiti i unaprijediti higijensko-
zdravstvene uvjete. Priprema i realizira edukativne programe za djecu s i bez Down sindroma, za
njihove roditelje 1 odgajatelje. Pridonosi razvoju kvalitetnijih odnosa djece bez teSkoc¢a 1 djece s

Down sindromom. Medicinska sestra procjenjuje, planira, provodi i evaluira u procesu
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zdravstvene skrbi. Ona je jedina zaposlena zdravstvena djelatnica u vrticu. Kako bi Sto
odgovornije, stru¢nije 1 kvalitetnije obavljala povjerene zadace, mora posjedovati vrlo
profesionalne, moralno-eticke i druge kompetencije te mora dobro poznavati i razumijevati

odgojno-obrazovni proces [18].

5.6. Ucenici s Down sindromom u redovitom sustavu obrazovanja

Javno 1 redovno Skolovanje za djecu s poteskocama uznapredovalo je od potpune
odsutnosti Skolovanja preko ,,specijalnih® i odvojenih Skola do integriranja djece s Down
sindromom ili drugim tesko¢ama u redovne skole. Dokaz je to napredovanja u pozitivnom smjeru.
Rezultat je to gradanskih prava i zakonodavstva na lokalnoj i nacionalnoj razini. Posljednjih
godina i danas se sve viSe zahtijeva maksimalno uklju¢ivanje u redovne s$kole, s minimalno
odvojenim programima. U tom slu¢aju, multidisciplinarni tim stru¢njaka iz podrucja Skolstva i
zdravstva mora ocijeniti svako dijete. Roditelji zajedno s ¢lanovima tima zajednicki oblikuju
individualizirani plan $kolovanja. Djecu s Down sindromom se potpuno uklju¢uje u edukaciju i na
istu nastavu i aktivnosti koliko god to bilo moguce. Ucenici Cije su sposobnosti ucenja ostecene
zbog intelektualnih ograni¢enja imaju sporiji ritam ucenja i treba im osigurati dodatno vrijeme i
paznju kako bi svladali gradivo [19]. Uspjeh u€enika ovisi o postupcima ucitelja, njihovoj brizi o
njima 1 prihvacanju njihove teskoc¢e [20]. Ucitelji moraju uspjeSno procijeniti stupanj teSkoce 1
pripremiti odgovaraju¢i individualni program. Osim stvaranja dobrog Skolskog okruzenja,
uciteljima treba omoguciti da steknu dovoljna znanja i razviju vjestine kako raditi s u¢enicima s
Down sindromom [21]. U€enicima sa sindromom moZze se osigurati asistent u nastavi kojima je

potrebna pomo¢ u ucenju, kretanju 1 obavljanju skolskih aktivnosti [1].

Medicinska sestra moze sudjelovati u posjeti Skolama kako bi uciteljima/nastavnicima pruZila
dodatne informacije o Down sindromu i njegovim karakteristikama. MoZe poduciti ucitelje o

zdravstvenim teskocama djece s Down sindromom s kojima ¢e se vrlo vjerojatno susresti.
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5.7. Razdoblje adolescencije kod Down sindroma

Pubertet je tesko razdoblje za svako dijete, osobito za ,,Djecu Sunca®. Razdoblje je to kad
djeca Zzele iz razdoblja djetinjstva pre¢i u zrelu odraslu dob, ali joS uvijek nisu dovoljno
osposobljeni za to. Djeci s Down sindromom nedostaje intelektualnih i socijalnih sposobnosti §to
im onemogucuje samostalno Zzivljenje u izazovnom okruzenju. Danas dostizu vecu razinu
samostalnosti u odnosu na nekad jer imaju vece mogucnosti obrazovanja i socijalizacije. Djeca s
Down sindromom imaju jednaka prava da zive samostalno i odvojeno od svojih roditelja kao 1
djeca bez teskoca te im treba pomoc¢i da se pripreme na zivot u kojem ¢e raditi i stvarati
meduljudske odnose. U adolescenciji djeca s Down sindromom se bore u prihvacanju i shvacanju
svoje ,razlicitosti“. Takvo razmisljanje za njih moze biti frustrirajuce jer vide stvari koje njihovi
vr$njaci mogu raditi, a za njih su nemoguée. Cesto zbog toga odnosi s bra¢om budu napeti. Javljaju
se nove emocije poput bunta, neposluha i tvrdoglavosti §to za roditelje predstavlja Sok. Roditelji
im u tim trenutcima zele dati $to vise slobode i prilika da budu samostalni, no s druge strane njihovi
vr§njaci se zatvaraju u sebe i ne budu vise dostupni kao prije, stoga djeca s Down sindromom
nemaju vise kvalitetnu interakciju s vrSnjacima od kojih bi mogli uciti. 1z tog razloga, roditelji
stvaraju razlicite aktivnosti poput kuhanja, zajedni¢ke kupovine, osobne njege, koristenje javnog
prijevoza 1 dr. pripremajuci djecu na samostalnost. Roditelji moraju obratiti pozornost na djecu
kao osobe sa seksualnim zeljama jer imaju pravo na ostvarivanje intimnih odnosa. U skladu s time
treba provoditi pripremu i u¢enje pogotovo kod hormonalnih i drustvenih promjena. Drugi mladi
koji su ljubazni i druzeljubivi prema njima ¢esto budu zaokupljeni svojim Zivotom, ljubavima,
Skolom 1 fakultetom pa se ne povezuju istinski 1 kvalitetno s mladima s Down sindromom u svoje
slobodno vrijeme. Roditelji tada sa svojom djecom smisljaju 1 postavljaju ciljeve podrzavajuci
njihove snove 1 razlikujuéi ciljeve koji su ostvarivi od onih koji nisu [1]. Valja napomenuti da

djevojcice sa sindromom Down mogu zatrudnjeti i roditi.
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5.8. Zaposljavanje osoba s Down sindromom

Sve vise osoba s Down sindromom zavrSava osnovnu 1 srednju Skolu Sto rezultira sve
ve¢im zaposljavanjem prema svojim moguénostima i sposobnostima. Osobi s Down sindromom
koja je zaposlena na novom mjestu treba iskazati podrsku, analizirati teSkoce i neuspjehe,
posvijestiti moguénosti i jacati samopouzdanje, volju i Zelju za u¢enjem i usavrSavanjem. Vazno
je uspostaviti odnose koji se zasnivaju na iskrenosti i aktivno ukljuciti osobu u sve aktivnosti. Ne
smije se raditi umjesto osobe s Down sindrom ve¢ joj se moze ponuditi pomo¢ oko obavljanja
nekog zadatka. Osobu treba promatrati kao dio radnog tima i poStovati je te izbjegavati zastitnicki
odnos ili djetinjasta ponasanja. Ti postupci pomazu osobi da se osjeca kao dio svoje radne sredine

Sto pojac¢ava motivaciju, odnose 1 poStovanje prema drugima [1].
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6. Unaprjedenje kvalitete Zivota

Polozaj osoba s intelektualnim teSko¢ama ukljucujuc¢i i Down sindrom, tijekom povijesti
bio je pracden stigmatizacijom, iskljucivanjem, etiketiranjem i stereotipizacijom. Filozofije
inkluzije utjecale su na promjene odnosa prema njima. Skrb medicinske sestre za osobu s Down
sindromom podrazumijeva normalizaciju uvjeta njihovih zivota i pruzanje individualne podrske
za bolju kvalitetu zivljenja, uklju¢uju¢i meduljudske odnose, emocionalnu, zdravstvenu i
materijalnu dobrobit te socijalno ukljucivanje. Medicinska sestra sudjeluje u realizaciji aktivnosti
svakodnevnog zZivota od samozbrinjavanja do ukljuc¢ivanja u drustvene i radne aktivnosti. Danasnji
model skrbi usmjerava se na povecanje razine kvalitete Zivota §to €ini individualna procjena
zadovoljstva Zivotom, uvjeti Zivota, perspektive, moguénosti ili ograni¢enja. U ostvarivanju
kvalitete vrlo je znaCajna prisutnost roditeljske ili obiteljske podrske. Roditelji imaju pravo izabrati
oblik odgoja, obrazovanja i habilitacije koji ¢e biti najprimjereniji za njihovo dijete. Kvaliteta
Zivota ovisna je 1 o odnosu drustva ili zajednice koji takoder pruzaju podrsku. Ograni¢enja koja
namece druStvo vezana su uz ogranic¢enja kroz stigmatizaciju i nepostivanja ljudskih prava stoga
javnosti treba pribliziti osobe s dijagnozom Down sindroma kao dio zajednice, a ne kao osobe s
teSko¢ama. Medicinske sestre mogu sudjelovati u raznim seminarima i edukacijama u svrhu
javnog zdravstva kako bi se druStvu priblizio Down sindrom. Osobe sa sindromom Down uz
obitelj treba ukljuciti u suodlucivanje i kreiranje zdravstvene skrbi jer na taj nacin im se povecava

motivacija za rad i1 osjecaj odgovornosti [22].
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7. Uloga medicinske sestre u Zivotu osoba s Down sindromom

Medicinske sestre pomaZzu pacijentima na svim razinama zdravstvenog sustava. Njezina
zadaéa je pruziti pomo¢ svakom pojedincu i njegovoj obitelji individualno kako bi se ostvarili
fizicki, psihicki i socijalni potencijali. Sestra djeluje u cilju odrzavanja zdravlja sprjeCavanjem
nastanka bolesti te procjenjuje, planira, provodi i evaluira zdravstvenu njegu. Medicinska sestra

mora promovirati aktivnosti svakog pojedinca i obitelji [23].
Procjena osoba s Down sindromom ukljucuje:

- mobilnost

- mogucénost i kvaliteta samozbrinjavanja

- sudjelovanje u kuénim poslovima i aktivnostima svakodnevnog Zivota (sport, igra, Setnja,
kupovina)

- procjena mentalnog zdravlja

- kognitivne funkcije

- prisutnost psihijatrijskih simptoma

- psihosocijalno funkcioniranje

- stanje fiziCkog zdravlja (mogucénosti ili nemogucénosti obavljanja potrebnih aktivnosti)

- spremnost okoline za pomo¢

- kvaliteta pomo¢i pruZena od drugih osoba

- dostupnost pomo¢i

- ekonomske moguénosti

- primjerenost stanovanja

- dostupnost zdravstvene skrbi u RH [22].
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8. Sestrinske dijagnoze kod Down sindroma

Medicinska sestra planira i izraduje plan zdravstvene njege te odabire intervencije koje
su prihvatljive i prikladne za stanje ili dijagnozu koju nosi pacijent [23]. Zbog specifi¢nosti
funkcioniranja koja su povezana s intelektualnim tesko¢ama postoje odredeni problemi koji kod

osoba s Down sindromom mogu biti izrazeni [22].
Medu vodecim sestrinskim dijagnozama kod Down sindroma s aspekta zdravstvene njege jesu:
Smanjena moguénost brige za sebe — oblacenje/dotjerivanje

Smanjena moguénost oblacenja ili dotjerivanja stanje je koje pokazuje smanjenu sposobnost ili

potpunu nemogucnost izvodenja potpunog odijevanja i brige o izgledu [24].
Ciljevi: Pacijent ¢e povecati stupanj samostalnosti, sam ¢e odjenuti majicu i hlace [24].
|Intervencije:

- definirati situacije kada je pacijentu potrebna pomo¢
- osigurati dovoljno vremena za oblacenje i presvlacenje

- poticati pacijenta da sudjeluje u svim aktivnostima u primjereno njegovim sposobnostima

[24].

Smanjena mogucnost brige za sebe — eliminacija

Smanjena moguénost eliminacije je stanje kada postoji smanjena ili potpuna nemoguénost

samostalnog obavljanja eliminacije urina ili stolice [24].

Ciljevi: Pacijent ¢e povecati stupanj samostalnosti tijekom obavljanja eliminacije. / Pacijent ¢e

biti suh i uredan [24].
Intervencije:

- procijeniti stupanj samostalnosti

- napraviti plan izvodenja aktivnosti: s pacijentom utvrditi metode, vrijeme eliminacije i
nacine pomoci

- dogovoriti na¢in na koji ¢e pacijent pozvati pomoc¢ po zavrSetku eliminacije

- biti u neposrednoj blizini pacijenta tijekom eliminacije

- osigurati dovoljno vremena, ne poZzurivati pacijenta

- poticati pacijenta da sudjeluje u izvodenju aktivnosti sukladno svojim sposobnostima [24].
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Smanjena moguénost brige o sebi — osobna higijena

Smanjena mogucénost obavljanja osobne higijene je stanje smanjene sposobnosti ili potpune

nemogucénosti samostalnog obavljanja osobne higijene [24].

Ciljevi: Pacijent ¢e sudjelovati u provodenju osobne higijene sukladno stupnju samostalnosti:
samostalno ¢e oprati tijelo / samostalno ¢e obrisati ruke. / Pacijent ¢e biti Cist, bez neugodnih

mirisa, oCuvanog integriteta koze, osjecati ¢e se ugodno [24].
Intervencije:

- procijeniti stupanj samostalnosti pacijenta

- udogovoru s pacijentom napraviti dnevni i tjedni plan odrzavanja osobne higijene

- osigurati potreban pribor i pomagala za obavljanje osobne higijene i poticati ga da ih koristi
- osobnu higijenu izvoditi uvijek u isto vrijeme, ako je to moguce, te tijekom izvodenja

aktivnosti poticati pacijenta na povecanje samostalnosti [24].

Smanjena moguénost brige za sebe — hranjenje

Smanjena moguénost samostalnog hranjenja je stanje u kojem osoba pokazuje smanjenju

sposobnost ili potpunu nemoguénost samostalnog uzimanja hrane i tekucine [24].

Ciljevi: Pacijent ¢e povecati stupanj samostalnosti tijekom hranjenja. / Pacijent ¢e zadovoljiti

potrebu za jelom, te ¢e, usprkos ograni¢enjima, biti sit [24].
Intervencije:

- procijeniti stupanj samostalnosti pacijenta
- prinijeti pacijentu hranu na posluZavniku 1 staviti na stoli¢ za serviranje
- povremeno, svakih 5 minuta, nadgledati pacijenta tijekom hranjenja

- medicinska sestra ¢e pacijenta nahraniti juhom, a krutu hranu ¢e jesti sam [24].

Visok rizik za smanjeno podnoSenje napora

Smanjeno podnoSenje napora stanje je nedovoljne fizioloSke ili psiholoske snage da se izdrze ili

dovrse potrebne ili Zeljene dnevne aktivnosti [25].

Ciljevi: Pacijent ¢e obavljati svakodnevne aktivnosti bez znakova napora [25].
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Intervencije:

- planirati s pacijentom svakodnevne aktivnosti i odmor

- osigurati 4-5 minuta odmora tijekom aktivnosti

- poticati pacijenta da provodi plan svakodnevnih aktivnosti i pohvaliti napredak
- provoditi aktivne ili pasivne vjezbe ekstremiteta

- izbjegavati nepotreban napor [25].

Neupucenost

Neupucenost je nedostatak znanja i vjestina o specificnom problemu [25].

Mogucéi ciljevi: Obitelj ¢e aktivno sudjelovati u skrbi 1 pruzati podrsku pacijentu [25].
Intervencije:

- prilagoditi u€enje pacijentovim kognitivnim sposobnostima
- poticati pacijenta da verbalizira svoje osjecaje
- osigurati vrijeme za verbalizaciju nauc¢enog

- pohvaliti bolesnika za usvojena znanja [25].

Socijalna izolacija

Socijalna izolacija je stanje u kojemu pojedinac ima subjektivni osje¢aj usamljenosti te izrazava
potrebu 1 Zelju za veCom povezanosti s drugima, ali nije sposoban ili u moguénosti uspostaviti

kontakt [25].

Mogudi ciljevi: Pacijent ¢e tijekom hospitalizacije i izvan nje razvijati pozitivne odnose s drugima.

/ Pacijent Ce tijekom hospitalizacije aktivno provoditi vrijeme sa ostalim pacijentima [25].
Intervencije:

- provoditi dodatno dnevno vrijeme s pacijentom
- ohrabrivati ga 1 pohvaliti svaki napredak
- osigurati zeljeno vrijeme posjeta bliskih osoba

- ukljuciti pacijenta u grupnu terapiju [25].
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Osim tih dijagnoza, javljaju se i problemi poput:

mogucnost samoozljedivanja

otezana pokretljivost

prekomjerna tjelesna tezina

smanjen prag tolerancije na bol

smanjen prag tolerancije na stres i frustracije
komplikacije dugotrajnog mirovanja
poremecaji komunikacije

kognitivni deficit

mogucnost razvoja psihickih poremecaja

mogucnost pogorsanja postojecih psihickih stanja [22].

26



9. Prica o Teni — prikaz slucaja

Objasnjen je pojam Down sindroma i njegova obiljezja te ¢e se u ovom radu prikazati
individualan slu¢aj 23-godisnje djevojke T.M. s Down sindromom iz Medimurja od njenog rodenja
do odrasle dobi. Podatci o T.M. prikupljeni su na temelju razgovora s njenom majkom M.M. Majka

M.M. rodila je T.M. s 33 godine.

Djevojka T.M. rodena je 1.10.2000. u Senkovcu kao drugo dijete. Tjelesna masa pri rodenju bila
joj je 3250 grama, a duljina 49 centimetara. Zivi sa svojim roditeljima i sestrom starijom devet
godina u obiteljskoj kuéi u Senkovcu. Na postavljeno pitanje o tome kako su se roditelji nosili s
dijagnozom, majka M.M. navodi kako je u svom rodnom selu imala susjedu s Down sindromom
pa je vec bila upoznata s time, no isti¢e kako je njenom suprugu dijagnoza bila veliki Sok. Majka
M.M. je nakon poroda saznala da ¢e njeno dijete imati Down sindrom jer je odmah prepoznala
neke karakteristike. Nakon rodenja T.M., roditeljima je bilo tesko, no poceli su se psihicki i fizicki
pripremati na Zivot s Down sindromom. Majka M.M. govori kako je prva kéer S.M. u jednom
trenutku nakon rodenje sestre T.M. rekla da nema veze kakvu bolest njena sestra ima i da ¢e je oni
svejedno jako voljeti §to je majci M.M. i njenom suprugu bio vjetar u leda te motivacija za
prilagodbu na Zivot s Down sindromom. Kad dijete od devet godina izjavi recenicu takvih jakih
emocija ne preostaje niSta drugo nego koracati dalje pozitivno. T.M. je sudjelovala u programima
rane razvojne podrske gdje je ve¢ s devet mjeseci znala izgovarati rije¢ mama. S tri godine je veé
bila naucila dvadesetak rijeci i Cetiri glagola uz Citanje, a kasnije 1 sastavljanje recenica. Roditelji
su je sa tri 1 pol godine zivota odvodili defektologu Z. Sabolu , stru¢njaku za ranu intervenciju u
Poliklinici za djecje bolesti Sabol u Slovenskoj Bistrici. Njeni su roditelji financijski sami
podmirivali veliki dio potrebnih usluga. 2004. godine su u suradnji s drugim roditeljima djece s
Down sindromom osnovali Udrugu za sindrom Down Medimurske Zupanije koja je daljnjim
radom podmirivala troSkove svih programa i terapija. Majka se T.M. posvetila u potpunosti i s
njom je provodila vjezbe rane intervencije po cijele dane kod ku¢e. Majka M.M. je po struci
uciteljica matematike u osnovnoj Skoli u DomaSincu, stoga ima pedagoSko znanje te je sama
proucavala Down sindrom. Sudjelovala je u raznim edukacijama, seminarima i psiholoSkim
radionicama za roditelje kako bi prosirila znanje o dijagnozi i naucila kako se nositi s njom. Navodi
kako Down sindrom ne vidi kao problem ve¢ kao izazov kod kojeg ¢e sve do¢i na svoje bez
forsiranja. Provodila je motoricke vjezbe s kéeri poput njihanja na plahti, skakanja na malom
trampolinu, stajanje pa sjedenje, hodanje lijevo pa desno, hvatanje loptice, preskakanje vijace,
davanje vrecice s rizom u lijevu pa u desnu ruku pa iza leda pa naprijed i mnoge druge. Provodila
je vjezbe ruku i prstiju pomocu hvata graSka i rize te vjezbe s metalnom kuglicom izmedu dva

prsta u svrhu masiranja vrska prstiju. Svaki dan je masirala njeno lice metalnom kuglicom. T.M.
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je izvodila vjezbe za jezik s otvorenim ustima kroz koja je puhala uz pomoc¢ne igracke poput
zvizdaljke, puhanja baloncic¢a ili loptice koju je puhanjem morala odrzavati u zraku. Jednom
mjesecno odlazili su na provjeru usvojene motorike u Sloveniju. T.M. je bila prvo dijete u
Medimurju koje je pohadalo jaslice u redovnom vrti¢u. Bila je odli¢no prihvac¢ena od strane
odgajatelja 1 djece te je znala sva tiskana slova prije pocCetka Skole. Psihologinja iz Klinickog
bolni¢kog centra Zagreb je T.M. uputila u redovnu osnovnu Skolu jer je smatrala da ima
sposobnosti 1 moguénosti da odrasta u zdravoj okolini. Bila je sedmo dijete s Down sindromom u
Republici Hrvatskoj koje je krenulo u redovnu skolu. Na slici 9.1. prikazana je djevoj¢ica T.M. u

prvom razredu osnovne Skole.

Roditelji su se kasnije nakon nekog vremena pohadanja osnovne Skole susreli s nekim

zdravstvenim teSkocama pa su tako saznali da im kéer ima disleksiju.

Disleksija je poremecaj u usvajanju Citanja najc¢esée udruzena s poremecajem u usvajanju pisanja
jer pisanje ¢ini kompleksniju vjestinu. To je skup simptoma koji se manifestira sporim, netocnim

¢itanjem 1 slovkanjem [26].

Osim disleksije, imala je problem i s vidom. Vodili su je u ordinaciju opée medicine D. Novosel
na akupunkturu i tamo je majka snimala vjeZbe za oci koje je provodila s kéeri kod kuce. Osim
toga, imala je hematom na desnoj strani mozga. Stopala su joj od djetinjstva spustena prema unutra
1 labilni su joj zglobovi §to joj oteZava hodanje. 1z tog razloga je s cCetiri godine krenula na
terapijsko jahanje u HodoSan u Medimurju. S osam godina krenula je na terapijsko plivanje na
gradske bazene "Marija Ruzi¢" u Cakovcu. T.M. kreée u osnovnu §kolu bez rjesenja ministarstva
o asistentu te ga na pocetku nije bilo. Bila je izvrsno prihvaéena od strane djece i1 svih nastavnika.
Razrednica V.G. u niZim razredima osnovne Skole bila je vrlo posvecena u radu s T.M. Zbog
utjecaja uciteljice na ucenike bez teskoca, T.M. je bila ukljuena u drustvo u cijelosti 1 bez
izdvajanja. Zbog uciteljice je imala odli¢an pomak u svom Skolovanju. U prve cetiri godine
osnovne Skole, ona je rjeSavala zadatke, ispunjavala listi¢e 1 promatrala slike 1 znakove prema
posebnom programu uz pomo¢ prve asistentice. Vr$njaci su joj pomagali u mnogim aktivnostima
poput pospremanja pribora u torbu, oblacenja i obuvanja pri dolasku i1 odlasku iz Skole,
pripremanju za tjelesnu aktivnost, odlaska na toalet i mnoge druge. Skola ju je smjestila u vise
razrede s istim ucenicima s kojima je rasla od prvog razreda kako je ne bi odvojili od prijatelja koji
su svakodnevno bili uz nju. Majka M.M. navodi kako su joj omiljeni predmeti bili zemljopis,
povijest i vjeronauk te da je dobro zakljucivala i povezivala prostor te iS¢itavala osobe. Voljela je
1 dan danas voli nogomet, koSarku i karate te yugioh karte. Majka isti¢e kako je vrlo dobro

razumijevala radnju u filmovima bez obzira §to joj je ¢itanje zbog disleksije onemoguceno.
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Slika 9.1. Djevojcica Tena u prvom razredu osnovne Skole

Izvor: https://www.24sata.hr/lifestyle/tena-iz-senkovca-ima-down-i-sije-trendi-jastucice-pliva-

kuha-924325

Nakon osnovne $kole, T.M. je krenula u redovnu srednju $kolu, Gospodarsku $kolu Cakovec, za
pomo¢nu krojacicu. Na slici 9.2. prikazana je djevojka T.M. u doba srednje skole. U srednjoj Skoli
je takoder imala pozitivna iskustva sa prihvacanjem od strane vrSnjaka, profesora i ravnatelja koji
je kako majka M.M. istice, bio vrlo sretan $to su djevojku poput T.M. upisali bas u njihovu skolu.
T.M. je i8la u razred sa sedam drugih ucenika s intelektualnim teSko¢ama no to ju nije sputavalo
da svih cetiri razreda srednje skole uspjesno zavrsi bez obzira na nesigurnost njenih roditelja. Na
pitanje o tome da li su roditelji osjecali ,,cudne poglede* od drustva, majka M.M. navodi kako se
nikad nisu obazirali na misljenja drugih. Na to je odgovorila anegdotom iz zooloSkog vrta koji su
posjetili zajedno s kéeri 1 gdje su primijetili da su ih ljudi pomalo ¢udno promatrali, no majka je s
T.M. bila posvecena zivotinjama i ¢itanju podatcima o njima te nimalo nije obracala pozornost na
druge. Navodi kako joj je razumljivo da ljudi koji nisu upoznati s Down sindromom gledaju u njih
s dozom straha i opreznosti. Istice kako je T.M. bila samostalna od prvog razreda osnovne Skole i
mogla je boraviti sama kod kucée kad bi roditelji nakratko otisli do trgovine. Danas samostalno
kuha ¢aj, prazni perilicu posuda, usisava sobu, Cisti 1 nosi smece, sama se tuSira, pere zube i
odrzava osobnu higijenu no sve te radnje izvodi na poticaj roditelja. T.M. nema reakcije na toplo
ili hladno pa je roditelji moraju upozoravati da obuce toplije ili skine jaknu kad je vruce. Ne
razumije udaljenost odnosno nema sposobnost percipiranja opasnosti primjerice kod prelaska

ceste, pogleda lijevo i1 desno, no ne moze zakljuciti koliko iznosi udaljenost automobila od nje.
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Isto tako govori kako T.M. puno znaci pohvala od roditelja ili drugih ljudi te je to ¢ini vrlo
mimike lica. Njezinim roditeljima nije bilo vazno da li ¢e ona pohadati redovnu Skolu ili specijalnu
ustanovu za osobe s intelektualnim teSko¢ama ve¢ da T.M. bude sretna 1 zadovoljna. Majka istice
kako su uvijek imali pozitivna iskustva i nitko ih nije sputavao ni u jednom koraku. Jedine teSkoce
s kojima su se susreli bila su vjestacenja za djecji doplatak i1 za invalidninu te sa sustavom koji su
trazili dokazivanja. U suprotnom T.M. ne bi dogurala do zavrSetka srednje $kole da ju je sustav
ili bilo tko od ucitelja 1 profesora sputavao zbog disleksije. Danas je T.M. djevojka koja se bavi
raznim aktivnostima, djevojka koja je aktivna u Udruzi sindroma Down Medimurske Zupanije gdje

se druzi sa svojim prijateljima te djevojka koju mnogi od njih vole i postuju.

Slika 9.2. Djevojka Tena

Izvor: https://medjimurski.hr/downica-tena-murk-prava-je-umjetnica-siva-preslatke-jastuke/
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10. Tenina stvaraonica

Majka T.M., gospoda M.M. se u svoje slobodno vrijeme bavi kreativnim radom, izradom
nakita. Nakit radi od kaucuka, metala i drvenih elemenata uz pomo¢ T.M. i vrlo ga rado nosi. Prije
izrade nakita je voljela Sivati, heklati 1 Strikati te je vodila kreativne radionice unutar Udruge za
sindrom Down Medimurske zupanije. Od izrade nakita stvorila je svoj vlastiti obrt. Sestra S.M.
izraduje difuzor narukvice s etericnim uljima od poludragog kamena stoga se ta kreativnost
odrazila i na nju. Roditelji su joj kupili prvu Sivadu masinu kad je pohadala srednju Skolu. Majka
M.M. isti¢e kako kéer T.M. obozava Sivati s ¢ime nekad pretjera pa joj govore kako mora malo
odmoriti. Ispri¢ala je dogadaj kojim je zapocela Tenina stvaraonica. Jednog dana je gospoda M.M.
isprobavala Sivati bozi¢ne ukrasi¢e za bor u obliku sobova, no odustala je od toga jer nije bila
zadovoljna rezultatom i otisla je na posao. Kad se vratila s posla, ugledala je T.M. kako je potpuno
sama dovrsila ukrasice, savrSeno saSivene. Time je zapoceo njen stvaralacki put. Kako je T.M.
duZze vrijeme inzistirala na tome da bi voljela imati svoj posao i izrazavala Zelju za Sivanjem, majka
joj je u sklopu svog obrta otvorila ,,Teninu stvaraonicu®. T.M. danas u suradnji sa svojom majkom
1 sestrom svoju umjetnicku notu pokazuje kroz Sivanje jastuka i rusi sve predrasude. Slika 10.1.
prikazuje T.M. i1 njene zaSivene jastucice. Sama pripremi iglu i konac i pamuc¢ne materijale te
nastima Sivacu masinu i krece sa svakodnevnim radom. Sama puni jastuke, a majka i sestra uskacu
prema potrebi i to kod crtanja Sablone, krojenja i zavrSavanja jastuka. Kako su je roditelji 1 drugi
ljudi puno hvalili, T.M. je bila odusevljena i Sivala je nekoliko dana po cijeli dan. Bude joj iznimno
drago kada je ljudi prepoznaju u njezinom gradu pa je dodatno pohvaljuju uzivo. Izrazito je
ponosna na brojne pohvale na svoj rad tako da se sva trese i drhti od ponosa. Sivanje je zanat u
kojem T.M. pronalazi sreu i ispunjenje. Jastuci¢i su se prodavali ove godine na Standu na
Cakovectkom prostenju na manifestaciji Porcijunkulovo od 28.7. do 2.8. uz §tand Modina nakit
koji izraduje njezina majka. T.M. je ove godine bila pozvana 1 na Sajam interijera Indizajn s
Mirjanom Mikulec u Zagrebu gdje je na Standu predstavila svoje jastucice. Slika 10.2. prikazuje
Stand s jastu¢i¢ima na Sajmu interijera u Zagrebu. Osim Sivanja oboZava druZenja s prijateljima iz
Udruge sindroma Down Medimurske zupanije te gledanje povijesnih filmova i crti¢a. Dan danas
odlazi na terapijsko jahanje 1 gimnastiku. Njezina sestra S.M. je poput njezine druge majke. Pazi
na nju i dan danas su jako emocionalno povezane i medusobno podrzavaju jedna drugu. Imaju

posebnu komunikaciju i odnos pun poStovanja, uzajamnog pomaganja i pun ljubavi.
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Slika 10.1. Tena i njezini jastuci

Izvor: https://emedjimurje.net.hr/vijesti/drustvo/4371475/mlada-kreativka-tena-murk-

siva-ocaravajuce-jastuke-raznih-motiva/

Slika 10.2. Tenin Stand na Sajmu interijera Indizajn s Mirjanom Mikulec

Izvor:

https://www.facebook.com/photo?fbid=159730933863140&set=a.110529198783314
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11. Udruga za sindrom Down Medimurske Zupanije

Udruga za sindrom Down Medimurske zupanije pokrenuta je 2004. godine i sjediste joj
je u Cakovcu. Osnovana je na inicijativu roditelja djece s Down sindromom. Ciljevi udruge bili su
podizanje svijesti drustva prema Down sindromu, unapredenje zdravstvene i psihosocijalne skrbi,
povecanje mogucnosti obrazovanja i zaposljavanja, uklju¢ivanje u drustvo te poticanje istrazivanja
vezanih za sindrom Down. Kod osnivanja udruge bilo je svega desetero djece, a broj uclanjene
djece se sve vise povecéava. Clanovi udruge sudjeluju u mnogobrojnim aktivnostima i terapijama.
Nekoliko puta godis$nje odrzavaju se obiteljska okupljanja na otvorenom. Udruga je ¢lanica Saveza
udruga osoba s invaliditetom Medimurske Zupanije i ¢lanica Hrvatske zajednice za Down sindrom
(HZDS). Udruga svojim ¢lanovima pruZa niz usluga. Cilj programa udruge je ukljuciti djecu sa
sindromom u vjezbe koje im omogucuju postizanje punog psihofizi¢kog potencijala. Vecina djece
zapocinje s fizikalnom terapijom u prvih nekoliko mjeseci zivota. Fizikalna terapija se nastavlja
sve dok djeca ne prohodaju te ¢e nakon toga biti iskljuceni iz programa fizikalne terapije.
VjeZzbaonice se odrzavaju tjedno u prostorijama Udruge. U provedbi plana vjeZbanja sudjeluju
volonterke koje imaju potpisani ugovor o volontiranju. Plivanje je najbolji sport za djecu, posebice
za djecu s teskocama. Iskustvo pokazuje da se u kontinuiranom radu s djecom i plivanjem u
bazenu, posebnim metodama rada, postiZzu izvrsni rezultati, posebice u razvoju motorickih
sposobnosti, Sto im je i cilj. Plivanja se odrzavaju jednom do dva put tjedno na gradskim bazenima
,Marija Ruzi¢* u Cakovcu. Svaki sat traje od 45-60 minuta. Provode se individualni planovi rada
kako bi se zadovoljile potrebe svakog djeteta. Jahanje je tjelesna aktivnost koja pozitivno utjece
na motoricko 1 psithosocijalno funkcioniranje i ima fizioterapijske ucinke bez obzira na stanje 1
bolesti. Ponovljeni pravilni pokreti stvaraju motivaciju za vjezbanje i stvaraju poseban odnos
izmedu korisnika i konja. Jahanje se odrzava jedanput tjedno u jahac¢kom klubu ,,Novi svijet®.
Jednom tjedno se provode i kreativne radionice s razli¢itim materijalima i tehnikama u cilju da se

poboljsa motorika, koordinacija, kreativno razmisljanje te suradnja i druZenje njihove djece [27].
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Slika 11.1. Logo Udruge za sindrom Down Medimurske Zupanije

Izvor: https.://www.facebook.com/usdmz/
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12. Sarene ¢arape i 21. oZujka

Dana 10. studenog 2011. godine, Ujedinjeni narodi su prihvatili prijedlog 1 21. ozujka
donijeli odluku da ¢e se na taj datum obiljezavati Medunarodni dan sindroma Down (Svjetski dan
sindroma Down). Izabrali su datum 21. ozujka jer ozujak (tre¢i mjesec) predstavlja 3 kopije
(reprodukcije) kromosoma 21 $to je glavno genetsko obiljezje osoba s Down sindromom.
DonoSenjem ove odluke, Ujedinjeni narodi izraZavaju potporu u zastiti prava osoba s Down
sindromom u cijelom svijetu. Proglasenje Medunarodnog dana sindroma Down rezultat je
zastupanja razlicitih udruga Down sindroma u svijetu te njihovih obitelji i poznanika, a medu
njima 1 Hrvatska zajednica s Down sindromom koja je bila ko-sponzor odluke za koju je vrlo

aktivno podupirala da se izglasa [1].

Unato¢ prihva¢anju Down sindroma u drustvu, zadnjih Cetrdeset godina jo§ uvijek postoje
diskriminacije 1 predrasude Sto rezultira Zivotom u institucijama bez adekvatnih uvjeta. U nekim
su se zemljama pokrenule inicijative gdje se zeli ozakoniti pobacaj (abortus) djece s Down
sindromom nakon potvrdene bolesti prenatalnim ispitivanjem. Takve inicijative zabrinjavaju

roditelje kojima ¢e se oduzeti pravo da sami donesu odluku o prekidu trudnoce [1].

Simbol Medunarodnog dana sindroma Down jesu §arene ¢arape koje osobe s Down sindromom
inace tesko uparuju. Zato se na Dan sindroma Down, noSenjem razli€itih i rasparenih ¢arapa pruza
podrska u borbi osoba s Down sindromom i njihovih roditelja u §to boljoj integraciji u drustvo

[28].

Slika 12.1. Uéenici osnovne skole ,, Petar Zrinski“ Senkovec koju je pohadala TM. u Sarenim

carapama na Medunarodni dan osoba s Down sindromom

Izvor: https://ospz-senkovec.hr/2022/03/22/ucenici-os-petar-zrinski-senkovec-za-osobe-sa-

sindromom-down/
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13. Zakljucak

Down sindrom nastaje zbog pogreske u prijenosu kromosoma tijekom stani¢ne diobe
spolnih stanica zbog ¢ega se u stanici nade jedan cijeli ili dio kromosoma viska. Jedan kromosom
viSe kod osoba sa sindromom Down znaci viSak ljubavi koju skrivaju u sebi. Medicinska sestra je
osoba koja svojim stru¢nim znanjem, iskustvom i1 umije¢em priprema na roditeljstvo te pruza
moralnu podrsku nakon potvrdene dijagnoze Down sindroma u trudno¢i. Sestrinska skrb za osobe
s Down sindromom ukljucuje pruzanje podrske, unapredenje kvalitete zivota u svrhu emocionalne,
zdravstvene 1 socijalne dobrobiti, ucenje vjeStina samozbrinjavanja te povecanje stupnja
samostalnosti. Medicinska sestra moze organizirano sudjelovati u promicanju vrijednosti osoba s
Down sindromom putem edukacije, seminara, radionica, izrade broSura, letaka, plakata i smjernica
za javno zdravstvo u svrhu priblizavanja i boljeg razumijevanja Down sindroma javnosti i
zajednici te naglasavanja i poStivanja njihovih prava. Roditelji T.M. opisani u ovom zavr$nom radu
su pravi primjer iskrene posvecenosti i ulaganja svih napora kako bi svom djetetu omogucili Sto
bolju kvalitetu zivota. T.M. je djevojka koja je uz program rane intervencije, redovno obrazovanje
i niz drugih terapijskih aktivnosti dogurala do razvoja vlastite karijere. Naprotiv, da je T.M.
pohadala specijalnu Skolu bez moguénosti ostvarivanja sposobnosti na najvisoj mogucoj razini i
bez roditeljske podrske moZzda bi drugacije izgledao njen svijet danas S$to ostaje nepoznanica.
Djeca s Down sindromom su iskrena, draga, osjecajna, predivna, ista, ali razlicita djeca, djeca

ljubavi.

,, Postoje neka djeca. Ona se rode, znas, s malo drugacijim kromosomima. Zapravo, samo s

Jjednim. Dvadesetprvim. Nista posebno. Jedan manje — vise.

Ali pazi, nemaju oni zato manje, kako kazZu neki. Vise imaju. Dobiju dobrotu, kakvu ja ne nosim
u svojim prsima. Dobiju iskrenost, kakvu ja ne poznajem u svojoj glavi. Nose ogromnu ljubav.

Osjecajnost. Predivnost.

I znas sto? Nisu oni drugaciji. Mi smo. Jer ne kuzZimo Zivot. Jer smo svojom gluposcu blokirani.
Jer ne gledamo srcem, nego rangiramo prema kojekakvim normama. Mi smo, kad ti kazem. Mi

smo zakinuti. A oni? Oni su cisti blagoslov.”

LKlari¢

(osnovna Skola ,, Petar Zrinski* Senkovec o osobama sa sindromom Down na 21. ozujak)
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