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OoPIS

Down sindrom naj¢es¢i je genetski poremecaj. Jedno od 650 novorodene djece rada se s Down sindromom. Poremeéaj
sprjecava normalan fizicki i mentalni razvoj djeteta, pogada sve rasne skupine i moZe se javiti u bilo kojoj obitelji. Osobe s Down
sindromom svakodnevno su dio zajednice, pohadaju $kolu, rade, bave se raznim aktivnostima. Uloga medicinske sestre je
podrka osobama s Down sindromom te njihovim obiteljima. Vazno je educirati obitelj o odgoju djeteta s Down sindromom.
Pruziti im informacije o dijagnosticiranju, uzrocima, prognozi, moguénostima za odgoj i obrazovanje i planovima za buducnost.
Edukacijom populacije 0 Down sindromu medicinska sestra nastoji promjeniti stavove ljudi te razviti pozitivan odnos. Bolje
razumijevanje sindroma vazno je kako bi se osobama s Down sindromom i njihovim obiteljima olak$ao Zivot i pruzila prilika da
on bude potpuniji i aktivniji.

U radu je potrebno:
» Definirati osnovna obiljeZja osoba s Down sindromom
+ Opisati znacaj rada medicinske sestre u Zivotu osoba s Down sindromom

+ Utvrditi sveobuhvatnu psiholosku, edukacijsku i rehabilitacijsku pomoé i podréku
+ Definirati najvaznije ciljeve u ukljugivanju osobe s Down sindromom u svakodnevne Zivotne aktivnosti

» Citirati koristenu literaturu
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Sazetak

Down sindrom obiljeZen je nizom poteskoca koje ukljucuju op¢i zastoj razvoja, te cijeli
niz urodenih i SteCenih oStecenja. Sindrom Down je vrlo kompleksan i u uspjesnom lijecenju,
habilitaciji i rehabilitaciji je potreban velik broj stru¢njaka, od lijecnika, medicinskih sestara,
defektologa, psihologa. Medicinska sestra kao zdravstveni djelatnik veliku ulogu ima pri
edukaciji, najée$ce roditelja, a kasnije i samih osoba s Down sindromom. U radu su
prikazane potencijalne sestrinske dijagnoze koje mogu imati osobe s Down sindromom te
intervencije kojima mozemo ukloniti ili bar djelomi¢no olaksati njihove probleme i
poteskoce. Prikazano je koliko je vazan rad s osobama s DS, te koliko je za pozitivne rezultate
potrebno truda, znanja, strpljenja te puno empatije koja im je prijeko potrebna. Osobama s DS
od samog rodenja te tokom cijelog Zivota potrebna je zdravstvena skrb i zaStita da bi postigli
Sto bolju kvalitetu zivota te da osoba S DS usvoji $to veci stupanj samostalnosti i znanja
prema svojim sposobnostima i moguc¢nostima. Edukacija i socijalizacija osoba s DS bitno
ovisi 0 simptomima koje imaju. Bez obzira na slican izgled medu osobama s DS one se mogu
znatno razlikovati ovisno o utjecajima socijalne okoline u kojoj rastu. Stoga je neophodno i

odlucujuce da osoba s DS ima primjeren podrazaj socijalne sredine.

Kljuéne rijec¢i: Down sindrom, medicinska sestra, edukacija, sestrinske dijagnoze,

empatija, zdravstvena njega



Abstract

Down syndrome is marked by a series of problems involving the general stagnation of
development, and a variety of congenital and acquired defects. Down syndrome is very
complex and for a successful treatment, habilitation and rehabilitation a large number of
professionals, from doctors, nurses, therapists to psychologists is required. The nurse as a
health care worker has a major role in educating parents and later on people with Down
syndrome.

The paper presents the potential of nursing diagnoses that a person with Down syndrome
may have and interventions that can remove or at least partially relieve their problems and
difficulties. It shows how important working with people with DS is, and how much effort,
knowledge, patience and empathy is required for positive results. People with DS from birth
and throughout life require health care and protection in order to achieve the best possible
quality of life and to adopt a greater degree of independence and knowledge according to their
abilities and capabilities.

The education and socialization of people with DS is fundamentally dependent on the
symptoms they have. Regardless of the similar appearance among people with DS, they can
be very different depending on the influence of the social environment in which they are
growing up. Therefore it is necessary and crucial to people with DS to have the appropriate

stimulus social environment.

Keywords: Down syndrome, nurse, education, nursing diagnosis, empathy, health care
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1. Uvod

U danaS$nje moderno doba sve su ¢eS$¢i genetski poremecaji i genetske mutacije koje
zahvacaju sve populacije. Prvenstveno ugrozavanje genetskog materijala za daljnje narastaje i
stvaranje promjena u genetskom kodu muskaraca i zena. Stoga, prema svemu tome statistike
govore da se danas jedno od 650 rodene djece rodi s DS, a u skorijoj i bliskoj 'modernoj’
buduénosti moglo bi se dogoditi da su sve ¢eS¢a pojavljivanja trisomije, ali i ostalih genetskih
poremecaja.[1]

Uza sve gore navedene razloge, na DS naravno utjeCu i drugi Cimbenici od samih
roditelja, poput starosti majke, a u razli¢itim se literaturama navodi kako upravo DS nastaje
kod starosne dobi majki iznad 35 godine. Novija istrazivanja upozoravaju na problem Kkoji se
dogodio, a to je da 70% rodene djece s trisomijom danas rodeno upravo od majki starosne
dobi ispod 35 godina. U novije vrijeme trend postaje da se sve vise parova odlucuje na
zasnivanje obitelji u kasnijoj zivotnoj dobi jer se zele materijalno i stambeno osigurati stoga
postoji mogucnost da ¢e se sve vise djece radati s DS-om. Same promjene na osobi su itekako
vidljive, jer svatko povremeno vida dijete ili odraslu osobu s DS. Uo¢ivsi takvu osobu,
razmisljanja i stavovi su razli¢iti, od empatije i veselja, ravnodusnosti i apatije pa do ljutnje i
gadenja. Stoga ljudima treba viSe informacija o osobama s DS-om i osobama s intelektualnim
poteskocama te ih treba Sto vise ukljucivati i socijalizirati kako bi dosegli najveéi mentalni i
socijalni nivo prema svojim moguénostima. Poremecaj sprje¢ava normalan fizi¢ki i psihicki
razvoj, no to ne utjece na ljudsku empatiju i humanost prema odnosu s njima i toga bi svi
trebali biti svjesni. Down sindrom pogada sve rasne skupine i moze se javiti u bilo kojoj
obitelji bez obzira na ekonomski status, zdravlje roditelja ili na¢in Zivota, a upravo majke s
plodom koji ima DS nerijetko doZive spontani pobacaj. [1]

Kod osoba s DS nastaju razni poremecaji koji zahvacaju vecinu organskih sustava. Tako
da imaju poteskoc¢e s endokrinim sustavom, neuroloskim sustavom, imunoloskim sustavom,
probavnim sustavom, lokomotornim sustavom, kardioloSkim sustavom, hematoloSkim
sustavom, te osjetilima. 1z tog razloga su osobe s DS specificne te imaju specifi¢an nacin
lijecenja i specifican nac¢in ophodenja s njima zbog njihove mentalne zaostalosti. Uz napredak
tehnologije i1 znanosti danas se DS moze dijagnosticirati na vise nacina. Kao metoda
dijagnosticiranja DS izvodi se tripl test, moze se utvrditi ultrazvukom te amnicentezom. Iz
razloga §to pojedine skupine majki imaju vecu sklonost radanja djece sa DS kod njih se

obrac¢a posebna pozornost. [2]



Zbog svih poteskoca i poremecaja koji ih zahvaéaju imaju i specifican nacin lijeenja.
Cijeli tim struc¢njaka je ukljucen u lijeCenje te veliku ulogu imaju roditelji 1 njihova okolina.
Potrebno je omoguditi prikladnu zdravstvenu zastitu, obrazovanje u skladu s njihovim
moguénostima te socijalizaciju koja je veoma bitna za njih i njihovo emocionalno i mentalno

zdravlje.



2. Down sindrom

Down sindrom (DS — DownSyndrome) naj¢es¢i je genetski poremecaj koji nastaje uslijed
viska jednog ili dijela kromosoma u jezgri svake stanice tijela. Naziva ga se jos i trisomija.
Taj poremecaj sprjeCava normalan fizi¢ki i psihicki razvoj djeteta, a do DS-a dolazi uslijed
pogresnog razvrstavanja kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica, te u stanici dode
do viska jednog ili dijela kromosoma. [3]

Najveci rizik radanja djece s DS imaju trudnice iznad 35. godine zivota, iako 70% djece s
DS rode majke mlade od 35. godina. Podatak da starije majke radaju djecu s DS nije zbog
starosti Zene, nego zbog starosti jajaSca koje treba biti oplodeno. DS ne ovisi 0 vanjskim
Ciniteljima, niti se na njega moze utjecati. Trisomija nije nasljedna, no ipak, ako ste jedno
dijete rodi s DS, sanse da se jos djece rodi s DS su pove¢ane. Na 650 novorodenih rodi se
jedno dijete s DS. Sindrom pogada sve rasne skupine te nema nikakve veze iz koje je obitelji
dijete, kakvog je ekonomskog statusa ili kakvim nacinom Zivota zivi ta obitelj. DS se moze
dijagnosticirati ve¢ u ranoj trudnoc¢i analizom stanica dobivenih amniocentezom tijekom 14.-
18 tjedna gestacije te analizom materijala plodovih ovoja koja se vr$i izmedu 6.-9. tjedna
gestacije. Takoder jedna od metoda moze biti i sa ultrazvukom. Kod DS postoji preko 50
karakteristi¢nih obiljezja, a njihov broj i intenzitet razlikuju se od osobe do osobe. Najcesce se
posumnja u dijagnozu DS odmah nakon poroda zbog karakteristicnog izgleda djeteta. Neke
karakteristike DS-a se mogu naci i kod zdrave djece stoga lije¢nik trazi pretragu iz krvi
stanica za potrebe kariotipa koji prikazuje broj, veli¢inu 1 izgled kromosoma izoliranih iz
jedne stanice. Visak cijelog ili dijela 21. kromosoma potvrduje dijagnozu DS. [1]

DS je obiljezen raznoliko$¢u i tezinom abnormalnosti koje ukljucuju opéi zastoj razvoja te
cijeli niz urodenih i stecenih oSte¢enja. Organski sustavi koji su se proucavali u osoba s DS
¢esce su abnormalni nego kod opée populacije. Kod osoba s DS pronadeno je vise od stotinu
nepravilnosti, niti jedna nije stalna osim dvije, a to su intelektualne teskoce i viSak

kromosomskog materijala koji je izrazen trisomijom 21. [2]



3. EpidemiologijaDown sindroma

-----

znacajno kod populacija, naroda ili rase. Rizik radanja djeteta s DS je 1.6% odnosno da je
svako 600-800 novorodeno dijete zapravo osoba s DS. Taj broj nije jednak u svim zemljama,
a ovisi o tome provode li se pretrage ranog probira na DS i postoji 1li mogucnost prekida
trudnoce na zahtjev.[4]

Prema novijim istrazivanjima ¢ak 60% djece s DS rodile su mlade majke, a tek negdje oko
30% majke iznad 35 godine. Ucestalost DS se ne moze sa sigurno$c¢u utvrditi iz razloga §to
moze do¢i do spontanog pobacaja uslijed viska genetskog materijala te ti podatci nisu
dostupni. Majka moze takoder zatraziti prekid trudnoc¢e kod spoznaje da plod ima DS te u tom
slu¢aju takoder nije moguce prikazati statisticke podatke o pojavnosti DS. Jedini sigurni
statisti¢ki izvor su osobe rodene s DS. Plodovi s DS kod mladih majki se rjede otkrivaju iz
razloga §to po zakonima Republike Hrvatske Zzene imaju pravo na prenatusnu kariotipsku
dijagnozu ploda tek s navrSenih 35. godina Zivota, pa se u starijih trudnica koje su bolje
obuhvacene preventivom DS otkriva mnogo ¢eS¢e. Majke koje su rodile prvo dijete s DS
imaju 9 puta vecéi rizik da ponovno rode dijete s DS.[2]

Prema podatcima Svjetske zdravstvene organizacije, Hrvatska se ubraja u skupinu zemalja
s nizom stopom rodenih s DS na 100000 Zivorodenih. [4]

Ucestalost DS nije imala znacajnije promjene dok se zivotni vijek osoba s DS dvostruko
produzio u zadnjih dvadeset godina. Danas 75% osoba s DS dozivi preko 50 godina. [5]

Zivotni vijek osoba s DS je u porastu tako da uz normalne socioekonomske uvijete duljina
zivotnog vijeka se priblizava duzini Zivotnog vijeka normalne populacije. Najces¢i uzroci

smrti osoba s DS su sréane mane, demencija, hipotireoza ili leukemija. [6]



4. Klini¢ka slika kod Down sindroma

Osobe s DS specifi¢nog su izgleda te ih se vrlo lako moze prepoznati. Pronadeno je vise
od stotinu nepravilnosti i niti jedna nije stalna osim intelektualnih tesko¢a 1 viska
kromosomskog materijala koji se prikazuje kao trisomija 21.0Obiljezava ih brahicefalija $to im
daje specifican oblik glave. Zbog skraenja anteroposteriornoga dijametra cefali¢ni indeks
odgovarajuce je povecan. Potiljak je plosnat $to je uo€ljivo iz profila. [2]

Lice im je spljosteno i okruglo. O¢i su im koso postavljene (zbog cega su dobili uvrijezen
naziv mongolizam). Na Sarenici imaju Brushfieldove pjege, a prisutan je nistagmus i
strabizam te nerijetko slabovidnost. Udubljen im je korijen nosa i nosnice su im uvrnute
prema gore. USke su obi¢no otpozadi nize smjeStene, male, distroficne, presavijen je heliks te
su nepravilnog oblika. Otvorena su im usta, spusteni su im usni kutovi, jezik je velike
povrsine i izbrazdan, donja Celjust je mala, nepce je Siroko te nerijetko imaju abnormalno
oblikovane zube. Vrat im je kratak i Sirok zbog viska koZe. Ramena su im spustena. Na
prsnom koSu su karakteristicne razmaknute bradavice, a prsna kost im je kratka. Pupak je
nisko smjesten. [4]

Ruke su im §iroke i zdepaste. Sake su im kratke i §iroke, prsti se sastoje najéesée od samo
dvije falange koje su kratke. Prisutna je klinodaktilija petog prsa koja je prisutna kod 50%
osoba s DS, na dlanu mogu imati brazdu Cetiri prsta (majmunska brazda). Stopala kod osoba
s DS su kratka i §iroka. Sirok razmak izmedu palca i drugog prsta na stopalu koji se javlja kod
cak 90% osoba s DS. Prisutan je jos$ hiperelasticitet zglobova, malformacije kostura te je
prisutna misi¢na hipotonija. Kosti zdjelice su displasti¢ne, rubovi ilijacne kosti su plosnati,
spinailiacaposteriorsuperior manjka, zdjelica je malena, osobito sjedeca kost. Spolna obiljezja
kod osoba s DS se takoder razlikuju, tako vanjsko spolovilo muskih (penis, skrotum, testisi)
slabije je razvijeno. U oko 50% slucajeva se testisi ne palpiraju u skrotumu (retencija testisa i
kriptorhizam). U odrasloj dobi kod muskaraca je prisutna pretilost. Sekundarna spolna
obiljezja su takoder slabije razvijena, tako su dlake u pubi¢nom dijelu mekane i ravne te
oskudna dlakavost pazuha, brada i brkovi su rijetki. U Zenskih osoba s DS promjene kod
genitalnih organa, odnose se na povecane velike i male usne i klitoris. Kod odraslih zena
Dlake na tijelu su ravne i rijetke, menarha nastupa kao i kod ostalih djevojéica, ali menopauza
nastupa ranije. Slabo razvijene grudi, areola jedva naznacena, a bradavice su male. Trup je

nagnut prema naprijed. [2]



5. PotesSkoée osoba s Down sindromom

Uz karakteristi¢an izgled javljaju se mnogobrojne poteskoce koje otezavaju zivot osoba i
djece s DS. Individualno je koje ¢e poteskoce i probleme osoba imati. Velik je broj poteskoca,
ali naj¢esce se one odnose na poteskocée sa srcem, probleme respiratornog sustava, probleme
probavnog sustava, bolesti Stitnjace, otorinolaringoloski problemi, neuroloski problemi i
poteskoce, problemi s imunoloskim i hematoloSkim sustavom, poteSko¢e lokomotornog

sustava, oStecenje vida i stomatoloski problemi. [4]

5.1. Kardioloski problemi osoba s DS-om

Sréanu gresku ima 30- 60% djece s DS, tako da lije¢nik neuropedijatar odmah pri porodu
provjerava rad srca. Budué¢i da odreden broj djece ima sréane greSke preporuka je da
ultrazvuk kolor-dopler srca (uz klini¢ki pregled, EKG, Rtg srca i plu¢a) bude zlatni standard u
kardioloskoj skrbi djeteta s DS. Osobe s DS imaju smanjen rizik za vaskularne anomalije i
solidnih tumora u usporedbi s opéom populacijom. Sr¢ane greSke mogu biti u src¢anim
Supljinama, sr¢anim pregradama, sr¢anim zaliscima i/ili velikim krvnim Zzilama koje dovode
ili odvode krv iz srca. Simptomi koji mogu ukazati na sréanu gresku su: [1]

o Sum na srcu
o Boja koze (blijeda, siva, tamnoplava)
o Brzina disanja ili oteZano disanje

o Oblik prsnog kosa

Neke od sréanih greSaka zahtijevat ¢e kardiokirursko lijeCenje kojem obicno prethodi
invazivna pretraga katehetizacija srca. Naj¢es¢i uzrok smrti osoba s DS jesu neke od sr¢anih

gresaka. [1]

5.2. Respiratorni problemi osoba s DS-om

Najcéesca akutna oboljenja respiratornog sustava koja dovode do hospitalizacije osoba s
DS su pneumonija, opstruktivni bronhitis i laringitis. Smrtnost oboljelih od DS je najveca od
1-14 godine zivota, a glavni uzrok tome su bronhopneumonija i PSG (prirodene srcane

greske). Pri smetnjama koje uzrokuje opstrukciju nosa i disanje na usta (engl. sleepapnea)



korisna je primjena adenotonzilektomije, u protivnom nastaju smetnje hranjenja i govora zbog
kratkog i visokog nepca i hipotonije. Disanje na usta je najotpornije na lijeCenje, a nastaje
uslijed hipertrofije limfati¢nog prstena.[1]

Zbog zacepljenosti nosa dolazi do izostajanja nazopulmalnih i nazotorakalnih refleksa,
rezultat toga je povrSno disanje 1 slaba oksigenacija kisikom, pa djeca dodatno zaostaju u
fizickom i psihi¢kom razvoju. U osoba s DS mozZe do¢i do gubitka sluha, a najc¢esci razlog je
sekretorna upala srednjeg uha, te u 40-60% dode do kognitivnog gubitka sluha. Takoder imaju
povecan rizik za razvoj opstruktivne apnee tijekom spavanja(OSA) koja se ocituje hrkanjem,

nedostatkom sna, ¢estim djelomi¢nim ili potpunim budenjem te disanjem na usta.[7]

5.3. Probavni sustav osoba s DS-om

Bolesti probavnog sustava su Cesta znacajka djece s DS. Najcesce su poteskoce stenoze i
atrezije duodenuma i anusa, aganglioze crijeva i celijakija. Celijakija ili glutenskaenetropatija
kroni¢na je autoimuna bolest probavnog sustava koju karakterizira atrofija sluznice jejunuma
zbog nepodnosenja glutena. Ucestalost celijakije kod osoba s DS je 4-8% Sto je 10-20 puta
¢es¢e nego u opcoj populaciji. U osoba s DS simptomi celijakije nisu tako izraZzeni (tiha
celijakija), a nelijeCena bolest moze dovesti do drugih autoimunih bolesti. Za potvrdu
celijakije potrebno je uciniti biopsiju tankog crijeva i analizirati izgled sluznice. [7]

U djetinjstvu djece s DS gastroezofagalna refluksna (dalje u tekstu GERD) bolest je
najces¢i problem. Uzrok nastanka ove bolesti je smanjenje funkcije sfinktera jednjaka, misica
koji se nalazi na spoju jednjaka i Zeluca. Razlog zasto se GERD javlja kod osoba s DS je zbog
op¢e mlohavosti muskulature. Na GERD se moze posumnjati po tome Sto osoba povraca
nakon svakog obroka. Cest problem je i konstipacija. Uzrok tog problema je nedovoljna
koli¢ina vode u stolici, stanje koje se javlja zbog konzumiranja hrane s premalim sadrZzajem
vode i biljnih vlakana koja zadrzavaju vodu u crijevima. Takoder, uzrok konstipacije je
hipotonija muskulature crijeva, ali i sr€ane greske koje ne dozvoljavaju djetetu, fizicki napor
potreban za praznjenje crijeva. Opstipacija moze nastati i zbog prirodenog megalokolona

(morbus Hirschsprung) koji se lijec¢i kirurski. [7]



5.4. Rad stitne Zlijezde kod osoba s DS-om

Probleme sa Stitnom zlijezdom takoder ima veliki broj osoba s DS. Istrazivanja su
pokazala da 18% osoba ima strumu, a tiroidna protutijela nadena su u 33% osoba. Kod
problema sa Stithom zlijezdom izraZzeni su blagi biokemijski poremecaji, a postupna
dekompenzacija javlja se u kasnoj dobi. Zbog toga je potrebno redovito kontrolirati rad
Stitnjace kako bi se dodatno sprije¢ilo pogorSanje intelektualnog razvoja i rasta. Prijeko je
potrebno prije nego se uvede hormonsko lijecenje, potanko ispitati funkciju Stitnjace kod

osoba s DS. [1]

5.5. Ziv&ani sustav kod osoba s DS-om

Kod osoba s DS ziv¢ani sustav je slabije razvijen, a rezultat toga jest da te osobe mnogo
kasnije po¢nu sjediti, govoriti i hodati nego njihovi vr$njaci. Proces rasta i razvoja vrlo je spor
dok proces starenja je puno brzi. Zastoj sazrijevanja neurona i sinapsi odgovorni su za umnu
zaostalost koja je temeljni znak DS. Pojava epilepsije je vec¢a kod osoba s DS ¢ak za pet do
deset puta u oboljele djece nego u zdrave. Najcesca razdoblja kada im se epilepsija moze
javiti su do druge godine zivota i izmedu 20 i 30 godine zivota. Epilepsija se lije¢i kao i kod

op¢e populacije antiepilepticima.[1]

5.6.Razvoj mozga kod osoba s DS-om

Godine 1876.Fraser prvi opisuje mozak osoba oboljelin od sindroma Down te ukazuje na
velike makroskopske razlike u izgledu i veli¢ini mozga izmedu zdrave osobe i 0sobe oboljele
od sindroma. Sam sindrom na mozak djeluje degenerativno od skoro samog zaceca, pa tako
ve¢ oko 20. tjedna od oplodnje stanice, te se na mozgu djeteta pocinje pojavljivati ostecenja.
Javljaju se i intelektualne teskoce upravo radi nepravilne ekspresije gena, tj. smanjene
koli¢ine proteina koji sudjeluju u neuromorfogenezi i pravilnom funkcioniranju mozdanih
stanica. Takoder, na nastanak intelektualnih teskoca djeluje i aminokiselina tirozin koja remeti
pravilan razvoj mozga i mozdanih stanica. Prerano starenje ili senilnost nastaje zbog
neurodegeneracije, ali isto tako pri samom rodenju mozak osoba s DS je znatno manji, a

porastom dobi bude 80% veli¢ine zdravog mozga. [7]



5.7. Imunoloski sustav osoba s DS-om

Osobe rodene s DS imaju vrlo slab imunoloski sustav i skloni su mnogim infekcijama.
NajceS¢e su crijevne zaraze, infekcije respiratornog sustava, Ceste su 1 autoimune i
hematopoetske bolesti. Njihov prag osjetljivosti je izrazito niZi nego u opce populacije. Ve¢ u
cirkulaciji novorodenceta se primjecuje manjak T-limfocita, a broj B-limfocita je normalan.
Uzrok toga je Sto T-limfociti nisu uspjeli zavrsiti svoj ,,timus-ovisni® proces sazrijevanja.
[1]Zbog izrazito smanjene otpornosti organizma osobe s DS nerijetko obole od tireoditisa,

dijabetesa tipa 1, autoimunog aktivnog kroni¢nog hepatitisa te sistemskog lupusa.[4]

5.8. Hematoloski sustav kod osoba s DS-om

Pojavnost leukemija 1 anemija ¢eS¢e su u odnosu na ostalu populaciju, ali na srecu
pojavnost je vrlo mala. Najc¢esca je Hipokromnamikrocitna anemija, a od leukemija najcesce

su kemoblastoze.[4]

5.9. Lokomotorni sustav osoba s DS-om

Najveci problem kod lokomotornog sustava je hipotonija miSi¢a i pretjerana fleksibilnost
ligamentnog aparata. To je uzrok raznih ortopedskih poteskoc¢a. Njihova gruba motorika
zaostaje za ostalom djecom tako da oni kasnije prohodaju od svojih vr$njaka, te je tu potrebna

pomoc¢ lijecnika fizijatra, ortopeda te fizioterapeuta. [1]

5.10. Oftalmolos$ki sustav osoba s DS-om

Ve¢ od rodenja vidljive su potesko¢e s vidom. Mogu ve¢ pri rodenju biti prisutna
zamucenja vida (katarakta). Nadalje, strabizam je vrlo Cesta pojava, ¢ak 20% ceS¢i nego u
opée populacije i gotovo uvijek konvergentan. Dalekovidnost ili kratkovidnost stalni su

pratioci osoba s DS, dok je raspoznavanje boja normalno.[4]



5.11. Stomatoloski problemi osoba s DS-om

Zubi izbijaju kasnije kod osoba s DS, tako da mlije¢ne zube imaju u potpunosti tek s 4-5
godina. Takoder kasni i1 izbijanje trajnih zubi. Njihovi zubi su maleni, kratka korijena,
nepravilnog oblika. Kod starijih osoba dolazi do ostecenja gornje i donje Celjusti, a zubno
meso je atroficno. Najcesce je jezik normalne veliCine, ali je opseg usne Supljine smanjen
zbog nerazvijenosti srednjeg lica. Gornja Celjust je uglavnom loSije razvijena. Promjene na
usnama nastaju obi¢no kasnije zbog drzanja usta otvorenim i protruzije jezika, Sto izaziva

susenje i pucanje te stvaranja ragada i krusta osobito u usnim kutovima. [4]

5.12. Poteskoce ponasanja kod osoba s DS-om

Kako na raznim podru¢jima imaju poteSkoce takoder ih imaju i u ponasSanju te su one
znadajno primjetne. Cesto se javljaju nepoZeljne radnje kao $to su namjerno plaZenje jezika,
pljeskanje rukama, pljuvanje, odbijanje reagiranja na upit, povlacenje, vikanje, razbacivanje,
uniStavanje, bjezanje i skrivanje, agresivna i samo stimulacijska ponasanja. Dobro se mora
razlikovati neposlusnost od teSkoca ponasanja. Problemi najc¢e$¢e nastaju kada "neposlusno"
ponasanje osobe sprje¢ava u uspjesnom ucenju ili komunikaciji s okolinom. Razlikovati treba
probleme ponaSanja, probleme nemira i psihicke probleme koji su takoder vrlo Cesti kod
osoba s DS. Nakon §to se napravi uvid u ponasanje osoba s DS radi se na tome da ta osoba

promijeni svoje ponasanje te se postavljaju ciljevi koji se pokusaju realizirati. [1]
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6. Dijagnostika Down sindroma

Sama dijagnostika DS-a se moze podijeliti u tri etape kako se nekada i kako se danas
dijagnosticira sam poremecaj: [4]

1. Etapa zapocinje u doba u kojem je zivio i istrazivao lijecnik John Langdon Down,
koji je 1866. g. prvi opisao ovaj problem koji se pojavio na njegovom vlastitom djetetu. U
njoj Landgon otkriva i istrazuje sam poremecaj i to sSamo prema fenotipskim znacajkama koje
su svakodnevno uocavali on i ostali pri klinickim pregledima takve djece.

2. Etapa dijagnostike obiljezena je naglim razvojem i idejama raznih znanstvenika i
istrazitelja pocetkom i prvom polovicom 20. stolje¢a gdje su znanstvenici i razni drugi
prihvatili teze i drzali do toga da se dijagnoza DS-a postavlja prema raznim laboratorijskim
pretragama. Smatrali su da osobe s DS imaju posebnost krvnih grupa, razne karakteristike i
promjene u elektroencefalografiji, da se kisik puno manje koristi i trosi, a vjerovalo se da
imaju i razli¢itih sastojaka u urinu i stolici.

3. Etapa je najznacajnija jer se u njoj doslo do zaklju¢ka da upravo DS uzrokuju
poremecaji promjene genotipa u broju kromosoma. Tako zdrav Covjek ima 44+xy ili 44+xx, a

DS ima jedan cijeli kromosom ili polovicu vise.
6.1. Perinatusna dijagnostika

Dijagnostika je opasha i za majku i za dijete jer se rade medicinsko dijagnosticki
zahvati na oboje. Neki od opasnijih medicinskih zahvata kojima se moze dijagnosticirati DS
su amniocenteza, analiza korionskih resica i triple test. Neinvazivna metoda dijagnosticiranja
DS-a je ultrazvuk. [4]

6.1.1.Amniocenteza

Pod kontrolom ultrazvuka i kod potpuno asepti¢nim uvjetima ulazi se pomocu sterilne
igle ulazi u prostor gdje se aspirira amnijska tekuéina, koli¢ine otprilike 10-20 cm. U samoj
tekucini nalazi se i maleni broj stanica iz kojih ¢e se pomocu kultivacije i pretraga uvidjeti
rezultat da li postoji ili ne genetski poremecéaj. Amniocenteza se dijeli na ranu, koja se izvodi

izmedu 16. 1 18. tjedna te kasnu koja se izvodi oko 30 tjedna trudnoce.[4]
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6.1.2. Analizakorionskih resica

Korionske resice su prstasti izdanci koji oblazu sluznicu posteljice, a koje se mogu
punktirati u dijagnosticke svrhe. Sam zahvat se izvodi u razdoblju od 8. do 10. tjednu

trudnoce pri asepti¢nim uvjetima punkcijom resica. [4]

6.4. Triple test

Test koji se obavlja u 16. i 17. tjednu trudnoce, a cilj samog testa je otkrivanje rizika
za radanje djeteta s DS. Pri pregledu majke, radi se UZV te se vadi maj¢ina krv iz koje se
mjere razine tri hormona; AFT-a, B-hCG -a i E3-a. Rezultat triple testa je tocan u 80 %

slucajeva. [4]

6.5. Genetika

Najpoznatiji poremecaj kromosoma je upravo DS. Nerazdvajanje kromosoma je
njegov glavni uzrok. MozZe nastati tijekom mejoze - nastanak spolnih stanica (regularna
trisomija), tijekom mitoze - diobe stanica zametka (mazaicizam) ili u patoloskom razdvajanju
kromosoma u translokacijama koje ukljucuju 21. kromosom (translokacijski oblici). DS
najceS¢e nastaje nerazdvajanjem kromosoma u majke u 1. mejotskoj diobi i Cetiri puta je
¢esc¢e nego razdvajanje u 2. mejotskoj dobi. Tijekom spermatogeneze u oca nerazdvajanje
nastaje u 5% i tada naj¢esc¢e u 2. mejotskoj diobi. Trisomija uslijed nerazdvajanja u mejozi
naziva se regularna trisomija nalazi se u 93% osoba sDS. Regularnatrisomija oznacava
kariotip 47, XX, + 21 za djevojcice, a 47, XY, +21 za djecake sDS. U 2-4% osoba javlja se
mozaicizam Koji oznacava zigotu koja ima uredan broj kromosoma, ali pri daljnjem dijeljenju
uslijed mitotske pogreske nastaje trisomijau jednoj stani¢noj liniji dok drugi dio stanica zadrzi
uredan broj kromosoma. Uzroci nerazdvajanja kromosoma jo§ uvijek nisu u potpunosti

poznati. [4]
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7. Podjela sindroma Down

Covjekovo tijelo sastoji se od mnogobrojnih stanica koje sadrze 46 kromosoma, a osobe
rodene s Down sindromom u svojem genotipu imaju jedan kromosom vise. U literaturi su
opisana tri glavna tipa DS koji se javljaju kod oboljelih osoba. Citogenetski su to standardni

tip, mozaicki tip i translokacijski tip. [4]
7.1. Standardni tip

Ovaj tip se naziva jo§ i regularni ili primarni tip, a nastaje zbog nerazdvajanja kromosoma.
Standardni tip se moze dogoditi bilo kome. U ovom slucaju roditelji djeteta imaju normalne
kromosome, bez promjena, a dijete ima 3 kromosoma; jedan vise, na 21. kromosomu.
Ucestalost javljanja ovog oblika je 95%, a joS uvijek nije u potpunosti istrazeno do kraja te se

uzroci jos§ ne znaju sa sigurnos$cu.[4]
7.2. Mozaicki tip

Vrlo rijetka pojava ovog oblika je uzrok, medutim navodi se da mozaicki tip
podrazumijeva jednu stanicu viska na 21. kromosomu. Ucestalost javljanja ovog oblika je 2-
4%. [4]

7.3. Translokacijski tip

Najcesce nastaje jer se dio kromosoma 21 priljubljuje uz neki drugi kromosom, najcesce
14., te tako tvore novi, vec¢i kromosom. Kod 50% osoba koje imaju ovaj oblik, translokacija
se dogada slucajno i1 ne ponavlja se u slijede¢im trudno¢ama, dok preostalih 50% osoba ima
veliku mogucnost da ¢e dobiti dijete s DS zbog nenormalne izbalansiranosti kromosoma.

Ucestalost javljanja ovog oblika je 5%.[4]
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8. Cimbenici rizika za nastanak poremeéaja

Iako ne postoje brojni ¢imbenici rizika, najéesée se govori samo o jednom ¢imbeniku koji
uvelike odreduje hoce li do¢i do genetskog poremecaja i radanja djeteta s DS.

Glavni uzrok je starost majke, ali i o¢eva: [8]

o Genetika: ako je jedan roditelj nositelj translokacijskog oblika Down sindromom,
postoji povecan rizik za bolesti u djeteta;

o Dab: vjerojatnost da ¢e roditi dijete s Down sindromom povecava u Zena nakon 35
godina;

o Spol: radanje viSe djecaka od djevoj¢ica s Down sindromom;

Rodenje prethodnog djeteta s Down sindromom.
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9. Lijecenje i prognoza

Zivotni vijek osoba s DS znatno se produzio. Kvaliteta Zivota popravila se u osoba s DS
razvojem i napretkom u modernoj medicini. Osobama s DS tijekom cijelog zivota potreban je
redovan medicinski nadzor i zdravstvena skrb. Ve¢ u najranijoj dobi potreban je razvoj fine i
grube motorike, razvoj govornih vjestina uz pomo¢ logopeda, te u¢enja vjestina za §to veéi
stupanj samostalnosti. U lije¢enju osoba s DS potreban je niz stru¢njaka koji ¢e im omoguciti
Sto bolji razvoj i socijalizaciju u drustvo. Ve¢ od najranije dobi potrebni su lijecnik specijalist
pedijatar, fizioterapeut, logoped, defektolog, psiholog, pedagog i medicinska sestra. U
najranijoj dobi kre¢e se s razvojem fine i grube motorike iz razloga $to zaostaju za svojim
vr$njacima. Medicinska sestra ima ulogu u edukaciji roditelja i osoba s DS. U predskolskoj
dobi se ukljucuju pedagog i psiholog. Osobi treba omoguditi prikladan nadin obrazovanja
ovisno o stupnju intelektualnih teskoca. Osobe s DS imaju razne poteskoce pa su tako
nerijetko u njihovo lijeCenje ukljuceni lijecnici, oftalmolozi, kardiolozi, endokrinolozi,
otorinolaringolozi i ostali specijalisti, zavisno o teSko¢ama koje osoba ima.

U lijeCenju veliku ulogu takoder ima i prehrana, koja mora biti bogata vitaminima i
mineralima. Preporuca se uzimanje vitamina B12 koji pridonosi sazrijevanju i mijelinizaciji
stanica CNS-a, pridonosi ranijem usvajanju funkcije kao §to su dizanje glavice, sjedenje,
stajanje, hodanje, prvo izgovaranje rije¢i, manja misi¢na hipotonija. Osobama s DS Zivot je
znatno promijenjen u zadnjim desetljec¢ima, $to kvalitetom $to trajanjem. U danasnje vrijeme
zivotni vijek osoba s DS se znatno primakao zivotnom vijeku zdravih osoba. Ukupna stopa
smrtnosti osoba s DS ipak je vi$a naspram opce populacije. Samo uz adekvatno lijecenje i rad
stru¢njaka i obitelji osoba moze imati visoku kvalitetu Zivota te dozivjeti godine priblizno kao
osobe opc¢e populacije. [2]

Kod osoba s DS vrlo je bitna imunizacija iz razloga Sto imaju izrazito oslabljen
imunoloski sustav. Imunizaciju treba zapoceti ve¢ u rodilistu, te ostatak provoditi prema

propisanom kalendaru cijepljenja.[6]
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10. Socijalizacija i obrazovanje osoba sDS-om

Skolsko obrazovanje pruza djeci dvije osnovne moguénosti: moguénost da usvoje vijestine
potrebne u Zivotu i radu te moguénost da usvoje socijalne vjestine potrebne nekoj kulturi.
Zajedno, ove dvije vjeStine omogucéavaju djeci da postanu uspjesni odrasli ljudi u svom
osobnom Zivotu 1 javnom Zivotu u zajednici.

Obrazovni ciljevi jednaki sukao i za svu ostalu djecu, tj. osnovni cilj je osposobiti ih da
kao odrasli ljudi mogu samostalno zivjeti u svojoj drustvenoj sredini. Vecina ¢e u nekoj mjeri
trebati pomo¢ obitelji ili pomo¢nih sluzbi, ali obrazovanje ima znacajnu ulogu u postizanju
stupnja samostalnosti u poslu, drustvu i slobodnom vremenu. U danasnje vrijeme osobe s DS
se pokusavaju uvrstiti u razrede s djecom opc¢e populacije ako je to moguce, a plan i program
se prilagodava osobi s DS s obzirom na njene mogucnosti ucenja, pamcenja i rada.
Obrazovanje za djecu s DS je vrlo bitno, osim §to usvajaju nastavno gradivo, bitno je $to kroz
druZenje s vr$njacima bolje razvijaju govorne vjestine, ukljuc¢uju se u drustvo te osobe stjecu
samopouzdanje. Razvoj drustva je omogucio osobama $kolovanje, te danas ima onih Koji
zavrSavaju srednju Skolu, obrazuju se za neka zanimanja. Nazalost, taj je broj jo$ uvijek mali,

no s godinama nadamo se da ¢e se uvelike poveéati.[9]

10.1. Ponasanje i emocije osoba s Down sindromom

Osobe s Down sindromom ¢esto su opisane kao osobe divnih osobnosti u skladu
pozitivnim stereotipom osobnosti. Starija djeca i mlade odrasle osobe sa Down sindromom
opisane su kao prvenstveno pozitivna raspoloZenja i predvidljiva ponasanja. Medutim,
karakteristike ponasanja odraslih osoba s Down sindromom ostaju konstantne u mladim i
starijim grupama. [10]

U izraZzavanju emocija 0sobe s DS vrlo su spontane, ali na to utjeCe okolina u kojoj
odrastaju. Imaju nemo¢ prepoznavanja tudih emocionalnih stanja pogotovo ako se radi o
strahu ili iznenadenju S§to rezultira izbjegavanjem komunikacije umjesto trazenja pravog
odgovora. Osobe s DS sklone su inacenju te se moze rec¢i da je to njihovo glavno socijalno-
emotivno obiljezje. Inat treba odvojiti od prkosa jer prkos proizlazi iz nesnalaZenja,
nerazumijevanja okoline, nekog neuspjeha. Stoga je osobama s DS od najranije dobi potrebno
davati jasne zadatke, pravila, realna ocekivanja i ograniCenja te izbjeCi popustljivost,

nestalnost i nedosljednost. [2]
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11. Zivot i prava djece i osoba s Down sindromom

lako djeca s DS-om puno sporije uée, kasnije prohodaju i progovore, ona nisu ni$ta manje
vazna, ve¢ naprotiv, potpuno su jednaki svima ostalima i zasluzuju jednaku mjeru ljubavi i
bliskosti kao i prema svima drugima. Svaka osoba s Down sindromom je individua koja
posjeduje posebne talente i sposobnosti koje ¢e razvijati uz pomo¢ edukatora, obitelji i

okoline.
11.1. Prava osoba s Down sindromom

Prema zakonu i pravilnicima iz samog sustava zdravstva i socijalne skrbi, postoje razna

prava: [2]

o uputnice za sve preglede,

o nadoknada putnih troskova,

o rehabilitacija, fizikalna terapija., logoped, defektolog, kinezio terapeut,
o ortopedska pomagala,pelene nakon tre¢e godine,

o osobna invalidnina,

o djecji doplatak za dijete s oStecenjem zdravlja, doplatak za pomo¢ i njegu,
o skrb izvan vlastite obitelji,

o savjetovanje,

o jednokratna nov€ana pomoc¢,

o uvecana porezna olakSica,

o porodiljini dopust do djetetove 8. godine zivota

o status roditelja njegovatelja.

Zakoni i pravilnici za ostvarivanje prava:

o Deklaracija o pravima osoba s invaliditetom,

o Zakon o radu (NN 137/04)

o Zakon o socijalnoj skrbi (NN 73/97, 27/01, 59/01, 82/01, 103/03, 79/08),
o Zakon o doplatku za djecu (NN94/01),

o Zakon o porezu na dohodak (NN 174/04),
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o Zakon o odgoju i obrazovanju u osnovnoj i srednjoj Skoli (NN 87/08, 86/9, 92/10,
105/10) i dr.
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12. Zdravstvena zastita Zena s Down sindromom

Odrasle Zene s DS imaju zdravstvene potrebe koje se zanemaruju i na koje se ne obazire u
usporedbi sa ostalim Zenama. Razlozi za zapuStenost su znanje, pogre$ne procjene i strah od
strane osobe koja bi to trebala omoguciti. Ogranicena edukacija o potrebama zena s DS
doprinosi zanemarivanju u zdravstvu. Socijalno ukljucivanje je donijelo promjenu u edukaciji
i zivotnim okolnostima za osobe s DS, ali je malo toga promijenila §to se ti¢e zdravstvene
zastite. Odrasle zene s DS trebaju iste rutinske preglede koje se nude ostalim odraslim
zenama. Pruzanje zdravstvene zastite za odraslu zenu s DS zahtjeva poveéano znanje onoga
$to je normalno za odraslu osobu s DS. Odrasli s DS imaju razne zdravstvene probleme i
poveéanu rasprostranjenost izlje¢ivih medicinskih stanja. Rano otkrivanje preventivnih
izljecivih bolesti zahtjeva rutinske preglede. Medicinska ukljucenost kod odraslih s DS u vezi
preventivne njege i rutinskih pregleda je jako malena i ¢ini se da je potrebna edukacija
medicinskog osoblja kako bi se poboljsali pregledi i preventivne usluge. Odrasli s DS imaju
predispozicije za razne genetske bolesti 1 imaju poviSen rizik za razvijanje po zivot opasnih
sekundarnih bolesti. DS predisponira Zene mnoStvu medicinskih problema kao S$to su
hipotireoza, celijakija, poteSkoce sa sluhom, mrene na o¢ima, depresija, demencija, defekti sa
zglobovima, osteoartritis 1 pretilost. Odrasli s DS imaju povecan rizik sréanih problema kao
§to su prolapsmitralne valvule i regurgitacija aorte te sréane infekcije i endokarditis. Cesti
medicinski problemi, ako se ne lijeCe, postaju sekundarne invalidnosti. Najces¢i problemi su
pretilost, mentalni poremecaji, Alzheimerova bolest, problemi sa plodnoscu i reprodukcijom,
ranom menopauzom, preranim starenjem i mnogim drugim. Tako bi kod pretilosti trebalo
ukljuciti nutricionista za savijete koji bi pomogli osobi s DS. Cesta su pojava depresije kod
osoba s DS koje bi kod pravilne zdravstvene zastite trebale biti izlje¢ive uz adekvatnu pomo¢
te sprijeciti nastanak psihoze i demencije. Alzheimerova bolest dijagnosticirana je vecini
odraslih s DS. Pogresna dijagnoza moze se dogoditi zbog unaprijed stvorene percepcije da
odrasli s DS dobivaju Alzheimerovu bolest, a ova kriva dijagnoza moze dovesti do
porazavajuéih posljedica. Sto se ti¢e plodnosti ona moze biti smanjena, ali mnogo Zena s DS
ima normalne menstrualne cikluse i u mogucnosti su zaceti. Fizi¢ko i seksualno zlostavljanje i
iskori§tavanje Cesti su za sve zene s SD, prema tome sve odrasle zene s DS bi trebale biti
procijenjene za njihov interes za seksualne aktivnosti kao i za sve moguce nacine
iskoriStavanja ili zlostavljanja. Procjena moze biti teSka 1 izazovna zbog Sirokog raspona
funkcioniranja i razumijevanja kod ove populacije. Reprodukcijske i ginekoloske potrebe su

zanemarene zbog predrasuda o aseksualnosti i smanjenoj plodnosti ili amenoreji. Zene s DS
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imaju ista prava i potrebe kao i druge Zene, odgovarajuca njega i savjeti trebaju biti krojeni
prema mogucnostima i razumijevanju svake zene. Kod Zena s DS pretilost se povezuje sa
sklono$¢u dobivanja raka grlica maternice stoga je vrlo bitno provoditi redovne Papa testove
te testiranja na spolno prenosive bolesti. Menopauza dolazi ranije kod zena s DS, oko 40.
godine zivota javlja se u 87% pa je potrebno napraviti test krvi s ciljem uvida razine hormona
stimuliraju¢ih folikula i estradiola. Sto se ti¢e preranog starenja po tome treba provoditi
preventivne mjere i redovite kontrole u svrhu sprjecavanja kroni¢nih oboljenja. S pretragama

bi trebalo poceti $to ranije.[5]
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13. Zdravstvena njega osoba s Down sindromom

Zdravstvena njega osoba s DS je kompleksan proces. Medicinska sestra kao dio tima koja
sudjeluje u poboljsanju kvaliteti zivota osoba s DS znacajan je ¢lan. Vazno je da medicinska
sestra prepozna potencijalne probleme te ih sprije¢i ili kod postojecih problema Sto prije

reagira te po tome stvori plan zdravstvene njege s realnim ciljem i provede ga.
13.1. Sestrinske dijagnoze kod osoba s Down sindromom

Promatrajuéi i usvajajuci raznu znanja i informacije, medicinska sestra uvelike moze biti
od pomo¢i roditeljima ili raznim udrugama i domovima kod pruZanja pomo¢i osobama s DS.
Plan zdravstvene njege vodi medicinsku sestru kroz korake prikupljanja podataka koji su
potrebni za odabir adekvatnog cilja i intervencija. Kroz plan medicinska sestra uoc¢ava kriti¢ne
¢imbenike, vodeca obiljezja, ciljeve, intervencije i1 evaluaciju. Kod svakog pacijenta
medicinska sestra izraduje individualan plan zdravstvene njege, stoga su ciljevi, intervencije i
evaluacija za svakog pacijenta razliciti. [10]

I navedenog razloga vazno je stvoriti zaseban plan za svaku osobu s DS za njezine teSkoce

s postavljenjem realnog cilja.
13.2. Smanjena mogu¢énost brige o sebi

Djeca, ali i odrasli s SD imaju smanjenu mogucnost brige 0 sebi s obzirom na povezanost
sindroma s intelektualnim tesko¢ama sekundarno tome, djeca i odrasli imaju smanjen

koeficijent inteligencije §to utjeCe na njihovu samostalnost i skrb.
13.3. Smanjena mogucnost brige o sebi — hranjenje

Stanje u kojemu su smanjene sposobnosti pojedinca za izvodenje i obavljanje aktivnosti
hranjena.

Medicinska sestra mora u¢initi procjenu i osigurati podatke kako bi:

- prepoznala problem,

- prepoznala uzrok i

- prilagodila intervencije, tj. postupke pomoci.

21



Problem kod djece vezan za SMBS u/s hranjenje najées¢e moze biti: kako otvoritihranu,
isjeckati ju i pripremiti, kako koristiti pribor za jelo, kako uzeti hranu i prinijeti ju ustima. Ove
sve poteSkoce i problemi, ali i mnogi drugi imaju svoj uzrok Koji bi s medicinske strane bila
medicinska dg. osnovne bolesti tj. sindrom Down, a sa sestrinske strane to je slaba
zainteresiranost, loSe znanje i edukacija majke 0 dojenju djeteta s DS i slabo razvijena gornja
celjust. Medicinska sestra ¢e pruziti pomo¢ u vidu educiranja majke kako dojiti dijete
pravilno, kako starije dijete zainteresirati i privuci njegovu pozornost na hranu te pripomoci
pri samom ¢inu hranjena.

Cilj:

o Pacijent ¢e pokazati Zelju i interes za hranom,

o Pacijent ¢e samostalno uzimati hranu.
Intervencije: [11]

o Procijeniti stupanj samostalnosti osobe,

o Prinijeti osobi hranu na posluzavniku 1 staviti na stoli¢ za serviranje,

o Nadgledati pacijenta tijekom hranjenja da ne bi dosSlo do aspiracije ili gusenja
hranom,

o Osigurati dovoljno vremena osobi za jelo,

o Osigurati mir tijekom obroka, privatnost, bez distraktora koji mogu pacijentu
odvlaciti paznju,

o Osigurati hranu odgovarajuce temperature,

o Poticati da pacijent opere zube nakon jela,

o Poticati na higijenu ruku prije jela,

o Postaviti osobu u odgovarajuci polozaj,

o Osigurati obroke u isto vrijeme,

o Poticati pacijenta na urednost,

o Poticati da pacijent uzima manje zalogaje,

o Poticati pacijenta da tijekom jela koristi kratke pauze i omoguciti ih.

13.4. Smanjena moguc¢nost brige o sebi — odrzavanje higijene

Stanje u kojemu su smanjene sposobnosti pojedinca za izvodenje i obavljanje aktivnosti

odrzavanja osobne higijene.
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Medicinska sestra mora u¢initi procjenu i osigurati podatke kako bi:

- prepoznala problem

- prepoznala uzrok

- prilagodila intervencije, tj. postupke pomoci.

Najve¢i problem kod djeteta s DS bi bio smanjena zainteresiranost i1 volja, umor te
smanjena pokretljivost, a sam uzrok tome je losa edukacija i nezainteresiranost roditelja.
Pomo¢ bi bila pri pruzanju edukacije roditeljima, objasnjavanju i poticanju na komunikaciju i
bliskost s djetetom. [11]

Cilj:

o Pacijent ¢e biti zadovoljan postignutom samostalnoS¢u u odrzavanju osobne
higijene.

Intervencije: [12]

o Procijeniti stupanj samostalnosti pacijenta,

o Dogovoriti osobitosti nac¢ina odrzavanja osobne higijene kod pacijenta,

o U dogovoru s pacijentom napraviti dnevni i tjedni plan odrzavanja osobne higijene,

o Osigurati potreban pribor i pomagala za obavljanje osobne higijene i poticati ga da
ih koristi,

o Osobnu higijenu obavljati uvijek u isto vrijeme,

o Osigurati privatnost,

o Okolinu u¢initi sigurnom tijekom obavljanja osobne higijene: sprijeiti da se
pacijent ne posklizne da ne bi doslo do pada,

o Ne koristiti grube trljacice i rucnike,

o Davati pacijentu jednostavne upute,

o Izbjegavati sve Sto bi pacijentu moglo odvuéi paznju,

o Dogovoriti stupanj samostalnosti i razinu pomo¢i prilikom obavljanja osobne

higijene.

13.5. Smanjena mogucénost brige o sebi — odijevanje

Stanje u kojemu su smanjene sposobnosti pojedinca za izvodenje i obavljanje aktivnosti
odijevanja i dotjerivanja.

Medicinska sestra mora u¢initi procjenu i osigurati podatke kako bi:
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- prepoznala problem

- prepoznala uzrok

- prilagodila intervencije, tj. postupke pomoci.

Najveéi problem kod djeteta s DS takoder je vrlo slican kao i kod higijene, on bi bio
smanjena zainteresiranost 1 volja, umor te smanjena pokretljivost, ali 1 moguce deformacije
ekstremiteta te u ponekim slucajevima smanjena intelektualna sposobnost, a sam uzrok tome
je slaba ili losa bliskost roditelja s djetetom, strah i briga te nezainteresiranost roditelja.
Pomo¢ bi bila pri pruzanju edukacije roditeljima i poticanju na komunikaciju i bliskost s
djetetom. Isto tako starijoj djeci objasniti ¢e se na koje naCine ¢e se odjenuti, ukazati na razna
pomagala pri oblacenju, osigurati privatnost.

Cilj:

o Pacijent ¢e biti primjereno obuc¢en/dotjeran, bit ¢e zadovoljan postignutim.

Intervencije: [11]

o Poticati pacijenta da koristi propisana protetska pomagala: naocale, lece, slusni
aparat,

o Osigurati dovoljno vremena za oblacenje,

o Pomo¢i izabrati prikladnu odjecu,

o Osigurati privatnost,

o Odjecu posloziti po redoslijedu oblacenja,

o Poticati na pozitivan stav i zelju za napredovanjem,

o Primjereno komunicirati sa pacijentom,

o Dauvati kratke i jasne upute,

o Osigurati mirnu okolinu.

13.6. Smanjena mogucnost brige o sebi — eliminacija

Stanje u kojemu su smanjene sposobnosti pojedinca za izvodenje aktivnosti obavljanja
nuzde.

Medicinska sestra mora uciniti procjenu i osigurati podatke kako bi:

- prepoznala problem

- prepoznala uzrok

- prilagodila intervencije, tj. postupke pomo¢i.
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Najveci problem kod djeteta s DS bi bio nezainteresiranost, razigranost, neshvacanje i
namjerno odlaganje odnosno suzdrzavanje od eliminacije, slaba pokretljivost, a sam uzrok
tome je neznanje, ugoda pri suzdrzavanju, lijenost i pospanost djeteta, sram. Pomo¢ bi bila pri
poticanju na igru i pokretanje, aktivnost i zabavu kako bi peristaltika crijeva bila otprilike
normalna 1/ili poboljSana, pomoc¢i djeci pri eliminaciji, osigurati privatnost.

Cilj:

o Pacijent ¢e biti suh i uredan,

o Pacijent ¢e biti zadovoljan postignutim.
Intervencije: [11]

o Procijeniti stupanj samostalnosti,

o Osigurati dovoljno vremena za eliminaciju, ne poZurivati pacijenta,

o Osigurati privatnost,

o Poticati na obavljanje nuzde prema dogovorenom ritmu, npr. nakon obroka, prije

spavanja.

13.7. Smanjena moguénost brige o sebi —domacdinstvo

Stanje u kojemu su smanjene sposobnosti pojedinca za izvodenje aktivnosti za odrzavanje
vlastita domacinstva.

Medicinska sestra mora uciniti procjenu i osigurati podatke kako bi:

- prepoznala problem

- prepoznala uzrok

- prilagodila intervencije, tj. postupke pomoci.

Najve¢i problem kod djeteta s DS bi bio neznanje i neupucenost, ali i slaba
zainteresiranost, a sam uzrok tome je losa edukacija i smanjena komunikacija s roditeljima.
Pomo¢ bi bila usmjerena prema razvijanju bliskih odnosa s roditeljima kako bi im roditelji
objasnili razne stvari, poput koriStenja telefona, prijevoza, kupovine, uzimanja lijekova,
pripreme hrane i sl.

Cilj:

o Povecati stupanj samostalnosti u obavljanju kucéanskih poslova.

Intervencije: [11]
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Povecati sigurnost: upaliti svijetlo prije mraka, rabiti satove, kalendare,
podsjetnike,
Pripremiti trajan popis hrane koju treba kupovati,

Napraviti podsjetnik za uzimanje lijekova.

13.8. Opstipacija / visok rizik za opstipaciju

Otezana ili rijetka defekacija, tvrda stolica ili osjecaj nepotpunog praznjenja cine

opstipaciju.

Medicinska sestra mora uciniti procjenu i osigurati podatke kako bi:

- prepoznala problem

- prepoznala uzrok

- prilagodila intervencije, tj. postupke pomoci.)

Cilj:

o

Pacijent ¢e imati formiranu stolicu tri puta tjedno.

Intervencije: [12]

o

Osigurati osobi privatnost,

Procijeniti prisutnost bola,

Pratiti uzimanje propisanih lijekova,

Primijeniti ordinirani laksativ,

Pacijentu dati da konzumira napitke i1 hranu koja poti¢e na defekaciju: suhe $ljive,
mineralne napitke, lanene sjemenke, itd.,

Poticati osobu da dnevno unese 1500-2000 ml tekucine,

Omoguciti dostupnost potrebne ili propisane tekucine vezano uz konzumiranje
tekuéine,

Postivati pacijentove Zelje vezane uz konzumiranje tekucine,

Osigurati osobi hranu bogatu vlaknima,

Poticati da osoba pojede 5-9 vocaka dnevno,

Hranu pripremiti sukladno moguénostima zvakanja.
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13.9. Smanjena prohodnost diSnih putova

Smanjenu prohodnost mogu uzrokovati razni ¢imbenici, bili oni genetski ili uzrokovani
vanjskim ¢imbenicima, prehladom 1 sl.

Medicinska sestra mora uc€initi procjenu i osigurati podatke kako bi:

- prepoznala problem

- prepoznala uzrok i

- prilagodila intervencije, tj. postupke pomoci.)

Najvec¢i problem kod djeteta s DS bi bila mrzovoljnost i nezainteresiranost, otezano
disanje i1 guSenje, a sam uzrok tome je slaba zasi¢enost krvi kisikom, prehlada i povecan
sekret sluznice. Pomo¢ bi bila usmjerena prema poticanju djeteta na iskasljavanje i puhanje
nosica, koriStenje lijekova(npr. Ventolina) za Sirenje diSnih putova, aspiraciju 1 ucenje djeteta
kako da sam puhne nosi¢ i kasljanje.

Cilj:

o pacijent ¢e imati prohodne diSne putove, disat ¢e bez hropaca.

Intervencije: [12]

o Mjeriti vitalne funkcije,

o Zauzeti odgovarajuci polozaj,

o Poticati pacijenta na iskasljavanje,

o Poticati pacijenta na fizicku aktivnost,
o Pratiti unos tekucine,

o Nadzirati stanje koze i sluznice.

13.10. Smanjeno podnosenje napora u/s opcom slaboséu

Stanje u kojem se javlja nelagoda, umor ili nemo¢ prilikom izvodenja svakodnevnih
aktivnosti.
Cilj:
o Poboljsati kondiciju.

Intervencije: [11]

o lzravno poticati na aktivnost,

27



o Davati povratnu informaciju o napredovanju,

o Omoguciti bolesniku da sam planira ciljeve i aktivnost,

o Uciniti aktivnosti smislenima, odnosno birati one koje su usmjerene nekom cilju,
npr. poslovi u domacinstvu,

o Poticati pozitivno misljenje ,,ja mogu®,

o Pokazati bolesniku kako ste uvjereni da on moze popraviti svoje stanje,

o Koristiti i druge motive prilagodene bolesniku: saznati Sto voli, cijeni, saznati §to

daje smisao njegovu zivotu i ta saznanja koristiti za poticanje aktivnosti.

13.11. Visok rizik za infekciju u/ s oslabljenim imunoloskim sustavom

Stanje u kojem je pacijent izloZen riziku nastanka infekcije uzrokovane patogenim
mikroorganizmima koji potjecu iz endogenog i/ili egzogenog izvora.
Kod osoba sa DS nastanak infekcija nastaje zbog nedostatne steCene imunosti te se mogu
razviti razne infekcije.
Cilj:
o Pacijent ¢e usvojiti znanja o nacinu prijenosa i postupcima sprjecavanja infekcije,

demonstrirati ¢e pravilnu tehniku pranja ruku.
Intervencije: [12]

o Demonstrirati pravilnu higijenu ruku,

o Poduciti pacijenta o vaznosti pranja ruku,

o Odrzavati higijenu perianalne regije nakon eliminacije prema standardu,

o Provoditi njegu usne Supljine prema standardu,

o Pratiti pojavu simptoma i znakova infekcije,

o Redovito provoditi vjeZbe disanja i iskasljavanja,

o Odrzavati optimalne mikroklimatske uvijete,

o Educirati obitelj o ¢imbenicima nastanka infekcije, o nacinu prijenosa, o

prevenciji.
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13.12. Nedostatak socijalne integracije u/s fizickim i intelektualnim

ogranicenjima

Osobe s DS-om se na o¢igled razlikuju od opce populacije te su bas iz tog razloga u dosta

sluCajeva izolirani i odbaceni od okoline. Stoga jo§ od dje¢je dobi moraju se takve osobe

socijalizirati kroz igru s i druzenja s vr§njacima. [11]

Cilj:

o

Osobe i djeca s DS-om ¢e se druziti i igrati sa svojim vr$njacima tako da savladaju

SVOju nesigurnost.

Intervencije : [14]

O

Osigurati za djecu igru sa svojim vr$njacima, a odraslima druzenja te kreativne
radionice,

Poticati pacijenta da izrazava svoje osjecaje,

Poticati pacijenta na razmjenu iskustava s drugim pacijentima ili osobama,
Poducavati pacijenta asertivnom ponasSanju,

Preporuciti pacijentu neke grupe ili udruge gdje moze uspostaviti meduljudski
odnos,

Ukljugiti pacijenta u radno okupacionu terapiju.

13.13. Intervencije medicinske sestre tijekom neonatalnog razdoblja

Kod tek novorodene djece s DS-om vrlo je vazno poduzeti sljedece intervencije: [15]

Mjerenje tjelesne temperature,

Provjera stanja sluha i vida,

Procjena kognitivnih sposobnosti i pracenje mentalnog razvoja,

Pracenje komunikacije,

Davati terapiju koju je lijecnik prepisao,

Provesti plan zdravstvene njege koji je isti kao kod osoba sa mentalnom
retardacijom,

Sprijeciti respiratorne infekcije,

Obratiti pozornost na hranjenje te pomo¢i majki pri dojenju i hranjenju,
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o Osigurati hranu bogatu vlaknima radi sprje¢avanja opstipacije te osigurati dovoljno
tekucine.

o Osigurati njegu koze iz razloga $to je koza suha i sklona je infekcijama.
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14. Zakljucak

Samo obitelji koje imaju ¢lana s Down sindromom poznaju osjecaje koji sepojavljuju,
poput ocaja, straha, neizvjesnosti, nemoci. Vrlo je vazna prilagodba obitelji na novonastalu
situaciju te upravo tu nastupa znacajan doprinos u rada i pruzanju te osiguravanju pomoci
medicinske sestre. Mnogo je poteskoca koje imaju osobe s ovim sindromom, no cijeli tim
stru¢njaka u koji je ukljuCena i medicinska sestra ¢e pokusSati Sto viSe olakSati i premostiti
pojedine poteskoce te ih osposobiti na razinu $to veceg stupnja samostalnosti.

Osobe s DS-om imaju smanjenu mogucnost brige o sebi u $to spada odrzavanje higijene,
odijevanje i dotjerivanje, te odrzavanje domacinstva, a medicinska sestra je ta koja mora
prepoznati koji su aktualni problemi te koji su potencijalni i kako ih na najbolji moguéi nacin
sprijeciti da ne nastanu. Uz adekvatan plan zdravstvene njege i realne ciljeve za svaku osobu
posebno moguce je provodenje plana zdravstvene njege kod osoba s DS. Posto su oni posebna
skupina, njima treba pristupiti s odredenom dozom empatije i suosjecanja. U rad naravno
trebaju biti ukljuCeni 1 ostali strucnjaci koji doprinose zdravlju 1 Sto boljoj kvaliteti zivota
osoba sa DS. Zdravstvena zastita osoba s DS je jednako vazna kao i kod ostale populacije
stoga je treba provoditi kao kod ostatka populacije. Adekvatnom zdravstvenom zaStitom se
omogucuje bolja kvaliteta Zivota te produljenje zivotnog vijeka osoba s DS.

Posto su osobe s DS-om vrlo specifi¢ne, u radu s njima treba biti posebno strpljiv i
pristupiti im na nacin pokazivanja empatije, ljubavi i postovanja, kako njima tako i obitelji.
Stav prema osobama s Down sindromom u novije vrijeme znacajno se promijenio u
pozitivnom smislu te su takvi ljudi sve vise prihvaceni u drustvu te vode normalan druStven
zivot, poneki uspiju stupiti i u radni odnos. Tim stru¢njaka u kojem je i medicinska sestra
pomazu osobi da dosegne najbolju kvalitetu zivota te najvecu razinu intelektualnog razvoja i

samostalnosti.

VaraZzdin, 25. rujan 2017.
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