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oPrIs

Sindrom Down je kromosomski poremecaj koji nastaje uslijed pogresnog prijenosa kromosoma tijekom
stani¢ne diobe spolnih stanica te uzrokuje pojavu viska jednog kromosoma ili samo dijela kromosoma.
Uz specifiéna obiljezja i karakteristike, navedeni kromosomski poremeéaj moze se dijagnosticirati jo$ u
trudnodi te je individualno koje ¢e poteskoce osobe sa sindromom Down imati. Zbog prisutnosti
intelektualnih tesko¢a, osobe sa sindromom Down sporije uée i sporije savladavaju odredene vjestine.
Vrlo je vazno djecu sa sindromom Down ukljuéiti u program rane intervencije kako bi se $to vi$e razvio
djetetov potencijal. Cilj ovog rada je osvijestiti probleme djece sa sindromom Down te Zivot i rad
njihovih roditelja. U radu ¢e se opisati vrste i oblici pomoéi za osobe s sindromom Down ali i prikazati
konkretan primjer desetogodi$nje djevojcice sa sindromom Down kroz individualni pregled njenog
razvoja i ucenja, poteSkoca s kojima se susrela, procjene od strane struénjaka te njena integracija u
djegji vrti¢ i Skolu. Medicinska sestra ima vrlo vaznu ulogu u edukaciji i informiranju roditelja, zajednice
i samih osoba sa sindromom Down radi postizanja $to vece samostalnosti, socijalizacije, umanjenja
predrasuda te unaprjedenja kvalitete Zivota.
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Sazetak

Sindrom Down je neizljeciv kromosomski poremecaj koji nastaje uslijed pogresnog prijenosa
kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica te uzrokuje pojavu viska jednog kromosoma
ili samo dijela kromosoma. Tako osobe sa sindromom Down na 21. kromosomskom paru imaju
tri umjesto dva kromosoma, a od tuda dolazi i naziv trisomija 21. Osobe sa sindromom Down
imaju specifican fizicki izgled s karakteristikama: kosi polozaj o¢iju, kratki i Siroki vrat s previse
koze, kratke Sake, miSi¢nu hipotoniju, malena glava, okruglo lice izravnanog profila i kra¢i prsni
kos. Osim zaostatka u tjelesnom razvoju, prisutan je i zaostatak u mentalnom razvoju, ali ve¢ina
djece ima lake do umjerene intelektualne teskoce. Sindrom Down predstavlja rizik za razna
zdravstvena oboljenja, a u zdravstvene teskoce ubrajaju se: sréane greske, problemi s probavnim
sustavom, problemi s respiratornim sustavom, s jezikom, s kozom, problemi s hranjenjem,
bolesti StitnjaCe, problemi s imunitetom, otorinolaringoloski problemi te mnogi drugi.
Dijagnostika sindroma Down provodi se: ultrazvuénim pregledom, analizom hormona, probirom
seruma majke, amniocentezom i kariotipizacijom.

Cilj ovog rada bio je osvijestiti probleme djece sa sindromom Down te zivot i rad njihovih
roditelja. Uz roditelje, u radu i razvoju djeteta sa sindromom Down pomaze i stru¢ni tim koji se
sastoji od logopeda, edukacijskog rehabilitatora, fizioterapeuta i psihologa. Ve¢ od ranog
djetinjstva, djecu sa sindromom Down trebalo bi ukljuciti u socijalni zivot, u ranu intervenciju te
Sto vise educirati kako bi postali §to vise samostalniji. Samim time imaju jednake moguc¢nosti
razvoja svojih spoznajnih, tjelesnih, druStvenih i emocionalnih sposobnosti. U ovom radu
prikazan je i prikaz slucaja desetogodi$nje djevojcice sa sindromom Down te individualni
pregled njenog razvoja i u¢enja, poteSkoce sa kojima se susrela, procjene od strane stru¢njaka te
njena integracija u drustvo (djecji vrti¢, Skola).

Djecji vrti€ je za djecu sa sindromom Down od velike vaznosti jer tamo djeca uce, steknu
znanja s podrucja socijalizacije, discipline, povecavaju samostalnost, finu motoriku te se potice
djetetova komunikacija kroz igru i druZenja sa ostalom djecom. Djecu sa sindromom Down
potrebno je ukljuciti i u Skolski sustav gdje postaju ¢lanovi drustva, ostvaruju bolju
svakodnevnicu 1 pripremaju se za S$to samostalniji oblik Zivljenja. Medicinska sestra ima vrlo
vaznu ulogu u edukaciji 1 informiranju roditelja i samih osoba sa dijagnozom sindroma Down te i
cjelokupne populacije. Vrlo je vazno da medicinska sestra svojim znanjem i djelovanjem
umanjuje prisutnost predrasuda u svrhu odrzavanja i unaprjedenja kvalitete Zzivota osoba sa

sindromom Down.

Kljuéne rijeci: sindrom Down, integracija, komunikacija, medicinska sestra, edukacija



Abstract

Syndrome Down is an incurable chromosomal disorder that results from chromosome
misfolding during cell division of germ cells and causes the appearance of an excess of one
chromosome or only part of the chromosome. Thus, people with syndrome Down have three
instead of two chromosomes on the 21st chromosome pair, hence the name trisomy 21. People
with syndrome Down have a specific physical appearance with characteristics: oblique eye
position, short and wide neck with too much skin, short fists, muscular hypotonia, small head,
round face with a flattened profile and shorter chest. Except for a lag in physical development,
there is also a mental developmental disability, but most children have mild to moderate
intellectual disabilities. Syndrome Down is a risk for various health conditions, and health
problems include: heart defects, digestive problems, respiratory problems, tongue, skin, feeding
problems, thyroid disease, immunity problems, otorhinolaryngological problems and many
others. Syndrome Down diagnosis is performed by: ultrasound examination, hormone analysis,
maternal serum screening, amniocentesis and karyotyping.

The aim of this paper was to raise awareness of the problems of children with syndrome
Down and the life and work of their parents. Next to the parents, a professional team consisting
of speech therapists, educational rehabilitator, physical therapists and psychologists helps in the
work and development of the child with syndrome Down. From an early age, children with
syndrome Down should be included in social life, early intervention and educated as much as
possible to become more independent. Therefore, they have equal opportunities to develop their
cognitive, physical, social and emotional abilities. This paper also presents a case report of a 10-
year-old girl with syndrome Down and an individual review of her development and learning,
the difficulties she encountered, estimates by experts and her integration into society
(kindergarten, school).

Kindergarten is of great importance for children with syndrome Down because it is there that
children learn, acquire knowledge in the field of socialization, discipline, increase their
independence, fine motor skills and encourage children's communication through play and
socializing with other children. Children with syndrome Down need to be included in the school
system where they become members of society, achieve a better everyday life and prepare for
the most independent form of living. The nurse has a very important role in educating and
informing parents and individuals with a diagnosis of syndrome Down and the entire population.
It is very important for the nurse to reduce the presence of prejudice in her knowledge and

actions in order to maintain and improve the quality of life of people with syndrome Down.

Key words: Syndrome Down, integration, communication, nurse, education
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1. Uvod

Sindrom Down (SD; DS-Down Syndrome) je vrlo Cesti genetski poremecaj. Uzrok nastajanja
je pogresno razvrstavanje kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica, tako da se u stanici
nade viSak cijelog ili dijela jednog kromosoma. Jezgra svake stanice sadrzi 46 kromosoma (23
para) naslijedenih od oba roditelja, a u kariotipu osoba sa sindromom Down vidi se trisomija na
21. kromosomu, tako da umjesto 46 kromosoma, osobe sa sindromom Down imaju 47
kromosoma. Sindrom Down se ¢esto naziva i trisomija 21 [1].

Unato¢ godinama istrazivanja, razlog ovakve pogresne podjele stanica je nepoznat. Sam
sindrom je prvi opisao John Langdon Down 1866. godine te je i prema njemu dobio naziv [2].

Izgled i zivotne funkcije ¢ovjeka odredene su njegovim genima, tako su i tjelesna obiljezja
djeteta sa sindromom Down oblikovana njegovim genima, a budu¢i da dijete ima osobine i
majke 1 oca, ono sli¢i donekle 1 jednome i drugome (na primjer boja kose 1 o€iju, tjelesna grada)
[3].

Medutim, zbog dodatnih gena na njihovome tre¢em kromosomu 21, djeca sa sindromom
Down pokazuju tjelesne posebnosti koje ih razlikuju i od njihovih roditelja, brace i od djece bez
ostecenja, a zbog dodatnog kromosoma 21 u svim svojim stanicama koji jednako utjeCe na
njihovu tjelesnu gradu, djeca sa sindromom Down medusobno pokazuju dosta sli¢nosti [3].

Jedno od 650 novorodene djece rada se sa sindromom Down te se moze javiti u bilo kojoj
obitelji nevezano uz zdravlje roditelja, nac¢inu Zivota ili ekonomsku situaciju, a pogada sve rasne
skupine [1].

Kod osoba sa sindromom Down vanjski izgled i zdravstveni problemi su vrlo razli¢iti te zbog
oStec¢enosti mnogih tjelesnih organa mogu imati opcenito viSe zdravstvenih problema od ljudi
koji zive bez tog kromosomskog poremecaja. Medutim, veéina osoba sa sindromom Down je
dobroga zdravlja ukoliko su pod redovitom i dobrom lije¢nickom i zubarskom kontrolom [3].

U dojenackoj dobi djece sa sindromom Down zapaZene su razli¢ite prirodene anomalije od
kojih neke mogu ugrozavati zivot pa zahtijevaju hitnu obradu, a dok se druge uocavaju tek
nekoliko dana ili tjedana nakon rodenja djeteta (primjeri prirodenih anomalija: prirodena siva
mrena, prirodene anomalije probavnog trakta, promjene zubnog mesa, epilepticni napadaji,
oboljenja disnih putova i sréane greske) [3].

Kod djece sa sindromom Down prisutna su odstupanja u kognitivnom razvoju, intelektualne
poteskoce koje utjecu na procese zakljuéivanja, pamcenja I razumijevanja pa zbog toga teze

pamte i obraduju auditivne informacije. Odgodeni razvoj govora, kognitivne integracije,



motori¢kih vjestina i poteSkoCe percepcije oteZzavajuce su okolnosti za prilagodbu i
funkcioniranje djeteta sa sindromom Down [4].

Sindrom Down moguce je prenatalno dijagnosticirati, putem metoda koje se primjenjuju u
suvremenoj prenatalnog dijagnostici. Metode poput amniocenteze i analize korionskih resica
primjenjuju se u posljednjih tridesetak godina, a u danasnje vrijeme Se intenzivno razvijaju
neinvazivne metode koje bi trebale biti sigurne za plod i majku [5].

Potrebno je puno razumijevanja i ucenja o sindromu Down kako bi se osobama sa
sindromom Down i obiteljima olaksao zivot te pruzila prilika da on bude aktivniji, produktivan i
sretan. Nekad se djecu sa sindromom Down izoliralo 1 skrivalo, nije im se pruzila adekvatna
medicinska ni struéna pomo¢. Cesto se zanemarivalo, a djeca sa sindromom Down su isto djeca
kao i sva druga koja su Zeljna ljubavi, paznje, prijateljstva, intelektualnog poticanja i kulturnog
izrazavanja, no nazalost, svi ljudi Cesto vide samo izgled i oStecenje, a ne dijete kao osobu i
ljudsko bice [1].

Sve osobe sa sindromom Down i svih dobnih skupina su ponajprije osobe koje imaju iste
potrebe za ispunjenjem zivota u svim segmentima kao 1 svi drugi. Na osobe sa sindromom Down
ne treba gledati kao razlicite, ve¢ kao osobe kojima se dogodilo da imaju neke dodatne potrebe
(medicinske i edukacijske) i one nisu takve da ih iskljuce iz redovnih mogucnosti za ucenje i
socijalne odnose od kojih svi ljudi imaju velike koristi [1].

U mnogim zemljama u svijetu Zivot osoba sa sindromom Down se znacajno poboljsao, a
medicinska skrb je sve dostupnija i bolja te je bolje razumijevanje razvojnih i edukacijskih
potreba 1 mogucnosti djece sa sindromom Down. Veée su moguénosti za napredak i ucenje,
povecano je socijalno prihvacanje te aktivnije sudjelovanje u zajednici. Mnoga djeca sa
sindromom Down integrirana su u Skole zajedno s drugom djecom gdje uce Citati i pisati te
postizu i bolje akademske uspjehe nego $to je to bilo prije desetak ili vise godina te sudjeluju u
razli¢itim sportskim i drugim klubovima, u ritmickim aktivnostima i dramskim grupama [1].

Samim time tako postaju ¢lanovi druStvene zajednice, ostvaruju bolju 1 zadovoljniju

U zadnjih desetak godina mnogo je viSe mladih 1 odraslih osoba sa sindromom Down koji su
postali vrlo angazirani i bore se za svoja prava, a mnogi dobivaju prilike i za zaposljavanje, za
samostalan zivot ili s prijateljima, a neki osnivaju i obitelj. Potrebno je puno znanja, spoznaja,
upornosti roditelja, stru¢njaka i samih osoba sa sindromom Down kako bi se dobra iskustva
prenijela i kako bi se pokazalo vise mogucnosti za bolje uklju¢ivanje djece sa sindromom Down

.....

socijalizaciju i sli¢no [1].



2. SINDROM DOWN

2.1. Povijest sindroma Down

Osoba sa sindromom Down je zasigurno bilo oduvijek, a najstarija svjedocanstva Cine
glinene 1 kamene figure iz Olmecke kulture prije 3000 godina. Prvi pisani opis sindroma Down
dao je lije¢nik Esquirol 1838. godine, a klinicku sliku psiholog Seguin 1846. godine u Parizu [1].

Dokaz postojanosti sindroma Down prije nego li je uo¢en i opisan medicinski te prije nego li
se znalo za genomsku promjenu (-tri-21), pokazuje arheoloski nalaz lubanje djeteta u starom
saksonskom grobu iz VIII. stoljeca, koja je imala sva anatomska obiljezja sindroma Down;
mikrokraniju, brahicefaliju, prosireni sfenoidni kut, hipoplaziju orbita [5].

Sam naziv sindrom Down nastao je prema engleskom lije¢niku Johnu Langdonu Down
(1828.-1896.) [1].

J. Langdon Down je opisao sindrom Down na vlastitom djetetu 1866. godine, a francuski
genetiCar Jerome Lejeune, 1957. godine otkrio je trisomiju kao genetski uzrok [6].

Na samom pocetku Lejeuncove medicinske karijere (1950-ih godina), zanimala su ga djeca
koja su imala zaostatak u mentalnom razvoju i koja su ¢esto bila izolirana u ustanovama bez
odgovarajuce terapije, a koja bi im uvelike mogla olaksati udruzene zdravstvene tegobe. Lejeune
je 1958. godine, koriste¢i novu tehnologiju kariotipizacije (kromosomska analiza embrija), otkrio
da pacijenti sa sindromom Down posjeduju jedan dodatni kromosom na 21. paru, a u cijeloj
stanici 47 umjesto uobicajenih 46 kromosoma. Tako je nastala genetska dijagnoza poznata kao
trisomija 21, otkrivaju¢i po prvi put povezanost mentalne onesposobljenosti i kromosomskog
poremecaja. Ovo je otkri¢e bilo od neprocjenjive vaznosti za osobe s opisanim stanjem i njihove
obitelji, iako u pocetku tek sa simbolickog gledista. Lejeune je bio poseban i po tome Sto je
nastojao educirati i osvijestiti ljude da osobe pogodene ovim sindromom imaju pravo na ljudsko
dostojanstvo te potrebu za ljubavlju i potporom, bas kao i svi ostali [1].

John Langdon Down radio je u ustanovi za teSko mentalno zaostale osobe u Engleskoj (od
1858. do 1868.), a kasnije je i sam otvorio takvu ustanovu. Smatrao je da se zaostatak u
mentalnom razvoju prema porijeklu moze podijeliti na 3 djela: 1) kongenitalnu, 2) kongenitalno-
akcidentalnu i 3) razvojnu. Nadalje, tvorac je i etni¢ke klasifikacije u kojoj je iznio podatke koji
dokazuju da zaostatak u mentalnom razvoju nije vezan samo uz jednu rasu, ve¢ je podjednako

zastupljen u svim rasama i geografskim podrucjima [7].



Slika 2.1.1. John Langdon Down
[https://images.app.goo.gl/SHUUz1feUj9LsbhDKG]

U Hrvatskoj 1925. godine, pedijatar Ivan Kohler po prvi puta spominje naziv mongoloidna
idiotija te je prikazao ¢etveromjesecno dijete sa SD na VII. Skupstini Zbora lije¢nika Hrvatske
[5].

Prvi pisani rad o SD objavljen je 1936. godine kada je pedijatrica Purda Musi¢ - Severova
opisala dvojke od kojih je jedno dijete bilo normalno, a drugo mongoloidni idiot [5].

Taj neugodan i pogreSan naziv ,,mongoloizam‘ postupno je napuSten, ali se nazalost joS
uvijek pojavljuje i koristi, a prihvaéen je naziv ,,Down's Syndrome* prema Johnu Langdonu
Downu, koji je prvi opisao sindrom. Znao je re¢i da to nije pozeljno stanje, ali da ima divnih

specifi¢nosti [1].

2.2. Kako dolazi do sindroma Down

Sindrom Down je najpoznatiji i najées¢i kromosomski poremeca;j [5].

Ljudsko tijelo se sastoji od velikog broja stanica. Svaka stanica u svojem sredistu ima jezgru
u kojoj je smjesten gen (nasljedni materijal). Geni se nalaze oko Stapicastih struktura koje se
nazivaju kromosomima. Jezgra svake stanice sadrzi 46 kromosoma, dakle 23 para, naslijedenih
od oba roditelja. Muske i zenske zametne stanice s generacije na generaciju prenose genetski
zapis ili kod, koji sadrZzava sve nase osobine. Djeca rodena sa sindromom Down imaju u svim
svojim stanicama viSak cijelog ili dijela jednog kromosoma (kromosoma koji je numeriran
brojem 21) jer stanica sadrzava 23 razlicita para kromosoma numerirana brojevima od 1 do 23.
Spol djeteta odreduje upravo 23. par kromosoma. Sindrom Down je uzrokovan pogre$nim
prijenosom kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica. Naj¢es¢e nastaje u jajnoj stanici

prije, a rjede nakon oplodnje, dok se u manjem broju sluc¢ajeva pojavljuje u spermijima [1].


https://images.app.goo.gl/5HUUz1feUj9LsbDK6

Dakle, u tom slu¢aju stanice ne sadrze 46 kromosoma, ve¢ 47 jer se pojavljuje jedan
prekobrojni kromosom (kromosom 21). Sindrom Down naziva se jos i trisomija 21 jer postoje tri

kopije 21. kromosoma [1].
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Slika 2.2.1. Kariotip muske osobe sa sindromom Down

[https://images.app.qoo.gl/GhmRcEINdEMevn5R6]

Citogenetski se razlikuju 3 tipa sindroma [5].

Prvi, klasi¢ni tip je nastao zbog nerazdvajanja kromosoma, a najc¢esce se naziva trisomija 21
[1]. Osim klasi¢ne trisomije 21, postoje osobe sa sindromom Down koje imaju dvije razlicite
vrste stanica, jednu sa normalnim brojem kromosoma - 46, a drugu sa 47 kromosoma. Taj se
drugi tip sindroma naziva mozaicki. Do tre¢eg oblika dolazi kada se dio 21. kromosoma odvoji
tijekom podjele stanica i zakvaci za drugi kromosom pa ne dolazi do promjene ukupnog broja
kromosoma. S obzirom da je ukupan broj kromosoma 46, prisutnost odvojenog dijela 21.
kromosoma uzrokuje pojavu simptoma sindroma Down. Takvo stanje naziva se translokacija ili
premjestaj te je prema tome ovaj tip sindroma dobio naziv translokacijski. Mozaicki tip se javlja
u samo 1-2% slucajeva sindroma Down, translokacijski se javlja u 3-4% slucajeva, dok je
klasi¢ni tip najcesci i javlja se u 95% slucajeva [1].

Unato¢ godinama istrazivanja, razlog nastajanja pogreSne podjele stanica jo$ uvijek je
nepoznat, a na oblik sindroma Down se ne moZze utjecati niti ne ovisi o vanjskim ¢initeljima. Na
osnovi dugogodis$nje statistike, uoc¢eno je da kod Zena iznad 35. godina starosti postoji veca
vjerojatnost da ¢e roditi dijete s sindromom Down (1:400 djece). S godinama se rizik povecava,
a do 40. godine on iznosi 1:110, a do 45. godine 1:35. Oko 70% djece sa sindromom Down je
rodeno od majki koje su bile mlade od 35. godina. Trisomija 21 nije nasljedna, no Sanse su ipak

vece da se dobije iduce dijete ukoliko u obitelji ve¢ postoji dijete sa sindromom Down [1].
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2.3. Epidemiologija sindroma Down

SD je sve Ce$¢i genetski poremecaj u populaciji. Ucestalost pojave SD ne razlikuje se
znacéajno kod populacija, naroda ili rase. Rizik radanja djeteta sa SD je 1.6%, odnosno da je
svako 600-800 novorodeno dijete zapravo osoba sa SD. Nadalje, taj broj nije jednak u svim
zemljama, a ovisi 0 tome provode li se pretrage ranog probira na SD te postoji li moguénost
prekida trudnoce na zahtjev [5].

Rizik radanja djece sa sindromom Down procjenjuje se na 1:300-500 djece, a prema nekim
autorima 1:700 djece. S napretkom citogenetike utvrdeno je da je tek 1 od 150 zametaka sa SD
sposobno za zivot nakon radanja [7].

U svijetu se danas pojavljuje prosjecno jedan slucaj na 1000 zivorodenih, a u Republici
Hrvatskoj se podaci o osobama sa SD (koja su ostvarila odredena invalidska prava), prate u
Registru osoba s invaliditetom, a u kojem su 1706 osoba sa sindromom Down. Kao naj¢esci
predisponirajuéi rizi¢ni ¢imbenik za pojavu sindroma Down spominje se dob majke. Rizik kod
trudnica u dobi od 20 godina iznosi 0,066 % ili 1:1.500 i viSestruko je nizi u odnosu na majke u
dobi od 40 godina, kod kojih iznosi 1,0 % ili 1:100 [8].

Prema podacima Hrvatskog registra o osobama s invaliditetom, iz izvje$¢a donesenog u
Zagrebu, svibanj 2019. godine, moze se vidjeti da je u Republici Hrvatskoj, dana 20.05.2019.
godine ukupno 1672 osoba sa sindromom Down, a u Varazdinskoj zupaniji, dana 20.05.2019.
godine, ukupno 77 osoba sa sindromom Down [9].

Uz genetiku roditelja, dob majke te prethodnim rodenjem djeteta sa sindromom Down,
¢imbenici rizika za rodenje djeteta sa sindromom Down ukljucuju i metabolizam folata,
prehranu, nacin Zivota, okoli§, profesionalne, genetske i epigenetske Cimbenike s naglaskom na

¢imbenike rizika roditelja [10].

2.4. Klini¢ka slika sindroma Down

Dijete sa SD uocljivo je ve¢ pri rodenju. Uz karakteristike SD, ¢esto je prisutna i smanjena
porodajna tezina i duzina [5].

SD se klini¢ki ocituje intelektualnim teSko¢ama, iako stupanj tesko¢e moze varirati od djeteta
do djeteta, a uz to postoji i znatno intrauterino i postnatalno zaostajanje u tjelesnom razvoju i
rastu [6].

Postoji preko 50 karakteristi¢nih obiljezja sindroma Down, a njihov broj i intenzitet razlikuje
se od osobe do osobe. Ukoliko dijagnoza nije postavljena prenatalno, na sindrom Down se vrlo
Cesto moze posumnjati odmah nakon poroda, zbog specificnog fizickog izgleda djeteta. Neka

djeca sa sindromom Down imaju samo neka obiljezja, dok ih druga imaju mnogo vise [1].



Medu naj¢es¢im karakteristicnim obiljeZjima izgleda djeteta sa sindromom Down su: malena
glava, kraé¢i prsni ko$, Siroki vrat, no dijete moze imati i kratak vrat s previSe masnog tkiva i
koze, miSi¢na hipotonija (smanjenje napetosti (tonusa) misi¢a), abnormalni oblik uski, kosi
polozaj o¢nih otvora, okruglo lice izravnatog profila, kratke Sake (na dlanu jedne ili obje ruke
moze postojati specifina popre¢na brazda), malena usta i nos s neproporcionalno velikim
jezikom, kratke i Siroke ruke i noge (veliki razmak izmedu noZznog palca i susjednog prsta) [1].

Na Sarenicama oc€iju imaju Brushfieldove pjege, a prisutan je nistagmus i strabizam te
nerijetko i slabovidnost [5].

U dijagnozu sindroma Down moze se posumnjati odmah nakon poroda, a ukoliko postoji
sumnja da se radi o sindromu Down, lije¢nik ¢e zatraziti pretragu iz krvnih stanica djeteta za
potrebu izrade kariotipa. Ukoliko se u kariotipu pronade visak cijelog ili dijela 21. kromosoma,

tada ¢e lijecnik potvrditi dijagnozu sindroma Down [1].
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Slika 2.4.1. Karakteristican izgled djeteta sa sindromom Down

[https://limages.app.qoo.ql/GhBwMTiwzEJgdNpf9]
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3. PoteSkoce osoba sa sindromom Down

Uz karakteristian izgled javljaju se i mnogobrojne poteskoce koje otezavaju zivot osoba i
djece sa SD. Medutim, individualno je koje ¢e poteSkoce i probleme osoba imati [5].

Uz veliki broj poteSskoca, najceS¢e su poteskoce sa srcem, problemi probavnog sustava,
bolesti Stitnjace, otorinolaringoloski problemi, neuroloski problemi, problemi s imunoloskim
(hematoloskim) sustavom i hormonima, poteskoce lokomotornog sustava, ostecenje vida i sluha,
problemi respiratornog sustava, stomatoloski problemi i poteskoce u ponasanju i komunikaciji
[1].

Kod novorodene djece sa sindromom Down zapazene su razli¢ite prirodene anomalije od
kojih neke mogu ugrozavati zivot, a druge se uocavaju tek nekoliko dana ili tjedana nakon
rodenja djeteta [3].

Djeca sa SD imaju usporen psihomotorni razvoj, razliite tipove i stupnjeve neurorazvojnih
poremecaja. Socijalni smijeSak izraZzavaju s 2 mjeseca, sa 6 mjeseci rotaciju, s 9 mjeseci sjede, a
s 11 mjeseci puzu. Hipotonija i hiperfleksibilnost zglobova dominiraju kod djece sa SD pa zbog
toga kasnije samostalno stoje i prohodaju od ostale djece (prosjecno s 20. mjeseci). Takoder su
prisutna i dominantna odstupanja u podru¢ju kognitivnog razvoja i govora [5].

Istrazivanjem koje je provedeno u Americi te u kojem je bio cilj utvrditi ucestalost
medicinskih problema kod osoba sa sindromom Down, otkriveno je da je 81% ispitanika imalo
prekomjernu tezinu ili bilo pretilo, znac¢ajno ostecenje vida bilo je prisutno u 18%, a znacajno
oStec¢enje sluha u 12%. Daljnjih 12% imalo je sr¢ani Sum, a 15% muskaraca problem s testisima,
ravna stopala nadena su kod vecine ispitanika (70%), s kserozom kod viSe od tre¢ine ispitanika
(39%). Podaci niskog broja otkucaja srca i snimanja niskog krvnog tlaka bili su tipi¢ni nalazi.
Povijest epilepsije pronadena je u 8% ispitanika. Posebnu brigu treba posvetiti pretilosti,
oStecenju osjeta i disfunkciji Stitnjace te se preporucuje redovita provjera svih odraslih osoba s

sindromom Down [11].

3.1. Kardiolo$ki problemi kod osoba sa sindromom Down

Sr¢anu gresku ima 30-60% djece sa SD, a srce djeteta je jedna od prvih stvari koju ce
pedijatar provjeriti odmah pri porodu. Budu¢i da odredeni broj djece sa SD ima sr¢anu gresku,
preporuka je da ultrazvuk (UZV) srca (uz klinicki pregled, laboratorijskih nalaza, EKG
(elektrokardiogram), RTG (rendgen) srca i pluc¢a, bude zlatni standard u kardioloskoj skrbi

djeteta sa SD. Prema tome kardiolog ¢e procijeniti i predloziti nacin lijeenja i pracenja [1].



Srcane greske mogu biti u sré¢anim Supljinama, sr¢anim pregradama, sr¢anim zaliscima i/ili
velikim krvnim zilama koje dovode ili odvode krv iz srca te ukljuéivati pogresku u razvoju istih

[1].

Simptomi koji (dijete moze, a i ne mora imati) mogu ukazati na sr¢anu gresku su: [1]

o Sum na srcu,
o brzina disanja ili oteZano disanje,
o Dboja koze (blijeda, plavkasta, siva),

o oblik prsnog kosa.

Samo neke od src¢anih gresaka zahtijevati ¢e kardiokirursko lijecenje, a tome obi¢no prethodi
invazivnija pretraga — kateterizacija srca [1].
Kirursku korekciju sréanih mana pozeljno je uciniti u optimalno vrijeme zbog daljnje

kvalitete djetetova zivota [3].

3.2. Probavni sustav kod osoba sa sindromom Down

Osobe sa SD cesto imaju poteskoce u obradi osjeta u ustima te su preosjetljivi na dodir i
stimulaciju oko lica, nemaju moguénost spajanja usnica te imaju poteskoce s kontrolom jezika 1
Celjusti. Zbog smanjenog misi¢nog tonusa mogu oteZano gutati i sisati [1].

U novorodencadi sa SD javljaju se razli¢ite prirodene promjene na zelucu i crijevima [3].

Zbog hipotonije misica, jezika i usta, novorodencad jede puno sporije i teze te je i samo
dojenje dugotrajnije [1].

Stanja koja zahvacaju probavni sustav su: [5]

o Nutritivni poremecaji (celijakija)
o Anatomske anomalije (duodenalna stenoza)

o Funkcionalni poremecaji (GERB opstipacija, Hirschprungova bolest)

Neka od nabrojanih stanja su poprili¢no rijetka, a stanja poput duodenalne atrezije ili
inperforirani anus, uocljivi su odmah pri rodenju pa ih je potrebno rijesiti kirurski [1].

Problemi poput orofacijalne dismorfije i neuromotorni problemi, vezani su uz teSkoce
zvakanja kod osoba sa SD [5].

Cest problem je i opstipacija, a ona se kod veéine moZe smanjiti adekvatnom prehranom,

adekvatnim unosom tekuéine i fizickom aktivnoscu [1].



3.3. Bolesti stitnja¢e kod osoba sa sindromom Down

Kod osoba sa SD najéesci je problem poteskoca u funkcioniranju $titne zlijezde koje ¢e imati
gotovo 20% osoba sa SD do odrasle dobi. Najcesée se radi o hipotireozi §to uzrokuje smanjeni
rast, poremecaj sna, promjenu apetita, umor i mnoge druge [1].

Kontrolu hormona TSH, T3 i T4 radi procjene funkcioniranja Stitne Zzlijezde, nuzno je
preventivno uciniti u odredenim vremenskim razdobljima, ¢ak i ukoliko dijete sa SD nema

tipi¢nih simptoma za hipotireozu [1].

3.4. Otorinolaringoloski problemi kod osoba sa sindromom Down

Problemi poput sklonosti slinjenju, curenju nosa i slaboj kontroli jezika mogu se rijesiti sami
postupno kako dijete odrasta. Neki od poremecaja mogu biti ¢esto neotkriveni, a ti problemi su
vrlo ozbiljni jer se odnose na nagluhost i gluho¢u. U odnosu na ostalu populaciju, kod djece sa
SD nagluhost je ¢eSc¢a, a buduci da je dobar sluh bitan za razvoj komunikacije i govora, bitno je
Sto ranije otkriti poteSkocu sluha. Provodna oStecenja sluha su nesSto ceSca od osjetilnog
oSte¢enja sluha kod osoba sa SD. OStecenje sluha kod djece sa SD se nerijetko opaza od strane
roditelja, pa djetetovo nereagiranje na roditeljsko obracanje ve¢inom pripisuju samom sindromu,
mentalnom 1 kognitivnom kasSnjenju, a da se zapravo radi o tome da dijete ima mogucnost
problema sa sluhom [1].

Pregled sluha se preporuca odmah po rodenju u rodilistu, a daljnja audioloska obrada
potrebna je u dobi od 6 mjeseci, zatim jednom godisnje sve do 12 godine i svake dvije godine do
18 godine [5].

Stoga je vrlo vazan rani probir sluha i dodatna obrada i prac¢enje. Anatomske razlike kao Sto
su visoko postavljen grkljan, kratki i Siroki vrat, izmjenjuju glasovne karakteristike. Visoko
nepce, kratka usna Supljina, zacepljenje nosne Supljine i izbocéeni jezik stvaraju funkcionalne
poteskoce pri govoru, a smanjen tonus jezika usana i miSica lica utjeCe na razvoj sposobnosti
hranjenja i motoriku usne Supljine koja je potrebna za razvoj govora [5].

Govor se u djece sa SD uvelike razlikuje u sposobnostima ovladavanja jezi¢nih vjestina uz
usporen razvoj jezi¢nih sposobnosti. Prve rije¢i izgovaraju u dobi od 2-3 godine, a u fazi
formiranja recenica Cesto izostavljaju veznike, prijedloge i priloge pa je vazno aktivno ucenje
pomocu posebnih programa i metoda. Vrlo je vazan individualan rad jer je svako dijete individua
za sebe [5].

Vrlo je vazno djecu sa SD od najranije dobi ukljuciti u logopedski program rane intervencije

[1].

10



Zbog protruzije jezika oSte¢ena je artikulacija odredenih glasovnih skupina. Uz poteSkoce u

ucenju, djeca sa SD mogu uciti i napredovati, uz posebne programe i u poticajnom obiteljskom
okruzenju ishod je bolji [5].

3.5. Problemi respiratornog sustava kod osoba sa sindromom Down

U djece sa SD cCeste su poteskoce s disanjem zbog manjih zra¢nih puteva nosa i usta. Stanja
kao S§to su prehlada, gripa, uvecani krajnici ili alergije mogu pogorsati disanje. Djeca sa SD

sklonija su infekcijama gornjih i donjih disnih putova [1].

U gornjim diSnim putovima najcesc¢e smetnje su: [5]
o produZena nazalna sekrecija,
o hrkanje u snu,
o opstrukcija nosa s disanjem na usta,
o opstruktivna apneja tijekom spavanja,
o protruzija jezika,

o kroni¢na sekretorna upala srednjeg uha.

Najotpornije na lijecenje je disanje na usta, a nastaje zbog hipertrofije limfati¢nog prstena.
Uzrok opstrukcije su velike protrudiraju¢e tonzile, a zbog zalepljenosti nosa izostaju
nazopulmonalni 1 nazotorakalni refleksi. Tome je posljedica slaba oksigenacija i povrsnije
disanje pa zbog toga djeca dodatno zaostaju u fizickom i psihickom razvoju. Opstrukciju tube
auditive uzrokuju adenoidne vegetacije, a posljedica tomu je poremecaj aerizacije srednjeg uha,
oslabljeni sluh 1 razvoj kroni¢ne sekretorne upale srednjeg uha. Adenoidektomija ili
tonziloadenoidektomija je Cesto indiciran kirurSki zahvat zbog slabog ucinka konzervativnog

lijecenja [5].

3.6. Neuroloske poteskoce kod osoba sa sindromom Down

SD na zi¢ani sustav utjeCe na viSe nacina, a efekt tog utjecaja se pokazuje kao poteSkoca u
podrucju kognitivnog funkcioniranja, ucenja ili govora. Takoder su promijenjeni i misi¢ni tonus i
misi¢na kontrola jer oni ovise o funkcioniranju ziv€anog sustava [1].

Djeca sa SD mnogo kasnije poc¢inju hodati, sjediti i govoriti nego zdravi vrS$njaci. Razvoj svih
njihovih funkcija je daleko sporiji, a proces starenja je brzi. Intelektualne teskoce su temeljni
znak SD, a odgovorne su tipi¢ne makroskopske promjene, zastoj sazrijevanja neurona i sinapsa

te smanjen broj neurona [5].
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Razina intelektualnih teSkoca je u vecéine djece sa SD na nekoj sredini, ali se sa sigurno$éu
zna da prilagodbom metoda, nacina i principa rada od najranije dobi, djeca sa SD imaju priliku
pokazati daleko vece sposobnosti. Neuropedijatar pomaze u procjeni neuroloskog razvoja djeteta
te je sastavni dio tima koji prate razvoj djeteta s SD i ujedno je i stru¢njak koji savjetuje u slucaju
da dijete ima epilepsiju [1].

Kod djece sa SD, epilepsija je 5-10 puta ¢es¢a nego u djece koja nemaju SD. Kod SD se vrste
epilepsije ne razlikuju od onih u opcoj populaciji, a prisutna su 2 najéesca razdoblja javljanja

epilepsije: [5]

a) do 2. godine (karakterizirano pojavom infantilnih spazma),

b) izmedu 20. i 30. godina (karakterizirano toni¢ko- kloni¢kim napadajima)

Lijecenje se provodi antiepilepticima, a ishod je jednak onom u opcoj populaciji za sve vrste
epilepsije [5].

U oko 5-10% djece sa SD javljaju se konvulzije, a oko 40% ih se javlja do prve godine Zivota
[1].

Djeca i odrasli sa SD mogu imati psihicke probleme i smetnje ponasanja [1].

U 20-40% djece sa SD uocavaju Se poremecaji ponasanja, a njih oko 5% ima autisticne
osobine, u 6-8% dijagnosticira se ADHD (poremecaj pozornosti s hiperaktivnos¢u). Poremecaj
spavanja ima oko 30% djece sa SD, a najucestalija je opstruktivna apneja u snu koja zbog
nedostatnog sna i hipoksije moze biti uzrokom pospanosti tijekom dana i uzrokom poremecaja
ponasanja. Tijekom ranih faza razvoja, neurorazvojno pracenje je vrlo bitno zbog rane
intervencije i prevencije odredenih poremecaja [5].

Na procese zaklju€ivanja, pamc¢enja 1 razumijevanja utjecu kognitivne tesSkoce pa zbog toga

djeca sa SD kratkoro¢no i teze zapamte i obraduju auditivne informacije [1].

3.7. Osjetilne i taktilne poteskoce kod osoba sa sindromom Down

Kod osjetilnih tesko¢a, mnoga djeca sa SD mogu biti preosjetljiva na dodir, pokret, zvuk,
vizualne podraZaje, te reagirati na njih plasljivosc¢u, vristanjem, odnosno sve takve situacije
dozivljavati kao neugodne. S druge strane dijete moze biti i neosjetljivo pa ¢e ono slabije
reagirati na podrazaje (ili traziti intenzivne stimulacije: guranje ruku u usta, griZenje,
pretrpavanje usta hranom) [1].

Taktilne vjestine ukljuCuju dodirivanje usnama, jezikom, ustima, rukama (to djeci pomaze

uspostaviti vezu s osobama, okolinom i predmetima), a djeca sa SD su vrlo osjetljiva na dodir
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pa razvijaju taktilnu obranu. Neka djeca ne vole da im se dodiruju usta ili se opiru ¢esljanju,

SiSanju i pranju [1].

3.8. Razvoj mozga kod osoba sa sindromom Down

Godine 1876. Fraser je prvi opisao mozak osoba sa sindroma Down te je ukazao na velike
makroskopske razlike u izgledu i veli¢ini mozga izmedu osoba sa i osoba bez sindroma Down
[5].

Poremecaj u razvoju mozga nastaje ve¢ u fetalno doba (20.-22. tjedna gestacije) na razini
diferencijacije neurona, sinaptogeneze, migracije te sazrijevanja mozga. Javljaju se intelektualne
teSkoce zbog nepravilne ekspresije gena, odnosno smanjene koli¢ine proteina koji sudjeluju u
neuromorfogenezi i pravilnom funkcioniranju mozdanih stanica. Na nastanak intelektualnih
teSkoc¢a djeluje 1 aminokiselina tirozin koja remeti pravilan razvoj mozga i mozdanih stanica

Prerano starenje ili senilnost nastaje zbog preuranjene neurodegeneracije [5].

3.9. Imunoloski sustav | hormoni kod osoba sa sindromom Down

Kod djece sa SD istrazivanja pokazuju da je kod nekih snizen IgG (imunoglobulin G) te da
imaju smanjen celularni imunitet, pojavnost leukemije je ¢eS¢a u odnosu na ostalu populaciju (ali
valja naglasiti da je pojavnost mala) [1].

Ceste su i upale disnih putova i ostale infekcije, sklonost aterosklerotskim promjenama i
autoimunom tireoiditisu (Hashimotov tireoiditis), te sklonost dijabetesu [5].

Uz cCeste infekcije diSnih putova i zacepljenje nosa, u male djece sa SD preporuca se Cis¢enje
sekreta nosa pumpicom i fizioloskom otopinom [1].

Javljaju se alergijske reakcije, dijabetes, hipotireoza, celijakija i Alzheimerova bolest. Kod
djece sa SD, dobar pokazatelj celijakije su AGA (anti-glijadinska protutijela). Za pracenje
promjena u Stitnja¢i vazna je kontrola TSH, ATA (tiroidna protutijela) te serumskih lipida. Za
Gravesovu bolest (Basedowljeva bolest, difuzna toksi¢na gusa, najces¢i je oblik hipertireoze)
nuzno je pratiti razinu TSI (TSH stimuliraju¢i imunoglobulin), ATGA (tireoglobulinska

antitijela) i AMA (antimitohondrijska antitijela) te lijeciti sve dok se ne normalizira razina TSI

[5].
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3.10. Hematoloski sustav kod osoba sa sindromom Down

Djeca s sindromom Down imaju 10 do 20 puta poveéan rizik od razvoja leukemije.
Kumulativni rizik za leukemiju u dobi od 5 godina iznosi oko 2%. Mnoga djeca sa sindromom

Down i akutnom leukemijom mogu se uspjesno lijeciti odgovarajuc¢im lijeCenjem [12].

3.11. Lokomotorni sustav kod osoba sa sindromom Down

Uzrok raznih ortopedskih poteskoca u osoba sa SD odnosi Se na miSi¢énu hipotoniju
(ozna¢ava smanjenu napetost misica) i pretjeranu fleksibilnost ligamentarnog aparata [1].

Zbog grube motoricke sposobnosti koja se sporije razvija rezultira time da djeca sa SD
prohodaju kasnije od svojih vrSnjaka te je potrebna timska pomo¢ fizioterapeuta u razvoju
pravilnih pokreta [1].

Djeca sa SD sklonija su subluksaciji kukova, patele i vratne kraljesnice (u podrucju C1-C2).
U klinickom pregledu sustava za kretanje pozornost treba usmjeriti na kukove, koljena, stopala 1
kralje$nicu, a na sumnju na postojanje patoloskih promjena savjetuje se konzultacija specijalista
ortopeda [5].

Hipotonija se ofituje na zglobovima nogu pa je smanjena funkcija donjih ekstremiteta te
nastaju smetnje u hodu. Kod 7,9% djece prisutni su problemi s kukovima koji su povezani s
laksitetom ligamenata i zglobne ¢ahure, a upravo zbog tog laksiteta dolazi do hipermobilnosti

zgloba i abnormalnog hoda (gegasti hod) [4].

3.12. Problemi koZe kod osoba sa sindromom Down

Koza kod novorodencadi sa SD je vrlo suha pa je potrebno redovno masiranje i svakodnevno
mazanje djecjim uljem ili preparatima koji ne¢e nastetiti kozi djeteta te da bi se izbjeglo
isusivanje i pucanje koze [1].

U djece sa SD c¢es¢i su problemi s kozom, kosom i noktima, a poteSkoce su atopijski
dermatitis, seborojicki dermatitis 1 suhoca koze. U adolescenata su Ceste gljivicne infekcije
noktiju, tabana i koze. U 77% osoba sa SD javlja se gljivi¢na infekcija stopala (atletsko stopalo),
a suhoc¢a koze je u 85% osoba prisutna ve¢ u petoj godini Zivota. Alopecia areata (ZariSno
opadanje kose) javlja se u 6-9% osoba sa SD izmedu 5. i 10. godine Zivota. U osoba sa SD ¢&esto

se javlja ubrzano starenje koze i ostalih tkiva [5].
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3.13. Oftalmoloski sustav kod osoba sa sindromom Down

Kod novorodencadi sa SD veca je ucestalost kongenitalne mrene, kongenitalnog strabizma i
nistagmusa. Ucestalost refraktornih anomalija javlja se tijekom djetinjstva i mladosti, a u
adolescentskoj dobi i keratokonusa. Kod dojencadi je veca pojavnost upalnih poremecaja suznog
aparata i spojnica [1].

Najcescée fenotipske osobitosti su epikantus, hipertelorizam, epiblefaron, entropij,
refrakcijske anomalije, nistagmus, strabizam, blefaritis, konjuktivitis, za¢epljenje suznih kanali¢a
uz epiforu, dakriocistitis, kroni¢ne vanjske infekcije kapaka, keratokonus, katarakta, glaukom,
Brushfieldove pjege, retinovaskularne anomalije. Prema ovim znacima oftalmolog moze
posumnjati na trisomiju 21 [5].

Kod vizualnih teSkoc¢a u osoba sa SD potrebno je vjezbati kontakt o¢ima, vizualnu paznju i
vizualno praéenje predmeta pokretima oCiju ve¢ u najranijoj dobi [1].

U novorodenackoj dobi je obavezan pregled specijaliste oftalmologa, a zatim jednom

godisnje do 12. godine i svake dvije godine do 18. godine Zivota [5].

3.14. StomatolosKi status i bolesti usne Supljine kod osoba sa sindromom

Down

Osobe sa SD vrlo ¢esto karakterizira izrazito visoka stopa parodontalnih bolesti [5].

U poteskoce stomatolosSkog statusa kod djece sa SD ubrajaju se: poteskoce u brzini i na¢inu
izbijanja zubica (zbog anatomske posebnosti, broj i oblik zubica te veli¢ina usne Supljine),
problemi disanja na usta, fisure jezika i usana, sklonost peridontalnim bolestima i gingvitisu
(zbog smanjenog celularnog imuniteta) [1].

Nesrazmjer izmedu muskulature usana i obraza naspram misic¢a jezika uzrokuje otvoreni
zagriz, a smanjenu ucinkovitost zvakanja i fizioloSkog ¢iS¢enja zubi uzrokuje smanjeni tonus
miSi¢a. Kod osoba sa SD cCesto je disanje na usta zbog malenog nazalnog dijela diSnog puta uz
karakteristike otvorenih usta s velikim jezikom. No, naj¢esce je rije¢ o relativnoj makroglosiji
gdje je jezik normalne veliCine, a opseg usne Supljine je smanjen zbog nerazvijenosti srednjeg
lica. Kod pregleda usne Supljine nepce izgleda visoko 1 usko, a zapravo se radi o plitkom nepcu
normalne visine, ali su nepcane plo¢e abnormalne debljine pa rezultira malim prostorom za
smjestaj jezika i ta se promjena odrazava na zvakanje i govor [5].

U svemu tome veliku ulogu ima logoped koji osobe sa SD uci o toénom polozaju jezika u

usnoj Supljini te vjezbama za podizanje tonusa orofacijalne muskulature [5].
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Usne i jezik s godinama postaju fisurasti i ispucani zbog kroni¢nog disanja na usta. Fisurast
jezik je jedna od najupecatljivijih osobina u osoba sa SD te s vremenom on postaje jako izrazen
te uzrokuje halitozu [5].

Osobe sa SD potrebno je educirati 0 adekvatnoj higijeni usne Supljine i zuba te prilikom
odrzavanja higijene usne Supljine takoder treba cCetkicom oprati i jezik. U posljedicu kroni¢nog
disanja na usta spada i smanjena koli¢ina sline §to uzrokuje simptome suhih usta §to je uzrok
smanjenog fizioloSkog ¢is¢enja usne Supljine i time pogoduje nastanku karijesa. Nicanje zubi je
zakasnjelo (izmedu 2. i 3. godine) i oni ni¢u nepravilnim redoslijedom pa je potrebna i
prilagodba prehrane i pritom je vazno §to duze sacuvati zdravima zube mlijeéne denticije.
Hipodoncija je ucestala u mlije¢noj i trajnoj denticiji i moze se naci u 38-63% osoba sa SD [5].

Istrazivanje iz Japana izvjeStava o pozitivnim u¢incima posjeta stomatologa te ¢is¢enja zuba
u razmacima od 3 do 4 mjeseca za skupinu mladih i odraslih osoba s sindromom Down. U
navedenom istrazivanju usporedili su osobe koje su obavljale redovnu njegu i posjete sa
osobama koje nisu obavljale nikakvu oralnu higijenu vise od godinu dana. Napredak

parodontalnih bolesti bio je znac¢ajno manji u skupini sa redovnom njegom [13].

3.15. PoteSkoée ponasanja kod osoba sa sindromom Down

U poteskoce ponaSanja kod osoba sa SD ucestala je pojava raznih nepozeljnih ponasanja
poput namjernog plazenja jezika, pljuvanja, pljeskanja, odbijanja, reagiranja na upit, gledanja u
o¢i sa smjeskanjem ili buljenjem, vikanja, tréanja, skrivanja, lezanja, sjedenja na podu i mnoga
druga [1].

U oko 20-40% djece sa SD uocavaju se poremecaji ponasanja. Oko 5% djece sa SD ima
autisti¢ne osobine, u 6-8% se dijagnosticira ADHD [5].

Potrebno je jasno razlikovati zlo¢esto¢u od teskoca ponaSanja, a problemi ponasanja nastaju
kada ih takva ponasanja spre¢avaju u komunikaciji s okolinom i u uspjeSnom uéenju [1].

Kod djece sa SD veliki je problem plazenje jezika (bilo namjerno ili ne), a oni vjerojatno to
ne rade iz zloCestoCe ve¢ iz Cinjenice jer misle da je to u redu. Vec¢ina djece sustavnim
programom nauce ne plaziti jezik jer plazenje jezika utjecCe na ponasanje drugih ljudi, uzrokuje
probleme pri izgovoru, a zbog disanja na usta ugrozeno je djetetovo zdravlje [1].

Vazno je razlikovati probleme nemira, ponasanja i psihicke probleme, a nakon analize
ponasanja, njegovih uzoraka i posljedica, radi se program promjene ponasanja u kojem se

definira problem, postave se ciljevi i sastavi se plan poduke za postizanje tih ciljeva [1].
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Provedenim istrazivanjem u Americi, dokazano je da su osobe sa sindromom Down Zenskog
spola imale bolje kognitivne sposobnosti i proizvodnju govora u usporedbi s osobama muskog
spola sa sindromom Down. Osobe muskog spola imale su vise problema s ponasanjem nego
osobe Zenskog spola. Ponasanje koje sugerira poremecaj hiperaktivnosti deficita paznje Cesto je
videno u djetinjstvu. Depresija je dijagnosticirana uglavnom u odraslih s blagim do umjerenim
intelektualnim teSko¢ama, dok je autisticno ponasanje bilo naj¢es¢e kod pojedinaca s teskim
intelektualnim teskocama. Starije osobe Cesto su pokazale pad adaptivnog ponasanja povezanog

s Alzheimerovom bolesc¢u [14].

3.16. Poteskoée u komunikaciji kod osoba sa sindromom Down

Proces u kojem jedna osoba oblikuje i Salje poruku drugoj osobi koja je prima naziva se
komunikacija. Komunikacija se provodi putem govora, koriste¢i razne geste, poloZzaj tijela,
facijalnu ekspresiju i sli¢no. Djeca sa sindromom Down puno bolje razumiju jezik prije nego sto
ga progovore, a u ranoj dobi nesrazmjer izmedu govora i razumijevanja moze biti 2-3 godine i
viSe, pa je iz tog razloga nuzno razvoj jezi¢nog razumijevanja popratiti razvojem augmentativnih
1 alternativnih oblika komunikacije koja ¢e djetetu omoguditi da unato¢ govornim tesko¢ama
razvije zadovoljavaju¢u komunikaciju te na taj nacin smanji ili izbjegne frustracije koje su vrlo
Ceste u djece sa sindromom Down koja puno brbljaju svojim nerazumljivim jezikom i bivaju
neshvacena i na taj nain prestaju se truditi govoriti [1].

Usporen razvoj jezi¢nih sposobnosti ocituje se kasnom pojavom prve rijeci, koja se javlja u
periodu izmedu druge i tre¢e godine djetetova zivota. Pri formiranju recenice Cesto izostavljaju
veznike, prijedloge i priloge [15].

Razna izvjes¢a dokazuju da su djeca sa sindromom Down koja su koristila komunikacijski
sustav izmjene slika razvila govorni jezik. Komunikacijske ploc¢e i knjige su individualno
dizajnirani komunikacijski sustavi koji uklju¢uju upotrebu slika, rebusa, slova, rijeci ili
piktograma, a slike se mogu drzati u biljeZnicama, te dijete da bi komuniciralo, obi¢no pokazuje

na sebi svojstven nacin sliku za rije¢ koju zeli upotrijebiti [1].
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4. Prenatalna dijagnostika sindroma Down

Ve¢ od 11. tjedna moguce je posumnjati na SD neinvazivnim probirom na osnovu
ultrazvu¢nih nalaza i biokemijskih testova [5].

Uvidom u kariogram ploda postavlja se kona¢na dijagnoza invazivnom dijagnostikom: [5]

o biopsijom korionskih resica (10.-13. tjedna trudnoce),
o amniocentezom (15.-20. tjedan trudnoce),

o kordocentezom (nakon 18. tjedna trudnoce)

Pacijenticama koje imaju 35. godina ili vise, preporucuje se uzorkovanje korionskih resica ili
amniocentezu drugog tromjesedja. Zenama mladim od 35. godina preporuda Se screening u
serumu majke u dobi od 16. do 18. tjedana gestacije. Maj¢inski markeri u serumu koji se koriste
za probir trisomije 21 su: alfa-fetoprotein, nekonjugirani estriol i humani korionski gonadotropin.
Upotreba ultrazvuka za procjenu gestacijske dobi poboljSava osjetljivost 1 specificnost pregleda
maj¢inog seruma [16].

Danska je bila prva drZava na svijetu koja je svim trudnicama provela nacionalnu, besplatnu
ponudu prenatalnog probira na sindrom Down. Od 1973. do 1993. godine, screening na temelju
dobi majke i pokazatelja visokog rizika rezultirao je stalnim porastom invazivnih postupaka.
Nakon uvodenja trostrukog testa 1994. godine, invazivni postupci su se smanjili prvi puta nakon
20 godina. Nakon uvodenja ponude kombiniranog probira za sve trudnice (2004. godine), broj
invazivnih postupaka znatno se smanjio, dok je istodobno doslo do porasta prenatalnih dijagnoza
sindroma Down. Uz to, broj zivorodenih sa SD smanjio se iznenada i znacajno, ali se nakon toga
stabilizirao na 23-35 godi$njih zivorodenih. Od toga, veéini je dijagnosticirano postnatalno [17].

U djece sa sindromom Down, nuhalni nabor je povecan uslijed nakupljanja tekucine na
straznjoj strani vrata. Mjerenjem nuhalnog nabora u 10.-14. tjednu trudnoce, pri standardnim
uvjetima ( u kombinaciji s dobi majke), omoguéava otkrivanje 72% plodova s sindromom Down
uz 5% lazno pozitivnih nalaza. Na kromosomsku abnormalnost mogu upucivati i veli¢ina nosnih
kostiju, ehogena zarista u miicu srca, ciste pleksus korioideusa u SZS (sredidnji zivéani sustav),
chogeno crijevo, krace bedrene kosti, prosirenje bubrezne ¢aSice i drugi. Navedeni pokazatelji
mogu se nac¢i na UZV, ali su nespecifi¢ni i mogu se na¢i u drugim bolestima (i u zdravih
plodova), pa njihovu prisutnost treba oprezno tumaditi [5].

Studija ukljucuje retrospektivnu analizu podataka - 157 prenatalno otkrivenih slucajeva
sindroma Down, rutinski dijagnosticiranih izmedu 6448 prenatalnih ispitivanja provedenih
tijekom razdoblja od 2002. do 2014. godine u jednom tercijalnom centru. Ucgestalost

dijagnosticiranih sluc¢ajeva SD iznosila je 2,4%. Sama dob majke bila je indikacija za prenatalnu
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dijagnozu u 47 slucajeva (45,2%), povecani biokemijski screening test prvog i drugog
tromjesecja u 34 slucaja (21,7%), abnormalni ultrazvucni pregled u 69 slucajeva (43,9%),
pozitivna obiteljska anamneza za kromosom abnormalnosti u 4 slucaja i visoki rizik za trisomiju
21 otkriveni su DNA ispitivanjem bez stanica u 3 slucaja. Ultrazvu¢ne anomalije bile su prisutne
u ukupno 94 fetusa (59,8%). NajceSc¢a abnormalnost bila je cisti¢na higroma koja je pronadena u
46 slucajeva (29,3%). Redoviti oblik SD (trisomija 21) naden je u 147 slucajeva (93,6%),
Robertsonova translokacija u 6 slucajeva (3,8%), a mozaicni oblik u 4 slucaja (2,6%) [18].

Trudnice kojima se probirom ustvrdi povecani rizik za rodenje djeteta sa SD, treba uputiti na
genetsko informiranje gdje ¢e im biti ponudene invazivne dijagnosticke tehnike (amniocenteza
ili metoda uzimanja uzorka korion frondozuma) u sklopu razgovora s lijeénikom. Preporucuje se
u dobi od 18.-20. tjedna detaljan UZV pregled ploda radi otkrivanja postojanja prirodenih
malformacija poput sréane greSke, abnormalnosti probavnog sustava i mnoge druge. U
prenatalnoj dijagnostici rabe se i razne druge citogeneticke metode poput rutinske kariotipizacije
koja daje pregled broja i strukture svih kromosoma, a nalazi se ¢ekaju relativno dugo. FISH
(fluorescentna in situ hibridizacija) je metoda kojom se fluorescentnom bojom selektivno boji
odredeni kromosom ili njegov dio, a mana ove metode je ta Sto govori samo o kromosomu ili
dijelu kromosoma koji se Zele ispitati, a ne daje podatke o izgledu broju ostalih kromosoma i
kromosomskih podrucja [5].

U prenatalnoj dijagnostici, interfazna FISH metoda pokazala se prakticnom jer se upotrebom
kromosom specifi¢nih sondi dobivenim tehnikom korion frondozuma ili amniocentezom, moze
se brzo 1 djelotvorno dijagnosticirati najc¢eS¢e numericke kromosomske abnormalnosti, a u
otkrivanju SD je 100%-tna. PCR (lanCana reakcija polimeraze) metoda je kvantitativne
fluorescentne reakcije koja koristi kratke polimorfne ponavljajuée sekvence DNA
(deoksiribonukleinska kiselina), a zasniva se na zapazanju u proporcionalnosti koliCine
produkata PCR i koli¢ini pocetne ciljne sekvence §to ¢e rezultirati da ¢e u SD biti i veca koli¢ina
produkata PCR [5].

Na dobrovoljnom pristanku buducih roditelja temelji se geneticko informiranje 1 utvrdivanje
prenatalnog rizika za razvoj SD. U procesu se buduce roditelje upoznaje s moguénostima
neinvazivnih i invazivnih metoda dijagnostike ili probira te moguénostima lazno pozitivnih i
laZzno negativnih nalaza. Informiranje buducih roditelja treba sadrZavati sve dobrobiti i uputstva
U negativne strane prenatalnog ispitivanja. Roditelji moraju dati pismeni pristanak za provodenje
testova, a ukoliko se utvrdi da plod nosi trisomiju 21, roditeljima treba dati detaljne informacije o

poremecaju te im uz puno razumijevanja pomo¢i o vlastitoj odluci o daljnjem tijeku trudnoée

[5].
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Istrazivanje koje je provedeno na temu kako su roditelji prenatalno dijagnosticirane djece sa
SD dozivjeli dijagnosticki proces 1 njihovu odluku da nastave trudnocu, podaci
polustrukturiranog, kvalitativnog ispitivanja intervjua u kojemu je sudjelovalo 8 majki i 5 oceva
prenatalno dijagnosticirane djece sa SD rodenim izmedu 2008. i 2017. godine, analizirani su
tematskom analizom. Nekoliko parova je naglasilo kako se nisu nadali djetetu sa sindromom
Down, ali nakon dijagnoze snazno su osjecali da je to dijete koje im je ,,dano*. Parovi su
naglasili da SD nije najgore $to se moglo dogoditi. Svi su parovi trazili iskustva izvan bolnice
kako bi istrazili potencijal za zivot ispunjenog zivota s SD. Pet parova se pozitivno osjecalo kod
davanja rezultata SD. Tri su se bra¢na para Osjecala negativno, uglavnom zbog toga S$to je
namjera raskida bila prihvacena. Nakon odluke o nastavku trudnoce, njihova interakcija s
zdravstvenim radnicima opcenito je dozivljavana kao pozitivna i potpora [19].

Medutim, neki Su se parovi i dalje osjecali ranjivima jer su bili svjesni da je njihova odluka
neuobicCajena. Zdravstveni radnici bi trebali pazljivo razgovarati na objektivan nacin tijekom
dijagnostickog postupka i predstavljati i prekid i nastavak trudnoce kao jednako legitimne

mogucnosti [19].
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5. Rana intervencija kod osoba sa sindromom Down

Odmah nakon §to su utvrdene odredene teskoce kod djeteta ili je postavljena dijagnoza,
pazljivo se planira i individualno usmjerava ucenje u vrlo ranom razdoblju djetetova zivota, a sve
to definira ranu intervenciju [1].

Dijete neprestano uci i za njega nema razlike izmedu igre i ucenja. UCenje je proces i djetetu
je potrebno aktivno hrabrenje i povjerenje u njegovu sposobnost da uspije, a u svemu tome uloga
je roditelja da djetetu omoguci pristup u svijet [20].

Postoje dva vazna aspekta odgovornog ucenja. Jedan je fokus na osposobljavanje roditelja u
reagiranju, a ne na strategijama, za igranje i poducavanje svoje djece. Drugi je fokus na
pomaganju djeci u razvoju srediSnjeg ponaSanja koje im omogucuje da postanu uspjesniji i
neovisniji uéenici [21].

Cilj je omoguciti djetetu da $to bolje razvije svoje mogucnosti te dobije iskustva koja su mu
potrebna, a djetetova okolina treba buditi njegovo zanimanje 1 paznju, poticati cjelokupan
djetetov razvoj te u poticaju na $to aktivnije sudjelovanje u interakciji s okolinom [1].

Rana intervencija obuhvaca edukacijsku, psiholosku i rehabilitacijsku pomo¢ te je ujedno i
podrska roditeljima. Za djetetov razvoj vrlo je vazna okolina, a proces uredenja djetetove okoline
na nacin koji povecava vjerojatnost da napravi ili nauci odredene stvari naziva se poducavanje
[1].

Djeci sa SD se treba prilagoditi okolina kako bi dobili §to vise poticaja i informacija jer zbog
manjka motivacije i slabijeg o¢nog kontakta, njihovo je vrijeme reakcije dulje pa je i prijenos u
mozak otezan i usporen. Zbog zaostatka u intelektualnom razvoju djece sa SD, potrebno je vise
vremena za ucenje [2].

Intelektualne teskoce svrstavaju se u Cetiri kategorije: [2]

1. Lake intelektualne teskoce - 1Q 55-70

2. Umjerene intelektualne teskoce - 1Q 40-55
3. Teze intelektualne teskoce — 1Q 20-40

4. Teske intelektualne teSkoce - 1Q ispod 20

Kod djece sa SD, razine intelektualnih teskoca su u Sirokom spektru, no veéina ih se nalazi na
nekoj sredini, ali prilagodbom nacina, principa i metoda rada od najranije dobi, sa sigurnos$¢u se
moze reci da tako dobivaju priliku te pokazuju daleko vece sposobnosti [1].

Za razvoj mozdanih stanica potrebna je djetetova aktivacija unoSenjem informacija u mozak i

veze s drugim stanicama, a te veze, mreze i putovi ¢e djetetu omoguciti da razvije vid, jezik,
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osjet mirisa, misi¢nu kontrolu i rasudivanje. Komunikacija je aktivirana senzornim iskustvima
djeteta, a ona su vazna za razvoj mozga [20].

Prve tri godine djetetova Zivota su najvaznije jer se 85% mozdanih struktura razvija upravo u
to vrijeme. Razvoj je neprekidan i ovisi 0 zrelosti mozga, zivéanog sustava i ostalih dijelova
tijela, a on se u nekim slu¢ajevima moze usporiti, ali nikad ne prestaje [20].

Rani razvoj djeteta obuhvaca 4 glavne vjestine: [20]

1. Gruba motorika — grube motorne vjeStine: odrzavanje polozaja, kretanja i
koordinacija zahtijevaju veliku upotrebu velikih misi¢a kod sjedenja, stajanja,
puzanja, hodanja, tr¢anja i drugih aktivnosti.

2. Fina motorika — fine motorne (adaptivne) vjestine: uklju¢uju manipulativne vjestine
poput odijevanja ili uzimanja jela te vjeStine potrebne za medusobno djelovanje S
okolinom. Obuhvacaju 1 male miSice prstiju 1 Sake u zadacima kao S$to je hvatanje
malih predmeta (takozvani pincetni hvat).

3. Komunikacija — komunikacijske vjestine potrebne su za razumijevanje drugih i
vlastito izrazavanje. Sposobnost obrade, primanja i razumijevanja informacija i
znaéenja predstavlja razvoj receptivnog jezika. Takoder ukljucuje i ekspresivni
jezik (sposobnost prijenosa informacija).

4. Drustvene vjestine — predstavljaju sposobnost interakcije s drugim ljudima.

Kako bi dijete moglo odgovoriti fizickim, jezi¢nim, emocionalnim i socijalnim zahtjevima,
razvoj u nabrojanim podru¢jima treba se pojavljivati istovremeno [20].

Djeca sa sindromom Down imaju ogroman potencijal, ali tek se nedavno naucilo raditi s
njima da bi se taj potencijal maksimizirao. Rad s njima na razvoju brzih motorickih sposobnosti
moze biti posebno dobar kada je rije¢ o podru¢ju razvoja u kojem se napredak prilicno lako vidi.
lako ¢e dijete motoricke sposobnosti ste¢i sporije, ipak ¢e savladati osnovne motoricke
sposobnosti kao Sto su sjedenje, hodanje, tréanje, skakanje i voznja tricikla. Takoder ¢e nauciti
sloZenije vjestine kao §to su ples, plivanje, jahanje, karate, jogging i sport. Za veéinu djece sa SD
grube motori¢ke sposobnosti s vremenom postaju jedna od njihovih snaga. I poput ostale djece,
sposobni su razvijati i usavrSavati nove motoricke sposobnosti itavog Zivota [22].

Uklju¢ivanjem u program rane intervencije, djeca uce prave stvari na pravi nacin u pravom
trenutku, stoga je poZeljno zapoceti Sto ranije (ve¢ u prvih 6-8 tjedana zivota). Specijalisti rane
intervencije su edukacijski rehabilitator i logoped te zajedno izvode sam program [1].

Ovisno o teSkocama i potrebama obitelji, uklju¢uju se i ostali specijalisti: psiholozi,
audiolozi, oftalmolozi i drugi. Pozeljno je da se u pocetku program izvodi unutar obitelji, a ve¢

sa oko 18. mjeseci djeca se mogu ukljuciti u grupni rad u manjim skupinama djece sa sli¢nim
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teSko¢ama, a kasnije, pod supervizijom specijaliste za ranu intervenciju i u redovne predskolske

ustanove [1].

Neki od temeljnih principa rane intervencije su: [2]

o Sva djeca uce, pa tako i djeca sa SD, ali uce sporije i zato im treba vise puta ponoviti
odredenu stimulaciju.

o Kao i sva druga djeca, djeca sa SD moraju uciti iste vjestine poput onih vjestina koje
im pomazu da se igraju, vjestina da postanu samostalniji i sastavni dio drustva te
vjestinu sudjelovanja u interakciji.

o Prve godine djetetova zivota su najvaznije za ucenje, a onog trenutka kad se utvrdi
teskoca, tu uCenje treba poceti.

o Najvazniji ucitelji svoga djeteta su roditelji.

o Za poticaj boljeg ucenja pazljivo su odabrani postupci ocjenjivanja i poducavanja.

o Uz razvoj djetetovih moguénosti sprje€avaju se dodatne teSkoce.

o Stvaranje pozitivnog odnosa izmedu djeteta, roditelja i ostalih ¢lanova obitelji.

5.1. Stvaranje individualnog programa rada

Stru¢ni naziv programa rane intervencije je individualni edukacijski program (Individual
Education Program - IEP). Prvi korak u oblikovanju programa rada s odredenim djetetom je
procjena njegove sposobnosti, a prvu procjenu radi edukacijski rehabilitator. Kroz promatranje
pokusava dobiti Sto vise informacija 0 djetetu kako bi mogao procijeniti sto uéiniti sljedece. Za
cjelokupan uspjeh programa rada rane intervencije vrlo je bitan postupak procjene [1].

U slucaju precijenjenosti djetetove sposobnosti moze se za dijete napraviti pretezak program
pa ¢e ono u to situaciji biti sprije¢eno zadovoljavajuce napredovanje. Uvjeti koji mogu uspjesno
garantirati djetetovu spremnost za ucenje neckog teSkog zadatka jest kvalitetno izvrSavanje
zadataka. Uspjesan program to¢no pokazuje §to dijete moze, a §to ne, pa je vrlo vazna
objektivnost stru¢njaka i roditelja u procjeni kako bi se mogao izraditi uspjesan program koji nije
prelagan ili pak pretezak. Procjenu djeteta na podru¢jima fine motorike, grube motorike,
spoznaje i razumijevanja, komunikacije, socijalizacije i igre vrsi edukacijski rehabilitator, a za
govorno-jezi¢ni razvoj i teSkoée specijaliziran je logoped. Ciljevi programa su strogo
individualni za svako dijete te se definiraju prema rezultatima ocjenjivanja. Razli¢itosti su
normalne i uobicajene pa je tako i uobic¢ajen nesrazmjer funkcioniranja na pojedinim podruc¢jima

[1].
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Roditelji uklju¢ivanjem u program rane intervencije posvecuju vrijeme sa sigurno$¢u u sebe
te stru¢nim vodstvom manje lutaju i istrazuju pa tako mogu provoditi kvalitetno vrijeme s
djetetom. U programu je pozeljno da je ukljucena cijela obitelj, a uspjeh je klju¢ svakog uéenja.
Uspjeh povecava samopouzdanje, razvija pozitivnu sliku o sebi te zadaci postaju sami sebi
nagradom. Uspjeh se kreira tako da se zadaci razdijele na manje korake te se pohvali ili nagradi

to¢an odgovor, a izbjegava se kritika ako je on netocan [1].
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6. Vaznost igre kod osoba sa sindromom Down

U ranom razvoju svakog djeteta igra je temeljno obiljezje. Dijete posjeduje dar svjesnosti $to
je osnova za njegovu igru (posebno tijekom prvih dviju godina) pa ga roditelj ne treba uciti kako
istrazivati svijet. Igra je Zivotno vazna od djetetova rodenja pa sve do njegove sedme godine te je
ujedno 1 temelj djetetova drusStvenog, tjelesnog i intelektualnog razvoja. Otkrivanje svijeta i
istrazivanje kroz igru sve je od cega se sastoji rano djetinjstvo, bilo da dijete grabi, baca, proteze,
gleda 1 kuSa, ono dozivljava svoje osjete u potpunosti. Djetetu se treba ponuditi Sirok spektar
mogucnosti. Nakon navrSene dvije do tri godine, dijete je proslo kroz osjetilno-motoricko
razdoblje te se pocinje razvijati njegova masta. Ispunjavajuéi svoj zivot bajkama, igrom,
mastarijama i glazbom, dijete mnogo dobiva te u sklopu istrazivanja igre, djetetov intelektualni
rast se odvija bez imalo svjesnog napora. Oko druge godine djetetova Zivota, ono postaje sve
vise svjesno vlastitog identiteta, a sve to ¢ini temelj njegove sanjarske i mastovite igre. Sigurnost
djeteta omogucuje interakciju s drugom djecom i odraslima te motivira dijete na igru, a ako je
okolina vise stimulirajuca, dijete je viSe spremno i sretno, dok previse stimuliraju¢a okolina
moze biti stresogena. Roditelji ili uditelji bi trebali organizirati aktivnosti za zajedni¢ku igru
djece te jedan od nacina proSirenja igre na druge je sudjelovanje roditelja ili ucitelja u toj igri.
Neke od klju¢nih karakteristika igre su: igra je radost i zadovoljstvo, spontana je i voljna, igra
zahvaca aktivni angazman igraca, ona je djetetova privatna stvarnost. Igra se premalo koristi kao
preduvjet spremnosti za skolu, a roditelji bi trebali biti uvjereni da je igra vazan ¢imbenik u
emocionalnom, kognitivnom i socijalnom razvoju djeteta izmedu druge i pete godine Zivota [20].

Upute za igru od psihoterapeuta i edukacijskog rehabilitatora uciniti ¢e ju najefikasnijom.
Dati ¢e korisne savjete o tome kako se kojom igrackom sluziti kako bi se djetetovo iskustvo
obogatilo te poboljsala fina motorika. Primjerenom stimulacijom i potporom moze Se dovesti
dijete (koje zaostaje u razvoju), da se zainteresira za teze i zahtjevnije zadatke, ali oni moraju biti
pokazani na ugodan nacin i pruziti djetetu osjecaj uspjesSnosti. Svi pokusaji djetetove igre moraju
uvijek biti povezani s opipljivim ili vidljivim promjenama (na primjer: ako stiS¢e polugu, okrece
se kotac 1 sli¢no). Izuzetno su vazna iskustva steCena u igri ako u kuéi ima brace i prijatelja.

Djeca sa sindromom Down cesto se osjec¢aju ugodnije u drustvu mlade djece [3].
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/. Zdravstvena skrb djece i odraslih sa sindromom Down

Pravo na redovitu i kvalitetnu zdravstvenu skrb, odrasli i djeca sa sindromom Down imaju u
mjeri i obujmu kao i svi ostali ¢lanovi drustva, a zdravstvena skrb osoba sa SD treba ukljucivati
multidisciplinarni pristup i kontinuiranost te puno sudjelovanje same osobe sa SD i njene
obitelji. Kod zdravstvene skrbi osoba sa SD treba gledati osobu u svoj njenoj cjelovitosti te treba
znati i vidjeti posebnosti bez obzira na sindrom Down [1].

Jedno od najvaznijih nacela sestrinske skrbi za djecu s teSko¢ama u razvoju je
individualizirani pristup. Individualizirani pristup podrazumijeva prihvacanje djetetove razvojne
dobi i stvarnih moguénosti, a ne djetetova ostecenja i kronoloske dobi [23].

U osoba sa SD zdravstvenu zastitu treba stalno unaprjedivati sukladno novim spoznajama
[1].

Ovisno o stupnju intelektualnih teSkoca i 0 postignutoj samostalnosti, osobe s intelektualnim
teSkoCama trebaju pomo¢ uze i1 Sire zajednice, a podrSke mogu biti u razliitim zivotnim
razdobljima ili razli¢itim vremenskim okvirima [24].

Razina pomo¢i koja je djetetu potrebna razlikuje se o stupnju intelektualnih teSkoca te ona
moze biti: [23]

o Povremena ili prema potrebi — kod promjene zivotnih okolnosti, na primjer odlazak u
vrti¢ ili Skolu 1 ona moze biti raznog intenziteta.

o Ograni¢ena — u odredenom vremenskom razdoblju intenzitet potrebne potpore je stalan.

o Opsezna — vremenski nije ograni¢ena, ali je redovito potrebna u odredenim okolnostima.

o Sveobuhvatna — pomoc¢ je stalno potrebna u ve¢oj mjeri te u svim situacijama tijekom

cijeloga zivota.

Kod prvog pregleda djeteta sa SD (u dobi od jednog mjeseca), lije¢nik ¢e dijete pregledati,
izvagati 1 izmjeriti duzinu tijela 1 opseg glave, pogledati ¢e sve dotadasnje nalaze, posavjetovati o
dojenju i o njezi djeteta, o programu cijepljenja te za daljnje pracenje djeteta. Cilj ovih pretraga
je na vrijeme uociti i intervenirati zdravstvene teskoce koje su u djece sa SD nesto ¢eSée od
ostale populacije [1].

Intervencije 1 ciljevi zdravstvene njege za osobe s intelektualnim poteSko¢ama, usmjereni su
na osiguravanje potrebne pomoci, razne edukacije o samozbrinjavanju, unaprjedenje zdravlja te

u prevenciji bolesti i povreda [24].
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Ciljevi zdravstvene skrbi za osobe s intelektualnim poteSkocama su: [23]

o Omoguciti osobi §to bolju integraciju u drustvo uz potporu regionalnih sluzbi,

o Stvaranje povoljnih uvjeta za zZivot, stanovanje, obrazovanje, zaposljavanje i ostalo,

o Stvaranje uvjeta za optimalan psihicki, fizicki 1 socijalni razvoj uz prihvacanje
individualnih posebnosti,

o Uspostava i odrzavanje trajno dobrih meduljudskih odnosa,

o Omogucéavanje osobnog razvoja i stila zivljenja.

Kvalitetna sestrinska skrb temelji se na razvojnim potrebama, moguénostima i utvrdenim
problemima djeteta i obitelji te se naglasak stavlja na normalizaciju, ukljucujuéi i adaptaciju
[23].

Medicinska sestra procjenom prepoznaje koje su poteskoce i problemi prisutni u djeteta i
njegovih roditelja te ih nastojati olaksati ili rijesiti uz pomo¢ ostalih ¢lanova tima [23].

Prisutnost obiteljske podrske je vrlo vazna u ostvarivanju kvalitete Zzivota u osoba s
intelektualnim poteskocama. Moguénost izbora oblika odgoja, obrazovanja i rehabilitacije (za
koju smatraju da ¢ée biti najprikladnija), u suradnji sa stru¢njacima, pravo je roditelja [24].

U odrasloj dobi vazna je prevencija institucionalizacije te osiguravanje adekvatnog stanovanja
uz podrsku u zajednici te ukljuc¢ivanje u svijet rada i zaposljavanja u zasti¢enim uvjetima ili u
zajednici uz podrsku. Nadalje, vazan ¢imbenik u ostvarivanju kvalitete Zivota je i suodlucivanje,
pa roditelje i osobe s intelektualnim teSko¢ama treba ukljuciti u kreiranje procesa rehabilitacije o
dogovoru o svakodnevnim aktivnostima te u donoSenju odluka. Aktivno sudjelovanje u

nabrojanim aktivnostima povecava osjecaj odgovornosti i motivaciju za rad [24].
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8. Adolescencija kod osoba sa sindromom Down

Adolescencija je razdoblje kada djeca sa SD pokusavaju izaéi iz djetinjstva, no nisu jo$
dovoljno osposobljeni da bi preuzeli odgovornosti zrele osobe [1].

Adolescencija je prijelazno razdoblje koje moze stvoriti stres 1 za adolescente 1 za roditelje.
Adolescenti sa SD prolaze iste faze kao i svi ostali adolescenti, ali zbog nedostatka kognitivnih i
ponasajnih ¢imbenika, oni i njihovi roditelji mogu smatrati ovo razdoblje posebno izazovnim
[25].

Jedno od najvaznijih pitanja je prepoznavanje i posStivanje kronoloske dobi svakog tinejdzera
sa sindromom Down te prepoznavanje da njihove socijalne i emocionalne potrebe u velikoj mjeri
odgovaraju dobi, unato¢ njihovoj jezi¢noj 1 kognitivnoj odgodi. Njihovo drustveno
razumijevanje obi¢no je naprednije nego Sto vec¢ina ljudi oko njih prepoznaje. TinejdZeri sa
sindromom Down pubertet dostizu u istoj dobi kao i svi ostali. Oni napustaju Skolu i1 kre¢u kroz
zivot na temelju svoje kronoloske dobi. Kao odrasli, oni Zele iste stvari kao i svi drugi, vlastiti
dom s privatno$¢u, izborom i dostojanstvom, korisnim zaposlenjem i prijateljima, partnerima i
drustvenim Zivotom i pristupom svim zajednicama [26].

Danasnje generacije mladih sa SD postizu daleko viSe nego $to se prije mislilo da je moguce
te se pretpostavlja da ¢e vecina moci savladati odredene Skolske programe i s novim
mogucénostima posti¢i daleko vecu razinu samostalnosti. Osobe sa SD u adolescenciji Se vise ne
smatraju djecom te je rezultat toga da im treba pomo¢i u pripremi za zivot u svijetu u kojem c¢e
Zivjeti, raditi i imati odnose s drugim ljudima, s i bez teskoca [1].

Provedena studija u Velikoj Britaniji poti¢e sve roditelje i ucitelje da podrze tinejdzere sa SD
u Sirokom rasponu tjelesnih aktivnosti iz dva razloga: zdravlja 1 moguénosti za socijalne kontakte
1 prijateljstva. Vjezbanje ¢e takoder poboljsati hod i drzanje, disanje i opéu kondiciju. Ova
sportska zanimanja mogu nastaviti prosiriti drustveni zivot i u odraslim godinama. Kada se uzmu
u obzir vjestine pisanja, 90% svih tinejdZera sa SD moglo je pratiti 1 kopirati slova 1 rijeci, a
gotovo svi (93%) mogli su napisati svoje ime. Od tinejdzera sa SD u redovnim Skolama, 94% ih
je moglo napisati svoja i obiteljska imena, 83% je moglo napisati jednostavne recenice, a 61%
napisati vlastitu adresu, jednostavne poruke, jednostavne pric¢e i kratko pismo. Od tinejdzera S
SD u posebnim skolama, 48% je moglo pisati svoja obiteljska imena, 30% je moglo pisati
jednostavne recenice i vlastitu adresu, 17% je moglo pisati jednostavne poruke, 4% je moglo
pisati jednostavne price, a 22% kratko pismo [26].

Isto tako, nedavna studija pokazala je da djeca sa SD ¢esto nemaju svijest o svom invaliditetu
usprkos vidljivosti svog stanja. Ova studija koristila je nove zadatke kako bi istrazila njihov uvid.

Svi sudionici izrazili su sklonost uklju¢ivanju u druStvene aktivnosti s vr$njacima u razvoju [27].
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Vecina sudionika sa SD identificirala se s osobom u razvoju. Iako su svi sudionici pripisali
viSe pozitivnih deskriptora fotografijama pojedinaca koji se obi¢no razvijaju, oni su ostali
pozitivni prema sebi. Rana svijest o razlici koju pokazuju mladi ljudi sa SD sugerira da ovo
moze igrati vaznu ulogu u njihovom razvoju identiteta [27].

Sve osobe, bez obzira na invalidnost, reproduktivna su bi¢a. Pojedinci s sindromom Down i
drugim intelektualnim tesko¢ama, mogu se susresti s druStvenim predrasudama i znaCajnom
roditeljskom anksiozno$¢u. Kao pacijenti, imaju pravo na rutinsku reproduktivnu zdravstvenu
zastitu koja je pruzena populaciji. Kognitivne i jezicne poteskoce mogu predisponirati ovu
populaciju neZeljenoj trudnoéi, spolno prenosivim bolestima i1 seksualnom iskoriStavanju.
Reproduktivno obrazovanje prilagodeno na kognitivnoj razini, stilu ucenja i nacinu Zivota,
klju¢no je za obrazovanje djece i mladih sa sSindromom Down [28].

Najvaznije je prihvatiti pravo djeteta da odraste jer ¢e ono bez obzira na ograniCenja i
koli¢inu pomo¢i, postati odrasla osoba. Uz puno razumijevanja i uz prihvacanje djetetovih
ciljeva, osjecaja i snova, treba im pomoci u razvijanju sposobnosti da mogu govoriti u vlastito
ime i da postanu individue koje imaju pravo biti prihva¢ene u druStvu i razvijati vlastite interese,
ukuse, stavove i talente [1].

U usmjeravanju adolescenata sa sindromom Down prema zdravom i produktivnom zivotu
odraslih osoba, zdravstveni djelatnici se mogu sluziti zdravstvenim smjernicama, a takoder bi se
trebao primijeniti i Siri interdisciplinarni pristup kako bi se osiguralo da socijalni, obrazovni i
profesionalni planovi postoje kako bi se podrzalo fizicko i mentalno zdravlje i razvoj tijekom
tranzicije u odraslu dob. Mnoga od ovih pitanja imaju Siru primjenu na bilo kojeg adolescenta s
intelektualnim tesko¢ama [29].

Adolescencija je vrlo specificno razdoblje odrastanja koje zahtijeva puno razumijevanja i
specifi¢ne fizicke, psiholoske, intelektualne, hormonalne i drustvene promjene kroz koje prolaze
sva djeca. Najvaznije je beskrajno voljeti svoje dijete te mu zeljeti da stekne Sto je moguce bolje

temelje za produktivan, bogat, pun, sretan i samostalan zivot [1].
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9. Ukljucivanje djece sa sindromom Down u predskolske i Skolske

programe

Bez obzira na stupanj intelektualnih teskoc¢a, sve osobe imaju pravo na obrazovanje i razvoj
koji odgovara njihovim moguénostima i potrebama te nijednoj osobi ne smije biti uskracen
pristup odgovaraju¢em obrazovanju [23].

Za razvoj djeteta sa SD vrlo vaznu ulogu imaju godine provedene u dje¢jem vrti¢u te upravo
to djeci moze pojacati osje¢aj pripadnosti, a roditeljima osjecaj pruzanja podrske drustva
odnosno mjesne zajednice [3].

U dje¢jem vrticu dijete sa SD moze nauciti mnogo. Djecji vrti¢ svakom djetetu pruza
stjecanje znanja s podru¢ja socijalnih iskustva, povecanja samostalnosti, blage discipline,
koordinacije grube i fine motorike. Jedno od najvaznijih sposobnosti koje dijete moze usvojiti u
dje¢jem vrti¢u je samostalno igranje, a igra je prirodno sredstvo za razvoj i ucenje. Djecji vrti€ je
najbolja mogucnost za integraciju djece sa SD uz najvazniju prednost - kontakt s djecom koja su
govorno razvijenija. Takoder, u dje¢jem vrticu djeca sa SD dolaze do najviSeg stupnja
normalizacije zbog kontakta s ostalom djecom. Medutim, odgajateljica bi trebala imati veliku
sposobnost prilagodbe te dobro poznavati zakonitosti opéeg razvoja djeteta, a dobra veza izmedu
roditelja i vrtica je presudna za daljnji razvoj djeteta [3].

Rana intervencija 1 kontinuirani rad s djetetom sa SD priprema dijete za ukljucivanje u vrtice
i Skole te je potrebno napraviti individualni edukacijski program za svaku godinu u vrticu i za
svaki razred u skoli [1].

U pripremi plana vrlo je bitna suradnja roditelja i strucnjaka u vrti¢u i Skoli uz psihologa,
edukacijskog rehabilitatora, pedagoga i logopeda. Uz integraciju djece sa SD u vrti¢e i Skole,
vazna je i integracija djece, mladih i odraslih u drustvene, sportske i kulturne organizacije [1].

Takoder je vazno ukljucivanje djece sa SD u sve aktivnosti u razredu, posebno tijekom
blagdana i sudjelovanje na priredbama (narocito u onima koje se pripremaju za roditelje) [2].

Nedavnim istrazivanjem provedenim u Udruzi za Down sindrom Osjecko — baranjske
zupanije i grada Osijeka, istrazio se utjecaj glazbeno-ritmickih stimulacija na likovno izrazavanje
djece na podrucju kolorigrama slike tijela i slobodnom crtezu, a dokazalo se da je glazba na
razli¢ite nacine bila pokreta¢ psihoemocionalnog izrazavanja kod djeteta §to se odnosi na razine
misljenja, koncentracije, zakljuéivanja, raspolozenja [30].

Istrazivanje provedeno u Americi pokazuje da osobe s sindromom Down bolje uce kada vide
ilustrirane stvari. To je otkri¢e pokazano na brojnim podrucjima razvoja, ukljucujuéi usvajanje
jezika, motorickih sposobnosti i pismenosti. Studija porucuje da ¢e poucavanje biti ucinkovitije

kada se informacije prezentiraju uz podrsku slika, gesta ili predmeta [31].
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Mnoga djeca s sindromom Down mogu unaprijed razviti sposobnosti Citanja $to bi se moglo
o¢ekivati na njihovoj kognitivnoj i jeziénoj razini. Citanje daje vazan doprinos rjeéniku i
jezi¢nom razvoju za svu djecu i to moze biti od posebne Koristi za djecu s sindromom Down, s
obzirom na njihova specificna jezi¢na odlaganja. Motoricke sposobnosti razvijaju se sporije za
djecu s sindromom Down u odnosu na ostalu djecu. Ova kasSnjenja u motorickom razvoju
smanjuju moguc¢nost novorodencadi za istraZzivanje i u¢enje o svijetu oko sebe i stoga dodatno
utjecu na kognitivni razvoj. LoSa oralna motoricka kontrola moze utjecati na razvoj jezi¢nih
vjestina [31].

Djeca s sindromom Down pokazuju specifi¢na kasnjenja u ucenju koristenja govornog jezika
u odnosu na njithovo neverbalno razumijevanje. Gotovo svako dijete ¢e imati izrazajni jezik koji
kasni u odnosu na njihovo jezi¢no razumijevanje. Djeca dozivljavaju dvije vrste izrazajnih
poteskoca: kaSnjenje u savladavanju reCenica i gramatike te specificne poteskoce u razvoju
jasnog stvaranja govora [31].

Obrada 1 sjeCanje izgovorenih informacija se poboljsavaju kada su podrzane relevantnim
slikovnim materijalom. Ove su informacije dovele do toga da su odgajatelji naglasili vaznost
koristenja vizualnih potpora, ukljucujuéi slike, znakove i ispis pri pouc¢avanju djece S sindromom
Down, jer ovaj pristup u potpunosti koristi njihove jace vjestine pamc¢enja [31].

Djeca s sindromom Down, koja su obrazovana u svojim osnovnoskolskim sredinama uz
odgovarajuc¢u podrSku, pokazuju znacajna jezi¢na postignuca tijekom vremena, kako u strukturi
tako i u jasno¢i. Vaznost razvoja govora i jezika za kognitivni i drustveni razvoj ne moze se
preuvelicati. Rijeci i reenice su sastavni dijelovi intelektualnog razvoja; mislimo, razmisljamo i
pamtimo koriste¢i se govornim jezikom. Rije¢i su glavni izvor saznanja o svijetu. Govorne i
jeziCne vjestine utjeCu na sve aspekte drustvenog i emocionalnog razvoja, Ssposobnost
pregovaranja o druStvenom svijetu i sklapanje prijateljstava, razmjene briga i iskustva te
sudjelovanje u obitelji i zajednici [32].

Optimalno okruZenje za ucenje djece sa sindromom Down je ucenje s vr$njacima koji nemaju
oStecenje u intelektualnom ili psihomotornom podru¢ju. Djeca uée od svojih vr$njaka, tako da ¢e
promatranje 1 sudjelovanje u nastavnom planu i programu vrSnjaka, koji se obi¢no razvija, pruziti
moguénosti ucenja tijekom dana. Ocekivanja u ucionici veca su u redovnim Skolama. Nastavni
plan i program postavljen je za djecu bez teSkoca, a njihovo ucenje nudi modele pismenosti i
jezika za dijete s sindromom Down [32].

Roditelji 1 ucitelji trebaju uciniti vise kako bi osigurali da se prijateljstvo s vrSnjacima s
invaliditetom ostvari izvan $kole. PoboljSanje razumijevanja i podrske tinejdzerima i odraslima s
sindromom Down u njihovim domovima, na radnim mjestima, u trgovinama i slobodnim

aktivnostima mogao bi biti jedan od mnogih pozitivnih rezultata ukljucivanja [32].
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Djeca sa sindromom Down u redovnim $kolama takoder trebaju visSe moguénosti za druzenje
s vr$njackom skupinom djece sa slicnim stupnjem intelektualnih poteskoca. To se moze postici
osiguravanjem da djeca s sindromom Down imaju prijatelje sa sli¢nim invaliditetom u $koli ili

izvan nje [32].
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10. Inkluzija djece sa sindromom Down

Proces ucenja i odgajanja djece s poteSkoCama u razvoju zajedno s djecom normalnog
razvoja naziva se inkluzija. Uz inkluziju djeca imaju jednake moguc¢nosti u razvoju svojih
emocionalnih, tjelesnih, drustvenih te drugih sposobnosti. Takoder omogucuje djeci s
potesko¢ama u razvoju mogucnost za promatranje, imitiranje i doticaje s djecom normalnog
razvoja [33].

Socijalna integracija djece s potesko¢ama u razvoju i njihovih vr$njaka daje moguénost svoj
djeci da uce, igraju se i zive zajedno, te da se razviju u osobe koje razumiju i posStuju jedni druge.
Mnogi istraziva¢i vjeruyju da su socijalne interakcije s vrSnjacima osnova za razvoj i
socijalizaciju djeteta i da ti odnosi mogu doprinijeti najvis§im postignu¢ima djeteta te njegovom
socijalnom i intelektualnom razvoju [33].

Navedena su Kljuéna podrucja u kojima odnosi s vr8njacima imaju glavni utjecaj: [33]

o Razvoj socijalnih vrijednosti, stavova i op¢e sposobnosti djeteta

O

Predvidanje i utjecaj na buduce intelektualno zdravlje djeteta
o Poducavanje djece kako da ne budu socijalno izolirani

o Poducavanje djece kako da kontroliraju agresivno ponasanje
o Pomoc¢ pri razvijanju spolnog identiteta

o Pomo¢ pri razvijanju Sirih pogleda na svijet

o Utjecaj na obrazovno postignuce djeteta i njegove ciljeve za buduénost.
Koristi inkluzije za roditelje djeteta sa sindromom Down: [33]

o Dijete dobiva najvise prilika koliko je to moguce
o Prihvacdanje razlika
o Osjecéaj da je dijete prihvaceno

o Informacije o djetetu u usporedbi s drugom djecom.

Inkluzijom se pokuSavaju suzbiti predrasude, segregacija i diskriminacija kao i osvjestavanje

zajednice prema toleranciji i razvoju pozitivnih stavova prema osobama koje su "drugacije" [4].
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11. Edukacija roditelja i osobe sa sindromom Down

Nedvojbeno je da ¢e se postavljanjem dijagnoze SD u novorodenog djeteta promijeniti Zivot
roditelja i obitelji, ali prije svega preporucljivo je unaprijed se pripremiti za sve predstojece
izazove te porazgovarati s lijeénikom o moguénostima pronalaska pedijatra ili specijalista te
pokusati $to viSe nauciti o ovom kromosomskom poremecaju uz pomoc¢ interneta, knjiga,
iskustava drugih ljudi i ostalo. Lije¢enje je simptomatsko dok potpuni oporavak nije mogu¢ [1].

Sindrom Down nije nasljedan [5].

Djeca sa SD prolaze kroz jednake razvojne etape kao i sva ostala djeca, samo je njihov
ulazak u pojedinu etapu nesto sporiji i kasniji, a ostanak na pojedinoj etapi razvoja nesto dulji
[34].

Suvremeni pristup skrbi o osobama s intelektualnim teSko¢ama usmjeren je na povecanje
kvalitete zivota koju ¢ini: individualna procjena vlastitog zadovoljstva s nafinom zivota,
uvjetima zivota 1 tijekom zivota, mogucnostima i ogranienjima te perspektivama, a vrlo
znacajnu ulogu u svemu tome ima prisutnost obiteljske podrske [24].

Pravo roditelja je moguénost izbora oblika odgoja, rehabilitacije i obrazovanja za koje
smatraju da ¢e biti najprikladnija u primjeni kod njihovog djeteta u suradnji sa stru¢njacima. U
skladu s nac¢elima normalizacije, inkluzije 1 integracije, vrlo je vazno omoguciti djetetu boravak
u vlastitoj obitelji §to je duze moguce, a u odrasloj dobi vazna je prevencija institucionalizacije te
osiguravanje adekvatnog stanovanja uz podrsku u zajednici i ukljucivanje u svijet rada i
zaposljavanja [24].

Vazno je naglasiti da primjerenim 1 prilagodenim poticajnim postupcima, ranim uocavanjem
teSkoca te ranom rehabilitacijom, razvoj djece sa SD moze se ubrzati i znatno unaprijediti,
imajudi realna ocekivanja djeteta te vodeéi ra¢una o njihovim temeljnim sposobnostima [34].

Djeca sa sindromom Down su dobra, topla, vesela, dobro¢udna te se vole zabavljati uz
glazbu i igru. Dijete s SD odrasta u odraslu osobu te kao takvo zeli ostvariti sve aktivnosti kao i
ostale odrasle osobe, a ima 1 osoba s SD koji nikad ne uspiju nauciti brinuti se o sebi ili nauciti
Citati, dok s druge strane ima pojedinaca koji su zavrsili studij i zaposlili se [1].

Uz integraciju i inkluziju, osobama sa sindromom Down pruza se prilika i mogucnost da
vode ispunjen zivot u skladu s vlastitim mogucénostima, potrebama i sposobnostima unutar
obitelji i zajednice kojoj pripadaju. Takoder, uz socijalnu integraciju, kvaliteta Zivota pojedinca
ukljucuje i optimalno tjelesno i psihi¢ko zdravlje, socijalno-ekonomske i socijalno-psiholoske
aspekte zivota, funkcionalne sposobnosti, druStvene odnose, osobnu imovinu te kulturne

aktivnosti i iskustva [23].
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12. PRIKAZ SLUCAJA — J.T.

Nakon $to su izlozene opce karakteristike i 0sobitosti sindroma Down, temeljem prikupljenih
podataka intervjuom majke te promatranjem i analizom podataka, u ovom radu biti ¢e prikazan
individualan slu¢aj desetogodi$nje djevojcice sa sindromom Down, od njezina rodenja,
poteskoce s kojima se susrela, uklju¢ivanje u ranu intervenciju, sam rad i razvoj, socijalizacija,
inkluzija i integracija u dje¢jem vrti¢u pa sve do uklju¢ivanja u Skolski program u Centar za
odgoj i obrazovanje ,,Tomislav Spoljar.

J.T. je djevojCica rodena sa sindromom Down. Uz samu dijagnozu, J.T. je rodena i sa nizom
drugih prirodenih anomalija (sr¢ana greska, komplikacije respiratornog trakta). J.T. zivi u
obiteljskoj ku¢i s majkom, ocem te ima stariju sestru i brata. U dobi od tri mjeseca polazila je
kompleksnu fizikalnu terapiju u okviru majka-dijete programa u Specijalnoj bolnici za
medicinsku rehabilitaciju u Varazdinskim Toplicama te je bila uklju¢ena u program rane
intervencije u sklopu Udruge za sindrom Down Medimurske Zupanije. Rana intervencija
obuhvacala je fizikalnu terapiju, vjeZbe logopeda i edukacijskog rehabilitatora, terapijsko jahanje
obitelji pri ucenju, pruZanju pomoci, razumijevanju, njezi te u savladavanju svih moguéih
teskoca. J.T. je ve¢ od prvog dana pokazala zainteresiranost u programu rane intervencije pa tako
svakodnevno ponavljati uz demonstraciju sve $to je naucila kako bi usvojila $to viSe vjestina i da
ne bi doslo do zaboravljanja nau¢enog. S dvije godine krenula je u djec¢ji vrti¢c Bambi, a njezina
integracija je bila iznenadujuce povoljna. J.T. je bila prihvacena od cijelog tima odgajatelja i
ostale djece. Majka kaze da je J.T. u dje¢jem vrti¢u pokazivala veliku srecu i zadovoljstvo te je
njezina odgajateljica bila od velike vaznosti jer je upravo ona bila ta koja je djevojéicu
ukljucivala u sve svakodnevne radne aktivnosti, a koordinacija grube i fine motorike bitno se
razvijala uz razna slikanja prstima, drzanje kista, bojica (pincetni hvat), igranje plastelinom,
tr¢anje, skakanje i sli¢no. Odgajateljica je ujedno i pripremala i ucila ostalu djecu o
polaska u djecji vrti¢ bio je minimalan, sa samo par rijeci pa je tada bilo i malo teze komunicirati
s njom, no obitelj se trudila sto viSe razumjeti $to bi J.T. Zeljela re¢i. Majka navodi da je J.T.
prohodala s 26 mjeseci te da joj je boravak u dje¢jem vrticu donio mnogo prijatelja, omogucio
socijalizaciju te pripremu za Skolu. Kod prirodenih sr¢anih anomalija J.T., problem je bio
dijagnosticiran otvoreni ductus arteriosus persistens.

Ductus arteriosus (ductus Botalli) ozna¢ava normalnu vezu izmedu pluéne arterije i aorte te

je nuzan za pravilnu fetalnu cirkulaciju, a u trenutku rodenja, porast parcijalnog tlaka kisika u
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krvi i pad koncentracije prostaglandina uzrokuje zatvaranje ductus arteriosusa, u pravilu unutar
prvih 10 do 15 dana zivota [35].

Ako ne dode do tog normalnog zatvaranja, dolazi do otvorenog ductus arteriosusa sto je bio
slucaj kod J.T.. Majka navodi kako je J.T. sr€ana mana stvarala mnoge poteskoce prilikom
hranjenja i disanja, puzanja i hodanja, pa ne bi imala dovoljno jakosti za izvodenje nabrojanih
aktivnosti, a s vremenom se javila i plu¢na hipertenzija s dispnejom. S navrsenih Cetiri godine,
proveden je operativni zahvat kojim se uspjesno zatvorio ductus arteriosus persistens, a jedanput
godisnje odlazi na kontrolu koja potvrduje da je sve uredno. J.T. je imala i ¢estih problema s
otezanim disanjem i zaCepljenosti disnih putova, takoder s Cetiri godine djevojcici je provedena
adenoidektomija (dijagnoza: Vegetationes adenoideae hypertrophycae) nakon cega se opce
stanje poboljsalo. S navrSenih sedam godina, J.T. je upisana u Skolu u Centar za odgoj i
obrazovanje ,,Tomislav Spoljar. Majka navodi da bez obzira to je dobro pratila programe
ucenja, njena testiranja psihomotornog razvoja te mnoga druga koje su provodili stru¢njaci,
pokazala su da J.T. ne zadovoljava upis u redovnu $kolu. Za svaku Skolsku godinu ima
individualiziran odgojno-obrazovni program koji je prilagoden za njene sposobnosti i
mogucnosti. J.T. je trenutno blizu zavrSetka 4. razreda te uci globalno Citanje koje se temelji na
vjestini vizualnog ucenja kod djece sa sindromom Down. Funkcionalne poteskoce pri govoru
stvaraju joj visoko nepce, kratka usna Supljina, zacepljenje nosne Supljine i prevelik jezik.
Takoder, hipotonija miSi¢a odnosno smanjeni tonus jezika, usana i miSi¢a lica utjeCe na
sposobnost hranjenja, ali i motoriku usne Supljine potrebnu za razvoj govora. S obzirom da je za
djecu sa sindromom Down prosje¢no usvajanje komunikacijskih vjestina nesto kasnije nego za
ostale vrSnjake te je govor nerazumljiv nepoznatim ljudima, a Ceste su i pogreske u izgovoru te je
jezicno izrazavanje manjkavo i ponekad neuskladeno. U Skoli ima i predmete socijalizacije,
radnog odgoja, komunikacije, tjelesnog i zdravstvenog odgoja te razvoj kreativnosti uz glazbeni i
likovni koji J.T., temeljem izjava majke, najvise voli. Motori¢ki je nes§to naprednija, a kroz igru
su joj ukljucene razne situacije za ucenje. Od velike vaznosti su i iskustva steCena u igri sa
sklopu skolskog rasporeda sati, dva puta tjedno ima logopedske vjezbe gdje uci globalno Citanje,
Citanje s razumijevanjem, radi razne vjezbe, masaze lica razli¢itim didaktickim pomagalima kako
bi Sto bolje razvijala govorne vjestine te kako bi svela miSi¢nu hipotoniju na minimum.
Logopedske vjezbe djevojcica nastavlja raditi i kod kuce, kako bi se vidjeli rezultati. Majka
navodi da J.T. dosta brzo nauci ono $to ima za zadac¢u te da ¢esto dobi pohvale od strane ucitelja.

U sklopu Centra za odgoj i obrazovanje ,,Tomislav Spoljar®, J.T. pohada terapijsko jahanje, a
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majka navodi da kada su i praznici, ¢esto odlaze na terapijsko jahanje jer se J.T. jako veseli

konji¢u Santi.

Slika 12.1. Program rane intervencije J.T., 01.06.2011. godine

[izvor: autor]

37



Slika 12.2. Program rane intervencije J.T., 13.12.2012. godine (18. mjeseci kasnije)
[izvor: autor]

Slika 12.1. Program rane intervencije J.T., 01.06.2011. godine [izvor: autor] i slika 12.2.
Program rane intervencije J.T., 13.12.2012. godine (18. mjeseci kasnije)[izvor: autor], prikazuju
program rada rane intervencije kod djevojcice, izraden od strane stru¢njaka. Moze se vidjeti kako

su se navedeni programi mijenjali i razvijali prema potrebama i mogucnostima djevojéice u

vjestine koje se koriste za razvoj grube i fine motorike, za socijalizaciju i igru te mnoge druge.

Na slikama je izbrisano ime i prezime djeteta zbog zastite identiteta.
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Slika 12.3. J.T. uci citanje s razumijevanjem uz pokazivanjem s kaziprstom

[izvor: autor]

Slika 12.4. Primjer ucenja jezicnog razumijevanja uz pomo¢ koordinatora (majke)

[izvor: autor]
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Nadalje, kod oftalmoloskih poteskoca, J.T. je dijagnosticiran strabizam koji korigira s
naocalama te odlazi 2-3 puta godiSnje na preglede vida kod oftalmologa. Kod poteskoca u
probavnom sustavu, djevojcici je dijagnosticiran sindrom iritabilnog crijeva s dijarejom, a majka
kaze da se bolovi i gréevi u crijevima javljaju kada J.T. posrijedi neka emocija ili uzbudenje.
Takoder, majka navodi da J.T. redovito kontrolira $titnjau kako bi se prevenirale moguce
poteskoce koje su karakteristi¢ne za osobe sa sindromom Down.

Na samom kraju navedenog prikaza slucaja, uz promatranje i analizu medicinske
dokumentacije djevojcice te prikupljenim podatcima od strane roditelja, prikazana su najnovija
10. godina:

1. Misljenje psihologa

Djevojcica je emocionalno topla, usporenog op¢eg psihomotornog i intelektualnog razvoja,
disharmoni¢nog testnog profila, u kategoriji lakih intelektualnih teSkoca, distraktibilne i tesko
odrzive paznje, nedovoljno razvijenog govora, fine motorike, okulomotorike, emocionalnog i
socijalnog razvoja, ocekivanog za sindrom Down uz preporuke na nastavak logoterapije i

tretman radnog terapeuta kako bi se poticao razvoj njezinih sposobnosti.
2. Misljenje logopeda

Kratkotrajne je paZnje i koncentracije, ali sada neSto duZe uspijeva usmjeriti paznju na
ponudene aktivnosti i pri tome odrzava koncentraciju. Komunikacija je intencijska te se
ostvaruje za imperativne i deklarativne svrhe. U komunikaciji sve vise koristi duze re€enice, ali
obi¢no bez upotrebe funkcionalnih rijeci, naruSene gramaticke strukture. Prikladno upotrebljava
socijalne pozdrave. U govoru prisutna eholalija, djevojcica vrlo Cesto ponavlja postavljeno
pitanje Sto je odraz slabog jezicnog razumijevanja i sluSnog procesuiranja. Receptivna jezicna
funkcija je djelomicno razvijena. IzvrSava jednostavne verbalne upute, slozenije upute potrebno
je viSe puta ponoviti ili razlomiti na manje dijelove. Ekspresivna jezicna funkcija naruSena je
artikulacijskim pogreskama izgovora, prisutne su nesustavne greske izgovora (pojedine glasove
koje izolirano izgovara, djevoj€ica u vecini slu¢ajeva ispusta ili ih zamjenjuje naro€ito u fonetski
slozenijim strukturama). Takoder, u rije¢ima slozenije fonoloske strukture prisutno je
premjestanje slogova unutar rijeCi i/ili dodavanje slogova. Zbog navedenih odstupanja
ekspresivni govor je Cesto nerazumljiv za Siru okolinu. U gradi artikulacijskih organa, uocava se
mala usna Supljina, gotsko nepce, hipotonija facijalne muskulature. Artikulatori su loSije
pokretljivosti 1 slabo su koordinirani. Rje¢nik odstupa od dobi (siromasniji u odnosu na ostale

vrS$njake).

40



Auditivna percepcija i diskriminacija su djelomi¢no razvijene, kod ponavljanja recenica za
logopedom, ¢esto ponavlja zadnji dio recenice. Vjestine potrebne za usvajanje Citanja i pisanja
nisu razvijene. U logopedski tretman Skolske godine 2018./2019. ukljucena je dva puta tjedno.
Logopedski tretman usmjeren je na poticanje komunikacije, stimulaciju i pokretljivost govornih
organa, razvoj govorne ekspresije, recepcije i sluSanja, vjestina ¢itanja i pisanja. Preporuka je

nastavak logopedskog tretmana.
3. Misljenje pedagoga

Ucenica je upisana u Centar za odgoj i obrazovanje ,,Tomislav Spoljar* i polaznica je
odgojno-obrazovne skupine ucenika s intelektualnim i utjecajnim teSko¢ama u razvoju. Uéenica
je u Skoli obuhvaéena neposrednim radom ucitelja, edukacijskog rehabilitatora i logopeda, te
povremeno struc¢nih suradnika pedagoga i socijalnog radnika. Redovito polazi nastavu i druge
oblike odgojno-obrazovnih aktivnosti te sukladno sposobnostima izvrSava predvidene zadatke.
Do sada je iz Skole izostajala zbog bolesti, a Sto su roditelji redovito opravdali. Ucenica je
komunikativna i primjerenog ponasanja u socijalnim interakcijama s vr$njacima i odraslima u

Skoli. Suradnja s roditeljima je dobra i uspjesna.
4. Misljenje ucitelja razrednog odjela

Djevojcica je uklju¢ena u odgojno-obrazovnu skupinu od pet ucenika. U skupini ostvaruje
dobar socijalni kontakt sa dvoje ucenika, a sa neverbalnim ucenicima ostvaruje tezi kontakt ili ih
ignorira. Ukljucena je u individualan program rada logopeda. Emotivno je toplo dijete s kojim se
kontakt lako uspostavlja, ali teze odrzava. Kratkotrajne je paznje i koncentracije. Potrebna joj je
neprestana motivacija i verbalna nagrada za rad, osobito za aktivnosti koje ne voli. U Skolu
dolazi i odlazi Skolskim autobusom. Gruba i fina motorika je u razvoju. Dobro se orijentira u
prostoru oko sebe. Kad hoda po stepenicama ucenica je samostalna i rijetko trazi ruku ili
rukohvat. Samostalno poskakuje 1 penje se na ljuljacku ili tobogan. Kod primanja sitnih
predmeta ponekad treba pomo¢ (pincet-hvat u razvoju). Gradi stupove od velikih i malih kocaka,
koristi obje ruke uz verbalan nalog. Prihvaca Skare i grubo reze uz verbalno i fizicko vodenje.
Crtez je na razini Saranja, olovku drzi djelomi¢no pravilno te je potrebna daljnja vjezba.
Slikovnice boja unutar linija i sa puno truda. Uz verbalno usmjeravanje lijepi papir i nastavne
listice. Uz verbalnu pomo¢ pronalazi uljeza u nizu sli¢ica. U svim aktivnostima skrbi o sebi te joj
je potrebna pomo¢ i nadzor. Djevoj¢ica jede svu hranu, ali uz motivaciju i neprestani poticaj.

Pije iz Salice 1 CaSe te trazi 1 odlazi na nuzdu. Samostalna je kod oblacenja i svlacenja.
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podrucjima te se preporuca nastavak Skolovanja u posebnoj odgojno-obrazovnoj ustanovi prema
programu usvajanja svakodnevnih vjestina.

Medicinska sestra kroz plan zdravstvene njege prikuplja podatke koji su potrebni za odabir
adekvatnog cilja 1 intervencija. Kroz plan medicinska sestra uocava kriti¢ne ¢imbenike, vodeca
obiljezja, ciljeve, intervencije i evaluaciju. U radu sa djecom s intelektualnim teskocama i sa
obitelji, uoCava se cijeli niz sestrinskih dijagnoza koje ovise o dobi djeteta, stupnju intelektualnih
teskoca te podrucju rada medicinske sestre. Medicinska sestra kod svakog pacijenta izraduje
individualan plan zdravstvene njege, stoga su ciljevi, intervencije i evaluacija za svakog
pacijenta razliciti i zahtijevaju holisticki pristup [36].

Navedene su sestrinske dijagnoze koje se mogu pronaci kod djevojcice:

1. SMBS- hranjenje, odijevanje, osobna higijena, eliminacija u/s kognitivnom i
motornom nesposobnoséu

2. Visok rizik za ozljede u/s kognitivnom i motornom nesposobnoscu

3. Tjeskoba roditelja u/s dijagnozom intelektualnih poteskoc¢a kod djeteta

4. Ostecena verbalna komunikacija u/s oSteCenim kognitivnim obrascem patologijom
govora

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

6. Senzorno-perceptivna promjena- vizualna u/s strabizmom §to se oéituje nepravilnim
kretnjama 1 bjezanjem oka

7. Dehidracija u/s dijarejom $to se ocituje slabos¢u, suhom sluznicom i kozom

Za osobe s intelektualnim teSkoc¢ama, ciljevi i intervencije sestrinske skrbi usmjereni su na
osiguravanje potrebne pomoc¢i pri obavljanju osnovnih aktivnosti svakodnevnog zivota,
edukacije o samozbrinjavanju, edukacije same osobe i obitelji, unaprjedenju zdravlja te
prevenciji bolesti i povreda. Kod provodenja intervencija zdravstvene njege ne bi se smjelo
zanemariti ¢uvanje samoposStovanja 1 dostojanstva osobe, a uz samu edukaciju, obitelji je
potrebna i emocionalna potpora i savjetovanje zbog stresnih i specificnih stanja koja mogu biti
posljedica otezanog funkcioniranja. Takoder, intervencije se planiraju ovisno o stupnju
intelektualnog ostecenja, pridruZzenih zdravstvenih 1 socijalnih problema te vrsti podrske koju

osoba ima [24].
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13. Hrvatska zajednica za Down sindrom

Na Prvom simpoziju o SD odrzanom u Splitu 2004. godine, potaknulo se osnivanje zajednice

udruga kako bi se bolje koordinirale aktivnosti udruga te poticalo da se djeci, mladima i

odraslima sa SD i njihovim roditeljima pomogne kroz socijalne, zdravstvene i obrazovne

mogucénosti u Republici Hrvatskoj [1].

Hrvatska zajednica za Down sindrom (HZDS) osnovana je 2005. godine, te ju ¢ine ¢lanice 7

udruga: [1]

N o g &~ w D oE

Udruga za sindrom Down-Zagreb,

Udruga 21 za sindrom Down-Split,

Udruga za sindrom Down Medimurske Zupanije,
Udruga za sindrom Down-Rijeka 21,

Udruga za Down sindrom Karlovacke Zupanije,
Udruga za Down sindrom Zadarske Zupanije,

Udruga za Down sindrom Osjecko-baranjske zupanije).

Danas svih sedam udruga kroz razne projekte osiguravaju stru¢ni rad edukacijskih

rehabilitatora, logopeda, psihologa i fizioterapeuta, od najranije dobi te se programi rane

intervencije poticu kroz sve udruge s ciljem da se svi ti programi nude svoj djeci u Republici

Hrvatskoj, u njihovoj blizini i u njihovom okruzenju [1].

Primjeri aktivnosti Hrvatske zajednice za Down sindrom: [1]

@)

Senzibilizacija javnosti 0 osobama s SD (kroz predavanja, izlozbe, medije, tiskane
materijale),

Ukljucivanje djece sa SD u redovne vrtice i Skole,

Poticanje govora uz pomo¢ simbola (PCS-Picture Communication Symbols; potice
Sirenje vokabulara, bolji govor i razumijevanje apstraktnih pojmova),

Obuka stru¢njaka po metodama,

Rjesavanje pitanja iz podrucja socijale,

Zdravstvene usluge,

Registar osoba sa SD,

Prikupljanje, prevodenje i tiskanje literatura na hrvatskom jeziku,

Osiguravanje poticajnijih oblika zivljenja uz ukljucivanje u drustvenu zajednicu.
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Ujedinjeni narodi, 10. studenog 2011. godine, donijeli su odluku kojom se 21. oZujka
obiljezava Medunarodni dan osoba s Down sindromom. Usvajanjem ove odluke iskazuju svoju
podrsku zastiti prava osoba s Down sindromom u cijelom svijetu, a posebice u zemljama u

razvoju [37].
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14. Prava osoba sa sindromom Down

Prema postoje¢im pravilnicima i zakonima iz sustava zdravstva, socijalne skrbi i mirovinskog

osiguranja, postoji mnogo vrsta prava koje mogu ostvariti osobe sa SD, njihovi roditelji ili
skrbnici [1].
Pravilnici i zakoni za ostvarivanje prava osoba sa SD su: [1]

o

Zakon o radu,

Zakon o socijalnoj skrbi,

Deklaracija o pravima osoba s invaliditetom,

Zakon o porezu na dohodak,

Zakon o doplatku za djecu,

Pravilnik o pravima roditelja djeteta s tezim smetnjama u razvoju na dopust ili na rad
s polovicom punog radnog vremena radi njege djeteta,

Zakon o predskolskom odgoju i naobrazbi,

Pravilnik o sastavu i1 naCinu rada tijela vjestacenja u postupku ostvarivanja prava iz
socijalne skrbi i drugih prava po posebnim propisima,

Pravilnik o posebnim uvjetima i mjerilima ostvarivanja programa predskolskog

odgoja te mnogi drugi.

Primjeri prava osoba sa SD: [1]

@)

Pelene nakon tre¢e godine,

Nadoknada putnih troskova,

Uputnice za sve preglede,

Ortopedska pomagala,

Osobna invalidnina,

Rehabilitacija (logoped, edukacijski rehabilitator, fizikalna terapija i drugi)
Djecji doplatak za dijete s oStecenjem zdravlja ili s tezim oSte¢enjem zdravlja,
Doplatak za njegu i pomoc¢,

Dopust do sedme godine djetetova zivota,

Osposobljavanje za samostalan rad i zivot,

Status roditelja njegovatelja za djecu s velikim teSko¢ama i mnoga druga.

Za prava od socijalne skrbi i detaljne informacije te ostvarivanje tih prava, potrebno je

kontaktirati Centar za socijalnu skrb prema mjestu prebivalista, a neka od prava su: doplatak za

njegu i pomo¢, savjetovanje, osobna invalidnina i drugo [1].
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15. Zakljudak

S obzirom da je sindrom Down vrlo Cesti genetski poremecaj, moze se pojaviti u bilo kojoj
obitelji bez obzira na rasne skupine i ostale ¢imbenike. Uz specificna obiljezja 1 karakteristike
samog sindroma, dijagnosticirati se moze jo$ u trudno¢i, ne moze se izlijeciti, ali se napretkom
medicine, zivotni vijek osoba sa Sindromom Down znatno produljio. Mnogo je poteskoca koje
imaju osobe sa sindromom Down, ali ¢e cijeli tim stru¢njaka pokusati Sto viSe olaksati pojedine
poteskoce te ih pokuSati osposobiti na razinu Sto veceg stupnja samostalnosti. Jo§ jedna od
karakteristika navedenog sindroma je prisutnost intelektualnih teSkoca, pa osobe sa sindromom
Down sporije uce I sporije savladavaju odredene vjestine.

Postavljanje dijagnoze bitno mijenja zivot obitelji. Samo obitelj koja ima ¢lana sa sindromom
Down poznaje osjecaje koji se pojavljuju poput ocaja, nemoci, straha, neizvjesnosti, pa je vrlo
vazna prilagodba na novonastalu situaciju te Sto bolja informiranost i edukacija, a upravo tu je
znacajan rad medicinske sestre.

Vrlo je vazno djecu sa sindromom Down ukljuciti u program rane intervencije kako bi se $to
viSe razvio djetetov potencijal te mogucnost u stjecanju raznih iskustva. Takoder, vazno je
ukljuciti djecu sa sindromom Down u djecje vrtice 1 u skole jer druStvena prihvaéenost ima veliki
utjecaj na njihovu samosvijest, samopouzdanje te izgradnju identiteta. Osobama sa sindromom
Down Kkoristi boravak u sredini u kojoj se korektno govori i komunicira, a koristi im i primjer
djece bez teskoca, osobito u svladavanju vjestina poput Citanja i pisanja te pridonosi i socijalnoj
interakcijskoj komunikaciji koja ukljuc¢uje komunikaciju s vr$njacima i svim Skolskim osobljem,
a odvija se za vrijeme rucka ili odmora.

U prikazu slucaja prikazan je individualan rad 1 razvoj desetogodiSnje djevojCice sa
sindromom Down te kako se integrirala u drustvo, odnosno u dje¢ji vrti¢ i Skolu. Intervjuom
majke te prikupljenim podatcima moze se zakljuciti kako je djevojcica vrlo pozitivna i vesela
osoba jednako kao i ostala djeca koja nemaju sindrom Down te da je bila prihvacena od strane
drustva $to je vrlo koristilo njenom razvoju, u¢enju i komunikaciji. S obzirom da je usporenog
opc¢eg psihomotornog i intelektualnog razvoja, Sto je ujedno i karakteristika za osobe sa
sindromom Down, uz rad kod kuce te u timu stru¢njaka ne zaostaje te pokazuje zainteresiranost,
ali zbog slabije koncentracije, treba puno truda i strpljenja kako ne bi zaboravila nauceno.
govor je nerazumljiv nepoznatim osobama, u izgovoru su Cesto prisutne pogreske te je jezicno
izrazavanje 1 dalje manjkavo. Rana intervencija je vrlo doprinijela razvoju djevojcice, a djecji

vrti¢ joj je omogudio razvoj fine motorike (slikanje prstima, drZanje flomastera, kistova),
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socijalizaciju, potaknuo komunikaciju i iskustva koja je stekla u svakodnevnim kontaktima s
okolinom te je stekla mnoge prijatelje.

S obzirom da djeca sa sindromom Down bolje ufe putem vizualnog pristupa, razne
komunikacijske ploce, kartice i simboli olakSavaju u€enje. Nakon rodenja, obitelji je vrlo vazno
pruziti paznju, podrsku, razumijevanje, prve informacije bi trebale biti kratke 1 jasne, a roditelji
bi trebali znati da se medicinskoj sestri mogu obratiti kada god osjete potrebu. Sestrinska skrb je
vazna i tijekom trudnoc¢e gdje medicinska sestra priprema majku na roditeljstvo, pruza podrsku
te educira o zdravim navikama. Nadalje, vazno je naglasiti da svaki napredak zahtijeva iznimnu
upornost, trud i strpljenje roditelja 1 cijelog tima stru¢njaka. Vazno je zadrzati pozitivan stav,
ohrabrivati dijete u njegovim pokuSajima 1 nagraditi trud, a ne samo Zeljeni rezultat. Iako
napredak u rehabilitaciji mozda nece odmah biti primjetan, bitno je zapamtiti da to ne znaci
neuspjeh ili nemogucnost razvoja. Svako je dijete individualno i napreduje u skladu sa svojim
mogucénostima, a na stru¢nom timu je da to podrzi 1 koristi na na¢in da dijete postigne najbolje

Sto moze.
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HL¥ON
ALISHIAINN

Sveuciliste
Sjever

SVEUCZILISTE
SIEVER

IZJAVA O AUTORSTVU
I
SUGLASNOST ZA JAVNU OBJAVU

Zavr$ni/diplomski rad isklju¢ivo je autorsko djelo studenta koji je isti izradio te student
odgovara za istinitost, izvornost i ispravnost teksta rada. U radu se ne smiju koristiti
dijelovi tudih radova (knjiga, ¢lanaka, doktorskih disertacija, magistarskih radova, izvora s
interneta, i drugih izvora) bez navodenja izvora i autora navedenih radova. Svi dijelovi
tudih radova moraju biti pravilno navedeni i citirani. Dijelovi tudih radova koji nisu
pravilno citirani, smatraju se plagijatom, odnosno nezakonitim prisvajanjem tudeg
znanstvenog ili stru¢noga rada. Sukladno navedenom studenti su duzni potpisati izjavu o
autorstvu rada.

Ja, Tamara Trubelja pod punom moralnom, materijalnom i kaznenom
odgovornoséu, izjavljujem da sam iskljuiva autorica zavr$nog rada pod
naslovom Oblici podrike za osobe sa sindromom Down te da u navedenom radu
nisu na nedozvoljeni nacin (bez pravilnog citiranja) koristeni dijelovi tudih
radova.

Studentica:
(Tamara Trubelja)

Trube

(v[ﬂstoruéni potpis)

Sukladno Zakonu o znanstvenoj djelatnost i visokom obrazovanju zavrine/diplomske
radove sveu¢ilista su duzna trajno objaviti na javnoj internetskoj bazi sveucilisne knjiznice
u sastavu sveuCilidta te kopirati u javnu internetsku bazu zavr$nih/diplomskih radova
Nacionalne i sveucilidne knjiznice. Zavrni radovi istovrsnih umjetnickih studija koji se
realiziraju kroz umjetnicka ostvarenja objavljuju se na odgovarajuéi nagin.

Ja, Tamara Trubelja neopozivo izjavljujem da sam suglasna s javnom objavom
zavr$nog rada pod naslovom Oblici podrke za osobe sa sindromom Down
¢ija sam autorica.

Studentica:
(Tamara Trubelja)

bl

(ﬂastoruéni potpis)
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