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oPIs
Down sindrom kromosomski je poremegaj koji nastaje zbog viska jednog kromosoma ili dijela
kromosoma. Javija se u svim rasnim skupinama. Najéesée fizigke karakteristike djeteta sa Down
sindromom su: $irok vrat, kosi poloZaj odiju, okruglo lice, malena usta i nos, velik jezik, kratki
ekstremiteti i slicno. Pri sumnji na Down sindrom, radi se pretraga iz krvnih stanica djeteta, odnosno
kariotip. Djeci s Down sindromom potrebna je velika paZnja i posvecéenost, znaéajnije nego ostaloj
dieci. Roditeljima je potrebno puno strplienja i tolerancije pri uéenju djeteta novim tehnikama i
vjestinama poput hodanja, sjedenja, priéanja i slitno. Takoder, kod osoba sa Down sindromom
prisutne su intelektualne te$koce razlititog inetenziteta stoga sporije uge i sporije savladavaju
odredene viestine. Zdravstveni djelatnici imaju zna&ajnu ulogu u edukaciji i informiranju roditelja,
zajednice i samih osoba sa sindromom Down radi postizanja $to bolje razine samostalnosti,
socijalizacije i unapriedenja kvalitete Zivota. Nerijetko su upravo osobe sindromom Down izlozene
raznim oblicima predrasuda i stigmatizacije. Gilf ovog rada je ispitati stavove i mi§ljenja zdravstvenih
djelatnika prema osobama s Down sindromom, obzirom da upravo oni svojim znanjem i djelovanjem
mogu umanijiti prisutnost predrasuda a time ujedno i unaprjediti kvalitetu Zivota osoba sa sindromom
Down kao i njihove obitelji.
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Sazetak

Sindrom Down kromosomski je poremecaj koji nastaje uslijed viska jednog kromosoma ili
dijela kromosoma, a Cesto se upotrebljava i izraz trisomija 21 zbog toga Sto postoje tri kopije 21.
kromosoma. Poznati su neki ¢imbenici rizika kao na primjer starost majke, ali to nije uvijek
slu¢aj. Kod majki koje su starije od 35 godina, dokazano je da je rizik nesto veci. Postoji puno
nepoznanica o nastajanju sindroma Down i njegovim ¢imbenicima rizika. U svijetu je uéestalost
sindroma Down 1:600-800 novorodenih, a prema SZO-u, RH spada u skupinu zemalja s nizom
stopom rodene djece sa sindromom Down. Tri su tipa sindroma Down: klasi¢ni, mozaicki i
translokacijski tip. Klinicka slika sastoji Se od karakteristi¢nih fizi¢kih obiljezja kao Sto su mala
glavica, mala usta, male usi, visak koZe na vratu, male 3ake. Cesto je znagajno izraZeno osteéenje
kognitivnih funkcija odnosno intelektualno o$te¢enje. Psihomotorni razvoj je usporen, a
intelektualne poteskoce su Cesto brojne. Djeca sa sindromom Down uglavnom kasne u razvoju
za zdravom djecom pa je tako dijete sa sindromom Down u dobi od 6 godina jednako umnom
razvoju zdravog djeteta od 3 godine. Dijagnoza se vec¢inom postavlja prenatalno ili po rodenju
djeteta. NajceS€e se prenatalno primjenjuje ultrazvuk, trostruki test, Cetverostruki test,
amniocenteza i biopsija korionskih resica. Lije¢iti sindrom Down se ne moze, ali se mogu lije€iti
popratne bolesti 1 poremecaji. Osobama sa sindromom Down potrebna je velika pomo¢ 1 podrska
koju najprije mogu ocekivati od roditelja, obitelji i prijatelja. Bitan oblik podrske je i Hrvatska
zajednica za Downov sindrom koja uvelike pomaze osobama sa sindromom Down u
socijalizaciji jer je osobama sa sindromom Down ponekad teSko uklopiti se, stvarati prijateljstva
i sudjelovati u interakciji. Osobama s invaliditetom, medu koje se ubrajaju i osobe sa sindromom
Down, ¢esto su naruSena ljudska prava kao Sto je pravo na zivot bez diskriminacije, pravo na
Zivot, pravo na zivot u obitelji te mnoga druga prava. Konvencija UN-a o pravima djeteta zalaze
se za djecu s invaliditetom i nastoji im osigurati dostojanstvo, posebnu skrb i olakSati
sudjelovanje u zajednici. Cilj rada bio je ispitati znanje i informiranost zdravstvenih djelatnika o
osobama sa sindromom Down, te procijeniti njihove stavove i iskustva. U istrazivanju je
sudjelovalo 1798 ispitanika. Pokazalo se da postoje razlike u stavovima ispitanika prema
osobama sa sindromom Down s obzirom na osobno iskustvo, te da su pozitivni stavovi ispitanika

prema osobama sa sindromom Down povezani s boljim znanjem o sindromu Down.

Kljucéne rije¢i: sindrom Down, kromosomija, invaliditet, oStecenje, zdravstveni djelatnici



Abstract

Down syndrome is a chromosomal disorder that results from an excess of one chromosome
or part of a chromosome, and the term trisomy 21 is often used because there are three copies of
chromosome 21. Some risk factors are known, such as the age of the mother, but this is not
always the case. In mothers over the age of 35, the risk has been shown to be slightly
higher. There are many unknowns about the development of Down syndrome and its risk
factors. The frequency of Down syndrome in the world is 1: 600-800 newborns, and according to
the WHO, the Republic of Croatia belongs to the group of countries with a lower rate of children
born with Down syndrome. There are three types of Down syndrome: classical, mosaic, and
translocation type. The clinical picture consists of characteristic physical features such as a small
head, small mouth, small ears, excess skin on the neck, small hands. Impairment of cognitive
functions or intellectual impairment is often significantly expressed. Psychomotor development
is slowed, and intellectual difficulties are often numerous. Children with Down syndrome are
generally late in development for healthy children, so a child with Down syndrome at the age of
6 is equal to the mental development of a healthy child at 3 years of age. The diagnosis is usually
made prenatally or after the birth of a child. Ultrasound, triple test, quadruple test, amniocentesis
and chorionic villus sampling are most commonly used prenatally. Down syndrome cannot be
treated, but concomitant diseases and disorders can be treated. People with Down syndrome need
a lot of help and support that they can expect from parents, family and friends first. An important
form of support is the Croatian Down Syndrome Association, which greatly helps people with
Down syndrome in socialization, because it is sometimes difficult for people with Down
syndrome to fit in, make friends and participate in interaction. People with disabilities, including
people with Down syndrome, often have their human rights violated, such as the right to life
without discrimination, the right to life, the right to family life, and many others. The UN
Convention on the Rights of the Child advocates for children with disabilities and seeks to
ensure their dignity, special care and facilitate their participation in the community. The aim of
the study was to examine the knowledge and information of health professionals about people
with Down syndrome, and to assess their attitudes and experiences. The study involved 1,798
respondents. It was shown that there are differences in the attitudes of the respondents towards
people with Down syndrome with regard to personal experience, and that the positive attitudes of
the respondents towards people with Down syndrome are associated with better knowledge
about Down syndrome.

Key words: Down syndrome, chromosomes, disability, impairment, health professionals



Popis koristenih kratica

DS Down sindrom

T21 Trisomija 21

PAPP-A  Protein svojstven trudno¢i

SZO Svjetska zdravstvena organizacija

SSS Srednja strucna sprema
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1. Uvod

Sindrom Down, takoder poznat kao trisomija 21, kromosomski je poremecaj koji nastaje
zbog viska jednog kromosoma ili dijela kromosoma u jezgri svake stanice tijela. Sindrom Down
uzro¢nik je pogreSnog razvrstavanja kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica.
Takoder, naziva se i trisomija 21 zato Sto postoje 3 kopije 21. kromosoma. [1]

Starosna dob majke tj. njenog genetskog materijala, najpoznatiji je ¢imbenik rizika za
sindrom Down, iako nije pravilo. JoS je puno nepoznanica o razlozima nerazdvajanja
kromosomskog para te izostanka diobe. [2]

Kod trudnica u dobi od od 20 godina rizik iznosi 0,066% i viSestruko je nizi u odnosu na
starije majke od 40 godina. lako su stope djece rodene sa sindromom Down viSe u starijim
dobnim skupinama, velik broj djece sa sindromom Down radaju i mlade majke u mladim dobnim
skupinama. Sukladno tome, pri planiranju programa probira, potrebno je ukljuciti sve majke s
povecanim rizikom. [3]

Ucestalost sindroma Down u opcoj populaciji iznosi 1 na 600 do 800 poroda, s tim da se
velik broj trudnoca sa sindromom Down spontano pobaci. Podaci iz 2019. godine pokazuju da je
u Hrvatskoj priblizno 1670 osoba sa sindromom Down. [4]

Dijagnosticiranje sindroma Down moguce je za vrijeme trudnoce, u prenatalnom razdoblju,
invazivnim metodama, a to su amniocenteza u periodu od 14. do 18. tjedna ili horion-frondozum
tehnikom u periodu od 10. do 12. tjedna gestacije. PokuSava se uspostaviti i neinvazivna
prenatalna dijagnostika genetskih osobina fetusa iz majcine krvi. Takoder, sindrom Down moZze
se dijagnosticirati 1 pri samom rodenju djeteta jer su takva djeca ¢esto manje porodajne tezine 1
duzine. Medutim, analiza kromosoma, odnosno kariogram, je pravi pokazatelj i potvrduje
klini¢ku dijagnozu. [3]

Neka od obiljezja djece sa sindromom Down su: niski rast, nisko ¢elo, mali sedlasti nos, velik
jezik, kose o¢€i, kratki ekstremiteti sa bati¢astim prstima na rukama i razmaknutim palcem na
stopalima. Intelektualno su osobe sa sindromom Down najes¢e na razini umjerenih
intelektualnih poremecaja, psihomotorni razvoj je usporen, pa tako djeca kasnije od ostale djece
progovore i prohodaju. [1]

Ipak, intelektualno funkcioniranje djece sa sindromom Down Sirokog je raspona pa se moze
oCitovati od onih najtezih oblika, umjerenih, pa do slucajeva gdje intelektualne poteSkoce gotovo
da i ne postoje. [3]

Nazalost, Citav je niz prate¢ih medicinskih problema koji se prepoznaju kod osoba sa
sindromom Down kao na primjer sréane i druge anomalije, manjak hormona Stitnjace, infekcije,

smetnje vida, sluha ili teSko¢e govora, promjene na kostima, zglobovima i misi¢ima. [2]

1



Djeca sa sindromom Down danas Zive dulje i produktivnije nego $to je to bilo nekada.
Specifiéno lijeCenje ne postoji, iako im je tijekom cijelog svog zivota potrebna redovita
medicinska skrb i nadzor. Ve¢ kod novorodenceta preporuca se ukljucivanje u medicinsku
gimnastiku radi poticanja razvoja fine i grube motorike. U kasnijoj dobi preporuca se logopedsko
lijeCenje, radna terapija i tjelesna aktivnost uz rekreacijske programe. [3]

Istrazivanja pokazuju da je odnos djeteta i roditelja temelj za dobru socijalizaciju djeteta i
njegov razvoj. Prema tome, roditelji djece sa sindromom Down trebaju tom djetetu svakodnevno
pruZati podrsku, paznju i brigu, biti mu oslonac, i najvaznije, prihvacati dijete onakvo kakvo jest.
[5]

Djecu sa sindromom Down vazno je nauditi samostalno obavljati svakodnevne aktivnosti.
Svrha Skolovanja osoba sa sindromom Down je da im se barem djelomi¢no omoguci samostalan
Zivot. Osobe sa sindromom Down trebale bi se nastaviti obrazovati i u odrasloj dobi. Tako bi

stekli odredena znanja i vjeStine pomocu kojih bi im i zaposlenje bilo jednostavnije. [3]



2. Sindrom Down

Zapisi 0 osobama sa sindromom Down potjecu jos iz VIII. stolje¢a gdje su pronadeni
arheolodki nalazi lubanje djeteta koja ima sve karakteristike osobe sa sindromom Down.
Engleski lije¢nik, koji je 1866. godine naveo klini¢ke znakove sindroma Down, zvao se John
Langdon Down, a po njemu je i sam sindrom dobio ime. Napisao je ,,Opazanja u etnickoj
klasifikaciji idiota*“ i time bio prvi koji je odvojio taj oblik maloumnosti od ostalih. Francuski
geneticar Jerome Lejeune je pak 1958. godine otkrio da je na 21. paru kromosoma jedan
kromosom viSka, a time i u cijeloj stanici 47 umjesto 46 kromosoma kako je uobicajeno. Tako je
nastao genetski poremecaj poznat kao sindrom Down ili trisomija 21. Postoje jo§ mnogi nazivi
za ovaj sindrom. Jedan od poznatijih bio je ,,mongoloizam* odnosno ,,mongoloidizam® koji se
koristio do 1965. godine kada je Svjetska zdravstvena organizacija zabranila ovaj izraz. [6]

Tijelo svakog Covjeka izgradeno je od trilijun stanica koje ve¢inom sadrze 46 kromosoma,
dok djeca sa sindromom Down u svojim stanicama imaju jedan kromosom vise (broj 21). [3]

Sindrom Down je najées¢a kromosomopatija kod ljudi, a karakteriziraju ga intelektualna
ostecenja 1 mnogobrojna ostecenja organskih sustava. Karakteristi¢an je fenotip, srcane greske,

promjene na mozgu, intelektualne poteskoce 1 poremecaji jezika odnosno jezicnih sposobnosti.

[7]

2.1. Epidemiologija

Ugestalost sindroma Down ne mozZe se nazalost procijeniti u potpunosti. Cesti su spontani
prekidi trudno¢e sa sindromom Down, zbog nespojivosti sa Zivotom uslijed viSska genetskog
materijala. Podaci o spontanim prekidima trudnoce sa sindromom Down nisu rutinski dostupni i
o tome nema relevantnih podatka. Zatim, trudnoca s djetetom kojemu je dijagnosticiran Downov
sindrom moZe se prekinuti na zahtjev majke. Takoder nije moguce u potpunosti procijeniti
ucestalost niti ove pojave, Sto bi znacilo da se ucestalost sindroma Down moZe procijeniti samo
na temelju podatka koji se prikupljaju, a oni se odnose na rodenu djecu sa sindromom Down te
takvi podaci nisu potpuni. [3]

Na temelju epidemioloskih ispitivanja, u svijetu je ucestalost sindroma Down u opcoj
populaciji 1:600-800 novorodenih, a prema EUROCAT-ovom izvjeStaju 1:580 jer izvjestaj
obuhvaca zivorodene, mrtvorodene i prekide trudnoca. [8]

Prema procjenama Svjetske zdravstvene organizacije, Hrvatska se ubraja u skupinu zemalja s

nizim stopama rodene djece sa sindromom Down. Podaci takoder pokazuju porast djece sa



sindromom Down kod majki koje su starije Zivotne dobi. Kod majki koje su starije od 35 godina,
stopa iznosi 1,7/1000 zivorodenih, dok kod majki koje su mlade od 35 godina stopa iznosi
0,47/1000 zivorodenih. [3]

Hrvatski zavod za javno zdravstvo izdao je Izvjes¢e o osobama s invaliditetom u Republici
Hrvatskoj i prema podacima iz 2019. godine, Hrvatska broji 511 281 osobu s invaliditetom, od

kojih je otprilike 1670 osoba sa sindromom Down. [4]

2.2. Etiologija

Sindrom Down rezultat je pogresnog prijenosa kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih
stanica. U jednoj stanici nade se viSak cijelog ili dijela jednog kromosoma, i to onog koji je
numeriran brojem 21. Tijelo svakog ¢ovjeka sadrzi velik broj stanica. Naravno, jezgra se nalazi u
srediStu svake stanice. U samoj jezgri smjeSteni su geni odnosno nasljedni materijal, koji su
grupirani oko Stapicastih struktura, takozvanih kromosoma. Jezgra svake stanice sadrzi 46
kromosoma, odnosno 23 para koja su naslijedena od oba roditelja. Stanica pak sadrzava 23
razli¢ita kromosoma koji su numerirani brojevima od 1 do 22, te 23 koji oznacava spolni
kromosom. Muske i Zenske zametne stanice, takozvane gamete, su posebna vrsta stanica, koje s
generacije na generaciju prenose genetski kod ili zapis sadrzavajuci sve nase osobine. [9]

Mozemo razlikovati tri tipa sindroma, a to su: klasi¢ni tip nastao zbog nerazdvajanja
kromosoma, mozaicki tip i translokacijski tip. U 95% slucajeva radi se o klasicnom tipu DS
nastalom zbog nerazdvajanja kromosoma. Mozaicki tip je u 2-4% slu€ajeva, a translokacijski tip
jeu s % slucajeva. [3]

Trisomija 21 (T21) kod veéine, nastaje u starijih trudnica u periodu oogeneze tijekom 1.
mejotske diobe. Nepravilnosti tijekom 2. mejotske diobe, javljaju se u 20% oboljelih. U samo
5% greSke nastaju u periodu spermatogeneze, za vrijeme 2. mejotske diobe. GreSke za vrijeme
mitoze, pronadene su u samo 5% slucajeva. [3]

Najcesca translokacija je t(14;21) $to znaci da je dodatni dio kromosoma 21 pricvrséen za 14.
kromosom. Nadalje, druga najéeS¢a translokacija je t(21;22), dok je mozaicizam odnosno
mozaicki tip oblik kod kojeg se stvaraju dvije vrste stanica, jedna je s normalnim brojem
kromosoma (46), a druga ima trisomiju 21 odnosno 47 kromosoma. [10]

Postoje recipro¢na i najéesca, Robertsonova translokacija, to je strukturni poremecaj u kojoj

se jedan kromosom spoji na drugi. [9]



Starosna dob majke, odnosno genetskog materijala, jedini je uzrok nastajanja T21 Kkoji je
poznat. Unato¢ nekim saznanjima, i dalje postoji jako puno nepoznanica u vezi nastajanja

sindroma Down i o razlozima izostanka diobe i nerazdvajanja kromosomskog para. [2]

2.3. Klini¢ka slika

Sindrom Down uzrokuje visestruke malformacije, zdravstvena stanja i kognitivna oSte¢enja
zbog prisutnosti dodatnog genetskog materijala iz kromosoma 21. lako su stanja kod DS takva
da nije kod svakog oboljelog ista klinicka slika, obi¢no postoje viSestruka svojstva koja
omogucuju lije¢niku da posumnja na dijagnozu DS. Fizicki nalaz koji se cesto vida je:
hipotonija, mala brahiocefali¢éna glava, epiktalni nabori, ravan nosni most, palpebralne fisure
nagnute prema gore, mala usta, male usi, prekomjerna koza na vratu, pojedinac¢ni poprecni
dlanovski nabor i kratak peti prst sa Sirokim razmakom, Cesto s dubokim plantarnim zljebom
izmedu prvog i drugog prsta, kao $to je vidljivo na slici 2.3.1. [11]

Ostecenje intelektualnih funkcija je promjenjivo i moze biti blago gdje je 1Q od 50 do 70,
umjereno, 1Q od 35 do 50, ili teSko u kojem je 1Q od 20 do 35. Takoder, znacajno je povecan
rizik od gubitka sluha (75%), opstruktivne apneje za vrijeme spavanja (50% -79%), otitis media
(50% -70%), o¢ne bolesti (60%) koje ukljucuju kataraktu (15%) i ozbiljne pogreSke refrakcije
(50%). Potom, ceste su prirodene sréane mane (50%), neuroloska disfunkcija (1%-13%),
gastrointestinalne atrezije (12%), dislokacija kuka (6%) i bolest $titnjace (4% -18%). Nesto rjede
vidaju se prolazni mijeloproliferativni poremecaj (4% -10%) i kasnije leukemija (1%) i
Hirschsprungova bolest (<1%). [11]

Sindrom Down nije nuzno povezan samo S intelektualnim oSteCenjem, ve¢ i s nekim
klini¢kim manifestacijama ,,ubrzanog starenja“. Odrasle osobe s sindromom Down ¢esto imaju
specifican popis stanja ,,ubrzanog starenja®“ kao na primjer prerano naboravanje koze, sijedu
kosu, ranu menopauzu, hipotireozu, pad imunoloske funkcije, hipogonadizam i Alzheimerovu
bolest. Ali ,,ubrzano starenje* kod sindroma Down je atipi¢no i segmentno, ukljucuje neke
organe i tkiva, ali ne sve. [12]

Osobe sa sindromom Down cesto mogu imati infekcije gornjih disnih puteva. Infekcije su
uglavnom obiljezene povecanom ozbiljnos¢u i produljenjem tijeka bolesti. Takve se ucestale
infekcije djelomicno pripisuju osteCenom imunoloskom sustavu. U nekim slucajevima utvrdena
je sekundarna imunodeficijencija zbog metabolickih i prehrambenih ¢imbenika kod osoba sa
sindromom Down, a osobito zbog nedostatka cinka. Neki neimunoloski ¢imbenici koji mogu
povecéavati ucestalost infekcija respiratornog trakta su gastroezofagealni refluks i abnormalne

anatomske strukture kao na primjer mali usni kanal. [13]
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Takoder, da bi se govor i jezik djece sa sindromom Down uspjeSno razvio, potrebni su
ispunjeni odredeni preduvjeti kao Sto su uredno razvijeni govorni organi, uredan sluh, uredan
intelektualni razvoj, dobro zdravlje i sli¢no. Dodatno otezanje je i snizen misi¢ni tonus jezika i
usnica, manja usna Supljina zbog koje jezik ima manje prostora za kretanje i oteZzano disanje
zbog povecanih krajnika. Osobe sa sindromom Down ne ispunjavaju neke od postavljenih
uvjeta za uredan govor pa su Ceste i govorno-jezi¢ne poteskoce zbog kojih neka djeca redovno

posjecuju logopeda ili drugog stru¢njaka. [14]

Slika 2.3.1. Karakteristican izgled djeteta sa DS-om

[https://logoped.hr/govorno-jezicni-razvoj-djece-sindromom-down/]

2.4. Psihomotorni razvoj i intelektualne poteskoce

Za sindrom Down karakteristiCan je usporen psihomotorni razvoj. Kod novorodenceta je
uobicajena generalizirana hipotonija, oskudna spontana motorika, hiperelasti¢nost zglobova te su
duboki i tetivni refleksi oslabljeni. Cesto ne prate pogledom predmete, a socijalni smjesak je
odsutan. [3]

Tijekom razdoblja gestacijske dobi i prvih 4-6 mjeseci postnatalnog perioda, veli¢ina mozga
je normalna, a zatim se naj¢eS¢e volumen mozga smanjuje. Dolazi do poremecaja mozdane kore
velikog 1 malog mozga i poremecaja migracije neurona. U 5% djece sa sindromom Down u
prvoj godini zivota pojavljuju se konvulzije i infantilni spazmi. U periodu od 1. do 4. mjeseca
zZivota vizualno-auditivne funkcije se ne primje¢uju. Dojence je uglavnom mirno, prevladava
hipotonija koja moze biti dodatno naglaSena ukoliko je prisutna i sr€ana greSka. U dojenackoj
dobi socijalni smjesak se pojavljuje, moze se Cuti i gukanje, a opseg glave se ne povecava.
Sazrijevanje auditivnih funkcija u dojenceta sa sindromom Down je usporeno i jako je vazno
pregledati sluh zbog mogucée nagluhosti djeteta. Motorika postaje nesSto aktivnija, ali procesi

odizanja glave su i dalje usporeni zbog ve¢ spomenute hipotonije. [3]
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Vrijeme intenzivnog razvoja traje od 5. mjeseca do navrsene prve godine Zivota. U tom
periodu djeca sa sindromom Down savladavaju vertikalizaciju, vizualne i manualne funkcije,
voljno hvatanje koje djeca tipi¢nog razvoja savladaju oko 4. mjeseca starosti. Medutim, finu
motoriku Sake s hvatom izmedu palca i kaZiprsta, djeca sa sindromom Down ne savladaju
gotovo nikada. Koordinacija vida je usporena, a poremecaji su naglaseniji ukoliko su prisutni i
katarakta i strabizam, a Cest je i astigmatizam. Odgodena je i fleksija glave kao i rotacija. Nakon
6. mjeseci zivota pocinje proces uspravljanja. [3]

Zdravo dojenc¢e moze samostalno sjediti oko 8. mjeseca Zivota, a kod djeteta sa sindromom
Down sjedenje se razvija od 10. do 18. mjeseca Zivota. Isto tako, djeca sa sindromom Down
pocinju puzati izmedu 11. 1 21. mjeseca, a samostalno hodaju tek sa oko 20. mjeseci. Usporen je
I razvoj govora pa tako djeca sa sindromom Down izgovaraju rije¢i sa znacenjem tek s otprilike
14 mjeseci. [3]

Kasnjenje u jeziénom razvoju uobicajeno je kod sve djece s intelektualnim oStecenjem, ali
jezi¢ne sposobnosti osoba sa sindromom Down slabije su ¢ak i u odnosu na ostale osobe s
intelektualnim oste¢enjem. [7]

U razdoblju od 1. do 3. godine zdravo dijete savladava pokrete u prostoru, intenzivno razvija
govor i kognitivne funkcije, te usavrSava finu motoriku. Kod djece sa sindromom Down to nije
moguce zato $to je smanjen broj neurona, prisutne su abnormalnosti piramidnih stanica kore
mozga, poremecaj granjanja dendrita i smanjene sinapticke veze. U nekim slucajevima
neuromotorna disfunkcija moZe se poboljSavati. Problemi jezi¢nim i kognitivhim razvojem
postaju uocljiviji. Hod na Sirokoj osnovi traje sve do 6. godine i gotovo uvijek je nespretan. [3]

Kvocijent inteligencije (1Q) progresivno pada nakon 1. godine Zivota, zatim se stabilizira oko
7. godine starosti djeteta. Mentalni razvoj je jako spor, pa su tako djeca sa sindromom Down sa 6
godina umnim razvojem jednaka umnom razvoju zdravog djeteta od 3 godine, a oko 10. godine
djeca s sindromom Down mogu postié¢i razinu zdravog djeteta od 4. godine starosti. Moguénosti
ucenja nakon 10. godine zivota su kod djece sa sindromom Down usporena, a ponekad i
zaustavljena. Drustvenost i emocionalnost su dobro razvijene. Socijalizacijski koeficijent puno je

veci od 1Q, Sto Cesto daje sliku viSeg umnog razvoja. [3]

2.5. Dijagnostika

Dijagnoza sindroma Down moze se postaviti prenatalno u slucaju kada se radi o rizi¢noj
trudnod¢i ili postnatalno kada se pregledom postavi sumnja na sindrom Down. U slucajevima

rizi¢ne trudnoce, pri pregledu se uzima u obzir dob majke, roditelj koji je nositelj translokacije
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koja zahvac¢a kromosom 21 te se radi ultrazvuk kako bi se otkrile mogucée malformacije ploda.
Takoder obraduje se i trostruki i ¢etverostruki test koji u slucaju sindroma Down izade pozitivan.
U 90-100% slucajeva, regularni i translokacijski oblik klinicki se prepoznaju, dok je kod
mozaickog oblika uspjeh klini¢ke dijagnoze nizi, oko 38%. Najbolje je s konacnom dijagnozom
pri¢ekati do zavrsetka citogenetiCke analize kako se ne bi roditelje nepotrebno dovodilo u stanje
stresa. Konacna dijagnoza moze se postaviti uvidom u kariogram ploda odnosno invazivnom
dijagnostikom: biopsijom karionskih resica koja se radi od 10. do 13. tjedna., amniocentezom
koja se radi od 15. do 20. tjedna i kordocentezom koja se radi nakon 18. tjedna trudnoce. [3]

Postoji nekoliko prenatalnih probira u trudnoéi, a najces¢e se primjenjuje trostruki (triple)
test kojim se u krvi trudnice mogu odrediti alfafetoprotein, humani korionski gonadotropin,
nekonjugirani estriol, naravno u korelaciji sa Zivotnom starosti majke. Cetverostruki (quad) test
ukljucuje trostruki (triple) test, ali uz odredivanje inhibina §to omogucuje stopu otkrivanja
trisomije. Testiranje u 1. tromjesecju trudnoée ukljucuje samu dob majke, serumski plazma-
protein A (PAPP-A) , slobodni beta-hCG i odredivanje nuhalnog nabora. [15]

Razina slobodnog beta-hCG dva puta je visa, a PAPP-A dva i pola puta niza u trudnoéi sa
sindromom Down nego pri urednoj trudno¢i. Nuhalni nabor odnosno nuhalno zadebljanje je
nagomilavanje teku¢ine u potkoznom tkivu na podrucju straznjeg dijela vrata fetusa, $to se moze
ultrazvucno prepoznati. Nuhalni nabor je najceS¢e posljedica poremecaja drenaze limfne
tekucine. [3]

U 1. tromjeseCju takoder se radi i integrirani test zajedno s cetverostrukim testom.
Kombinacijom ultrazvu¢nih markera i ispitivanja seruma, u 1. tromjese¢ju moze Se otkriti ¢ak
97% plodova sa T21, uz stopu mogucih lazno pozitivnih nalaza od 5%. [15]

Karotipizacija ploda preporucuje se svim Zenama koje su u drugom stanju, a starije su
zivotne dobi, odnosno starije od 35 godina. Materijal se najceS¢e dobiva ranom amniocentezom.
Nesto rjede, materijal se dobiva aspiracijom korionskih resica. Sluzbena preporuka Americkog
udruzenja opstreticara i ginekologa, koja je objavljena 2007. godine, je da se svim Zenama mora

ponuditi moguénost probira prije 20. tjedna trudnoce. [3]

2.6. Lijecenje

Prije otkrivenja geneti¢kog uzroka sindroma Down istrazivaci su smatrali kako je uzrok
hipotireodizam. Tako su pokuSavali osobe sa sindromom Down lijeciti razli¢itim hormonima i
vitaminima kao Sto su hormoni Stitne Zlijezde, hormon rasta, glutaminska kiselina itd. Danas je
dobro poznato koji su poremecaji uéestali kod sindroma Down pa su se u pokusaju lijeCenja tih

poremecaja primjenjivali vitamini i antioksidansi, ali bez djelotvornosti. Sve do danas, nije
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pronaden niti jedan farmakoloski supstrat koji bi imao znacajan uéinak na psihomotorni ili
intelektualni razvoj osoba sa sindromom Down. Preporucena je ciljana upotreba lijekova s time
da je potrebno voditi racuna o farmakokinetskim specifi¢énostima koje prate sindrom Down. [2]
Takoder, osobama sa sindromom Down potreban je kontinuirani medicinski nadzor i
zdravstvena skrb. U ranoj dobi, potreban je razvoj fine i grube motorike. Uvelike pomaze i
redovan odlazak logopedu kako bi se govorne vjeStine unaprijedile. U pruzanje cjelokupne
zdravstvene skrbi osobi sa sindromom Down, od najranije dobi, ukljucen je velik broj stru¢njaka:
pedijatar, fizioterapeut, logoped, defektolog, psiholog, pedagog itd. Medicinska sestra pak ima
vrlo vaznu ulogu u edukaciji roditelja i obitelji o samom sindromu. Zbog brojnih poremecaja i
bolesti koje su kod osoba sa sindromom Down prisutne, ¢esto su u njihovo lijecenje ukljuceni i
kardiolozi, oftalmolozi, endokrinolozi, otorinolaringolozi i ostali lije¢nici. Veliku ulogu u
lijeCenju ima 1 prehrana koja mora biti obilata vitaminima i mineralima. Svakako se preporucuje
uzimanje vitamina B12, jer on pridonosi sazrijevanju i mijelinizaciji stanica ziv€anog sustava,
kao 1 ranijem usvajanju odredenih funkcija kao na primjer odizanje glavice, sjedenje, stajanje i
sli¢no. Zivotni vijek osoba sa sindromom Down bitno se primakao Zivotnom vijeku zdravih
osoba, ali to je moguce samo uz adekvatno lijeCenje i rad stru¢njaka kako bi se povisila kvaliteta

Zivota. [16]

2.7. Oblici podrske osobama sa sindromom Down

Najveca podrska osobama sa sindromom Down trebali bi biti roditelji, obitelj, prijatelji i
zajednica u kojoj zive. Upravo uz veéu podrsku okoline moguénost napredovanja moze biti
povoljnija. Znacajan oblik podrSke osobama s sindromom Down i njihovim obiteljima pruza
program rane intervencije. Rana intervencija je individualno i planirano uéenje djeteta u vrlo
ranom razdoblju djetetova Zzivota, a cilj je omoguciti djetetu Sto bolje razvijanje svojih
mogucnosti. Takoder, cilj je omoguditi djetetu da dobije iskustva koja su mu potrebna tako da se
uredi okolina koja tada potice razvoj, budi zanimanje i paznju i poti¢e na interakciju s okolinom.
[9]

Kvaliteta podrske koja je dostupna djeci, moze imati veliku ulogu u inkluziji i integraciji.
Zato je vrlo bitna predanost institucije i njezinoga tima, kao i dostupna psiholoska, logopedska i
obrazovna podrska. Uz kvalitetan rad svakog od navedenih, dijete sa sindromom Down ima

velike moguénosti za napredak u razvoju te lakSoj socijalizaciji. [17]



Vrlo znacajan oblik podrske roditeljima i djeci sa sindromom Down je Hrvatska zajednica za
Down sindrom. Oni povezuju i djelovanje Udruga u Republici Hrvatskoj, a misija im je
promoviranje integracije, jednakosti i prava izbora. Trude se i Zele unaprijediti medicinsku i
socijalnu zastitu, unaprijediti obrazovanje, unaprijediti proces integracije u druStvenu zajednicu i

unaprijediti proces zapoS$ljavanja osoba sa sindromom Down. [18]

2.8 Socijalizacija osoba sa sindromom Down

Dijete s teSko¢ama, s nekom vrstom invaliditeta, koje raste i razvija se, treba isto Sto i zdrava
djeca, a to je igra, poStovanje, prijateljstvo i ljubav, pomaganje drugima, neke pustolovine,
iskusavanje granica, Skolu ili druge oblike u€enja u skupini i sudjelovanje u aktivnostima
zajednice. [20]

Iskustvo iz drugih zemalja Europe i Sjeverne Amerike dokazalo je da se osobe s teSsko¢ama u
razvoju, odnosno posebnim obrazovnim potrebama mogu integrirati u redovni obrazovni sustav.
U takvom sustavu, djeca s teskocama postizu puno bolje rezultate zato Sto ih sredina potice na
bolje. Medutim, ono $to je najvaznije je da na taj naéin djeca s teSkoc¢ama ili invaliditetom
postaju priznati ¢lanovi drustvene zajednice, a time ostvaruju zadovoljniju svakodnevnicu, a
ujedno ih to i priprema za samostalniji oblik zivota u budu¢nosti. [9]

Takoder, iako se godinama smatralo da se osobe s invaliditetom mogu zaposliti samo na
odredenim radnim mjestima, takva stajaliSta su zastarjela 1 u danasnje vrijeme to ne vrijedi. To se
odnosi na stavove ljudi da se primjerice slijepe i slabovidne osobe mogu zaposliti samo kao
telefonisti. Osobe s invaliditetom danas se mogu Skolovati i raditi bilo gdje, u skladu sa svojim
sposobnostima i interesima. Dakako, svugdje u svijetu postoje predrasude i stereotipi odredenih
skupina ljudi, a medu njima su i osobe s invaliditetom. Stereotipi su vjerovanja da svi pripadnici
neke skupine imaju iste osobine i ponasanje, te su oni naj¢eSce negativni, dok su predrasude
negativni stavovi prema svim ili veéini pripadnika neke skupine. Nazalost, jo§ uvijek negativni
stavovi 0 osobama s invaliditetom, pa tako i osobama sa sindromom Down, nisu rijetkost.

Predrasude i stereotipi uvelike odmazu i oteZavaju sam proces socijalizacije. [19]
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2.9. Prava osoba sa sindromom Down

Tijekom 90-ih godina proslog stoljeca pocelo se vise pricati o pravima djece s invaliditetom,
pa je tako 1990. godine na snagu stupila Konvencija UN-a o pravima djeteta. Konvencija pruza
holisticki okvir nekih nacela koja ¢ine temelj odnosa prema djeci u svijetu. Suprotstavlja se
tradicionalnom misljenju da su djeca manje vrijedna i ne zasluZuju svoja prava. Takoder inzistira
na jednakim pravima za svu djecu, a prava iz konvencije se odnose na djecu do 18 godina.
Uvedena su specifi¢na prava za djecu s invaliditetom kojima im se zeli osigurati dostojanstvo,
olaksati sudjelovanje u zajednici te poticati i osigurati posebnu skrb. Osobe s invaliditetom
najcescée su podlozne povredi ljudskih prava kao $to su pravo na Zivot bez diskriminacije, pravo
na zivot, pravo na primjeren zivotni standard kao preduvjet pravilnog razvoja, pravo na zastitu
od svih oblika nasilja ili zlostavljanja, necovjecnih ili degradiraju¢ih postupaka, pravo na
inkluzivno (integrirano) obrazovanje na temelju prava jednake moguénosti, pravo na
sudjelovanje i ukljucivanje u drustvo, te pravo na zivot u obitelji. [20]

Zakoni i pravilnici koji su bitni za ostvarivanje prava osoba sa sindromom Down su:
Deklaracija o pravima osoba s invaliditetom, Zakon o radu, Zakon o socijalnoj skrbi, Zakon o
doplatku za djecu, Zakon o porezu na dohodak, Zakon o predSkolskom odgoju i naobrazbi,
Zakon o osnovnom Skolstvu i mnogi drugi. Prema zakonima i pravilnicima iz sustava zdravstva,
socijalne skrbi i mirovinskog sustava, viSe je vrsta prava koje mogu ostvariti osobe sa
sindromom Down ili njihovi roditelji/skrbnici. Neka od moguéih prava su: uputnice za sve
preglede, nadoknada putnih troSkova, rehabilitacija, ortopedska pomagala, osobna invalidnina,
djecji doplatak, doplatak za pomo¢ i1 njegu, savjetovanje, jednokratna novcana pomoc,

osposobljavanje za samostalan zivot i rad i tako dalje. [9]
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3. Ciljevi rada

Cilj ovog rada bio je ispitati informiranost i znanje zdravstvenih djelatnika o osobama sa
sindromom Down, te njihova iskustva. Takoder, cilj rada bio je odrediti stavove zdravstvenih
djelatnika o osobama sa sindromom Down, na one pozitivne i one negativne, te vidjeti odnos
istih.

3.1. Hipoteze

H1: Ne postoji statistiCki znacajna razlika u stavovima ispitanika prema osobama sa
sindromom Down s obzirom na demografska obiljezja ispitanika (spol, dob, mjesto stanovanja,
razina obrazovanja).

H2: Postoje razlike u stavovima ispitanika prema osobama sa sindromom Down s obzirom na
osobno iskustvo. Ispitanici koji imaju osobnog iskustva s osobama sa sindromom Down imaju
pozitivnije stavove prema osobama sa sindromom Down.

H3: Pozitivni stavovi ispitanika prema osobama sa sindromom Down povezani su s boljom
informirano§¢u ispitanika o sindromu Down. Ispitanici koji imaju pozitivnije stavove prema

osobama sa sindormom Down imaju viSe znanja o sindromu Down.
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4. Metodologija istrazivanja

Istrazivanjem znanja i stavova populacije medicinskih sestara/tehni¢ara o osobama oboljelim
od Downova sindroma (skra¢eno: DS) obuhvaceno je 1798 ispitanika s podrucja Hrvatske.
Koristen je veéi prigodni uzorak (n = 1798), a anketa je provedena u svibnju 2020. godine.

Ispitanici su dali podatke u upitnicima koji su imali sljedece tri skupine podataka:

- 5 op¢ih pitanja o demografskim obiljezjima ispitanika (spol, dob, mjesto stanovanja,
stupanj obrazovanja i pitanje o tome jesu li poznavali osobu sa sindromom Down);

- 11 pitanja o stavovima o osobama sa sindromom Down

- 3 pitanja o informiranosti o sindromu Down i jedno nesvrstano pitanje.
Pitanja u upitnicima bila su zatvorenog tipa, isklju¢ivo s jednim mogué¢im odgovorom od njih
viSe ponudenih. Svi upitnici su se popunjavali online putem Googleaplikacije. 1z dobivene excel-
datoteke konvertirani su u SPSS-datoteku. Na osnovu SPSS datoteke izvedene su statisticke
analize programom IBM SPSS Statistics 25, a graficki prikazi izradeni su pomocu programa
Microsoft Excel 2010 i SPSS-programa.

Metode statisticke analize koje su ovdje koriStene su:

a) deskriptivne metode (tabelarni i graficki prikazi, postoci, srednje vrijednosti, mjere disperzije
te Spearmanov koeficijent korelacije ranga);

b) inferencijalne metode (Kolmogorov-Smirnovljev test normalnosti distribucije, hi-kvadrat
test, Mann-Whitneyev U-test i Kruskal-Wallisov H-test).

Zakljucei u vezi razlika i povezanosti medu varijablama doneseni su na uobi¢ajenom nivou

signifikantnosti od 0,05 odnosno uz pouzdanost od 95%.

Rezultati analizeizneseni su i opisani u tri poglavlja:
- deskriptivna statisticka analiza,
- inferencijalna statisticka analiza i

- zakljucci u vezi hipoteza.
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5. Rezultati istrazivanja

5.1. Deskriptivna statisticka analiza

Uzorak ispitanika Cinilo je 53 muskarca (3 %) i ¢ak 1745 zena (97 %). Bile su to osobe
pretezno izmedu 26 1 46 godina zivota (njih 2/3). Uzorak ispitanika iz populacije zdravstvenih
djelatnika za potrebe ovog istrazivanja podijeljen je u dva podskupa:

1240 ispitanika koji su se do sada susreli s osobom sa DS i
558 ispitanika koji se do sada nisu susreli s takvom osobom, ne poznaju je,

Sto izrazeno relativno iznosi 69 % odnosno 31%.

U Tabeli 5.1.1. navedene su frekvencije (apsolutne i relativne) odgovora ispitanika na
pojedina opca pitanja. Za ostala pitanja iz upitnika slijedi niz tabelarnih prikaza ili su frekvencije

prezentirane opisno bez koristenja tabela.

Varijabla i
oblik varijable Broj %
Spol ispitanika:
musKi 53 3
zenskKi 1745 97
Ukupno 1798 | 100
Dob ispitanika:
18-25 382 21
26 — 35 602 34
36 —45 540 30
46 — 55 216 12
56 — 60 35 2
61 i vise 23 1
Ukupno 1798 | 100
Mijesto stanovanja:
gradska sredina 1149 64
seoska sredina 649 36
Ukupno 1798 | 100
Stupanj obrazovanja:
SSS 973 54
VSS 420 23
VSS 405 23
Ukupno 1798 | 100
Poznajete li osobu oboljelu od DS:
poznajem 1240 69
ne poznajem 558 31
Ukupno 1798 | 100

Tabela 5.1.1. Anketirani ispitanici prema opéim podacima - u apsolutnim i relativnim
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frekvencijama (n = 1798) [izvor: autor]
U Tabeli 5.1.2. prikazane su frekvencije odgovora ispitanika na sedam pitanja (pitanja 6 do
12 iz upitnika) kod kojih su odgovori davani na petstupanjskoj skali. Sve su to pitanja kojima se
utvrduju stavovi ispitanika o DS. Za ista pitanja u Tabeli 5.1.3. izracunati su deskriptivni

pokazatelji (aritmeti¢ke sredine, standardne devijacije i koeficijenti varijacije).

e £ :
n 2 _| 25 e | §
. 3 > N| & = £ & &
pit. | Pitanje g8 =3 8 sl 5.3 2.8 e
S22 Selcs5| 58 o8 =
e T I T = I T I T =
— Cl Nl O < o IO -]
6. | Smatrate li da su osobe s DS prihvaéene u drustvu 72| 260 | 939 | 396 | 131 | 1798
7. | Mislite li da su predrasude o DS manje nego prije 24 60 | 342 | 812 | 560 | 1798
8. | Smatrate li da su osobe s DS sposobne za rad 10 18| 239 | 607 | 924 | 1798
9. | Smatrate li da su osobe sa DS sposobne samost.Zivjeti 58| 126| 586 | 731 | 297 | 1798
10. | Smatrate 1i da djeca s DS mogu i¢i u red.obraz.ustan. 57| 134 | 372 | 519 | 716 | 1798
11. | Slazete li se da djeca ne Zele sklapati prijateljstvo sa
djecom s DS te da je to samo briga za slabijeg 481 | 334 | 543 | 284 1561798
12. | Smatrate li da bi igra i u€enje djeteta s DS zajedno s
ost.djecom pridon.njihovom boljem razvoju i napred. 4 10 51| 2481485 1798

Tablica 5.1.2. Ucestalosti odgovora ispitanika na pitanja o njihovim stavovima o sindromu

Down (n = 1798) [izvor: autor]

Na osnovu frekvencija u Tabeli 5.1.3. moze se zakljuciti da su naj¢es¢i odgovori ispitanika
na navedenih Sest pitanja u podrucju neodlu¢nih odgovora (pitanje 6 i pitanje 11), u podrucju

slaganja sa tvrdnjom (pitanje 7 i pitanje 9) ili potpunog slaganja (pitanje 8, 10 i 12).

Pitanje 11 iz upitnika jedino je obrnuto formulirano u odnosu na ostala pitanja pa je za njega
potrebno okretanje ljestvice, tzv. rekodiranje (zamjena ocjene 1 sa 5, ocjene 2 sa 4 itd.) kako bi
ono bilo usporedivo i zbrojivo s ostalim pitanjima. Rezultat tog okretanja su frekvencije 156,
284, 543, 334 i 481 na osnovu kojih se dobije aritmetic¢ka sredina od 3,38, standardna devijacija
od 1,270 i koeficijent varijacije od 38%. Ti su rezultati upisani u Tabelu 5.1.3. u posebnom retku

(oznacen sa 11R).

Kako bi se u ovom radu stavovi ispitanika ras¢lanili na negativnije i pozitivnije, svakom je
ispitaniku svaki odgovor na navedenih sedam pitanja bodovan sa 1, 2, 3, 4 ili 5 bodova, prema
tome kakvu je procjenu slaganja s tvrdnjom ispitanik iskazao. Na taj je nacin ispitanik mogao
dobiti najmanje 7 bodova, ako je na svih sedam pitanja o stavovima odabrao ocjenu 1 (,,uopce se
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ne slazem®), a najviSe 35 bodova ako je na svih sedam pitanja odabrao ocjenu 5 (,,u potpunosti
se slazem*). Kod pitanja 11, koje je obrnuto formulirano u odnosu na druga pitanja, bodovi se
odreduju na osnovu rekodirane (obrnute) ljestvice. Sto ispitanik prikupi manje bodova to ima

negativnije stavove o osobama s DS, a Sto skupi vise bodova to su mu navedeni stavovi

pozitivniji.
< < —
R | g/z |52 |2e
b. | Pitanje _5EE |32 |28
pit. S5 £8 |83 | 8%
me <5 | O X >
6. | Smatrate li da su osobe s DS prihvaéene u drustvu 1798 | 3,14 0,893 28
7. | Mislite li da su predrasude o DS manje nego prije 1798 | 4,01 0,869 22
8. | Smatrate li da su osobe s DS sposobne za rad 1798 | 4,34 0,787 18
9. | Smatrate li da su osobe s DS sposobne samost. Zivjeti 1798 3.60 0.951 26
10. | Smatrate li da djeca s DS mogu i¢i u redovne obrazovne ustan. 1798 | 3.95 1.089 27
11. | SlaZete li se da djeca ne Zele sklapati prijateljstvo sa djecom s
DS te da je to samo briga za slabijeg 1798 2,61 1,269 49
11R 1798 | 3,39 1,269 37
12. | Smatrate li da bi igra i uCenje djeteta sa DS zajedno sa ostalom
djecom pridonijelo njihovom boljem razvoju i napredovanju 1798 4,78 0,537 1

Tabela 5.1.3. Rezultati deskriptivne statisticke analize (aritmeticke sredine, standardne

devijacije i koeficijenti varijacije) za n = 1798 [izvor: autor]

U vezi rezultata prikazanih u Tabeli 5.1.3. treba navesti sljedece zakljucke:

1. Prosje¢ni stavovi ispitanika o osobama s DS su relativno dobri (visoki) budu¢i da su sve
aritmeticke sredine iznad 3 (najniza je 3,14 dok je najvisa 4,78).

2. Odstupanje ispitanika od tih prosjecnih stavova su manja ili osrednja (koeficijenti varijacije
su izmedu 11% 1 49%) Sto znaci da su ispitanici medusobno slicni (homogeni) u svojim
prihvac¢anjima navedenih tvrdnji. Najvecu su jedinstvenost u procjeni ispitanici pokazali kod
pitanja 12 ,Smatrate li da bi igra i ucenje djeteta sa DS zajedno s ostalom djecom
pridonijelo njihovom boljem razvoju i napredovanju?“ jer je kod te tvrdnje koeficijent

varijacije vrlo nizak (11%).

Naredno pitanje 13 u upitniku je hipoteti¢no pitanje ,,Kada bi saznali da ¢e vase nerodeno
dijete imati sindrom Down, smatrate li da bi trebalo prekinuti trudnocu?* Izbor je bio izmedu
sljedeca tri odgovora:

smatram 78,
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ne smatram 1243,
nisam siguran/sigurna 477.
Prema tome, 4,3 % je potvrdno odgovorilo na ovo pitanje o znanju o DS, 69,1 % ima
suprotno misljenje, dok je 26,5 % ispitanika neodlu¢no.
Pitanje 13 je prvo od pitanja iz upitnika koje spada u grupu pitanja o znanju (informiranosti)

o DS. Na osnovu odgovora na to pitanje primijenjen je takoder sustav bodovanja:

smatram 1 bod
ne smatram 0 bodova
nisam siguran/sigurna 0 bodova

Sto ispitanik prikupi manje bodova to ima slabiju razinu informiranosti o osobama sa DS, a

Sto sakupi vise bodova to mu je razina informiranosti o osobama sa DS veca.

U narednom je pitanju 4,3 % ispitanika trebalo obrazloZiti svoj odgovor. Pitanje je glasilo
,Ukoliko je odgovor na prethodno pitanje ,,da*“ oznacite zasto biste se odlucili za prekid trudnoce

djeteta sa Downovim sindromom?* Odgovori su bili sljedeci:

odbojnost prema djeci sa DS 2
preveliki zahtjevi djece s DS 22
povezanost raznih oboljenjas DS 32
kraéi Zivotni vijek osoba s DS 21
bez odgovora (nepoznato) 1

Pitanje 15 je ponovno pitanje o stavu ispitanika, a glasi ,,Sazalijevate li roditelje djece sa
sindromom Down?* Mogu¢i odgovori su sljedeci:
sazalijevam 44
ponekad saZalijevam 684
ne sazalijevam 1070.
Za te odgovore 44 ispitanika dobilo je 2 boda, 684 ispitanika dobilo je 1 bod, dok je 1070

ispitanika dobilo 0 bodova.

Pitanje 16 glasilo je "Mozete li opisati vase videnje djeteta sa sindromom Down?" Odgovori

su svrstani u sljedece Cetiri kategorije:

djeca puna ljubavi/simpati¢ni/veseli/iskreni 1581
dijete kao svako drugo 73
problemi/poteskoce s djetetom 71
ne mogu/ne znam 73

17



Za te je odgovore 73 (dvije su takve frekvencije) ispitanika dobilo po 0 bodova, a 1581 i 71

ispitanik po 1 bod za ovo pitanje o razini informiranosti.

Pitanje 17 glasilo je "Koji rizi¢ni ¢imbenici za nastanak Downova sindroma su vam

poznati?" Odgovori su svrstani takoder u Cetiri kategorije:

majka starije zivotne dobi 770

genetski faktori 431
vanjski faktori 62
nije mi poznato 535

I ovo pitanje spada u pitanja o informiranosti pa je zate odgovore 62 i 535 ispitanika dobilo
po 0 bodova, a 770 i 431 ispitanik po 1 bod. Sto ispitanik prikupi manje bodova to ima

negativnije stavove o osobama s DS, a $to skupi viSe bodova to su mu ti stavovi pozitivniji.

Na kraju upitnika nalaze se jos tri pitanja (18., 19. i 20.) o stavovima ispitanika. Odgovori su

davani na petostupanjskoj skali i prezentirani su u Tabeli 5.1.4., a deskriptivni pokazatelji za ta

tri pitanja nalaze se u Tabeli 5.1.5.

R 2 |88 _ |8 |g
O o 528 E_| 25 85| o
pit. | Pitanje EN| o 2 S| BN| SN c
58 S|l cs| 53| 5 © o
T TR BT =Y B TR BT 2
— |l NGO O Al OO )
18. | Smatrate li da bi se osobama sa sindr. Down trebalo
omoguditi jednaka prava i mogué.kao i svima ostalima 7 16 98 | 265 | 1412 | 1798
19. | Smatrate li da je javnost dovoljno informirana o
osobama sa sindromom Down 453 | 544 | 603 | 160 38| 1798
20. | Posteno bi bilo ukljuéiti osobe sa sindromom Down u
sve segmente drustvenog Zivota 4 6 81| 260 | 1447 | 1798

Tabela 5.1.4. Ucestalosti odgovora ispitanika na pitanja o njihovim stavovima o DS (n = 1798)

[izvor: autor]

Vrijednosti navedene u Tabeli 5.1.4. kod dva pitanja imaju tendenciju visokog prihvacanja

(pitanje 18 i 20) ili manjeg prihvacanja (pitanje 19).
Navedena tri pitanja bodovana su vrijednostima 1, 2, 3, 4 ili 5 prema tome koju je ocjenu

slaganja s tvrdnjom ispitanik odabrao.
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R < g g o <
. . . X | = T = 2.2
b: Pitanje c g g2 | s 8 g S
pit. o2 £8 |83 | 8%
me <5 | O X >
18. | Smatrate li da bi se osobama sa sindr.Down trebalo omoguciti
jednaka prava i mogué.kao i svima ostalima 1798 | 4,70 0,647 14
19. | Smatrate li da je javnost dovoljno informirana o osobama sa
sindromom Down 1798 | 2,32 1,014 44
20. | Posteno bi bilo ukljuciti osobe sa sindromom Down u sve
segmente drustvenog Zivota 1798 | 4,75 0,571 12

Tabela 5.1.5. Rezultati deskriptivne statisticke analize (aritmeticke sredine, standardne

devijacije i koeficijenti varijacije) zan = 1798 [izvor: autor]

Kao i frekvencije iz Tabele 5.1.4. tako i aritmeti¢ke sredine iz Tabele 5.1.5. pokazuju veliko
prihvacanje dviju tvrdnji (tvrdnji 18 1 20), a slabije prihvacanje jedne tvrdnje (pitanje 19) koje

ima k tome 1 najvecu disperziju (44%).

Na kraju se daje pregled kako su razvrstana pojedina pitanja: u pitanja o informiranosti ili u

pitanja o stavovima.

Pitanja o znanju:
13. pitanje (0 ili 1 bod),
16. pitanje (0 ili 1 bod),
17. pitanje (0 ili 1 bod).
Pitanja o stavovima:
6. pitanje (1, 2, 3, 4 ili 5 bodova),
7. pitanje (1, 2, 3, 4 ili 5 bodova),
8. pitanje (1, 2, 3, 4 ili 5 bodova),
9. pitanje (1, 2, 3, 4 ili 5 bodova),
10. pitanje (1, 2, 3, 4 ili 5 bodova),
11. pitanje (1, 2, 3, 4 ili 5 bodova) relevantne su rekodirane vrijednosti,
12. pitanje (1, 2, 3, 4 ili 5 bodova),
15. pitanje (0, 1 ili 2 boda) ,
18. pitanje (1, 2, 3, 4 ili 5 bodova),
19. pitanje (1, 2, 3, 4 ili 5 bodova),
19



20. pitanje (1, 2, 3, 4 ili 5 bodova).

Prema tome, ispitanici su mogli posti¢i sljedeéi broj bodova:

- na pitanja o informiranosti minimalno 0 bodova, maksimalno 3 boda,

- na pitanja o stavovima minimalno 10 bodova, maksimalno 52 boda.

Nizi broj ukupno postignutih bodova zna¢i manju razinu informiranosti 0dnosno negativniji
stav, dok vis$i broj znaci vecéu razinu informiranosti odnosno pozitivniji stav 0 osobama sa DS. U
Tabeli 5.1.6. prikazana je distribucija i grupiranje ispitanika prema broju postignutih bodova za
informiranost, u Tabeli 5.1.7. distribucija ispitanika prema broju postignutih bodova za stavove,
a u Tabeli 5.1.8. ispitanici su grupirani u tri grupe prema stavovima (negativni, neutralni,
pozitivni) na temelju vrijednosti kvartila (Q: = 38, Qs = 44). Nakon toga su u Tabeli 5.1.8.
deskriptivni pokazatelji za te dvije distribucije frekvencija. Osim toga, pomocu histograma

prikazana je svaka od te dvije distribucije (grafikon 5.1.8. i grafikon 5.1.9.).

Broj Broj | Grupa ispitanika

bodova | ispit.
0 39 sa manje znanja (13,2%)
1 199 J° znanja {1,c%
2 783 | o .
3 Z777| S Vise znanja (86,8%)

UK. 1798 100%

Tabela 5.1.6. Distribucija i grupiranje ispitanika prema broju bodova za znanje o osobama

sa DS
(n =1798) [izvor: autor]

Broj Broj

bodova | ispit.

15-19 1
20-24 4
25-29 30
30-34 141
35-39 496
40-44 772
45 -49 334
50 — 52 20
Svega 1798

Tabela 5.1.7. Distribucija ispitanika prema broju bodova za stavove o osobama sa DS
(n =1798) [izvor: autor]
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Grafikon 5.1.8. Distribucija broja bodova za znanje ispitanika o sindromu Down prikazana

histogramom (n = 1798) [izvor: autor]
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Grafikon 5.1.9. Distribucija broja bodova za stavove ispitanika 0 osobama sa sindromom Down

prikazana histogramom u koji je ucrtana normalna krivulja (n = 1798) [izvor: autor]
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Grupa Broj | %
ispit. | ispit.
negativni (19-37) 406 | 22,6
neutralni (38-43) 896 | 49,8
pozitivni (44-52) 496 | 27,6
Ukupno 1798 | 100,0

Tabela 5.1.10. Grupe ispitanika prema stavovima spram osoba sa sindromom Down (n = 1798)

Karakteristika distribucije za za
znanje stavove

Srednje vrijednosti:

aritmeti¢ka sredina 2,3 40,6

medijan 2 41

mod 2 40

donji kvartil 2 38

gornji kvartil 3 44
Mijere disperzije:

najmanja vrijednost 0 19

najveca vrijednost 3 52

standardna devijacija 0,74 4,55

koeficijent varijacije 32% 11%
Mijera asimetrije:

skewness -0,82 -0,57
Mijera zaobljenosti:

kurtosis 0,28 0,72
Kolmogorov-Smirnovljev test:

z vrijednost u testu 0,266 0,077

p vrijednost u testu <0,001 <0,001

normalnost distribucije ne ne

Tabela 5.1.11. Deskriptivni pokazatelji za distribuciju ispitanika prema informiranosti o
sindromu Down i za distribuciju ispitanika prema stavovima spram osoba s sindromom Down
(n=1798) [izvor: autor]

Distribucija bodova za znanje/informiranost o DS je jako lijevostrano asimetri¢na. Ispitanici
pokazuju zavidnu razinu informiranosti o oboljelima od DS budu¢i da prevladavaju veéi bodovi
(2 1 3 boda). Osrednje je disperzije.

Distribucija bodova za stavove ispitanika o oboljelima od DS je takoder lijevostrano
asimetricna (Sk = -0,57) ali je znatno sli¢nija normalnoj krivulji od prethodne distribucije. Manje
je disperzije (V = 11%) $to znaci da su ispitanici dosta homogeni u svojim stavovima prema

osobama sa DS.
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Kako je Kolmogorov-Smirnovljev test pokazao da obje sumarne (izvedene) varijable o
znanju/informiranosti 0 DS odnosno 0 stavovima 0 osobama s DS nisu slicne normalnoj
distribuciji (p < 0,001) to je u testiranju hipoteza u inferencijalnoj statistickoj analizi neophodno

koristiti neparametrijske metode analize.

5.2. Inferencijalna statisticka analiza

Ova je analiza napravljena razliitim metodama pa su rezultati prezentirani u nekoliko

skupina prema tome koja je metoda koriStena.

Prvu skupinu analiza ¢ine neparametrijski Mann-Whitneyev U-test koji se Koristi za
varijable s dvije kategorije i Kruskal-Wallisov H-test koji se koristi za varijable s tri ili viSe
kategorija. Rezultati pet takvih testova izvedenih za stavove ispitanika o DS navedeni su u Tabeli

5.2.12. ispod koje su napisani zakljucci.

Testna kategorij. | Podskup Broj | Sredine U z
(nezavisna) ispitanika ispit. | rangova odnosno odnosno p
varijabla H df
1. | Spol musKki 53 770,60
zenski 1745 903,41 | U=39411 |z=-1,839 | 0,066
2. | Dob 18-25 g. 382 840,31
26-35 g. 602 925,79
36-45 g. 540 927,55
46-55 g. 216 847,15
56-60 g. 35 887,29
61 vise g. 23| 1046,02 | H=12,192 |df=5 0,032*
3. | Mjesto stanov. grad 1149 897,46
selo 649 903,11 | U=370504 | z=-0,222 | 0,824
4. | Stupanj obrazov. | SSS 973 922,08
VSS 420 | 841,71
VSS 405 90518 | H=7,127 |df=2 0,028*
5. | Poznavanje nekog | ne poznaje 558 844,79
sa Down sindrom. | poznaje 1240 924,12 | U =315431 | z=-3,005 | 0,003**

Tabela 5.2.12. Rezultati usporedbe medijana stavova o DS pomocéu Mann-Whitneyevog U

testa odnosno Kruskal-Wallisovog H testa (za n = 1798) [izvor: autor]
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Za rezultate Sto su navedeni u Tabeli 5.2.12. mozZe se donijeti sljedec¢ih pet zakljucaka:
Medicinske sestre u odnosu na medicinske tehni¢are imaju pozitivnije stavove spram
oboljelih od DS (903,41 > 770,60). Medutim, navedena razlika medu tim podskupinama
ispitanika nije statisticki znacajna (p = 0,066).

Medicinski djelatnici razli¢itih dobnih skupina statisticki se znacajno razlikuju s obzirom na
stavove o0 oboljelima od DS (p = 0,032). Najnegativnije stavove imaju mladi djelatnici (18-25
g.), a najpozitivnije stavove imaju stariji djelatnici (61 i viSe g.) buduéi da je najniza sredina
rangova 840,31 a najvisa 1046,02.

Ispitanici s prebivaliStem u gradu statisticki se znacajno ne razlikuju od onih na selu s
obzirom na stavove o oboljelima od DS (p = 0,824).

Ispitanici razliCitog stupnja obrazovanja statistiCki se znacajno razlikuju s obzirom na
stavove 0 oboljelima od DS (p = 0,028). Najlosije stavove ima 420 osoba sa VSS dok
najbolje stavove ima 973 osoba sa SSS (841,711 922,08).

Ispitanici koji ne poznaju nekoga s DS imaju statisticki znacajno niZe (negativnije) stavove

od ispitanika koji poznaju nekog s DS (p = 0,003) buduc¢i da je 844,79 < 924,12.

Drugu skupinu analiza ¢ini hi-kvadrat-test kojemu je svrha provjeriti postoji li statisticki
znacajna povezanost izmedu nekih nominalnih varijabli (p < 0,05) ili te povezanosti nema (p
> 0,05). Podaci za ovu analizu smjeStavaju se u kombinirane tabele (tabele kontingencije) s

razli¢itim brojem kolona odnosno redova.

R Format

b | Varijable u kontingencijskoj tabeli konting. n ¥2 df p
tabele

1. | Znanje o DS (u 2 kategorije)

3X2 1798 22,763 | 2 | <0,001***

Stavovi 0 DS (u 3 kategorije)

Tabela 5.2.13.: Rezultati hi-kvadrat-testa [izvor: autor]

Zakljucak u vezi provedenog hi-kvadrat-testa je sljedeci:

Izmedu znanja/informiranosti o DS i stavova 0 DS postoji statisti¢ki zna¢ajna povezanost.
Rezultati testa (y* = 22,763 df =2 n = 1798 p < 0,001) to dokazuju. Uvidom u tabelu
kontingencije (Tabela 12) moZe se izracunati da od ukupnog broja ispitanika s negativnim
stavovima njih 20 % otpada na one s manjom razinom informiranosti, a 80 % na one s ve¢om
razinom informiranosti. Kod pozitivnih stavova je drugacije: samo 9 % ih otpada na one s

manjom razinom informiranosti, a 91 % na one s ve¢om razinom informiranosti. Dakle,
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pozitivniji stavovi su zastupljeniji kod ispitanika s veCom razinom informiranosti o osobama
s DS.

Stavovi Znanje

manje | ve¢e | Ukupno
negativni 81 325 406
neutralni 110 786 896
pozitivni 47 449 496
Ukupno 238 | 1560 1798

Tabela 5.2.14. Ispitanici prema znanju o DS i prema stavovima o osobama s DS (n = 1798)

[izvor: autor]

Treéu skupinu analiza Cine bivarijatni koeficijenti korelacije Charlesa Spearmana (rs).
Navedeni koeficijenti korelacije izracunati neparametrijskom metodom mogu biti statisticki
znacajni (p < 0,05) ili ne (p > 0,05). Ako su statisticki znacajni onda utvrdena povezanost ne
vrijedi samo u promatranom uzorku nego vrijedi i za Citavu populaciju (osnovni skup).

Ukupno je izrac¢unato pet koeficijenata koji su navedeni u Tabeli 5.2.15.

R Spearmanov
b | Varijable koef.korel.
I's
1. | Bodovi za znanje o0 DS
Bodovi za stavove 0 DS 0,12***
2. | Dobne grupe (6 grupa)
Bodovi za stavove 0 DS 0,03
3. | Stupnjevi stru¢ne spreme
Bodovi za stavove 0 DS -0,03
4. | Dobne grupe (6 grupa)
Bodovi za znanje 0 DS -0,03
5. | Stupnjevi stru¢ne spreme
Bodovi za znanje 0 DS 0,02

Tabela 5.2.15. Rezultati korelacijske analize (n = 1798) [izvor: autor]

Od pet koeficijenata korelacije samo je prvi vrijedan spomena jer pokazuje slabiju, pozitivnu,
ali statisticki znaCajnu povezanost izmedu bodova za znanje/informiranost o DS kod
promatranih ispitanika i bodova za stavove o osobama s DS. Znaci da smanjim brojem
bodova za znanje/informiranost o DS ide i manji broj bodova za stavove o osobama s DS,
dok s ve¢im brojem bodova za znanje/informiranost idu i (veéi bodovi)pozitivniji stavovi o

osobama s DS.
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Ostali koeficijenti su vrlo blizu nuli §to znaci da korelacije nema.

5.3. Testiranje hipoteza

U ovom su radu postavljene tri hipoteze. U nastavku su iznesene te tri hipoteze, dokazi o
njihovoj to¢nosti odnosno netoCnosti te zaklju¢ak o njithovom prihva¢anju odnosno

odbacivanju.

Prva hipoteza je glasila: ,,Ne postoji statisticki znacajna razlika u stavovima ispitanika prema
osobama s sindromom Down s obzirom na demografska obiljeZja ispitanika (spol, dob, mjesto
stanovanja, razina obrazovanja)“. Dokazi u vezi te hipoteze su sljedeci:

1. Izmedu muskaraca i Zena ne postoji statisticki znacajna razlika u stavovima prema osobama
sa sindromom Down (p = 0,066 u U-testu, Tabela 5.2.12., redni broj 1). Zene imaju te
stavove pozitivnije od muskaraca, ali ta razlika nije statisticki znacajna.

2. Postoji statistiCki znacajna razlika u stavovima ispitanika prema osobama sa sindromom
Down s obzirom na dob ispitanika (p = 0,032 u H-testu, Tabela 5.2.12., redni broj 2).

3. Osobe s prebivaliStem u gradu se u odnosu na osobe s prebivaliStem na selu statisticki
znacajno ne razlikuju s obzirom na stavove prema osobama sa sindromom Down (p = 0,824
u U-testu, Tabela 5.2.12., redni broj 3).

4. Medu ispitanicima razli¢ite stru¢ne spreme postoji statisticki znacajna razlika s obzirom na
njihove stavove o osobama sa sindromom Down (p = 0,028 u H-testu, Tabela 5.2.12., redni
broj 4).

Zakljucak pod 1 i pod 3 podrzava iznesenu hipotezu, dok ju ostala dva zakljucka opovrgavaju.

Stoga se moze zakljuciti da navedena hipoteza nije prihvacena kao istinita ve¢ kao djelomi¢no

istinita.

Druga hipoteza glasila je: ,,Postoje razlike u stavovima ispitanika prema osobama s Downovim
sindromom s obzirom na osobno iskustvo. Ispitanici koji imaju osobnog iskustva s osobama sa
sindromom Down imaju pozitivnije stavove prema osobama sa sindromom Down.*

Za to¢nost ove hipoteze postoji samo jedan dokaz, a to je U-test (Tabela 5.2.12., redni broj 5)
prema kojem postoji statistiCki znacCajna razlika izmedu navedenih podgrupa ispitanika (p =
0,003).

Stoga treba zakljuciti da se navedena hipoteza prihvaca kao istinita.

26



Treca hipoteza glasila je: ,,Pozitivni stavovi ispitanika prema osobama sa sindromom Down

povezani su s boljom informirano$¢u (znanjem) ispitanika o sindromu Down. Ispitanici koji

imaju pozitivnije stavove prema osobama sa sindromom Down imaju veéu razinu informiranosti

o sindromu Down.“ Ova je hipoteza ispitana na dva nacina, s dva testa.

1. Iz rezultata hi-kvadrat-testa (Tabela 5.2.13. i 5.2.14.) proizlazi da postoji statisti¢ki znacajna
povezanost izmedu razine informiranosti 0 Sindromu Down i stavova 0 osobama sa
sindromom Down (p < 0,001).

2. Rezultatima korelacijske analize (Tabela 5.2.15., redni broj 1) utvrdeno je postojanje slabe,
pozitivne i statisticki znacajne korelacije izmedu broja bodova za znanje/informiranost i
broja bodova za stavove ispitanika o sindromu Down (rs = 0,12 p <0,001).

Stoga treba zakljuciti da se navedena hipoteza prihvaca kao istinita.
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6. Rasprava

U ovom istrazivanju ispitivani su stavovi i iskustva, te razina informiranosti zdravstvenih
djelatnika o osobama sa sindromom Down. Takoder, posebno se pridala paznja povezanosti
izmedu stavova i informiranosti, te stavova i iskustva.

Prema dobivenim podacima iz istrazivanja, nakon testiranja prve hipoteze, moze se zakljuciti
da izmedu muskaraca i zena ne postoji velika razlika u stavovima o osobama sa sindromom
Down. Zene su se pokazale kao empati¢nije, ali ta razlika nije posebno znadajna. Medutim
postoji znacajna razlika u stavovima ispitanika o osobama sa sindromom Down s obzirom na
dob, pa su se tako osobe starije dobi (61 god. i viSe) pokazale kao osobe s pozitivnijim stavovima
od onih mladih (18-25). No, $to se tice mjesta stanovanja (selo/grad), nema bitnih razlika u
stavovima ispitanika. Stavovi ispitanika o osobama sa sindromom Down, s obzirom na stupanj
obrazovanja, pokazali su da najlosije stavove ima 420 osoba sa VSS, a najbolje stavove ima 973
osoba sa SSS.

Iz druge hipoteze moze se zakljuciti da je velika razlika u stavovima ispitanika medu onima
koji imaju iskustva i poznaju osobu sa sindromom Down i onima koji nemaju nikakvog iskustva.
Naravno, osobe koje imaju iskustva s osobama sa sindromom Down i poznaju nekog sa
sindromom Down, pozitivnijeg su stava.

Treca hipoteza potvrduje da zdravstveni djelatnici koji imaju veéu razinu informiranosti o
sindromu Down, imaju i pozitivnije stavove.

Za usporedbu, istrazivanje koje je provedeno 2012. godine u Vojvodini, ¢iji je cilj takoder
bio procijeniti znanja i stavove zdravstvenih djelatnika o osobama sa sindromom Down,
pokazuje da bi zdravstvene djelatnike trebalo dodatno educirati o DS i na¢inu rada s osobama s
DS. U tom istrazivanju sudjelovalo je 97 zdravstvenih djelatnika iz 7 razli¢itih zdravstvenih
ustanova. Njih 69 % bilo je srednjeg obrazovanja, dok je onih s viSim stupnjem obrazovanja bilo
31 %. Nesto manje od tri Cetvrtine ispitanika znalo je Sto je to sindrom Down, dok je s tipovima
sindroma Down bilo upoznato otprilike dvije petine ispitanika. [21]

U istrazivanju provedenom za potrebe ovog rada, velik je broj ispitanika s veCom razinom
informiranosti o sindromu Down, ¢ak 86,8 %, dok je onih s manjom razinom informiranosti
13,2 %.

Jedan ispitanik je naveo koliki je o¢ekivani Zivotni vijek osoba sa sindromom Down, a vecina
je smatrala da je sindrom Down bolest. [21]

Istrazivanje koje je provedeno u ovom radu, prikazuje podatke kako u slu¢aju trudnoce i

sumnje na sindrom Down 69 % ispitanika smatra da ne bi prekinulo trudnoc¢u, dok se 4,3%
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ispitanika izjasnilo da bi prekinuli trudnocu. Preostali ispitanici (26,5 %) nesigurni su odnosno
neutralni.

Svaki deseti ispitanik upoznat je s nekim od prate¢ih zdravstvenih problema koji su
karakteristi¢ni za sindrom Down, a velika ve¢ina smatrala je da osobe sa sindromom Down ne
mogu biti samostalne ni u kom pogledu. [21]

U istrazivanju provedenom u ovom radu, viSe od polovice zdravstvenih djelatnika smatra da
su osobe sa sindromom Down sposobne samostalno zivjeti i sposobne za rad.

Manje od polovice ispitanika, misSljenja je da je osobama sa sindromom Down mjesto u
obitelji, $to znaci da viSe od polovice ispitanika smatra da je osobama sa sindromom Down
mjesto u odredenoj ustanovi, a ne kod kuée u obitelji. [21]

U ovom istrazivanju vise od 900 osoba nije sigurno da su osobe sa sindromom Down dobro
prihvacene u drustvu. Preko 1400 ispitanika smatra da osobe sa sindromom Down treba ukljuciti
u sve segmente druStvenog Zivota i da bi im trebalo omogu¢iti jednaka prava i moguénosti kao
ostalima, a priblizno 1500 ispitanika smatra da bi ucenje i napredak u razvoju za osobe sa
sindromom Down, bio bolji kada bi osobe sa sindromom Down pohadale redovne obrazovne
ustanove s ostalom djecom.

NaZzalost, na pitanje ,,Mislite li da je javnost dovoljno informirana o Down sindromu?*, vise
od polovice ispitanika izjasnilo se da misli da javnost nije dovoljno informirana ili da nisu
sigurni. No s druge strane, ispitanici su se izjasnili kako misle da danas ima manje predrasuda o

sindromu Down nego $to je to bilo nekoé.
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7. Zakljucak

Sindrom Down je najces¢i kromosomski poremecaj i gotovo svima je dobro poznat.
Karakteriziraju ga posebna obiljeZja izgleda kao Sto su kratak i Sirok vrat s viSkom koZe, kosi
polozaj ociju, okruglo lice, kratke Sake, ruke 1 noge, malena usta i nos, malena glava itd. Sam
sindrom cesto prate i druge bolesti poput sr¢anih bolesti, bolesti Stitnjace, problemi s ocima,
Alzheimerova bolest, problemi s probavnim sustavom i leukemija. Uglavnom su prisutna i teSka
intelektualna oSte¢enja. Unato¢ svim problemima i poteSko¢ama koje ovaj sindrom donosi,
osobe sa sindromom Down mogu biti veoma sposobne i samostalne. Sposobne su §to$ta nauciti i
svoje vjeStine i znanje pokazati, bilo na radnom mjestu ili negdje drugdje. Pravo na rad je
njihovo pravo, a &esto im se oduzima kao i mnoga druga prava koja posjeduju. Cesto im se
povreduju prava upravo zbog nedovoljne informiranosti i neznanja. Takoder, iz tog neznanja i
neinformiranosti proizlazi puno predrasuda i stigmatizacije o osobama sa sindromom Down
koje su uglavnom negativne i neto¢ne. Vecina opc¢e populacije ima pozitivan stav 0 osobama sa
sindromom Down, ali uvijek postoje osobe koje iz nekih razloga imaju negativne stavove

Za potrebe ovog rada, provedeno je istrazivanje koje ukljucuje 1798 ispitanika, s ciljem
ispitivanja stavova, iskustva i znanja zdravstvenih djelatnika o osobama sa sindromom Down.
Poveci broj ispitanika pokazao je veliku razinu informiranosti o sindromu Down, dok su oni s
manjom razinom informiranosti u manjini. Zene su izrazile neSto pozitivnije stavove od
muskaraca, ali ne znacajno, a pozitivni stavovi prevladavaju nad onim negativnima. Osobe koje
imaju iskustva s osobama sa sindromom Down imaju pozitivnije stavove, kao i oni koji imaju
vecu razinu informiranosti o sindromu Down. Velika vecina ispitanika se uglavnom slaze da je
predrasuda danas manje nego u prijasnje vrijeme, da osobe sa sindromom Down treba ukljucivati
u sve segmente drustvenog Zivota, ne povredivati im njihova prava i ukljuciti ih u zajednicu.

Prema svim dobivenim podacima, za zakljuciti je da su zdravstveni djelatnici uglavnom
dobro informirani o sindromu Down i uglavhom imaju pozitivne stavove. Velik broj njih ima
iskustva s osobama sa sindromom Down. Podaci pokazuju kako odredena doza predrasuda i
dalje postoji, ali ve¢ina ih opovrgava.

Zdravstvene djelatnike, kao i opéu populaciju treba redovno educirati o sindromu Down.
Kada bi razina informiranosti o sindromu bila bolja, tada bi i pomo¢ i razumijevanje osoba sa
sindromom Down bili ve¢i. Osobama sa sindromom Down treba kontinuirano povecavati
kvalitetu zivota, a to je moguce samo uz dobru informiranost, veliko znanje i razumijevanje.
Zdravstveni djelatnici su upravo ti koji mogu najvise pomo¢i u podizanju kvalitete Zivota.

(Katarina Matosovié)

U Varazdinu, 6.10.2020. b Mo ogid
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Popis slika

1)

Slika 2.3.1. Karakteristi¢an izgled djeteta sa DS-om, lzvor: https://logoped.hr/govorno-

jezicni-razvoj-djece-sindromom-down/

Popis tablica

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Tabela 5.1.1. Anketiran ispitanici prema op¢im podacima - u apsolutnim i relativnim
frekvencijama (n = 1798) [izvor: autor]

Tablica 5.1.2. Ucestalosti odgovora ispitanika na pitanja o njihovim stavovima o
sindromu Down (n = 1798) [izvor: autor]

Tabela 5.1.3. Rezultati deskriptivne statisticke analize (aritmeticke sredine, standardne
devijacije i koeficijenti varijacije) za n = 1798 [izvor: autor]

Tabela 5.1.4. Ucestalosti odgovora ispitanika na pitanja o njihovim stavovima o DS (n =
1798) [izvor: autor]

Tabela 5.1.5. Rezultati deskriptivne statisticke analize (aritmeticke sredine,
standardnedevijacije i koeficijenti varijacije) za n = 1798 [izvor: autor]

Tabela 5.1.6. Distribucija i grupiranje ispitanika prema broju bodova za znanje o
osobama sa DS (n = 1798) [izvor: autor]

Tabela 5.1.7. Distribucija ispitanika prema broju bodova za stavove o osobama sa DS(n =
1798) [izvor: autor]

Tabela 5.1.10. Grupe ispitanika prema stavovima spram osoba sa sindromom Down (n =
1798)

Tabela 5.1.11. Deskriptivni pokazatelji za distribuciju ispitanika prema informiranosti o
sindromu Down i za distribuciju ispitanika prema stavovima spram osoba s sindromom

Down (n=1798) [izvor: autor]

10) Tabela 5.2.12. Rezultati usporedbe medijana stavova o DS pomoc¢u Mann-Whitneyevog

U testa odnosno Kruskal-Wallisovog H testa (za n = 1798) [izvor: autor]

11) Tabela 5.2.13.: Rezultati hi-kvadrat testa [izvor: autor]

12) Tabela 5.2.14. Ispitanici prema znanju o DS i prema stavovima o osobama sa DS (n =

1798) [izvor: autor]

13) Tabela 5.2.15. Rezultati korelacijske analize (n = 1798) [izvor: autor]
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Popis grafikona

1) Grafikon 5.1.8. Distribucija broja bodova za znanje ispitanika o sindromu Down
prikazana histogramom (n = 1798) [izvor: autor]

2) Grafikon 5.1.9. Distribucija broja bodova za stavove ispitanika o osobama sa sindromom
Down prikazana histogramom u koji je ucrtana normalna krivulja (n = 1798) [izvor:

autor]
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Prilozi

Prilog 1. Anketa “Iskustva i stavovi zdravstvenih djelatnika o osobamas Down
sindromom**

Postovane/i,ovaj upitnik izraden je za potrebe istrazivanja za izradu zavrSnog rada na studiju
Sestrinstva, SveuciliSta Sjever. Upitnik je u potpunosti anoniman, rezultati ne¢e biti prikazani
pojedinac¢no, a koristiti ¢e se isklju¢ivo za potrebe navedenog istrazivanja. Zahvaljujem na

vremenu i strpljenju kod rjeSavanja upitnika!

1. Vas spol
o Musko
o Zensko

2. U koju dobnu skupinu spadate?
18-25

26-35

36 -45

46 - 55

56 - 60

61 godina i viSe

O O O O O O

3. Mjesto stanovanja
O gradska sredina

0 seoska sredina

4. Stupanj obrazovanja
O Srednja stru¢na sprema
O Visa stru¢na sprema

O Visoka stru¢na sprema
5. Poznajete li ili imate u svojoj okolini osobu sa sindromom Down?

0 Poznajem

0 Ne poznajem
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6. Smatrate li da su osobe sa sindromom Down prihvaéene u drustvu?

Uopce se ne slazem 1 2 3 4 5 U potpunosti se slazem

7. Mislite li da prema osobama sa sindromom Down danas ima manje predrasuda nego $to je
bilo u prijasnjevrijeme ?

Uopce se ne slazem 1 2 3 4 5 U potpunosti se slazem

8. Smatrate li da su osobe sa sindromom Down sposobne za rad ?

Uopce se ne slazem 1 2 3 4 5 U potpunosti se slazem

9. Smatrate li da su osobe sa sindromom Down sposobne samostalno zivjeti i brinuti se o sebi

Uopce se ne slazem 1 2 3 4 5 U potpunosti se slazem

10. Smatrate li da djeca sa sindromom Down mogu i¢i u redovne obrazovne ustanove u koje
idu sva ostaladjeca (djeca bez teskoca u razvoju)?

Uopce se ne slazem 1 2 3 4 5 U potpunosti se slazem

11. Slazete li se da djeca ne zele sklapati prijateljstva sa djecom s sindromom Down te da je
to samo brigaza slabijeg tzv. ,,mothering “?

Uopce se ne slazem 1 2 3 4 5 U potpunosti se slazem

12. Smatrate li da bi igra i ucenje djeteta sa sindromom Down zajedno sa svom ostalom
djecom pridonijelonjihovom boljem razvoju i napredovanju?

Uopce se ne slazem 1 2 3 4 5 U potpunosti se slazem

13. Kada bi saznali da ¢e vase nerodeno dijete imati sindrom Down , smatrate li da bi trebalo
prekinuti trudnoc¢u?
0 Smatram
0 Ne smatram

o0 Nisam siguran/sigurna
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14. Ukoliko je odgovor na prethodno pitanje ,,da* oznacite zaSto biste se odlucili za prekid
trudnoce djetetas Down sindromom?
0 Odbojnost prema djeci s Down sindromom
o0 Preveliki zahtjevi djece s Down sindromom
0 Povezanost raznih oboljenja s Down sindromom
o]

Kra¢i zivotni vijek osoba s Down sindromom

15. Sazalijevate li roditelje djece sa sindromom Down?
0 Sazalijevam
0 Ponekad sazalijevam

0 Ne sazalijevam

16. Mozete li opisati vase videnje djeteta sa sindromom Down?
0 Djeca puna ljubavi/simpati¢ni/veseli/iskreni
o0 Dijete kao svako drugo
O Problemi i poteSkoce s djetetom
o]

Ne mogu/ne znam

17. Koji rizi¢ni ¢imbenici za nastanak sindroma Down su vam poznati?
0 Majka starije Zivotne dobi
0 Genetski faktori
o Vanjski faktori
0 Nije mi poznato

18. Smatrate 1i da bi se osobama sa sindromom Down trebalo omoguciti jednaka prava i
mogucénosti kao isvima ostalima ?

Uopce se ne slazem 1 2 3 4 5 U potpunosti se slazem

19. Smatrate li da je javnost dovoljno informirana o osobama sa sindromom Down ?

Uopce se ne slazem 1 2 3 4 5 U potpunosti se slazem

20. Posteno bi bilo ukljuciti osobe sa sindromom Down u sve segmente druStvenog Zivota.

Uopce se ne slazem 1 2 3 4 5 U potpunosti se slazem
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INZA

Sveuciliste
Sjever
.

IZJAVA O AUTORSTVU
I
SUGLASNOST ZA JAVNU OBJAVU

Zavrsni/diplomski rad iskljucivo 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,_Katarina Matosovi¢ _pod punom moralnom, materijalnom i kaznenom
odgovornoséu, izjavljujem da sam iskljudiva autorica zavrSnog rada pod

naslovom Iskustva i stavovi zdravsivenih djelatnika o osobama s Down sindromom te

da u navedenom radu nisu na nedozvoljeni nagin (bez pravilnog citiranja)
koriteni dijelovi tudih radova.

Student/ica:
(Katarina Matosovi¢)

'3 N odw o0 ¢

(vlastoruéni potpis)

Sukladno Zakonu o znanstvenoj djelatnost i visokom obrazovanju zavrine/diplomske
radove sveuéilista su duzna trajno objaviti na javnoj internetskoj bazi sveudilidne knjiZnice
u sastavu sveutiliSta te kopirati u javnu internetsku bazu zavrinih/diplomskih radova
Nacionalne i sveutilisne knjiznice. Zavrini radovi istovrsnih umjetnitkih studija koji se
realiziraju kroz umjetnigka ostvarenja objavljuju se na odgovarajudi nacin.

Ja,__Katarina Matosovi¢ neopozivo izjavljujem da
sam suglasna s javnom objavom zavrinog rada pod naslovom _lIskustva i
stavovi zdravstvenih djelatnika o osobama s Down sindromom Cija sam autorica.

Student/ica:
(Katarina Matosovié)

V. Mokssouil
(vlastoruéni potpis)
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