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Sazetak

Down sindrom je kromosomski poremecaj koji nastaje uslijed viska jednog
kromosoma ili dijela kromosoma u jezgri svake stanice tijela. Umjesto 2 kromosoma
21, osobe s Down sindromom imaju 3 kromosoma 21, odnosno trisomiju. Down
sindrom pogada sve rasne skupine i moze se javiti u bilo kojoj obitelji. Poznato je da
kod Zena starijih od 35-te godine postoji poveéani rizik da rode dijete s Down
sindromom. Njihovo dijagnosticiranje u trudno¢i potvrduje se analizom plodnih ovoja
ili amniocentezom. Dijete s Down sindromom ima specifi¢ni fizicki izgled, a
karakteristike su: misi¢na hipotonija, smanjena napetost u miSi¢ima, kratki i $iroki vrat
s previs$e koze i masnog tkiva, kosi polozaj o¢nih otvora, okruglo lice... Djeca s Down
sindromom se radaju sa manjom tjelesnom tezinom, a vecina djece boluju od lake do
umjerene mentalne retardacije. Kod osoba s Down sindromom moguce su neke
zdravstvene poteskoée kao Sto su problemi sa hranjenjem, s kozom, jezikom,
imunitetom, sréanim greSkama,problemi sa probavom, bolesti Stitnjace, problemi sa
diSnim sustavom, neuroloSke poteskoce, problemi sa vidom i sluhom, razli¢ite koZzne
bolesti. Djeca s Down sindromom sporije u¢e nego ostala djeca, stoga roditelji moraju
Sto ranije pravilno poticati na puno vjezbi s djetetom kako bi dijete usvojilo 1 naucilo.
Roditelji koji imaju djecu s Down sindromom potrebno je da svoju djecu upiSu u djecji
vrti¢ gdje djeca uce, steknu znanja s podruéja socijalnih iskustva, discipline, povecavaju
samostalnost, finu motoriku, a najvaznije je Sto se poti¢e djetetova komunikacija kroz
igru 1 druzenje sa ostalom djecom. Djecu s Down sindromom potrebno je 1 ukljuciti u
redoviti odgojno-obrazovni sustav, gdje postaju ¢lanovi drustva, ostvaruju bolju
svakodnevnicu i pripremaju se za §to samostalniji oblik zivljenja. Roditelji ili skrbnici
djece s Down sindromom prema zakonima i pravilnicima sustava zdravlja i socijalne
skrbi, te mirovinskog sustava imaju pravo na vise vrsti prava,a to su: uputnice za sve
preglede, nadoknada putnih troSkova, logoped,defektolog,ortopedska pomagala, te
djecji doplatak.

Klju¢ne rije¢i:Down sindrom, mentalna retardacija, prava djece, zdravstvene njega,

medicinska sestra



Popis koriStenih kratica

DS- Down sindrom

1Q- kvocijent inteligencije
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EPO- eritropoetin
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1. Uvod

Down sindrom (DS-DownSyndrome) je najces¢i genetski poremecaj koji nastaje
uslijed viska jednog kromosoma ili dijela kromosoma u jezgri svake stanice tijela. Jedno
od 650 novorodene djece rada se s Down sindromom. Taj poremecaj sprecava normalan
fizicki i mentalni razvoj djeteta. Down sindrom uzrokuje pogre$no razvrstavanje
kromosoma tijekom stani¢ne diobe spolnih stanica, tako da se u stanici nade visak

cijelog ili dijela jednog kromosoma.[1]

Djeca s Downovim sindromom imaju blagu do umjereno tesku mentalnu retardaciju.
Medu ostala obiljezja Downova sindroma ubrajaju se: slab misi¢ni tonus(poznati kao
hipotonija, koja se povlaé¢i s godinama i nakon rane intervencije), nizak stas, mali ravan
nos, mali nabori u unutarnjem kutu o€iju, suha koza, zatajivanje imunolo$kog sustava,
zaostali razvoj (npr. u motorici i hranjenju), te govorne teSkoce. Zdravstveni problemi
koji se vezu uz Downom sindrom su sr¢ane mane (40%-60%), zatim gastrointestinalni
defekti, problemi s o¢ima, usima i grlom, ortopedski problemi, te endokrinoloski

problemi. Neka djeca s Downovim sindromom imaju probleme s vidom i sluhom.[2]

Na dijagnozu ukazuju tjelesni nedostaci i poremeceni razvoj, a potvrduje se analizom
kariotipa. Sveukupna incidencija medu Zivorodenom djecom iznosi oko 1/800, no
postoje znacajne razlike koje ovise o Zivotnoj dobi majke: u majki < 20 god.,
incidencija je oko 1/ 2000, u majki >40 god. Zivota se povecava na oko 1/40.
Medutim,budu¢i da vecinu zive djece radaju mlade zene,samo 20% djece s Downovim

sindromom radaju majke starije od 35 godina.[3]

Prognoza trajanja zivota u prosjeku je smanjena na polovicu, a u pojedinog djeteta u
velikoj mjeri ovisi o0 postojanju malformacija vitalnih organa (srce, probavni trakt) i
zivotnih uvjeta djeteta (eksponiranosti infekcijama). Vecina djece koja prezivi prvu
godinu Zivota dosegne odraslu dob. Dijete nikad ne dosegne mentalnu sposobnost

zdrave djece, a osobito nedostaje sposobnost apstraktnog misljenja.[4]



Lijecenje ovisi o specificnim simptomima. Osnovni se poremecaj ne moze izlijeciti.
Lijecenje bi takoder trebalo ukljuditi geneticko savjetovanje obitelji, drustvenu potporu i
obrazovne programe koji odgovaraju razini intelektualne funkcije. Neke srcane greske

se kirurski ispravljaju. Hipotireoza se lije¢i nadomjeStanjem hormona.[3.]

Down sindrom pogada sve rasne skupine i moze se javiti u bilo kojoj obitelji,bez obzira
na zdravlje roditelja, ekonomsku situaciju ili nacin Zivota. Bolje razumijevanje ovog
sindroma je vazno kako bi se osobama s Down sindromom i njihovim obiteljima
olakSao zivot i pruzila prilika da on bude potpuniji i aktivniji. Novorodencad s Down
sindromom su ponajprije novorodenc¢ad s istim potrebama za ljubavlju, sigurnoscu,
toplinom i poticajima kao i sve druga novorodenc¢ad. Djeca s Down sindromom su
ponajprije djeca s istim socijalnim, emotivnim i obrazovnim potrebama kao i druga
djeca. Odrasli s Down sindromom su odrasli ponajprije, s istim socijalnim i emotivnim
potrebama za punim ispunjenjem zivota kao i druge odrasle osobe. Oni zele zivjeti
samostalno, neovisno, zele Zivjeti s prijateljima, s partnerima. Starije osobe s Down
sindromom imaju iste potrebe za brigom, skrbi i pomo¢i kao i sve druge osobe u
zajednici buduéi su sve starije osobe slabije i njihove zdravstvene potrebe su u porastu.
Osobe s Down sindromom ne treba gledati kao razliCite nego kao osobe kojima se
dogodilo da imaju neke dodatne potrebe. Te njihove dodatne potrebe, koje mogu biti
medicinske i edukacijske, nisu takve da ih isklju¢e iz redovitih mogucnosti za ucenjem i
socijalne odnose od kojih svi imaju velike koristi, kako osobe s Down sindromom tako i
osobe bez poteSkoc¢a koje su u njihovim okruzenju.Medicinska skrb je sve bolja i
dostupnija za osobe s Down sindromom. Povecano je socijalno prihvacenje, vece su
mogucnosti za napredak u ucenju, te aktivnije sudjelovanje u zajednici. U Republici
Hrvatskoj promjene su sve znacajnije, no potrebno je joS jako puno spoznaja, znanja,
senzibiliteta druStvene zajednice, upornosti roditelja, struénjaka i samih osoba s Down
sindromom kako bi se dobra iskustva svijeta prenijela i pokazala viSe moguénosti za
bolje ukljucivanje djece s Down sindromom u vrtie, Skole, za uklju¢ivanje mladih 1

prijateljima, s partnerima.[1]

Cilj ovog rada je bio prikazati vaznost uloge medicinske sestre u intervencijama i

zbrinjavanju roditelja, a i osoba s Down sindromom.



2.Povijest Down sindroma

Prvi pisani opis Down sindroma dao je Esquirol 1838. godine, dok je detaljnu
klinicku sliku dao psiholog Segurin (Paris, 1846. godine). Engleski lije¢nik
JohnLangdonDown (1828.-1896.) je u svojem privatnom sanatoriju za mentalno
zaostalu djecu susreo, bar 10% djece, koja su nalikovala jedno drugom kao da su
bra¢a.Zamijetio je da ova njihova posebnost,koju je on tada nazvao ,,mongoloidizmom®
neobican bioloski fenomen, jer se ne uklapa u ostalu sliku djece s mentalnom
retardacijom.JeromeLejeune, francuski genetiGar je 1958.godine otkrio da razlog
posebnosti djece koju je opisao LangdonDown lezi u ¢&injenici da se radi o
kromosomskom poremecaju. Na samom pocetku svoje medicinske karijere 1950-tih
godina privlacila su ga djeca s poremecajem u razvoju, Cesto izolirana u ustanovama i
uskracene terapije, koja bi im mogla olakSati udruzene zdravstvene tegobe.Jedna
skupina znanstvenika ve¢ je nagadala da je Down sindrom uzrokovan greskom u
kromosomima. Slijede¢i taj trag i Koriste¢i novu tehnologiju kariotipizacije, Lejeune je
1958.godine otkrio da pacijent s Down sindromom posjeduje jedan dodatni kromosom
na 21.paru. Tako je nastala genetska dijagnoza poznata kao trisomija 21, otkrivajuéi po
prvi puta uopée povezanost mentalne onesposobljenosti i kromosomskog poremecaja i
nagovjestavajuéi novu eru u genetici.To otkrice je bilo neprocjenjive vaznosti za ljude S
opisanim stanjim i njihove obitelji, iako u pocetku tek sa simboli¢kog stajalista.
Neugodan i pogreSan naziv ,,mongoloizam* postupno je napusten (iako se jo$ uvijek
nazalost pojavljuje i Kkoristi), a prihvaéen je naziv ,,Down s Syndrome“ prema

JohnLangdonuDown,koji je prvi opisao ovaj sindrom.[1.]



Slika 2.1.JonhLangdonDown-prvi koji je opisao Down sindrom

Izvor: http://www.google.hr/imgres?imgurl=http://www.asylumprojects.org/images/:

2.2. Etiologija

Ljudsko tijelo sastoji se od ogromnog broja stanice. Svaka stanica u svojem
sredi$tu ima jezgru u kojoj je smjesten nasljedni materijal, tzv. geni, a grupirani su oko
StapiCastih struktura koje nazivamo kromosomima. Jezgra svake stanice sadrzi 46
kromosoma, odnosno 23 para, naslijedena od oba roditelja. Posebnu vrstu stanice ¢ini
muske 1 Zenske zametne stanice. One s generacije na generaciju prenose genetski zapis
ili kod, koji sadrzava sve naSe osobine. Nasljedni materijal u zametnim stanicama je
podloZan Stetnim promjenama, tzv. mutacijama, tijekom starenja, ili prilikom dijeljenja
stanice nakon oplodnje. Down sindrom uzrokuje pogresni prijenos kromosoma tijekom
stanicne diobe spolnih stanica, tako da se u jednoj stanici nade viSak cijelog ili dijela
jednog kromosoma, kromosoma koji je numeriran brojem 21 (stanica sadrzava 23
razli¢ita kromosoma numerirana brojevima od 1 do 22, te 23. spolni kromosom).
NajceSc¢e nastaje u jajnoj stanici prije, rjede nakon oplodnje,dok se u manjem broju

sluc¢ajeva pojavljuju u spermijima.[1]

U 92% slucajeva Down sindroma posrijedi je tzv. regularni tip pa dijete ima u svim
svojim stanicama trisomiju 21. Ona nastaje zbog nerazdvajanja kromosoma 21 u mejozi
zametnih prastanica majke, a samo u 10% slucajeva u mejozi zametnih prastanica oca.
Zbog toga 90% te djece ima dva majcina i jedan o¢ev kromosom21. U oko 3% djece

postoji kromosomski mozaik: jedna loza stanice ima trisomiju 21, druga je loza


http://www.google.hr/imgres?imgurl=http://www.asylumprojects.org/images/

euploidna. U ovim slucajevima nerazdvajanje kromosoma nastalo u prvim mitozama
tijekom razmnozavanja stanice zigote, dakle poslije koncepcije. Izrazenost klinicke
slike koja je obi¢no blaza, ovisi uglavnom o tome koja loza stanica prevladava. U oko
5% djece s Down sindromom posrijedi je tzv. translokacijski tip: u stanicama je broj
kromosoma normalan, 46, ali ipak ima visak kromosomske mase, zbog nebalansirane

translokacije.
Pritom postoje dvije moguénosti s razli¢itim prognostickim znacenjem:

1. Dijete je naslijedilo od jednog roditelja koji je miran, fenotipski normalan
nosilac balansirane translokacije, translocirani kromosom s viSkom
kromosomskog materijala. U ovom slucaju povecan je rizik od pojave daljih
slucajeva Downova sindroma u brace 1 sestara. Javljanje ovog oblika Downova

sindroma ne ovisi o zZivotnoj dobi majke.

2. Roditelji imaju normalankariogram, pa je o€ito da je posrijedi nova pojava
translokacije u gametama roditelja (najées¢e majke) koju je dijete naslijedilo u

nebalansiranom obliku. [4]

2.3.  Simptomi i znakoviDownsindroma

Novoroden¢ad koja boluju od ovog sindroma su obi¢no mirna, rijetko placu I
ima hipotoniju miSi¢a. Ve¢ina pokazuje spljosteni profil lica (osobito korijen nosa),
premda se neka doimaju normalnima prilikom rodenja, te tek tijekom djetinjstva razviju
karakteristi¢ni izgled lica. Cest je nalaz spljostenog zatiljka i viska koZe u tom podrudju.
Vanjski o¢ni kutovi su ukoSeni prema gore, a obi¢no postoje nabori U unutarnjim
kutovima o€iju. Zbog manje usne Supljine djeci s Down sindromom jezik cesto

nekontrolirano izvire prema van. Uske su ¢esto malene i okruglastog oblika.

Sake su kratke i Siroke i Gesto pokazuju majmunsku brazdu (samo jednu brazdu na

dlanovima). Prsti su kratki i pokazuju klinodaktiliju (skracenje) 5. prsta, koji se Cesto



sastoji od samo dvije falange. Stopala mogu pokazivati Siroki razmak izmedu palca i

drugog prsta.[3]

Slika 2.3.1 Karakteristike osobe s Down sindromom

Izvor: https://www.google.hr/search?g=simptomi+down+sindroma/;

Oko 40%djece s Downovim sindromom ima prirodenu sr¢anu manu (najcesée su
defekti septuma). Ceste su stenoze i atrezije probavnog trakta (stenoza duodenuma,
prstenasti pankreas, atrezija anusa), aganglionoza crijeva (Hirschsprungova bolest), a
malo ceS¢e nego u opcoj populaciji akutna leukemija i smanjena otpornost prema
infekcijama.[4]Kako bolesna djeca rastu, zaostajanje u tjelesnom i umnom razvoju brzo
postaje ocito. Rast je nizak, a prosjecni kvocijent inteligencije (IQ) iznosi oko 50.
Prosje¢na dob u kojoj dolazi do smrti iznosi 49 god; medutim mnogi proZive i do
pedesetih ili Sezdesetih godina. Osim toga, tijekom starenja se u ljudi s Downovim

sindromom mogu razviti poteskoce sluha 1 vida.

Mnogi od njih razvijaju znakove Alzheimerove bolesti u ranoj Zivotnoj dobi, te prilikom
obdukcije mozak odraslih osoba s Downovim sindromom pokazuju tipi¢ne
mikroskopske osobine. U Zena pogodenih boles¢u postoji 50% moguénosti da ¢e i
njihov fetus imati Downov sindrom. Medutim mnogi zahvaceni fetusi se spontano
pobacuju. Muskarci s Downov sindromom su neplodni, osim onih s mozai¢nim oblikom
bolesti.[3]


https://www.google.hr/search?q=simptomi+down+sindroma/
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Izvor:https://pogledkrozprozor.files.wordpress.com/2014/03/imagel19.png;

2.4. DijagnostikaDownsindroma

Na Down sindrom se moze posumnjati, prenatalno, na osnovu tjelesnih osobina
fetusa otkrivenih ultrazvukom ili abnormalne razine hormona (npr.niskogalfa-
fetoproteina ili nekonjugiranogestriola, visokog humanog korionskoggonodotropina)

probirom seruma majke,a potvrduje se amniocentezom uzkariotipizaciju.[3]

Postoji preko pedeset karakteristi¢nih obiljezja Down sindroma,a njihov broj i intenzitet
razlikuje se od djeteta do djeteta. U dijagnozu Down sindroma najce$ée se moze
posumnjati odmah nakon poroda, zbog specificnog fizickog izgleda djeteta. Mnoge
karakteristike Down sindroma se, medutim, mogu pronaéi i kod sasvim normalne djece.
Zbog toga Ce lijecnik, ukoliko postoji sumnja da se radi o Down sindromu, zatraziti
pretragu iz krvnih stanica djeteta, za potrebe izrade kariotipa. Kariotip prikazuje broj,
veli¢inu i izgled kromosoma izoliranih iz jedne stanice. Ukoliko pronade visak cijelog

ili dijela 21. kromosoma, potvrdit ¢e dijagnozu Down sindroma.[1]
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Slika 2.4.1.Prikaz dijagnosticiranjatrisomije kod osoba s Down sindromom

Izvor: https://www.google.hr/search?g=simptomi+down+sindroma&biw/;


https://www.google.hr/search?q=simptomi+down+sindroma&biw/

3. Moguce zdravstvene poteSkoce djece i odraslih s Down
sindromom

Zdravstvene teskoce imaju velik upliv na moguénosti i odabir oblika habilitacije
kao i na uspjeh habilitacijskih postupaka. Nuzno je maksimalno individualizirati pristup
ocjeni zdravstvenog stanja i funkcionalne sposobnosti svakog pojedinog djeteta/osobe s
Down sindromom. Medutim treba i naglasiti da i djeca s minimalnim zdravstvenim
teSkocama ili bolje reCeno ona koja nemaju vitalno ugroZzene teSkoca, trebaju izraziti
aktivan odnos i angazman roditelja, zdravstvene sluzbe kao i habilitacijskih timova i to
ve¢ od samog rodenja. Neke su teSkoce zastupljene u ve¢om postotku djece s Down
sindromom, neke u manjoj mjeri, a svako pojedino dijete s Down sindromom mozZe

imati raznolike ,,kombinacije® zdravstvenih teskoca.[1]

3.1.Sr¢ane greske

Ve¢ je spomenuto da otprilike 40% djece s DS-om ima sréanu manu. Cesto je
pogoden srednji predjel srca, pa se mogu javiti rupe na stjenci sr¢anih klijetki ili
nedovoljno razvijeni sr¢ani zalisci. To se jo§ naziva i atrioventrikularni kanal. Mogu se
javiti i drugi sréani nedostaci poput izolirane greske na klijetki ili pretklijetki, Fallotova
tetralogija 1 druge greSke. Vazno je prepoznati sr¢anu manu u ranoj dojenackoj dobi, jer
kod neke djece dolazi relativno brzo do zastoja rada srca 1/ili do poviSenog tlaka u
pluénom krvotoku, §to koci daljnji razvoj djeteta. Zato bi se svakom novorodenom
djetetu s DS-om trebao napraviti elektrokardiogram i rendgenski snimak prsnog kosa.
Prema potrebi jo$ treba naéiniti i ehokardiogram (ultrazvuk se $alje do srca, odakle se
reflektira i biljezi anatomske pojedinosti srca), na to se mora nadovezati i savjetovanje
s kardiologom. U medicinsku skrb pripada i prepisivanje digitalisa (lijekovi za
pojacanje rada srca) i prema potrebi diuretici. Kirur§ko zbrinjavanje sr¢ane mane valja

uciniti u optimalno vrijeme, jer to znatno poboljsava kvalitetu djetetova zivota.[5]



3.2. Problemi s probavnim sustavom

Kod dojencadi s DS-om javljaju se razli¢ite prirodene promjene na zelucu i
crijevima. Procjene govore o ucestalosti i do 12%. Tu pripadaju: zatvoreni jednjak
(Cesto u svezi sa spojenim jednakom i duSnikom), smanjeni Zelucani izlaz, zatvor
dvanaesterca, izostanak zivaca crijevnih stjenci, neoblikovani analni otvor i dr. Veéina
tih prirodenih anomalija mora se odmah kirurski ispraviti, kako bi crijeva mogla primati
hranu i tekuéinu. Nakon postavljanje dijagnoze djeca s DS-om trebaju odmah imati isti
tretman kao i djeca bez kromosomskih poremecaja.[S]Mnoge bebe s Down sindromom
imaju probleme sa hranjenjem, pogotovo u prvih nekoliko mjeseci Zivota,ali kod ve¢ina
njih nema poremecaja probavnog sustava. Opstipacija (zatvor) je Cest problem u
osobama s Down sindromom. Kod vecina njih problem se moze smanjiti adekvatnom

prehranom, fiziCkom aktivno$c¢u i adekvatnim unosom tekucine.[1]

3.3.Bolesti stitnjace

Najcesci endokrinoloski problemi koje mogu imati osobe s Down sindromom su
poteskoce u funkcioniranju §titne zlijezde. Do odrasle dobi gotovo 20% osoba s Down
sindromom ¢e imati abnormalnu funkciju Stitne Zlijezde. NajceSce se radi o smanjenom
radu Stitne Zlijezde- hipotireozi. Smanjeni rad Stitne Zlijezde uzrokuje smanjeni rast,
umor, poremecaj sna, promjenu apetita itd. Budué¢i da sam Down sindrom obiljezavaju
neki od ovih znakova tesko je temeljem klinickog pregleda i simptoma zakljuciti da
osoba s Down sindromom ima stanje hipotireoze. Stoga za procjenu funkcioniranja

Stitne Zlijezde nuzno uciniti analizu hormona §titnjace u krvi ( T3,T4, TSH).[1]
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3.4. Disni sustav

Bolesti donjih diSnih putova, kao S$to su pneumonija, opstrukcija diSnih
Prisutnostprirodene sréane greSke ne utjeCe na ucestalost hospitalizacije, premda ti
bolesnici imaju duze vrijeme hospitalizacije i Cesti prijem u jedinicu intenzivnog
lijeCenja zbog potrebe za mehanickim disanjem. Bronhopneumonija je glavni razlog
hospitalizacije djece s SD, a u posljednje vrijeme se opisuju da su djeca sa SD podlozna
respiracijskom sincicijskom virusu (RSV) $to se manifestira bronhiolitisom. Veoma su
Ceste 1 akutne infekcije diSnog sustava. Povezuje se s pojavom pluénih lezija 1 akutnim
respiracijskim distres sindromom (ARDS) uslijed potpomognute ventilacije. Najcesce
smetnje donjih di$nih putova su opstrukcija nosa s disanjem na usta, produzena nazalna
sekrecija, hrkanje u snu, opstruktivha apneja tijekom spavanja, protruzija jezika,

kroni¢nasekretorna upala srednjeg uha.[6]

3.5.  Neuroloske poteskoce i pracenje

Jedan od najcescih i najranije konzultiranih medicinskih struénjaka u skrbi s
djece s Down sindromom je neuropedijatar. On pomaze u procjeni neuroloskog razvoja
djeteta i sastavni je dio tima koji prati razvoj djeteta s Down sindromom. Takoder je
stru¢njak koji savjetuje roditelje u slucaju da dijete ima epilepsiju. Pojavnost epilepsije
u djece s Down sindromom nije Cesta, ali je viSa nego u ostaloj populaciji.[1]Kod djece
s DS-om javljaju se razli€iti oblici epilepsije. Prema nekim studijama epilepsija se javlja
cak kod 8% osoba s DS-om. Posebni oblik, BNS gréevi (Westov sindrom) javljaju se
izmedu petog i desetog mjeseca zivota. Kod djece bez DS-om ti se napadaji tesko
uspjesno lijece, ali kod djece s DS-om postizu se Cesto veliki uspjesi jednom posebnom
terapijom, a to je ACTH-terapija ili terapija adrenokortikotropnim hormonom. Ona u
pravilu poboljsava i razvoj djeteta. Drugi oblici (grandmal i kompleksno-parcijalni

napadaji) javljaju se samo kod neke djece 1 mladezi.
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Kod starijih osoba s DS-om mogu se razviti napadaji vezani uz Alzheimerovu bolest.
Opéenito, vazno je prepoznati specifican oblik napadaja i pravovremeno ga tretirati

pravim lijekovima.[5]

3.6. Teskoce lokomotornog sustava

Osobe s Down sindromom imaju u razli¢itoj mjeri posebnost lokomotornog
sustava. To se prvenstveno odnosi na miSiénu hipotoniju (smanjena napetost misica) 1
pretjeranu fleksibilnost ligamenata. To moze biti uzrokovano raznim ortopedskim
poteskocama. Posebnosti lokomotornog sustava, izmedu ostalog, razlog su da se grube
motori¢ke sposobnosti kod djece s Down sindromom sporije razvijaju. Tako primjerice
djeca s Down sindromom prohodaju kasnije od svojih vr$njaka, potrebna je stru¢na
pomo¢ fizioterapeuta u razvoju pravilnih obrazaca pokreta. Stru¢njaci koji sudjeluju u

skrbi, a bave se ovim podru¢jem su fizioterapeuti,ortopedi i dr.[1]

3.7. Hematoloski / Imunoloski status

U oboljelih se osoba opaZaju promjene imunoloskog sustava. Snizene su
vrijednosti ukupnog broja limfocita, limfocita T i B, te limfocita CD4+ i CD8+. Ceste
su upale disnih putova i ostale infekcije, akutna megakariocitna leukemija, druge vrsta
leukemije, sklonost autoimunom tireoiditisu i Se¢ernoj bolesti. Djeca i starije osobe sa
SD sklonije su autoimunim bolestima od ostale populacija. To se dogada zbog opce
oslabljenosti imunoloskog sustava,abnormalnosti timusa uslijed pojacane ekspresije
gena SOD 1 manjka cinka,te uslijed pojaCane ekspresije drugih gena u kriticnom
podru¢ju za sindrom Down. Djeca sa sindromom Downcesto obolijevaju od

hematoloskih i imunoloskih bolesti koje znatno pogorSavaju njihovo zdravstveno stanje.

Zbog toga je iznimno vazno poznavanje razliCitih promjena vezanih uz hematoloske i

onkoloske bolesti, jer rana dijagnostika i rano lijeCenje istih poboljSavaju uspjeh
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lijeCenja 1 prognozu. Zbog specifinog reagiranja na kemoterapiju, a u interesu boljeg
ishoda lijecenja, kemoterapijski bi protokol trebali biti prilagodeni djeci s ovim
sindromom. Hematopoeza je Cesto promijenjena u osoba sa SD, a brojne su i anomalije
eritrocita, trombocita 1 granulocita, dakle sve tri loze krvnih stanica. Opazena je i
policitemija 1 znacajno povisene vrijednosti eritropoetina (EPO) u oboljele
novorodencadi. Duze od 70 godina poznato je da su djeca sa SD sklona nastanku
leukemije.Mijeloidni oblik leukemije najcesce se javlja u novorodenoj dobi i u dobi od

3.-6. godina zivota, a rizik nastanka leukemije najve¢i je do tridesete godine Zivota.[6]

3.8. Auditivne teskoce

Procjenjuje se da 65-80% djece s Down sindromom (Kumin,2003.) ima
konduktivno ostecenje sluha koje nastaje zbog infekcije uha i nakupljanja tekuéine u

uhu koji spre¢avaju da se zvuk uspjesno i dosljedno prenosi,a neki autori govore i o

postotku od 90% .[1]

Djeca ve¢ kao dojentad mogu razlikovati mnoStvo ritmova, taktove, stanke, kao i
glasnocu i visinu tonova. Roditelji opéenito komuniciraju sa svojom djecom spontano
govore¢i im slogove ,,baba“, ,tata“, koje onda djeca ponavljaju. Djeca s DS-om,
medutim, proizvode manje glasova, koji uz to nisu niti tako izrazajni. Njihova govorna
melodija ima manju visinu i manju dubinu, a njihov izrazajni repertoar je i manje
diferenciran. Zbog toga je vazno ponuditi im veliki izbor razli¢itih tonova 1 glasova,

kako bi se poticala njihova sposobnost komunikacije.[5]

Pod oSte¢enjem sluha ne smatramo samo gluhoc¢u. Daleko je veéi broj raznih nagluhosti
gdje djeca ne cuju neke specificne frekvencije 1 glasno¢u zvuka, a ako dijete konstantno
ne Cuje neke zvukove u svom okruzenju, ne moZe ni nauciti obratiti paZnju na njih.
Manji postotak djece s Down sindromom imaju stalni gubitak sluha uzrokovan
osSte¢enjem unutra$njeg uha ili sluSnog Zivca i zbog toga je potrebno agresivnije

medicinsko pracenje i lijecenje.
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Kod nas je jo$ uvijek vrlo maleni postotak djece s Down sindromom kod kojih je
utvrdeno ikakvo oStecenje sluha §to upucuje na Cinjenicu da oni najvjerojatnije nisu ni
otkriveni ve¢ se njihove teskoce tumace snizenim intelektualnim sposobnostima. Vrlo je
vazno §to ranija dijagnostika, ali i kontinuirano pracenje jer se sluh moze pogorSavati

zbog infekcija, nakupljanja tekuc¢ine u uhu i sl.[1]

3.9. Vizualne teskoce

Veéa je ucestalost mrene, strabizma, te nistagmusa u novorodencadi s Down
sindromom. Dojenc¢ad s Down sindromom ima vecu pojavnost upalnih poremecaja
suznog aparata te spojnica. Radi pracenja vida potrebno je periodi¢no raditi
oftalmoloske kontrole. Strabizam, kratkovidnost i dalekovidnost su vrlo ¢esti kod osoba

s Down sindromom, ali njih je moguce lako ispraviti i korigirati pomagalima.

Potrebno je vjezbati vizualnu paZnju, kontakt ofima i1 vizualno pradenje predmeta
pokretima ociju u najranijoj dobi, ali opcenito djece s Down sindromom preferiraju
vizualne stilove ucenja, puno su bolji u vizualnoj percepciji, memoriji 1 procesiranju
naspram auditivnoj pa to trebaiskoristiti u kreiranju programa.[1]Jo$ nedavno, mislilo se
da novorodencad 1 mala dojencad ne mogu gotovo niSta vidjeti, odnosno da se mogu
samo ograni¢eno koncentrirati na objekte, te da ne mogu razlikovati predmete. To se,
medutim pokazalo netocnim. Danas se zna da su djeca ve¢ nakon poroda u stanju uciti
putem optickoga opazanja. Zato treba izabrati poticajne situacije za ucenje, imajuci na
umu da: dojencad najranije promatra ljudska lica; da se malo dijete najviSe zanima za
predmete koji su od njegovoga lica udaljeni otprilike 20 do 30 cm i da zvukovi dodatno
pojacavaju interes djeteta. Da bi dijete moglo ciljano istrazivati stvari oko sebe, najprije
ih mora zapaziti i snimiti. Zato se kod slabovidne djece fina motorika sporije razvija.

Njima trebaju posebne vjezbe putem zvucnih i dodirnih sposobnosti.[5]
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3.10. Kozne bolesti

Osobe s SD imaju c¢eS¢e odredene kozne promjene nego zdrava populacija.
Znatno su CeSca i jaCe izrazeni atopijski dermatitis, suhoca koze i seboroicki dermatitis.
Atopijski dermatitis zapocinje vrlo rano u djetinjstvu. Karakteriziran je intenzivnim
svrbezom 1 lezijama koje vlaze. Gljivicne infekcije noktiju, tabana i koZze tijela ces¢e su
u adolescenata smjeStenih u specijaliziranim ustanovama nego u ostale populacije.
Ucestalost suhoc¢e koze mijenja se sa staro$¢u oboljelih osoba. Koza je barSunasta i
meka pri porodu, a starenjem postane suha,debela i hrapava. Svrab je ¢es¢i u oboljelih
osoba nego u ostaloj populaciji. NajéeS¢e se manifestira krastama na dlanovima i
tabanima. Cini se da je razlog tomu slabiji osjet dodira, ¢ime se smanjuje moguénost
mehani¢kog odstranjivanja grinja, kao 1 oslabljena funkcija imunoloskog
sustava.Promjene karakteristicne za seborei¢iki dermatitis nalaze se na sredi$njim
dijelovima lica, poglavito oko nosa te u kozi vlasista i obrva. Folikulitis se nalazi u 10%

osoba sa SD i pretezno je na gornjem dijelu leda, prsima i ramenima.[6]

3.11. Stomatoloski problemi

Djeca s Down sindromom imaju poteskoce u brzini i1 nacinu izbijanja zubica,
anatomske posebnosti (broj i oblik zubica/veli¢ina usne Supljine), Ceste probleme
disanja na usta, fisure jezika i usana. Takoder su skloni periodentalim bolestima i
gingivitisu kao posljedici smanjenog celularnog imuniteta. Vazno je naglasiti da je
adekvatna higijena zubi i usne Supljine neophodna za odrzavanje zdravlja zubi i usne

Supljine.[1]
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3.12. Taktilne teskoce

Dijete u pocetku zivota najjace reagira na dodir. Na taj nac¢in dobiva mnostvo
informacija o svijetu. U to vrijeme najvaznija iskustva stjeCu se osjetnom dodira i to kad
drzite dijete na rukama, kod kupanja, hranjenja, povijanja ili noSenja. Za vrijeme ovoga
prirodnog, spontanog tjelesnoga kontakta s roditeljima ili s nekom drugom osobom,
novorodence dobiva mnostvo senzorickih (osjetnih) informacija, kako ugodnih tako i
neugodnih. Ugodna iskustva, za razliku od neugodnih, ostavljaju dobar dojam i
pridonose kasnijem tjelesnim i dusevnom blagostanju.[5]Taktilne vjeStine ukljucuju
dodirivanje rukama, dodirivanje usnama,ustima i jezikom i pomazu djeci uspostaviti
vezu s osobama, predmetima i cijelom svojom okolinom. Mnoga djeca s Down
sindromom su vrlo osjetljiva na dodir i razvijaju taktilnu obranu. Cesto ne vole da im
dirate usta, opiru se pranju, SiSanju, ¢esljanju. Potrebno je napraviti program vjezbi kao
Sto su masaze ruku, nogu, tijela, stimulacija razli¢itim materijalima i predmetima,

istrazivanje predmeta usnama i sl.[1]

Ovo oralno istrazivanje vrijedno je iskustvo koje u ranoj dojenackoj dobi treba poticati.
Podizanjem ruku i Saka uvjezbava se slijed kretnji koje su osnova za veéinu pokreta
ruku, a koji ¢e djetetu trebati kasnije u zivotu. Oralno istrazivanje vjezba usnice, jezik i
druge miSic¢e usana, koji su kasnije ukljuceni Zvakanje, gutanje i govor. Tako $to sve
stavlja u usta, dijete najkasnije u prvih nekoliko mjeseci zivota dobiva vaZne

informacije o oblicima, temperaturi, okusu i razli¢itim povr§inama.[5]

3.13. Osjetilne teskoce

Mnoga mala djeca s Down sindromom imaju tesko¢e senzorne integracije ili
otezanu sposobnost primanja i1 upijanja to¢nih osjetnih informacija iz okoline, njihova
koordinacija 1 integracija. Iz tih razloga dijete moze biti preosjetljivo na zvuk, dodir,
pokret i vizualne podrazaje ili moze skakati, vristati, povladiti se, plasiti Se, sve situacije

dozivljavati kao neugodne ili dijete moze biti neosjetljivo, slabije reagirati na
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stimulacije ili trazi intenzivne stimulacije: grizenje, vréenje, guranje ruku u usta,

pretrpavanje usana hranom...

Dijete moze biti stalno u pokretu ili se sporo kretati i izgledati kao da je stalno umorno,
nespretno. Moze imati probleme u prilagodavanju na nove situacije, biti impulzivno ili
nepazljivo. Strucnjaci iz tih podru¢ja mogu vam dati savjete i izraditi program kako

dijete postepeno dovesti do uskladenijih i primjerenijih reakcija.[5]

3.14. Kognitivne teSkoce

Kao i svako dijete, tako je i dijete s DS-om od rodenja sposobno za uéenje. Pod
normalnim se uvjetima funkcije grube motorike razviju prije negoli je postignuta
potrebna zrelost za bilo kakva dostignuéa na podrucju fine motorike. Ovaj slijed razvoja
kod djece s DS-om nije nuzno i pravilo.[5]Kognitivne teSkoCe utjeCu na proces
zaklju€ivanja, razumijevanja i pamcéenja, pa djeca s Down sindromom teZe zapamte i
obraduju auditivne informacije, kratkoro¢no zadrzavaju i pamte informacije i sl. Razine
mentalne retardacije kod djece s Down sindromom u Sirokom su spektru od onih
najteZzih oblika, umjerene mentalne retardacije, grani¢nih slu€ajeva pa do pojedinih
slucajeva gdje gotovo i nema intelektualnih teSkoca. Vecina se ipak nalazi na nekoj
sredini ovog spektra, ali se sa sigurno$¢u zna da prilagodbom nacina, metoda i principa
rada od najranije dobi djeca s Down sindromom dobivaju priliku i pokazati daleko vece
sposobnosti.[1]Vazno je provesti pomne pretrage vida, provjeriti sposobnosti
koncentracije i stupanj intelektualnoga razvoja. Mora se ispitati miSi¢na snaga i kontrola
misi¢a ramena i ruke, prije nego se uvede ,,program za vjezbanje kod kuc¢e" koji mora
biti prilagoden osobnim potrebama djeteta. U igru i poticaje za razvoj fine motorike
uvijek moraju biti uklju¢ene raznovrsne situacije za ucenje. Djetetu se, dakle, moraju

ve¢ jako rano ponuditi pazljivo ras¢lanjene i dozirane vjezbe.[5]
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3.15. Poteskoce hranjenja

Hranjenje je vrlo vazna aktivnosti u svakodnevnom zivotu djeteta. Kroz tu
aktivnost dijete dobiva hranu da bi prezivjelo i raslo, ali i vjezba miSi¢e potrebne za
razvoj govora. Ponekad djeca s Down sindromom imaju medicinske, senzorne i druge
probleme koji oteZavaju hranjenje. Cesto imaju poteskoéa u obradi osjeta u ustima,
preosjetljivi su na dodir i stimulaciju oko lica, zbog smanjenog misi¢énog tonusa mogu
otezano sisati i gutati,nemaju mogucénosti spajanja usnice, imaju poteskoce s kontrolom
Celjusti i jezika i sl.[1] Neka dojencad imaju u pocetku problema sa sisanjem i
gutanjem, koji se zatim pretvore u teze odgrizanje i teze Zzvakanje hrane. Da bi im
pomogli, roditelji trebaju prvo znati kako je najbolje drzati djecu za vrijeme hranjenja i
kako se tome treba pristupiti. Mnogobrojni uzroci mogu biti odgovorni za probleme
hranjenja neke djece u prvim mjesecima: ¢esto su misi¢i usta nedovoljno jaki, pa zato
novorodence, posebno ono koje je prerano rodeno, slabije sisa; smanjenja miSi¢na
aktivnosti ima kasnije za posljedicu slabije prenoSenje hrane po usnoj Supljini od
naprijed prema natrag i s jedne na drugu stranu. Neka djeca su sklona nezatvaranju usta,
Sto otezava prijenos hrane u zdrijelo; nepce je kod djece s DS-om u pravilu dosta usko,a

time 1 kra¢e nego obicno.

Zato roditelji trebaju Cesto savjeti raznih stru¢njaka koji su upoznati s problemima
prehrane, koji se javljaju kod djece s teSko¢ama u razvoju. Nakon detaljne analize
poteskoca vezanih uz jedenje i1 pijenje,roditelji trebaju dobiti upute 1 vjezbati razlicite
tehnike koje djetetu omoguéavaju pravilno sisanje, gutanje, a kasnije i zvakanje, pa
mozda i samostalno hranjenje. S roditeljima valja razgovarati o tome kako dijete treba
drzati dok jede i pije,ali i o psiholoskim aspektima i uvjetima koji moraju postati u
djetetovoj okolini. Zanimanje za jelo i za pripremu hrane, kao i uZivanje u hrani, spada
u zivotne radosti koje bi 1 osobe s DS-om trebala iskuSati. Pri tome ne smijemo
osiguravati optimalan razvoj djeteta u svakoj dobi. To se postize primjerenom
koli¢inom bjelancevina, masti,ugljikohidrata, minerala i vitamina u hrani, koja
sprjecava vrlo Cestu pojavu gojaznosti kod djece s DS-om. Za sprjeCavanje prekomjerne
tezine, kojoj su neka djeca s DS-om sklona, treba uz primjerenu prehranu osigurati i

redovito kretanje.
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lako je razvoj djece s DS-om usporen, pa ona zbog toga imaju posebne potrebe koje
zahtijevaju 1 poseban senzibilitet, vecina te djece ipak nauCe samostalno jesti i

prebroditi probleme hranjenja.[5]

3.16. Govorno- jezi¢ne teskoce

Djeca s DS-om prolaze, naime, kroz iste faze razvoja govora kao i prosje¢na
djeca. No, njihova je brzina uenja govora znatno sporija, pa se ona zato duze
zadrZavaju na pojedinome razvojnome stupnju. Zbog toga je govor kod djece s DS-om
najkasnije, a uglavnom i najslabije razvijena sposobnost.[5]Stupanj razvoja njihova
govora ovisi 0 njihovoj spoznajnoj razvijenosti, a za sve su karakteristicne: teskoce u
vokalnoj imitaciji, artikulacijske pogreske vrlo su uéestale (nesposobnost izgovora glasa
R u mladoj dobi i drugih ,tezih* glasova), glas ima mali raspon,zamuckivanje ucestalo
pri uzbudenosti, period jedno€lanih iskaza dugo se zadrzava,specifican deficit u ucenju
jezika, govor tesko razumljiv, siromasan rjecnik, prva rijec se javlja iza ili oko 2. god., a
¢esto 1 kasnije,ali produkcija reCenice je oteZana, prolaze iste etape razvoja govora, ali
znatno sporije i dulje se zadrzavaju na pojedinome stupnju razvoja.Stupanj razvoja
njihova govora ovisi o njihovoj spoznajnoj razvijenosti,rjecnik znatno bolji od uporabe
gramatike, oStecenje u govorno-motorickoj kontroli reduciraju govornu razumljivost 1
verbalnu produkciju,teSkoce u kratkoro¢noj memoriji, vjeStine c¢itanja mogu biti
usvojene, ali stupanj usvojenosti ovisi 0 1Q (nizi stupanj IQ- loSija sposobnost
razumijevanja proCitanoga) 1 kasnije se wusvaja negoli kod djece urednoga
razvoja.[7]Rana razvojna intervencija u podruju govorno-jezi¢nog razvoja
podrazumijeva rano, specifi¢no, lije¢enje kod logopeda. Prvenstveni je cilj intervencije
poboljsavanje razumijevanja govora. Svaku rije¢ treba potkrijepiti gestom, mimikom ili
slikom; djeca sa SD najbolje vizualno usvajaju. Pri tome uvijek prvo treba dati vizualni
i usporediti ga s auditivnim izrazom (pokazati djetetu sliku i izgovoriti rije¢). Treba

uvesti uéenje znakovnog i slikovnog jezika.[6]
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3.17. Poremecaji ponaSanja

Kod djece s Down sindrom cesta je pojava raznih nepozeljnih ponasanja kao §to
su namjerno plazenje jezika, pljeskanje ru€icama, pljuvanje, odbijanje reagiranja na
upit, fiksirano gledanje u oc¢i s buljenjem ili smjeskanjem, ne pristajanje na nista i
povladenje, glumatanje (vikanje, tréanje, razbacivanje, uniStavanje), bjeZanje i
skrivanje, leZanje ili sjedenje na podu, agresivna ponasanja i sl. Nikako ne smijemo
zaboraviti da su djeca s Down sindromom prije svega samo djeca kao i sva ostala tako
da moramo jasno razlikovati zloCesto¢u od teskoca ponaSanja. Mala neposlusnost i
protivljenje roditeljima je sasvim djecje i potice razvoj djeteta, kao jedinstvene osobe.
Problemi ponaSanja nastaju kada ih takva ponaSanja spre¢avaju u uspjeSnom ucenju i
komunikaciji s okolinom. Plazenje jezika moze prouzrociti velike probleme: utjece na
ponaSanje drugih ljudi, uzrokuje probleme pri izgovoru, zbog disanja kroz usta je
ugrozeno djetetovo zdravlje... Potrebno je razlikovati probleme ponaSanja, probleme
nemira i psihicke probleme koji su takoder vrlo Cesto kod djece i osoba s Down
sindromom. Nakon analize ponasanja, njegovih uzoraka i posljedica radi se program
promjene ponaSanja na nacin da se definira stvaran problem, postave se ciljevi 1 nacini

se plan poduke kako bi se ti ciljevi postigli.[1]
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4.Prilagodba na zZivot djece s Down sindromom

Rana intervencija i kontinuirani rad s djetetom saDown sindromom pripremaju
dijete za ukljucivanje u vrtice, Skole (osnovne i srednje). Individualni edukacijski
program za dijete je potrebno napraviti za svaku godinu u vrti¢u, za svaki razred u skoli.
Pri pripremi plana bitno je suradnja roditelja i stru¢njaka u vrti¢u, odnosno $koli,kao 1
stru¢njaka koji izvan vrti¢a i $kole sudjeluje u djetetovu razvoju (logopedi, psiholozi,
pedagozi). Osim integracije u vrtice i §kole vazna je integracija djece/ mladih/ odraslih s
Down sindromom i u sve oblike druzenja mladih/ ljudi kao §to su drustvene, kulturne,

sportske organizacije, npr. dramske grupe, sportski klubovi.[1]

4.1. Djeca s Down sindromom u dje¢jem vrticu

Moguénost polazenja djecjeg vrti¢a za dijete s Downovim sindromom prilika je
za ukljucivanje u drustvo vrsnjaka sa svim prednostima kolektiva, a za roditelje osjecaj
podrske od strane drustva odnosno lokalne zajednice. Dijete s DS-om mozZe u vrti¢u
nauciti beskrajno mnogo toga. Kao i kod sve djece od tri do Sest godina i kod njih su
razvijeni stupnjevi vrlo razliciti. Svako dijete stekne znanje s podrucja socijalnih
iskustva, blage discipline, povecanja samostalnosti, koordinacije grube i fine motorike,
boravljenja s razli¢itim ljudima na razli¢ite nac¢ine. Samostalno igranje jedna je od
najvaznijih sposobnosti, koju dijete moZe usvojiti u dje¢jem vrtiu. Igra je prirodno
sredstvo za ucenje i razvoj. U ranoj fazi djece s DS-om treba pomoci da oponasanjem
nauce kako neSto mogu podvrgnuti svojoj volji. Oni moraju donesti odluke i dijeliti
stvari s ostalima. Njihovo ponasanje, koje je do tada uglavnom bilo usmjereno samo na
sebe, biva sputavano i oni moraju nauciti suradivati. Kombinacijom tih sposobnosti
oblikuje se pozitivno ponasanje djeteta §to pomaze roditeljima i odgajateljima u
ostvarivanju ciljeva usmjerenih na dijete. Najvaznija prednost u ovoj dobi je kontakt s

djecom koja su govorno razvijena.

Osim toga, tu dolazi do najviSeg stupnja ,,normalizacije” putem kontakta s djecom bez

poremecaja u razvoju iste dobi. Odgajateljica bi, uz zanimanje za dijete s posebnim
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potrebama, trebala jo§ imati 1 veliku sposobnost prilagodbe i dobro poznavati
zakonitosti opcéega razvoja djeteta. Postoje i specijalizirani vrti¢éi za djecu s
poremecajem u razvoju, gdje djeca uCe 1 pokrete koji im omogucavaju laksu
komunikaciju i poti¢u im proSirivanje rje¢nika.Osim ponekad upitne pedagoSke
kvalitete, jedini nedostatak moze jo$ biti poveCana opasnost od zaraza izazvana
kontaktom s bolesnom djecom. Budu¢i da su djeca s DS-om sklonija infekcijama, bit ¢e
na pocetku ¢eS¢e prehladena ili zaraZzena neizbjeznim djecjim bolestima. Nakon nekog

vremena i ona postanu otpornija.[5]

4.2. Ukljuc¢ivanje djece s Down sindromom u predSkolske 1 §kolske
programe

Djeca s teskocama, pa tako i s Down sindromom ukljuc¢ena u redoviti odgojno-
obrazovni sustav, postizu puno bolje obrazovne rezultate jer ih sredina potice i
omogucava bolji uvid u njihove moguénosti. Tako postaju ¢lanovi drustvene zajednice,
ostvaruju bolju 1 zadovoljniju svakodnevnicu te se bolje pripremaju za §to samostalniji
oblik zivljenja. Iako postoje ve¢ izradeni prijedlozi prilagodenih programa brojne su
mogucénosti prilagodbe na svakome nastavnom satu, §to ovisi o ucitelju, njegovim
struénim kreativnim kompetencijama, ali 1 o mogucnostima 1 interesu svakoga
pojedina¢nog ucenika. Isto tako, od velike je vaznosti ukljucivanje djece sa snizenim
intelektualnim sposobnostima u sve aktivnosti u razredu, pogotovo tijekom blagdana,
sudjelovanje na svefanostima i priredbama, pogotovo onima koje se pripremaju za
roditelje. U radu s djecom s teSkocama vrlo su korisne kognitivne mape (mentalne
mape). Kognitivne mape su prikaz informacija iz nekoga teksta na vizualno organiziran
nacin koji slijedi hijerarhijsko pojmovno nacelo. Upucéuju ucenika na povezanost

kljuénih ¢injenica, na njihov slijed i otkrivanje uzro¢no-posljedi¢nih odnosa.

Otkrivanjem cjeline, stvaranjem povezane price od pojedinacnih pojmova, a to djeca
mogu promatrajuci i uceci iz mape koje su sama crtala, postize se pravi smisao ucenja

jer linearna, pogotovo samo tekstualna informacija u udzbenicima ne daje mogucnost
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uocavanja odnosa medu pojavama. Kognitivne su mape velika pomo¢ u radu s djecom s
posebnim potrebama, ali i djecom koja nemaju teskoce. Ucenici se lakse snalaze kroz
vizualne sadrzaje, lakSe ih pamte te uocCavaju povezanost i odnose izmedu stvari i

pojava.[7]

4.3. Adolescencija kod djece/mladih s Down sindromom

Adolescencija ili pubertet je izuzetno zahtjevno razdoblje za svakoga,a osobito
za djecu s Down sindromom. Svatko tko ima dijete koje je proslo ili prolazi kroz ovo
razdoblje odrastanja zna koliko tesko i traumati¢no to moze biti i za dijete i za obitelj.
Do sada se nije s prevelikom paznjom izdvojeno bavilo ovim klju¢nim razdobljem u
razvoju djece s Down sindromom,ali sre¢om sve viSe strucnjaka i roditelja shvaca
znaCaj punog razumijevanja i angazmana i u ovoj fazi odrastanja. To je razdoblje kod
djece s Down sindromom pokuSavaju iza¢i iz djetinjstva, a jo$ nisu dovoljno
osposobljeni da bi preuzeli odgovornost zrele odrasle osobe.Danas se shvac¢a da sva
djeca, pa tako i djeca s Down sindromom, zele, trebaju i u konacnici imaju pravo na
samostalnost i odvajanje od svojih roditelja. Upravo u razdoblju adolescencije sva se
djeca poc€inju boriti s kompliciranim pitanjima vlastitog identiteta. Za djecu s teSkocama
to znaci 1 borba sa shvacanjem 1 prihvacanjem svoje ,razliitosti“. Oni vide svoje
vrinjake kako rade stvari koje njima nisu mogucée od samostalnih izlazaka do voZnje
auta i uZivanja u nacinu Zivota koji njima nije dostupan. To moZe za djecu s Down
sindromom biti izrazito frustriraju¢e. Odnosi s braom,sestrama 1 vrSnjacima mogu
postati izuzetno osjetljivi 1 napeti. Roditelji se ponekad, jer im je to previse bolno,
pokusavaju postavit kao da njihovo dijete nije svjesno tih razlika i nemoguénosti. To
nazalost znac¢i da u tom slucaju roditelji nece moci pruziti pravu podrsku i odgovore
potrebne njihovom djetetu u ovom razdoblju. Djeca/mladi s Down sindromom u
pubertetu takoder pocinju pokazivati znakove bunta i neposluha kao i sva druga djeca.
Prvo i najvaznije je prihvatiti pravo djeteta da odraste. Bez obzira na njihova
ogranicenja 1 na to koliko ¢e im trebati pomagati, oni ¢e postati odrasle osobe. Moramo

razumjeti da oni imaju svoje snove,svoje ciljeve, svoje osjecaje kao i svaka druga
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osoba. Moraju biti prepoznati i prihvac¢eni kao individue koje imaju pravo razviti

vlastite interese, ukuse, preferencije, talente i stavove.[1]

Tijekom povijesti su osobe s intelektualnim tesko¢ama smatrali nesposobnima za
ostvarivanje intimne ili partnerske veze. Suvremeni pogledi negiraju ove predrasude te
smatraju da je spolnost dio razvoja svake osobe, bez obzira na njeno razvojno ostecenje
ili kroni¢no oboljenje. Kod osoba s intelektualnim teSkocama neophodno je postivanje
osnovnih ljudskih prava povezanih sa spolnosc¢u. Ta se prava nalaze i u Deklaracijama
Ujedinjenih naroda i u Poveljama posebnih medunarodnih organizacijama koje se bave
zaStitom ljudskih prava osoba s intelektualnim tesko¢ama, a ukljucuju sva prava vezana
uz uvjete zivota i stru¢nu pomo¢ koja ¢e omoguciti ostvarivanje potreba povezanih sa
spolnoséu. Osobe s intelektualnim tesko¢ama seksualno ponasanje iskazuje na razlicite
nacine, od kojih je najces$¢i oblik masturbacija, a zatim indirektnim znakovima
seksualnog izraZzavanja prema drugim osobama. Ti znakovi naj¢es$¢e sU drzanje za ruku,
grljenje i ljubljenje. Medutim, neke osobe pokazuju i direktne znakove, kao §to su
intimno dodirivanje i pokus$aji ostvarivanja spolnog odnosa. Ponekad se dogada da je
seksualno ponaSanje osobe s intelektualnim teSkoCama izrazeno na drustveno
neprihvatljiv na¢in, kao §to je javna masturbacija, izrazavanje seksualnog nagona
prema osoblju, roditeljima, djeci. U osnovi navedenih obiljeZja nalaze se teSkoce
razumijevanja vlastite spolnosti 1 izrazavanja spolnosti u interakciji s okolinom. Te
teSkoce Cesto su pojacane zbog neprimjerenih uvjeta socijalnog razvoja osobe jos od
djetinjstva, nepovoljnih socijalnih i emocionalnih iskustva te reakcije i utjecaja uze
okoline na oblike socijalno spolnog ponasanja. Osobe s intelektualnimtesko¢ama mogu
biti podlozene seksualnim iskoriStavanjui zloupotrebi. Razlog tome su: tjelesna
ogranicenja, kognitivna ogranicenja, nedovoljno znanje o meduljudskim odnosima i
seksualnosti, nedostatak edukacije o zloupotrebi i na¢inu obrane od nje te ogranicena

socijalna iskustva koja rezultiraju pasivnoséu i povodljivoscu.[8]
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5. Prava osoba s Down sindromom

Prema postoje¢im zakonima i pravilnicima iz sustava zdravlja i socijalne skrbi,
te mirovinskog sustava postoji viSe vrsta prava koja mogu ostvariti osobe s Down
sindromom i njihovi roditelji ili skrbnici. Neka od prava su: uputnice za sve preglede,
nadoknada  putnih  troskova,  rehabilitacija-fizikalna  terapija, logoped,
defektoloortopedska pomagala (cipele ili ulosci za cipele), pelene nakon 3
godine,osobna invalidnina, djecji doplatak za dijete s oSte¢enjem zdravlja ili tezim
oSteenjem zdravlja,doplatak za pomo¢ 1 njegu, skrb izvan vlastite obitelji,
savjetovanje,pomaganje u pregledavanju posebnih teSkoca, jednokratna novcana
pomo¢,osposobljavanje za samostalni zivot i rad, uvecana porezna olaksica, dopust do
sedme godine zivota,rad s polovicom punog radnog vremena do sedme godine Zivota uz
punu placu, gdje polovicu place isplacuje poslodavac, a polovicu Centar za socijalnu
skrb, rad s polovicu punog radnog vremena ( i nakon sedme godine djetetova Zivota) uz
punu placu, gdje polovicu placée isplac¢uje poslodavac, a polovicu Centar za socijalnu

skrb,status roditelja njegovatelja za djecu s velikim teSko¢ama.[1]

5.1. Socijalna skrb

Prema Zakonu o socijalnoj skrbi i propisima donijeta na temelju njega postoje
viSe vrsta prava koja mogu ostvariti osobe s Down sindromom. Za ostvarivanje tih
prava i detaljnije informacije potrebno je obratiti se nadleznom Centru za socijalnu skrb

prema mjestu prebivalista.[1]

5.2. Osobna invalidnina (Ol)

Pravo na OI ima osoba s tezim tjelesnim ili mentalnim oStec¢enjem ili osoba s
trajnim promjenama u zdravstvenom stanju ¢ije je oStecenje ili bolest nastalo prije 18.

godine zivota, a istu ne ostvaruje po drugoj 0Snovi.
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Pravo na Ol priznaje Centar za socijalnu skrb, na temelju nalaza i misljenja tijela
vjestaCenja o tezini i vrsti oSteCenja, bolesti i trajnim promjenama u zdravstvenom

stanju osobe. Ol iznosi 250% osnovnice (vazeéa osnovica je 400,00 kuna).[1]

5.3. Doplatak za pomo¢ 1 njegu (DPNJ)

Moze ga ostvariti osoba kojoj je zbog tjelesnog ili mentalnog oStecenja ili trajnih
promjena u zdravstvenom stanju prijeko potrebna stalna pomo¢ i njega druge osobe u
zadovoljavanju osnovnih zivotnih potreba. Ostvaruje se ako prihod obitelji po ¢lanu ne
prelazi 200% osnovnice (osnovnica je 400,00 kuna). Prihod obitelji se ne uzima u obzir
ako se radi o tezem tjelesnom ili mentalnom ostecenju, tezoj psihickoj bolesti i sl. Pravo
se priznaje na temeljem nalaza 1 miSljenja tijela vjeStacenja. DPNJ ne moZe ostvariti
dijete ¢iji roditelj koristi porodni ili dopust do 7. g. Zivota djeteta za njegu tog djeteta.
Ako roditelj radi polovicu punog radnog vremena DPNJ se moze ostvariti i Smanjenom

opsegu.[1]

5.4. Skrb izvan vlastite obitelj

Pruza se osobama kojima je to, s obzirom na njihovu dob te tjelesno ili mentalno
stanje kao i situaciju u obitelji, potrebno radi osiguravanja stanovanja, prehrane, odgoja
1 obrazovanja, brige o zdravlju, njege 1 itd. Odnosi se na smjeStanje u udomiteljskim
obiteljima, domovima socijalne skrbi i vjerskih zajednica i sl. Ostvaruje se kao stalni,

tjedni, privremeni, cjelodnevni ili poludnevni boravak.[1]

5.5. Savjetovanje

Pomo¢ kako bi se uspjesSnije prevladale nedace i poteSkoce, razvile osobne

mogucnosti kao i odgovoran odnos prema sebi, obitelji i drustvu.[1]
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5.6. Jednokratna novcana pomo¢

Novc¢ana pomo¢ se odobrava kada obitelj,zbog trenutacno teskih okolnosti, nema

sredstva za zadovoljenje osnovnih Zivotnih potreba.[1]

5.7. Radno zakonodavstvo

Prema Zakonu o radu, jedan roditelj djeteta s Down sindromom (ako je
vjeSta¢enjem kod djeteta utvrdeno teze osteéenje zdravlja- teze tjelesno ili mentalno
ostecenje, 1 drugi je roditelj zaposlen) moze ostvariti pravo na: dopust do sedme godine
Zivota, rad spolovicom punog radnog vremena do sedme godine Zivota, rad s polovicu
punog radnog vremena (i nakon sedme godine djetetova zivota), moze se ostvariti pravo

na uvecani djecji doplatak.
Ustanove u kojima je moguce ostvariti odredeno pravo ili dobiti informacije su:

e Centar za socijalnu skrb

e Obiteljski centri

e Hrvatski zavod za mirovinsko osiguranje
e Hrvatski zavod za zdravstveno osiguranje
e Zupanijski uredi

e Uredi drZzavne uprave [1]
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6. Sestrinska skrb tijekom trudnoce, poroda i nakon poroda
majke i djeteta s Down sindromom

Medicinska sestra je educirana da pomaze pacijentu i oboljelima da dosegnu
fizicke, psihicke 1 socijalne uvjete za normalno funkcioniranje u zivotu. Ona je
osposobljena za izvrSenje sloZenih i odgovornih funkcija 1 zadataka. Promice 1 odrzava
zdravlje i sprecava nastanak bolesti. Sestrinska skrb u trudnoéi treba se zasnivati na
znanju o fazama koje su uklju¢ene u prilagodbu Zene na trudnocu. Treba joj pruziti
odgovaraju¢u emocionalnu potporu, potrebne informacije 1 pruzati joj pomo¢ da shvati
sve dogadaje i potrebe koje ju ¢ekaju u buduénosti. Zene su &esto iznenadene s pomisli
da su mozda trudne,pa prve reakcije na vijest mogu biti Sok, radost ili kombinacija svih
ovih raspolozenja i osje¢aja. Kada smo dijagnosticirali trudno¢u, moramo joj pruziti svu
mogucu zdravstvenu zastitu. Tokom trudnoée pratimo zdravstveno stanje, razvoj ploda,
procjenu rizika, rano otkrivanje komplikacija od strane majke... Educiramo ju o nacinu
Zivota, o izbjegavanju rizi¢nih faktora,prepoznavanju znakova opasnosti i priprema
majku za porod i roditeljstvo. Prilikom prve posjete svome lije¢niku, gdje medicinska
sestra prikuplja podatke i saznaje o obiteljskoj i osobnoj anamnezi, o osobnim
podacima, zapisuje i podatke o prijaSnjim trudno¢ama i pojedinacnih ishoda trudnoce,
broj abortusa, porodi carskim rezom,Rh i AbO imunizacija, dali boluje od neke
bolesti,izracunava predviden dan kada ¢e trudnica roditi,uz to se mjere vitalni
znakovi,procjenjuje se koliko je trudnica dobila na tezini i dr. Prilikom dolaskom na
preglede i kontroliranja trudnoce lije¢nik mozZe prepoznati bolesti i malformacije prije
rodenja djeteta, koriste¢i neinvazivne,tj. ultrazvucne slikovne metode 1 invazivne
metode, kao Sto su amniocenteza, kordocenteza, biopsija korionskih resica. Radi se joS
pretraga majcine krvi:  alfa-fetoprotein, koji uz snizenu koncentraciju
nekonjugiranogestriola i povisenu koncentraciju korionskoggonadotropina, upucuju na

povecani rizik od Downovog sindroma.

Nije lako re¢i roditeljima da njihovo dijete ima genetski poremecaj, odnosno Down
sindrom. Nesumnjivo je da ¢e se postavljanjem dijagnoze Down sindroma u jo$
nerodenog ili novorodenog djeteta, iz temelja promijeniti zivoti djetetovih roditelja 1

citave obitelji.
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Ukoliko se dijagnoza postavi prije rodenja, preporucljivo je unaprijed se pripremiti za
sve predstojeCe izazove. Prije svega, vazno je porazgovarati s lijenikom o
mogucnostima pronalaska pedijatra ili specijalista koji se fokusira na pracenje djece s
Down sindromom te pokusati nauciti $to je viSe moguce o ovom poremecaju, uz pomoc

knjige, Casopisa, Interneta, iskustva drugih ljudi.[1]

Nakon §to majka rodi svoje dijete, roditeljima je potrebno dati informacije o tezini,
duljini, APGAR testu, potrebno im je objasniti postupke koje su poduzimali u vezi s
njihovim djetetom. Po zavrSetku tre¢eg doba poroda potrebno je osigurati vrijeme s
roditeljima i bebom. Veoma je vazno pruzati paznju, razumijevanje, informacije i
podrsku od strane medicinske sestre, a i zdravstvenog osoblja. Prilikom iskazivanja
dijagnoze potrebno je na razumljiv nacin objasniti da ova vijest mozda i nije ono $to su
ocekivali. To mozemo napraviti tako da drzimo njihovo dijete kad govorimo dijagnozu,
time iskazujemo svoje prihvacanje njihovog djeteta. Prilikom iskazivanje dijagnoze
moramo biti u pripravnosti da reakcije roditelja budu Sok, ljutnja, tuga, ocaj, a neki
roditelji ni ne znaju niSta o Down sindromu, pa zdravstveni djelatnici se moraju
potruditi da im se u kratko objasni §to je to Down sindrom i daje im se do znanja da su
otvoreni za sva njihova pitanja. U prvom razgovoru nije moguce dati sve informacije
vezano uz Down sindrom, potrebno je odgovoriti na postavljena pitanja, dati im do
znanja da ste otvoreni i dostupni za daljnja pitanja i razgovor. Prve informacije bi
trebale biti kratke ali razumljive, razuvijeriti roditelje o mogucem osjecaju krivnje za
zdravstveno stanje djeteta i objasniti im koje pretrage ih ¢ekaju u procjeni zdravlja
njihovog djeteta. Detaljni razgovori trebaju slijediti nakon §to se roditelji djelomi¢no
oporave od stresa i majka oporavi od poroda. Razgovarati moramo sa oda roditelja i ne
treba ih pretrpati informacijama nego im reci toliko da su oni u tom trenutku spremni
razumjeti. Obitelj 1 prijatelji su znacajni izvor podrSke pa je 1 njima potrebno razgovarati
1 objasniti im stvari koje ne razumiju. U trenucima postavljanja dijagnoze, roditelji Zele
biti ostavljeni na miru, kako bi se sami suocili s novonastalom situacijom. Potrebno im
je omoguciti to vrijeme, ali 1 istovremeno im dati do znanja da se mogu obratiti kada
kod Zele i imaju potrebe. Priopéenje dijagnoze roditeljima nije lak zadatak,ali je

potrebno ga obaviti sa §to viSe empatije, znanja i iskustva.
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Tijekom boravka u rodilistu lijecnici ¢e mozda obavljati neke dodatne pretrage i
preglede novorodenceta, kako bi se otkrili moguéi znakovi bolesti povezanih s Down
sindromom. Preporuca se od dodatnih pretraga svakako obaviti UZV srca i uzeti uzorak

za kariogram.[1]

6.1. Sestrinska skrb za djecu s Down sindromom

Djeca s Down sindromom tijekom dijagnosticiranja i hospitalizacije su Cesto
podvrgnuta nizu postupaka, a neki od postupaka slicni su onima koje obavljaju odrasli
pacijent,a koji se mogu razlikovati na nekoliko na¢ina.Kada se radi o djeci,a posebice
djeci s Down sindromom, sestre trebaju biti upoznate s tim razlikama u pripremi,
postavljanju i opremi. Sestrinska skrb veoma vazna jer se moze rano otkriti i sprije€iti
pojave invaliditeta, tj. prevencija sudjelovanja u lijeCenju i rehabilitaciji, te pomoc¢ u
ukljucivanje u svakodnevne aktivnosti. Jedna od glavnih zada¢a medicinske sestre je
procjena pacijenta, koja ¢ini temelj za ostale zdravstvene postupke. Zato je potrebna
dobra procjena kako bi intervencije bile pravilne i kako bi se pruzila pravilna i
odgovarajuca zdravstvene njege. Prilikom procjene pacijenta, medicinska sestra je
usmjerena na tjelesne, psiholoske,duhovne i socijalne potrebe pacijenta 1 obitelji gdje
provjerava njihovo zdravstveno stanje, socijalne i ekonomske prilike.U procjeni osobe s
intelektualnim teSkocama ukljucuju se svi parametri kao i kod svih ostalih osoba s
naglaskom na procjenu odredenih specifi¢nosti koje osobe s intelektualnim teSko¢ama

imaju,a to je podrucje intelektualnog funkcioniranja i adaptivnog ponasanja.
Uz anamnesticke podatke, procjena osobe s intelektualnim teskocama ukljucuje:

e Pokretljivost

e Mogucénost i kvaliteta samozbrinjavanja

e Sudjelovanje u kuénim poslovima i aktivnostima svakodnevnog Zivota ( sport,
igra,Setnja, kupovina)

e Procjena mentalnog zdravlja

e Kognitivne funkcije

e Prisutnost psihijatrijskih simptoma
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e Psihosocijalno funkcioniranje

e Stanje fizickog zdravlja-moguénosti 1 nemogucnosti obavljanja potrebnih
aktivnosti

e Spremnost okoline za pomo¢

e Kovaliteta pomo¢i od stane drugih osoba

¢ Dostupnost pomoc¢i

¢ Ekonomske moguénosti

e Primjerenost stanovanja

e Dostupnost zdravstvene skrbi

Osobe s intelektualnim poteskocama s aspekta zdravstvene njege potrebno je

procjenjivat kao i sve ostale osobe.[8]

Rad s takvom djecom predstavlja veliki izazov za medicinsku sestru, zahtijeva veliko
znanje, umisljenost i kreativnost. Prije svega vazno je poznavati osnovne parametre
dijagnostike, jer Cesto je sestra u prilici prva se susreti s oSte¢enim djetetom u radu
patronaZe, savjetovaliSta 1 sl. Zdravstvena je njega bazirana na edukaciji roditelja o
stanju djeteta, na pruzanje njege,povezivanje obitelji i djeteta s razli¢itim udrugama i
grupama, te prije svega izravnu pomo¢ djetetu. U radu s mentalno retardiranim djetetom
1 obitelji, uocava se niz sestrinskih dijagnoza, ali one ovise, o dobi djeteta, stupnju
mentalne retardacije, tipu ustanove i1 podru¢ja rada medicinske sestre. Prije svega vazno
je naglasiti da zdravstvena njega i svi postupci moraju biti maksimalno

individualizirani, te zahtjeva holisti¢ki pristup.[9]

Intervencije su specificne aktivnosti usmjerene na rjeSavanju ili ublazavanju problema.
Prilikom pruzanja intervencija medicinska sestra educira roditelje o stanju njihovog
djeteta. Vazno je da roditelji prilikom razgovora osjete empatiju 1 razumijevanje
medicinske sestre, zdravstvenog osoblja,a medicinska sestra treba otvoreno razgovarati i
odgovoriti na sva pitanja koje im roditelji postavljaju. Ona objasnjava sve kvalitete i
karakteristike djeteta 1 daje im informacije o svim poteskoc¢ama koje bi se mogle javiti
prilikom rada s djetetom. Potrebno ih je uputiti u odgovaraju¢e udruge i grupe kako bi

mogli porazgovarati i dati si savjete i biti jedni drugima podrska.
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Potrebno ih je motivirati, hrabriti i poticati za daljnji rad s djetetom, omoguciti im
razgovor kako bi verbalizirali svoje strahove i zabrinutost. Medicinska sestra upoznaje
razli¢ite obitelji sa socijalnim 1 financijskim prilikama, sa razliCitim stavovima 1
shvacanjima, neki ne mogu prihvatiti ¢injenicu da im je dijete bolesno, tj. razli¢ito od
druge djece. Medicinska sestra ne smije osudivati roditelje nego mijenjati takve stavove
roditelja, ali i zajednice. Neki roditelji Cesto pokazuje stupanj zabrinutosti, gdje
medicinska sestra treba roditelje ohrabrivati i pohvaliti na trudu i radu. Kod nekih
roditelja ta zabrinutost je jako izraZzajna gdje je potrebno ukljuditi i druge struénjake
kao $to su patronazna sluzba, psiholozi, defektolozi, socijalnu sluzbu i sl., kako bi se
roditeljima pomoglo u rjeSavanju problema i kako bi se otklonio osje¢aj bez pomoci,
straha i zabrinutosti te pruzilo osjecaj kontrole nad postojecom situacijom. Ucenje je
potrebno poceti $to ranije, jer uéenje kod djece s Down sindromom traje dulje nego kod
normalne djece. Tu je potrebno ohrabrivati roditelje da ne odustaju, da ne gube nadu i
motivaciju te ih poticati na razgovor s djetetom, koriste¢i dodire, milovanja, zagrljaje

kako bi stvorili topli odnos s djetetom.
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7. Sestrinske dijagnoze

Posto osobe s Down sindromom imaju puno teSkoca sa srcem, probavnim
sustavom, kozom, sluhom, vidom i dr. moZzemo postaviti mnostvo sestrinskih dijagnozi.
Postavljanje dijagnoze odnosi se na tjelesno, psihicko i1 socijalno stanje osobe, a
medicinska sestra je osoba koja th moze i1 smije samostalno zbrinjavati. Uz dijagnoze
ona postavlja i pravilne i realne ciljeve koje ¢e pacijent uspjeti uspjesno izvrsiti. Nakon
ciljeva postavljaju se intervencije koje ¢e pacijentu pomoci da se otkloni njegov

problem.

Prilikom pruzanja intervencije medicinska sestra mora imati puno znanja, uskladenosti s
cjelokupnim planom zbrinjavanja, mora biti realna i poticati pacijenta na maksimalnu

suradnju.

Sestrinske dijagnoze su:

e SMBS eliminacija u/s kognitivnom nemoguéno$éu

e Visoki rizik za ozljede u/s kognitivnom i motorickom slabosc¢u

e Visoki rizik za poremecaj prehrane u/s kognitivnom nerazvijenosti

e Nepridrzavanje zdravstvenih preporuka u/s neupucenosti

e Visoki rizik za infekciju

e Visoki rizik za opstipaciju

e Ostecenje verbalne komunikacije u/s ostecenim kognitivnim funkcijama

e Socijalna izolacija u/s ograni¢enim socijalnim razvojem zbog izdvojenosti iz
drustva

e Poremecaj seksualnog ponasanja u/s nedostatkom znanja

1. SMBS eliminacija u/s kognitivhom nemogucnoscu [9]

Ciljevi su:
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e Pacijent ¢e povecati stupanj samostalnosti
¢ Pacijent ¢e bez nelagode i ustrucavanja traziti pomo¢

e Pacijent ¢e biti uredan i suh
Intervencije su:

e Omoguciti da pozove pomo¢ na odgovarajuci nacin

e Biti uz pacijenta tijekom eliminacije

e Pripremiti krevet i pomagala za eliminaciju (pelene, ulosci ..)
e Osigurati dovoljno vremena

e Osigurati privatnost [10]

2. Visoki rizik za ozljede u/s kognitivnom i motorickom slabo$¢u [9]

Ciljevi su:

e Pacijent ¢e prepoznati faktore koje povecavaju rizik od ozljede

e Pacijent Ce koristiti sigurnosne mjere za sprecavanje ozljeda
Intervencije su:

e Upoznati pacijenta sa nepoznatom okolinom

¢ Nauciti pacijenta koriStenja ortopedskih pomagala

e Pratiti pacijentovo miSiénu snagu i sposobnost obavljanja dnevnih aktivnosti

e Poticati pacijent na sudjelovanje u izradi plana odrZavanja fizicke pokretljivosti,
uravnotezenog odmora i aktivnosti

e Poticati da provodi preporucane vjezbe [10]

3. Visoki rizik za poremecaj prehrane u/s kognitivnom nerazvijenosti [9]

Ciljevi su:

¢ Pacijent nece dobiti na tjelesnoj teZini
e Pacijent Ce prihvatiti predloZenu promjenu Zivotnog stila

e Pacijent ¢e zadovoljiti nutritivne potrebe
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Intervencije su:

e Vagati se nekoliko puta tjedno
e Suradnja sa nutricionistom izraditi plan prehrane
e Izracunati dnevni plan tjelesnih aktivnosti

e Provoditi edukaciju pravilne prehrane [10]

4. Nepridrzavanje zdravstvenih preporuka u/s neupucenosti
Ciljevi:
e Roditelji ¢e prepoznati zdravstvene preporuke

e Roditelji ¢e sudjelovati u poducavanju djeteta

¢ Roditelji ¢e biti motivirani u poducavanju djeteta

Intervencije:

e Ukljuciti roditelje u udruge i grupe
e Motivirati roditelje
¢ Biti im podrska

e Educirati roditelje
5. Visoki rizik za infekciju
Ciljevi su:
e Pacijent ¢e znati prepoznati znakove infekcije

e Pacijent ¢e usvojiti znanje o nainu prijenosa i postupcima sprijeciti infekciju,

demonstrirati ¢e pravilno tehniku pranja ruku

Intervencije su:

¢ (Qdrzavanje higijene ruku prema standardima
e Aspiracija diSnog puta prema standardima

e Pratiti simptome i znakove infekcije
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e Educirati pacijenta i obitelj o ¢imbeniku nastanka infekcije, nacinu prijenosa,

mjere prevencije [10]

6. Visoki rizik za opstipaciju
Ciljevi su:

e Pacijent ¢e imati redovitu eliminaciju meke, formirane stolice

¢ Pacijent nece osjecati abdominalnu bol, nelagodu
Intervencije su:

e Pacijent ¢e dnevno unesti 1500-2000 ml tekucine

e Postivati pacijentove Zelje vezano uz konzumaciju tekuéine, sukladno s
moguénostima i ukoliko nije kontraindicirano (voda, ¢aj s Se¢erom...)

e Poticati pacijenta da jede 5-9 vocki dnevno

e Poticati na redovitu fizi¢ku aktivnost minimalno 15-20 min

o Poticati da pacijent Sece

e Pokazati pacijentu toalet i nacin uporabe te poticati njegovu uporabu [10]
7. Ostecenje verbalne komunikacije u/s ostecenim kognitivnim funkcijama
Ciljevi su:
e Pacijent ¢e izgovoriti rijeci
e Pacijent ¢e biti motiviran
Intervencije su:

e Uputiti pacijenta terapeutskim strucnjacima ( logoped, defektolog,
lijecnik)

e Educirati roditelje

e Dopustiti djetetu da se samostalno izrazi

e Dati mu vremena u izgovaranju rijeci

e Nagraditi ga kada pravilno izgovori rije¢
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8. Socijalna izolacija u/s ograni¢enim socijalnim razvojem zbog izdvojenosti iz

drustva
Ciljevi su:

e Pacijent ¢e biti ukljucen u drustvo

e Roditelji ¢e imati pozitivne stavove
Intervencije su:

e Motivirati roditelje
e Pruziti podrsku
e Ukljucivat djecu i roditelje u udruge

e Voditi djecu u drustvo

9. Poremecaj seksualnog ponasanja u / s nedostatkom znanja
Ciljevi su:

e Pacijent ¢e razumjeti ne pozeljno ponaSanje u drustvu

e Pacijent ¢e biti educirani o seksualnom ponasanju
Intervencije su:

e Educirati djevojéice o menstruaciji i promjenama na tjelesnom razvoju

e Educirati djecake o tjelesnim i drugim promjenama

e Biti otvoren i iskren prilikom razgovara

e Objasniti da uriniranje ili masturbacija u javnosti nije socijalno prihvatljiv
oblik ponasanja

e Educirati ih o seksu, spolno prenosivim bolestima, o trudno¢i, te zastiti pri
seksualnom odnosu

e Zastiti od seksualnog zlostavljanja [9]
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8. Zakljutak

Nekada se smatralo da je dijete s Down sindromom kazna za roditelje koji su ih
skrivali 1 izolirali iz drustva, ¢ak im se nije pruzila prikladna medicinska ni stru¢na
pomo¢ i smatralo ih se djecom koja su nesposobna za ucCenje i za zivot. Drustvo mora
razviti osjecaj prihvacanja 1 postivanja osobe koje su na neki nacin drugaciji od drugih
ljudi, te na¢i naCine kako integrirati u zivot zajednice. Njihove obitelji se susrecu s
razli¢itim borbama za jednakost. Osobe s Down sindromom su dio zajednice, idu u
djecje vrtice, Skole, bave se razli¢itim aktivnostima,a neki cak i rade. Neki ¢ak Zive sa
prijateljima, neki samostalno, a neki ostvaruju meduljudske odnose. Danas su prilike i
moguénosti osobama puno veée nego u proslosti, medutim niSta od toga nebi bilo bez

napora roditelja, stru¢njaka, obitelji.

Sestrinska skrb je najvaznija od samog pocetka zaceca, gdje medicinska sestra priprema
majku na roditeljstvo, pruza podrSku i educira o zdravim navikama. Prilikom
dijagnosticiranja Downovog sindroma tijekom trudnoce, medicinska sestra priprema
unaprijed roditelje za sve predstojece izazove. Nakon rodenja veoma je vazno pruZiti
paznju, razumijevanje, a prve informacije bi trebale biti kratke, a roditelji bi trebali znati
da se medicinski sestri mogu obratiti bilo kada. Vecina djece s Down sindromom nakon
rodenja znaju imati zdravstvene teSkoce, gdje medicinska sestra sa svojim znanjem i

kreativno$¢u zna kako se postaviti u tom trenutku.

U Varazdinu, studeni, 2015.
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10. Popis slika

Slika 2.1. JonhLangdonDown-prvi koji je opisao Down sindrom
Izvor: http://www.google.hr/imgres?imgurl=http://www.asylumprojects.org/images/

Dostupno: 9.11.2015.

Slika 2.3.1 Karakteristike osobe s Down sindromom
Izvor: https://www.google.hr/search?q=simptomi+down+sindroma/

Dostupno: 4.11.2015.

Slika 2.3.2. Prikaz novorodencad saspljostenim profilom lica, sa vanjskim o¢nim
kutovima koji su ukoSeni prema gore, prikaz kratke i Siroke Sake i stopala koji pokazuju

razmak izmedu palca 1 drugog prsta
Izvor: https://pogledkrozprozor.files.wordpress.com/2014/03/imagel9.png

Dostupno: 9.11.2015.

Slika 2.4.1. Prikaz dijagnosticiranjetrisomije kod osoba s Down sindromom

Izvor: https://www.google.hr/search?g=simptomi+down+sindroma&biw/

Dostupno: 9.11.2015.

40


http://www.google.hr/imgres?imgurl=http://www.asylumprojects.org/images/
https://www.google.hr/search?q=simptomi+down+sindroma/
https://pogledkrozprozor.files.wordpress.com/2014/03/image19.png
https://www.google.hr/search?q=simptomi+down+sindroma&biw/

Hivow
ALSERAINA

+

sveudiuirs
eves

Sveugciliste
Sjever

1ZJAVA O AUTORSTVU
1
SUGLASNOST ZA JAVNU ORJAVU

Zavrinl/dipiomsld rad iskljudivo je autorsko djelo studenta koji je fsti ixradio te student
odgovara za istinitost, lzvornost | igpravnost teksts mda U radu se ne smiju korherio

dijelovi todih radova (knjiga, Sanaka, doktorskih disertacija, magistarskih radova, =vora s
thmmwmmlmwmww
tudih deni | atirant. Dijelovi modih radovs kop nim

peaviing  cltieand, u-m)u e plagijacom, odoosno nexakomitim prisvajanjem todeg
manstvenog ili stroénoga rada. Sukladno navedenom studenti su dulni pucpisati 2javi o
anrorstvy rada,

(ime 1 prezime) pod punom moralnom,
mnrijnnom i kaznenom odgovornodcu, izjavljujem da sam (skljudivi
autor/ica zavrinog/diplomskog (obrisati nepotrebmo) rada pod naslovom
(upisati nasiov) te da u
navedenom radu nisu na nedozvoljeni naéin (bez pravilnog citivanja) koriteni
dijelovi tudih radova.

Srudent/ica:
(upisati inte | prezine)

{viastoruéni potpis)

Sakladno Zakoun o mamstveno] dfelatnoss | visol ! anju ine/diplomeke
radove svendilifta su duina trajoo objaviti na fvnoj internctskoj bazd sveudilidne knjitnice

mmwwmnuwm

Ja, (ime { prezime) neopozivo izjavljujem da
qusMWWM(&MW)
rada pod naslovom
nastov) &iji sam autor/ica

Student/ica:
(upisati ime | prezime)
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