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1. UvOD

1. uvoD

Svatko od nas je barem jednom u svome Zivotu sreo osobu s Downovim sindromom. To je
neizljeciv genetski poremecaj koji donosi brojne probleme i poteskoce kako samoj osobi, tako
1 osobi koja skrbi o njoj. Djeca s Downovim sindromom imaju veée zdravstvene potrebe od
opc¢e populacije. Njihovim roditeljima je potrebno pruziti paznju i emocionalnu potporu.
Bolje razumijevanje ovog sindroma vazno je kako bi se osobama s Downovim sindromom i
njihovim obiteljima olakSao zivot i pruzila prilika da budu aktivniji 1 potpuniji (1). Francuski
geneti¢ar Jerome Lejeune je otkrio da posebnosti ove djece (koju je opisao Langdon Down)
leze u ¢injenici da se radi o kromosomskom poremecaju. Lejeune je jednom napisao: ,,Sa
svojim blago nakrivljenim o¢ima, svojim malenim nosom u okruglom licu i svojim
nedovrSenim izgledom, djeca sa trisomijom viSe nalikuju na djecu nego ostala djeca. Druga
djeca imaju kratke ruke i kratke prste; njihovi su kraéi. Njihova sveukupna anatomija je
oblija, bez ostrina i krutosti. Njihovi ligamenti i njihovi mi$i¢i su tako meki da pridaju blagu
Klonulost njihovoj cijeloj ¢udi. Ta ljupkost se proteze i na njihov karakter: oni su
komunikativni i njezni, posjeduju poseban Sarm koji je lakSe dijeliti nego opisati. Ne tvrdim
da je trisomija 21 pozeljno stanje. To je neumoljivo stanje koje liSava dijete najvrjednijeg dara
genetskog nasljeda: pune snage racionalne misli.” (1).

Svi smo mi razliiti u fizickom, psihickom i intelektualnom smislu, svi mi imamo svoje
sindrome, ali svi ¢inimo mozaik koji se zove zivot (1). I sigurno posebnu ulogu za nas u tom

Zivotu imaju osobe s posebnim potrebama, gdje pripadaju i osobe s Downovim sindromom.

1.1.  Definicija Downova sindroma

Downov sindrom je najCeS¢i genetski poremecaj koji nastaje uslijed viSka jednoga
kromosoma ili dijela kromosoma u jezgri svake stanice tijela (1). Citogenetski razlikujemo tri
tipa sindroma:

1. Kklasi¢ni tip nastao zbog nerazdvajanja kromosoma (ucestalost 95 %)

2. mozaicki tip (ucestalost 2 — 4 %)

3. translokacijski tip (ucestalost 5 %) (2).

1.2. Incidencija

U registru osoba s invaliditetom, 2013. godine zabiljeZeni su parametri za 1528 osoba s
Downovim sindromom. Najveéi broj registriranih (55 %) je u dje¢joj dobi 0 — 19 godina,
1
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zastupljenost je podjednaka kod oba spola. Najveci broj registriranih osoba s Downovim
sindromom je u Gradu Zagrebu (319) te Splitsko-dalmatinskoj zupaniji (208). Veéina osoba s
Downovim sindromom ima potrebu za punim opsegom tude njege i pomoci. Najcesce
zabiljezene komorbiditetne dijagnoze su umjerena mentalna retardacija te prirodene sr¢ane

greske (3).

1.3.  Etiologija

Za razliku od tjelesnih stanica, spolne imaju 23 kromosoma i njima se cjelokupni nasljedni
materijal prenosi na potomstvo. Spajanjem muske i zenske spolne stanice nastaje zametak
koji ima 46 kromosoma. Ako dode do pogreske pri dijeljenju spolnih stanica, broj kromosoma
¢e se promijeniti, javit ¢e se viSak ili manjak cijelog ili samo dijela kromosoma te nastaje
kromosomski poremecaj. Pravi razlog nastanka pogresne podjele stanice nije joS uvijek
poznat. Za sada jedini dokazani rizik da se rodi dijete s Downovim sindromom je starosna dob
majke. Zena starija od 35 godina ima povecan rizik da rodi dijete s Downovim sindromom.

Ako u podjeli jedne od spolnih stanica nastane viSak kromosoma 21, ta ¢e spolna stanica
imati 24 kromosoma, odnosno spajanjem s drugom spolnom stanicom — 47 kromosoma. Kako
postoje tri kopije 21. kromosoma, ¢esto se ovo stanje naziva trisomija 21 1 najces¢i je uzrok
nastanka Downova sindroma. Mali broj osoba s Downovim sindromom ima dvije vrste
razli¢itih stanica, jednu s normalnim brojem kromosoma, a drugu s 47 kromosoma, i ta pojava
se naziva mozaicizam. Jako rijetko se dogada da se samo dio 21. kromosoma odlomi 1 zakaci
na neki drugi kromosom te na taj nacin broj kromosoma ostaje nepromijenjen (46), ali taj dio
21. kromosoma predstavlja viSak i uzrokuje Downov sindrom. Ovaj premjestaj kromosoma se

naziva translokacija (4).

1.4.  Znakovi i simptomi

Downov sindrom povezan je s brojnim znakovima, simptomima i medicinskim stanjima.
Fizicki znakovi koji su karakteristicni za Downov sindrom ukljucuju kose o¢i s koznim
naborom unutar ugla, malu i deformiranu bradu, male usi, kratak vrat, prorijedenu kosu i
trepavice, bijele pjege na Sarenici oka, jezik izbacen izvan usne Supljine, brahicefaliju, brazdu
na ruci, siroki i ravni nosni most, nespustene testise kod muskaraca. Kod dojencadi se mogu
pojaviti hipotonija 1 napadaji. Dodatne manifestacije ukljucuju koronarne bolesti srca,

endokarditis, hipotireozu, kroni¢ni zatvor, gubitak sluha, smetnje vida, celijakiju, duodenalnu
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atreziju/stenozu, atopi¢ni dermatitis, infekcije gornjih diSnih putova, infekcije uha, pretilost,
opstruktivhu apneju u snu, kaSnjenje u govoru, prerano starenje koje je karakterizirano
koznim naborima, gubitak kose, hipogonadizam, katarakte te degenerativnu vaskularnu bolest

koja se moze pojaviti kod adolescenata i odraslih osoba (5).

1.5.  Dijagnosticke metode

Prevencija Downova sindroma sastoji se od prenatalne dijagnostike u visoko rizi¢nim
trudno¢ama; izvodi se amniocenteza i uzorkovanje korionskih resica. Te metode su prilicno
pouzdane, ali povecavaju rizik od pobacaja. Na temelju nekih markera kao Sto su male ili
nikakve nosne kosti ili velike komore, Downov sindrom se moze prepoznati putem ultrazvuka
izmedu 14. i 24. tjedna trudnoce (6). Uvijek se radi i klasi¢na metoda kariotipizacije,
strategija u kojoj se prvo napravi interfazni FISH za kromosom 21 pa se moze odgovoriti na
pitanje jesu li broj i struktura ostalih kromosoma uredni. Kvantitativna fluorescentna reakcija
PCR zasniva se na zapazanju da je koli¢ina produkta PCR proporcionalna koli¢ini pocetne
ciljne sekvence, pa ¢e u trisomiji biti povecana koli¢ina produkta PCR (7). Geneticko

ispitivanje temelji se na dobrovoljnom pristanku buduéih roditelja.
1.6.  Zdravstvena zaStita osoba s Downovim sindromom

Godine 1981. napravljen je prvi Program specifi¢ne zaStite za populaciju s Downovim

sindromom. Osnovala ga je grupa lijecnika zainteresiranih za Downov sindrom.

1.6.1. Kongenitalne anomalije

Urodene anomalije prisutne su u oko 20 % djece s Downovim sindromom. Novorodenc¢ad s
Downovim sindromom ima povecan rizik za pojavu atrezije duodenuma, megakolona, atrezije
nosne Supljine. Atrezija ili stenoza jednjaka, duodenuma ili tankog crijeva i atrezija anusa
javljaju se 10 — 30 puta ¢eSce, a rascjep usne s rascjepom nepca ili bez njega javlja se 3 — 5
puta ceS¢e. Vecina ovih problema zahtijeva hitan kirurSki zahvat za trajno ili djelomi¢no
rjeSavanje problema s unosom hrane i eliminacijom stolice. Oko 15 % populacije s
Downovim sindromom ima urodenu kataraktu 1 druge anomalije oka. Potrebno ju je Sto prije
operativno odstraniti jer uzrokuje sljepocu u djeteta. PoboljSanje vida nastavlja se noSenjem

naocala i ortoptickim vjezbama. Oftalmoloske preglede je potrebno provoditi u djeteta s
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Downovim sindromom pri rodenju, sa 6 i 12 mjeseci zivota. Kontrole je potrebno nastaviti
svake ili svake druge godine tijekom Skolske dobi i kasnije.

Urodene anomalije srca prisutne su u 40 — 60 % djece s Downovim sindromom. Naj¢eSce se
susrece defekt atrioventrikularnoga kanala, defekt ventrikularnog septuma, Fallotova
tetralogija te defekt atrijalnog septuma. Src¢anu anomaliju treba otkriti 1 lijeciti Sto prije da bi
se izbjegla pluéna hipertenzija i sr¢ano popustanje. Kirurska korekcija anomalije poboljsava
kvalitetu djetetova zivota. Anomalije urinarnog trakta se javljaju rjede nego druge anomalije,
ali ih ceSc¢e prati sekundarno razvijena bubrezna insuficijencija. Prosirenje bubreznih caSica,

videno prenatalno, ¢esto je prvi znak patologije ploda s Downovim sindromom (8).

1.6.2. Ostecenje sluha

Provjera kvalitete sluha vazan je dio klinicke obrade djece s Downovim sindromom. Slusno
ostec¢enje javlja se u 60 — 70 % slucajeva. Tijekom Zivota djeca s Downovim sindromom
obole od upalnih procesa srednjeg uha, znacajnoga gubitka sluha. Gornji respiratorni sustav te
suzni i slusni putovi su malog promjera te pogoduju nakupljanju sekreta i razvoju infekcija.
Korekcija oste¢enja sluha podrazumijeva slusna pomagala, ugradnju kohlearnog implantata te
rehabilitaciju koja zahtijeva dugotrajan audiolosko - logopedski tretman. U djece s Downovim
sindromom preporucuju se redovite kontrole sluha svakih Sest mjeseci u prve dvije godine, a

nakon toga jednom godisnje (8).
1.6.3. Bolesti respiratornih putova

Respiratorni putovi su uzi i oblozeni hipersekretornom sluznicom, a hipotonija muskulature
doprinosi infekcijama. Cesto je prisutna hipotonija bukalnih misi¢a i jezika, suZenje
unutras$njosti usne Supljine 1 zubna malokluzija. Opstrukcijski bronhitis i upala pluéa najcesci
su razlog hospitalizacije djece, komplicirane su, recidiviraju, rezistentne su na terapiju,
1zazivaju atelektazu i Cesto vitalno ugrozavaju dijete. Oksigenoterapijom se preveniraju teze

komplikacije (8).
1.6.4. Bolesti probavnog sustava

Najces¢i problemi probavnog sustava u osoba s Downovim sindromom su celijakija,
opstipacija, kolelitijaza, sporo napredovanje u prvim mjesecima zivota i pretilost u odrasloj
dobi. Prevladava miSljenje da je potrebno barem jednom u dobi od 24 mjeseca ispitati

prisutnost serumskih antitijela na gluten radi dokazivanja celijakije. Konstipacija nastaje zbog
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snizenog misi¢énog tonusa 1 nedovoljne miSiéne aktivnosti. Kolelitijaza je cesto

asimptomatska (8).

1.6.5. Bolesti kozZe

Kozne promjene prisutne su ve¢ u ranom djetinjstvu, to je naj¢eS¢e meka i barSunasta koza
koja u kasnom djetinjstvu postaje suha. Suhoca je najizraZenija u podrucju potkoljenica i
sko¢nih zglobova. Ostale bolesti koze koje se javljaju kod djece s Downovim sindromom su
atopijski dermatitis, seborei¢ni dermatitis, vitiligo, karotinemija (koja se ocituje zuckastim
promjenama na dlanovima i tabanima), pojavljuju se ,,mramorna koza®, svrab, siringomi,
odnosno dobrocudni tumori izvodnih kanala ekrinih zlijezda te folikulitis koji se pretezno
nalazi na gornjem dijelu leda, prsima i ramenima. Ubrzano starenje koZe 1 ostalih tkiva se
¢esto javlja kod osoba s Downovim sindromom. Potrebno je provodenje opseznih mjera,
prepoznavanje i lije€enje dermatoloskih bolesti radi postizanja Sto kvalitetnijeg Zivota osoba s

Downovim sindromom (9).

1.6.6. Endokrinoloske bolesti

Anomalije Stitne zlijezde 1 poremecaj njene funkcije susre¢u se kod osoba s Downovim
sindromom. Hipotireoza je Cesta pojava i tesko ju je prepoznati jer su simptomi znaci samog
sindroma. Preporuca se kontroliranje Stitne Zlijezde peti dan po rodenju, Cetiri do Sest puta
tijekom prve dvije godine Zivota, a zatim najmanje jednom godi$nje. Secerna bolest se javlja
u oko 1 % adolescenata i u oko 10 % odraslih.

Poremecaj pubertetskog razvoja vida se Cesto kod adolescenata. Pubertet obi¢no nastupi
ranije. Kod muskaraca se uglavnom pojavljuje neplodnost, hipogonadizam, azoospermija i
sklonost karcinomu testisa. U Zena se javlja kasnija menarha, a ciklus ranije prestaje.

Menopauza u njih nastupa oko 47. godine zivota, fertilne su i opisane kao majke zdrave djece

(8).

1.6.7. ImunoloSko-hematoloski poremecaji

Javljaju se imunodeficijencija, prerano starenje, neurodegenerativna oboljenja i povecan rizik
od leukemije. Poremecaj imunoloskog sustava znatno povecava rizik za nastanak infekcije
kod djece s Downovim sindromom. Hematoloski poremecaji se mogu javiti u bilo kojoj

zivotnoj dobi. Oko 30 % novorodencadi u naredne tri godine oboli od leukemije, najcesce
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nelimfoidne, mijelocitne. Poslije tre¢e godine zivota ¢eS¢e se susrecu akutne limfocitne i

nelimfocitne leukemije (8).

1.6.8. Ortopedske bolesti

Ortopedski problemi u osoba s Downovim sindromom c¢esto su izrazeni zbog opce hipotonije,
labavosti ligamenata i posljedi¢ne nestabilnosti zglobova. Ortopedske promjene zgloba kuka
Cesto su zastupljene i1 ukljucuju nestabilnost kuka, subluksacije i1 luksacije, displaziju
acetabuluma. Patelo-femoralni zglob u bolesnika s Downovim sindromom takoder je ¢eSce
nestabilan. Na stopalu se najc¢es¢e mogu uociti spusteni svodovi stopala i aducirani prednji dio
stopala. Ove promjene se javljaju zbog opce labavosti ligamenata i hipotonije. Skolioti¢na
deformacija kraljeznice ceS€a je nego u ostaloj populaciji i povezuje se s labavoséu

ligamenata (10).

1.6.9. SredisSnji Ziv¢ani sustav

Jadan od najznacajnijih znakova Downova sindroma je mentalno zaostajanje, nedostatak
apstraktnog misljenja, otezano ucenje i razumijevanje pisanih sadrzaja, teSkoce u izrazajnom
govoru, izgovoru, odrzavanju paznje i motivacije. Kvocijent inteligencije osoba s Downovim
sindromom krece se izmedu 0,35 1 0,50. U dojenackom razdoblju psihomotorni razvoj ove
djece se malo razlikuje od razvoja druge djece, on s godinama opada u odnosu na zdravu
populaciju. Konvulzije ima oko 5 — 10 % djece. Prvi napad se dogada ve¢ tijekom prve
godine Zivota.

Smetnje ponasanja i psihicke probleme mogu imati djeca 1 odrasli s Downovim sindromom.
Javljaju se simptomi hiperaktivnog djeteta i razliite duSevne bolesti. Stopa Alzheimerove

bolesti raste s dobi (8).

1.7. Kwvaliteta Zivota osoba s Downovim sindromom

Mladi ljudi s Downovim sindromom imaju razliite sposobnosti funkcioniranja u
svakodnevnom Zivotu. Cesto Zive dobro sa svojim obiteljima i u odrasloj dobi i dalje ovise o
njihovoj pomoéi za sudjelovanje u aktivnostima. Obiteljima i skrbnicima osobama s
Downovim sindromom povecava se emocionalni i financijski teret kada mladi ljudi prelaze iz
Skole u odraslu dob i to potencijalno utjeCe na obiteljsku kvalitetu zivota. Roditelji mladih
ljudi s intelektualnim poteskocama opisali su prijelaz iz Skole u razdoblje poslije kao dan

»drugog Soka“, nakon pocetnog Soka koji je bio pri samoj dijagnozi (11). Smatra se da je

6
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djecu s Downovim sindromom vaZznije nauciti samostalnom obavljanju dnevnih aktivnosti
nego ih naucditi brojanju i Citanju. No to ne znaci da se ne bi trebala nastaviti Skolovati,
naprotiv, trebala bi nastaviti Skolovanje 1 u odrasloj dobi kako bi dobila diplomu i kako bi im
se omogucilo zaposlenje. U studiji koja je provedena u Australiji pokazano je da vecina
mladih zivi u svojim obiteljima i to u gradskom podrucju. Prikazano je da obitelji u kojima su
mladi ljudi s intelektualnim poteSko¢ama zaposleni u otvorenom zapos$ljavanju imaju bolju
kvalitetu zivota negoli zaposleni na zaSticenim radnim mjestima. Isto tako bolju kvalitetu
zivota imaju osobe koje imaju manje problema u ponaSanju, a imaju bolje funkcionalne
sposobnosti. Takoder, obitelji tih mladih ljudi s boljim funkcioniranjem u samozbrinjavanju,
komunikaciji i komunikacijskim vjeStinama imaju bolju kvalitetu zivota (11).

Da bi sva djeca s ve¢im ili manjim poteSko¢ama u ucenju mogla biti integrirana u redovne
Skole, one za to moraju biti opremljene. To se odnosi na dovoljno stru¢nog osoblja i
opremljenost razreda. Najvazniji preduvjet za uspjesnu integraciju lezi u pristupu stru¢nog
osoblja (12). Cunningham i suradnici dosli su do rezultata u svome istrazivanju (13) da su
veca dostignucéa djece s Downovim sindromom koja pohadaju redovne $kole, a da je stupanj
samostalnosti jednak stupnju postignutom u posebnim $kolama. Oni isti¢u da ne postoji dokaz
da djeca imaju posebne koristi od nastave u posebnim Skolama usprkos specijaliziranim
uciteljima, manjim razredima i dodatnoj opremi.

Djeca s Downovim sindromom imaju pote§koca u razvoju te su pogodna i ispunjavaju uvjete
za primjenu rane intervencije. Rana intervencija se definira kao specijalni program za djecu
od 0 do 3 godine Zivota s problemima u razvoju. Obitelji djece s Downovim sindromom koje
su primile ranu intervenciju imaju viSe pozitivnih rezultata u odnosu na obitelji koje su
primile manje intervencija osobito u razumijevanju snage, sposobnosti i specijalnih potreba
koje su u domeni djece (14).

Djeci s Downovim sindromom ne smije se oduzimati pravo na Zivot u obitelji 1 umjesto toga
ih stavljati u institucije. Djeca s Downovim sindromom mogu puno toga posti¢i u obiteljskom
okruZenju koje ima strucnu podrSku, pozitivan stav i spremnost odgoja. Na putu prema
najvisoj razini dostignuca pojedinog djeteta sa sindromom ne smiju se postavljati granice jer
nema nacina na koji bismo mogli predvidjeti koliko ¢e se visoko podiéi krivulja napretka
(15).
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Provedenim istrazivanjem zeli se:

1. ispitati utjecu li na op¢u informiranost i stavove o Downovu sindromu epidemioloski
¢imbenici — dob, spol, mjesto boravka, obrazovanje

2. ispitati razlike u stavovima prema osobama s Downovim sindromom u dvije skupine
ispitanika

3. ispitati 1 uoCiti eventualne razlike u sada$njem nacinu informiranja te o pozeljnom

buduéem informiranju roditelja o problemima navedene djece
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3.1. Ispitanici

Podaci su prikupljeni tijekom svibnja i lipnja 2016. godine. Anonimna anketa je provedena u
dvije skupine ispitanika. Prva skupina ispitanika su bili studenti tree godine studija
Sestrinstva, a druga skupina roditelji koji su svoju djecu doveli u pedijatrijsku ambulantu na
Klinici za pedijatriju KBC-a Osijek. Dob ispitanika kre¢e se od 20 do 57, sudjelovalo je 15

muskih ispitanika i 91 ispitanica.

3.2.  Ustroj studije

Provedeno je presjecno istrazivanje u svibnju 1 lipnju 2016. godine na Medicinskom fakultetu

Osijek i Klinici za pedijatriju KBC-a Osijek.

3.3.  Metode

Istrazivanje je provedeno putem anonimne ankete uz informirani pristanak i obrazloZenje
istrazivanja. Anketni upitnik sastojao se od dvadeset i dva pitanja, od kojih su Cetiri pitanja o
osobnim podacima, dvanaest pitanja o znanju o0 Downovu sindromu 1 $est pitanja o stavovima

i edukaciji o Downovu sindromu.

3.4. Statisticke metode

Kategorijski podaci predstavljeni su apsolutnim i relativnim frekvencijama. Numericki podaci
su opisani aritmetickom sredinom i standardnom devijacijom u slu¢aju raspodjela koje slijede
normalnu, a u ostalim slucajevima medijanom i granicama interkvartilnog raspona. Razlike
kategorijskih varijabli su testirane hi-2 testom, a po potrebi Fisherovim egzaktnim testom.
Razina znacajnosti je postavljena na Alpha = 0,05. Za statisticku analizu koriSten je statisticki
program SPSS (inacica 16.0, SPSS Inc., Chicago, IL, SAD) (17). Podaci su statisticki
grupirani u tablice, prikazani pomocu apsolutnih brojeva i postotaka te graficki pomocu

dijagrama.
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U ispitivanju je sudjelovalo 106 ispitanika, oba spola, minimalna dob je 20 godina, dok je

maksimalna 57.

Tablica 1.: Dob ispitanika

. Valjanih 105
Broj
Nedostaje 1
Aritmeti¢ka sredina 31,08
Std. devijacija 9,997
Minimum 20
Maksimum 57

Tablica 2.: Dob ispitanika po kategorijama

Broj
20 — 30 godina 55
31— 41 godina 34
Dobne kategorije
42 i vige 16
Ukupno 105

Pogledamo li dobne kategorije prikazane u Tablici 2., mozemo uociti kako je najviSe

anketiranih bilo u dobi od 20 do 30 godina.

Tablica 3.: Sociodemografski pokazatelji ispitanika

Broj
Musko 15
Spol Zensko 91
Ukupno 106
Osnovna $kola i nize 0
Srednja Skola 44
Stupanj obrazovanja Visoka/visa skola/fakultet 60
Magisterij/doktorat 2
Ukupno 106
Grad 57
Mjesto stanovanja Selo 49
Ukupno 106

10
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Na Tablici 3. prikazani su sociodemografski podaci za promatrane ispitanike, veéina
ispitanika je zenskog spola (85,8 %), veéina ih ima visoku ili vi$u $kolu (56,6 %) te ih 53,8 %
zivi u gradu.

Na Tablici 4. prikazani su stavovi i znanja ispitanika za promatranu skupinu pitanja.

Tablica 4.: Stavovi i znanja studenata i roditelja

Broj Postotak
Bolest srca i krvnih Zila 0 0,0 %
. ] Genetski poremecaj 106 100,0 %
Sto je to Downov sindrom? . ]
Psihicki poremecaj 0 0,0 %
Ukupno 106 100,0 %
Bez odgovora 7 6,6 %
1 56 52,8 %
Koliko ima genetskih tipova sindroma? | 2 25 23,6 %
3 18 17,0 %
Ukupno 106 100,0 %
Da 1 0,9%
Moze li se Downov sindrom izlijeciti? | Ne 105 99,1 %
Ukupno 106 100,0 %
) o U obitelji 105 99,1 %
Gdje osobe s Downovim sindromom )
o U posebnim ustanovama 1 0,9 %
trebaju zivjeti?
Ukupno 106 100,0 %
. ) Bez odgovora 1 0,9%
Mogu li osobe s Downovim
. . Da 69 65,1 %
sindromom biti samostalne (uz
. . . Ne 36 34,0 %
minimalni stalni nadzor)?
Ukupno 106 100,0 %
Bez odgovora 13 12,3 %
o Kuhati 11 10,4 %
Osobe s Downovim sindromom ne -
" Citati 9 8,5%
mogu nauciti )
Racunati 73 68,9 %
Ukupno 106 100,0 %
S N ) Bez odgovora 2 1,9%
Imaju li majke starije od 35 godina
o o Da 91 85,8 %
povecan rizik za rodenje djeteta s
L Ne 13 12,3 %
Downovim sindromom?
Ukupno 106 100,0 %
Bez odgovora 2 1,9 %
Kolika je vjerojatnost da ¢e mladi Mala 55 51,9 %
bracni par ponovo dobiti dijete s Srednja 41 38,7 %
Downovim sindromom? Velika 8 7,5%
Ukupno 106 100,0 %

11
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Bez odgovora 1 0,9 %
Mogu li osobe s Downovim Da 97 91,5 %
sindromom imati posao? Ne 8 75%
Ukupno 106 100,0 %
Bez odgovora 1 0,9 %
Imaju vece potrebe 82 77,4 %
Imaju li osobe s Downovim Imaju jednake potrebe kao 23 21,7 %
sindromom vece zdravstvene potrebe | op¢a populacija
od opce populacije? Imaju manje potrebe od opée 0 0,0%
populacije
Ukupno 106 100,0 %
Bez odgovora 2 1,9 %
Ponasa se kao da je gluha, 0 0,0 %
izbjegava kontakt o¢ima, drzi
se po strani i ne voli se maziti
Osnovne karakteristike osoba s Usporen rast, razdraZljivost, 1 0,9 %
Downovim sindromom su nezainteresiranost, aritmije
Kose o¢i, veliki izboceni jezik, 103 97,2 %
Siroke kratke Sake, radoznali
su, komunikativni
Ukupno 106 100,0 %
Bez odgovora 1 0,9 %
Mogu 74 69,8 %
Mogu li osobe s Downovim Ne mogu 14 13,2 %
sindromom osnovati obitelj? Mogu, ali ¢e dobiti dijete s 17 16,0 %
Downovim sindromom
Ukupno 106 100,0 %
Bez odgovora 1 0,9 %
Popricali s njom kao s bilo 99 93,4 %
Kada bi vam u drustvu pri§la osobas | kojom drugom osobom
Downovim sindromom, $§to biste Odstupili bi iz drustva 0 0,0 %
ucinili? Popricali bi s njom, ali s 57%
mnogo sazaljenja
Ukupno 106 100,0 %
Bez odgovora 1 0,9 %
U posebne skole 13 12,3 %
U koje bi skole trebale i¢i osobe s U obicne Skole, ali s posebnim 87 82,1 %
Downovim sindromom? programom
U obicne skole 5 4,7 %
Ukupno 106 100,0 %

12
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] ] ] Bez odgovora 3 2,8%
Gdje ste stekli znanja o osobama s .
o U sSkoli 50 47,2 %
Downovim sindromom? -
Putem medija 38 35,8 %
Preko prijatelja 15 14,2 %
Ukupno 106 100,0 %
Bez odgovora 6 57%
Predavanje u vrti¢ima 16 15,1 %
L ) ) ) Pridavanje veceg znacaja djeci 67 63,2 %
Sto bi povecalo kvalitetu Zivota djece s L
L o s Downovim sindromom
Downovim sindromom i njihovo .
) ) putem medija
prihvacanje? .
Povremena predavanja u domu 17 16,0 %
zdravlja ili bolnici
Ukupno 106 100,0 %
Bez odgovora 4 3,8 %
UCitelji/nastavnici 2 1,9%
Tko je najkompetentniji za vodenje Medicinske 36 34,0 %
edukacije o osobama s Downovim sestre/prvostupnici sestrinstva
sindromom? Roditelji djece s Downovim 64 60,4 %
sindromom
Ukupno 106 100,0 %
Bez odgovora 14 13,2 %
o . B U vrti¢ima 11 10,4 %
Gdje bi se trebala provoditi edukacija o
L U Skolama 70 66,0 %
osobama s Downovim sindromom? -
U zdravstvenim ustanovama 11 10,4 %
Ukupno 106 100,0 %

13



4. REZULTATI ISTRAZIVANJA

Testiranje razlike putem hi-kvadrat testa

Na sljede¢im ¢emo stranicama provesti testiranje razlike u odgovorima ispitanika putem hi-
kvadrat testa; prvo ¢emo testirati razlike u odgovorima studenata i roditelja, nakon toga ¢emo
testirati na ukupnom uzorku - razliku prema dobi, spolu, stupnju obrazovanja i mjestu

stanovanja ispitanika.

Tablica 5.: Analiza odgovora obzirom na studente i roditelje

Broj (%) ispitanika
prema promatranim skupinama p*
Studenti Roditelji Ukupno
Dob
20 — 30 godina 38 (69,1) 17 (30,9) 55 (100,0) <0001
31 - 41 godina 6 (17,6) 28 (82,4) 34 (100,0) :
42 ivise 2 (12,5) 14 (87,5) 16 (100,0)
Spol
Musko 5 (33,3) 10 (66,7) 15 (100,0) 0,575
Zensko 41 (45,1) 50 (54,9) 91 (100,0)
Stupanj obrazovanja
Srednja $kola 0 (0,0 44 (100,0) 44 (100,0) <0001
Visoka/visa Skola/fakultet 46 (76,7) 14 (23,3) 60 (100,0) :
Magisterij/doktorat 0 (0,0) 2 (100,0) 2 (100,0)
Mijesto stanovanja
Grad 28 (49,1) 29 (50,9) 57 (100,0) 0,240
Selo 18 (36,7) 31 (63,3) 49 (100,0)
Sto je to Downov sindrom?
Genetski poremecai 46 (43,4) 60 (56,6) 106 (100,0) -
Koliko ima genetskih tipova sindroma?
Bez odgovora 0(0,0) 7 (100,0) 7 (100,0)
1 32 (57,1) 24 (42,9) 56 (100,0) < 0,001
2 12 (48,0) 13 (52,0) 25 (100,0)
3 2(11,1) 16 (88,9) 18 (100,0)
Moze li se Downov sindrom izlije¢iti?
Da 0 (0,0 1 (100,0) 1 (100,0) > 0,950
Ne 46 (43,8) 59 (56, 2) 105 (100,0)
Gdje osobe s Downovim sindromom
trebaju zivjeti?
U obitelji 46 (43,8) 59 (56,2) 105 (100,0) | > 090
U posebnim ustanovama 0(0,0) 1 (100,0) 1 (100,0)
Mogu li osobe s Downovim sindromom
biti samostalne (uz minimalni nadzor)?
Bez odgovora 0(0,0) 1 (100,0) 1 (100,0) 0.077
Da 35 (50,7) 34 (49,3) 69 (100,0) ’
Ne 11 (30,6) 25 (69,4) 36 (100,0)
Osobe s Downovim sindromom ne
mogu nauciti 0 (0,0) 13 (100,0) 13 (100,0)
Bez odgovora
Kuhati 4 (36,4) 7 (63,6) 11 (100,0) 0,001
Citati 3(33,3) 6 (66,7) 9 (100,0)
Racunati 39 (53,4) 34 (46,6) 73 (100,0)

14
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Imaju li majke starije od 35 godina
povecan rizik za rodenje djeteta s
Downovim sindromom?

Bez odgovora 1 (50,0) 1 (50,0) 2 (100,0) 0,001
Da 45 (49,5) 46 (50,5) 91 (100,0)
Ne 0(0,0) 13(100,0) 13 (100,0)
Kolika je vjerojatnost da ¢e mladi bra¢ni
par ponovo dobiti dijete s Downovim
sindromom?
Bez odgovora 0(0,0) 2 (100,0) 2 (100,0) 0,757
Mala 25 (45,5) 30 (54,5) 55 (100,0
Srednja 17 (41,5) 24 (58,5) 41 (100,0)
Velika 4 (50,0) 4 (50,0) 8 (100,0)
Mogu li osobe s Downovim sindromom
imati posao?
Bez odgovora 0(0,0) 1 (100, 0) 1 (100,0) 0,461
Da 44 (45,4) 53 (54,6) 97 (100,0)
Ne 2 (25,0) 6 (75,0) 8 (100,0)
Imaju li osobe s Downovim sindromom
veée zdravstvene potrebe od opée
populacije?
Bez odgovora 0(0,0) 1 (100,0) 1(100,0) 0,406
Imaju veée potrebe 38 (46,3) 44 (53,7) 82 (100,0)
Imaju jednake potrebe kao opéa 8 (34,8) 15 (65,2) 23 (100,0)
populacija
Osnovne Kkarakteristike osoba s
Downovim sindromom su
Bez odgovora . 0(0,0) 2 (100,0) 2 (100,0)
Uquren rast, razdrai!pvp_st, 0(0,0) 1 (100,0) 1 (100,0) 0.504
nezainteresiranost, aritmije ’
Kose oéi, veliki izbogeni jezik, 46 (44,7) 57 (55,3) 103 (100,0)
Siroke kratke Sake, radoznali su,
komunikativni
Mogu li osobe s Downovim sindromom
osnovati obitelj?
Bez odgovora 0(0,0) 1 (100,0) 1 (100,0)
Mogu 39 (52,7) 35 (47,3) 74 (100,0) 0,020
Nemogu 3(21,4) 11 (78.6) 14 (100.0)
Mogu, ali ¢e dobiti dijete s 4 (23,5) 13 (76,5) 17 (100,0)
Downovim sindromom ’ ' '
Kada bi vam u drustvu prisla osoba s
Downovim sindromom, $to biste u¢inili?
Bez odgovora 1 (100,0) 0(0,0) 1 (100,0)
Popricali s njom kao s bilo 43 (43,4) 56 (56,6) 99 (100,0) 0,530
kojom drugom osobom
Popricali bi s njom, ali s mnogo 2 (33,3) 4 (66,7) 6 (100,0)
sazaljenja
U kakve bi Skole trebale i¢i osobe s
Downovim sindromom?
Bez odgovora 0(0,0) 1 (100,0) 1 (100,0)
U posebne skole 8 (61,5) 5 (38,5) 13 (100,0) 0,423
U obicne skole, ali s posebnim 36 (41,4) 51 (58,6) 87 (100,0)
programom
U obiéne $kole 2 (40,0) 3 (60,0) 5 (100,0)
Gdje ste stekli znanja o0 Downovu sindromu?
Bez odgovora 0(0,0) 3(100,0) 3 (100,0)
U skoli 41 (82,0 9 (18,0) 50 (100,0) < 0,001
Putem medija 3(7,9) 35 (92,1) 38 (100,0)
Preko prijatelja 2 (13,3) 13 (86,7) 15 (100,0)
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Sto bi poveéalo kvalitetu Zivota djece s
Downovim sindromom i njihovo
prihvacanje?
Bez odgovora 0(0,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Predavanje u vrti¢ima 7 (43,8) 9 (56,3) 16 (100,0) 0.102
Pridavanje veceg znadaja djeci 33 (49,3) 34 (50,7) 67 (100,0) ’
s Downovim sindromom putem
medija
Povremena predavanja u domu 6 (35,3) 11 (64,7) 17 (100,0)
zdravlja ili bolnici
Tko je najkompetentniji za provodenje
edukacije 0 osobama s Downovim
sindromom?
Bez odgovora 0(0,0) 4 (100,0) 4 (100,0)
Ucitelji/nastavnici 1 (50,0) 1(50,0) 2 (100,0) <0,001
Medicinske sestre/prvostupnici 25 (69,4) 11 (30,6) 36 (100,0)
sestrinstva
Roditelji djece s Downovim 20 (31,3) 44 (68,8) 64 (100,0)
sindromom
Gdje bi se trebala provoditi edukacija o
osobama s Downovim sindromom
Bez odgovora 0(0,0) 14 (100,0) 14 (100,0)
U vrti¢ima 5 (45,5) 6 (54,5) 11 (100,0)
U $kolama 35 (50,0) 35 (50,0) 70 (100,0) < 0,001
U zdravstvenim ustanovama 6 (54,5) 5 (45,5) 11 (100,0)

*Fisherov egzaktni test

Izmedu odgovora ispitanika promatranih skupina (studenti, roditelji) obzirom na kategorije
dobi, postoji statisticki znacajna razlika u promatranim frekvencijama odgovora (p < 0,001).
Obzirom na stupanj obrazovanja medu promatranim skupinama (studenti, roditelji), postoji
statisticki znacajna razlika u promatranim frekvencijama odgovora. Vrijednost hi-kvadrat
testa upucuje na to da je razlika medu skupinama statisti¢ki znacajna (p = < 0,001) Sto je
manje od 0,05).

Obzirom na pitanje ,,Koliko ima genetskih tipova Downova sindroma?“, postoji statisticki
znacajna razlika u promatranim frekvencijama medu odgovorima ispitanika promatranih
skupina (studenti, roditelji). Vrijednost hi-kvadrat testa upucuje na to da je razlika medu
skupinama statisti¢ki znacajna (p <0 ,001).

Obzirom na pitanje ,,Sto ne mogu nauditi osobe s Downovim sindromom?* postoji statisticki
znacCajna razlika u promatranim frekvencijama odgovora (studenti, roditelji) (p <0,001).
Obzirom na pitanje ,,Imaju li majke starije od 35 godina povecan rizik za rodenje djeteta s
Downovim sindromom?“, postoji statisticki znacajna razlika promatranih skupina (studenti,
roditelji) u promatranim frekvencijama odgovora( p < 0,001).

Obzirom na pitanje ,,Mogu li osobe s Downovim sindromom osnovati obitelj?, postoji
statisticki znacajna razlika (p = 0,002) izmedu odgovora ispitanika promatranih skupina

(studenti, roditelji).
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Obzirom na pitanje ,,Gdje ste stekli znanja o Downovu sindromu?‘, postoji statisticki
znacajna razlika u promatranim frekvencijama izmedu odgovora ispitanika promatranih
skupina (studenti, roditelji), p < 0,001.

Obzirom na pitanje ,,Sto mislite, tko je najkompetentniji za provodenje edukacije o osobama s
Downovim sindromom?“, postoji statisticki znacajna razlika u promatranim frekvencijama
odgovora izmedu odgovora ispitanika promatranih skupina (studenti, roditelji), p < 0,001.
Izmedu odgovora ispitanika promatranih skupina (studenti, roditelji) obzirom na pitanje
,Gdje bi se trebala provoditi edukacija o osobama s Downovim sindromom?“ postoji

statisticki znacajna razlika u promatranim frekvencijama odgovora (p < 0,001).

Tablica 6.: Analiza stavova ispitanika obzirom na promatrane dobne kupine

Broj (%) ispitanika

prema dobi p*
20 —30godina | 31 — 41 godina 421 vise Ukupno
Sto je to Downov sindrom? )
Genetski poremecaj 55 (52,4) 34 (32,4) 16 (15,2) 105 (100,0)
Koliko ima genetskih tipova
i ?
U 4(57.1) 3 (42,9) 0(0,0) 7 (100,0)
) g 33 (60,0) 14 (25,5) 8 (14,5) 55 (100,0) 0,546
> 11 (44,0) 10 (40,0) 4 (16,0) 25 (100,0)
3 7(38,9) 7 (38,9) 4(22,2) 18 (100,0)
Moze li se Downov sindrom
izlijeciti?
Da 0(0.0) 1(100,0) 0(0,0) 1(100,0) 0.476
Ne 55 (52,9) 33 (31,7) 16 (15,4) 104(100,0)

Gdje osobe s Downovim
sindromom trebaju zivjeti? -
U obitelji 55 (52,4) 34 (32,4) 16(15,2) 105 (100,0)

Mogu li osobe s Downovim
sindromom biti samostalne (uz
minimalni stalni nadzor)?

Bez odgovora 1 (100,0) 0 (0,0) 0(0,0) 1 (100,0) 0,823
Da 38(55,1) 21 (30,4) 10 (14,5) 69 (100,0)
Ne 16 (45,7) 13 (37,1) 6 (17,1) 35 (100,0)
Osobe s Downovim sindromom
ne mogu nauciti
Bez odgovora 3(23,1) 9 (69,2) 1(7,7) 13 (100,0) 0013
Kuhati 3(30,0) 6 (60,0) 1(10,0) 10 (100,0) '
Citati 4 (44,4) 3(33,3) 2(22,2) 9 (100,0)
Radunati 45 (61,6) 16 (21,9) 12 (16,4) 73 (100,0)
Imaju li majke starije od 35
godina povecan rizik za rodenje
djeteta s Downovim sindromom?
Bez odgovora 2 (100,0) 0(0,0) 0 (0,0) 2 (100,0)
Da 49 (54,4) 28 (31,1) 13 (14,4) 90 (100,0) 0338
Ne 4(30,8) 6 (46,2) 3(23,1) 13 (100,0) '
Kolika je vjerojatnost da ¢e
mladi bracni par ponovo dobiti
dijete s Downovim sindromom?
Bez odgovora 0(0,0) 2 (100,0) 0 (0,0) 2 (100,0)
Mala 27 (50,0) 18 (33,3) 9(16,7) 54 (100,0) 0457
Srednja 23 (56,1) 13 (31,7) 5(12,2) 41 (100,0) '
Velika 5 (62,5) 1(12,5) 2 (25,0) 8 (100,0)
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Mogu li osobe s Downovim
sindromom imati posao?
Bez odgovora 0(0,0) 1 (100,0) 0 (0,0) 1 (100,0) 0587
Da 51 (52,6) 30 (30,9) 16 (16,5) 97 (100,0) '
Ne 4 (57,1) 3(42,9) 0 (0,0 7 (100,0)
Imaju li osobe s Downovim
sindromom vece zdravstvene
potrebe od opée populacije?
Bez odgovora 0(0,0) 0(0,0) 1 (100,0) 1 (100,0) 0,134
Imaju vece potrebe 46 (56,8) 24 (29,6) 11 (13,6) 81 (100,0)
Imaju jednake potrebe 9(39,1) 10 (43,5) 4(17,4) 23 (100,0)
kao opéa populacija
Osnovne karakteristike osoba s
Downovim sindromom su
Bez odgovora 2 (100,0) 0(0,0) 0 (0,0) 2 (100,0)
Usporen rast, 1 (100,0) 0(0,0) 0 (0,0) 1 (100,0)
razdrazljivost,
nezainteresiranost, 0,820
aritmije
Kose o¢i, veliki izboceni
jezik, Siroke kratke Sake, 52 (51,0) 34 (33,3) 16 (15,7) 102 (100,0)
radoznali su,
komunikativni
Mogu li osobe s Downovim
sindromom osnovati obitelj?
Bez odgovora 1 (100,0) 0(0,0) 0 (0,0) 1 (100,0)
Mogu 40 (54,1) 22 (29,7) 12 (16,2) 74 (100,0) 0.945
Ne mogu 6 (42,9) 6 (42,9) 2 (14,3) 14 (100,0) '
Mogu, ali ¢e dobiti 8 (50,0) 6 (37,5) 2 (12,5) 16 (100,0)
dijete s Downovim
sindromom
Kada bi vam u drustvu prisla
osoba s Downovim sindromom,
§to biste ucinili?
Bez odgovora 1 (100,0) 0(0,0) 0 (0,0) 1 (100,0)
Popricali s njom kao s 51 (52,0) 33 (33,7) 14 (14,3) 98 (100,0) 0,543
bilo kojom drugom
osobom
Popricali bi s njom, ali s 3 (50,0) 1(16,7) 2 (333) 6 (100,0)
mnogo sazaljenja
U koje bi skole trebale i¢i osobe
s Downovim sindromom?
3920‘;2%?6";(&016 0(0,0) 0(0,0) 1(100,0) 1(100,0)
Upobiéne Skole, ali s 7(58.3) 5 (41,7) 0(0,0) 12(100,0) 0,297
- > 45 (51,7) 27 (31,0) 15 (17,2) 87 (100,0) '
posebnim programom
U obiéne Skole 3(60,0) 2 (40,0) 0(0,0) 5 (100,0)
Gdje ste stekli znanja Fo
Downovu sindromu?
Bez dogovora 0(0,0) 3 (100,0) 0 (0,0) 3 (100,0)
U 3koli 37 (74,0) 10 (20,0) 3(6,0) 50 (100,0) <0001
Putem medija 11(29,7) 15 (40,5) 11(29,7) 37 (100,0) '
Preko prijatelja 7 (46,7) 6 (40,0) 2 (13,3) 15 (100,0)
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Sto bi poveéalo kvalitetnu Zivota

djece s Downovim sindromom i

njihovo prihvacanje?
Bez odgovora 1(16,7) 5(83,3) 0 (0,0) 6 (100,0)
Predavanje u vrti¢ima 9 (60,0) 2 (13,3) 4 (26,7) 15 (100,0)
Pridavanje veceg 35 (52,2) 25 (37,3) 7(10,4) 67 (100,0)
znacaja djeci s
Downovim sindromom
putem medija
Povremena predavanja 10 (58,8) 2(11,8) 5 (29,4) 17 (100,0)
u domu zdravlja ili
bolnici

0,012

Tko je najkompetentniji za
provodenje edukacije o osobama
s Downovim sindromom?
Bez odgovora
Ucitelji/nastavnici
Medicinske
sestre/prvostupnici
sestrinstva
Roditelji djece s
Downovim sindromom

0(0,0) 3(75,0) 1(25,0) 4 (100,0)
0(0,0) 0(0,0) 2 (100,0) 2 (100,0) 0,006
24 (68,6) 8(22,9) 3(8,6) 35 (100,0)

31 (48,4) 23 (35,9) 10 (15,6) 64 (100,0)

Gdje bi se trebala provoditi

edukacija o osobama s

Downovim sindromom?
Bez odgovora 4 (28,6) 8 (57,1) 2(14,3) 14 (100,0)
U vrti¢éima 4 (40,0) 4 (40,0) 2 (20,0) 10 (100,0)
U skolama 41 (58,6) 18 (25,7) 11 (15,7) 70 (100,0)
U zdravstvenim 6 (54,5) 4 (36,4) 1(9,2) 11 (100,0)
ustanovama

0,323

*Fisherov egzaktni test

Obzirom na pitanje ,,Sto 0sobe s Downovim sindromom ne mogu naugiti?“, postoji statisticki
znacajna razlika u promatranim frekvencijama odgovora izmedu ispitanika promatranih
dobnih skupina (p = 0,013).

Obzirom na pitanje ,,Gdje ste stekli znanja o Downovu sindromu?“, postoji statisticki
znacajna razlika u promatranim frekvencijama odgovora izmedu ispitanika promatranih
dobnih skupina (p < 0,001 Sto je manje od 0,05).

Obzirom na pitanje ,,Sto bi povecalo kvalitetu Zivota djece s Downovim sindromom i njihovo
prihvacanje?*, postoji statisticki znacajna razlika u promatranim frekvencijama odgovora
izmedu odgovora ispitanika promatranih dobnih skupina (p = 0,012). .

Obzirom na pitanje ,,Tko je najkompetentniji za provodenje edukacije o osobama s
Downovim sindromom?“, postoji statisticki znacajna razlika u promatranim frekvencijama

odgovora izmedu ispitanika promatranih dobnih skupina (p = 0,006).
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Tablica 7.: Analiza stavova ispitanika obzirom na spol ispitanik

Broj (%) ispitanika
prema spolu p*
Musko Zensko Ukupno
Sto je to Downov sindrom?
Genetski poremecaj 15 (14,2) 91 (85,8) 106 (100,0) -
Koliko ima genetskih tipova sindroma?
Bez odgovora 0(0,0) 7 (100,0) 7 (100,0)
1 10 (17,9) 46 (82,1) 56 (100,0) 0,779
2 3(12,0) 22 (88,0) 25 (100,0)
3 2(111) 16 (88,9) 18 (100,0)
Moze li se Downov sindrom izlijeciti?
Da 0 (0,0 1 (100,0) 1 (100,0) > 0,950
Ne 15 (14,3) 90 (85,7) 105 (100,0)
Gdje osobe s Downovim sindromom trebaju
Zivjeti?
U obitelj 15 (14,3) 90 (85,7) 105 (100,0) | ~ 9990
U posebnim ustanovama 0(0,0) 1 (100,0) 1 (100,0)
Mogu li osobe s Downovim sindromom biti
samostalne (uz minimalni stalni nadzor)?
Bez odgovora 0 (0,0) 1 (100,0) 1 (100,0) 0,802
Da 9 (13,0) 60 (87,0) 69 (100,0)
Ne 6 (16,7) 30 (83,3) 36 (100,0)
Osobe s Downovim sindromom ne mogu
nauciti
Bez odgovora 1(7,7) 12 (92,3) 13 (100,0) 0405
Kuhati 3(27,3) 8 (72,7) 11 (100,0) '
Citati 0(0,0) 9 (100,0) 9 (100,0)
Radunati 11 (15,1) 62 (84,9) 73 (100,0)
Imaju li majke starije od 35 godina povecan
rizik za rodenje djeteta s Downovim
sindromom? 0179
Bez odgovora 0 (0,0) 2 (100,0) 2 (100,0) ’
Da 11 (12,1) 80 (87,9) 91 (100,0)
Ne 4 (30,8) 9 (69,2) 13 (100,0)
Kolika je vjerojatnost da ¢e mladi bracni par
ponovo dobiti dijete s Downovim sindromom?
Bez odgovora 0(0,0) 2 (100,0) 2 (100,0)
Mala 9 (16,4) 46 (83,6) 55 (100,0) 0,932
Srednja 5(12,2) 36 (87,8) 41 (100,0)
Velika 1(12,5) 7 (87,5) 8 (100,0)
Mogu li osobe s Downovim sindromom imati
posao?
Bez odgovora 1(100,0) 0(0,0) 1(100,0) >0.950
Da 14 (14,4) 83 (85,6) 97 (100,0) '
Ne 0(0,0) 8 (100,0) 8 (100,0)
Imaju li osobe s Downovim sindromom vece
zdravstvene potrebe od opce populacije?
Bez odgovora 0(0,0) 1 (100,0) 1(100,0) 0,582
Imaju vece potrebe 13 (15,9) 69 (84,1) 82 (100,0)
Imaju jednake potrebe kao opéa populacija 2(8,7) 21 (91,3) 23 (100,0)
Osnovne karakteristike osoba s Downovim
sindromom su
Bez odgovora 1(50,0) 1(50,0) 2 (100,0)
Uspo.ren rast, razdrail_jivc_)_st, 0(0,0) 1 (100,0) 1(100,0)
nezainteresiranost, aritmije 0,370
Kose o¢i, veliki izboceni jezik, Siroke 14 (13,6) 89 (86,4) 103 (100,0)
kratke Sake, radoznali su, komunikativni
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Mogu li osobe s Downovim sindromom
osnovati obitelj?

Bez odgovora 0(0,0) 1 (100,0) 1(100,0)
Mogu 11 (14,9) 63 (85,1) 74 (100,0)
Ne mogu 3(21,4) 11 (78,6) 14 (100,0) 0576
Mogu, ali ¢e dobiti dijete s Downovim 1(5,9) 16 (94,1) 17 (100,0) '
sindromom
Kada bi vam u drustvu prisla osoba s
Downovim sindromom, §to biste u¢inili?
Bez odgovora 0(0,0) 1(100,0) 1(100,0)
Popri¢ali s njom kao s bilo kojom 13 (13,1) 86 (86,9) 99 (100,0) 0316
drugom osobom '
Popriéali bi s njom, ali s mnogo 2 (33,3) 4 (66,7) 6 (100,0)
sazaljenja
U koje bi $kole trebale i¢i osobe s Downovim
sindromom?
Bez odgovora 0(0,0) 1(100,0) 1(100,0)
U posebne §kole 3(23,1) 10 (76,9) 13 (100,0) 0,559
U obiéne skole, ali s posebnim 12 (13,8) 75 (86,2) 87 (100,0) '
programom
U obi¢ne skole 0(0,0) 5 (100,0) 5 (100,0)
Gdje ste stekli znanja o Downovu sindromu?
Bez odgovora 0(0,0) 3(100,0) 3(100,0)
U skoli 4 (8,0 46 (92,0) 50 (100,0) 0.214
Putem medija 7(18,4) 31 (81,6) 38 (100,0) '
Preko prijatelja 4(26,7) 11 (73,3) 15 (100,0)
Sto bi poveéalo kvalitetu Zivota djece s
Downovim sindromom i njihovo prihvaéanje?
Bez odgovora 0(0,0) 6 (100,0) 6 (100,0)
Predavanje u vrti¢ima 2(12,5) 14 (87,5) 16 (100,0)
Pridavanje veéeg znacaja djeci s 10 (14.9) 57(851) 67 (100,0)
Downovim sindromom putem medija 0,898
Povremena predavanja u domu 3(17,6) 14 (82,4) 17 (100,0)
zdravlja ili bolnici
Tko je najkompetentniji za provodenje
edukacije o osobama s Downovim sindromom?
Uehelmasavnic 0(00) 4000) | 4(1000)
Medicinske sestre/prvostupnici 11(520‘5? ) 315(5907'02) 326(1100%00) 0027
sestrinstva (2:8) (97.2) (100,0) '
Rodlteljl djece s Downovim 13 (20,3) 51 (79.7) 64 (100,0)
sindromom
Gdje bi se trebala provoditi edukacija o
osobama s Downovim sindromom?
Bez odgovora 1(7,1) 13 (92,9) 14 (100,0)
U vrti¢ima 0 (0,0) 11 (100,0) 11 (100,0) 0.150
U skolama 14 (20,0) 56 (80,0) 70 (100,0) '
U zdravstvenim ustanovama 0(0,0) 11 (100,0) 11 (100,0)

*Fisherov egzaktni test

Obzirom na pitanje ,,Sto mislite, tko je najkompetentniji za provodenje edukacije o osobama s

Downovim sindromom?“, postoji statisticki znaCajna razlika u promatranim frekvencijama

odgovora ispitanika pojedinih dobnih skupina (p = 0,027).
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Tablica 8.: Analiza stavova ispitanika obzirom na stupanj obrazovanija

Broj (%) ispitanika

prema stupnju obrazovanja

— - — p*
srednja Skola §1‘</<l)siz}<fz/lzlﬁse ; magisterij/doktorat Ukupno
Sto je to Downov sindrom?
Genetski poremecaj 44 (41.5) 60 (56,6) 2(1,9) 106 (100,0) i
Koliko ima genetskih tipova
S'”dg’ma? | 5 (71,4) 1(14,3) 1(14,3) 7 (100,0)
1ez odgovora 18 (32,1) 36 (67,9) 0(0,0) 56 (100,0) < 0,001
5 8 (32,0) 17 (68,0) 0 (0,0 25 (100,0)
3 13 (72,2) 4(22,2) 1 (5,6) 18 (100,0)
Moze li se Downov sindrom
izlijeciti?
Da 1(100,0) 0(0,0) 0(0,0) 1(100,0) 0.434
Ne 43 (41,0) 60 (57,1) 2(1,9) 105 (100,0)
Gdje osobe s Downovim
sindromom trebaju zZivjeti? 0434
U obitelji 43 (41,0) 60 (57,1) 2(1,9) 105 (100,0) '
U posebnim ustanovama 1 (100,0) 0(0,0) 0(0,0) 1 (100,0)
Mogu li osobe s Downovim
sindromom biti samostalne (uz
minimein dsgtz'\?c')rgadzor)? 1(100,0) 0(0,0) 0(0,0) 1(100,0) 0,026
Da 22 (31,9) 45 (65,2) 2(2,9) 69 (100,0)
Ne 21 (58,3) 15 (41,7) 0 (0,0 36 (100,0)
Osobe s Downovim sindromom
ne mogu nauciti
Bez odgovora 8 (61,5) 5 (38,5) 0(0,0) 13 (100,0) 0.234
Kuhati 6 (54,5) 4 (36,4) 1(9,1) 11 (100,0) :
Citati 3(33,3) 6 (66,7) 0(0,0) 9 (100,0)
Racunati 27 (37,0) 45 (61,6) 1(1,4) 73 (100,0)
Imaju li majke starije od 35
godina povecan rizik za rodenje
djeteta s Downovim
sindromom?
Bez odgovora 1 (50,0) 1 (50,0) 0(0,0) 2 (100,0)
Da 33(36,3) 57 (62,6) 1(1,1) 91 (100,0) 0.004
Ne 10 (76,9) 2 (15,4) 1(7,7) 13 (100,0) :
Kolika je vjerojatnost da ée
mladi bracni par ponovo dobiti
dijete s Downovim sindromom?
Bez odgovora 1 (50,0) 0(0,0) 1 (50,0) 2 (100,0)
Mala 21 (38,2) 33 (60,0) 1(1,8) 55 (100,0) 0,120
Srednja 19 (46,3) 22 (53,7) 0(0,0) 41 (100,0)
Velika 3(37,5) 5 (62,5) 0(0,0) 8 (100,0)
Mogu li osobe s Downovim
sindromom imati posao?
Bez odgovora 1 (100,0) 0(0,0) 0 (0,0) 1 (100,0) 0116
Da 37 (38,1) 58 (59,8) 2(21) 97 (100,0) :
Ne 6 (75,0) 2 (25,0) 0(0,0) 8 (100,0)
Imaju li osobe s Downovim
sindromom veée zdravstvene
potrebe od opée populacije?
Bez odgovora 1 (100,0) 0(0,0) 0(0,0) 1 (100,0)
Imaju vece potrebe 38 (46,3) 43 (52,4) 1(1,2) 82 (100,0) 0.066
Imaju jednake potrebe 5(21,7) 17 (73,9) 1(4,3) 23(100,0) !
kao opéa populacija
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Osnovne karakteristike osoba s
Downovim sindromom su

Bez odgovora 2 (100,0) 0(0,0) 0(0,0) 2 (100,0)
Usporen rast,
razdrazljivost, 1(100,0) 0(0,0) 0(0,0) 1 (100,0)
nezainteresiranost, 0,125
aritmije
Kose o¢i, veliki izbogeni 41 (39.8) 60 (58,3) 2(1,9) 103 (100,0)
jezik, siroke kratke Sake,
radoznali su,
komunikativni
Mogu li osobe s Downovim
sindromom osnovati obitelj?
Bez odgovora 1 (100,0) 0(0,0) 0(0,0) 1 (100,0)
Mogu 24 (32,4) 49 (66,2) 1(14) 74 (100,0) 0.021
Ne mogu 8 (57,1) 5 (35,7) 1(7.1) 14 (100,0) :
Mogu, ali ée dobiti 11 (64,7) 6 (35,3) 0 (0,0) 17 (100,0)
dijete s Downovim
sindromom
Kada bi vam u drustvu prisla
osoba s Downovim sindromom,
Sto biste ucinili?
Bez odgovora 0(0,0) 1 (100,0) 0(0,0) 1 (100,0)
Popri¢ali s njom kao s 41 (41,4) 56 (56,6) 2(2,0) 99 (100,0) > 0,950
bilo kojom drugom
osobom
Popricali bi s njom, ali 3(50,0) 3(50,0) 0(0,0) 6 (100,0)
s mnogo sazaljenja
U koje bi skole trebale i¢i osobe
s Downovim sindromom?
3950‘;2%3:‘;;;"‘01@ 1 (100,0) 0(0,0) 0(0,0) 1 (100,0)
U obicne Skole, ali s 5 (38,5) 8 (61,5) 0(0,0) 13 (100,0) 0,225
posebnim programonm 36 (41,4) 50 (57,5) 1(1,1) 87 (100,0)
U obiéne Skole 2 (40,0) 2 (40,0) 1(20,0) 5 (100,0)
Gdje ste stekli znanja o
Downovu sindromu?
Bez odgovora 0(0,0) 3 (100,0) 0 (0,0) 3 (100,0)
Uskoli 4(8,0) 46 (92,0) 0(0,0) 50 (100,0) < 0,001
Putem medija 31 (81,6) 7 (18,4) 0(0,0) 38 (100,0)
Preko prijatelja 9 (60,0) 4(26,7) 2 (13,3) 15 (100,0)
Sto bi poveéalo kvalitetu Zivota
djece s Downovim sindromom i
njihovo prihvacanje?
Dez odgovora 2(333) 4 (66,7) 0(0.0) 6 (100,0)
redavanje u vrti¢ima 5(31,3) 10 (62,5) 1(6.3) 16 (100,0)
Pridavanje veéeg 29 (43,3) 37 (55,2) 1 (1'5) 67 (100,0)
znacaja djeci s ' 0,730
Downovim
sindromom putem
medija
Povremena
predavanja u domu 8 (47,1) 9(52,9) 0(0,0) 17 (100,0)

zdravlja ili bolnici
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Tko je najkompetentniji za
provodenje edukacije o
osobama s Downovim

sindromom?
Bez odgovora 1(25,0) 3 (75,0) 0 (0,0) 4 (100,0)
Ugitelji/nastavnici 1 (50,0) 1 (50,0) 0(0,0) 2 (100,0)
Medicinske 8(22,2) 28 (77,8) 0(0,0) 36 (100,0) 0,015

sestre/prvostupnici
sestrinstva

Roditelji djece s 34 (53,1) 28 (43,8) 2(31) 64 (100,0)
Downovim
sindromom

Gdje bi se trebala provoditi
edukacija o osobama s
Downovim sindromom?

Bez odgovora 10 (71,4) 4 (28,6) 0 (0,0) 14 (100,0) 0.293
U vrti¢ima 4 (36,4) 7 (63,6) 0(0,0) 11 (100,0) ’

U skolama 25 (35,7) 43 (61,4) 2(2,9) 70 (100,0)

U zdravstvenim 5 (45,5) 6 (54,5) 0(0,0) 11 (100,0)

ustanovama

*Fisherov egzaktni test

Izmedu odgovora ispitanika razli¢itog stupnja obrazovanja (obzirom na pitanje koliko ima
tipova sindroma), postoji statisticki znacajna razlika u promatranim frekvencijama odgovora
(p <0,001).

Grupe koje imaju razli¢it stupanj obrazovanja, razli¢ito su odgovorile na pitanje ,,Mogu li
osobe s Downovim sindromom biti samostalne?* 1 razlika medu grupama je statisticki
znacajna (p = 0,026).

Obzirom na pitanje imaju li majke starije od 35 godina povecan rizik za rodenje djeteta s
Downovim sindromom, postoji statisticki znacajna razlika (p = 0,004) u promatranim
frekvencijama odgovora razli¢itog stupnja obrazovanja.

Izmedu odgovora ispitanika razli¢itog stupnja obrazovanja obzirom na pitanje mogu li osobe
sa sindromom osnovati obitelj, postoji statisticki znacajna razlika u promatranim
frekvencijama odgovora (p = 0,021).

Grupe razli¢itog stupnja obrazovanja razli¢ito su odgovorile na pitanje ,,Gdje ste stekli znanje
o Downovu sindromu?* te je razlika medu grupama statisticki znacajna (p < 0,001).

Izmedu odgovora ispitanika razli¢itog stupanja obrazovanja obzirom na pitanje ,,Tko je
najkompetentniji za vodenje edukacije o osobama s Downovim sindromom?“ postoji

statisticki znacajna razlika (p = 0,015).
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Tablica 9.: Analiza stavova ispitanika obzirom na mjesto stanovanja

Broj (%) ispitanika

prema mijestu stanovanja p*
Grad selo Ukupno
Sto je to Downov sindrom?
Genetski poremecaj 57 (53,8) 49 (46,2) 106 (100,0) -
Koliko ima genetskih tipova sindroma?
Bez odgovora 4 (57,1) 3(42,9) 7 (100,0)
1 27 (48,2) 29 (51,8) 56 (100,0) 0,418
2 17 (68,0) 8 (32,0) 25 (100,0)
3 9 (50,0) 9 (50,0) 18 (100,0)
Moze li se Downov sindrom izlije€iti?
Da 0(0,0) 1 (100,0) 1 (100,0) 0,462
Ne 57 (54,3) 48(45,7) 105 (100,0)
Gdje osobe s Downovim sindromom trebaju
Zivjeti? 0462
U obitelji 57 (54,3) 48 (45,7) 105 (100,0) '
U posebnim ustanovama 0 (0,0) 1 (100,0) 1 (100,0)
Mogu li osobe s Downovim sindromom biti
samostalne (uz minimalni stalni nadzor)?
Bez odgovora 1 (100,0) 0(0,0) 1 (100,0) 0,829
Da 38 (55,1) 31 (44,9) 69 (100,0)
Ne 18 (50,0) 18 (50,0) 36 (100,0)
Osobe s Downovim sindromom ne mogu
nauditi
Bez odgovora 8 (61,5) 5(38,5) 13 (100,0) 0148
Kuhati 3(27,3) 8 (72,7) 11 (100,0) '
Citati 7 (77,8) 2 (22,2) 9 (100,0)
Racunati 39 (53,4) 34 (46,6) 73 (100,0)
Imaju li majke starije od 35 godina povecan
rizik za rodenje djeteta s Downovim
sindromom?
Bez odgovora 1 (50,0) 1 (50,0) 2 (100,0)
Da 50 (54,9) 41 (45,1) 91 (100,0) 0,783
Ne 6 (46,2) 7 (53,8) 13 (100,0)
Kolika je vjerojatnost da ¢e mladi bracni par
ponovo dobiti dijete s Downovim
sindromom?
Bez odgovora 1 (50,0) 1 (50,0) 2 (100,0) 0235
Mala 25 (45,5) 30 (54,5) 55 (100,0) '
Srednja 25 (61,0) 16 (39,0) 41 (100,0)
Velika 6 (75,0) 2 (25,0) 8 (100,0)
Mogu li osobe s Downovim sindromom imati
posao?
Bez odgovora 1 (100,0) 0(0,0) 1 (100,0) 0.850
Da 51 (52,6) 46 (47,4) 97 (100,0) '
Ne 5 (62,5) 3(37,5) 8 (100,0)
Imaju li osobe s Downovim sindromom vece
zdravstvene potrebe od opée populacije?
DL e 009 | Lo | 1av0
Imaju jednake potrebe kao opca 44.(53,7) 38 (46,3) 82 (100,0) 0,806
. 13 (56,5) 10 (43,5) 23 (100,0)
populacija
Osnovne karakteristike osoba s Downovim
sindromom su
Bez odgovora 1 (50,0) 1 (50,0) 2 (100,0)
Usporen rast, razdrazljivost, 1(100,0) 0(0,0) 1 (100,0) > 0,950
nezainteresiranost, aritmije
Kose o¢i, veliki izbogeni jezik, Siroke 55 (53,4) 48 (46,6) 103 (100,0)

kratke Sake, radoznali su.
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Mogu li osobe s Downovim sindromom
osnovati obitelj?
Bez odgovora 1(100,0) 0(0,0) 1(100,0)
Mogu 38 (51,4) 36 (48,6) 74 (100,0) 0,748
Ne mogu 9 (64,3) 5 (35,7) 14 (100,0)
Mogu, ali ¢e dobiti dijete s 9 (52,9) 8 (47,1) 17 (100,0)
Downovim sindromom
Kada bi vam u drustvu prisla osoba s
Downovim sindromom, $to biste u¢inili?
Bez odgovora 0(0,0) 1 (100,0) 1 (100,0)
Popric¢ali s njom kao s bilo kojom 53 (53,5) 46 (46,5) 99 (100,0) 0,540
drugom osobom
Popricali bi s njom, ali s mnogo 4 (66,7) 2 (33,3) 6 (100,0)
sazaljenja
U koje bi Skole trebale i¢i osobe s
Downovim sindromom?
Bez odgovora 0(0,0) 1 (100,0) 1 (100,0) 0629
U posebne $kole 6 (46,2) 7 (53,8) 13 (100,0) '
U obiéne skole, ali s posebnim 49 (56,3) 38 (43,7) 87 (100,0)
programom
U obic¢ne Skole 2 (40,0) 3 (60,0) 5 (100,0)
Gdje ste stekli znanja o Downovu sindromu?
Bez odgovora 2 (66,7) 1(33,3) 3(100,0)
U skoli 29 (58,0) 21 (42,0) 50 (100,0) 0574
Putem medija 17 (44,7) 21 (55,3) 38 (100,0) '
Preko prijatelja 9 (60,0) 6 (40,0) 15 (100,0)
Sto bi poveéalo kvalitetu Zivota djece s
Downovim sindromom i njihovo
prihvacanje?
Bez odgovora 4 (66,7) 2(333) 6 (100,0)
Predavanje u vrti¢ima 9 (56,3) 7(438) 16 (100,0)
Pridavanje veceg znacaja djeci s 34(50,7) 33 (49.3) 67 (100.0)
Downovim sindromom putem 0,867
medija
Povremena predavanja u domu 10 (58,8) 7(41,2) 17 (100,0)
zdravlja ili bolnici
Tko je najkompetentniji za provodenje
edukacije o0 osobama s Downovim
sindromom?
Bez odgovora 3 (75,0) 1 (25,0) 4 (100,0)
Ucitelji/nastavnici 1 (50,0) 1 (50,0) 2 (100,0)
Medicinske sestre/prvostupnici 23 (63,9) 13 (36,1) 36 (100,0) 0299
sestrinstva '
Roditelji djece s Downovim
sindromom 30 (46,9) 34 (53,1) 64 (100,0)
Gdje bi se trebala provoditi edukacija o
osobama s Downovim sindromom?
Bez odgovora 9 (64,3) 5(35,7) 14 (100,0)
U vrti¢ima 8 (72,7) 3(27,3) 11 (100,0) 0310
U skolama 33 (47,1) 37 (52,9) 70 (100,0) '
U zdravstvenim ustanovama 7 (63,6) 4 (36,4) 11 (100,0)

*Fisherov egzaktni test

Pogledamo li odgovore ispitanika obzirom na mjesto stanovanja, mozemo uociti kako nije

uocena statisticki znac¢ajna razlika izmedu 2 ispitivane skupine (p > 0,05).
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U istrazivanju je sudjelovalo 106 ispitanika, 46 studenata sestrinstva i 60 roditelja. Vecina
ispitanika je Zenskog spola, njih 91 (85,8 %), dok je muskog spola njih 15 (14,2 %). S
obzirom na dob, najvi$e ispitanika je izmedu 20 i 30 godina (52,4 %), dok je najmanje
ispitanika s 42 i viSe godina (15,2 %). Pogledamo li stupanj obrazovanja, najvise ispitanika
ima visoku ili visu $kolu (56,6 %), dok samo 2 osobe (1,9 %) imaju zavrSen magisterij ili

doktorat. Veéina ispitanika Zivi u gradu (53,8 %).

U nekim pitanjima vidi se znacajna razlika izmedu roditelja i studenata, kao na primjer kod
pitanja ,,Koliko ima genetskih tipova sindroma?“. Sesnaest roditelja (26%) odgovorilo je
to¢no, dok je to¢no odgovorilo dvoje (4%) studenata, $to je iznenadujuce jer su to studenti
koji su zavrsili zdravstveni studij. MozZemo zakljuciti — ili im je znanje nedostatno, ili studenti
to ne izdvajaju kao bitno. Na pitanje ,,Imaju li majke starije od 35 godine povecan rizik za
rodenje djeteta s Downovim sindromom?* odgovor studenata je pozitivan; i vecina roditelja
je tako odgovorila, ali 1 njih 13 (20%) odgovorilo je negativno na ovo pitanje, Sto bi znacilo
da imaju manje znanja od studenata. Vecina roditelja i studenata smatra da osobe sa
sindromom mogu osnovati obitelj, no ipak 13 (22%) smatra da te osobe mogu osnovati
obitelj, ali ¢e pri tome dobiti dijete s Downovim sindromom. Iz ovih podataka je vidljivo kako

je znanje studenata bolje od znanja roditelja, $to je i o€ekivano.

Na pitanje ,,Mogu li osobe s Downovim sindromom biti samostalne (uz minimalni stalni
nadzor)?*, veéina roditelja i studenata je odgovorila pozitivno, ali 1 11 studenata i 25 roditelja
odgovara na ovo pitanje negativho. Samostalnost znac¢i obavljanje aktivnosti
samozbrinjavanja dok je za zivot i financijsku sigurnost potreban nadzor druge osobe.
Vjerojatnost da mladi bra¢ni par ponovo dobije dijete sa sindromom je mala 1 iznosi 2,5 %
(2), vecina roditelja, ali i studenata odgovorila je tako. Ali postoji i velik broj studenta — njih
17 (39%), i 24 (40%) roditelja koji smatraju da je ta vjerojatnost srednja, §to takoder ukazuje

na nedovoljno znanja u obje grupe ispitanika.
I studenti 1 roditelji pokazuju izuzetno znanje o tome Sto je to Downov sindrom, te moze li se
sindrom izlijeciti, a gotovo svi smatraju da osobe sa sindromom trebaju zivjeti u vlastitim

obiteljima i da mogu imati posao, te znaju osnovne karakteristike osoba sa sindromom.
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Podaci dobiveni u istrazivanju provedenom u Vojvodini (4), u kojem je sudjelovalo 97
zdravstvenih radnika, govore kako je manje od tri Cetvrtine tocno odgovorilo §to je to
Downov sindrom, dok su kod nas u istrazivanju svi znali odgovor na to pitanje. Nijedan
ispitanik nije znao koliko se osoba sa sindromom rodi u Vojvodini. Samo jedna anketirana
osoba je znala zivotni vijek osobe sa sindromom. Vecina je smatrala da osobe sa sindromom
Down ne mogu biti samostalne, da ne mogu zavrsiti Skolu, niti na¢i posao. Vise od polovice
anketiranih smatralo je da je osobama sa sindromom mjesto u institucijama i to je velika
razlika sa nasim istrazivanjem. Usporedimo li ovo istrazivanje s nasim, mozemo re¢i da nasi

ispitanici imaju viSe znanja, a i pozitivnije stavove o 0sobama s Downovim sindromom.

Drugi dio upitnika obuhvacao je 6 pitanja o stavovima i edukaciji ispitanika o Downovu
sindromu. Vecina ispitanika (93,4 %) je na pitanje Sto bi ucinili kada bi im u drustvu prisla
osoba s Downovim sindromom odgovorila da bi s njom popricali kao s bilo kojom drugom
osobom. Ve¢i dio ispitanika smatra da bi osobe sa sindromom trebale i¢i u obi¢ne Skole, ali s
posebnim programom (82,1 %), da bi kvalitetu Zivota djece povecalo kada bi se pridavao
veci znacaj djeci sa Downovim sindromom putem medija (63,2 %) te smatraju da bi se

edukacija trebala provoditi u skolama.

Roditelji su svoje znanje o osobama sa sindromom vecinom stekli putem medija, dok su
studenti svoje znanje stekli u $koli. Postoji razlika u mi§ljenju roditelja i studenata na pitanje o
tome tko je najkompetentniji za provodenje edukacije; roditelji smatraju da bi to trebali biti
roditelji djece sa sindromom, a studenti da bi to trebale biti medicinske sestre/prvostupnici
sestrinstva. To ujedno ne iznenaduje jer studenti smatraju da su za to dovoljno kompetentni

prilikom zavrSavanja studija.

U istrazivanju (16) provedenom u SAD-u u kojem su sudjelovala 7103 ispitanika, koriStena su
dva upitnika, HealthStyles i YouthStyles. HealthStyles je ukljucivao ispitanike odrasle dobi
(18 — 55 godina), dok je YouthStyles ukljuéivao mlade (9 — 18 godina). U HealthStyles medu
odraslima, 34,4 % ispitanika je izjavilo da je imalo odnos s osobom s Downovim sindromom,
a u YouthStyles 32,7 % mladih je imalo odnos s osobama sa sindromom. Na temelju rezultata
od HealthStyles, 25,3 % odraslih ispitanika se slaze da osobe sa sindromom trebaju i¢i u
posebne Skole, dok se u nasem istrazivanju vecina slaze da bi trebali i¢i u obi¢ne skole, ali s
posebnim programom (82,1 %). 28,9 % se slaze da ukljudivanje ucenika s Downovim

sindromom u nastavu djeluje zbunjujuce na ostale. 18 % njih se slaze da osobe sa sindromom
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u poslu povecavaju Sansu za nezgodu. Vecina ispitanika (65,7 %) se slaze da osobe sa
sindromom trebaju biti u mogucnosti raditi. Na temelju rezultata od YouthStles 30,2 %
mladih ispitanika se slaZze da osobe sa sindromom trebaju i¢i u posebne Skole, odvojeno od
ostale djece. 36,5 % ispitanika se slaze da ukljudivanje ucenika sa sindromom u nastavu
djeluje zbunjujuée na ostale ucenike. Vise od ¢etvrtine mladih nije spremno za rad u nastavi
sa u¢enikom koji ima Downov sindrom; 57,5 % mladih ispitanika je spremno provesti vrijeme

s njim izvan Skolskih obaveza.

Vecu vjerojatnost pozitivnog stava imaju mladi ispitanici, pogotovo Zenskog spola te osobe s
prethodnim iskustvom s osobama s Downovim sindromom. Mlade odrasle osobe (18 — 34
godine) su pokazale viSe negativnog stava prema osobama sa sindromom na radnome mjestu.
Medu odraslima, viSi stupanj obrazovanja je rezultirao pozitivnijim stavovima prema
osobama sa sindromom. U istrazivanju se vidi jaka povezanost izmedu obrazovanja i stavova
prema osobama sa sindromom na radnome mjestu. Odrasle osobe s obrazovanjem manjim od
srednjoskolskog gotovo 17 puta ¢eS¢e misle da osobe sa sindromom ne trebaju raditi od

osoba s poslijediplomskim obrazovanjem.

Rezultati istrazivanja ukazuju na to da javnost SAD-a ima negativne stavove prema osobama
s Downovim sindromom 1 njihovog ukljucivanja u Skole i rad. To znaci da ispitanici u naSem
istrazivanju imaju puno pozitivnije stavove prema osobama sa sindromom. Gotovo svi nasi
ispitanici smatraju da osobe sa sindromom mogu imati posao (91,5 %) i da trebaju i¢i u
obi¢ne skole (82,1 %).

Statisticki je znacajna razlika izmedu odgovora ispitanika u dobi 20-30 godina i ispitanika
ostalih dobnih skupina na pitanje $to osobe s Downovim sindromom ne mogu nauciti.
Ispitanici mlade dobi u 80% su to¢no odgovorili, da ne mogu nauciti raunati, da nemaju
sposobnost apstraktnog misljenja. Na pitanje gdje su stekli znanja, ispitanici mlade dobne
skupine svoje znanje o sindromu Down su stekli u Skoli 1 njihov odgovor se znacajno
razlikuje od odgovora starijih ispitanika koji su svoje znanje stekli uglavnom putem medija.
Ispitanici mlade dobne skupine misle da bi kvalitetu Zivota 1 prihvacanje osoba sa sindromom
Down povecala edukacija populacije u zdravstvenim ustanovama, a stariji misle da bi

populaciju trebalo educirati putem medija.
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Ne postoji statisticki znacajna razlika u odgovorima ispitanika razlicite dobi o tome tko je
najkompetentniji za vodenje edukacije; ispitanici sve tri dobne kategorije misle da su za to
najbolji roditelji djece sa sindromom. To je pomalo iznenadujuc¢e za dobnu skupinu 20 — 30
godina, jer u toj skupini se nalaze zdravstveni djelatnici te smo smatrali da ¢e veéina biti za

medicinske sestre ili prvostupnike sestrinstva.

Obzirom na spol ispitanika, statisticki znacajno se razlikuju odgovori ispitanika o tome tko je
najkompetentniji za vodenje edukacije; i muski i zenski ispitanici misle da su to roditelji djece
s Downovim sindromom, ali veci broj Zenskih ispitanika (97,2 %)misli da su to medicinske
sestre odnosno prvostupnici sestrinstva. Mislim da na to utjece to $to je u samom istrazivanju
velika razlika u broju muskih (15) 1 Zenskih ispitanika (91). Uzimajuéi u obzir mjesto
stanovanja, odnosno zive li ispitanici u gradu ili selu, niti na jedno pitanje se odgovori
ispitanika statisticki znacajno ne razlikuju. Nema razlike niti u znanju niti u stavovima prema
osobama s Downovim sindromom obzirom na mjesto stanovanja. Osobno sam mislila da ¢e
rezultati biti takvi da ¢e znanje biti vece kod osoba koje Zive u gradu jer imaju vecéu
dostupnost informiranja, a da ¢e stavovi biti pozitivniji kod osoba koje Zive na selu jer su

medusobno povezaniji.

U analizi obzirom na stupanj obrazovanja, rezultati su iznenadujuci te su tako na pitanje:
koliko ima genetickih tipova sindroma samo cetiri osobe s visokom/viSom $kolom odgovorile
tocno, $to je iznenadujuée jer ih je vecina zdravstvenog obrazovanja. Ispitanici S magisterijem
1 doktoratom najceSc¢e su tocno odgovorili da postoje 3 geneticka tipa (ali je uzorak malen).
Ostali ispitanici to nisu smatrali bitnim. Na pitanje mogu li osobe biti relativno samostalne,
vecina ispitanika je odgovarila da mogu, ali ve¢i broj (58,3 %) osoba sa srednjom Skolom je
odgovario da ne mogu. Obzirom na obrazovanje odgovori na ovo pitanje se statisticki
znaCajno razlikuju. Dosta ispitanika (76,9 %) sa zavrSenom srednjom Skolom na pitanje
imaju li majke poveéan rizik za rodenje djeteta sa sindromom nakon 35 godine odgovara da
nema, $to ukazuje na manjak znanja. Ispitanici (njih 64,7 %) sa srednjom Skolom smatra da

osobe sa sindromom mogu osnovati obitelj, ali da ¢e dobiti dijete sa sindromom.

Na pitanje gdje su stekli znanje, vecina ispitanika (81,6 %) sa zavrSenom srednjom $kolom
odgovara ,,putem medija“, osobe s visokom ili viSom Skolom (92,0 %) ,,u skoli*, $to je u
skladu s tim da je veéina zavrSila zdravstveni studij, a osobe sa zavrSenim

magisterijom/doktoratom (13,3 %) su svoje znanje stekle preko prijatelja. Vecina ispitanika sa
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srednjom Skolom (53,1 %) smatra da su za vodenje edukacije najkompetentniji roditelji djece
s Downovim sindromom; kod osoba s visokom/visom Skolom veéina (77,8 %) misli da su za
to najkompetentnije medicinske sestre/prvostupnici sestrinstva, ali i veliki broj (43,8 %)

smatra da su to ipak roditelji.
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Temeljem provedenog istrazivanja i dobivenih rezultata, mogu se izvesti slijede¢i zakljucci:
1. Uocena je statisticki znacajna razlika opce informiranosti ispitanika o Downovom
sindromu obzirom na dob.

1.1.  Osobe mlade dobne skupine (20-30 godina) najéescée su i najbolje informirane
0 kognitivnim sposobnostima osoba sa Downovim sindromom.

1.2. Mladi ispitanici (20-30 godina) svoja znanja o osobama s Downovi sindromom
su stekli u Skoli, a ispitanici starijih dobnih skupina putem medija.

1.3.  Mladi ispitanici (20-30 godina) smatraju da bi kvalitetu zivota osoba S
Downovim sindromom povecala predavanja u medicinskim ustanovama
(obracanje vece pozornosti na ovu temu) dok stariji misle da bi im viSe pozornosti
trebalo biti posvec¢eno u medijima.

2. Spol ispitanika utjee na stavove i informiranost o osobama s Downovim
sindromom.

Ispitanici muskog spola smatraju do su najkompetentniji za provodenje edukacije o

osobama sa Downovim sindromom roditelji te djece, a oni Zenskog spola — da je to

medicinsko osoblje (prvostupnici).
3. Obrazovanje utjeCe na opcu informiranost i stavove prema osobama sa Downovim
sindromom.

3.1. Ispitanici viseg obrazovanja ¢eSce su znali da osobe sa Downovim sindromom

mogu Zivjeti samostalno, da mogu osnovati obitelj, da starije majke imaju vecu

vjerojatnost rodenja djeteta s Downovim sindromom; znanje su najc¢esce stekli u skoli,

a ispitanici s niZim stupnjem obrazovanja isto su stekli putem medija.

3.2. lIspitanici  najviSeg stupnja obrazovanja u najviSem su postotku toc¢no

odgovorili na pitanje — koliko genetickih tipova sindroma postoji.

3.3. Ispitanici sa srednjim obrazovanjem kao i oni s najviSim (magisterijem i
doktoratom) smatraju da su za edukaciju populacije o specificnostima i potrebama
osoba sa Downovim sindromom najpozvaniji govoriti roditelji te djece, dok
ispitanici sa viSom 1 visokom struénom spremom misle da su za to
najkompetentniji bas oni (u toj skupini svi studenti sestrinstva).

4. lspitanici iz grada i sela nisu se razlikovali u znanjima i stavovima obzirom na

osobe s Downovim sindromom.
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5. Utvrdena je statisticki znacajna razlika izmedu znanja i stavova o osobama s
Downovim sindromom izmedu studenata i roditelja.

5.1. Studenti viSe poznaju kognitivne sposobnosti osoba sa Downovim sindromom,
znaju da je u starijih majki veca vjerojatnost javljanja te monosomije u djece.

5.2.  Studenti imaju pozitivnije stavove od roditelja (znaju da navedene osobe mogu

donekle samostalno zivjeti i osnivati obitelji.

6. Postoji statisticki znacajna razlika u nacinu informiranja te u poZeljnom

buduéem informiranju o osobama s Downovim sidromom izmedu studenata i roditelja.

6.1. Studenti sestrinstva znanja su stekli u skoli, a roditelji putem medija. Studenti

smatraju da su upravo oni ti koji bi trebali skrenuti pozornost populaciji na potrebe i

mogucnosti te djece; roditelji smatraju da se osobama s Downovim sindromom treba

posvecivati ve¢a pozornost u medijima i da o njihovim potrebama najviSe trebaju govoriti

njihovi roditelji.
Zakljucak cijelog istraZivanja je da je potrebno povecati informiranost o osobama s

Downovim sindromom tako $to ¢ée se provoditi edukacije na javnim mjestima te pruzati

potrebne informacije populaciji.
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Cilj istrazivanja: cilj istrazivanja je bio ispitati znanje i1 stavove studenata sestrinstva i
roditelja, uociti njihove razlike u nacinu informiranja, te u pozeljnom buduc¢em nacinu
informiranja. Cilj je bio istraziti utjecu li epidemioloski ¢imbenici na opcu informiranost o

Downovu sindromu.

Nacrt studije: provedeno je presjecno istrazivanje na Medicinskom fakultetu 1 Klinici za

pedijatriju KBC-a Osijek u svibnju i lipnju 2016. godine.

Ispitanici 1 metode: istrazivanjem je obuhvaceno 46 studenata i 60 roditelja, 15 muskih
ispitanika i 91 ispitanica u dobi od 20 do 57 godina. Provedeno je anonimno uz informirani
pristanak. KoriSten je anonimni upitnik koji se sastojao od 22 pitanja, 4 pitanja 0 osobnim
podacima, 12 pitanja o0 znanju o osobama s Downovim sindromom i 6 pitanja o stavovima i
edukaciji o osobama s Downovim sindromom. Svi odgovori osim ispitanikove dobi su bili

zatvorenog tipa.

Rezultati: na osnovi rezultata smo zakljucili da i roditelji i studenti imaju visoku razinu
znanja i pozitivne stavove o djeci s Downovim sindromom. Dodatnim testovima smo utvrdili
da postoji znacajna razlika u znanju i stavovima studenata i roditelja obzirom na spol, dob i

nivo obrazovanja.

Zakljucak: na temelju rezultata istrazivanja mozemo re¢i da i studenti 1 roditelji imaju
odredeno znanje o djeci s Downovim sindromom. Da bismo poboljsali njihovo znanje,
potrebno je odrZavanje posebnih edukacijskih programa u Skolama te pridavanje veceg
znacaja djeci sa sindromom u zdravstvenim ustanovama i putem medija. I roditelji 1 studenti

pokazali su pozitivne stavove prema osobama s Downovim sindromom.

Kljucne rijeci: Downov sindrom, znanja i stavovi roditelja, studenti sestrinstva
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8. SUMMARY

8. SUMMARY

Knowledge and Opinions of Future Health Care Employees and Parents about Children with

the Down Syndrome

The aim of the research: the objective of this research was to test the knowledge and opinions
of students and parents, to disconcert the differences in gaining information, about a desirable
future way of informing, and whether epidemiological factors influence on the general

awareness about the Down syndrome.

Plan of the study: the cross-sectional study was conducted at the Medical College and the
Department of Pediatrics in KBC Osijek in May and June 2016.

Participants and methods: the research was conducted on the sample of 46 students and 60
parents, 15 male and 91 female participants in the ages between 20 to 57. The testing was
done anonymously and with informed consent. An anonymous questionnaire was used, and it
was comprised of 22 questions, 4 personal data questions, 12 questions on the knowledge
about the Down syndrome and 6 questions about opinions and education about the Down

syndrome. All the answers had multiple choices except the subjects’ age.

Results: based on the results we have concluded that both parents and students have good
knowledge and opinions about the children with the Down syndrome. Through additional
testing, we have concluded that there is a significant difference in knowledge and opinions of
both students and parent if we take into the consideration their gender, age, and level of

education.

Conclusion: based on the results of this research we can say that both students and parents
have some knowledge about the children with the Down syndrome. To improve their
knowledge, it is necessary to organize special educational programs in schools and to attribute
more importance to the children with the syndrome through the media. Both parents and

students have shown very positive attitudes toward the people with the Down syndrome.

Keywords: Down Syndrome, knowledge and opinions of parents, future health care
employers
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11. PRILOZI
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1. Anketni upitnik
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Znanje i stavovi buducih zdravstvenih djelatnika i roditelja o djeci s

Downovim sindromom
Anketni upitnik

1. Dob
2. Spol
a) musko
b) zensko
3. Stupanj obrazovanja

a) osnovna Skola i nize
b) srednja Skola
¢) visoka/visa Skola/fakultet
d) magisterij/doktorat
. Mjesto stanovanja
a) grad
b) selo
. Sto je to Downov sindrom?
a) bolest srca i krvnih zila
b) genetski poremecaj
¢) psihicki poremecaj
6. Koliko ima geneti¢kih tipova sindroma?
a)l
b) 2
c)3
7. Moze li se Downov sindrom izlijeciti?
a) da
b) ne

SN

n

o

. Gdje osobe s Downovim sindromom trebaju Zivjeti?
a) u obitelji
b) u posebnim ustanovama
9. Mogu li osobe s Downovim sindromom biti samostalne (uz minimalni nadzor)?
a) da
b) ne
10. Osobe s Downovim sindromom ne mogu nauditi
a) kuhati
b) Citati
¢) raunati
11. Imaju li majke starije od 35 godina povecan rizik za rodenje djeteta s Downovim
sindromom?
a) da
b) ne
12. Kolika je vjerojatnost da ¢e mladi bra¢ni par ponovo dobiti dijete s Downovim
sindromom?
a) mala
b) srednja
c) velika
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13. Mogu li osobe s Downovim sindromom imati posao?
a) da
b) ne
14. Imaju li osobe s Downovim sindromom veée zdravstvene potrebe od opce
populacije?
a) imaju vece potrebe
b) imaju jednake potrebe kao opc¢a populacija
¢) imaju manje potrebe od opcée populacije
15. Osnovne karakteristike osoba s Downovim sindromom su:
a) ponasa se kao da je gluha, izbjegava kontakt o¢ima, drzi se po strani i ne voli se
maziti
b) usporen rast, razdrazljivost, nezainteresiranost, aritmije
¢) kose o¢i, veliki izboceni jezik, Siroke kratke Sake, radoznali su, komunikativni

16. Mogu li osobe s Downovim sindromom osnovati obitelj?
a) mogu
b) ne mogu
¢) mogu, ali ¢e dobiti dijete s Downovim sindromom
17. Kada bi vam u drustvu prisla osoba s Downovim sindromom, §to biste u¢inili?
a) popricali s njom kao s bilo kojom drugom osobom
b) odstupili bi iz drustva
¢) popricali bi s njom, ali s mnogo sazaljenja
18. U koje bi Skole trebale i¢i osobe s Downovim sindromom?
a) u posebne skole
b) u obicne skole, ali s posebnim programom
¢) u obicne Skole
19. Gdje ste stekli znanja o Downovu sindromu?
a) u skoli
b) putem medija
c) preko prijatelja
20. Sto bi povecalo kvalitetu Zivota djece s Downovim sindromom i njihovo prihvaéanje?
a) predavanje u vrti¢ima
b) pridavanje veceg znacaja djeci s Downovim sindromom putem medija
c) povremena predavanja u domu zdravlja ili bolnici
21.Tko je najkompetentniji za vodenje edukacije o osobama s Downovim sindromom?
a) ucitelji/nastavnici
b) medicinske sestre/prvostupnici sestrinstva
¢) roditelji djece s Downovim sindromom
22. Gdje bi se trebala provoditi edukacija o osobama s Downovim sindromom?
a) u vrticima
b) u skolama
c) u zdravstvenim ustanovama
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