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POPIS KRATICA

AMKL

AVSD
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akutna megakarioblasti¢na leukemija (eng. Acute Megakaryoblastic Leukemia)
atrioventrikularni septalni defekt (eng. Atrioventricular Septal Defect)

Nacionalna udruga za Down sindrom (eng. National Association for Down

Syndrome)
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1. UVOD

Down sindrom predstavlja jedan od najces¢ih genetskih poremecaja, karakteriziran prisutnoséu
dodatnog kromosoma 21, $to rezultira nizom bioloskih, intelektualnih i fizi¢kih osobitosti. lako
je Down sindrom poznat jos od 19. stoljeca, shvacanja i percepcije o ovom stanju znacajno su
se promijenile tijekom godina. Danas, s boljim razumijevanjem genetske osnove i1 fenotipskih
manifestacija Down sindroma, zajednica i znanstvenici nastoje poboljsati kvalitetu zivota osoba
s Down sindromom kroz inkluzivno obrazovanje, podr§sku zajednice i napredne zdravstvene
pristupe. Ove promjene dovode do veceg prihvacanja i integracije osoba s Down sindromom u
druStvo pruzajuéi im prilike za ostvarivanje njihovih moguénosti i ukljucivanje u razlicite
znaCajke drusStvenog zivota. S vremenom, smanjenje stigme i promicanje jednakosti i
razumijevanja postaju kljucni ciljevi kako u obrazovanju tako i u $iroj javnosti, ¢cime se potice

sveobuhvatniji 1 inkluzivniji pristup ovoj tematici (1-28).

1.1. Definicija i osnovne informacije o Down sindromu

Down sindrom genetski je poremecaj koji nastaje zbog abnormalne diobe stanica ukljucujuci
kromosom 21. Ovaj poremecaj moZe biti uzrokovan jednom od tri genetske varijante: trisomija
21, mozaicizam i translokacija. Vecina slucajeva Downovog sindroma (oko 95 %) uzrokovana
je trisomijom 21, §to znaci da osoba ima tri kopije kromosoma 21 u svim stanicama. Downov
sindrom javlja se kada neke stanice imaju dodatnu kopiju kromosoma 21, dok translokacijski
Down sindrom nastaje kada se dio kromosoma 21 pri¢vrsti na drugi kromosom. Downov
sindrom uglavnom nije nasljedan, osim u rijetkim slu¢ajevima translokacijskog Down sindroma
koji se moze naslijediti od roditelja (1). Osobe s Downovim sindromom imaju razlicite
stupnjeve intelektualnog i razvojnog kasnjenja te specifi¢ne fizicke karakteristike. Zdravstveni
problemi povezani s Downovim sindromom ukljucuju kongenitalne sréane mane,
gastrointestinalne anomalije, probleme s imunoloskim sustavom i povecani rizik od razvoja
leukemije 1 Alzheimerove bolesti. Osobe s Downovim sindromom takoder imaju ve¢i rizik od
prekomjerne tjelesne tezine, apneje u snu 1 spinalnih problema. Down sindrom najcesce je
kromosomsko stanje povezano s intelektualnim poteSko¢ama, a njegove karakteristike 1
simptomi variraju medu pojedincima. Neki od zajednickih fenotipova koji se javljaju kod svih
osoba s Downovim sindromom ukljucuju blage do umjerene poteskoce u ucenju,

kraniofacijalne abnormalnosti i hipotoniju u ranoj dobi. Trisomija kromosoma 21 takoder je
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povezana s varijantnim fenotipima koji pogadaju samo neke osobe s Downovim sindromom,
poput atrioventrikularnih septalnih defekata (eng. Atrioventricular Septal Defect, AVSD) i
akutne megakarioblasticne leukemije (eng. Acute Megakaryoblastic Leukemia, AMKL).
Istrazivanje Downovog sindroma usmjereno je na razumijevanje gena na kromosomu 21 koji,
kada su prisutni u tri kopije, dovode do razlicitih fenotipova povezanih s Downovim
sindromom, kao i na razjasnjenje kako poveéana ekspresija tih gena dovodi do molekularnih,

stani¢nih i fizioloskih promjena koje su temelj patologije Downovog sindroma (2).

Genetska osnova Downovog sindroma ukljucuje vise od 350 gena na kromosomu 21, ¢ija je
povecana ekspresija bitna za razvoj simptoma sindroma. Zanimljivo je da nisu svi geni jednako
vazni; neki geni, posebno oni unutar takozvane kriti¢ne regije na kromosomu 21, smatraju se
vaznima za pojedine fenotipe Downovog sindroma, kao Sto su kognitivni deficit i
karakteristi¢ne fizicke osobine. Nisu sve manifestacije Downovog sindroma posljedica
djelovanja jednog gena, ve¢ je vjerojatnije da vise gena djeluje zajedno, Cesto u specificnim
tkivima ili u odredenim fazama razvoja. Ovo slozeno medudjelovanje gena ¢ini Downov
sindrom izrazito varijabilnim u smislu teZine 1 vrste simptoma koji se javljaju kod razlicitih
osoba. Na primjer, ekspresija endostatina, proteina koji inhibira angiogenezu potrebnu za rast
tumora, mogla bi objasniti, barem djelomi¢no, smanjenu ucestalost nekih vrsta tumora kod

osoba s Downovim sindromom (3).

Ucestalost Down sindroma varira globalno 1 ovisi o nizu ¢imbenika, ukljucujuéi geografsku
lokaciju, socioekonomske uvjete te raspolozivost i prihvadenost prenatalne dijagnostike.
Prevalencija Down sindroma pokazuje tendenciju porasta od 1990. do 2019. godine u vecini
regija, osim u regijama s visoko-srednjim socioekonomskim indeksom. Na primjer, u 2019.
godini broj prevalenata Down sindroma dosegnuo je 1,579,784, §to je porast u odnosu na
1,257,110 u 1990. godini. Razlike u ucestalosti Down sindroma medu regijama mogu biti
znacCajne. Na primjer, zapadna Europa pokazuje visoku prevalenciju i stabilne godi$nje stope,
dok je u regijama poput Latinske Amerike zabiljeZen porast prevalencije tijekom zadnjih 30
godina (4). U Japanu je isto tako zabiljeZen trend porasta prevalencije Down sindroma od 1980.
do 1997. godine. Utjecaj prenatalne dijagnostike takoder ima znacajnu ulogu u prevalenciji
Down sindroma. Uvodenje 1 poboljSanje prenatalnih dijagnostickih tehnika, poput
drugotromjesecnog seruma majke 1 ultrazvucnih pregleda, znacajno je utjecalo na smanjenje
broja zivorodenih s Down sindromom u nekim regijama, §to je posebno vidljivo u mladih majki
(5). Takoder, ucestalost Down sindroma povecava se s dobi majke, §to dodatno komplicira

epidemioloske procjene (4,5). Prenatalno savjetovanje i edukacija zdravstvenih djelatnika bitni
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su za pruzanje toCnih informacija budu¢im roditeljima kako bi mogli donijeti informirane

odluke u skladu s vlastitim uvjerenjima i vrijednostima (6).

1.2. Povijesni pregled percepcije Down sindroma

Percepcija Down sindroma prolazila je kroz znacajne promjene, od ranog prepoznavanja do
modernog razumijevanja i smanjenja stigmatizacije. John Langdon Down, britanski lije¢nik po
kojem je sindrom dobio ime, prvi je sustavno opisao Down sindrom 1866. godine, koristeci
termin "mongolizam". Ovaj naziv odrazavao je tadasnje rasne teorije 1 bio je u upotrebi sve do
kasnog 20. stolje¢a kada je postao Siroko prepoznat kao neprikladan i uvredljiv. Stigmatizacija
osoba s Down sindromom bila je rasirena, a njihove sposobnosti i mogucnosti ¢esto su bili
podcijenjene. Osobe s Down sindromom ¢esto su bile izolirane od drusStva i smjestene u
institucije. Tek s rastom pokreta za gradanska prava i inkluziju u drugoj polovici 20. stolje¢a
pocela se mijenjati percepcija Down sindroma promicuéi veée prihvacanje i integraciju ovih
osoba u drustvo (7, 8). Djeca s Down sindromom svjesna su svoje razliitosti, ali takoder
dozivljavaju stigmatizaciju od strane vrSnjaka i druStva opéenito. Odrasli 1 djeca s
intelektualnim teSko¢ama cesto su svjesni stigme i iskustva diskriminacije, §to moZe imati
trajan u¢inak na njihovo samopoStovanje i mentalno zdravlje (7). S vremenom su se razvile 1
brojne inicijative 1 programi koji ciljaju na smanjenje stigme 1 promicanje prava 1 dobrobiti
osoba s Down sindromom. Edukacija roditelja 1 Sire zajednice s javnim politikama koje poticu
svijest 1 prava bitni su za smanjenje stigmatizacije i poboljSanje kvalitete Zivota osoba s Down

sindromom (9).

Kako su se razvijala medicinska 1 psiholoska istrazivanja, pocelo je Sirenje svijesti o
mogucénostima osoba s Down sindromom. Znac¢ajan napredak postignut je u razumijevanju
genetske osnove sindroma, $to je dovelo do boljeg razumijevanja kako se sindrom mozZe
razli¢ito oCitovati medu pojedincima. Ovo je doprinijelo postupnom smanjenju stigmatizacije,
promicanju inkluzije 1 poboljSanju kvalitete Zivota osoba s Down sindromom (2,6). Javni
stavovi prema osobama s invaliditetom, uklju¢uju¢i Down sindrom, cesto su oblikovani
neznanjem i predrasudama, ali izloZenost i osobni kontakt s osobama s invaliditetom mogu
znacajno poboljsati te stavove. Edukacija i interakcija s osobama s Down sindromom pokazale
su se kao vazni u promicanju pozitivnijih stavova i smanjenju stigme (10). Osim toga, moderna
istrazivanja 1 inicijative usmjerene su na individualizirani pristup u skrbi i1 edukaciji,

priznavajuci jedinstvene sposobnosti i potrebe svake osobe s Down sindromom. Razvoj
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terapijskih 1 obrazovnih pristupa koje promicu ne samo zdravstveno, ve¢ i psiholosko i socijalno
blagostanje osoba s Down sindromom, postali su vazan dio suvremenog pristupa ovom

sindromu (2,6).

1.3. Informiranost op¢e populacije

Istrazivanje razina informiranosti op¢e populacije o Downovom sindromu otkriva znacajne
uvide u percepcije i iskustva oboljelih i njihovih obitelji te ujedno isti¢e vaznost Sirenja znanja
1 razumijevanja ove genetske varijacije. IstraZzivanje koje je provela Nacionalna udruga za
Down sindrom (eng. National Association for Down Syndrome, NASS) ukljucivalo je
kvalitativne 1 kvantitativne metode kako bi se bolje razumjele potrebe zajednice osoba s
Downovim sindromom. Ovo istrazivanje obuhvatilo je intervjue s stru¢njacima i opseznu
internetsku anketu s viSe od 300 ispitanika ukljucujuéi osobe s Downovim sindromom i njihove
skrbnike. Rezultati su ukazali na potrebu za poboljSanjem politika, inkluzivnijim
obrazovanjem, boljom zdravstvenom skrbi i podr§skom skrbnicima (11). Nadalje, istrazivanje
koje je proveo Deakin na Sveudilistu u Glasgowu usmjerilo se na djecu s Downovim
sindromom 1 njihovu svijest o vlastitom stanju te socijalnoj stigmi. Kombinacijom
kvantitativnih metoda, koje su ukljucivale slikovne zadatke 1 kvalitativne intervjue s majkama,
istrazivanje je pokazalo da djeca s Downovim sindromom mogu prepoznati drugu djecu s istim
stanjem 1 da imaju razli€ite percepcije o socijalnim aktivnostima s vr$njacima bez invaliditeta.
Rezultati su pokazali da su djeca s Downovim sindromom svjesnija svog stanja i druStvenih

percepcija nego Sto se prethodno mislilo (12).

IstraZzivanje demografskih razlika u informiranosti o Down sindromu ukazuje na znacajne
varijacije koje su povezane s razli¢itim ¢imbenicima ukljucujuci geografsku lokaciju, obrazovni
status 1 pristup zdravstvenim uslugama. Huete-Garcia 1 Otaola-Barranquero u svom istraZivanju
1z 2021. godine istrazili su demografske razlike u populaciji s Down sindromom naglasavajuci
kako prenatalna dijagnostika 1 razli¢iti druStveno-kulturni ¢imbenici utjeu na ucestalost
rodenja djece s Down sindromom. Ovo istrazivanje pokazuje kako se informiranost moze
razlikovati ovisno o demografskim karakteristikama i1 dostupnosti prenatalnih testiranja, Sto
dovodi do razli¢itih stavova prema Down sindromu (5). S druge strane, NADS provodi
programe javne svijesti koji se usmjeravaju na obrazovanje opce populacije kroz distribuciju

brosura i javnih prezentacija. Ove aktivnosti posebno su usmjerene na Skole, poslovne subjekte
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1 medicinske ustanove, gdje se nastoji pruziti detaljan uvid u Zivot osoba s Down sindromom te

poboljsati kvalitetu njihove skrbi (14).

1.4. Osobe s Down sindromom u obrazovanju

Prisutnost osoba s Down sindromom u obrazovnom sustavu sve viSe naglasava vaznost
inkluzivnog obrazovanja koje omogucuje integraciju ovih ucenika u redovne skolske programe.
Suvremeni obrazovni trendovi usmjereni su na stvaranje okruzenja u kojem ucenici s Down
sindromom mogu uciti rame uz rame s vrSnjacima bez invaliditeta, Sto je prepoznato kao
optimalni pristup za poticanje njithovog obrazovnog i socijalnog razvoja. Ukljuc¢ivanje uc¢enika
s Down sindromom u redovite edukacijske programe dovodi do boljih rezultata u pismenosti,
numerickim vjestinama i opéem znanju, uz istovremeno jacanje verbalnih sposobnosti kroz
interakciju s vr$njacima. Ova praksa ne samo da podrzava akademske i jezicne vjeStine, vec
takoder promice socijalnu inkluziju i razumijevanje pruzajuci ucenicima s Down sindromom
priliku da izgrade prijateljstva i socijalne mreze koje su vazne za njihov sveukupni razvoj (14).
Vazna znacajka u¢inkovite inkluzije jest stav djelatnika skole. Uspjeh integracije u velikoj mjeri
ovisi o pozitivnom pristupu i uvjerenjima odgojno-obrazovnih djelatnika koji moraju vjerovati
u koristi inkluzije te biti obu€eni za pruzanje potrebne podrSke uc¢enicima s Down sindromom.
Pristupi ukljucuju individualizirano planiranje, koriStenje snage u€enika kao temelja za ucenje
1 primjenu prilagodbi koje olakSavaju ukljucivanje u Skolske aktivnosti (14,15). Inkluzivno
obrazovanje takoder zahtijeva proaktivno ukljucivanje roditelja i skrbnika te suradnju s
lokalnim zajednicama i sluZzbama koje mogu podrZzati edukativni proces. Pristupi kao $to su
vizualna sredstva za ucenje, prilagodavanje tempa 1 slozenosti zadataka te integracija vjestina

ucenika u razlicite okvire, bitni su za stvaranje poticajnog i prihvatljivog okruzenja (14).

Integracija osoba s Down sindromom u obrazovne sustave ukljucuje niz izazova i uspjeha koji
oblikuju njihovo obrazovno iskustvo. Unato¢ teSko¢ama ukljucivanje ucenika s Down
sindromom u redovite obrazovne programe pokazalo se kao vazno za njihov razvoj 1 ucenje.
Izazovi u obrazovanju osoba s Down sindromom ukljucuju prije svega prilagodbu nastavnih
metoda i1 materijala. Djeca s Down sindromom c¢esto imaju poteSkoce s finom motorikom,
slabijim sluhom 1 kra¢im rasponom pazZnje, Sto moZe oteZati tradicionalne obrazovne pristupe
(16). Takoder, senzorna obrada moze biti izazov jer otprilike 49 % osoba s Down sindromom
dozivljava potesko¢e u senzornoj obradi. To moze utjecati na njihovo sudjelovanje u

svakodnevnim aktivnostima i povecati razine anksioznosti i frustracije. Postoje i uspjesi 1
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pozitivne znaCajke obrazovanja osoba s Down sindromom. Jedan od znacajnih elemenata
uspjeha inkluzivno je obrazovanje koje ne samo da pomaze ucenicima s Down sindromom da
razviju svoje socijalne i komunikacijske vjestine, ve¢ i pruza prilike za ucenje u interakciji s
vr$njacima (17). Osim toga, pristupi koji se temelje na snazi vizualnog ucenja i empatijskim
sposobnostima ¢esto dovode do boljih obrazovnih ishoda (16). Vazno je naglasiti potrebu za
prilagodbom nastavnog plana i programa kako bi se omogucilo u¢enicima s Down sindromom
da prate nastavu na razini svoje Skolske godine, uz potrebnu podrske i prilagodbe. Takoder,
vazna je uloga profesionalnog razvoja nastavnih djelatnika kako bi se osiguralo da su

primjereno pripremljeni za rad u inkluzivnom okruZzenju (18).

1.5. Osobe s Down sindromom u drustvu

Ukljucivanje osoba s Down sindromom u druStvo ¢esto se usmjerava na izazove koje oni
susrecu, ali je vazno istaknuti i pozitivne primjere socijalne inkluzije i participacije ovih osoba
u zajednici. Inkluzija osoba s Down sindromom u svakodnevne aktivnosti, poput skolovanja,
rada i1 drustvenih dogadanja, znacajna je za njihovo prihvacéanje i ukljucenost u drustvo. Jedna
od temeljnih znacajki socijalne inkluzije jest obrazovanje, gdje inkluzivni obrazovni sustavi
omogucuju ucenicima s Down sindromom da uce i1 razvijaju se uz svoje vr$njake bez
invaliditeta. Takvi sustavi ne samo da poboljSavaju akademske sposobnosti, ve¢ 1 socijalne
vjeStine ucenika s Down sindromom omogucujuéi im izgradnju prijateljstava 1 bolje socijalne
interakcije (19). Sudjelovanje u zajednici takoder ukljucuje aktivnosti koje promicu socijalnu
inkluziju izvan obrazovnog okvira. Programi i inicijative koje podrzavaju ukljuc¢ivanje osoba s
Down sindromom u razli¢ite druStvene aktivnosti, poput sportskih dogadanja, kulturnih
manifestacija 1 volontiranja, doprinose stvaranju inkluzivnijeg drustva. OsnaZivanje osoba s
Down sindromom da sudjeluju u ovim aktivnostima pomaze u razbijanju predrasuda i
promicanju pozitivnijeg prihvacanja razlicitosti (20). Vazno je napomenuti da, iako postoji
napredak u socijalnoj inkluziji, jos uvijek postoje izazovi poput nedostatka prilika za inkluziju
1 prepreka u stvarnom sudjelovanju u aktivnostima zajednice. Edukacija Sire/*0aY javnosti i
razvoj politika koje promicu jednakost i prilike za sve ¢lanove drustva, ukljucujuéi osobe s
Down sindromom, ostaju bitni za daljnji napredak. Uklju¢ivanje osoba s Down sindromom u
sve znacajke drustvenog Zivota ne samo da obogacuje njihove zivote, ve¢ i1 Zivote svih clanova

zajednice, stvarajuci bogatije, raznolikije 1 inkluzivnije drustveno okruzenje (21).
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Percepcija osoba s Down sindromom u drustvu obiljeZena je nizom predrasuda i mitova, ali i

acfstvarnostima koje mijenjaju razumijevanje i prihvacanje ovih osoba. Unato¢
rasirenim zabludama osobe s Down sindromom ostvaruju znacajne uspjehe i sudjeluju u svim
znaCajkama drustvenog zivota. Jedan od najraSirenijih mitova vjerovanje je da osobe s Down
sindromom ne mogu Zzivjeti samostalno ili ostvariti znacajne zivotne ciljeve. Medutim, s
pravom podrskom mnogi od njih uspjesno zavrsavaju skole, sudjeluju u radnoj zajednici i vode
ispunjene zivote. Primjerice, moderni obrazovni programi i podrSka zajednice omogucavaju
osobama s Down sindromom da razvijaju svoje moguénosti 1 Zive ispunjen zivot (22). Drugi
Cest mit je da su sve osobe s Down sindromom sli¢ne ili da dijele iste fizicke karakteristike.
Medutim, svaka osoba s Down sindromom jedinstvena je i moze ili ne mora imati
karakteristi¢ne osobine povezane sa sindromom. Osim toga, osobe s Down sindromom ¢esto
su prikazane kao uvijek sretne i njezne, Sto je stereotip koji ne odraZava slozenost njihovih
pravih emocionalnih iskustava (23). Takoder postoji pogresna percepcija o genetskoj prirodi
Down sindroma. Iako je jedan tip Down sindroma, poznat kao translokacija, moze imati
nasljednu komponentu, vecina slu¢ajeva Down sindroma posljedica je slucajne genetske
varijacije koja nije izravno povezana s genetskim osobinama roditelja (22). Nazalost, osobe s
Down sindromom i dalje se susre¢u s diskriminacijom u mnogim znac¢ajkama Zivota ukljucujuci
obrazovanje, zapoSljavanje 1 druStvene aktivnosti. Potrebno je nastaviti s edukacijom i
zagovaranjem kako bi se srusSile barijere 1 omogucilo osobama s Down sindromom da ostvare
svoja prava i1 puni potencijal. Razbijanje mitova i promicanje stvarnih sposobnosti i dostignuca
osoba s Down sindromom vazno je za izgradnju inkluzivnijeg drustva koje cijeni razlicitosti 1

promice ravnopravnost za sve njegove ¢lanove (24).

1.6. Uloga medija u oblikovanju percepcije

Uloga medija u oblikovanju percepcije o osobama s Down sindromom ima znac¢ajan utjecaj na
druStvene stavove. Mediji imaju mo¢ oblikovati narative 1 utjecati na javno mnijenje, Sto €ini
njihovu ulogu u prikazivanju osoba s Down sindromom posebno vaznom. Razmatranje
prikazivanja osoba s Down sindromom u medijima otkriva mjeSovitu sliku. S jedne strane,
postoje pozitivni primjeri koji promoviraju inkluziju i razbijaju stereotipe. Televizijski likovi s
Down sindromom, kao $to su Corky Thatcher iz serije "Life Goes On" i Becky Jackson iz serije
"Glee", prikazani su kao slojeviti likovi koji doprinose pozitivnoj percepciji Down sindroma u
drustvu. Ovi likovi su prikazani kao sposobni i samosvjesni pojedinci §to moze pomoci u
smanjenju stigme vezane uz Down sindrom (25). Neki filmovi poput "The Peanut Butter
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Falcon" slavni su primjeri kako mediji mogu pruziti pozitivnu prezentaciju. Glavni lik, koji ima
Down sindrom, prikazan je kao slozena osoba s vlastitim ambicijama i snovima, $to dovodi do

Sireg prihvacanja i razumijevanja u drustvu (26).

Medutim, mediji takoder mogu perzistirati u Sirenju mitova i netocnih informacija. Postoje
negativni primjeri gdje mediji odrzavaju stereotipe i Sire pogreSne informacije. Filmovi i
televizijske emisije ponekad prikazuju osobe s Down sindromom na nacine koji ih
marginaliziraju ili prikazuju iskljucivo kroz prizmu njihova invaliditeta. Ovakvi prikazi Cesto
rezultiraju percepcijom da osobe s Down sindromom ne mogu voditi samostalan ili ispunjen
zivot, $to nije u skladu s realnos¢u (26). Na primjer, ¢esto se pogresno smatra da su sve osobe
s Down sindromom sli¢ne ili da ne mogu posti¢i znacajne zivotne ciljeve. Takvi mitovi su
opovrgnuti kroz stvarne primjere osoba s Down sindromom koje sudjeluju u obrazovanju, radu

1 druStvenom Zzivotu pokazujuci Sirok raspon sposobnosti i postignuca (27).

Osim u fikeiji, vazno je kako mediji predstavljaju stvarne osobe s Down sindromom u vijestima
1 dokumentarcima. Edukativni materijali i promocija uspjeha pojedinaca s Down sindromom
mogu imati pozitivan utjecaj na smanjenje stigme i stereotipa, kao $to je prikazano u
kampanjama poput "End The Stereotypes" na Svjetski dan Down sindroma (28). Nedostatna
zastupljenost osoba s Down sindromom u medijima moZe doprinijeti ograni¢enom
razumijevanju 1 prihvacanju ovih osoba u drustvu. Zbog toga je vaZno nastaviti raditi na
edukaciji medijskih profesionalaca i Sire javnosti o Down sindromu, kako bi se osiguralo tocno

1 poStovano prikazivanje (25).
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2. CILJ ISTRAZIVANJA

Ispitati 1 usporediti informiranost i percepciju opée populacije te studenata diplomskog studija
Sestrinstva u Svetoj Nedelji o osobama oboljelim od Down sindroma kako bi se prepoznale
razlike u znanju i stavovima koje mogu utjecati na integraciju i kvalitetu zivota osoba s Down

sindromom u dru$tvu.
Specifi¢ni ciljevi:

. Ispitati razinu informiranosti opée populacije i studenata sestrinstva o fizickim 1
kognitivnim izazovima s kojima se suocavaju osobe s Down sindromom.

. Ispitati 1 usporediti percepciju neovisnosti i moguénosti integracije osoba s Down
sindromom medu opéom populacijom i studentima sestrinstva usporedujuci
odgovore opce populacije i studenata sestrinstva.

. Ispitati utjecaj medija i druStvenih mreza na oblikovanje percepcije o osobama s
Down sindromom medu opéom populacijom i studentima sestrinstva usporedujuéi

odgovore opce populacije i studenata sestrinstva.

. Ispitati stavove o potrebi za vecom podrSkom obiteljima s djecom s Down
sindromom 1 njihovoj integraciji u obrazovni sustav i trZiSte rada usporedujuci

odgovore opce populacije i studenata sestrinstva.
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3. ISPITANICI I METODE

3.1. Ustroj studije

Istrazivanje je oblikovano kao komparativna studija (29).

3.2. Ispitanici

U istrazivanju su sudjelovale osobe iz opée populacije Zagrebacke zupanije te studenti prve i
druge godine diplomskog studija Sestrinstva iz Svete Nedelje. Istrazivanje je provedeno u
razdoblju od 14. ozujka 2024. do 4. travnja 2024. godine, nije uklju¢ivalo posebne kriterije za

selekciju sudionika, ¢ime je osigurana reprezentativnost Sireg demografskog opsega.

3.3. Metode

Za prikupljanje podataka u ovom istrazivanju koristen je anonimni upitnik, osobno razvijen za
potrebe istrazivanja. Upitnik je distribuiran elektronskim putem koriste¢i digitalne kanale 1
drustvene mreZe za doseg opce populacije i studenata. Struktura upitnika podijeljena je na tri
glavna dijela: sociodemografski podaci ispitanika, razina informiranosti i percepcija o osobama
oboljelim od Down sindroma. Ovaj pristup omogucava ucinkovito prikupljanje i obradu

podataka unutar definiranog razdoblja.

3.4. Statisticke metode

Kategorijski podaci u istrazivanju prikazani su kroz apsolutne 1 relativne frekvencije, dok su
numericki podaci obradeni koriStenjem aritmetic¢ke sredine 1 standardne devijacije uz medijan
i interkvartilni raspon. Za usporedbu numerickih varijabli medu dvije neovisne skupine
primijenjen je Mann-Whitney U test. U slu€ajevima kada su se usporedivale tri ili viSe skupina,
koristen je Kruskal-Wallis test. Razina statisticke znacajnosti bila je postavljena na 0,05, a sve

p-vrijednosti bile su dvostruko testirane.

Za provedbu statistiCke obrade koristen je program SPSS (verzija 26.0, SPSS Inc., Chicago, IL,
SAD), §to je omogucilo detaljnu i u¢inkovitu obradu prikupljenih podataka.
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3.5. Eticka nacela

U okviru ovog istrazivanja nije bilo potrebno pribaviti odobrenje Etickog povjerenstva zbog
njegove specificne prirode. Ipak, provedba istrazivanja uskladena je s etickim normama,
ukljucujuéi dobivanje informiranog pristanka svih sudionika. Sudjelovanje u istrazivanju bilo
je potpuno dobrovoljno, te su sudionici bili upoznati s ciljevima istrazivanja, zastitom njihove
privatnosti i pravom na odustajanje u bilo kojem trenutku. Prikupljeni podaci ¢uvani su uz

visoku razinu povjerljivosti i anonimnosti sudionika.
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4. REZULTATI

Tablica 1. prikazuje karakteristike 156 ispitanika ukljucenih u istrazivanje. Vecina su zene (55,8
%), dok muskarci ¢ine 41,0 %, a 3,2 % nije specificiralo spol. Naj¢es¢a obrazovna razina jest
viSa struc¢na sprema (51,3 %), slijedi srednja (26,3 %), visoka (19,2 %) 1 osnovna (3,2 %).
Polovica ispitanika (50,6 %) nije na studiju sestrinstva, 30,8 % je druge, a 18,6 % prve godine
studija. Brac¢ni status varira: 34,0 % je u braku, 28,2 % u vezi, isti postotak je samaca, 9,0 %
razvedenih i 0,6 % udovaca. Sto se tice mjesta prebivaliSta, 48,7 % zivi u srednje velikim

gradovima, 29,5 % u velikim, a 21,8 % u malim mjestima.

Tablica 1: Sociodemografski profil ispitanika

N %

Spol muski 64 41,0 %

zenski 87 55,8 %

ne zelim odgovoriti 5 3,2%
Ukupno 156 100,0 %

Najvisa razina zavrSenog obrazovanja osnovnoskolsko obrazovanje 5 32%
srednjoskolsko obrazovanje 41 26,3 %

viSa stru¢na sprema 80 51,3 %

visoka stru¢na sprema 30 19,2 %
Ukupno 156 100,0 %

Koja ste godina studija prva 29 18,6 %
druga 48 30,8 %

nisam na studiju sestrinstva FDMZ 79 50,6 %
Ukupno 156 100,0 %

Bracni status samac/samica 44 28,2 %

u braku 53 34,0 %

u vezi 44 28,2 %

razveden/a 14 9,0 %

udovac/udovica 1 0,6 %
Ukupno 156 100,0 %

Mjesto prebivalista (veli¢ina mjesta vise od 100 000 stanovnika 46 29,5%
prema broju stanovnika) od 10 000 do 100 000 stanovnika 76 48,7 %
manje od 10 000 stanovnika 34 21,8 %
Ukupno 156 100,0 %
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Tablica 2. pruza uvid u dobnu strukturu ispitanika, s prosjecnom dobi od 32,42 godine i

standardnom devijacijom od 7,689 godina. Dobni raspon ispitanika varira od 19 do 61 godine.

Tablica 2: Dobna struktura ispitanika

N Valjanih 156
Nedostaje 0
X 32,42
Sd 7,689
Min 19
Max 61

Tablica 3. pokazuje da vecina ispitanika, 77,5 %, vidi osobe s Down sindromom kao neovisne
¢lanove drustva. Jos veci postotak, 67,3 %, vjeruje da drustvo treba uloZiti viSe napora u njihovu
integraciju. Prosje¢ne ocjene za ove stavove su 4,44 14,97, odrazavajuci pozitivne percepcije.
Gotovo dvije trecine ispitanika, 63,4 %, smatra se dovoljno informiranim o izazovima s kojima
se osobe s Down sindromom suocavaju. Velika veéina, 73,1 %, isti€e potrebu za vecom
empatijom prema osobama s Down sindromom. IzraZena je jaka podrska za jednake obrazovne
mogucnosti, s 81,7 % ispitanika koji se slazu ili potpuno slazu s tim, te 70,9 % koji podrzavaju
specijaliziranu podrSku u obrazovnom sustavu. Prosjecne ocjene za ove stavove jesu 4,72 15,08.
Velika vecina ispitanika, 85,5 %, izrazava ugodnost prilikom interakcije s osobama s Down
sindromom, a 63,8 % prepoznaje postojanje stigme koja negativno utjeCe na njihov Zivot.
Vecina ispitanika, 76,3 %, vidi pozitivan utjecaj medija u mijenjanju percepcije o osobama s
Down sindromom, a 71,2 % smatra da drustvene mreze mogu biti klju¢ne u edukaciji javnosti.
Snazna podrska je izrazena za pruZzanje vece podrske obiteljima s djecom s Down sindromom,

s 75,6 % ispitanika koji to podrzavaju, te za poboljSanje pristupa zaposljavanju, s 64,6 % koji
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se slazu ili potpuno slazu s tim stavom. Vecina ispitanika, 69,8 %, smatra da javne institucije

trebaju biti proaktivnije u promicanju prava osoba s Down sindromom.

Tablica 3: Informiranost i percepcija o osobama oboljelim od Down sindroma

N % X Sd
Osobe s Down sindromom Uopce se ne slazem 2 1,3 %
mogu biti neovisni ¢lanovi Ne slazem se 13 8,3 %
drustva. Djelomiéno se ne slazem 20 12,8 %
Djelomicno se slazem 42 26,9 %
Slazem se 37 23,7 %
Slazem se u potpunosti 42 26,9 %
Ukupno 156 100,0 % | 4,44 1,31
Dovoljno sam informiran/a o Uopce se ne slazem 4 2,6 %
izazovima s kojima se Ne slazem se 19 12,2 %
suoCavaju osobe s Down Djelomicno se ne slazem 34 21,8 %
sindromom. Dijelomiéno se slazem 41 26,3 %
Slazem se 28 17,9 %
Slazem se u potpunosti 30 19,2 %
Ukupno 156 100,0% | 4,03 1,38
Osobe s Down sindromom Uopce se ne slazem 0 0,0 %
trebaju imati iste obrazovne Ne slaZzem se 7 4,5 %
mogucnosti kao i ostali. Djelomicno se ne slazem 21 13,5 %
Djelomicno se slazem 32 20,5 %
Slazem se 44 28,2 %
Slazem se u potpunosti 52 33,3 %
Ukupno 156 100,0% | 4,72 1,19
Osje¢am se ugodno prilikom Uopce se ne slazem 1 0,6 %
interakcije s osobama s Down Ne slaZem se 6 3,8 %
sindromom. Djelomicno se ne slazem 17 10,9 %
Djelomicno se slazem 30 19,2 %
Slazem se 35 22,4 %
Slazem se u potpunosti 67 42,9 %
Ukupno 156 100,0% | 4,88 1,23
Mediji pozitivno doprinose Uopce se ne slazem 0 0,0 %
promjeni percepcije o osobama Ne slazem se 7 4,5 %
s Down sindromom. Djelomicno se ne slazem 30 19,2 %
Djelomicno se slazem 43 27,6 %
Slazem se 37 23,7 %
Slazem se u potpunosti 39 25,0 %
Ukupno 156 100,0% | 4,46 1,19
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N % X Sd
Drustvo treba uloziti vise Uopce se ne slazem 1 0,6 %
napora u integraciju osoba s Ne slazem se 5 3.2 %
Down sindromom. Djelomi¢no se ne slazem 10 6,4 %
Djelomicno se slazem 35 224 %
Slazem se 36 23,1 %
Slazem se u potpunosti 69 44,2 %
Ukupno 156 100,0 % | 4,97 1,15
Prema osobama s Down Uopce se ne slazem 1 0,6 %
sindromom treba postupati s Ne slazem se 1 0,6 %
vecom empatijom i Djelomi¢no se ne slazem 12 7,7 %
razumijevanjem. Djelomiéno se slazem 28 17,9 %
Slazem se 31 19,9 %
Slazem se u potpunosti 83 53,2%
Ukupno 156 100,0% | 5,15 1,08
Postoji stigma vezana uz Down Uopce se ne slazem 0 0,0 %
sindrom koja utjece na Ne slazem se 6 3,8 %
kvalitetu Zivota tih osoba. Djelomi¢no se ne slazem 18 11,5 %
Djelomicno se slazem 34 21,8 %
SlaZzem se 41 26,3 %
Slazem se u potpunosti 57 36,5 %
Ukupno 156 100,0 % | 4,80 1,17
Zainteresiran/a sam za Uopce se ne slazem 1 0,6 %
sudjelovanje u aktivnostima Ne slazem se 6 3,8 %
koje promicu svijest o Down Djelomi¢no se ne slazem 19 | 122%
sindromu. Djelomiéno se slazem 38 24,4 %
Slazem se 34 21,8 %
Slazem se u potpunosti 58 37,2 %
Ukupno 156 100,0% | 4,74 1,22
Podrzavam ukljucivanje osoba Uopce se ne slazem 1 0,6 %
s Down sindromom u reklame i Ne slazem se 3 1,9 %
televizijske programe. Djelomi¢no se ne slazem 14 9,0 %
Djelomicno se slazem 30 19,2 %
Slazem se 31 19,9 %
Slazem se u potpunosti 77 49,4 %
Ukupno 156 100,0% | 5,04 1,15
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N % X Sd
Vjerujem da bi druStvene mreze Uopce se ne slazem 0 0,0 %
mogle imati vaznu ulogu u Ne slazem se 5 3.2 %
edukaciji javnosti o Down Djelomi¢no se ne slazem 13 8.3 %
sindromu. Djelomi¢no se slazem 27 17,3 %
Slazem se 38 24,4 %
SlaZzem se u potpunosti 73 46,8 %
Ukupno 156 100,0% | 5,03 1,13
Potrebna je veca podrska za Uopce se ne slazem 1 0,6 %
obitelji s djecom s Down Ne slazem se 3 1,9 %
sindromom. Djelomi¢no se ne slazem 10 6,4 %
Djelomicno se slazem 24 15,4 %
Slazem se 37 23,7 %
SlaZzem se u potpunosti 81 51,9 %
Ukupno 156 100,0% | 5,15 1,09
Osobe s Down sindromom Uopc¢e se ne slazem 1 0,6 %
trebaju imati bolji pristup Ne slazem se 4 2,6 %
zaposljavanju. Djelomiéno se ne slazem 19 12,2 %
Djelomicno se slazem 30 19,2 %
Slazem se 35 22,4 %
Slazem se u potpunosti 67 42,9 %
Ukupno 156 100,0% | 4,89 1,20
Obrazovni sustav treba pruziti Uopce se ne slazem 1 0,6 %
specijaliziranu podrsku Ne slazem se 1 0,6 %
ucenicima s Down sindromom. Djelomiéno se ne slazem 12 7.7 %
Djelomicno se slazem 33 21,2 %
Slazem se 32 20,5 %
Slazem se u potpunosti 77 49,4 %
Ukupno 156 100,0% | 5,08 1,08
Javne institucije trebaju biti Uopce se ne slazem 1 0,6 %
proaktivnije u promicanju prava Ne slazem se 3 1,9 %
osoba s Down sindromom. Djelomié¢no se ne slazem 13 8,3 %
Djelomicno se slazem 30 19,2 %
Slazem se 28 17,9 %
Slazem se u potpunosti 81 51,9 %
Ukupno 156 100,0 % | 5,08 1,15

Tablica 4. prikazuje ukupne rezultate informiranosti i percepcije o osobama s Down

sindromom. Ukupna prosjecna ocjena informiranosti 1 percepcije iznosi 4,83 na skali od 1 do
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6, Sto ukazuje na opcenito visoku razinu informiranosti i pozitivhu percepciju medu
ispitanicima. Standardna devijacija od 0,928 svjedoci o relativnoj homogenosti u odgovorima
ukazujué¢i da vecina ispitanika ima slicne stavove. Najniza zabiljeZzena ocjena je 2, dok je
najvisa ocjena 6. Raspon pokazuje da, iako prevladavaju pozitivni stavovi, postoji i manji broj

ispitanika s rezerviranijim ili manje pozitivnim percepcijama.

Tablica 4: Ukupna informiranost i percepcija o osobama oboljelim od Down sindroma

N Valjanih 156
Nedostaje 0
X 4,83
Sd 0,928
Min 2
Max 6

Tablica 5. prikazuje usporedbu informiranosti i percepcije o osobama s Down sindromom na
temelju spola ispitanika. Medijani pokazuju postupno povecanje u percepciji od muskih (4,87)
preko zenskih (5,13) do ispitanika koji nisu Zeljeli otkriti svoj spol (5,27). Vrijednosti percentila
daju dodatni uvid u distribuciju odgovora. Za muske ispitanike 25. percentil je na 3,87, a 75.
percentil na 5,57, dok su za Zene te vrijednosti nesto viSe, s 25. percentilom na 4,60 i 75.
percentilom na 5,47. Ispitanici koji nisu naveli spol imaju viSe vrijednosti za oba percentila. P-
vrijednost od 0,250 ukazuje na to da nema statisticki znacajne razlike u percepciji izmedu
spolova na razini zna€ajnosti od 0,05. To znaci da, premda postoje razlike u medijanima 1

percentilima, one nisu statisti¢ki znacajne unutar uzorka.
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Tablica 5: Usporedba informiranosti i percepcije o osobama oboljelim od Down sindroma s

obzirom na spol ispitanika

p*
Spol
ne zelim
muski zenski odgovoriti
Informiranost i percepcija o osobama Median 4,87 5,13 5,27 0,250
oboljelim od Down sindroma
Percentile 25 3,87 4,60 5,13
Percentile 75 5,57 5,47 5,53

* Mann-Whitney U

Tablica 6. pokazuje kako se informiranost i percepcija o osobama s Down sindromom razlikuje

s obzirom na najviSu zavrSenu razinu obrazovanja ispitanika. Medijani variraju neznatno medu

razli¢itim obrazovnim razinama kreéuci se od 5,00 za srednjoskolsko obrazovanje do 5,20 za

osnovnoskolsko obrazovanje. ViSa struna sprema i visoka stru¢na sprema imaju slicne

medijane od 5,07 1 5,10. Vrijednosti za 25. percentil pokazuju najniZzu granicu percepcije, a one

variraju od 4,00 za srednjoskolsko obrazovanje do 4,20 za osnovnoskolsko obrazovanje. Gornje

granice, tj. 75. percentili, takoder pokazuju sli¢nost medu skupinama varirajuci od 5,47 do 6,00.

Visoka p-vrijednost od 0,975 ukazuje na to da nema statisticki znacajnih razlika u percepcijama

medu razli¢itim obrazovnim skupinama.

Tablica 6: Usporedba informiranosti 1 percepcije o osobama oboljelim od Down sindroma s

obzirom na razinu obrazovanja ispitanika

NajviSa razina zavr§enog obrazovanja p*
visoka
osnovnoskolsko | srednjoskolsko | visa stru¢na stru¢na
obrazovanje obrazovanje sprema sprema
Informiranost i Median 5,20 5,00 5,07 5,10 0,975
percepcijao | percentile 25 4,20 4,00 4,57 4,53
osobama Percentile 75 6,00 5,67 5,47 5,53
oboljelim od
Down sindroma

Tablica 7. prikazuje kako se informiranost i percepcija o osobama s Down sindromom razlikuju

medu studentima razli¢itih godina studija, kao i onima koji nisu na studiju sestrinstva FDMZ,

koriste¢i Kruskal-Wallis test za statisticku obradu. Medijani pokazuju kako se percepcije
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razlikuju izmedu godina studija; studenti druge godine imaju najvisi median (5,30), Sto ukazuje
na najpozitivniju percepciju, dok prva godina ima median 4,87, a ispitanici koji nisu na studiju
sestrinstva imaju median 5,00. Za 25. percentil vrijednosti variraju od 4,00 za prvu godinu do
4,60 za drugu godinu studija, dok za one koji nisu na studiju iznosi 4,13, $to pokazuje da
studenti druge godine opcenito imaju konzistentnije i pozitivnije stavove. Gornje granice (75.
percentili) relativno su sli¢ne medu grupama krecéuci se od 5,40 do 5,60, osim za one koji nisu
na studiju, gdje je gornja granica 5,47. P-vrijednost od 0,234 pokazuje da nema statisticki

znacCajnih razlika u percepciji izmedu razlic¢itih godina studija na razini znacajnosti od 0,05.

Tablica 7: Usporedba informiranosti i percepcije o osobama oboljelim od Down sindroma s
obzirom na godinu studija

p*
Koja ste godina studija
nisam na studiju
prva druga sestrinstva FDMZ
Informiranost i percepcija o Median 4,87 5,30 5,00 0,234
osobama oboljelim od Down
. Percentile 25 4,00 4,60 4,13
sindroma
Percentile 75 5,40 5,60 5,47

Tablica 8. navodi kako se informiranost 1 percepcija o osobama s Down sindromom razlikuju
medu ispitanicima razliitog bracnog statusa. Medijani pokazuju zanimljive varijacije u
percepciji. Udovci/udovice imaju najvisi median (5,40) Sto ukazuje na najpozitivniju
percepciju. Samci/samice 1 oni u vezi imaju sli¢ne percepcije s medijanima od 5,13 1 5,17.
Suprotno tome, razvedeni ispitanici pokazuju znatno nizu percepciju s medijanom od 4,37, dok
su ozenjeni/udani ispitanici na medijanu od 5,00. Vrijednosti za 25. percentil variraju, pri ¢emu
razvedeni ispitanici imaju najnizu vrijednost od 4,00, §to ukazuje na niZzu granicu percepcije.
Ostale skupine imaju vrijednosti percentila 25 izmedu 4,13 1 4,53. Gornje granice, 75.
percentili, relativno su usporedive medu svim skupinama, osim za razvedene koji imaju niZu
gornju granicu od 5,13, dok su udovci/udovice na fiksnoj granici od 5,40. P-vrijednost od 0,430
ukazuje na to da nema statisticki zna¢ajnih razlika u percepciji izmedu razli¢itih bra¢nih statusa

na razini znacajnosti od 0,05.
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Tablica 8: Usporedba informiranosti 1 percepcije o osobama oboljelim od Down sindroma

s obzirom na brac¢ni status

Bracni status p*
samac/sami udovac/udov
ca u braku | uvezi | razveden/a ica
Informiranost i Median 5,13 5,00 5,17 4,37 5,40 0,430
percepcija o Percentile 25 | 4,13 420 | 4,53 4,00 5,40
osobama oboljelim | percentile 75 | 5,67 560 | 547 5,13 5,40
od Down sindroma

Tablica 9. istrazuje kako se informiranost i percepcija o osobama s Down sindromom razlikuju

medu ispitanicima koji zZive u mjestima razlicite veli¢ine. Medijan percepcije je najvisi medu

ispitanicima koji zive u gradovima s vise od 100,000 stanovnika (5,20), ukazuju¢i malo

pozitivniju percepciju u ve¢im urbanim sredinama. Za ispitanike koji zive u gradovima srednje

veli¢ine (10,000 do 100,000 stanovnika) medijan je 5,00, dok je za one u manjim mjestima

(manje od 10,000 stanovnika) medijan nesto visi, 5,07. Vrijednosti 25. percentila variraju od

4,00 u srednjim gradovima do 4,60 u najve¢im gradovima pokazujuci §iri raspon percepcija u

manjim 1 srednjim gradovima. Gornje granice, 75. percentili, pokazuju usporedive rezultate

medu svim skupinama, s 5,40 u manjim mjestima do 5,60 u ve¢im gradovima. P-vrijednost od

0,410 ukazuje na to da nema statisti¢ki znac¢ajnih razlika u percepciji izmedu razlicitih veli¢ina

mjesta prebivaliSta na razini znacajnosti od 0,05.

Tablica 9: Usporedba informiranosti i percepcije o osobama oboljelim od Down Sindroma

s obzirom na veli¢inu mjesta prebivaliSta

Mjesto prebivalista (veli¢ina mjesta prema broju P’
stanovnika)
od 10 000 do
vise od 100 100 000 manje od 10 000
000 stanovnika stanovnika stanovnika
Informiranost 1 Median 5,20 5,00 5,07 0,410
percepcija 0 osobama | pecontije 25 4,60 4,00 4,47
oboljelim od Down | pe\entite 75 5,60 5,57 5.40
sindroma
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5. RASPRAVA

Cilj predmetnog istrazivanja bio je ispitati i usporediti informiranost i percepciju opce
populacije te studenata diplomskog studija Sestrinstva u Svetoj Nedelji o osobama oboljelim
od Down sindroma kako bi se prepoznale razlike u znanju i stavovima koje mogu utjecati na
integraciju 1 kvalitetu Zivota osoba s Down sindromom u druStvu. Prema podacima
prikupljenim u ovom istrazivanju mogudée je primijetiti varijacije u razini informiranosti i
stavovima, §to moze biti bitno za razvoj ciljanih obrazovnih programa. Istrazivanja pokazuju
da specificna obuka moze znaajno utjecati na percepciju i znanje o osobama s Down
sindromom (30). Studenti sestrinstva, koji imaju priliku za strukturiranim i specijaliziranim
obrazovanjem, mogu razviti dublje razumijevanje i empatiju prema osobama s Down
sindromom, $to je vidljivo iz razlika u odgovorima izmedu dvije skupine ispitanika u ovom
istrazivanju. Obrazovne intervencije, poput metoda zasnovanih na problemima, pokazale su se
ucinkovite u poboljSanju percepcija i stava prema sigurnosti bolesnika (31). Sli¢ni obrazovni
pristupi mogu se primijeniti i na podrucje Down sindroma, $to bi moglo rezultirati poboljSanjem
integracije 1 podrske za ove osobe u drustvu. Rezultati ovog istrazivanja upucuju na potrebu za
razvojem 1 implementacijom specificnih obrazovnih programa koji ciljaju na povecanje znanja
1 razumijevanja Down sindroma kako u op¢oj populaciji, tako i medu studentima sestrinstva.
Takvi programi trebali bi ukljuciti kako teorijsku tako i prakticnu komponentu, s posebnim
naglaskom na razbijanje predrasuda i promicanje inkluzivnosti (32). Ovo istraZivanje takoder
ukazuje na znacajan utjecaj medija 1 drustvenih mreza na izgradnju percepcija o osobama s
Down sindromom. Edukativni sadrZaji i kampanje na drustvenim mreZama mogu biti vaZni u

obrazovanju javnosti i promicanju pozitivnih stavova (31).

U ovom istrazivanju dobna struktura ispitanika varira od 19 do 61 godine s prosjecnom dobi od
32,42 godine i standardnom devijacijom od 7,689. Ovaj Siroki raspon dobi pruza znacajan okvir
za razumijevanje kako razli¢ite dobne skupine mogu percipirati osobe s Down sindromom.
Dobna struktura ispitanika u predmetnom istraZivanju pokazuje znafajne implikacije za
percepcije 1 stavove prema osobama s Down sindromom. IstraZivanja navode da starije osobe
mogu imati manje pozitivne stavove prema osobama s Down sindromom u usporedbi s mladim
osobama, Sto moze biti rezultat manje izlozenosti inkluzivnim obrazovnim programima i
socijalnim promjenama koje promicu prihvacanje razliCitosti (33). Vazno je razvijati programe
osvjeStavanja koji ciljaju sve dobne skupine kako bi se unaprijedila inkluzija i podrska za osobe
s Down sindromom.
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Vecina ispitanika vjeruje da osobe s Down sindromom mogu biti neovisni ¢lanovi drustva.
Osobe s Down sindromom nastavljaju uciti i razvijati funkcionalne vjestine tijekom cijelog
zivota, §to potvrduje moguénost za postizanje vece samostalnosti (34). Rezultati ukazuju da
postoji znacajan broj ljudi koji se osjecaju nedovoljno informirani o izazovima s kojima se
suocavaju osobe s Down sindromom. Ovo je podrucje gdje edukacija moze imati znacajnu
ulogu jer bolje razumijevanje moze voditi k povecanju podrske i integraciji u drustvo. Velika
vecéina ispitanika podrzava ideju da osobe s Down sindromom trebaju imati iste obrazovne
mogucnosti kao 1 ostali. Ovo je uskladeno s trenutnim pokretima 1 istrazivanjem koje naglasava
vaznost pristupa inkluzivnom obrazovanju za osobe s intelektualnim teSkocama, $to je kljucno
za njihov razvoj 1 socijalnu integraciju (35). Vecina ispitanika izrazila je ugodnost prilikom
interakcije s osobama s Down sindromom, §to je pozitivan znak prema drustvenoj inkluziji i
prihvacanju razlicitosti. Ispitanici su podijeljeni u pogledu uloge medija u promjeni percepcije
o osobama s Down sindromom. S obzirom na to da mediji imaju utjecaj na oblikovanje javnog
misljenja, postoji potreba za detaljnijim i pozitivnijim prikazivanjem osoba s Down sindromom

kako bi se potaknulo razumijevanje i smanjile stigme.

Predmetno istrazivanje jasno ukazuje na Siroku podrsku integraciji osoba s Down sindromom
u drustvo, s naglaskom na potrebu za veCom empatijom i1 razumijevanjem. Velika vecina
ispitanika prepoznaje postojanje stigme koja utjeCe na kvalitetu zivota osoba s Down
sindromom 1 izraZava interes za sudjelovanje u aktivnostima koje promicu svijest o Down
sindromu. Osim toga, snazna podrska ukljucivanju osoba s Down sindromom u medijski
sadrzaj odrazava rastuce prihvacanje i integraciju u Sirem druStvenom okviru. Kvaliteta odnosa
izmedu nastavnika 1 u€itelja podrske bitno utjece na u€inkovitost obrazovnog sustava i kvalitetu

obrazovanja koju u€enici primaju (36).

Provedeno istrazivanje pokazuje Siroku podrSku za vecu drustvenu integraciju osoba s Down
sindromom, priznavanje vaznosti ve¢e podrSke za obitelji, boljeg pristupa zapoSljavanju,
specijalizirane obrazovne podrske i proaktivnijeg angazmana javnih institucija u promicanju
prava osoba s Down sindromom. Rezultati pokazuju da mnogi vjeruju kako drustvene mreze
mogu imati klju¢nu ulogu u edukaciji javnosti o Down sindromu, §to je u skladu s trenutnim
globalnim trendovima gdje drustvene mreZze sluze kao platforme za Sirenje svijesti 1 zagovaranje
prava. Kao Sto je istaknuto na World Down Syndrome Day, druStvene mreze omogucuju
globalnu suradnju i razmjenu ideja pruzajuci priliku da se glasovi osoba s Down sindromom

cuju (37).
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Prosjecna ocjena informiranosti i percepcije o osobama oboljelim od Down sindroma medu
ispitanicima iznosi 4.83, s relativno niskom standardnom devijacijom od 0.928, $to ukazuje na
konzistentne odgovore medu sudionicima. Raspon ocjena od 2 do 6 ukazuje na varijacije u
razini informiranosti medu ispitanicima. Opca populacija Cesto pokazuje osrednju razinu
informiranosti o Down sindromu, s velikim varijacijama ovisno o izvorima informacija i
osobnom iskustvu s osobama s Down sindromom (38). Ovo je u skladu s rezultatima
predmetnog istrazivanja koje pokazuje raspon ocjena od 2 do 6. Istrazivanje koje su proveli
Cuskelly 1 sur. pokazalo je da su percepcije neovisnosti i mogucnosti integracije osoba s Down
sindromom cesto povezane s razinom obrazovanja i izravnim kontaktom s osobama s Down
sindromom (39). Studenti sestrinstva, zbog svoje edukacije, mogu imati pozitivniju percepciju
neovisnosti 1 moguénosti integracije osoba s Down sindromom. Istrazivanje koje su proveli
Scior i sur. naglasava znacajan utjecaj medija na percepciju osoba s intelektualnim teSko¢ama
ukljucujuéi Down sindrom. Negativni ili senzacionalisticki prikazi u medijima mogu doprinijeti
stereotipima i predrasudama, dok pozitivne price i kampanje podizanja svijesti mogu poboljsati
percepciju i informiranost (40). PodrSka obiteljima i integracija u obrazovni sustav i trziste rada
bitni su za poboljSanje kvalitete zivota osoba s Down sindromom (38). Obje skupine ispitanika
u predmetnom istraZivanju prepoznaju potrebu za ve¢om podrskom, ali studenti sestrinstva

pokazuju vecu svijest o specifiénim potrebama.

Medijan ocjene informiranosti i percepcije o osobama oboljelim od Down sindroma najvisi je
medu ispitanicima koji nisu Zeljeli odgovoriti na pitanje o spolu (5,27), dok Zene imaju medijan
od 5,13, a muskarci 4,87. Ovi rezultati pokazuju da su Zene 1 ispitanici koji ne zele otkriti svoj
spol bolje informirani ili imaju pozitivniju percepciju u odnosu na muskarce. Vrijednost p
(p=0,250) ukazuje da razlike u informiranosti 1 percepciji medu razli¢itim spolovima nisu
statistiCcki znacajne. Ovo znaci da se, unato¢ uocenim razlikama u medijanima, ne moze
zakljuciti da spol znacajno utjece na informiranost i percepciju o osobama oboljelim od Down
sindroma u uzorku istrazivanja. Prema istrazivanju koje su proveli Cuskelly i sur. spol moze
utjecati na percepciju osoba s invaliditetom, ali rezultati se mogu razlikovati ovisno o kulturnom

okviru i razini obrazovanja (38).

Percentil 25 (donji kvartil) pokazuje da ispitanici s osnovnoSkolskim obrazovanjem (4,20)
imaju nesto vecu informiranost od onih sa srednjoskolskim obrazovanjem (4,00). Ispitanici s
viSom stru¢nom spremom (4,57) i visokom stru¢nom spremom (4,53) pokazuju vecu
informiranost od onih sa srednjoSkolskim obrazovanjem. Percentil 75 (gornji kvartil) pokazuje

da ispitanici s osnovnoskolskim obrazovanjem (6,00) imaju najvecu ocjenu u gornjem kvartilu,
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Sto pokazuje veci raspon u percepciji i informiranosti. Ispitanici sa srednjoskolskim
obrazovanjem (5,67), viSom stru¢nom spremom (5,47) i visokom stru¢nom spremom (5,53)
imaju slicne gornje kvartile. Vrijednost p (p=0,975) ukazuje da razlike u informiranosti i
percepciji medu razliitim razinama obrazovanja nisu statisticki znacajne. Unato¢ uocenim
razlikama u kvartilima ne moze se zakljuciti da razina obrazovanja znacajno utjeCe na
informiranost i percepciju o osobama oboljelim od Down sindroma u uzorku istrazivanja.
Gilmore, L., Campbell, J., i Cuskelly, M. istrazivali su utjecaj obrazovanja na stavove prema
osobama s intelektualnim teSko¢ama 1 zakljucili da viSe obrazovanje moze doprinijeti boljoj
informiranosti, ali u€inci nisu uvijek statisticki znacajni (37). Scior je u svojoj sistematskoj
reviziji o javnoj percepciji intelektualnih teSkoca ukazao na to da obrazovanje moze imati
znacajnu ulogu u razvijanju stavova, ali naglaSava potrebu za kvalitetnim i inkluzivnim

obrazovnim programima (39).

Medijan ocjene informiranosti i percepcije o osobama oboljelim od Down sindroma najvisi je
medu udovcima/udovicama (5,40), dok razvedeni ispitanici imaju najnizi medijan (4,37).
Ispitanici koji su samci (5,13), u vezi (5,17) ili u braku (5,00) imaju sli¢ne medijane. Vrijednost
p (p=0,430) ukazuje da razlike u informiranosti i percepciji medu razli¢itim bracnim statusima
nisu statisticki znacajne. Ovo znaci da se, unato¢ uocenim razlikama u medijanima, ne moze
zakljuciti da brac¢ni status znacajno utjece na informiranost i percepciju o osobama oboljelim
od Down sindroma u uzorku istrazivanja. Stigma i stereotipi mogu znacajno oblikovati
percepciju i informiranost o osobama s Down sindromom. Udovci/udovice koji su mozda prosli
kroz gubitak supruznika mogu razviti dublje empatijske stavove, Sto moze objasniti njihovu
vecu informiranost 1 pozitivnu percepciju. Takoder, razvedeni ispitanici, koji mogu prolaziti
kroz osobne izazove, mogu pokazivati niZu razinu informiranosti i percepcije zbog razlicitih
prioriteta i stresa povezanog s njihovim osobnim zivotnim situacijama (40). Drugi ¢imbenici,
poput osobnog iskustva i1 kontakta s osobama s Down sindromom, vazniji su u oblikovanju

stavova nego sam bracni status (39).

Percentil 25 (donji kvartil) pokazuje da ispitanici iz mjesta s vise od 100 000 stanovnika (4,60)
imaju nesto vecu informiranost od onih iz manjih mjesta (od 10 000 do 100 000 stanovnika:
4,00; manje od 10 000 stanovnika: 4,47). Percentil 75 (gornji kvartil) pokazuje slicne vrijednosti
medu svim skupinama (vise od 100 000 stanovnika: 5,60; od 10 000 do 100 000 stanovnika:
5,57; manje od 10 000 stanovnika: 5,40). Vrijednost p (p=0,410) ukazuje da razlike u
informiranosti 1 percepciji medu razli¢itim veliC¢inama mjesta prebivaliSta nisu statisticki

znacajne. Unato¢ uocenim razlikama u kvartilima ne moze se zakljuciti da veliCina mjesta
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prebivaliSta znacajno utjeCe na informiranost i percepciju o osobama oboljelim od Down
sindroma u uzorku istrazivanja. Veéa mjesta Cesto imaju bolje resurse i edukacijske programe
koji mogu povecati informiranost i pozitivne stavove prema osobama s Down sindromom (39).
Medutim, unato¢ ovim resursima, rezultati pokazuju da nema znacajnih razlika medu
skupinama, S§to moze ukazivati na to da i manja mjesta mogu imati ucinkovite nacine za
edukaciju i informiranje javnosti. Istrazivanje koje proucava utjecaj razli¢itih demografskih
¢imbenika na percepciju osoba s invaliditetom pokazuje da socijalna kohezija i zajednicki
resursi u manjim zajednicama mogu dovesti do visokih razina informiranosti i pozitivnih
stavova, slicno kao u ve¢im urbanim sredinama. Ovo moZe objasniti sli€ne rezultate u

informiranosti i percepciji medu ispitanicima iz razli€itih veli¢ina mjesta prebivalista (41).
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6. ZAKLJUCAK

Glavni cilj istrazivanja bio je ispitati i usporediti informiranost i percepciju opce populacije te
studenata diplomskog studija Sestrinstva u Svetoj Nedelji o osobama oboljelim od Down
sindroma kako bi se prepoznale razlike u znanju 1 stavovima koje mogu utjecati na integraciju
1 kvalitetu Zivota osoba s Down sindromom u drustvu. Specificni ciljevi ukljucivali su
istrazivanje informiranosti o fizickim i kognitivnim izazovima, percepciju neovisnosti i

integracije, utjecaj medija i druStvenih mreza te stavove o potrebi za ve¢om podrskom.

e Razina informiranosti: Opca populacija 1 studenti sestrinstva pokazuju sli¢nu razinu
informiranosti o fizickim 1 kognitivnim izazovima s kojima se suocavaju osobe s Down
sindromom. Prosjecna ocjena informiranosti bila je relativno visoka, §to ukazuje na
dobru razinu svjesnosti o tim izazovima medu ispitanicima.

e Percepcija neovisnosti i1 integracije: Vecina ispitanika vjeruje da osobe s Down
sindromom mogu biti neovisni ¢lanovi drustva i da drustvo treba uloziti viSe napora u
njihovu integraciju. Ovo se posebno odnosi na studente sestrinstva koji su pokazali
nesto pozitivnije stavove u usporedbi s opom populacijom.

e Utjecaj medija i druStvenih mreza: Mediji 1 druStvene mreZe prepoznati su kao vazni
¢imbenici u oblikovanju percepcije o osobama s Down sindromom. Ispitanici su izrazili
stav da mediji pozitivno doprinose promjeni percepcije, dok su druStvene mreze
prepoznate kao klju¢ne za edukaciju javnosti.

e PodrSka obiteljima i integracija u obrazovni sustav i trZiste rada: Ispitanici su prepoznali
potrebu za ve¢om podrSkom obiteljima s djecom s Down sindromom, uklju¢ujuci bol;ji
pristup zaposljavanju i specijaliziranu podrsku u obrazovnom sustavu. Ovo se posebno
odnosi na studente sestrinstva koji su bili svjesniji specificnih potreba ovih obitelji.

Ovi zakljucéei ukazuju na vaznost neprekidne edukacije 1 podizanja svijesti o osobama s Down
sindromom kako medu opéom populacijom, tako 1 medu budu¢im zdravstvenim djelatnicima.
Poseban naglasak treba staviti na ulogu medija i drustvenih mreza u oblikovanju percepcije te
na potrebu za sveobuhvatnom podrskom obiteljima i integracijom osoba s Down sindromom u
sve znacajke drustva. Multidisciplinarni pristup, ukljucujuéi suradnju izmedu zdravstvenih
djelatnika, edukatora, medijskih stru¢njaka i zajednice, moze znacajno doprinijeti poboljSanju

kvalitete zivota osoba s Down sindromom.
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SAZETAK

7. SAZETAK

Cilj istrazivanja: Cilj je istrazivanja ispitati informiranost i percepciju opée populacije i
studenata sestrinstva u Svetoj Nedelji o osobama s Down sindromom kako bi se prepoznale

razlike koje mogu utjecati na njihovu integraciju i kvalitetu zivota.
Nacrt studije: Komparativna studija.

Ispitanici i metode: Istrazivanje je provedeno od 14. ozujka do 4. travnja 2024. obuhvacajuci
op¢u populaciju Zagrebacke zupanije i studente sestrinstva iz Svete Nedelje bez posebnih
kriterija za selekciju. Podaci su prikupljeni anonimnim upitnikom putem digitalnih kanala
ukljucujuéi sociodemografske podatke, informiranost i percepciju o osobama s Down
sindromom. Obrada je provedena koriStenjem frekvencija, aritmeticke sredine, standardne
devijacije, medijana i interkvartilnog raspona, uz Mann-Whitney U i1 Kruskal-Wallis test u
SPSS-u. Istrazivanje je provedeno uz informirani pristanak, dobrovoljno sudjelovanje i visoku

povjerljivost podataka, bez potrebe za odobrenjem Etickog povjerenstva.

Rezultati: Istrazivanje provedeno medu 156 ispitanika pokazuje visoku razinu informiranosti 1
pozitivhe stavove prema osobama s Down sindromom. Vecina su ispitanika Zene s viSom
struénom spremom, prosjecne dobi od 32 godine, koje zive u srednje velikim gradovima. Preko
75 % ispitanika vidi osobe s Down sindromom kao neovisne ¢lanove drustva i podrZava njihovu
vecu integraciju, jednake obrazovne mogucnosti i vecu drustvenu podrSku obiteljima. Takoder,
85,5 % osjeca se ugodno u interakciji s njima, dok oko 70 % isti¢e vaznost druStvenih mreza u
promicanju svijesti o Down sindromu. Ukupna prosjecna ocjena informiranosti je 4,83, bez

znacajnih razlika medu skupinama.

Zakljudak: IstraZivanje je pokazalo sli¢nu razinu informiranosti medu opéom populacijom i
studentima sestrinstva o izazovima s Down sindromom, uz prepoznavanje vaznosti medija i
druStvenih mreza u oblikovanju percepcije. Studenti su istaknuli vecu potrebu za podrskom

obiteljima, boljim pristupom zaposljavanju 1 specijaliziranom podrskom u obrazovnom sustavu.

Kljucéne rijeci: Down sindrom; informiranost; integracija; percepcija; studenti sestrinstva
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8. SUMMARY

Information and perception of the general population about people with Down
syndrome

Objectives: The aim of the study is to investigate the awareness and perceptions of the general
population and nursing students in Sveta Nedelja regarding people with Down syndrome in

order to identify differences that may affect their integration and quality of life.
Study design: Comparative study.

Respondents and methods: The study was conducted from March 14 to April 4, 2024,
including the general population of Zagreb County and nursing students from Sveta Nedelja
without specific selection criteria. The data was collected through an anonymous questionnaire
distributed via digital channels and included socio-demographic data, awareness and perception
of people with Down syndrome. Analysis was performed using frequencies, arithmetic mean,
standard deviation, median and interquartile range, with Mann-Whitney U and Kruskal-Wallis
tests in SPSS. The research was conducted with informed consent, voluntary participation and

confidentiality of the data, without the need for ethics committee approval.

Results: The survey of 156 respondents shows a high level of awareness and a positive attitude
towards people with Down syndrome. The majority of participants are women with higher
education and an average age of 32, living in medium-sized cities. More than 75 % of
respondents see people with Down syndrome as independent members of society and are in
favour of their greater integration, equal educational opportunities and more social support for
their families. In addition, 85.5 % feel comfortable interacting with them, while around 70 %
emphasise the importance of social media in promoting Down syndrome awareness. The

average overall score for awareness is 4.83, with no significant differences between groups.

Conclusion: The research found that the general population and nursing students were similarly
aware of the challenges of Down syndrome, acknowledging the importance of the media and
social networks in raising awareness. Students emphasized the greater need for family support,

better access to the job market and specific support in the education system.

Key words: awareness; Down syndrome; inclusion; nursing students; perception
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