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1 UVODNI DEL

1.1 POVZETEK

Nasa raziskovalna naloga govori o Zivljenju oseb, ki imajo Downov sindrom in znacilnosti
Downovega sindroma. Naloga je razdeljena na teoreti¢ni in empiri¢ni del.

V teoreti¢nem delu so na kratko predstavljeni razli¢ni tipi Downovega sindroma in znacilnosti
otrok oziroma ljudi, ki imajo ta sindrom. Opisani so tudi razli¢ni pregledi in preiskave, ki jih
lahko oziroma mora opraviti nosecnica, ker samo na tak nacin lahko pravocasno odkrijemo
nepravilnosti v razvoju ploda. Na koncu teoreti¢nega dela pa so predstavljene raziskave, ki so
jih izvedli v Sloveniji in v Angliji na podrocju otrok z Downovim sindromom.

V empiricnem delu so predstavljeni nasi rezultati, ki smo jih dobili s pomocjo anketnega
vprasalnika. Izbrali smo si dve ciljni skupini.

Prva skupina so bili dijaki prvih in ¢etrtih letnikov Srednje zdravstvene Sole Celje in Srednje
ekonomske $ole Celje. Zeleli smo ugotoviti, koliko $olski sistem da dijakom informacij o
Downovem sindromu.

Druga skupina pa so bili starsi, ki imajo otroka z Downovim sindromom. Pri njih smo med
drugim Zeleli ugotoviti, ali jim je zdravstveno osebje dalo informacijo, da lahko rodijo otroka
z Downovim sindromom.

Na koncu empiricnega dela smo dodali Se dva intervjuja. Pogovarjali smo se z mamo, ki ima
otroka z Downovim sindromom in Solsko pedagoginjo, ki se v svoji sluzbi sre€uje z otroki, ki
imajo Downov sindrom.
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1.2 UVOD

Nihée in ni¢ na svetu nas ne more prepric¢ati, da nas novorojenéek ne bo popoln. Med
nosecnostjo vecina bodicih starSev goji pricakovanja in sanje o novorojencku. Kaj pa se zgodi,
ko se jim rodi otrok z Downovim sindromom? Se njihove sanje in vsa pricakovanje zrusijo?
Starsi so Sokirani in zmedeni; njim najtezji ¢as pa je po otrokovem rojstvu.

Downov sindrom je prirojeno stanje, ki prizadene enega novorojencka na priblizno 800
rojstev. Lahko doleti kogarkoli. Pojavlja se v vseh drzavah sveta, med vsemi rasami in
socialnimi sloji. Dojencki in otroci z Downovim sindromom prebolijo vec otroski bolezni kot
njihovi vrstniki. Ze skoraj 40 odstotkov dojen¢kov z Downovim sindromom se rodi s prirojeno
sréno okvaro. Pojavijo se lahko tudi motnje, kot so naglusnost ali gluhota in tezave z vidom.
V dobi odrascanje pa so vefinoma zdravi in imajo podobno zdravstveno stanje kot ostali
ljudje.

Ce pogledamo v preteklost. Neko¢ te otroke sploh niso vklju€evali v izobraZevanje, sedaj pa
imamo v Sloveniji osnovne Sole s prilagojenim programom. Vedeti pa moramo, da ni vsak
otrok z Downovim sindromom pripravljen na izobraZevanje ter da vsakodnevni spodrsljaj in
neprimerno visoka pricakovanja slabo vplivajo na njegovo pocutje in samopodobo. V tem
krutem svetu lahko opazimo marsikaj; od posiljevanja, ubijanja, zlorabe in vsega drugega. To
se dogaja tudi njim. Vecina zlorab se pojavlja pri ljudeh z Downovim sindromom.

V tej raziskovalni nalogi Zelimo bodoéim starSem in starSem, ki imajo otroka z Downovim
sindromom, povedati, da se lahko njihov otrok rodi malo drugacen od ostalih, pa vendar
enak kot vsi ostali otroci, in Se vedno je to njihov otrok. Poskusali bomo prikazati Downov
sindrom drugace.
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1.3 NAMEN IN CILJI RAZISKAVE

Namen nase raziskovalne naloge je bil ugotoviti, koliko so dijaki pouceni o Downovem
sindromu in kaksno imajo nasploh stalis¢e do teh oseb.

Namen je bil tudi ugotoviti, ali so starsi bili pouc¢eni o Downovem sindromu in kje so pridobili
najvec informacij, preden so rodili otroka s to motnjo.

Zavedamo se, da so ljudje z Downovim sindromom v veliki meri odvisni od starsev in drugih,
s katerimi se srecujejo, vendar kljub temu naj ta raziskovalna naloga da bododim bralcem

veliko navdiha in poguma, ko se bodo sre€evali z ljudmi z motnjami v telesnem in dusevnem

razvoju.

1.4 HIPOTEZE RAZISKOVALNE NALOGE

Preden smo analizirali izpolnjene ankete, smo si postavili naslednje hipoteze.

1. Hipoteza: Dijaki bodo v veC kot 80 odstotkih vedeli, da bi ¢loveka z Downovim sindromom
prepoznali po zunanjem videzu.

2. Hipoteza: Dijaki zdravstvene Sole pridobijo vec informacij o Downovem sindromu v Soli
kot dijaki ekonomske Sole.

3. Hipoteza: Dijaki zdravstvene Sole bi v veC kot 20 odstotkih opravljali prostovoljno delo z
ljludmi, ki imajo Downov sindrom, kot dijaki ekonomske 3ole.

4. Hipoteza: Vec kot 50 odstotkov starSev je imelo pred nosec¢nostjo oziroma v casu
noseénost pogovor z zdravstvenim osebjem o moznosti tveganja za Downov sindrom.

5. Hipoteza: Vec kot 80 odstotkov starSev je osveséenih, da lahko po 35 letu starosti opravijo
brezplacen presejalni test.
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1.5 METODE DELA

Za raziskovalno nalogo smo uporabili:
* metodo anketnega vprasalnika in

* intervju.

Nase delo je potekalo takole:
a) najprej smo si izbrali ciljni skupini ljudi, ki smo jih Zeleli anketirati;
b) sestavili smo anketo za dijake s petnajstimi vprasanji in anketo za starSe otrok z
Downovim sindromom s sedemnajstimi vprasanji;
c) zbrane podatke smo analizirali, jih obdelali in interpretirali;
d) nato smo preucili literaturo iz razli¢nih virov za podlago teoreticnemu delu.
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2 TEORETICNI DEL

2.1 DOWNOV SINDROM

Downov sindrom ali mongoloidnost je kromosomska napaka, katere posledica je dusevna
zaostalost in Stevilne telesne spremembe ter napake. Je pogosta napaka, do katere pride ob
nastanku spolnih celic ali prvi delitvi oplojenega jajCeca. Stanje povzroca $e en dodaten
kromosom, torej 21., ki ga imajo osebe v vseh celicah razen v spolnih in rdecih krvni¢kah. Ta
kromosomska napaka daje osebam drugacne zunanje poteze ter druga¢no dusevno stanje.
Stanje, ko se pojavi dodaten kromosom in ima oseba torej tri enake kromosome, imenujejo
trisomija. Pri Downovem sindromu gre za trisomijo 21.

Downov sindrom je leta 1866 prvi podrobno opisal angleski zdravnik John Langdon Down.
Gre za prirojeno stanje, ki naklju¢no prizadene enega od okoli 660 novorojenckov . Prizadene
lahko vsakega otroka ne glede na to, od kod prihaja in kakSnega spola je. Najveckrat je mati
stara vec kot 35 let in v Sloveniji se jih na leto rodi priblizno 20 do 24 otrok.

Zdravnik lahko ugotovi, ali bo otrok imel Downow sindrom Ze v nosecnosti. Mati se odloca
med abortusom ali ¢e Zeli, lahko otroka obdrzi . Ce ima mati malo alfafetoproteina v krvi,
obstaja velika mozZnost za Downow sindrom. Ob teh ugotovitvah se zdravnik odlo¢i za
amniocentezo in odvzem vzorca plodovnice za preiskave, s katerimi potrdi diagnozo. To vse
odkrije z ultrazvocno preiskavo. (2)

2.2 KAJ POVZROCA DOWNOV SINDROM PRI
OTROKU?

Telo je zgrajeno iz tisoc celic. Te celice pa lahko razdelimo v vec vrst:
e koZne celice,
* krvne celice,
e Ziv¢ne celice itd.

Celice se med seboj zdruzujejo in tako nastanejo razlicni deli telesa — kosti, srce, jetra,
ledvice in tako dalje. Vsi ti deli delujejo v zdravem telesu.

V celici najdemo tudi kromosome. Naloga kromosomov je, da nacrte, ki nadzirajo in
nadrtujejo razvoj, prenasajo od generacije na generacijo, iz celice na celico. Ce se zgodi
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nekaj, da ta nacrt spremeni, kot na primer dodaten kromosom v celici, potem bo ¢lovek, ki se

razvije iz takSnega nacrta, drugacen. (3)

2.2.1 KROMOSOMI

Vsaka celica je zgrajena iz dveh delov — iz jedra in citoplazme. Jedro je kot nekaksen center v
celici. V njem najdemo kromosome. Beseda kromosom pa izhaja iz grs¢ine (kromo — barva,
soma — telo). Ime so kromosomi dobili zato, ker jih v doloc¢enih fazah delitve celic lahko
obarvamo in jih lahko opazujemo z mikroskopom. Kromosomi izgledajo kot majhne nitke.

Vsaka Zivalska vrsta ima svoj genetski zapis, ki ga prenasa samo za to vrsto znacilen niz
kromosomov. Velikost in Stevilo kromosomov se razlikuje od vrste. Tako ima na primer
musica samo Stiri orjaske kromosome, ¢lovek pa jih ima 46 in to razli¢nih velikosti. To je tudi
eden izmed razlogov, zakaj ni mogoce razmnozevanje med razliénimi vrstami.

Cloveske kromosome ima samo ¢loveska vrsta in prenasajo naért za nove ljudi iz generacije v
generacijo. V ¢loveskem telesu ni mogoce najti ¢loveSkega kromosoma, ki ne bi bil znacilen
za Clovekovo vrsto.

Genetski zapis vsakega posameznega Cloveka je edinstven in enkraten, ter nam omogoca
individualnost. Sestavljen pa je iz kromosomov oceta in matere. (3)

2.2.1.1 NORMALEN NIZ KROMOSOMOV ALI KARIOTIP

Pri ¢loveku najdemo 46 kromosomov. Teh 46 kromosomov je sestavljenih iz 22 skladnih
parov kromosomov (avtosomi) in dveh spolnih kromosomov. Spolna kromosoma dolocata,
ali bo otrok moskega ali Zenskega spola. Spodaj lahko vidimo (slika 1) normalen kariotip
Zenskega spola in spolna kromosoma XX. Na naslednji sliki (slika 2) pa vidimo kariotip
moskega spola in spolna kromosoma sta XY. znanstveniki so oznacili pare kromosomov od 1
do 22 (glede na njihovo dolzino in velikost) in jih razdelili v skupine od A do G. (3)
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Bolnisnica St. Mary, oddelek za medicinsko genetiko, Analiza kariotipa
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Slika 1: Normalen kariotip Zenskega spola in spola XX
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Slika 2: Kariotip moskega spola in spolna kromosoma sta XY
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2.2.1.2 DODATEN KROMOSOM V CELICI

Vcasih se lahko zgodi, da se kromosomi ne locijo, ampak ostanejo skupaj, kot da so
"zlepljeni"; to imenujemo nerazdvajanje, ker se kromosoma ni uspelo lociti.

(a) Dodatni kromosom nastane v jajéecu. (b) Dodatni kromosom nastane v spermiju.
To se zgodi v 75-80% primerov. To se zgodi v 20-25% primerov.
Jajéna Spermij
celica ima
23 S? 2
kromosomov kromosomov

jajéece
47 kromosomov

DRUGA DELITEV

Slika 3: Dodatni kromosom, ki lahko nastane v jajcecu ali v spermiju.

Zgoraj vidimo (slika 3), da lahko trisomija 21 nastane na dva nacina. Prvi nacin je, da je
dodatni kromosom 21 v jajéecu, v drugem primeru pa, da je dodatni kromosom 21 v
spermiju.

Tako ima celica s 47 kromosomi tri enake kromosome, dva, ki se nista uspela lociti, in
tretjega, ki se je pridruzil iz druge spolne celice. To imenujemo trisomija 21 (tri pomeni "tri",
soma pa "telo"). (3)
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2.3 TRISOMIJA 21

Trisomija se pojavi, ¢e ima Clovek tri kromosome 21, namesto dveh. Taksni ljudje imajo
posebne umske in telesne znacilnosti, ki jih imenujemo Downov sindrom.

Posebnosti umskega razvoja in znacilne telesne spremembe povzroéijo geni na dodatnem
kromosomu 21. Kromosom 21 ni tuj ali spremenjen kromosom, je normalen kromosom, ki ga
lahko otrok dobi le od matere ali oCeta.

N I
R R KRR

o 80 4 «d 25 8}

o »
x 44 h -
as £X ﬂ ‘ 1n—22
19 — 20 : tid
3 SPOLNI G

Slika 4: Kromosom 21 pri decku z Downovim sindromom

Pri otrocih z Downovim sindromom lahko zlahka opazimo podobnosti z drugimi druZinskimi
¢lani, saj ta otrok podeduje druzinski genetski zapis. Starsi velikokrat ugotovijo, kako so ti
otroci podobni bratom ali sestram. Seveda pa med njimi obstajajo tudi velike razlike, ampak
pomembno je, da se otroci z Downovim sindromom ne razlikujejo Se bolj od drugih otrok, saj
dodatni kromosom 21 zmesa ves nacrtovani razvoj. (3)
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2.4 VRSTE DOWNOVEGA SINDROMA

Obstajajo trije razli¢ni kariotipi, ki so povezani z Downovim sindromom:
- prosta trisomija 21,
- mozaicizem,
- translokacije.

2.4.1 PROSTA TRISOMIJA 21

Prosto trisomijo 21 imenujemo takrat, kadar je v jajcecu, spermiju ali med prvo delitvijo
prisoten dodaten kromosom 21 in bo verjetno vsaka novonastala celica imela 47
kromosomov, od tega tri enake (bo trisomicna). V 90-95 % je prosta trisomija 21 vzrok za
Downov sindrom.

2.4.2 MOZAICNA TRISOMIJA 21

Ta se pojavi v primeru, ko ima ¢lovek v telesu dve vrsti celic — normalne in trisomi¢ne, ki
nastanejo, ko se 21. kromosomski par med delitvijo ne loci ali ¢e se dodatni kromosom v
trisomi¢nem jajcecu izgubi med celi¢no delitvijo. Mozai¢na trisomija 21 je redka. Raziskave
kaZejo, da je priblizno 2-5 primerov te trisomije med 100 primeri Downovega sindroma.

2.4.3 TRANSLOKACISKA TRISOMUA 21

Pri treh do petih primerih Downovega sindroma od 100 se zgodi, da nimajo treh
kromosomov 21, ampak se namesto tega del 21. kromosoma prilepi na drug kromosom
(najpogosteje na kromosom 13, 14 ali 15) in to imenujemo translokacija (dodatni kromosom
spremeni lokacijo). Priblizno tretjina vseh translokacijskih trisomij pa je podedovanih. (3)
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2.5 VZROKI ZA DOWNOV SINDROM

Povzroci ga kromosomska napaka, toda ta podatek ne pove, zakaj se je ta napaka pojavila. V
nekaterih drzavah se pogosteje pojavi Downow sindrom, zato nekateri trdijo, da je sindrom
odvisen od rase, starosti, bolezni starSev. V Sestdesetih letih Se niso poznali kromosomskega
vzroka, zato so imeli druge teorije, ki so pretresale vse starse.

2.5.1 DEDNOST

Velika vec¢ina Downovega sindroma ni podedovana. Samo eden od stotih primerov nam kaze,
da je otrok dobil to bolezen od oéeta oziroma matere in v tem primeru je otrok imel kariotip
traslokacijske trisomije 21 (podedovana je le 1/3). Oce oziroma mati sta umsko in telesno
povsem uravnovesena in je prenasalec genetsko uravnotezene translomacije kromosoma. To
pomeni, da ima dva kromosoma po 21 in da sta ta dva prilepljena drug na drugega ter imata
skupaj 45 kromosomov. Tak ¢lovek ima nenavaden kariotip in je povsem normalen. Ce se to
prenese v spermije oziroma jajcece bo oplojeno jajcece vsebovalo 21 kromosomov ter
translocirani kromosom in posledica tega je Downow sindrom. StarSi kasneje opravijo
kromosomsko preiskavo, da ugotovijo, ¢e so to povzrocitelji.

Vecje mozZnosti imajo tiste druZine, pri katerih se je Ze prej v sorodstvu rodil otrok z
Downovim sindromom. Ko so na teh druzZinah opravili raziskave, so ugotovili translokacijo. V
vecini primerov pa so odkrili prosto trisomijo 21 , ki je niso mogli razloziti s kariotipom
starSev. Nimajo druge obrazloZitve, razen te, da morda obstaja gensko nagnjenje k temu, ker
se kromosomski par ne more lociti. Drugi vzrok je mozaicizem. Mnogi imamo nekaj
trisomiénih celic, ki se jih sploh ne zavedamo. Ce jih imamo v spermiju ali jaj¢ecu, lahko pride
do trisomije.

Verjetnost, da se bo tudi drugi otrok rodil s Downovnim sindromom, je zelo majhna, 1:100,
je pa verjetna. Spreminja se s starostjo starSev, zato nekateri uporabljajo starost starSev kot
izraCun verjetnosti za Downov sindrom. Pri starSih, ki so mlajsi od 35 let, se verjetnost
zmanijsuje. (3)
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2.6 POGOSTOST DOWNOVEGA SINDROMA

2.6.1 POGOSTOST POJAVA TRISOMIJE 21 PRI SPOCETIU

Nekatere raziskave kazejo, da se primer trisomije 21 pojavi na priblizno 200 spocetij. Druge
pa, da se spontano splavi 60-75% zarodkov, ki so imeli trisomijo Ze pri spocetju.

2.6.2 POGOSTOST ROIJSTVA OTROKA Z DOWNOVIM
SINDROMOM

V raziskavah so se nasli razliéni podatki, npr., da se po en primer na 520 otrok rodi z
Downovim sindromom, da se rodi po eden na 1000 primerov ali pa, da se na vsakih 600-700
rojstev rodi po en tak otrok. NiZji odstotek, en primer na 900 rojstev, se najde v novejsih
Studijah iz razvitih dezel, kjer tudi upada rojstvo pri starejSih mamicah. Diagnozo na osnovi
fizicnih znacCilnostih v prvih dneh Zivljenja se lahko doloci pri priblizno 85-95% primerov. Zelo
majhen pa je procent primerov, ki jih spregledajo Sele kasneje.

2.6.3 RAZSIRJENOST DOWNOVEGA SINDROMA

Razsirjenost se lahko spreminja s starostjo, ¢e se Zivljenjska doba ljudi z Downovim sindrom
razlikuje od povprecne. Podatek, ki temelji na Studijah iz Sestdesetih let, nam pove, da je
najpogostejsa razsirjenost Downovega sindroma okoli 1.1 — 1.2 na 1000 ljudi.

Ce danasniji ¢as primerjamo s preteklostjo, lahko ugotovimo, da sedaj Zivi veliko ve& otrok in
odraslih s tem sindromom. (3)
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2.7 ZNACILNOSTI SINDROMA DOWN

Downov sidrom ima nekdo samo tedaj, ¢e se hkrati pojavi ve¢ znacilnih znamenj in pojav

dodatnega 21. kromosoma.

Znacilnosti ljudi, ki imajo Downov sindrom, so:

ocesni rezi leZita poSevno navzgor in navzven;

koZna guba na notranjosti ocesa ali epikantalna guba;

ocesna reza je ozka in kratka;

na robovih Sarenice opazimo bele pikice ali Brushfeieldove pege (30-70% otrok);

obraz je videti plosk, ker je nosni lok niZji, liénice pa so visoko; nos je tako videti
majhen in Sirok;

glava je navadno manjsa od povpredja, zatilje pa je splos¢eno;

uSesa so majhna in zrastejo nizje, vcasih pa je vrh usSesa prepognjen, manj kot polovico
otrok pa ima zelo majhno usesno mecico ali pa je sploh nima;

usta so majhna, ustnica precej tanke. Tudi ustna votlina je manjsa in ustno nebo je bolj
ploséato. Zaradi manj prostorne ustne votline jezik pogosto visi iz ust;

pri majhnih otrocih je vrat kratek, pogosto pa je ob straneh in na zadnjem delu guba
odvecne kozZe, ki izgine, ko otrok zraste;

roke in noge so v primerjavi s telesom pogostokrat kratke. Dlani otrok z Downovim
sindromom so pogosto Siroke in ploscéate, prsti pa kratki;

stopala so Siroka, prsti na nogah pa precej kratki. Tako kot na rokah je palec bolj
odmaknjen od drugih prstov;

ob rojstvu imajo otroci slab misi¢ni tonus (hipotonija) in misice so ohlapne;

refleksi so slabsi in teZje izzivni; mnogo otrok joce zelo poredko, na zadetku pa ne
jocejo niti, kadar so laéni ali kadar jim je neprijetno.

To so znamenja, ki jih ob rojstvu pri otroku najlaZje opazimo. Ce pri otroku opazimo 3est do

deset nastetih znakov, je skoraj gotovo, da ima otrok Downov sindrom. (3)
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2.7.1 TELESNE IN ZDRAVSTVENE ZNACILNOSTI V OTROSTVU
IN OBDOBJU ODRASLOSTI

Nekatere znacilnosti se v ¢asu odras¢anja spremenijo. Ohlapnost misic se vsekakor izboljsa in
kasneje ne predstavlja vecjega problema. Kozna guba v oesu postane manj ocitna in glava
se poveca. Usta se oblikujejo, ko zrastejo zobje; ko pa se izboljSa miSi¢ni tonus Celjusti in
jezika, lahko nekateri otroci obdrzijo jezik v ustih. Vecina znacilnosti, ki jih opazimo na
otroku, je trajnih in jih zasledimo tudi kasneje v Zivljenju.

2.7.1.1 LOBANJA IN OBRAZ

- Mnoge nenavadne znacilnosti so povezane z razlocki v okostju.

Na obrazu nastanejo zaradi nepravilne rasti lobanje.

Ocesne dupline so jaj¢aste oblike in dajejo o¢em znacilno poSevno obliko. Nosni koren
na obrazu ostane nerazvit in daje splos¢eno obliko obrazu.

Pogosto prihaja do zamaSenega nosu in zato se morajo starsi, ki imajo otroka z
Downovim sindromom, zgodaj pouciti, kako ravnati z nosom.

Posledica tega je tudi dihanje skozi usta, pri katerem ima otrok jezik veliko ¢asa zunaj.

Taksno dihanje povzroca razpokane ustnice in suh jezik, vec¢ja pa je tudi infekcija dihal.

Kako ohraniti Cisti nos ?
- Posvetovati se moramo z zdravnikom ali medicinsko sestro.
- Ko otrok odraste, ga u¢imo, kako uporabljati robcek.
- Veckrat ga opozorimo naj zapre usta.
- Vcasih moramo pocakati, da otroku zrastejo zobje in bo Sele nato zmozZen obdrzati
jezik v ustih. V¢asih je visenje jezika iz ust neizogibno zaradi sestave le-teh.

2.7.1.2 OVIRANJE ZGORNIJIH DIHALNIH POTI

Mandlji in Zrelnica so pri otrocih z Downovim sindromom zelo veliki, zato povzrocajo tezave
pri sluhu in dihanju. V zadnjih letih so se zdravniki zaceli pospeSeno zanimati za ta problem.

Otroci tezje dihajo zato, ker so dihalne poti za nos in jezik zoZzene . To opazimo takoj, saj
otrok, ko diha, opazimo, da premika prsnico. Njihovo dihanje je posebej moteno ponodi, saj
potrebujejo veliko zraka, ki ga ne morejo pridobiti. Zato se ponoci zbujajo.

Znamenja pri dihanju so:
- glasno dihanje,
- noc¢no prebujanje,
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- pretirana zaspanost ¢ez dan,

- pomanjkanje energije...

Ce ima otrok tak3ne teZave, se morajo starsi posvetovati s zdravnikom. Ce je le-ta nemocen,
se morajo obrniti na razne zdravstvene ustanove, ki se ukvarjajo s tem problemom.

Kako ugotavljajo, da ima otrok probleme ?
Na njegovo koZo pritrdijo majhne senzorje, ki belezijo koli¢ino zraka in ogljikovega dioksida
ter gibanje prsnega kosa. Ta postopek je povsem nebolec in poteka takrat, ko otrok spi.

Kaj svetujejo ?
- VCcasih svetujejo operativni proces (odstranitev mandljev, Zrelnice), ki je sicer mozen,
vendar ga opravijo le v hudih primerih.
- Otrok naj spi na trebuhu (pri dojencku to vpliva na razvoj njegovih sposobnosti).
- Starsi mu morajo redno Cistiti nos ...

2.7.1.3 SLUH

Pri otrocih s Downovim sindromom je sluh slabsi, saj so zaradi manjSe lobanje tudi manjsi
kanali srednjega uSesa. Votlina se v¢asih namesto z zrakom napolni s tekocino. To se zgodi
vecinoma pri starejsSih in v€asih ga ne morejo popolnoma pozdraviti. Pri nekaterih se pojavi
Se pogosto v poznejsih letih.

Raziskave so pokazale, da od 80-90 odstotkov malih otrok ne sliSi na eno uho ali obe, Se
posebej pa, ko so prehlajeni. Ker je velika mozZnost, da otrok ne sliSi, mora iti na pregled od
6-12 meseca starosti.

2.7.1.4 RAST

Otroci so zaradi manjse lobanje videti veliko mlajsi, kot so . Ta vtis dopolnjujeta poc¢asna rast
okostja in telesa na splosno ter nizka rast. Ko so stari dve do tri leta, so manjsi od poprecja.
Pri Stirih do Sestih letih so v poprec¢ju manjsi za 12 cm. Popre¢en mlad moski meri nekaj vec
kot 156 cm, Zenska pa 143 cm. Obstajajo seveda tudi izjeme.

2.7.1.5 RAZVOJ ZOB

Zobovje zraste pozno in je dostikrat manjse (razlicno oblikovano, nerazporejeno). To
prispeva k tezavam z Zvecenjem.
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Mlecno zobovije :

- se pojavi med 12-20 mesecem;

- razrascanje zob kasni;

- poteka v drugaénem zaporedju;

- rastejo vse od Cetrtega do petega leta;
- zadnji zrastejo prej kot sprednji.

Stalni zobje :
- pojavlja se manj gnilobe, manj potrebe po vrtanju;
- vsakemu manjka vsaj po eden zob.

Pri higieni moramo zacdeti Ze takoj pri prvem zobu. Starejsi imajo pogosto probleme z
dlesnimi in to je povezano z odpornostjo proti infekcijam (ker imajo jezik ven).

2.7.1.6 DRZA

Imajo znacilno telesno drzo, ki nastane zaradi razlo¢kov v okostju in miSicah ter razlik v visini
in tezi. To lahko popravimo z razgibavanjem in vajami. Poleg tega vpliva na rast prehrana.
Zadnja leta so se ljudje s sindromom precej spremenili, saj se treneriji, fizioterapevti trudijo,
da jim omogocajo plavanje, atletiko, gimnastiko...V¢asih jim tega okolje ni nudilo.

Mnogi starsSi ugotavljajo, da otroci s sindromom uzivajo pri plavanju, vendar morajo
paziti, saj se takSen otrok prej ohladi, kot njegovi bratje/sestre.

Deklice so aktivne pri plesu, jahanju, gimnastiki.

Jahanje pomaga tudi k izboljSanju ravnotezja.

Otroci, ki imajo tezave s sréno hibo in z dihanjem, imajo lahko tezave z drZo in vcasih je
bolje, da ga ne silimo v Sporte, saj lahko ima posledice.

Najprej se moramo vedno posvetovati z zdravnikom.

2.7.1.7 SKELET

Kot se skoraj vsak del telesa ljudi z Downovim sindromom razlikuje od normalnega, obstajajo
razlocki tudi v skeletu in sistemu miSic. Bocne kosti pri medenici so SirSe in bolj ploséate
kakor pri drugih ljudeh, medenica je manjsa. Vendar pa ta odstopanja ponavadi ne vplivajo
dosti na drzo. Otroci imajo pogosto ploska stopala, saj imajo oslabljen misSi¢ni tonus in
ohlapne kite. Poznamo tudi prirojen izpah kolka, ki se pojavlja pogosteje kakor pri ostalih.
Pogosteje se pojavljajo »lijakaste prsi« (prsni ko$ je stisnjen) in »kurje prsi« (prsni koS je
izbocen).

Ker je telo otrok z Downovim sindromom bolj ohlapno kakor telo drugih in so vezi manj
trdne, se njihove kosti premikajo nekoliko bolj kot kosti oseb brez sindroma. V¢asih se zgodi,

Stran 24



| FoscouAtNANALOGA -ZVUENEZbomNowM sHoRONON 710

da se aksis (drugo vratno vretence) na atlasu (prvo vratno vretence, ki premika glavo)

premika veliko bolj, kot pa je normalno (atlantno-aksialni premik). Tako se lahko zaradi zoba
aksisa poskoduje hrbtenjaca v atlasu (=stisnjena hrbtenjaca). Znamenja so:

* teZavno in bolece premikanje vratu,

e otrdelost noge,

* nazadovanje pri hoji ali

* nesposobnost zadrZzevanja urina in blata.

Z operacijo, ki fiksira eno kost na drugo, lahko prepre¢imo poskodbe Zivcev. Ce se otrok
ukvarja z aktivnostmi in Sportom je prav, da ga peljemo na rentgensko slikanje.

2.7.1.8 KOZA

KoZa pri otrocih z Downovim sindromom je manj elasti¢na, na dolo¢enih mestih suha,
hrapava in trda. Na predelih ust, lic, dlani in stopal se tudi hitreje izsusi in razpoka. Koza ima
»marmorni« videz in to je povezano s slabim kroZenjem krvi v telesu ter zmanjSano
obcutljivostjo na temperaturne spremembe.

Znacilne so brazde na dlaneh in stopalih. Odetisi prstov in dlani se od otrok brez Downovega
sindroma kar precej razlikujejo. Ce odtisnemo dlani na papir, nastanejo dermatoglifi (vzorci,
ki nastajajo zaradi brazd). Z rednim negovanjem koZe na dlaneh, komolcih in obrazu lahko
prepreCimo 'presuho' koZo v starosti. Suho in razpokano koZo zdravimo z mazili.

Pri otrocih z Downovim sindromom pa ni drugaéna le koZa, ampak tudi lasje, ki so tanki in
redki. Pogostost pa je tudi suho lasis€e. V tem primeru je najboljsi posvet z dobrim frizerjem
o razli¢nih Samponih in oblogah.

V zadnjem casu so zaceli z:
e operativnim odstranjevanjem epikantalne gube na notranji strani oci,
* oblikovanjem oci,
* zmanjSevanjem obsega spodnje ustnice,
e dvigovanjem ploskih li¢nih kosti,
e povecanjem majhne brade,
* skrajSanjem velikega jezika, stanjSanjem debelega tkiva v vratu...

Vse to zato, da bi otroku izboljsali moznosti, da bi bil videti enak drugim otrokom, da bi bil
lazje sprejet med ostale ljudi.
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2.7.1.9 PREBAVILA

Vecina ima normalno Crevesje, 4-5 odstotkov otrok z Downovim sindromom pa ima tezave
(en del ¢revesja je zamasen). V nekaterih primerih se pojavlja zapora dvanajstnika, saj lahko
imajo nenormalno debelo ¢revo, kar povzroca bruhanje po skoraj vsakem hranjenju.
Bruhanje pa se lahko pojavi tudi zaradi preohlapnosti zelod¢nih misic.

Otroci potrebujejo tudi nekaj vec ¢asa pri trdi hrani, saj se morajo nauciti uporabljati jezik. Z
njim morajo znati potiskati hrano v zadnji del ustne votline in poZzirati. Imajo Se eno tezavo,
in sicer napenjanje ter tezave pri izlo¢anju blata. Povzrocitelj je ohlapnost miSic v ¢revesju in
telesna neaktivnost.

2.7.1.10 SRCE

Razne raziskave so pokazale, da ima sréno napako 30-40 odstotkov otrok z Downovim
sindromom. Okvare so lahko manjse (z leti ne vlivajo toliko na razvoj otroka) in pa hujse.
Potrebna je operacija, posebno pri otrocih, ki imajo hudo sréno hibo. Pri vecini otrok se lahko
okvare srca odkrijejo Ze kmalu po rojstvu, pri nekaterih pa je to razvidno Sele po nekaj
mesecih.

Opozorila na moznost srénih napak:
1. »Sum na srcu«, barva koZe je bleda, siva ali modra, otekanje vek in tezave pri dihanju;
2. povecano srce in zastoj krvi v pljucih se odkrijeta z rentgenom;
3. luknja v sredini srca (polovica primerov);
4. luknja v steni, ki lo¢uje prekata-dve veliki votlini v predelu srca (manj kot tretjina
primerov);

Ul

. odprt Botallijev vod (2 odstotka primerov);

(@]

. tetralogija Fallot (7 odstotkov primerov).

Vse to so napake srca, ki jih po vecini lahko odpravimo s ¢imprejsnjo operacijo.

Otroci Downovega sindroma s hudo sréno napako rastejo pocasneje, potrebujejo vec ¢asa za
pridobitev teZe, imajo slabsi misi¢ni tonus, so zelo ohlapni. V primerjavi z otroki, ki imajo
Downov sindrom brez vecje sréne napake, jim te teZave povzrocdajo Se dodatno zamudo v
grobem retoricnem razvoju. Otrok, ki ima sréno napako, lahko vseeno sodeluje pri razli¢nih
fizi¢nih aktivnostih.
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2.7.1.11 KRVNI OBTOK

V krvnem obtoku obstajajo doloceni razlocki, npr. oZje in tanjSe arterije z manj kapilarami in
Se mnogo drugih individualnih razlo¢kov. Na rast in razvoj vpliva premalo ucinkovit krvni
obtok, ki telesu ne dovaja vseh potrebnih snovi v zadostni kolicini. To se lahko pokaze z
zmanjsano aktivnostjo in otopelostjo.

Levkemija je bolezen, pri kateri se bele krvnicke nenadzorovano razmnozujejo. Pojavi se pri 1
odstotku otrok z Downovim sindromom v drugem in tretjem letu starosti. Z zdravljenjem
lahko podaljSamo otrokovo Zivljenje, nekatere oblike levkemije pa lahko tudi ozdravimo.
Med zdravljenjem se lahko pojavijo:

* napadi slabosti,

* razvoj motori¢nih sposobnosti se veckrat ustavi,

* na koncu pa je pri vecini uspesno.

2.7.1.12VID

Tezave z vidom se pojavijo kar pogosto. Ze pri dojenckih se lahko opazi kiljenje. Eden izmed
krivcev je ohlapnost ofesnih misSic. Pogost pojav so tudi hitri premiki oCesnih zrkel levo in
desno. Ko otrok odraste, tega ni ve¢. Drugace pa sta kratkovidnost in daljnovidnost. Otrok
mora biti pregledan od enega leta naprej, ¢e je potrebno, mora uporabljati tudi ocala. Pri
starejSih ljudeh s sindromom se lahko pojavi tudi katarakta (zamotnjenost ocesne lece — siva
mrena).

2.7.1.13 PLJUCA IN DIHALNI SISTEM

V pljucih ni nobenih nenormalnosti, ki bi bile posledica Downovega sindroma. Mnogo otrok
pa oboleva za okuzbami dihal pogosteje, kakor drugi otroci. 1z teh se lahko razvije tudi
plju€nica, ki je bila v preteklosti vzrok smrti. Otroci z Downovim sindromom so veckrat
prehlajeni in so bolj dovzetni za okuzbe v prsnem kosu. Polovica otrok z Downovim
sindromom do petega leta oboleva za posebno hudimi prehladi in infekti. Stevilo hudih
infektov pa je pri teh otrocih dvakrat vecje kakor pri drugih otrocih.

2.7.1.14 SPOLNI ORGANI

Spolni organi otrok z Downovim sindromom niso prizadeti. Penis in testisi so pri dojenckih
navadno majhni in neredko se zgodi, da se testisi v zgodnjih letih spustijo v mosnjo. Nobenih
dokazov ni, da bi lahko moski z Downovim sindromom zaplodil otroka. Dokazano je, da je
vecina moskih neplodnih. Imajo manjso Zeljo po spolnem odnosu, njihova spolna aktivnost
pa je navadno omejena na vzburjenje. Masturbira polovica ljudi z Downovim sindromom.
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Pri deklicah se ponavadi razvijejo sekundarne spolne znacilnosti, ¢eprav je razvoj prsi
nekoliko pocasnejsi. Tudi menstruacijo dobijo v normalni starosti, nekatere pa nekoliko
kasneje. Zgodilo se je tudi, da so Zenske z Downovim sindromom zanosile in tudi rodile.
Priblizno dve tretjini otrok, rojenih tem materam, je psihi¢no in fizicno normalnih; nekaj
manj kot tretjina pa se jih rodi z Downovim sindromom, drugi pa so prizadeti drugace. To je
dokaz, da lahko nekaj Zensk z Downovim sindromom ima zdravega otroka. Vecina deklet zna
poskrbeti zase v ¢asu menstruacije in razumejo, da je to del procesa spreminjanja iz deklice v

zensko. (3)
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2.8 PREGLEDI V CASU NOSECNOSTI

V Sloveniji opravi vsaka nosecnica, ki je zdrava, najmanj pet najpomembnejsih preventivnih
pregledov; vsega skupaj: dve ultrazvoéni preiskavi in deset sistematskih pregledov.
Namenjeni so temu, da spremljajo zdravstveno stanje nosecnice in njenega ploda. K
preventivnemu pregledu pa sodita tudi ugotavljanje nezdravih Zivljenjskih navad in
tveganega vedenja ter nasveti, kako to stanje izboljsati. (4)

2.8.1 PREGLEDI PRED ZANOSITVIIO

Vsaka Zenska bi morala pred zanositvijo iti na pregled h ginekologu, ki bi opravil vse
preiskave, ki so potrebne:
e odvzem brisa materni¢nega vratu;
e pregled z ultrazvokom, s katerim se ocenita stanje rodil ter oblika materni¢ne votline,
saj lahko pred zanositvijo odpravijo nekatere nepravilnosti, ¢e se pojavijo;
» krvne preiskave: test za toksoplazmozo, rdecke, z njim se pa doloci tudi krvna skupina.

Rdecke so virusna bolezen, ki je nevarna posebej za nosecnice. Nosecnica, ki se okuzi v dobi
nosecnosti, lahko splavi, rodi mrtvega otroka ali otroka s prirojenimi nepravilnostmi (okvare
srca, oci, notranjega usSesa). Zaradi tega je vsaka Zenska, ki nacrtuje nosecnost, testirana in
¢e nima protitelesc oz. ni bila cepljena, se mora ¢im prej, saj se nosecnic ne sme cepiti.

Toksoplazmoza je okuzbo s zajedavcem, ki ga prenasa macka. Ce ljudje uZivajo surovo ali
premalo kuhano meso in Ce pridejo v stik z zemljo ali peskom, ki je okuzen z macjimi iztrebki,
se lahko okuzijo. S tem parazitom se vsaj polovica Zensk sreca pred nosecnostjo. Tako Ze
imajo protitelesa nanj in lahko razvijejo odpornost. Za take okuzba v nosecnosti ni nevarna.
Ce pa se Zenska prvi¢ sreca z njo v ¢asu nosecnosti, postane okuzba nevarna, saj parazit
lahko pride do ploda in posledice so lahko splav, rojstvo mrtvega otroka in razne oblike
prizadetosti na otroku.

Vendar pa lahko noseénico, ki je okuzena, zdravimo. Ce $e ni bila nikoli okuZena, se mora
izogibati mack in Se posebej njihovih iztrebkov, dela z zemljo, pred vsakim zauZitjem
zelenjave jo mora dobro oprati in temeljito mora skrbeti za osnovno Cistoco rok.

Pri nosecnicah, ki so na test toksoplazmoze negativne, se opravi pregled v vsakem trimesecju
nosecnosti. Za Zenske, ki Ze imajo kroni¢no bolezen, so pregledi pred nosec¢nostjo izrednega
pomena, zlasti so pomembni pri tistih, ki imajo bolezni srca in ozilja, visok krvni pritisk,
astmo, epilepsijo... Zdravnik oceni tveganje nosecnosti za poslabsanje njihove osnovne
bolezni in prilagodi zdravljenje nacrtovani nosecnosti. (4)
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2.8.2 PREGLEDI MED NOSECNOSTJO

Ko Zenska ugotovi, da je noseca in ¢e $e ni opravila vseh teh pregledov, mora iti na pregled,
najbolje da v prvih desetih tednih nose¢nosti, k izbranemu ginekologu. Zdravnik se na prvem
pregledu poleg vseh Ze prej omenjenih preiskav, z ultrazvokom prepri¢a, da se je plod
umestil v maternici, dobo dosedanje nosecnosti, opravi test na sifilis in hepatitis B ter
pregled krvne slike in slike urina. Pri Zenskah z vecjim tveganjem za okuzbo (uzivajo drogo,
pogosto menjavajo spolne partnerje, Zivijo z okuZenim partnerjem), opravi $e dodatne
preiskave: testiranje za virus HIV, herpes, hepatitis C. Zdravnik na prvem pregledu vzpostavi
aktivno sodelovanje z nosecnico, naredi nacrt vodenja nosecnosti, svetuje ji zdravo
prehrano, nacin spolnega Zivljenja, gibanje, zdrav nacin Zivljenja. Z njo se pogovori tudi o
moznostih otrokove prirojene nepravilnosti.

Pri Zenskah, ki imajo same kakSno nepravilnost ali Ze imajo takega otroka ali sorodnika, je
velje tveganje za to. Poznamo kromosomsko nepravilnost, katera je najpogostejSa Downov
sindrom. To je napaka, s katero je otrok dusevno manj razvit in ima Stevilne telesne
nepravilnosti. Tveganje, da ima Zenska tak plod, se povecuje z njeno starostjo. Materam, ki
so starejSe od 35 let, se rodi ve¢ kot 20 odstotkov otrok z Downovim sindromom. Za vsako
preiskavo, ki bi bila primerna za Zensko, se starsi odlocijo sami, lahko pa jo odklonijo.

2.8.2.1 PRESEJALNI TESTI

To so testi, ki odkrivajo kromosomske nepravilnosti in se lahko opravijo v prvem ali drugem
trimesecju, to je med 11 in 14 tednom nosecnosti. Priporoceni so vsem Zenskam, ne glede na
starost. Zdravniki, ki so za to posebej usposobljeni in imajo licenco, opravijo meritve nuhalne
svetline — ultrazvocni test. lzmerijo velikost ploda, pregledajo glavo (koliksna je, kako se
razvija), preverijo srcni utrip, ugotavljajo prisotnost Zelodca, se¢nega mehurja, vseh okoncin.
Ponekod pa Stejejo tudi prste, pregledujejo razvoj hrbtenice in obraza ter ugotavljajo, Ce je
prisotna nosna kost. Najpogosteje je ni pri tistih, ki imajo Downov sindrom.

Za vsako nosecnico se izracuna tveganje za Downov sindrom pri plodu, ki uposteva njeno
starost, velikost ploda in nuhalne svetline ter prisotnost nosne kosti. Ce je tveganje veliko, je
nosecnici priporotana amniocenteza. Z meritvijo nuhalne svetline se odkrije 75 odstotkov
plodov z Downovim sindromom. Pri vseh presejalnih testih pa se pojavni nekaj odstotkov
zensk, ki imajo visoka tveganja, vendar pa se jim lahko rodijo povsem zdravi otroci.

Nosecnice, ki zamudijo presejalne teste v prvem trimesecju, se lahko po 16 tednu odlodijo za
trojni presejalni test. V krvi iz vene se doloéi vrednost treh oznacevalcev in izraduna se

Stran 30



| FoscouAtNANALOGA -ZVUENEZbomNowM sHoRONON 710

tveganje za Downov sindrom. S tem testom odkrijejo 60 odstotkov plodov z Downovim

sindromom.
2.8.2.2 AMNIOCENTEZA

Ta preiskava pripada nosecnicam, ki so starejSe od 36 let ali pa imajo ugotovljeno visoko
tveganje za kromosomske nepravilnosti pri plodu. Zdravnik vzame vzorec plodovnice, ki ga
poslje na preiskavo, rezultat pa dobi v roku dveh ali treh tednov. Ce se ugotovi, da ima plod
Downov sindrom, se vecina starSev odloci, da bodo prekinili nose¢nost. Ta preiskava za
Zzensko in plod vec¢inoma ni nevarna in je 100-odstotno zanesljiva.

2.8.2.3 BIOPSIJA HORIONSKIH RESIC

Zdravnik lahko nosecnici opravi ta test v prvem trimesecju, pri kateremu odvzamejo kos$céek
horionskih resic, ki so del posteljice. Je novejSa preiskava, pri kateri mora biti zdravnik bolj
izkusen. Z njo is¢ejo kromosomske in nekatere genetske nepravilnosti pri plodu. Zadnja leta
se vse bolj uveljavlja zaradi ve¢jega tveganja kromosomske nepravilnosti. Prednosti so, da so
rezultati preiskave na voljo veliko prej v nosecnosti in tako je omogocena varnejSa morebitna
prekinitev nosecnosti.

2.8.2.4 PREISKAVE MED 20 IN 24 TEDNOM NOSECNOSTI

V tej dobi se vse nosecnice srecajo z ultrazvoéno preiskavo. Ce ugotovijo, da je materniéni
vrat prekratek se lahko pojavi tveganje za prezgodnji porod. Ugotovi pa se tudi, Ce je
maternica dobro prilagojena na noseénost. Po tej dobi nose€nosti pa se opravi ultrazvok le
nosecnicam, ki sumijo, da je s plodom nekaj narobe.

2.8.2.5 PREISKAVE DO PORODA

Nosecnica vsak mesec redno obiskuje ginekologa. Drugi ultrazvok opravi v 20 tednu
nosecnosti, kjer se preverja njena telesna teza, meri krvni tlak in opravijo laboratorijske
preiskave krvi in urina. Ce so beljakovine z visokim krvnim pritiskom prisotne v urinu, je to
lahko nevarno za mater in plod. Pri pregledih po 16 tednu se poslusa sréni utrip ploda.
Nosecnico povprasajo tudi o gibanju ploda. Zdravniki pogosto odkrijejo pomanjkanje Zeleza
in folne kisline pri nosecnicah, ki jih kasneje zdravijo s preparati Zeleza.

Ginekolog je ob nosecnici vse do poroda in ¢e se pojavijo hujsi zapleti ali pa se porod zacne
spontano, jo napoti v porodnisnico. (4)
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2.9 RAZISKAVE NA PODROCJU SINDROMA DOWN

2.9.1 RAZISKAVA V ZAVODU JANEZA LEVCA

Nekatere znadilnosti poti Solanja so pokazali rezultati raziskave, ki so jo v letu 2006 izvedli v
Zavodu Janeza Levca (avtorja dr. Branka D. JuriSi¢ in mag. Matej Rovsek). Raziskava je
zajemala 228 ucencev in u€enk Zavoda Janeza Levca, od tega je bilo 32 (14 %) tistih, ki so
imeli Downov sindrom. Od teh 32 je bilo 16 ucencev in 16 uéenk. Razpon starosti je bil med 7
in 23 let.

evee

ucencev z Downovim sindromom, 6 otrok z laZjo in 9 z zmerno motnjo v dusevnem razvoju.
Deset ucencev je bilo v ¢asu Solanja preusmerjenih v posebni program, ker niso dosegli
minimalnih standardov znanja prilagojenega programa z NIS. Glede na dosedanjo prakso je
mogoce, da bo v nekaj naslednjih letih v posebni program preusmerjenih tudi ostalih pet
ucencev. Vzroki za napotitev otrok v neustrezen program je povezan z Zeljo starSev, da bi se
njihovi otroci Solali skupaj z vrstniki z znadilnim razvojem ali pa precenjujejo otrokove
sposobnosti. Iz rezultatov je razvidno, da starSi, katerih otrok je usmerjen v posebni
program, temu ne nasprotujejo, saj so se pritozili le v enem primeru. Praksa pa kaZe, da
starsi otrok, ki obiskujejo prilagojen program z NIS, precej tezje sprejemajo otrokov neuspeh
in se z odlocitvijo o preusmeritvi soo¢ajo dlje ¢asa.

O prezahtevnosti prilagojenega programa z NIS za vecino otrok z Downovim sindromom kaze
tudi podatek o Stevilu ponavljanj in uspehu (8 ucencev-53,3 % je ponavljalo vsaj enkrat, le
trije ucenci-20 %, so imeli pozitivho opisno oceno). Ugotavljajo, da ima ponavljanje razreda
ne samo za ucence z Downovim sindromom, pac pa tudi za njihove vrstnike z motnjami v
dusevnem razvoju ve€inoma negativen ucinek.

Podatki o oblikah pomoci kaZejo, da imajo uéenci z Downovim sindromom vecje ali manjse
teZzave tudi na podrocjih govorno-jezikovnega razvoja, lokomotorike oziroma gibalnega
razvoja, saj jih skoraj 94 % obiskuje logopeda, fizioterapevta ali psihologa. Spodbudni pa so
rezultati, iz katerih sklepamo na duSevno in sploSno zdravje ucencev z Downovim
sindromom, saj le eden (3,1 %) obiskuje psihiatra, le 5 (15,6 %) pa jih prejema zdravila. Glede
na podatek o subvencionirani prehrani in deleZu vseh, ki prejemajo subvencionirano
prehrano v Zavodu Janeza Levca, pa je mogofe domnevati, da je socialni status druZin z
Downovim sindromom nad povprecjem druzin otrok, ki obiskujejo Zavod Janeza Levca. (1)
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2.9.2 RAZISKAVE PO SVETU

Iz zbranih podatkov lahko sklepamo, da je prilagojen program z NIS za vecino ucéencev z
Downovim sindromom prezahteven. Ugotovitve o njihovi uspeSnosti potrjujejo tudi tuji
strokovnjaki.

Raziskava je pokazala, da 75 % (starost 8-20 let) ucencev z Downovim sindromom dosega
temeljna akademska znanja na podrodjih branja, pisanja in matematike. Ista raziskava
pokaZe tudi, da ucenci skorajda enakomerno u¢no napredujejo vse do 20. leta starosti. Prav
zaradi novejsih raziskav v Angliji ugotavljajo, da so bile v preteklosti sposobnosti uencev z
Downovim sindromom podcenjene in da jim zaradi zakljucka Solanja pri 15 letih niso ponudili
optimalnih moznosti za izobraZzevanje. Podobne akademske dosezke na u¢ence z Downovim
sindromom prikazujejo tudi nekatere druge raziskave, na primer dosezki na podrocju Stetja
te spomina in razvoja besedisca.

Raziskave v Sloveniji, ki bi longitudinalno preucevala dosezke ucéencev z Downovim
sindromom v specializiranih ustanovah, vsaj v zadnjem obdobju ni. Prav tako ni mogoce
izvajati primerjalne analize med dosezki ucencev, vkljuenih v vecinske Sole in u€encev v
specializiranih ustanovah, ¢etudi nekaj u¢encev z Downovim sindromom obiskuje vecinske
Sole. Razlog zato je, da veclinske Sole ne izvajajo njim prilagojenega programa, pac pa ti
ucenci obiskujejo program z enakovrednim izobrazbenim standardom.

Raziskava, ki je preucevala razliko med dosezki ucencev v vecinski Soli in specializiranih
ustanovah, je pokazala, da so dosezki uc¢encev z Downovim sindromom v starosti od 18-20
let v vecinski Soli glede na dosezke v specializiranih Solah obcutno visji na podrocju
komunikacije, Se posebej na podro¢ju branja in pisanja, zelo izenaceni pa so dosezki na
podroc¢ju dnevnih aktivnosti in socializacijskih spretnosti. Ista avtorica pa navaja, da se
druZenja in prijateljstva z vrstniki z znacilnim razvojem konc¢a s koncem pouka, po zakljucku
Solanja pa prijateljski odnosi popolnoma zbledijo.

Poudariti je potrebno, da je bila raziskava izvedena v Angliji, kjer ima vsak ucenec s
posebnimi potrebami v vecinski Soli njemu prilagojen program. Angleska Solska ureditev je
tudi druga¢na od slovenske, zato neposredna primerjava ni mogoca. Te raziskave so
zanimive zato, ker kaZejo prednosti in pomanjkljivosti v specializirani in vecinski Soli.

V Sloveniji starsi in otroci z Downovim sindromom za enkrat nimajo moznosti izbire med
vecinsko in specializirano Solo, saj se primerni programi zanje izvajajo le v specializiranih
Solah ali lo¢enih oddelkih nekaterih vecinskih 3ol. (1)
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3 EMPIRICNI DEL

3.1 VZOREC

Osnova za obdelavo podatkov je bilo 319 anket, ki so jih izpolnili dijaki Srednje zdravstvene
Sole Celje in Srednje ekonomske Sole Celje in 66 anket, ki so jih izpolnili starSi otrok z
Downovim sindromom. Opravljena sta bila tudi dva intervjuja.

3.2 CAS RAZISKAVE

Anketo smo izvedli v decembru in januarju, intervjuja pa v februarju in marcu.

3.3 OBDELAVA PODATKOV

Pridobljene izpolnjene ankete smo razvrstili in racunalnisko obdelali. Pri risanju grafov smo si
pomagali s programom Excel. Vsako vprasanje smo obdelali odstotkovno in podatke prikazali
s tabelami in grafi.

3.4 REZULTATI RAZISKAVE

Na naslednjih straneh so prikazani grafi, s pomocjo katerih smo analizirali izpolnjene anketne
vprasalnike. Na koncu empiri¢nega dela sta predstavljena tudi intervjuja.
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3.5 ANKETE PRI SREDNJESOLCIH

Prva ciljna skupina ljudi za naso raziskovalno nalogo so bili dijaki. Anketi smo opravili na
Srednji zdravstveni $oli Celje (v nadaljevanju tudi SZSC), smer tehnik zdravstvene 3ole
oziroma zdravstvena nega, in na Srednji ekonomski $oli Celje (v nadaljevanju tudi SESC),
smer ekonomska gimnazija.

Sodelovali so dijaki 1. in 4. letnikov. Opravili smo 194 anket na Srednji zdravstveni Soli Celje,
od tega je izpolnilo anketo 86 dijakov prvega letnika in 108 dijakov Cetrtega letnika, ter 125
anket na Srednji ekonomski Soli Celje, od tega je izpolnilo anketo 66 dijakov prvega letnika in
60 dijakov cetrtega letnika.

Na naslednjih straneh sledijo prikazani grafi dobljenih odgovorov iz ankete, ki smo jo dodali v
prilogi. Zaradi boljSe preglednosti v grafih smo odstotke zaokroZili na celo Stevilo.
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1. Kdo je leta 1866 podrobno opisal Downov sindrom?

Tabela 1: Kdo je leta 1866 podrobno opisal Downov sindrom (SZ5C)

SZSC, 1. LETNIK SZSC, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
nemski zdravnik Sigismund Albicus 0 0 2 2
nemski zdravnik Johann Wilhelm 3 4 0 0
Kellner von Zinnendorf
angleski zdravnik John Langdon Down 66 77 72 67
nemski zdravnik Sigismund Albicus 17 19 34 31

Tabela 2: Kdo je leta 1866 podrobno opisal Downov sindrom (SESC)

SESC, 1. LETNIK SESC, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
nemski zdravnik Sigismund Albicus 1 2 2 3
nemski zdravnik Johann Wilhelm 3 5 0 0
Kellner von Zinnendorf
angleski zdravnik John Langdon Down 40 62 52 87
nemski zdravnik Sigismund Albicus 21 31 6 10
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Graf 1: Kdo je leta 1866 podrobni opisal Downov sindrom

Iz grafa je razvidno, da se je vecina dijakov (nad 60 %) 1. in 4. letnikov odlocila za angleskega

zdravnika Johna Langdona Downa.
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2. Kaj povzroca Downov sindrom

?

Tabela 3: Kaj povzro¢a Downov sindrom (SZ5C)

$zSC, 1. LETNIK SzZSC, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK

dodaten 20. kromosom v vsaki telesni 0 0 0 0
celici
dodaten 21. kromosom v vsaki telesni 26 30 92 85
celici
dodaten 22. kromosom v vsaki telesni 22 26 6 6
celici
ne vem 38 44 10 9

Tabela 4: Kaj povzro¢a Downov sindrom (SESC)

SESC, 1. LETNIK SESC, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK

dodaten 20. kromosom v vsaki telesni 4 6 0 0
celici
dodaten 21. kromosom v vsaki telesni 15 23 11 18
celici
dodaten 22. kromosom v vsaki telesni 9 14 26 43
celici
ne vem 37 57 23 39
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Graf 2: Kaj povzro¢a Downov sindrom

Iz grafa je razvidno, da povprecéno dijaki v 39 odstotkih vedo, kaj povzro¢a Downov sindrom.
Precej dijakov pa ne ve, kaj povzro¢a Downov sindrom.
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3. Kako pogosto se pojavlja Downov sindrom?

Tabela 5: Kako pogosto se pojavlja Downov sindrom (SZ5C)

SZSC, 1. LETNIK SZSC, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
en krat na 600-800 rojstev 23 27 19 18
enkrat na 800-1000 rojstev 23 30 92 85
enkrat na 1000-1200 rojstev 22 26 6 6
nevem 38 44 10 9

Tabela 6: Kako pogosto se pojavlja Downov sindrom (SESC)

SESC, 1. LETNIK SESC, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
en krat na 600-800 rojstev 11 17 5 8
enkrat na 800-1000 rojstev 15 23 12 20
enkrat na 1000-1200 rojstev 3 5 25 42
ne vem 36 55 18 30

Stran 40




100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

$Z5C, 1. letnik

$Z5C, 4. letnik

SESC, 1. letnik

SESC, 4. letnik

B 1 x na 600-800 rojstev

H 1 x na 800-1000 rojstev

@1 x na 1000-1200 rojstev  H nevem

Graf 3: Kako pogosto se pojavlja Downov sindrom

Iz grafa je razvidno, da vecina dijakov ne ve, kako pogosto se pojavlja Downov sindrom.

Stran 41




| FoscouAtNANALOGA -ZVUENEZbomNowM sHoRONON 710

4. Koliko otrok z Downovim sindromom se v povprecju rodi vsako leto v

Sloveniji?

Tabela 7: Koliko otrok z Downovim sindromom se v povpreéju rodi vsako leto v Sloveniji (SZ5C)

SZSC, 1. LETNIK SZ5C, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
10-15 24 28 36 33
20-24 25 29 30 28
25-32 11 13 5 5
ne vem 26 30 37 34

Tabela 8: Koliko otrok z Downovim sindromom se v povpreéju rodi vsako leto v Sloveniji (SESC)

SESC, 1. LETNIK SESC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
10-15 18 28 23 38
20-24 11 17 6 10
25-32 1 2 9 15
nevem 35 53 22 37
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Graf 4: Koliko otrok z Downovim sindromom se v povprecju rodi vsako leto v Sloveniji

Iz grafa je razvidno, da vecino dijakov ne ve, koliko otrok se letno rodi v Sloveniji z Downovim

sindromom.
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5. Ali menite, da spodbudno okolje, v katerem zivi otrok z Downovim
sindromom, dobro vpliva na njegovo samozavest in socialno raven?

Tabela 9: Ali menite, da spodbudno okolje, v katerem Zivi otrok z Downovim sindromom, dobro vpliva na
njegovo samozavest in socialno raven (SzZ5C)

SZSC, 1. LETNIK SZSC, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
ne vpliva 8 9 5 5
delno vpliva 27 31 29 27
vpliva in spodbuja otrokov razvoj 42 49 66 61
nevem 9 11 8 7

Tabela 10: Ali menite, da spodbudno okolje, v katerem Zivi otrok z Downovim sindromom, dobro vpliva na
njegovo samozavest in socialno raven (SESC)

SESC, 1. LETNIK SESC, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
ne vpliva 6 9 0 0
delno vpliva 18 28 26 43
vpliva in spodbuja otrokov razvoj 25 38 32 53
ne vem 16 25 2 4
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Graf 5: Ali menite, da spodbudno okolje, v katerem Zivi otrok z Downovim sindromom, dobro vpliva na
njegovo samozavest in socialno raven

Iz grafa je razvidno, da so dijaki ve¢ino na to vprasanje odgovorili, da spodbudno okolje
pozitivno vpliva na otrokovo samozavest in socialno raven.
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6. Kako bi prepoznali otroka z Downovim sindromom?

Tabela 11: Kako bi prepoznali otroka z Downovim sindromom (SZ5C)

SZSC, 1. LETNIK SZSC, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
po obnasanju 26 30 9 8
po zunanjem, telesnem izgledu 52 60 96 89
ne vem 8 10 3 3

Tabela 12: Kako bi prepoznali otroka z Downovim sindromom (SESC)

SESC, 1. LETNIK SESC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
po obnasanju 14 22 35 58
po zunanjem, telesnem izgledu 46 71 19 32
ne vem 5 7 6 10
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Graf 6: Kako bi prepoznali otroka z Downovim sindromom

Iz grafa je razvidno, da bi dijaki v najve¢jem odstotku otroka z Downovim sindromom najprej
prepoznali po zunanjem, telesnem izgledu.
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7. Kako bi odreagirali, ¢e bi izvedeli, da boste dobili otroka z Downovim

sindromom?

Tabela 13: Kako bi odreagirali, ¢e bi izvedeli, da boste dobili otroka z Downovim sindromom (SZ5C)

SZSC, 1. LETNIK SZSC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
abortus — splav 20 23 48 44
obdrzal/-a bi ga 40 47 12 11
ne vem 26 30 48 45

Tabela 14: Kako bi odreagirali, ¢e bi izvedeli, da boste dobili otroka z Downovim sindromom (SESC)

SESC, 1. LETNIK SESC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
abortus — splav 25 38 11 18
obdrzal/-a bi ga 7 11 11 18
nevem 33 51 38 54
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Graf 7: Kako bi odreagirali, ¢e bi izvedeli, da boste dobili otroka z Downovim sindromom

Iz grafa je razvidno, da vecina dijakov ne ve, kaj bi naredili, ¢e bi izvedeli, da bodo dobili

otroka z Downovim sindromom.
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8. Ali bi opravljali prostovoljno delo z l[judmi, ki imajo Downov sindrom?

Tabela 15: Ali bi opravljali prostovoljno delo z ljudmi, ki imajo Downov sindrom (SZ5C)

SZSC, 1. LETNIK SZSC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
da 47 54 46 43
ne 10 12 15 14
nevem 29 34 a7 43

Tabela 16: Ali bi opravljali prostovoljno delo z ljudmi, ki imajo Downov sindrom (SESC)

SESC, 1. LETNIK SESC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
da 21 32 25 42
ne 25 38 9 15
nevem 19 30 26 43
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Graf 8: Ali bi opravljali prostovoljno delo z ljudmi, ki imajo Downov sindrom

Iz grafa je razvidno, da bi velina dijakov rada opravljalo delo pri ljudeh z Downovim

sindromom.
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9. Kaj bi svetovali starSem, ki pricakujejo otroka z Downovim sindromom?

Tabela 17: Kaj bi svetovali star$em, ki pri¢akujejo otroka z Downovim otrokom (SZ5C)

SZSC, 1. LETNIK SZSC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
abortus — splav 10 12 16 17
da ga obdrzijo 24 28 16 15
ne vem 37 43 48 44
drugo 15 17 25 25

Tabela 18: Kaj bi svetovali star$em, ki pri¢akujejo otroka z Downovim otrokom (SESC)

SESC, 1. LETNIK SESC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
abortus — splav 14 22 6 10
da ga obdrzijo 8 12 15 25
ne vem 36 55 27 45
drugo 7 11 12 20
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Graf 9: Kaj bi svetovali starSem, ki pricakujejo otroka z Downovim sindromom

Iz grafa je razvidno, da vecina dijakov ne bi vedela svetovati starSem, ki pricakujejo otroka z

Downovim sindromom.
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10. Ali ste ze imeli stik s clovekom z Downovim sindromom?

Tabela 19: Ali ste Ze imeli stik s élovekom z Downovim sindromom (SZ5C)

$zSC, 1. LETNIK

SZSC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
da 37 43 46 43
ne 48 57 62 57

Tabela 20: Ali ste Ze imeli stik s élovekom z Downovim sindromom (SESC)

SESC, 1. LETNIK

SESC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTE | STEVILO | ODSTOTEK
K
da 17 26 18 30
ne 48 74 42 70
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Graf 10: Ali ste Ze imeli stik s clovekom z Downovim sindromom

Iz grafa je razvidno, da vecina dijakov Se ni imela stika s ¢lovekom, ki ima Downov sindrom.
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11. Kdaj obelezujemo svetovni dan Downovega sindroma?

Tabela 21: Kdaj obelezujemo svetovni dan Downovega sindroma (SZ5C)

SZSC, 1. LETNIK SZSC, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
21. marca 8 9 5 5
21. aprila 12 14 3 3
21. maja 13 15 6 5
nevem 53 62 94 87

Tabela 22: Kdaj obelezujemo svetovni dan Downovega sindroma (SESC)

SESC, 1. LETNIK SESC, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
21. marca 3 5 4 7
21. aprila 10 15 4 7
21. maja 3 5 8 13
nevem 49 75 44 73
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Graf 11: Kdaj obeleZzujemo svetovni dan Downovega sindroma

Iz grafa je razvidno, da vecina dijakov ne ve, kdaj obeleZzujemo svetovni dan Downovega

sindroma.
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12. Kje ste izvedeli najvec informacij o Downovem sindromu?

Tabela 23: Kje ste izvedeli najveé informacij o Downovem sindromu (SZ5C)

$25C, 1. LETNIK Sz5C, 4. LETNIK
STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK

v osnovni Soli 8 9 2 2
v sredniji Soli 17 20 57 53
od prijateljev/znancev 7 8 3 3
preko TV in radia 22 26 26 24
po internetu 18 21 8 7
v ¢asopisju 6 7 3 3
od zdravstvenega osebja 5 6 7 6
drugo 3 3 2 2

Tabela 24: Kje ste izvedeli najve¢ informacij o Downovem sindromu (SESC)

SESC, 1. LETNIK

SESC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
v osnovni Soli 10 15 3 5
v sredniji Soli 7 11 28 a7
od prijateljev/znancev 12 18 6 10
preko TV in radia 15 23 16 27
po internetu 5 8 2 3
v €asopisju 8 12 3 5
od zdravstvenega osebja 3 5 0 0
drugo 5 8 3 3
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Graf 12: Kje ste izvedeli najvec informacij o Downovem sindromu

Iz grafa je razvidno, da so dijaki najve¢ o Downovem sindromu izvedeli v srednji Soli, sledijo
pa informacije preko TV in radia. Pod drugo so dijaki navedli, da so informacijo o Downovem

sindromu pridobili doma ter pri ginekologu.

Stran 59

SESC, 4. letnik




2009

13. Ali ima kdo v vasem sorodstvu Downov sindrom?

Tabela 25: Ali ima kdo v vasem sorodstvu Downov sindrom (SZ5C)

SzSC, 1. LETNIK

SzSC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
da 2 2 2 2
ne 84 98 106 98

Tabela 26: Ali ima kdo v vaem sorodstvu Downov sindrom (SESC)

SzSC, 1. LETNIK

SZSC, 4. LETNIK

STEVILO | ODSTOTEK | STEVILO | ODSTOTEK
da 0 0 3 4
ne 65 100 57 96
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Graf 13: Ali ima kdo v vasem sorodstvu Downov sindrom

Iz grafa je razvidno, da velika vecina dijakov v svojem sorodstvu nima ¢loveka z Downovim

sindromom.
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3.6 ANKETE STARSEV, KI IMAJO OTROKA Z
DOWNOVIM SINROMOM

Druga ciljna skupina so bili starsi, ki imajo otroka z Downovim sindromom. Anketni vprasalnik
smo poslali na razlicne Sole in zavode po Sloveniji (tabela 27), kjer se nahajajo otroci z
Downovim sindromom. Poslanih je bilo 240 anketnih vprasSalnikov, nazaj pa smo dobili 66
izpolnjenih vprasalnikov.

Tabela 27: Seznam osnovnih Sol in zavodov za otroke in mladostnike s posebnimi
potrebami

NAZIV SOLE NASLOV POST POSTA
STEV.
1. | Osnovna 3ola Glazija Oblakova ulica 15 | 3000 | Celje
2. | Osnovna Sola Milke Kurirska steza 8 8340 | Crnomelj
Sobar-Natase Crnomelj
3. | Osnovna Sola Roje Domzale Kettejeva ulica 15 | 1230 | Domzale
4. | Osnovna 3ola Poldeta StraZisarja Ulica Viktorja 4270 | Jesenice
Jesenice Kejzarja 35
5. | Osnovna Sola 27. julij Kamnik Tomsiceva ulica9 | 1241 | Kamnik
6. | Osnovna Sola dr. Mihajla Cesta 4. julija 33 8270 | Krsko
Rostoharja Krsko
7. | Dvojezi¢na osnovna Sola Lendava Il. Uliva Sv. Stefana | 9220 | Lendava
21
8. | Zavod za usposabljanje Janez Levec Karlovska cesta 1000 | Ljubljana
Ljubljana 18
9. | Dom Antona Skaleta Maribor Maijcigerjeva ulica | 2000 | Maribor
37
10. | Osnovna $ola Gustava Siliha Maribor Maijcigerjeva ulica | 2000 | Maribor
31
11. | Osnovna Sola IV. Murska Sobota Trstenjakova ulica | 9000 | Murska
71 Sobota
12. | Osnovna Sola Kozara Nova Gorica Kidriceva ulica 35 | 5000 | Nova Gorica
13. | Osnovna Sola Dragotina Ketteja Segova ulica 114 | 8000 | Novo mesto
Novo mesto
14. | Osnovna Sola Stanka Vraza Ormoz Dobravska ulica 2270 | Ormoz
13A
15. | Center za usposabljanje Elvire Vatovec Strunjan 140 6320 | Portoroz
Strunjan
16. | Osnovna Sola Ljudevita Pivka Ptuj Raiceva ulica 2 2250 | Ptuj
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17. | Osnovna Sola Antona Janse Radovljica Kranjska cesta 4240 | Radovljica
27 A
18. | Osnovna Sola Juricevega Drejcka Cecovje 24 2390 | Ravne na
Ravne na Koroskem Koroskem
19. | lll. osnovna Sola Rogaska Slatina IzletniSka ulica 15 | 3250 | Rogaska
Slatina
20. | Osnovna Sola Ana Gale Sevnica Cesta na Dobravo | 8290 | Sevnica
28
21. | Tretja osnovna 3ola Slovenj Gradec Sercerjeva ulica 2380 | Slovenj
11 Gradec
22. | Osnovna Sola Minke Namestnik-Sonje Partizanska ulica | 2310 | Slovenska
Slovenska Bistrica 20 Bistrica
23. | Osnovna $ola Jela JaneZi¢a Skofja Loka Podlubnik 1 4220 | Skofja Loka
24. | Center za vzgojo, izobrazZevanje in Kidriceva cesta 19 | 3320 | Velenje
usposabljanje Velenje
25. | Osnovna Sola dr. Slavka Gruma Zagorje Cankarjev trg 2 1410 | Zagorje ob
ob Savi Savi
26. | Il. osnovna %ola Zalec Silihova ulica 1 3310 | Zalec
27. | Center za usposabljanje, delo in varstvo | Center 144 2393 | Crnana
Koroskem
28. | Center za usposabljanje, delo in varstvo | Lokovina 10 3204 | Dobrna
Dobrna
29. | Center za korekcijo sluha in govora Soncna pot 14 6320 | Portoroz
Portoroz
30. | Center za izobraZevanje, rehabilitacijo in | Vojkova ulica 33 5271 | Vipava
usposabljanje Janka Premrla-Vojka
Vipava
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1. Razlika v starosti med starsi in njihovimi otroki

Tabela 28: Razlika v starosti med starsi in njihovimi otroki

STEVILO ODSTOTEK
do 20 let 2 3
20-25 let 13 20
26-30 let 17 25
31-35 let 13 20
36-40 let 16 24
41-45 let 4 6
46-50 let 1 2

6% 2% 3%

24%

20%

@ do 20 let W 20-25 let 0 26-30 let 0 31-35 let
B 36-40 let @ 41-45 let W 46-50 let

Graf 14: Razlika v starosti med starsi in njihovimi otroki

Iz grafa je razvidno, da je najveC starSev z otrokom z Downovim sindromom v starostni
skupini od 26 do 30 let (25 %), takoj zatem pa sledi starostna skupina od 36 do 40 let (24 %).
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2. Spol otroka

Tabela 29: Spol otroka

STEVILO ODSTOTEK

moski 38 58

zenski 28 42

42%

58%

O moski M Zenske

Graf 15: Spol otroka

Iz grafa je razvidno, da tisti starsi, ki so izpolnili anketo, imajo v 58 odstotkih otroka fanta
oziroma moskega.
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3. Ali ima kdo v vasem sorodstvu otroka z Downovim sindromom?

Tabela 30: Ali ima kdo v vasem sorodstvu otroka z Downovim sindromom

STEVILO ODSTOTEK
da 5 8
ne 61 92
8%

92%

dda HEne

Graf 16: Ali ima kdo v vasem sorodstvu otroka z Downovim sindromom

Iz grafa je razvidno, da 92 odstotkov anketirancev nima v svojem sorodstvu otroka z
Downovim sindromom.
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4. Kdo povzroc¢a Downov sindrom?

Tabela 31: Kdo povzro¢a Downov sindrom

STEVILO ODSTOTEK
dodaten 20. kromosom v vsaki telesni celici 1 2
dodaten 21. kromosom v vsaki telesni celici 61 92
dodaten 22. kromosom v vsaki telesni celici 2 3
ne vem 2 3

3% 3% 2%

92%
O dodaten 20. kromosom v vsaki telesni celici
B dodaten 21. kromosom v vsaki telesni celici
O dodaten 22. kromosom v vsaki telesni celici
O ne vem

Graf 17: Kdo povzroca Downov sindrom

Iz grafa je razvidno, da je kar 92 odstotkov starSev odgovorilo, da Downov sindrom povzroca
dodaten 21 kromosom.
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5. Kako imenujemo dodaten prisoten kromosom Stevila 21?

Tabela 32: Kako imenujemo dodaten prisoten kromosom Stevila 21

STEVILO ODSTOTEK
diplomija 22 0 0
trisomija 21 60 91
ne vem 6 9
9% 0%

91%

O diplomija22 M trisomija21 O nevem

Graf 18: Kako imenujemo dodaten prisoten kromosom Stevila 21

Iz grafa je razvidno, da so starSi na vprasanje Kako imenujemo dodaten prisoten kromosom
Stevila 21 odgovorili kar v 91 odstotkih, da to imenujemo trisomija 21.
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6. Kaj se zgodi, Ce je raven alfafetoproteina v materini krvi prenizka?

Tabela 33: Kaj se zgodi, ce je raven alfafetoproteina v materini krvi nizka

[ ne vem

I otrok se rodi z Downovim sindromom
B otrok se rodi brez Downovega sindroma

5%

STEVILO ODSTOTEK
otrok se rodi z Downovim sindromom 16 24
otrok se rodi brez Downovega sindroma 3 5
ne vem 47 71
24%

Graf 19: Kaj se zgodi, Ce je raven alfafetoproteina v materini krvbi nizka

Iz grafa je razvidno, da vecina starSev (71 %) na to vprasanje ni vedela odgovora.
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7. Od leta 1999 lahko vsaka nosecnica opravi brezplacen presejalni test v

prvem ali drugem trimesecju nosecnosti. Koliko mora biti nosecnica stara?

Tabela 34: Koliko mora biti nosecnica stara, da lahko opravi brezplacen presejalni test

STEVILO ODSTOTEK
25 let ali vec 4 6
30 let ali vec 7 11
35 let ali vec 46 70
ne vem 9 13
(1)
13% 6% 1%

70%

@25 letali ve¢ m 30 let ali ve¢ O 35 let ali ve¢ O ne vem

Graf 20: Koliko mora biti nosecnica stara, da lahko opravi brezplacen presejalni test

Iz grafa je razvidno, da je 70 odstotkov starSev odgovorilo, da lahko opravi nosecnica
brezplacen presejalni test, e je stara 35 let ali vec.
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8. Ali ste se v Casu nosecnosti (0z. nosecnosti vase partnerke) pogovorili z
zdravnikom o moznosti tveganja, da se vam rodi otrok z Downovim

sindromom?

Tabela 35: Ali ste se v ¢asu nosecnosti pogovorili z zdravnikom o mozZnosti tveganja, da se vam rodi otrok z

Downovim sindromom

| STEVILO | ODSTOTEK ||

| da 8 12 |

[ ne 58 88 |
12%

88%

O da Ene

Graf 21: Ali ste se v ¢asu nosecnosti pogovorili z zdravnikom o moznosti tveganja, da se vam rodi otrok z

Downovim sindromom

Iz grafa je razvidno, da se vecina starSev (88 %) ni pogovorila z zdravnikom o moznosti
tveganja, da se jim lahko rodi otrok z Downovim sindromom.
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9. Ali ste se v ¢asu nosecnosti odloCili za katero preiskavo?

Tabela 36: Ali ste se v €asu nosecnosti odlocili za katero preiskavo

STEVILO ODSTOTEK
za presejalni test 0 0
za nuhalno svetlino 1 2
za test amniocenteze 2 3
za test fluorescencne in situ hibridizacije 0 0
ni¢ od nastetega 3 5
niso odgovorili 60 90
0% 29/, 3% 0%
bz O

90%

O za presejalni test

B za nuhalno svetlino

O za test amniocenteze

O za test fluorescenéne in situ hibridizacije
H ni¢ od naStetega

@ niso odgovorili

Graf 22: Ali ste se v ¢asu nosecnosti odlocili za katero preiskavo

Iz grafa je razvidno, da se vecina starSev ni odlocila za katerokoli preiskavo v ¢asu nosec€nosti.
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10. Kako pogosto se pojavlja Downov sindrom?

Tabela 37: Kako pogosto se pojavlja Downov sindrom

STEVILO ODSTOTEK
en krat na 600-800 rojstev 26 39
en krat na 800-1000 rojstev 17 26
en krat na 1000-1200 rojstev 8 12
ne vem 15 23
23%

39%

12%

26%

@ en krat na 600-800 rojstev W en krat na 800-1000 rojstev
O en krat na 1000-1200 rojstev O ne vem

Graf 23: Kako pogosto se pojavlja Downov sindrom

Iz grafa je razvidno, da je najvec starSev (39 %) o pogostosti pojavljanja Downovega sindroma
odgovorilo, da se pojavlja na 600 do 800 rojstev.
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11. Koliko Stevilo otrok z Downovim sindromom se rodi povprecno vsako leto

v Sloveniji?

Tabela 38: Koliko Stevilo otrok z Downovim sindromom se rodi povprecno vsako leto v Sloveniji

STEVILO ODSTOTEK
10-15 9 14
20-24 25 38
25-32 1 2
ne vem 30 46
14%
46%
38%
2%
@ 10-15let m20-24 let O 25-32 let O ne vem

Graf 24: Koliko Stevilo otrok z Downovim sindromom se rodi povprecno vsako leto v Sloveniji

Na vprasanje Koliko otrok se povprecno rodi v Sloveniji z Downovim sindromom so starsi

odgovorili, da ne vedo.
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12. Ali se Downov sindrom deduje?

Tabela 39: Ali se Downov sindrom deduje

STEVILO ODSTOTEK
da 14 21
ne 42 64
ne vem 10 15
15% 21%

64%

Oda Ene [Onevem

Graf 25: Ali se Downov sindrom deduje

Iz grafa je razvidno, da vecina starSev (64 %) meni, da se Downov sindrom ne deduje.
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13. Menite, da na rojstvo otroka z Downovim sindromom vpliva sam potek

poroda?

Tabela 40: Menite, da na rojstvo otroka z Downovim sindromom vpliva sam potek poroda

STEVILO ODSTOTEK
da 0 0
ne 60 91
ne vem 6 9
9% 0%

91%

Oda Ene Onevem

Graf 26: Menite, da na rojstvo otroka z Downovim sindromom vpliva sam potek poroda

Ali na rojstvo otroka vpliva sam potek poroda, je vecina starSev (91 %) odgovorila, da ne.
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14. Kdaj obelezujemo svetovni dan Downovega sindroma?

Tabela 41: Kdaj obeleZujermo svetovni dan Downovega sindroma

STEVILO ODSTOTEK
21. marca 28 42
21. aprila 1 2
21. maja 1 2
ne vem 36 54
42%
54%
2%
2%
@ 21. marca W 21. aprila O21. maja One vem

Graf 27: Kdaj obelezujemo svetovni dan Downovega sindroma

Iz grafa je razvidno, da vecina starSev (54 %) ne ve, kdaj obeleZujemo svetovni dan
Downovega sindroma.
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15. Ali ste vedeli, da imamo v Sloveniji sekcijo za Downov sindrom, ki deluje v

okviru drustva Sozitje v Ljubljani?

Tabela 42: Ali ste vedeli, da imamo v Sloveniji sekcijo za Downov sindrom, ki deluje v okviru drustva SoZitje v

Ljubljani

| STEVILO | ODSTOTEK ||
| da 59 89 |
| ne 7 11 |

11%

89%

O da Ene

Graf 28: Ali ste vedeli, da imamo v Sloveniji sekcijo za Downov sindrom, ki deluje v okviru drustva Sozitje v

Ljubljani

Iz grafa je razvidno, da vecina starSev (89 %) ve, da imamo v Sloveniji sekcijo za Downov

sindrom, ki deluje v okviru drustva SoZitje v Ljubljani.
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16. Kje ste izvedeli najvec informacij o Downovem sindromu?

Tabela 43: Kje ste izvedeli najve¢ informacij o Downovem sindromu

STEVILO ODSTOTEK
od zdravstvenega osebja 20 30
v Soli 2 3
preko medijev 4 6
drugo 40 61
44% 43%

9% 4%

I od zdravstvenega osebja B v Soli O preko medijev O drugo

Graf 29: Kje ste izvedeli najvec informacij o Downovem sindromu

Iz grafa je razvidno, da so starsi najveC informacij (43 %) o Downovem sindromu pridobili od
zdravstvenega osebja.
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3.7 INTERVJUJA

V mesecu februarju in marcu smo opravili tudi dva intervjuja.

3.7.1 INTERVIJU Z go. MILENO KRIZNIK GOLAVSEK

V nasi raziskavi smo opravili intervju z gospo Mileno, ki je pedagoginja na osnovni Soli Glazija
v Celje.

1. Kdo Vas je navdusil za opravljanje tega poklica?

»Naj ne bo zapisano neskromno, vendar sem svojo poklicno pot gotovo izbirala in izbrala iz
sebe same. Ze kot otroka so me namreé pritegovali svetovi »drugaénih« ljudi in dogodkov,
takih in tistih, ki niso bili v povprecju vsakdanjika. (Po koncani Srednji zdravstveni soli, prav
tej, ki jo danes obiskujete Vi, sem se odlocila za Studij tedaj t.i. specialne pedagogike.)«

2. Koliko ¢asa ste delali oz. delate z otroki, ki imajo Downov sindrom, in kako ste sodelovali
z njimi?

»Delo opravljam polnih 23 let; gotovo to ni dolga doba, vendar nekaj dragocenih izkusenj se
v teh letih nabere ... Pri delu sem se in se vseskozi sreCujem tudi z otroki z Downovim
sindromom, bodisi kot uliteljica z neposrednim pedagoskim delom ali preko drugih
razliénih oblik vzgoje in izobraZevanja. Ce rad delas z otroki, in jaz zelooo rada, je to, po
moje, najboljsa mozZna oblika sodelovanja. Otroci z Downovim sindromom so me — kot vsi
drugi otroci — vedno navdusevali in upam, da kdaj pa kdaj tudi jaz njih... Ne spominjam se, da
bi nasa komunikacija kdaj zares spodletela. Tudi sicer se v Zivljenju v zvezi z medsebojnim
sporazumevanjem rada drZim nenapisanega pravila: ¢e ne vem — vprasam. Tega ucim tudi
otroke. Ko otroci, ki so odli¢ni in neizprosni imitatorji, to nenapisano pravilo osvojijo, ga
seveda uporabljajo. To velja tudi za otroke z Downovim sindromom. Verjamem, da je
beseda Se vedno spodbudna in najboljsa oblika sporazumevanja med ljudmi.«

3. Kaj Vas je pri njih najbolj navdusilo?

»V posamezni literaturi se vedno lahko preberemo, da so med drugim posamezne skupne
znacajske lastnosti oseb z Downovim sindromom; npr. dobrovoljnost, »srénost«, no pa tudi
trma... Vse drZi, vse velja, vsaj toliko kot za celotno ¢lovesko populacijo. Vendar zares velja,
govorim iz prakticnih izkuSenj, da so osebe z Downovim sindromom izjemno dobrovoljne in
praviloma pozitivno naravnane, Ce je tako tudi njihovo ljubece domace okolje. Ja, navdusuje
me njihova dobrovoljnost, prikupnost... Znajo poiskati »poti do srca«.«
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4. Kaj bi svetovali bodocim delavacem oz. prostovoljcem, ki se bodo ukvarjali z ljudmi, ki

imajo Downov sindrom?

»Predvsem in najprej iskren in temeljit samopremislek; kaksSni motivi me vodijo pri moji
odlocitvi, kaj odlocCitev zahteva od mene, kaj Zelim jaz kot oseba, kaj je zame pomembno,
¢emu dajem resnicno vrednost. Verjamem, da je iskrenost do samega sebe predpogoj za
sleherno c¢lovekovo dobro odlocitev. Ne smemo pozabiti, da nas razmerja z ljudmi, pa naj si
bodo ta na osebni ali poklicni poti, oplemenitijo ali pogubijo.«

5. Kako ste sodelovali oz. sodelujete z njihovimi starsi?

»Starsi (tudi sama sem v tej vlogi) smo si bolj podobni kot razlicni. Vsi tkemo svoje sanje za
svoje otroke... Nisem Se srecala starsev, ki bi bili toliko drugacni, razlicni od drugih... Tudi
starsi otroka z Downovim sindomom so predvsem starsi z veseljem, radostmi, nacrti,
tegobami, skrbmi, strahovi... kot vsi drugi starsi. Je pa res, da je sam proces soocanja z
otrokom, ki je »drugacen«, pri posameznih starsSih razlicno dolg in prehaja stevilne faze
obupa in upanja... Sodelovanje s starsi mi Se vedno predstavlja poseben izziv, predvsem
zavoljo mene same... Poskusam se vZiveti v njihovo vilogo, jih spodbujati, hrabriti, seveda, ¢e
je potrebno tudi usmerjati, nikoli usmeriti. Predvsem se trudim starse poslusati in slisati.
Slisati, ker potem, e poslusam in ko poslusam starSe , se vedno odkrijem kaj novega o
sebi...«

6. Kako se otroci z Downovim sindromom znajdejo v Solskem okolju?

»Med njimi so precejsne razlike. Kar velja za enega, ni nujno, da velja za drugega. Tako
razlicni so med seboj v obvladljivosti iznajdljivosti Solskega okoliSa kot vsi drugi njihovi
vrstniki. Predvsem je potrebno na tem mestu poudariti, da sola predstavlja ti. drugo
socialno okolje, in da je tisto prvotno, kar se tice iznajdljivosti, tako kot mnogotere druge
reci, osvojeno in nauceno doma, v druzini. Ve¢ kot ima otrok, tudi otrok z Downovim
sindromom, zdravih socialnih stikov, toliko bolje zanj... K sreci se starsi in Sirsa druZba tega
vse bolj zavedamo. S t.i. zgodnjo obravnavo (zgodnja detekcija, vkljucitev v razvojne
oddelke, vkljucitev v razna drustva...) imajo danes osebe z Downovim sindromom veliko
vecje moznosti v Sirjenju socialne mreze, gotovo vecje kot pred desetletji...«

7. Kako poteka $olanje otrok z Downovim sindromom pri Vas oz. na OS Glazija?

»0Otroke usmerja posebna strokovna komisija. Otroci pridejo k nam iz neposrednega
domacega okolja (tako rekoc prvi¢ od doma), posamezni iz razvojnih oddelkov. Nekateri so
usmerjeni v program vzgoje in izobraZevanja z niZjim izobrazbenim standardom (Se nedavno
smo program imenovali prilagojen program), drugi pa v posebne oddelke, imenovane OVI
(oddelek vzgoje in izobraZevanja). Kot sem Ze omenila, so med njimi precejsne razlike po
sposobnostih. Praviloma se otroku ponudi program, v katerem bo imel moznost optimalno
razvijati svoje potenciale. V praksi se drZzimo pravila, da ne »zapiramo vrat«, da pa mora
biti otrok kos nalogam, ki se predenj postavljajo, sicer najvecjo ceno pla¢a on sam. Ko recem
»mora biti kos nalogam«, seveda ne mislim, da otrok zna brati in racunati. Seveda je branje
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in racunaje del nujno osvojene Solske uspesnosti, vendar Solska uspesnost ni (samo) to.

Menim , da se ¢lovekova uspesnost navezuje na osebno zadovoljnost s samim seboj in z
drugimi; kar zelo preprosto povedano pomeni: imeti se rad in biti rad to, kar si ... Ce otrok ni
kos zahtevam in pricakovanjem Solskega in domacega okolja (prvenstveno domacega
okolja), se to slej ko prej izrazi v njegovem manj sprejemljivim vedenju do okolice, vcasih se
bolj drasticno v njem samem... Zares pomembno je, da je otrok vkljucen v program, v
katerem zmore razvijati svoje potenciale. Tega se moramo v polni meri zavedati vsi, ki
stopamo z otrokom v kontakt, predvsem pa, poudarjam Se enkrat, otrokovo domace okolje.«

8. Kako se otroci z Downovim sindromom povezujejo z drugimi vrstniki v Soli?

»Vrstniki so praviloma tolerantni do svojih vrstnikov z Downovim sindromom. Poznam
posamezna prijateljstva, ki trajajo v taki navezi Ze vrsto let... Toda vsaj toliko kot so vrstniki
tolerantni, so lahko tudi netolerantni. Ne smemo pozabiti, da lahko, dokaj hitro, v
slehernem vrstniSkem razmerju, pride tudi do pretirano pokroviteljskega ali dominantnega
poloZaja, tako z ene kakor z druge strani...

Osebe z Downovim sindromom lepo navezujejo kontakte, so pozorne in ljubecCe do drugih,
vendar je tudi res, da so, kadar jim ni kaj po volji, tudi zelo trmaste in eksplozivne. V
vrstniskih razmerjih je potrebno vse zgoraj zapisano vzeti v zakup. Predvsem pa se je
potrebno zavedati, da se osebe z Downovim sindromom vse svoje Zivljenje, tako kot mi vsi,
ucijo odnosov z ljudmi.«

9. Kako otroci z Downovim sindromom zakljuéijo $olanje na OS Glazija in ali imajo moZnost za
nadaljnje Solanje?

»Otroci, ki obiskujejo naso Solo, se najveckrat usmerijo v VDC (varstveno delovne centre), v
dnevne oblike varstva, posamezni ostanejo po koncanem Solanju dozivljenjsko v maticni
druZini, posamezni v rejniskih druZinah, pri sorodnikih.... Ce so pred leti bile to edine
moznosti, se danes, v ¢asu vseZivljenjskega ucenja, vse vec oseb z Downovim sindromom
tako ali drugace dodatno izobrazuje, pridobiva znanja in vescine potrebne za Zivljenje v
raznih delavnicah, klubih, centrih... Za konkretno nadaljnje Solanje pa je seveda predpogoj
uspesno zakljucen program niZjega izobrazbenega standarda.

Pri nas, na nasi soli,, do danes Se nobena izmed oseb z Downovim sindromom ni uspesno
zakljucila celotnega solskega programa. Spominjam pa se, da sem pred mnogimi leti
poucevala deklico z Downovim sindromom, ki je obiskovala 5. razred. Seveda so scasoma
dekli¢ini primanjkljaji na posameznih podrocjih postajali vse vecji, tako da se je potem
preusmerila v laZji program...

Osebno pa poznam imenitnega, zares imenitnega fanta z Downovim sindromom, ki trenutno
uspe$no nadaljuje Solanje na Solskem centru v Sentjurju, pred tem pa je obiskoval Solo
podobno nasi, v nekem drugem slovenskem kraju.«
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10. Ali imate podatke o zaposlitvi otrok z Downovim sindromom, ki so se $olali pri vas na OS

Glazija?

»Teh podatkov na Soli Zal nimamo. Kolikor mi je znano, jih do sedaj, prav za populacijo z
Downovim sindromom, Se nismo sistematicni zbirali. Ob naras¢ajocem stevilu brezposelnih
oseb so osebe z Downovim sindromom seveda razvrs¢ene v kategorijo teZje zaposljivih.
Gotovo bi veljalo iskati moznosti in priloZnosti tudi v tej smeri!

Nenazadnje, posamezne osebe z Downovim sindromom se zmorejo priuciti mnogoterih
preprostih delovnih opravil. In z delom in preko dela clovek ohranja in krepi svoje
interakcijske priloZnosti in zmoZnosti v druZbi.«

11. Ali si ljudje z Downovim sindromom tudi ustvarijo druzine?

»Takega primera osebno ne poznam. Posamezne osebe z Downovim sindromom pa Zivijo v
partnerski zvezi (v t.i. bivanjski skupnosti) in s tem na svojevrsten nacin orjejo ledino k
integraciji in normalizaciji v druzbi. Tudi v primeru oseb z Downovim sindromom velja, da se
clovek ob cloveku izpopolnjuje kot ¢lovesko bitje. To je nedvomno najvisji ideal, h kateremu
v sodobni druzbi (Se) moremo strmetil«

12. Ali OS Glazija po konéanem 3olanju vzdrzuje stike z otroki, ki imajo Downov sindrom, in
na kaksen nacin?

»Na formalni ravni ne. Neformalno pa pristne vezi, ki se stkejo med uciteljem in ucencem
nemalokrat ostanejo. Cloveku je toplo pri srcu, ko ga, ez leta, na ulici, otrok z Downovim
sindromom, zdaj Ze odrasel moski ali Zenska, pozdravi prav na tako iskreno ihtav in »sréen«
nacin kot tedaj, ko je se obiskoval solo...«
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3.7.2 INTERVJU Z go. MAJO BRGLEZ VIVOD

1. Kateri poklic opravljate?
»Po poklicu sem socialna delavka, trenutno pa sem zaposlena kot vodja Centra za pomoc¢ na
domu v Domu ob Savinji Celje.«

2. Je ta poklic nastopil spontano ali ste se sami odlocili za njega?

»Ko sem bila v srednji Sol,i si svoje poklicne poti nisem tako predstavljala. Nekatere
Zivljenjske okolis¢ine in izkusnje so me v nekem trenutku pripeljale do odlocitve za ta Studij.
Imela sem tudi druge zamisli, od slavistike, do umetnostne zgodovine, turizma... Vendar mi ni
Zal, da sem izbrala Studij socialnega dela.«

3. Ker smo zasledili, da ste povezani z ljudmi ki imajo Downov sindrom, bi vprasali na
kakSen nacin ste povezani z ljudmi, ki imajo Downov sindrom in kako ter kje se srecujete z
njimi.

»Z Downovem sindromom sem se prvi¢ srecala, ko sem bila stara 9 let. Moja teta je rodila
sina, ki ima Downov sindrom, in med odras¢anjem sem se soocala z odrasc¢anjem bratranca z
Downovim sindromom. Nismo Ziveli skupaj, tako da pogostih stikov z njim nisem imela. Sem
pa Ze takrat nekako oblikovala svoj odnos do drugacnosti. Ob odlocitvi za Studij socialnega
dela nisem razmisljala o tem, da me je morda tudi ta moja Zivljenjska izkusnja pripeljala na
to pot. V casu Studija mi je bilo blizu podrocje dusevnega zdravja in sem tudi svoje
obstudijske dejavnosti ter diplomsko nalogo posvetila temu podrocju. Tudi sedaj mi je to
podrocje dela blizu.

Novo osebno izkusnjo sem pridobila, ko se je moj drugi otrok rodil z Downovim sindromom.
Tako sem se soocila z novo Zivljenjsko izkusnjo kot mama decka z Downovim sindromom. Ko
je bil sin star 11 let, sem se odlocila, da svoje osebne izkusnje in znanje lahko delim tudi z
drugimi. Imela sem izkusnjo, da mi veliko ljudi zaupa, tako kot socialni delavki kot tudi kot
osebi, ki zna poslusati in da tako lahko morda ponudim pomoc druzinam, ki se soolajo z
Zivljenjem ob osebi z motnjami v dusevnem razvoju. Zelela sem tudi prispevati k izboljanju
kvalitete Zivljenja oseb z motnjami v dusevnem razvoju. Leta 2001 sem pricela aktivno delati
v Drustvu SoZitje Celje in Ze osem let vodim drustvo kot predsednica drustva in vodja
socialnih programov.«

4. Kot ste prej omenili, da imate sina, ki ima Downov sindrom; kaksni so pa bili prvi
obcutki in kako ste ga sprejeli?

»Prve misli, ki so me presinile, so bile, da bo otrok potreboval vec skrbi in nege kot moja
starejsSa hci. V sebi sem zbrala vso moc¢ in pogum, da se soo¢im s teZavami ob skrbi za sinov
razvoj v smislu ¢im bolj samostojnega Zivljenja. Kot stars otroka z Downovim sindromom se
naucis opaZati majhne korake in se veseliti drobnih uspehov. Za doloCene rezultate je
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potrebno veliko truda in ni¢ ne pride kar samo od sebe, kot je to pogosto pri »zdravih«

otrocih. Naucila sem se potrpeZljivosti, dobila sem veliko ljubezni.

Pri otrocih z Downovim sindromom so pogoste tudi druge zdravstvene teZave, sploh v prvih
letih otrokove starosti. Kot vsi drugi starsi sem si najbolj Zelela, da bi moj sin lahko premagal
vse tezave. Pogosto sva bila pri zdravnikih in bili so trenutku, ko se je boril za prezZivetje, zato
so bile nekatere druga teZave v senci teh.«

5. Kako ste vi v drustvu sprejeli osebe z motnjami v dusevnem razvoju in kako so oni vas?
»Jaz ne gledam na njih skozi diagnozo, skozi primanjkljaj, skozi invalidnost. So ljudje, ki so na
vozicku, ki slabo vidijo in slisijo, tako so tudi osebe z motnjo v dusevnem razvoju, ki lahko
imajo taksne ali drugacne primanjkljaje, pa vendar jih to, ¢esar ne zmorejo, ne doloca.

Jaz sem vedno v odnosu do njih najbolj odkrita, taksna kot sem in oni mi to vracajo. Radi so
sprejeti, tako kot vsak od nas, taksni kot so. So neposredni, cuteci, z velikim srcem. Med njimi
se lahko pocutim varno, saj ne poznajo spletk in mascevalnosti.

Ker sem v drustvu aktivna in veliko svojega prostega ¢asa namenjam programom za osebe z
motnjami v dusevnem razvoju, imam kar nekaj prijateljev, ki imajo status osebe z motnjami v
dusevnem razvoju. So zelo neposredni in &e si ti odprt do njih, so tudi oni do tebe. Ce ne
gledas skozi to, ¢esar ne zmorejo, ampak vidis to, kar zmorejo, spoznas, da zmorejo zelo
veliko in da se od njih tudi mi lahko veliko nauc¢imo.«

6. Kaj pa je njihova najvecja tezava v vsakodnevnem Zivljenju?

»TeZko je govoriti o najvecjih teZavah, ki bi bile skupne vsem, saj se pri vsakemu teZave
drugace odraZajo. Moj sin konkretno je Sele pri stirih letih shodil, njegov vrstnik z Downovim
sindromom je pri dveh plezal po vseh plezalih na igriscu; Vid ne zna brati, poznam fanta z
Downovim sindromom, ki pise pesmi.... Nekdo je sedaj dosegel zlato medaljo na olimpijskih
igrah v Ameriki, zelo teZko pa povsem jasno verbalno izrazi svoje misli. Vecina jih ima teZave
z verbalnim izraZanjem in jih okolica vcasih teZko razume, kar je lahko povod za obcutek
odrinjenosti in nerazumevanja. Za vecino oseb z Downovim sindromom, ki jih poznam, bi
lahko rekla, da so zelo dobri posnemovalci, imajo radi glasbo in ples, znajo prisluhniti in
zacutiti bolecino drugih. Marsikaj radi pocnejo, tako kot vi in drugi vrstniki, ampak pri vecini
aktivnosti potrebujejo pomoc.«

7. Ali imajo kaksne posebne metode prehranjevanja, na primer, da ¢esa ne smejo pojesti,
ker bi kasneje imeli kakSne posledice?

»Marsikdo od njih ima kaksne vzporedne teZave. Zelo veliko jih ima teZave z delovanjem
SCitnice in imajo prirojene sréne okvare ipd. Tako skupaj s starsSi veC kot vrstniki obiskujejo
zdravnike. Zaradi same diagnoze Downov sindrom ni potrebna nobena posebna dieta, saj ta
diagnoza ni bolezen, temvec stanje, ki ima za posledico drugacen razvoj. Tako kot drugi
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vrstniki odrascajo, doZivljajo puberteto, se starajo... Nekateri hodijo sami v sluzbo, ki je sicer

prilagojena njihovim sposobnostim, se sami orientirajo v prometu, gredo v trgovino... Vendar
klijub temu v vsakdanjem Zivljenju potrebujejo pomoc. Nekateri Zivijo dokaj samostojno v
stanovanjski skupnosti, sama pa ne poznam nikogar, ki bi povsem samostojno Zivel oz. imel
svoje druZinsko Zivljenje.«

8. Je v Celju poskrbljeno za nadaljnje Solanje ljudi, ki imajo Downov sindrom?

»Do 18 leta se otroci z Downovim sindromom lahko redno Solajo v Solah s prilagojenim
programom oz. v oddelkih vzgoje in izobraZevanja. V Celju je na primer Osnovna Sola Glazija,
ki ima organizirane oddelke vzgoje in izobraZevanja in oddelke s prilagojenim programom.
Ceprav so vecinoma osebe z Downovim sindromom vkljuéene v oddelke vzgoje in
izobraZevanja, so nekateri vsaj zacasno vkljuceni v Solske razrede s prilagojenim programom.
V oddelkih vzgoje in izobraZevanja je poudarek predvsem na usposabljanju za cimbolj
samostojno Zivljenje. Ko so stari 18 let, lahko Solanje zakljucijo ali nadaljujejo do 21. leta.
Nekateri ostanejo v domaci oskrbi in se vkljucijo v varstveno delavne centre, nekateri se
preselijo v zavod. «

9. Kaj bi Vi svetovali bodocim strasem, ki pricakujejo otroka z Downovim sindromom?
»Predvsem sama ne bi nicesar svetovala. Pomembno je, da vsak v svojem starSevstvu najde
svoj smisel. V zdajsnjem Casu so pogosteje odprte dileme za bodoce starse. Neko¢ se niso
opravljale preiskave v nosecnosti kot sedaj. S testi v zgodnji nosecnosti lahko dokaj
zanesljivo zdravniki potrdijo sum, da ima otrok Downov sindrom. Bodoci starsi se lahko
odlocijo za prekinitev nosecnosti ali za rojstvo otroka ob zavedanju, da bo otrok potreboval
veliko podpore in pomoci, pa vendar kljub temu ne bo zmogel vsega, kar zmorejo njegovi
vrstniki. Kakorkoli pa lahko recem, da me je to moje starsevstvo obogatilo, da me je moj Vid
naucil marsic¢esa, kar se brez njega ne bi naucila — morda je obrabljena fraza, pa vendar:
naucil me je gledati s srcem.«

10. Kaj pa bi svetovali starSem, ki Ze imajo otroka z Downovim sindromom in imajo
tezave?

»Mi poskusamo preko dispanzerja za psihohigieno otrok in mladostnikov, preko pediatrov
opozarjat na to, da obstaja drustvo za pomo¢ osebam z motnjami v dusevnem razvoju. Mi
smo v bistvu prostovoljna organizacija, kjer se starsi sami zdruZzujemo z osebami z motnjami
v duSevnem razvoju, kot enakopravni clani skupaj ustvarjamo program in organiziramo
aktivnosti, ki so namenjene osebam z motnjam v dusevnem razvoju tako, da tudi vsi ti, ki so
¢lani, pa so z Downovim sindromom, lahko predlagajo, kaj se bo delalo tudi za njih, kolikor
lahko se tudi sami aktivno udeleZujejo. In starSe nekako povabimo oz. vsaj informiramo, da
to obstaja in da marsikaj v Zivljenju lahko pride v napoto, ampak to ni taka ovira, da se ne bi
dalo Ziveti kvalitetnega Zivljenja. Ne glede na to, ali je to Downov sindrom ali ne. Zivijenje, ki
je taksno, je drugacno, zagotovo pa veliko lepega s sabo prinese. Torej, sedaj tisto, kar pa je
pomembno, da je treba imeti informacije in znanje nekoga, tega je pa res veliko vec kot pa
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pri obicajnih starsih. Ze tako pravice ne dobis kar tako, ampak jo je treba znati izkoristit in

zahtevati to kar je Ze v osnovi dano. Starsi imajo na zacetku zelo veliko vprasanj in dobro je,
da imajo izkusnjo nekoga, da lahko slisijo nekoga, ki je Ze Sel skozi neke faze v obdobju in
lahko se tudi vkljucujejo. Od tisti manjsih, predsolskih pa do starejsih in ko naenkrat pride
oseba z motnjami v dusevnem razvoju ali pa z Downovim sindromom, ko je stara 30 let, kako
Zivi in si je nekako laZje predstavljati, kaj ga caka.«

11. Se je vaSe staliS¢e oz. pogled na ljudi, ki so telesno in dusevno prizadeti, kaj
spremenilo od takrat, ko ste dobili svojega otroka?

»Jaz bi rekla, da ne, se mi je pa Zivljenje obrnilo na glavo, saj moras in druZinsko in poklicno
Zivljenje na nek nacin prevrednotiti in dati stvari vedno na prvo mesto in se moras prilagodit.
Ves cas si vezan in Ce nisi, ti mora biti nekdo drug. Ampak sam odnos do oseb z motnjam v
dusevnem razvoju kot tak se mi zdi, da se mi ni spremenil, ker sem jaz Ze prej med Studijem
imela dober stik s temi ljudmi, ne glede na to, kako smo se lahko sporazumevali. Prostovoljno
sem delala v Trstu, v italijansko govore¢em obmocju, in ni bila nobena teZava, da jaz nisem
znala njihovega jezika, oni pa ne mojega in smo se znali dobro sporazumeti, ker so druge
stvari pomembne. Ce si odprt, lahko vseeno veliko stvari dobi§ in das. Mogoce se Sele kasneje
zaves tistih ovir, o katerih mogoce ne razmisljas. Npr. ¢e Zelim iti v gledalis¢e, ne morem oditi
Cisto brez skrbi, saj si moram prej za otroka priskrbeti varstvo, Cetudi je star 20 let. To prinese
za sabo veliko vec neke organiziranosti v druzini. V¢asih kaksne druZine tega tudi ne zmorejo,
nekatere pa to zmorejo vec kot pa sicer.«

12. Imate kaksna srecanja s starsi celjske regije?

»lmamo redno, tedensko odprto pisarno, kamor lahko pridejo ljudje vprasat. Imamo odprt
telefon, enkrat letno pa tudi seminarje, tridnevne. Tako da gremo skupaj s starsi, da imamo
delavnice, predavanja, da se jim najnovejsSe stvari predstavijo (zakonodaja, stroka). Tako,da
tudi starsi kaj izvedo. To je na tem nivoju informiranosti. Ce so kaksne informacije, po potrebi
obves¢amo clane, kaj in kako je mogoce zase in za druzino uveljavijati. Sem se lahko vclani,
kdor Zeli. Mislim, da vsaka druZina rabi svoj ¢as. Nekateri rabijo tudi po vec let, da se soocijo
s tem in da to sprejmejo. Prej, ko se sprejme, laZje je normalno Zivet. Bistveno je, da se taka
druZina ne zapira v svoj svet in da Zivijo normalno. Treba je Ziveti navzven in se ne zapirati,
kot da bi bilo to nekaj sramotnega. Res pa je, da je nekomu, ki nima take izkusnje, tezko
razumet . Nekatere stvari so res specificne, npr. Ze obisk pri zdravniku, tukaj postanes
»umetnik pogajanja«. To so stvari, ki jih nekdo viasih teZje razume.«

13. Ste kdaj naleteli na taksne ljudi, ki so vas presenetili s svojo reakcijo in ne bi
pricakovali od njih tega?

»Ljudje se predvsem mogoce bojijo, nimajo izkusnje, ne vedo, kako bi se odzvali na neko
situacijo. Jaz osebno na to nisem pozorna, vem pa, da je veliko starsev na to zelo obcutljivih.
Jaz se nikdar nisem s tem obremenjevala. Nekdo, ki je sam v sebi mogoce zelo prizadet, pa to
bolj opaza. In tako lahko vidimo tudi tisto, cesar mogoce ni. Odvisno pa je tudi od tega, Ce ti
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odprto pristopis, ni taksnega problema. Lahko pa nekdo, ki ga ne morem razumeti, nima

izkusnje in ne ve, kako bi odreagiral, zato je logi¢no, da se tudi v kaksni situaciji ne more znati
primerno obnasSati. Zato poskusSamo tudi v okviru druStva tako ravnati, da se ¢im vec
vklju¢ujemo v aktivnosti, ki sodijo med zdravo populacijo. Npr. da gremo ven, na tabore, kjer
so zdravi otroci, da se druZijo. Saj le na ta nacin drugi dobijo izkusnje.«

14. Boste sedaj 21. marca ob svetovhem dnevu Downovega sindroma imeli kakSne
aktivnosti?

»Mi bomo aktivnosti prestavili v nas tabor, ker imam od petka do nedelje tabor na Rogli.
Bomo medijsko objavili, da nasi otroci aktivno preZivljajo svoj prosti ¢as. Razdelili bomo tudi
nekaj knjiZic in brosur tistim, ki bodo blizu, da jih malo osvetlimo o Downovem sindromu. To
je edino, saj se mi zdi, da moras biti viden z informacijo, ne pa vsiljiv.«

15. Kaj bi Se lahko za konec povedali starSem in tem, ki bodo brali naso raziskovalno
nalogo?

»Rekla bi; to je taksna pot, ki si je nihce ne izbere, ampak te doleti. Ko se odloCis biti stars, je
to res odlocitev vsakega, nihce pa zavedno ne razmislia o tem, da bi si Zelel otroka z
Downovim sindromom. Sama se imam za dobro mamo, imam sreco, da imam sina Vida, ki je
taksen fant, kot je. Naucil me je veliko stvari, potrpezljivosti. Dal mi je veliko, kar mogoce
kdo drug ne bi. Zna na drugacen nacin prisluhniti in zacutiti kar jaz potrebujem. Lepo je biti
tudi stars osebe z motnjo v dusevnem razvoju in pa tudi prijatelj. Je seveda veliko teZav in
mislim, da je dobro o njih spregovoriti, poiskati mogoce koga, s komer se lahko pogovoris,
nikakor pa se ne zapirati v svoj svet. To ni stigma, ki bi bila v druzbi zaZeljena, ampak se mi
zdi, da je prav, da damo tudi tem ljudem priloZnost, da se pokaZejo v svoji druzbi. Naj
naredijo v svojem Zivljenju maksimalno, kar lahko, na tistem podrocju, kjer je to moZno.«
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3.8 RAZPRAVA

Anketo o Downovem sindromu smo razdelili med dijake Srednje zdravstvene Sole Celje in
med dijake Srednje ekonomske Sole Celje, ker smo Zeleli ugotoviti, koliko Solski sistem da
informacij o motnjah v telesnem in dusevnem razvoju

Vet kot 60 odstotkov dijakov SZSC in SESC ve, da je prvi, ki je opisal Downov sindrom, bil
angledki zdravnik John Langdon Down. Ce primerjamo rezultate dijakov SZSC 1. in 4. letnika,
vidimo, da so dijaki 1. letnika pravilno na to vprasanje odgovorili v 77 odstotkih, 10
odstotkov ve¢ kot dijaki 4. letnika (67 %). Dijaki SESC pa so v 4. letniku na to vpra3anje
odgovorili pritrdilno v 62 odstotkih, kar za 25 odstotkov vec kot dijaki 1. letnikov.

Na vpradanje Kdo povzrota Downov sindrom so dijaki SZSC v povpreju za skoraj 37
odstotkov vedeli, da je to dodaten 21. kromosom. Ta odstotek je zelo velik, ¢e primerjamo
dijake 1. in 4. letnika SZSC, kjer razlika skozi vsa &tiri leta naraste iz 30 odstotkov na 85
odstotkov, to je za 55 odstotkov. To je posledica dejstva, da imajo dijaki tekom Solanja
razliéne strokovne predmete, kjer se srecajo med drugim tudi z vsebinami o Downovem
sindromu. Zanimiv pa je podatek, da 4. letniki SESC vedo za 5 odstotkov manj o povzrogitelju
Downovega sindroma kot njihovi vrstniki iz prvih letnikov.

Vecina dijakov je na vprasanje Kako pogosto se pojavlja Downov sindrom odgovorila, da ne
vedo. Tisti, ki pa so odgovorili na to vprasanje, pa so povpre¢no nad 20 odstotki odgovorili,
da se Downov sindrom pojavlja enkrat na 800-1000 rojstev. Prav tako vecina dijakov ne ve,
koliko otrok se vsako leto povprecéno rodi v Sloveniji. Tistih dijakov, ki so odgovorili, da se jih
povpreéno v Sloveniji rodi vsako leto 10-15, jih je bilo med dijaki SZSC 28 odstotkov 1. letnika
in 33 odstotkov 4. letnika. Ta odstotek pa se poveca pri dijakih 4. letnika SESC za 5 odstotkov,
medtem ko je odstotek prvih letnikov enak kot pri dijakih 1. letnika SZSC (28 %).

Na vpraSanje Ali menite, da spodbudno okolje, v katerem Zivi otrok z Downovim sindromom,
dobro vpliva na njegovo samozavest so dijaki v vecini odgovorili pritrdilno. Razlika v
odstotkih med 1. in 4. letniki je za 12 odstotkov pri dijakih SZSC in 15 odstotkih pri dijakih
SESC.

Dijaki bi otroka z Downovim sindromom prepoznali po zunanjem videzu, kar je odgovorilo 60
odstotkov dijakov 1. letnika in kar 89 odstotkov 4. letnika SZSC. 71 odstotkov dijakov 1.
letnika in samo 32 odstotkov 4. letnika SESC je prav tako odgovorilo, da bi otroka z
Downovim sindromom prepoznalo po zunanjem videzu.
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Zanimalo nas je, ¢e bodo kaksne razlike med dijaki SZSC in SESC pri vprasanju Kaj bi naredili,
Ce bi izvedeli, da boste dobili otroka z Downovim sindromom. Zanimiv je podatek, da bi dijaki
1. letnika SZSC takdnega otroka obdrzali kar v 47 odstotkih, 23 odstotkov dijakov pa bi
naredilo abortus. Abortus pa bi 4. letniki SZSC naredili kar v 44 odstotkih in samo 11
odstotkov dijakov bi takinega otroka obdrzalo. Dijaki SESC v ve¢ kot 50 odstotkih ne vedo,
kaj bi naredili, in samo 11 odstotkov 1. letnikov in 18 odstotkov 4. letnikov bi otroka z
Downovim sindromom obdrzali.

Prostovoljno delo pri ljudeh z Downovim sindromom bi opravljalo 54 odstotkov dijakov 1.
letnika in 43 odstotkov 4. letnika SZSC. Pri dijakih SESC pa je odstotek bistveno manjsi in
znaSa 32 odstotkov pri dijakih 1. letnika. Kar 38 odstotkov dijakov pa ne bi opravljalo
prostovoljnega dela z ljudmi, ki imajo Downov sindrom. Pri¢akovali smo, da bi imeli dijaki
SZSC ve€ Zelje in navdudenja pri opravljanju prostovoljnega dela pri osebah z motnjami v
telesnem in dusevnem razvoju.

Na vprasanje Kaj bi svetovali starSem, ki pri¢akujejo otroka z Downovim sindromom vec¢ kot
40 odstotkov dijakov ne ve, kaj bi svetovali tem starSem. Verjetno Se o tej temi dijaki niso
razmisljali. Samo 28 odstotkov dijakov 1. letnika in 25 odstotkov 4. letnika SZSC bi svetovalo,
da naj otroka obdrizijo.

Zanimiv in vzpodbuden pa je podatek, da bi kar 43 odstotkov dijakov 1. letnika SZSC, ki bi
otroka obdrzali kljub temu, da bi se rodil z Downovim sindromom, svetovalo starSem, da ga
obdrZijo. Samo v 28 odstotkih 4. letniki SESC bi za 7 odstotkov ve¢ svetovali, da ga obdr#ijo,
¢eprav bi sami naredili abortus.

Vec kot polovica dijakov Se ni imela stika s clovekom, ki ima Downov sindrom. 13 odstotkov
dijakov SZSC pa je imelo ve¢ stika s temi ljudmi kot dijaki SESC.

Kdaj obelezujemo svetovni dan Downovega sindroma velika vecina ni vedela, da je to 21.
marca. Najve¢ dijakov 1. letnikov SZSC (9 %) je na to vprasanje odgovorila pravilno.

Najvec informacij o Downovem sindromu so dijaki 4. letnikov izvedeli v srednji Soli, 53
odstotkov dijakov SZSC in 47 odstotkov dijakov SESC. Dijaki prvih letnikov pa so najveé
informacij pridobili preko TV in radia. Po podatkih lahko vidimo, da ni bistvenih razlik v
odstotkih med dijaki 4. letnikov SZSC in SESC. Lahko bi rekli, da dijake ta problematika ne
zanima. To je verjetno posledica dejstva, da velina dijakov v svojem sorodstvu nima
nobenega sorodnika, ki bi imel Downov sindrom.

Anketo med starsi, ki imajo otroka z Downovim sindromom smo izvedli zato, da bi pridobili
podatke, ali so bili v ¢asu noseénosti obvesceni, da lahko rodijo, Se posebej ¢e so stari nad
35, otroka, ki bi imel Downov sindrom. Nekaj vprasanj pa smo postavili zaradi splosne
razgledanosti.
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Vemo, da se Downov sindrom pogosteje pojavlja pri materah, ki so starejSe od 35 let. Pri
nasi raziskavi smo ugotovili, da je najvec (25 %) tistih starSev, ki so v starostni skupini 26-30
let, sledijo (24 %) starsi v starostni skupini 36-40 let, nato (20 %) starsi, ki so v starostni
skupini 31-35 let in 20-25 let. Iz teh podatkov lahko vidimo, da se Downov sindrom lahko

pojavi tudi pred 35. letom starosti oziroma v vsakem Zivljenjskem obdobju.

Tisti starsi, ki so izpolnili anketo, so odgovorili, da imajo v 58 odstotkih fanta in v 42 odstotkih
deklet. V 92 odstotkih so odgovorili, da v svojem sorodstvu nimajo otroka oziroma ¢loveka, ki
bi imel Downov sindrom.

Postavili smo nekaj istih vprasanj kot dijakom, za katere smo predvidevali, da bodo nanj brez
tezav pravilno odgovorili.

V 92 odstotkih starsi vedo, da Downov sindrom povzroc¢a dodaten 21. kromosom in v 91
odstotkih prav tako vedo, da Downov sindrom imenujemo tudi trisomija 21.

70 odstotkov starSev ve, da lahko opravijo brezplaéen presejalni test, ¢e je noseénica stara
35 let ali vec.

88 odstotkov starSev v ¢asu nosecnosti ni bilo seznanjenih o tveganju za Downov sindrom
oziroma za motnjo v telesnem ali duSevnem delovanju. Samo 12 odstotkov starSev se je o tej
temi pogovarjalo z zdravnikom. Ti starsi so se med nosec¢nostjo odlocili za nuhalno svetlino (2
%), za test amniocenteze (3 %).

Na vprasanje Kako pogosto se pojavlja Downov sindrom so starsi v 39 odstotkih odgovorili
Da enkrat na 600-800 rojstev, 26 odstotkov 800-1000 rojstev, 23 odstotkov pa jih ni vedelo.

46 odstotkov starSev ni vedelo, koliko otrok se povprecno rodi v Sloveniji vsako leto, 38
odstotkov jih je odgovorilo 20-24, 14 odstotkov pa 10-15.

64 odstotkov starSev meni, da se Downov sindrom ne deduje in 21 odstotkov jih je mnenja,
da se deduje. 91 odstotkov starSev meni, da na rojstvo otroka s sindromom sam porod ne
vpliva.

Kdaj obelezujemo svetovni dan Downovega sindroma je 42 odstotkov starSev odgovorilo, da
21. marca, 54 odstotkov tega ni vedelo.

89 odstotkov starSev je vedelo, da imamo v Sloveniji sekcijo za Downov sindrom, ki deluje v
okviru drustva Sozitje v Ljubljani.
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Najvec informacij o Downovem sindromu so starsi pridobili od zdravstvenega osebja (43 %),

9 odstotkov pa preko medijev, 4 odstotke pa v Soli. Pod drugo (44 %) pa so navedli, da so
najvec informacij pridobili:

e v literaturi,

* iz svetovnih posvetov o Downovem sindromu,

* nainternetu,

e vraznih gradivih,

* preko sekcije,

* naseminarjih,

* v brosurah in strokovnih knjigah,

e vvrtcuin Soli,

* od drugih starsev,

o v drusdtvu Zarek Zalec,

* od gospe prof. Elze Sabolic,

* na Studiju genetike pri biologiji,

* preko filmov (Osmi dan),

* preko Centra za socialno delo,

v Soli kot uéenka srednje zdravstvene Sole.
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4 ZAKLJUCNI DEL

4.1 UGOTOVITVE

Za nami je grafi€na predstavitev rezultatov ankete dijakov in starSev. Primerjali smo
predhodno zastavljene hipoteze in rezultate, ki smo jih pridobili z anketnim vprasalnikom.

1. Hipoteza: Dijaki bodo v vec kot 80 odstotkih vedeli, da bi cloveka z Downovim sindromom
prepoznali po zunanjem videzu.

Ker se dijaki pri urah biologije in strokovnih predmetih srecajo s temo Downov sindrom, smo
predvidevali, da bodo med dijaki zdravstvene 3ole in dijaki ekonomske Sole majhne razlike,
vendar naj bi oboji vedeli, kako bi prepoznali osebe z Downovim sindromom.

Dijaki Srednje zdravstvene Sole Celje 1. In 4. letnika bi ¢loveka z Downovim sindromom
prepoznali po zunanjem videzu povprecno v 74,5 odstotkih, dijaki srednje ekonomske 3Sole
pa v 51,5 odstotkih. Hipoteza ni potrjena.

dijaki ekonomske Sole.

Ker se dijaki Srednje zdravstvene Sole Celje sre¢ajo z vsebinami o Downovem sindromu pri
razlicnih strokovnih predmetih in ne samo pri urah biologije, smo predvidevali, da bodo zato
imeli ve€ informacij kot dijaki iz ekonomske Sole.

V povprecju so dijaki zdravstvene Sole 1. In 4. letnikov pridobili informacijo o Downovem
sindromu v Soli v povprecju v 36,5 odstotkov, dijaki ekonomske Sole pa povprecno 29
odstotkov. Hipoteza je potrjena.
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3. Hipoteza: Dijaki zdravstvene Sole bi v ve¢ kot 20 odstotkih opravljali prostovoljno delo z.
liudmi, ki imajo Downov sindrom, kakor dijaki ekonomske Sole.

Predpostavljali smo, da se dijaki na zdravstveno Solo vpisejo zato, ker jih veseli delo z ljudmi,
tako bolnimi kot ljudmi, ki imajo motnjo v telesnem ali duSevnem razvoju. To pomeni tudi,
da bi opravljali delo z ljudmi, ki imajo Downov sindrom.

Dijaki 1. In 4. letnikov Srednje zdravstvene Sole Celje bi povpre¢no opravljali prostovoljno
delo z ljudmi, ki imajo Downov sindrom v 48,5 odstotkih, dijaki Srednje ekonomske Sole Celje
pa v povprecju 10,5 odstotkov. Hipoteza je potrjena.

4. Hipoteza: Vec kot 50 odstotkov starsev je imelo pred nosecnostjo oziroma v_casu_
nosecnost pogovor z zdravstvenim osebjem o moznosti tveganja za Downov sindrom.

Ker motnje v telesnem in duSevnem razvoju niso ve¢ tabu tema, kot je to veljalo za nekaj
desetletij nazaj, smo predvidevali, da je vec¢ kot polovica starSev dobila informacije od strani
zdravnikov, da se jim lahko rodi otrok z Downovim sindromom.

Na to vprasanje je samo 12 odstotkov starSev odgovorilo, da so imeli pogovor z zdravnikom o
tej temi. Hipoteza ni potrjena.

5. Hipoteza: Vec kot 80 odstotkov starsev je osvescenih, da lahko po 35 letu starosti opravijo
brezplacen presejalni test.

Ker se zdravstveni sistem stalno razvija in ker Zelimo, da bi bili ¢im bolj informirani o
zdravstvenih tveganjih, smo predvidevali, da so bili starSi informirani, da lahko po 35 letu
starosti opravijo brezplacen presejalni test.

Starsi so na to vprasanje odgovorili s 70 odstotki, da vedo, da mora biti nosec¢nica stara 35 let
ali veg, Ce Zeli opraviti brezplacen presejalni test. Hipoteza ni potrjena.
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4.2 ZAKLJUCEK

Downov sindrom obstaja Ze tisoCletja in osebe z Downovim sindromom so bile vedno na
videz take, kot so danes. Vendar smo zaradi zakonodaje, napredka medicine in drugaé¢nega
odnosa do oseb z Downivim sindromom danes prica pomembnim spremembam in novim
izzivom, s katerimi se soocajo vsi, ki imajo na kakrsen koli naéin opravka z osebami z
Downovim sindromom.

Ce govorimo le o zdravih ljudeh, razvrednotimo vse ostale. Ceprav moramo vedno
upostevati, da so ljudje z motnjo, tudi ljudje s sposobnostmi, ne smemo zamenjevati
sposobnosti z vrednostjo. Zdi se, da smo Sele na zafetku razumevanja pozitivnega prispevka,
ki ga lahko nasi druzbi ponudijo osebe z Downovim sindromom. Od njih se lahko nau¢imo
marsikaj. Ti ljudje so lahko za nas velikokrat vzor, saj so zelo prijazni, Custveni in velikokrat
nimajo teZav z navezovanjem stikov.

Veliko pa imamo Se za postoriti na tem podrocju. Starsi, ki zvedo, da bodo dobili otroka z
Downovim sindromom, so velikokrat prizadeti. Ne samo zaradi tega, ker zdravstveno osebje
ne uporablja primernega pristopa do teh starSev, ampak tudi zato, ker se ti otroci tezje
vkljuujejo v vsakdanje Zivljenje. Vzeti bi si morali ¢as za pogovore in vzpodbujati starSe k
preprostemu igranju in veselju z otrokom.

Na koncu naj Se dodamo, da so osebe z Downovim sindromom res malo drugacne kakor
zdravi ljudje, vendar so ljudje, in ker so ljudje, moramo narediti vse, kar je v nasi moci, da se
bodo tako osebe z Downovim sindromom kakor tudi njihovi starSi dobro pocutili v nasi
druzbi. Zato, pomagajmo jim!
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5 PRILOGE

Priloga 1: Anketni vprasalnik za dijake

Priloga 2: Anketni vprasalnik za starSe otrok z Downovim sindromom
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ANKETA ZA DUJAKE

Dovolite, da se predstavimo; smo Milan Nini¢, Valentina Misja in Barbara Skutnik in
obiskujemo prvi letnik Srednje zdravstvene Sole Celje. Odlocili smo se, da bomo letos opravili
raziskovalno nalogo z naslovom ZIVLIENJE Z DOWNOVIM SINDROMOM; s to anonimno
anketo nam boste zelo pomagali. Z raziskovalno nalogo Zelimo nekako obvestiti oz. pouditi
bodoce starse, da se lahko njihov otrok rodi malo drugacen od ostalih, pa vendar enak kot vsi
ostali otroci.

Pri vsakem vprasanju prosimo, da obkrozite samo en odgovor. Hvala.

1. Spol: M 7

N

. Kdo je leta 1866 podrobno opisal Downov sindrom?
a) nemski zdravnik Sigismund Albicus
b) nemski zdravnik Johann Wilhelm Kellner von Zinnendorf
c) angleski zdravnik John Langdon Down
d)ne vem

3. Downov sindrom povzroca:
a)dodaten 20. kromosom v vsaki telesni celici
b)dodaten 21. kromosom v vsaki telesni celici
c) dodaten 22. kromosom v vsaki telesni celici
d)ne vem

4. Downov sindrom je pojav, ki ni tako izjemno redek, saj se pojavi:
a)1x na 600-800 rojstev
b)1x na 800-1000 rojstev
¢) 1x na 1000-1200 rojstev
d)ne vem

5. Koliko otrok z Downovim sindromom se v povprecju vsako leto rodi v Sloveniji?
a)od 10 do 15
b)od 20 do 24
c)od 25 do 32
d)ne vem

6. Ali menite, da spodbudno okolje, v katerem Zivi otrok z Downovim sindromom, dobro
vpliva na njegovo samozavest in socialni raven?
a)ne vpliva
b)delno vpliva
c) vpliva in spodbuja otrokov razvoj
d)ne vem

7. Kako bi prepoznali otroka z Downovim sindromom?
a) po obnasanju
b) po zunanjem, telesnem izgledu
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10.

c) ne vem

Kako bi odreagirali, ¢e bi izvedeli, da boste dobili otroka z Downovim sindromom?
a) abortus —splav
b) obdrzal/-a biga
c) nevem

Ali bi opravljali prostovoljno delo z l[judmi, ki imajo Downov sindrom?
a) da
b) ne
c) nevem

Ce ste na prej$nje vprasanje odgovorili z DA ali NE, obrazloZite zakaj?

11.

12.

13.

14.

Kaj bi svetovali starsem, ki pricakujejo otroka z Downovim sindromom?
a) abortus —splav
b) da ga obdriZijo
c) nevem
d) drugo (napisite):

Ali ste ze imeli stik s ¢lovekom z Downovim sindromom?
a)da
b) ne

Kdaj obelezujemo svetovni dan Downovega sindroma?
a)21. marca
b) 21. aprila
c)21. maja
d) nevem

Kje ste izvedeli najvec informacij o Downovem sindromu?
a)v osnovni Soli
b) v sredniji Soli
c)od prijateljev/znancev
d) preko TV in radia
e)po internetu
f) v Casopisju
g)od zdravstvenega osebja
h) drugo (napisite):

15. Ali ima kdo v vasem sorodstvu Downov sindrom?

a)da
b) ne

Najlepsa hvala za sodelovanje.
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ANKETA ZA STARSE OTROK Z DOWNOVIM SINDROMOM

Dovolite, da se predstavimo; smo Milan Nini¢, Valentina Misja in Barbara Skutnik in
obiskujemo prvi letnik Srednje zdravstvene Sole Celje. Odlocili smo se, da bomo letos opravili
raziskovalno nalogo z naslovom ZIVLIENJE Z DOWNOVIM SINDROMOM; s to anonimno
anketo nam boste zelo pomagali. Z raziskovalno nalogo Zelimo nekako obvestiti oz. pouditi
bodoce starse, da se lahko njihov otrok rodi malo drugacen od ostalih, pa vendar enak kot vsi
ostali otroci.

Pri vsakem vprasanju prosimo, da obkrozite samo en odgovor. Hvala.

1. Vasa starost: (dopolnjena leta)

2. Starost vasega otroka: (dopolnjena leta)
3. Spolotroka: M Z

4. Aliima kdo v vasem sorodstvu otroka z Downovim sindromom?
a) da
b) ne

5. Downov sindrom povzroca:
a) dodaten 20. kromosom v vsaki telesni celici
b) dodaten 21. kromosom v vsaki telesni celici
c) dodaten 22. kromosom v vsaki telesni celici
d) nevem

6. Kako imenujemo dodaten prisoten kromosom stevila 217
a) diplomija 22
b) trisomija 21
c) nevem

7. Ce je raven alfafetoproteina v materini krvi nizka, obstaja vedja verjetnost:
a) da se rodi otrok z Downovim sindromom
b) da se rodi otrok brez Downovega sindroma
c) nevem

8. 0d leta 1999 lahko vsaka nosecnica opravi brezplacen presejalni test v prvem ali drugem
trimesecju nosecnosti. Koliko mora biti nosecnica stara?
a) 25 letalivel
b) 30 let ali vec
c) 35letalivel
d) nevem

9. Ali ste se v ¢asu nosecnosti (0z. nosecnosti vase partnerke) pogovorili z zdravnikom o
mozZnosti tveganja, da se vam rodi otrok z Downovim sindromom?
a) da
b) ne
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10. Ce ste na prejsnje vprasanje odgovorili z DA, ali ste se (oz. vasa partnerka) odloCili:
a) za presejalni test
b) za nuhalno svetlino
c) zatest amniocinteze (AC)
d) za test fluorescencne in situ hibridizacije (FISH)
e) ni¢ od nastetega

11. Downov sindrom je pojav, ki ni tako iziemno redek, saj se pojavi:
a) 1xna 600-800 rojstev
b) 1x na 800-1000 rojstev
c) 1xna 1000-1200 rojstev
d) Nevem

12. Koliksno Stevilo otrok z Downovim sindromom se v povprecju vsako leto rodi v Sloveniji?
a) od10do 15
b) od20do 24
c) od25do32
d) nevem

13. Ali se Downov sindrom deduje?
a) da
b) ne
c) nevem

14. Menite, da na rojstvo otroka z Downovim sindromom vpliva sam potek poroda?
a) da
b) ne
c) nevem

15. Kdaj obelezujemo svetovni dan Downovega sindroma?
a) 21.marca
b) 21. aprila
c¢) 21.maja
d) nevem

16. Ali ste vedeli, da imamo v Sloveniji sekcijo za Downov sindrom, ki deluje v okviru drustva
SoZitje v Ljubljani?
a) da
b) ne

17. Kje ste izvedeli najvec informacij o Downovem sindromu?
a) od zdravstvenega osebja
b) v Soli
c) preko medijev
c) drugo (napisite):

Najlepsa hvala za sodelovanje.
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