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Wstep

Rozwdj medycyny i nauk przyrodniczych, ktérego jesteSmy $wiadkami, dzieki
wcigz dokonywanym odkryciom utatwia diagnostyke i leczenie wielu chordéb, w
tym chordéb rzadkich. Postep ten widoczny jest takze w odniesieniu do trisomii
chromosomu 21 (T21), potocznie zwanej zespotem Downa (zD).

0d roku 1959, kiedy Jérome Lejeune odkryt przyczyne tej wady genetycznej, nie
tylko wcigz pojawiaja sie nowe mozliwosci diagnostyczne i terapeutyczne, ale
takze nowe problemy i pytania, na ktére sSrodowisko medyczne i naukowe musi
na biezgco reagowa¢ i odpowiada¢. W ramach niniejszego raportu
zasygnalizowanych zostato kilka nowych probleméw, ktére w ocenie autorow
wymagac¢ beda w najblizszym czasie odpowiedniej reakcji polskiego srodowiska
medycznego i naukowego oraz dziatan ze strony wiladzy ustawodawczej i
wykonawcze;j.

Autorami i komentatorami raportu sg specjaliSci z réznych dziedzin, miedzy
innymi: medycyny, patofizjologii, genetyki, biologii molekularnej, biochemii,
dietetyki, rehabilitacji, pedagogiki, logopedii, psychologii i bioetyki oraz
przedstawiciele stowarzyszen zrzeszajgcych rodzicéw dzieci z zD. Dla calego
zespotu przygotowujacego, komentujacego i konsultujacego raport dobro i
godno$¢ Kkazdej osoby, rowniez z zespolem Downa, przedstawiaja
najwyzsze wartosci.

Aby jak najrzetelniej i najbardziej obiektywnie pokazac aktualny obraz sytuacji
w zakresie wypunktowanych w raporcie problemow, o skomentowanie wynikow
poproszono zespoét specjalistow réznych dziedzin, zajmujacych sie na co dzien
opieka nad osobami z zD i ich rodzinami.

Raport zostat przygotowany w oparciu o wyniki ogdlnopolskich badan nad
prawie czterystoma rodzinami wychowujacymi osoby z zespotem Downa.
Badania te wykonano w X-XII 2017 roku w Miedzywydziatowym Instytucie
Bioetyki Uniwersytetu Papieskiego Jana Pawta II w Krakowie. Koordynatorem
przygotowania raportu jest Poradnia Bioetyczna, powotana przez Uniwersytet
Papieski Jana Pawta Il i Fundacje ,Jeden z Nas”.

W raporcie zasygnalizowano aktualne, najpowazniejsze problemy i troski rodzin
wychowujacych w Polsce osoby z zD wraz z informacjami na temat ich
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najpilniejszych potrzeb, zdefiniowanymi na podstawie przeprowadzonych
badan - sg one podsumowaniem opinii rodzicéw, ktére zostaty wyrazone w
badaniach ankietowych, zar6wno w pytaniach otwartych, jak i zamknietych.

Raport sktada sie z prezentacji wynikow oraz komentarzy do nich, ktére zostatly
przygotowane przez niezaleznych komentatoréw. Poszczegdlne sekcje
opatrzono prezentowanymi czesto w formie graficznej wynikami oraz krétkimi
podsumowaniami autoréw badan na temat uzyskanych wynikoéw. W niektorych
przypadkach zostaty zacytowane osobiste opinie poszczegdlnych rodzicow
dzieci z zD - s3 one wyrazem pogladow i doswiadczen wlasnych tych osdb,
a zatem nie mogg by¢ utozsamiane z pogladami autoréw i komentatorow
raportu.
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Krétko o zespole Downa

Zesp6t Downa (trisomia 21. chromosomu) to zesp6t wad wrodzonych,
spowodowany obecno$cia w komérkach nadprogramowego, trzeciego
chromosomu w 21. parze. Zesp6t Downa jest gléwng przyczyna
niepelnosprawnosci intelektualnej w spoteczenstwie.

Czesto$¢ wystepowania zespotu Downa szacuje sie na 1 przypadek na 700
zywych urodzen. Obecnie w wielu krajach, takze w Polsce, rodzi sie coraz mniej
dzieci z zespotem Downa, ze wzgledu na prawne przyzwolenie na aborcje dziecka
w stadium ptodowym, obcigzonego wada wykryta w ramach diagnostyki
prenatalnej. W roku 2016, jak podaja statystyki Ministerstwa Zdrowia, z powodu
trisomii 21 dokonano w Polsce 388 aborgcji dzieci w stadium ptodowym?.

Osoby z zespotem Downa oprocz wielu cech dysmorfii ciata (twarzy, dtoni, stop,
skory) zwigzanych z odmiennym wygladem, wykazuja réwniez mniejsze
zdolnosci poznawcze (niepetnosprawnos$¢ intelektualng) oraz zaburzenia
odpornosci. Dodatkowo, u okoto 50% dzieci pojawiajg sie miedzy innymi:
wrodzone wady serca, zaburzenia prawidlowego dzialania uktadu
endokrynnego, nerwowego, pokarmowego, problemy stomatologiczne,
zaburzenia wzroku czy stuchu, czasem biataczki i inne zaburzenia
hematologiczne. U wiekszoSci os6b dorostych pojawia sie choroba Alzheimera.

Nie jest znana doktadna liczba os6b wychowujacych osoby z zD w naszym kraju,
gdyz w Polsce nie sg prowadzone tego rodzaju badania statystyczne. Na
podstawie informacji dotyczacych liczby urodzin w Polsce mozna oszacowac
liczbe takich rodzin na co najmniej 10-15 tysiecy.

1 Dane MZ przedstawione przez ,Fundacje PRO- prawo do zycia” -


https://stopaborcji.pl/dane-z-ministerstwa-zdrowia-potwierdzaja-ponad-37-aborcji-to-dzieci-z-zespolem-downa/
https://stopaborcji.pl/dane-z-ministerstwa-zdrowia-potwierdzaja-ponad-37-aborcji-to-dzieci-z-zespolem-downa/
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Czestosc¢ wystepowania zD a aborcja

Czesto$¢ wystepowania zespotu Downa a aborcja2.

Czestos$¢ wystepowania zespotu Downa (oraz wszystkich wad rozwojowych) w
Polsce jest monitorowana od 1998 roku dzieki Polskiemu Rejestrowi
Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR)3. PRWWR jest od 2001 roku czescig
EUROCAT - konsorcjum zrzeszajacego europejskie rejestry wad, co umozliwia
m.in. poréwnanie czestoSci wystepowania zespotu Downa wsréd dzieci zywo
urodzonych w poszczeg6lnych krajach UE.

Wg PRWWR w 2016 roku urodzito sie 321 dzieci z zespotem Downa (zywe
urodzenia) na 382 000 zywych urodzen ogotem*. Poniewaz w PRWWR
uwzgledniono tylko przypadki zespotu Downa potwierdzone badaniem
kariotypu dziecka, rzeczywista liczba urodzen dzieci z zespotem Downa moze
by¢ o kilka lub kilkanascie % wieksza. Jednak z przytoczonych danych wynika, Ze
w Polsce okoto potowa, a moze nawet wiekszo$¢ dzieci z zespotem Downa zostaje
poddanych aborcji (wg Ministerstwa Zdrowia w 2016 roku dokonano w Polsce
388 aborgcji dzieci z zespotem Downa).

Wg PRWWR i EUROCAT liczba dzieci zywo urodzonych z zespotem Downa w
Polsce wynosita: 2009 r. - 390 (na 425 000 zywych urodzen), 2010 r. - 355 (na
413 000 zywych urodzen), 2011 r. - 327 (na 391 000 Zywych urodzen), zatem
systematycznie spada. Spadek ten mozna tlumaczy¢ przede wszystkim
zmniejszeniem liczby urodzen w Polsce, jednak réwniez stopniowym
narastaniem zjawiska aborcji (czesto$¢ wystepowania zespotu Downa wynosita
w 2009 r.1/1090 zywych urodzen, aw 2016 r. 1/1190 zywych urodzen).

2 Autorem tej oraz nastepnej sekcji (Wady wrodzone u dzieci z zespotem Downa) jest prof. dr
hab. n. med. Anna Latos-Bielenska, Genetyk kliniczny, Kierownik Katedry i Zaktadu Genetyki
Medycznej na Uniwersytecie Medycznym w Poznaniu oraz Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad
Rozwojowych.

8 Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych: www.rejestrwad.pl

4 Gléwny Urzad Statystyczny: www.stat.gov.pl



http://www.rejestrwad.pl/
http://www.stat.gov.pl/
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Wady wrodzone u dzieci z zespotem Downa

Z badan EUROCAT obejmujacych 28 europejskich rejestréw wad
przeprowadzonych z udziatem Polski (PRWWR) wynika, Ze wsréd 7044 dzieci z
zespotem Downa (urodzenia zywe i martwe) 43,6% urodzito sie z wadg serca, a
15,0% z inng wada rozwojowg>. Wystepowanie wad rozwojowych u ponad
potowy dzieci z zespotem Downa wplywa na ich przezywalno$¢ prenatalng i
postnatalng i wskazuje na to, jak wazne jest zapewnienie im specjalistycznej
opieki medycznej, rdwniez ze wzgledu na wady rozwojowe.

5 Morris JK i wsp.: Major congenital anomalies in babies born with Down syndrome: a EUROCAT
population-based registry study. Am ] Med Genet A. 2014;164A (12):2979-86.
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Gléwnymi celami
powstania niniejszego
raportu sa:
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informacji na temat
sytuacji polskich rodzin
zD, ich gtéwnych trosk i
probleméw, z ktérymi
musza sie mierzy¢.

2. Poprawa sytuacji
zdrowotnej i spotecznej
0s0b z zespotem Downa
iich rodzin. JesteSmy
przekonani, ze
skuteczne wsparcie
oferowane rodzinom
moze wspomoc decyzje
o urodzeniu i
wychowywaniu dziecka
z zD.

3. Autorzy badania i
komentatorzy wynikow
pragng wskaza¢, w jaki
sposéb srodowisko
medyczne i naukowe
oraz instytucje
publiczne, edukacyjne,
religijne a takze
Panstwo Polskie moga
odpowiedzie¢ na
aktualne potrzeby oséb
z zespotem Downa i ich
rodzin w taki sposob,
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systemowo wsparcie
byto coraz bardziej
skuteczne,
zabezpieczajac wcigz
istniejgce luki w
systemie opieki.
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Wyniki badania ankietowego

W celu zbadania aktualnych probleméw rodzin i opiekunéw wychowujacych
osoby z zD na terenie Rzeczpospolitej Polskiej, w okresie X-XII 2017 r. wykonano
ogolnopolskie badanie ankietowe®, w ktorym wzieto udziat 392 przedstawicieli
rodzin z catego kraju opiekujacych sie osobg z zD7. Nie ograniczano granicy
wieku wychowankoéw z zD, a kryterium rekrutacji byta wytacznie relacja rodzic-
dziecko.

W celu przygotowania ankiety przeprowadzono 10 wywiadéw pogtebionych z
rodzicami dzieci z zD oraz animatorami stowarzyszen zrzeszajacych rodzicow
0s6b z trisomig 21. Rozmawiano réwniez z klinicystami, aby na tej podstawie
zidentyfikowac juz na wstepie cze$¢ problemdw, ktére mialy zosta¢ zbadane.
Ankieta  zostala  przygotowana pod nadzorem socjologa  przez
wielodyscyplinarny zespét badawczy Miedzywydziatowego Instytutu Bioetyki,
Uniwersytetu Papieskiego Jana Pawta I w Krakowie oraz Poradni Bioetycznej,
powotanej przez t3 jednostke. Ankieta zawierata 35 pytan, w tym 3 pytania
otwarte, w ktérych rodzice os6b z zD mieli mozliwo$¢ wpisywania dowolnych
informacji na temat problemoéw i przeciwnosci, z ktéorymi musza sie aktualnie
mierzyC. Ankiety przesytano gtownie przez internet, ok. 10% ankiet zostato
wypetnionych recznie z powodu braku dostepu czeSci respondentéw do
internetu.

Wyniki ankiety opatrzone indywidualnymi komentarzami rodzicéw zostaty
przedstawione ponizej w formie raportu identyfikujacego poszczegolne,
najpowazniejsze obecnie problemy rodzin wychowujacych dzieci z zespotem
Downa w Polsce. PoniZej znajduje sie opis 15 najistotniejszych, aktualnych
probleméw, ktore najczesciej zgtaszali w badaniu respondenci.

6 Tre$¢ pytan oraz sama ankiete (w wersji elektronicznej) mozna znaleZ¢ pod adresem:

7 Liczba respondentdw w poszczegdlnych wojewddztwach wahata sie od 57 w woj. mazowieckim
do 7 w woj. podlaskim. Inne wojewddztwa: $laskie-40, wielkopolskie-49, matopolskie-37,
dolnos$laskie-36, tddzkie-11, pomorskie-12, lubelskie-18, podkarpackie-15, kujawsko-
pomorskie-18, zachodniopomorskie-28, warminsko-mazurskie-22, Swietokrzyskie-9, lubuskie-
18, opolskie-15.


https://goo.gl/forms/rwz8CUP6AAuVMYUX2
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Problem 1. Powazne trudnosci w wychowywaniu podopiecznych z
zespolem Downa w Polsce

Do opracowania problemu nr 1 wykorzystano odpowiedzi przestane na 1.
pytanie ankietowe8.

Wyniki: Az 63% (247) z 392 badanych oséb zadeklarowato doswiadczenie
powaznych trudnosci w wychowywaniu dzieci z zespotem Downa®.

Opaolskie

Lubuskie
Warminsko-mazurskie
tadzkie

Lubelskie
Swietokrzyskie
IMazowieckie
Dalnozlgskie

Slgskie
Podlkarpackie
Kujawsko-pom orskie
Pomorskie
Zachodniopom orskie
Podlaskie
fatopolskie
Wielkopolskie

Ryc. 1. Na wykresie przedstawiono odsetek zgtoszen trudnosci w wychowaniu podopiecznego z zespotem
Downa w réznych wojewddztwach. Na czerwono zaznaczono Srednig.

8 o Czy doswiadczyta/doswiadczyt Pani/Pan istotnych/powaznych trudnosci w wychowywaniu
dziecka/podopiecznego z zespotem Downa? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA

9 0dpowiedz ,nie” zaznaczyto 27,8% respondentéw, natomiast 9,2% nie ma zdania w tej sprawie.
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Komentarz autorow badania:

W wiekszos$ci wojewodztw informacje o wystepowaniu powaznych trudnosci w
wychowaniu dziecka z zD podaje przecietnie okoto 50-70% ankietowanych
rodzicow. Jak wida¢ na wykresie, w wojewddztwie opolskim wszyscy
respondenci z tego regionu doswiadczyli powaznych trudnosci wychowawczych
w opiece nad dzieckiem z trisomig 21. Rodziny zamieszkujgce ten region mierza
sie z duzo wiekszymi trudno$ciami w wychowywaniu dziecka z trisomig 21
(100% ankietowanych rodzin w wojewo6dztwie opolskim zgtasza trudnosci,
podczas gdy S$rednia dla catego kraju to 63%). Zglaszane trudnosci w
wojewodztwie opolskim w cze$ci przypadkoéw byly powigzane z wystepujacym
czesto na tym terenie zjawiskiem dyskryminacji, co moze by¢ zwigzane ze
specyficzng strukturg demograficzng tego wojewodztwal0, Wsrdéd przyczyn
powaznych trudno$ci w wychowaniu dzieci rodziny zD z opolskiego wymieniajg
takze: brak wsparcia ze strony lokalnych wiadz samorzadowych, niektorych
placéwek stuzby zdrowia, problem dostepnosci przedszkoli i placowek
edukacyjnych dla dzieci z zD w réznym wieku, ostracyzm i presje otoczeniall
(szczegolnie dotyczy to wsi), wewnetrzne spory w organizacjach pozarzadowych
skupiajacych opiekunéow oraz konflikt czeSci rodzicow =z niektorymi
nauczycielami placéwek edukacyjnych w tym wojewddztwie, w stosunku do
ktorych rodzice zgtaszali zastrzezenia.

Uwagi komentatorow:

Prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bielenska, genetyk kliniczny. Katedra i
Zaktad Genetyki Medycznej, Uniwersytet Medyczny w Poznaniu i Polski
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych: 7 ankiety wynika, Ze najmniejsze
trudno$ci w wychowywaniu swoich podopiecznych majg rodzice dzieci z
zespotem Downa mieszkajagcy w woj. wielkopolskim. Wydaje sie, ze sprzyjaja
temu zaréwno krotkie terminy badania kariotypu (dzieci wymagajgce

10 W wojewddztwie opolskim - poza jednym duzym miastem wojewddzkim, dominuja mate
miasteczka i wsie, gdzie szczegdlnie czesto rodziny wychowujace osoby z zD spotykaja sie z
dyskryminacja i ostracyzmem ze strony otoczenia.

11 Czesto jest to presja do dokonania aborcji.
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diagnostyki genetycznej, w szczegolnoSci dzieci z zespotem Downa omijaja
kolejke oczekujacych), dobrze zorganizowana opieka w pierwszym roku zycia
(poradnia przy Ginekologiczno-Potozniczym Szpitalu Klinicznym nr 3 w
Poznaniu) oraz przede wszystkim zatozone i prowadzone przez Prezes Haline
Grzymistawska-Stowinska prezne Stowarzyszenie ,Na Tak” (www.natak.pl),
ktore dziata od 27 lat, a wiekszos$¢ jego podopiecznych to dzieci, mtodziez i
dorosli z zespotem Downa. Stowarzyszenie jest znane w regionie, rozwineto
wiele inicjatyw edukacyjnych, umozliwia rozwdéj zainteresowan i sprzyja
odkrywaniu talentéw, ksztattuje pozytywny wizerunek osob z zespotem Downa
i sprzyja integracji, prowadzi m.in. Dobrg Kawiarnie, w ktérej pracuja osoby z
zespotem Downa.

W TV Regionalnej jest tez cotygodniowy program ,Medycyna i Ty”
przygotowywany i prowadzony przez bardzo popularnego redaktora Jacka
Michalaka, ktoéry czesto podejmuje tematy niepelnosprawnosci i choréb
genetycznych. Wydaje sie, Ze wtasnie dzieki tym wielorakim dziataniom,
wspieranym takze przez wladze miasta i wojewddztwa, w woj. wielkopolskim
najmniejszy odsetek oséb z zespotem Downa i ich rodzin doswiadczyt
dyskryminacji i trudno$ci. W wielu wojewodztwach, dla przyktadu w
wojewodztwie mazowieckim i dolnoslaskim, mozna zaobserwowa¢ podobne
dziatania. = Przygnebiajacy obraz  znacznych trudno$ci  zwigzanych
wychowywaniem dziecka z zespotem Downa i dostepem do opieki medycznej w
niektérych wojewddztwach moze stopniowo ulec zmianie po podjeciu w nich
podobnych inicjatyw.

Dr n. med. Jolanta Uchman, lekarz pediatra. Fundacja Laboratorium Marzen
z Poznania: Na tak wysoki odsetek badanych oséb, zgtaszajacych powazne
trudnosci w wychowaniu podopiecznych z zespotem Downa, moze wplywacé
kilka czynnikow. Po pierwsze brak wsparcia rodziny i najblizszych:
potwierdzataby to sytuacja na OpolszczyZznie, gdzie przewazajg osoby
mieszkajace w matych miastach i wsiach. Dziecko z wadg genetyczng czy inng
niepelnosprawnos$cig postrzegane jest jako powo6d do wstydu, kara. Rodzice,
ktorzy zmagaja sie z wychowaniem dziecka ze szczegdlnymi potrzebami
napotykaja wiele przeszkod:

1. nie majg wsparcia rodziny.
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2. czesto doswiadczaja dyskryminacji ze strony otoczenia.
3. dostep do rehabilitacji, specjalistow jest znacznie utrudniony.
4, przedszkola/szkoty czesto nie dysponujga mozliwo$cia zapewnienia

indywidualnego wsparcia i wtaSciwego wspomagania nauczania dziecka ze
szczeg6lnymi potrzebami edukacyjnymi.

Niezwykle wazna jest praca nad podniesieniem $§wiadomosci:

1. W Srodowisku rodzinnym (praca z catg rodzina, materialty edukacyjne,
bajki dla rodzenstwa, przyktady oséb z zespotem Downa, ktére odniosty sukces,
rozwijaja swoje pasje).

2. Spoteczno$ci parafii (przy zaangazowaniu ksiezy), ktéra w matych
miejscowosciach odgrywa olbrzymia role w ksztaltowaniu opinii i daje duze
mozliwosci wsparcia (wspolne pikniki, festyny, wigczenie dzieci z trisomig i ich
rodzin w zycie parafii).

3. Szczegbélowe zalecenia poradni pedagogiczno -psychologicznej (PPP) i
innych terapeutdw dla nauczycieli i pedagogow oraz egzekwowanie ich
przestrzegania.

4. Zwiekszenie dostepnosci specjalistow (turnusy rehabilitacyjne, biate
soboty, zapewnienie wsparcia organizacji pozarzadowych).

Mimo programéw rzadowych, na poziomie MOPS-6w i GOPS - 6w nie uzyskuje
sie kompleksowej informacji o mozliwoSciach uzyskania pomocy i wsparcia nie
tylko finansowego, ale przede wszystkim rehabilitacyjnego i edukacyjnego (np.
wczesna interwencja).

Brakuje specjalistycznych o$rodkéw skupiajgcych pomoc w jednym miejscu.

Specjalisci ,boja sie” dzieci z zaburzeniami, odwlekaja wydawanie opinii,
odpowiednich dokumentéw, przeciagaja orzekanie blokujac tym samym
uzyskanie nalezytej opieki w odpowiednim czasie.

Przedszkola terapeutyczne, specjalistyczne, integracyjne znajduja sie w duzych
osrodkach. Osoby z mniejszych miejscowos$ci znowu pozostawione sg same
sobie.
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Problem 2. Dyskryminacja os6b z zespotem Downa i ich rodzin

Do opracowania problemu nr 2 wykorzystano odpowiedzi przestane na 2
pytania ankietowe!2,

Wyniki: Zjawisko dyskryminacji zgtosito 34% (135) z 392 uczestnikow badania.

Opaolskie
Podlaskie
Poamaorskie
Slgskia
Dalnoslgskie
Podkarpackie
Mazowieckia
Matopolskie
Lubuskie
Lubelskie
Swietokrzyskie
Wielkopolskie

Zachodniopomorskie
Kujawskao-pom arskie

Warminsko-mazurskie

Ryc. 2. Zjawisko dyskryminacji oséb z zD w poszczegdlnych wojewoddztwach. Czerwona linia wyznacza
$rednia krajowa.

12 o (Czy doswiadczyta/doswiadczyt Pani/Pan dyskryminacji dziecka/podopiecznego z zespotem
Downa? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA

e Jesli powyzZej zaznaczono TAK- jaka to byta dyskryminacja? Pytanie otwarte, respondenci mogli
wpisywac¢ dowolne przyktady czy informacje.
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Najwyzszy odsetek wystepowania zjawiska dyskryminacji odnotowano w
wojewodztwie opolskim (79% ankietowanych rodzin). Najnizszy odsetek
dyskryminacji zgtaszaty rodziny z woj. wielkopolskiego.

POWAZNE .., copmyzs DYSKRYMI-
TRUDNOSCI NACJA

63% w *ﬁ 34%

NAJWIECEJ

100% WOJEWODZTWO 79%

OPOLSKIE

Ryc. 3. Ikonografika przedstawiajaca zgtaszany przez rodzicdw odsetek zjawiska wystepowania trudnosci
(opisanych powyzej) i dyskryminacji oséb z zD.

W pytaniu otwartym (z mozliwoscia samodzielnego wpisania wtlasnej
wypowiedzi) poproszono rodzicow - w przypadku, jesli spotkali sie oni z
dyskryminacjg ich dzieci - o podanie informacji, jaka to byta dyskryminacja.
Szczegotowe przyktady dyskryminacji podato 135 respondentéw, opisujac 137
réznych zdarzen czy sytuacji, ktére okreslali jako dyskryminacje.

Rodzice wskazywali na przejawy dyskryminacji ze strony:

e nauczycieli (39 przypadkow),

e zdrowych kolegow/ rowie$nikow ich dzieci (33 przypadki),
e lekarzy (25 przypadkéw),

e rodzicéw innych dzieci (11 przypadkéw),

¢ 0sOb obcych w miejscach publicznych (9 przypadkow),

e ksiezy (3 przypadki),
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e urzednikéw (3 przypadki),
* politykéw (2 przypadki),
« fotografa (1 przypadek),

e pracownikéw firm ubezpieczeniowych (1 przypadek).

W 10 pozostatych przypadkach rodzice wpisywali informacje ogdlne, w formie
bezosobowej np.:. ,wyzwiska”, ,dyskryminacja odmiennego wygladu”,
»dyskryminacja stowna”, itd. Rodzice nie wskazali jakichkolwiek innych osdb,
ktére dyskryminowaty ich podopiecznychi3.

OSOBY Z ZD SA NAJCZESCIE)
DYSKRYMINOWANE PRZEZ:

NAUCZYCIELI ° INNYCH RODZICOW

e o o
il B [ N p—
~ INNE DZIECI OBCYCH W MIEJ. PUBL.

24% o o o| 7%

[ ®
~ LEKARZY w ' * * * URZEDNIKOW |
18% DUCHOWNYCH

PO 2%

Ryc. 4. Ikonografika przedstawiajgca zgtaszany przez rodzicow odsetek dyskryminacji w réznych grupach,
z ktérymi rodziny majg czesty kontakt.

W badanej grupie, ktéra doswiadczyta dyskryminacji, najczesciej wskazywano
na dyskryminacje ze strony nauczycieli, takze z placowek specjalnych (28%),

13 Rodzice w pytaniu otwartym w Zzadnym przypadku nie wskazali bezposrednio na cztonkéw
rodziny czy sasiadéw, pomimo, iZ wedtug wiedzy autoré6w raportu takie przypadki dyskryminacji
istnieja i rodzice méwili na ten temat w wywiadach pogtebionych.
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réwiesnikow - najczeSciej w szkole i na placach zabaw (24%) oraz lekarzy
(18%).

30

25

20

15

10

Ryc. 5. Na wykresie przedstawiono odsetek (%) zgtoszonych przez 135 rodzin przyktadéw dyskryminacji
0s6b z zD w réznych, najczeSciej dyskryminujacych tych pacjentéw grupach. Pozostate przejawy
dyskryminacji dotyczyty po zsumowaniu 10% zgtoszen.

W opisie dotyczacym dyskryminacji ze strony nauczycieli rodzice wskazywali
najczeSciej na szkoty, przedszkola i zajecia pozalekcyjne. Za przejawy
dyskryminacji rodzice uznawali miedzy innymi: odmowe przyjecia do
przedszkola czy szkoty - zaréwno specjalnej jak i publicznej, odmowe udziatu w
wycieczkach, zabawach i zajeciach dodatkowych, ,zaniedbywanie dziecka”,
rezygnacje z motywowania dziecka, odmowe udostepnienia bezptatnych
specjalistycznych podrecznikow przez szkote, odmowe uczestnictwa w zajeciach
sportowych czy tanecznych (ze wzgledu na stabsze parametry fizyczne czy
»psucie wizerunku grupy”) itd. Informacje, jakie podaja rodzice na temat
dyskryminacji w szkotach i przedszkolach, dotycza zaréwno placéwek
specjalnych, jak i publicznych, w tym szkot integracyjnych.
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Rodzice przedstawiali rozmaite przyktady dyskryminacji ze strony placowek
edukacyjnych czy nauczycieli, miedzy innymi:

- ,W przedszkolu syn byt dyskryminowany przez nauczycielke i dyrektorke przedszkola,
sprawa skoriczyta sie u rzecznika praw ucznia niepetnosprawnego”.

- ,Problemem sq trudnosci ze znalezieniem przedszkola, dyrektorzy odmawiajq przyjecia
dziecka z zespotem Downa”,

- ,Dyskryminacja dotyczyta zaje¢ dodatkowych (basen, pitka nozna i inne zajecia dla
dzieci) - odmowa przyjecia”.

- ,W szpitalu pani od zabaw dla dzieci dyskryminowata dziecko. Synek nie mégt grac w gry
planszowe z resztq dzieci, cho¢ umiat”.

- ,MieliSmy problem ze znalezieniem najpierw odpowiedniego przedszkola, potem szkoty.
Specjalisci z poradni PPP wychodzili z zatozenia, ze dziecko z zD niewiele da sie nauczy¢ i
w zwiqzku z tym w ogdle nie brali pod uwage mozliwosci indywidualnych dziecka”.

- ,Obecnie w przedszkolach czy szkotach tzw. integracyjnych przewazajq dzieci
niepetnosprawne fizycznie, a niewiele jest dzieci z niepetnosprawnosciq umystowq. Ta tzw.
integracja wyglqda czesto tak, zZe dzieci niepetnosprawne siedzq z opiekunem w kqcie na
koncu sali i sq odizolowane od zaje¢ w klasie”.

- ,W przedszkolu integracyjnym rodzice "zdrowych" dzieci otrzymywali od nauczycieli i
musieli podpisywac osobne zgody na to, Ze ich dzieci bedq mogly sie uczy¢ i bawic z dzie¢mi
niepetnosprawnymi”.

- ,Panie w przedszkolu odmowily zapisania dziecka na angielski, nie widziaty takiej
potrzeby”.

- ,Corka jest zaniedbywana w przedszkolu, odsuwana od zdrowych réwiesnikéw”.

- ,Przedszkole nie chciato przyjg¢ dziecka bez zapewnienia przez rodzicow opiekuna
indywidualnego. Na zajeciach z hipoterapii warunkiem byto wynajecie drugiej,
dodatkowej osoby do oprowadzania”.

- ,0dmowa przyjecia do przedszkola, co prawda normalnego, nie integracyjnego. I z tego
powodu musimy dojezdza¢ do innej miejscowosci”.

- ,Na Dniu Dziecka synek brat udziat w zabawach (cho¢ niektére przerastaly jego
mozliwosci), ale udziat brat.. Na koniec wszystkie dzieci dostaty nagrody, medale (dla
wszystkich), gadzety. Jedynie méj synek zostat pominiety. On to wszystko dobrze zrozumiat
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i przezyt. Stanowczo zareagowatam (tak aby syn nie widziat) i ustyszatam oczywiscie
»Przepraszam” - jednak niesmak pozostat”.

- ,Dyskryminacja ze strony pan przedszkolanek nieprzejawiajqcych ochoty na przerabianie
podrecznikéw i materiatu tam zawartego, celem edukacji przedszkolnej dziecka”.

- ,Nie mogta pojecha¢ na wycieczke klasowq, na kolonie, obéz, takze organizowane przez
Kosciét”.

- ,0dmowa i brak mozliwosci udziatu w zajeciach grupowych realizowanych w Miejskim
Osrodku Kultury”.

- ,Poproszono, aby dziecko nie przychodzito rano do Swietlicy w szkole masowej, bo
wymaga dodatkowej uwagi.

- ,Dziecko w 4 klasie nie otrzymato podrecznikéw, bo w szkole mieli tylko darmowe
podreczniki dla dzieci w normie intelektualnej, a ono wymagato podrecznikéw specjalnych
- przez rok bez ksigzek”.

- ,Nie przyjeto dziecka do sali zabaw w sklepie, w szkole: nie chciano zabra¢ dziecka na
wycieczke bez indywidualnego opiekuna”.

- ,W przedszkolu dyrekcja ,poprosita” nas o zmiane przedszkola, ttumaczqc sie brakiem
specjalistycznej kadry”.

- ,,0d mojego dziecka wymaga sie petnej samoobstugi, odpowiedzialnosci za to co mowi,
jak sie zachowuje, podejmowania niejednokrotnie powaznych decyzji bez wczesniejszego
uzgodnienia ze mnq - rodzicem. Opiekunowie, nauczyciele i osoby wspétpracujqgce z
dzie¢mi z trisomiq 21 powinni traktowac te dzieci zgodnie z ich mozliwosciami”.

,0dmowa przyjecia do przedszkola integracyjnego - wolq autystow i inne
niepetnosprawnosci”.

- ,0dmdwiono przyjecia dziecka na potkolonie ze wzgledu na to, "co powiedzq rodzice
zdrowych dzieci". Trudnosci w przyjeciu dziecka do szkoly innej niz specjalna”.

- ,Mam dwach synow z zD, starszego nie chcieli przyjq¢ do zerowki integracyjnej, niby byto
miejsce, ale okazato sie, Ze "on nic nie potrafi”, co nie byto prawdq. Opinia psychologa i
neurologopedy temu przeczyta”.

Najczesciej do przejawéw dyskryminacji ze strony kolegow czy w pelni
sprawnych réwiesnikow i ich rodzicéw dochodzi w szkotach oraz na placach
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zabaw - zaréwno zlokalizowanych na osiedlach, w parkach, jak i w
zorganizowanych miejscach zabaw, np. w galeriach handlowych czy duzych
sklepach.

Przyktadowo:

- ,Nie chciano ode mnie kupi¢ wézka, kiedy dowiedziano sie, Ze jest po dziecku z zD, rodzice
bali sie kontaktu swoich dzieci z moim dzieckiem z zD”.

- ,Zdrowe dziecko, widzqc corcie powiedziato, Ze jq zabije, bo nienawidzi takich chorych
dzieci jak ona. Sytuacja kilkukrotna”.

- ,Wysmiewanie wyglgdu dziecka przez inne dzieci, nazywanie nienormalnq. Dorosli
zabierajq swoje dzieci z piaskownicy, kiedy moja cérka idzie sie do nich bawic”.

-, W przedszkolu rodzice stwierdzili, Ze dziecko zbyt mocno obniza poziom grupy”.

-,Tzw. "cicha" dyskryminacja, np. przez rodzicéw, ktérzy zabierajq swoje zdrowe dzieci z
placu zabaw po tym, jak zobaczgq, zZe przychodze ze swoim synem”.

W przypadku lekarzy za przejawy dyskryminacji rodzice uznawali miedzy
innymi: opryskliwo$¢, lekcewazenie, upokarzajgce i obraZliwe komentarze,
nazywanie dziecka z trisomia 21 ,Downem”, odmowe Kkierowania na
podstawowe i specjalistyczne badania i konsultacje, ,ignorowanie schorzen”,
zbyt czeste skierowania na kolejne badania w orzecznictwie ZUS (majgce na celu
potwierdzenie niepetnosprawnosci, w sytuacji gdy niepetnosprawnos$c¢ zostata
wczesniej orzeczona), potepianie faktu niedokonania aborcji czy wychowywania
niepelnosprawnego dziecka.

Przyktady te zostaly przestane przez rodzicow w ramach odpowiedzi na pytania
otwarte:

- ,Nie ma co bada¢ wzroku, syn i tak profesorem nie zostanie”,
- ,Downy tak majq”,
- ,Down to Down..."

- ,Wszystkie Downy majq wade serca...”,
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- ,Pewien pan laryngolog nie chciat wyda¢ skierowania na badania stuchu, poniewaz cérka
jest niepetnosprawna: - Gtupia i tak nie bedzie sie uczy¢. To po co ma styszec¢? - Do dzisiaj
nie potrafie tego zrozumiec...”

- ,Czego Pani chce, to przeciez Down..."

- ,W gabinecie lekarskim lekarz neurolog stwierdzit: - Sama pani widzi, z tego dziecka nic
nie bedzie. Najlepiej oddac go do hospicjum”.

- ,,Opryskliwos¢ lekarza podczas badania, po porodzie i pytania: - Czy zabiera jq Pani do
domu? - Czy warto?”

- ,Podczas porodu lekarz ginekolog poinformowany wczesniej o diagnozie prenatalnej-
pielegniarce i pediatrze przygotowujqcych sie do oceny stanu noworodka przekazuje
wiadomosé: Down ma sie urodzic”.

W przypadku dyskryminacji ze strony oséb duchownych (2%) rodzice zgtaszali
odmowe udzielania sakramentéw, niedopuszczanie dzieci do uczestnictwa w
lekcjach religii czy odmowe udziatu w parafialnych wyjazdach i imprezach
integracyjnych. W jednym przypadku konsekwencja dyskryminacji dziecka z zD
przez ksiedza katolickiego byta utrata wiary i apostazja u rodzica.

Kolejng grupa dyskryminujaca osoby z zD byli urzednicy panstwowi - nieco
ponad 2%. Rodziny zgtaszaty takze brak mozliwosci ubezpieczenia dziecka z
trisomig 21 ze wzgledu na odmowe ze strony firm ubezpieczeniowych.

Ze strony osob obcych (7%) dyskryminacja dotyczyta najczes$ciej obrazliwych
komentarzy w miejscach publicznych, takich jak: ulica, park, sklep, plaza, Srodki
komunikacji miejskiej. Rodzice s3a narazeni na nieprzychylne, glosno
wypowiadane komentarze, przyktadowo:

- ,Z takim dzieckiem siedzi sie w domu”.

- ,Jechatam z synkiem autobusem na badania do szpitala i chciatam usigs¢. Pewien
chtopak lat ok. 25, powiedzial, ze z tym ,,potworem” na pewno nie usiqde...”.

- ,Zwrécono nam uwage, Ze takie dziecko nie powinno by¢ na plazy”.
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Komentarz autorow badania:

Zaskoczeniem dla autoréw badania byt fakt, ze stosunkowo czesto ankietowani
wskazywali na dyskryminacje osob z zespolem Downa ze strony dwadch
grup, ktore powinny wykazywac¢ szczegdlna empatie i poszanowanie
godnosci osoby z trisomia 21: nauczycieli i lekarzy. By¢ moze tak duza
czesto$¢ zjawiska dyskryminacji zgtaszana przez rodzicow w tych przypadkach
wynika z faktu, ze to wiasnie z tymi dwiema grupami najcze$ciej stykajg sie
rodzice oséb z zD. Roéwniez blizsze spojrzenie na podawane przez rodzicéw
przyktady ukazuje, ze cze$¢ uznawanych za dyskryminacje zdarzen, moze by¢
kwestig subiektywnych odczu¢ (np. ,ignorowanie schorzen”, czy ,zbyt mate
zainteresowanie niepetnosprawnym dzieckiem”).

Wyniki badania wskazuja, ze w kontaktach ze stuzbg zdrowia do przejawoéw
dyskryminacji dochodzi zaréwno w placowkach podstawowej opieki
zdrowotnej, jak i w osrodkach wysokospecjalistycznych. Rodzice oceniali
zachowanie niektdérych lekarzy jako nieprofesjonalne, w sytuacjach, gdy ze
strony lekarzy, ktérzy udzielali Swiadczen medycznych ich dzieciom z zD, padaty
dyskryminujgce komentarze.

W kilku przypadkach rodzice zglaszali, ze spotkali sie ze strony lekarza z
odmowg Swiadczenia podstawowych ustug, ktore powinny by¢ oferowane
osobom z zD obligatoryjnie, takich jak np. wizyta u okulisty czy laryngologa w
sytuacji zaburzen widzenia czy upos$ledzenia stuchu. Jak podawali rodzice,
lekarze odmawiajacy Swiadczenia ustug argumentowali najczeSciej, ze
jakakolwiek interwencja medyczna jest w przypadku os6b z zD niecelowa.

Jak wynika z opinii rodzicéw, bolesne komentarze ze strony lekarzy sprawiaja,
ze cze$¢ rodzicow z nieufnoscig podchodzi do pracownikdéw stuzby zdrowia.

Autorzy raportu pragng podkresli¢, ze zar6wno zawodd lekarza jak i
nauczyciela to tzw. ,zawody misyjne”. Przedstawione zastrzezenia
odnoszace sie do czesSci pracownikéw stuzby zdrowia, jak i nauczycieli
opiekujacych sie osobami z zD s3 sporzadzone na podstawie

indywidualnych opinii respondentéw i dotycza tylko niektorych
przedstawicieli tych grup zawodowych. Autorzy raportu zwracaja
uwage na znakomita prace i poswiecenie bardzo wielu lekarzy i nauczycieli
dziatajacych z peilnym zaangazowaniem na rzecz swoich pacjentéow i
podopiecznych z zD.
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Uwagi komentatorow:

Prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel, genetyk Kkliniczny, pediatra,
neonatolog. Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu; Fundacja L’Arche Polska:

Lekarz i pedagog - to zawody 'misyjne’, ich zasada jest stuzba cztowiekowi, bez
wzgledu na $wiatopoglad. To zawody, po ktérych oczekuje sie wsparcia, z nimi
najczesciej spotykaja sie rodziny dzieci z zD. Jako pacjenci, jako rodzice
podopiecznych oczekujemy, ze 100% bedzie pracowato zgodnie ze swojg misja.
Sugestie zmian powinny odwotywac sie w tym wzgledzie do:

- poprawy edukacji - przygotowania do rozmowy z pacjentem, ¢wiczenia
kompetencji w tym zakresie w czasie studiéw, szkolen itd.,

- zmiany organizacji pracy lekarzy: potrzebny jest CZAS na rozmowe z pacjentem
i jego rodzing, intymne miejsce odpowiednie do przekazywania trudnych
informacji o chorobie dziecka,

- dostepnosci doSwiadczonego psychologa na oddziale neonatologicznym,

- stworzenia spojnego systemu wsparcia rodziny dziecka z niepetnosprawnoscia
(zD, MP, choroby rzadkie), ktéry zapewni: dostepno$¢ zespotu specjalistow -
lekarzy, rehabilitacji, wsparcie psychologiczne, kontakt do stowarzyszen
rodzicielskich.

W tej chwili przyktadem lekarza czy pedagoga 'z powotaniem' jest osoba, ktorej
doswiadczenie i cechy osobiste (indywidualna wrazliwo$¢, empatia, wyznawanie
okresSlonych warto$ci, doswiadczenie wolontariatu) decyduja o ich podejsciu do
pacjenta czy podopiecznego.

dr n. med. Milostawa Zowczak-Drabarczyk, Zaktad Biochemii Klinicznej i
Medycyny  Laboratoryjnej,  Uniwersytet = Medyczny im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu; mama dziecka z zD: Uderzajaca jest
niewystarczajagca dostepno$¢ placowek umozliwiajacych szeroko pojeta
rehabilitacje i edukacje dzieci z wyzwaniami rozwojowymi. Szczegolnym
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problemem wydaje sie dostepnos$¢ przedszkoli i szkét proponujacych grupy
integracyjne.

Warto zauwazy¢, ze dobrze prowadzona integracja zawsze daje wiele korzysci,
co podkreslajg pracownicy takich placéwek i rodzice zdrowych dzieci do nich
uczeszczajacych. Wiele reakcji odbieranych jako dyskryminujgce moze wynika¢
z braku wcze$niejszego zetkniecia sie z osobami z zD czy innymi zaburzeniami. Z
drugiej strony, rodzice dzieci z zaburzeniami, np. zD mogg wykazywac
nadmierng wrazliwo$s¢ na zachowania innych ludzi, jes$li ich dzieci nie
funkcjonuja na co dzien w Srodowisku mieszanym. Wspomniane stosunkowo
czesto przypadki dyskryminacji ze strony nauczycieli/pedagogéw/psychologow
moga wynika¢ z wyuczonego podczas studiéow i w praktyce sposobu tatwego
kategoryzowania podopiecznych. Taki sposéb podejscia z pewnosScig utatwia
prace dorostym, ale tez prowadzi do pomijania istotnych indywidualnych
potrzeb dzieci i utrudnia rozwdj zaréwno stabszych, jak i bardziej uzdolnionych
dzieciakow. By sprawdzi¢, co datoby sie "wycisng¢" z dziecka, jaki jest jego
potencjat, trzeba sie nad nim pochyli¢ i da¢ mu szanse, czyli wytrwale i czesto
niestandardowo pracowaé. Rozwigzaniem mogtoby by¢ wpajanie studentom i
uczestnikom kurséw podyplomowych czy konferencji szkoleniowych, ze to
szkota/instytucja i nauczyciele/pedagodzy/psycholodzy/logopedzi s3 dla
dziecka, ze majg szukac¢ rozwigzan i wspiera¢ w tym rodzicoOw a nie odwrotnie!
Warto uczy¢ wspotpracy z réznymi specjalistami i rodzicami. Ich rolg jest
moOwienie o wyzwaniach rozwojowych a nie niepelnosprawnosci od
najmtodszych lat, bo wyzwania prowokuja do ich pokonywania a
niepelnosprawno$¢ rodzi poczucie bezsilnosci. Trzeba pokazywaé pozytywne
przyktady, ze warto probowa¢. Warto, zeby Kuratorium O$wiaty aktywnie
uczestniczyto w zmianie mentalnosci réznych pracownikéw PPP, szkét i
przedszkoli. MySle, zZe wiele moze zmieni¢ otwarte mowienie o tym, zZeby unika¢
stwarzania sytuacji, w ktérych rodzic zastanawia sie, kto tu jest bardziej
"niepelnosprawny": dziecko czy specjalista. Warto bytoby dobrych, otwartych
na potrzeby dzieci nauczycieli/ pedagogéw/ psychologéw/ logopedéw
nagradza¢, pokazywac sposoby i efekty ich pracy. Takich ludzi nie brakuje, ale sg
niewidoczni.
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Dr n. zdr. Roksana Malak, Katedra Reumatologii i Rehabilitacji
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Kazde
dziecko z zespotem Downa powinno by¢ zbadane nie tylko przez lekarza, ale
takze przez fizjoterapeute w zakresie rozwoju psychoruchowego, poniewaz
czasem rozwoj psychoruchowy wydaje sie by¢ oczywisty u dzieci z trisomig 21,
a nie jest. Zbadanie dziecka za pomoca nieinwazyjnej metody Prechtla czy
Brazeltona (uznanych w $wiecie metod diagnostycznych rozwoju ruchowego i
zachowania dziecka) pozwala na dostrzezenie indywidualnych réznic w zakresie
rozwoju psychoruchowego i zachowania dziecka z zespolem Downa. Na tej
podstawie rodzic poznaje swoje dziecko jako indywidualnego cztowieka, a nie
pacjenta z trisomig 21.

Dr n. med. Jolanta Uchman, lekarz pediatra. Fundacja Laboratorium Marzen
z Poznania: Niezwykle niepokojace sg przypadki dyskryminacji ze strony
nauczycieli i pracownikéw stuzby zdrowia. Mam wrazenie, Ze w edukacji nie
tylko tych grup zawodowych brakuje elementarnych podstaw w jaki sposéb
nalezy komunikowac sie z osoba dotknietg niepelnosprawnoscia i jej rodzina.

Konieczne jest zwiekszenie §wiadomosci zaré6wno lekarzy, nauczycieli, ale takze
uczniéw i kolegéw, bowiem dyskryminacja, w postaci przezwisk, ztosliwych
uwag, eliminacji z kregu lideréw, obejmuje czesto takze rodzenstwo dzieci z
zespotem Downa.

Nalezy edukowac rodzicéw dzieci z trisomig 21 o prawach, jakie im przystuguja
ze strony instytucji i organizacji pozarzagdowych. Dobrg praktyka sga spotkania
oraz warsztaty przeprowadzane w klasach, do ktdérych uczeszcza rodzenstwo
dzieci z zespotem. Zajecia te powinna prowadzi¢ doSwiadczona osoba, ktéra
przedstawi na czym polega zespél Downa oraz pozytywne aspekty
funkcjonowania dziecka (warto zwrdci¢ uwage na niezwykte poktady empatii,
jakimi cechujg sie osoby z zespotem Downa, warto opowiedzie¢ o dodatkowym
chromosomie - chromosomie mitosci, poda¢ przyktady znanych os6b z zespotem
Downa, poda¢ przyktad Madelaine, ktora zrealizowata swoje marzenia i zostata
modelka, wiaczy¢ $rodowisko szkolne w obchody Swiatowego Dnia Zespotu
Downa. W trakcie zajec¢ z psychologiem warto odegra¢ scenki, dramy, w czasie
ktorych dzieci i mtodziez beda wciela¢ sie w rézne role. Dziatania takie moga
zapobiec eskalacji zachowan dyskryminacyjnych.
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Nalezy publikowac i prezentowa¢ badania w postaci tego typu raportow, ale
takze przyktady dzieci, ktére zostaty otoczone nalezyta opieka i wptywu tej
opieki na ich rozwdj, jak réwniez dostrzega¢ osoby w Srodowiskach
przedszkolnych, szkolnych, jednostkach stuzby zdrowia, ktére tego typu opieke
sprawujg na najwyzszym poziomie. Honorowe wyro6znienia przyznawane przez
organizacje pozarzadowe, pozytywne opinie rodzicéw dzieci z zespotem Downa
pozwolg na stworzenie bazy danych placowek oswiatowych i jednostek stuzby
zdrowia, w ktorej rodzice i dzieci znajda odpowiednia opieke.

Konieczne jest dostosowanie opinii z poradni psychologiczno - pedagogicznej do
indywidualnych potrzeb i mozliwosci dziecka, nie na zasadzie ,kopiuj - wklej”
tylko konkretnych wskazéwek skierowanych do konkretnych oséb.

Dr n. med. Maja Matthews-Kozanecka, Katedra Nauk Spotecznych,
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Jezeli
dyskryminacje zgtosito 34% uczestnikoéw, to 66% odpowiedziato odwrotnie. To
duza cze$¢ respondentdw - problem ten powinien by¢ tez ukazany z tej

pozytywnej strony.

Posrednim dowodem na to, Ze jednak w tym trudnym problemie jest i mate
Swiatetko nadziei w skali poza polskiej, jest doniesienie zawarte w Przewodniku
Katolickim nr 7 z 18.02.2018 roku na stronie 8 o wygraniu przez chtopca z
zespotem Downa konkursu na ‘twarz produktu’ sposréd nadestanych 140 tysiecy
fotografii. Fotografia matego Lucasa zostata twarza firmy Gerber na najblizszy
czas. Mocno brzmi argument przedstawicieli Gerbera, ze wybor dziecka z
zespotem Downa moze pomdc w spotecznej akceptacji os6b niepelnosprawnych.

Taki przyktad nie jest odosobniony, bo w Irlandii twarzg ekojogurtow jest
rowniez dziewczynka z zespotem Downa. Uwazam, Ze wlasnie tego typu akcje
moga wnies$¢ wiele, aby oswoi¢ spoleczenstwo z niepelnosprawnoscia i
zmniejszy¢ zjawisko dyskryminacji.

W rodzinie mamy dziecko z zespotem SLO - przyktad radosnej, petnej rodziny
pozwolit innej rodzinie w Holandii na podjecie decyzji o urodzeniu dziecka z
zespotem Downa.
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Prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bielenska, genetyk kliniczny. Katedra i
Zaktad Genetyki Medycznej, Uniwersytet Medyczny w Poznaniu i Polski
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych: Co do dyskryminacji dzieci z zespotem
Downa przez nauczycieli, to cze$¢ zachowan odbieranych jako dyskryminujace
moze nie wynikac¢ ze ztej woli nauczyciela, a raczej z bezradnos$ci lub niekiedy
nawet z odpowiedzialno$ci ($wiadomo$¢ braku wiasciwego przygotowania
nauczyciela do prowadzenia zaje¢ integracyjnych; zbyt wielu podopiecznych
przypadajacych na jednego nauczyciela i jego obawa, czy jest w stanie zapewni¢
dzieciom bezpieczenstwo).

Natomiast nie mozna znaleZz¢ zadnego usprawiedliwienia dla lekarzy i innych
pracownikéw fachowych stuzby zdrowia, jesli sg Zrédtem traumy dla rodzicéw
dzieci z zespotem Downa. Wiem, ze taka dyskryminacja rodzicow dzieci z
zespotem Downa bardzo boli, podobne skargi jak w ankiecie nieraz styszatam od
rodzicow moich pacjentéw. Podzielam zdanie Komentatoréw co do tego, jakie
kroki w edukacji lekarzy nalezy podja¢ w tej sprawie oraz uwagi co do
dostepnosci placéwek edukacyjnych i warto$ci integracji.

Takze dyskryminacja, chociaz rzadka, ze strony duchownych, jest szczegdlnie
przykra. Trzeba mie¢ jednak Swiadomos¢, ze wiasciwa edukacja nie wyeliminuje
sytuacji, w ktdérych rodzice dziecka z zespotem Downa sg narazeni ze strony
otoczenia na traume, gdyz zawsze, w kazdym stanie i zawodzie, moze znaleZc sie
osoba bez wrazliwos$ci, empatii, czy wrecz kultury osobistej. Rodzice dzieci z
zespotem Downa, takze rodzice dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi
musza mie¢ autentyczne wewnetrzne przekonanie, Ze ich dzieci majg 100%
wartosci i petnie godnosci osoby ludzkiej, wtedy nie pozwolg, Zeby czyjas uwaga
ich dotkneta.

Bardzo waznga sprawg jest sposéb poinformowania, ze u dziecka, ktére wiasnie
sie urodzito, jest podejrzenie zespotu Downa. Jest na ten temat spore
piSmiennictwo, a najlepsze rekomendacje, jakie mozna znalez¢ i o ktérych
mowimy naszym studentom, zaczynaja sie tak: ,Pogratuluj rodzicom
urodzenia dziecka!”.

Dla ksiezy proboszczéw miatabym sugestie, Zzeby chtopcéw z zespotem Downa z
rodzin uczeszczajacych do kosSciota zaprasza¢ do grona ministrantéw. Na pewno
sobie poradza, w razie trudnosci ustuzny kolega ministrant podpowie, co nalezy
zrobi¢. Taki widok bedzie dla rodzicow powodem do dumy i radosci, a dla
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wiernych wymowng naukg bez stow. Styszatam, ze sa w Polsce parafie, gdzie
wsrod ministrantow sg chtopcy z zespotem Downa, ale moze mogloby takich
parafii by¢ wiecej. Ok. 30 lat temu bytam z kilkorgiem polskich genetykow w
Cambridge w Wielkiej Brytanii, na Mszy $w. o 8 rano byt tylko jeden ministrant -
chtopiec z zespotem Downa. Radzil sobie Swietnie, a my patrzyliSmy jak
urzeczeni...

Generalnie sytuacja sie poprawia, ludzie jezdza po S$wiecie, widzg osoby z
réznego typu niepelnosprawno$ciami uczestniczagce w zyciu spotecznym, s3
nagrania w Internecie, blogi prowadzone przez osoby niepelnosprawne, s3
programy telewizyjne pokazujgce osoby z chorobami genetycznymi, sg wspaniali
Ludzie, jak Anna Dymna i wielu innych, ktérzy z autentyczna mitoscig i oddaniem
dziatajg na rzecz tych, ktérzy potrzebujg wsparcia. W ludziach sg poktady dobra
- wieksze bariery sa w instytucjach i w zbyt matych $rodkach finansowych
przeznaczonych na opieke medyczng oraz na stworzenie miejsc pracy
chronione;j.
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Problem 3. Niska swiadomos¢ spoteczna na temat zD

Do opracowania problemu nr 3 wykorzystano odpowiedzi przestane na 4
pytania ankietowel4,

Wyniki: W odpowiedziach na pytania otwarte rodzice podawali miedzy innymi
nastepujace informacje:

- Istnieje catkowity brak wiedzy na temat zD ze strony spoteczeristwa”.
- ,Istnieje staby przeptyw informacji dotyczqcy skutecznych metod pomocy”.

- ,Istnieje w spoteczenstwie przekonanie, ze zespét Downa dotyczy tylko starszych
rodzicéw”.

- ,Brak wiedzy ogdlnej na temat zespotu Downa - uwazam, zZe powinno to by¢ w szkolnych
programach nauczania (oczywiscie nie tylko o zespole Downa, ale o wszystkich chorobach
genetycznych, metabolicznych, uposledzajgcych cztowieka fizycznie i umystowo czy w
zakresie funkcjonowania). W szkotach, od najmtodszych lat, powinno sie pojawic uczenie
tolerancji i zrozumienia dla niepetnosprawnosci (fizycznej i umystowej) drugiego
cztowieka”.

- ,Brak akceptacji przez kolegéw starszego brata, wiekszoS¢ oséb nie wie co to zespot
Downa”,

14 o Czy doswiadczyta/doswiadczyt Pani/Pan dyskryminacji dziecka/podopiecznego z zespotem
Downa? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA

e Jesli powyzZej zaznaczono TAK- jaka to byta dyskryminacja? Pytanie otwarte, respondenci mogli
wpisywac¢ dowolne przyktady czy informacje.

e Czy podczas dotychczasowych wizyt lekarskich z dzieckiem/podopiecznym majgcym zespot
Downa spotkali sie Paristwo z ignorancjq lub brakiem wiedzy ze strony personelu medycznego na
temat zespotu Downa? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA.

* Miejsce na dodatkowe uwagi i Paristwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajq osoby z zespotem
Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne przyktady czy
informacje.
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- ,Brak dostepu do rzetelnej wiedzy medycznej, np. na temat postepéw w dziedzinie
genetyki”.

- ,Brak instytucji wsparcia informacyjnego, medycznego, doradczego, prawnego”.
- ,JIgnorancja specjalistéw z réznych dziedzin, stereotypy funkcjonujqce w spoteczerstwie”.

- ,Nietolerancja, brak wsparcia po porodzie, Zle przekazywane informacje przez personel
medyczny”.

- JIgnorancja ze strony lekarzy, urzednikéw. Brak takiego miejsca w okolicy, gdzie mozna
by uzyskac¢ fachowq pomoc w catosciowej diagnostyce dzieci z zespotem (lekarze
specjalisci, rehabilitanci i inni terapeuci)”.

- ,Nigdzie nie méwi sie o wtasciwej profilaktyce o ukierunkowanych badaniach ani o
prowadzeniu ciqzy z dzieckiem z zD”.

- ,W szkotach masowych nie widac 0séb niepetnosprawnych, nie ma lekcji na ten temat (w
ramach wychowania spotecznego, etyki, religii) lub programéw oswajajqcych temat, w
zwiqzku z tym pogtebia sie brak tolerancji, strach, a w jezyku potocznym umacnia sie
stwierdzenie "Ty Downie", ktore jest obrazliwe (nie powinno sie stygmatyzowa¢ ludzi z
trisomiq)”.

- ,W kampaniach spotecznych wykorzystuje sie tylko wizerunek "stodkich maluchéw”, a nie
pokazuje sie dorostych oséb z zD (dobrze funkcjonujgcych w spoteczeristwie)”.

Osoby ankietowane bardzo czesto zwracaty uwage na brak wiedzy niektorych
lekarzy rodzinnych na temat zespolu Downa i postulowaly stworzenie
wytycznych oraz algorytmow postepowania dla lekarzy pierwszego kontaktu w
przypadku opieki nad pacjentem z trisomig 21. Ponizsza opinia przedstawiona
przez rodzica opisuje jego odczucia i potrzeby w tym zakresie:

~

,Lekarze rodzinni nie majq o zespole Downa pojecia. Moze przydataby sie

Zdaniem rodzica:

procedura dla takich lekarzy, nawet jesli nie majq wiedzy - po to, Zeby mieli
sciggawke, Ze np. powinni zleci¢ badanie tarczycy, itp. Obecnie, to ja musze

wiedziec, jakie badania i specjalisci sq potrzebni mojemu dziecku.”

\_ J
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Rodzice podkreslali, ze dziatania informujgce sg rowniez szczegolnie potrzebne
w przypadku rodzicow oczekujacych na narodziny dziecka obciaZzonego
trisomia 21. Ankietowani zgtaszali silng potrzebe edukacji rodzicéw dzieci z zD
juz od momentu niepomyS$lnej diagnozy prenatalnej, zar6wno w zakresie
aspektéow medycznych, jak i otrzymywania informacji na temat procesu
wychowania 0sdb z zespotem Downa i dostepnych form wsparcia.

Kilkukrotnie rodzice starszych dzieci wyrazali z perspektywy czasu zal z powodu
braku dostepu do materiatéw edukacyjnych w okresie okotoporodowym.
Oceniali oni jako cenne liczne informatory wydawane przez placéwki stuzby
zdrowia czy stowarzyszenia, np. ,Jak pom6c? - Dziecko z zespotem Downa,
pierwsze dni”, ,Z my$lg o Tobie - informator dla rodzicow i opiekunéw dzieci z
zespotem Downa”15. Rodzice proponowali w kilku przypadkach, aby rodzice i
opiekunowie mogli otrzymywac¢ materiaty informacyjne i edukacyjne na
zyczenie juz w przypadku wyniku badania prenatalnego wskazujacego na
mozliwe wystgpienie trisomii 21 oraz na oddziale noworodkowym?lé,
Podkreslali, ze gdyby poradniki czy informatory byly dla nich dostepne na
poczatkowych etapach zycia dziecka, bez watpienia pierwszy okres wychowania
dziecka z zD bytby dla nich znacznie tatwiejszy.

Kilku rodzicow wskazywato takze, ze brakuje medycznych publikacji na temat
zespotu Downa w jezyku polskim, ktére ich zdaniem bylyby bardzo cenne,
zarowno dla rodzicéw os6b z zD jak i lekarzy, szczego6lnie specjalistow w zakresie
medycyny rodzinne;j.

15 W przypadku wyczerpania naktadéw w/w informatoréw dla rodzicéw, dokumenty te mozna
bezptatnie pobra¢ ze stron internetowych, np. ze strony Stowarzyszenia ,Bardziej Kochani”:

16 Nalezy zwréci¢ uwage, ze na oddzialach noworodkowych, w kilku wojewé6dztwach,
informatory dla rodzicéw dzieci z trisomia 21 sg rozdawane, niestety czesto ich brakuje.


http://www.bardziejkochani.pl/pobierz/
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~

,Nie mamy wiedzy na temat zD i postepowania z dzieckiem. Ideatem bytoby
poprowadzenie rodziny przez opiekuna, ktéry powie co robi¢ na danym etapie
rozwoju dziecka, na co zwrdci¢ uwage, czego sie spodziewac, jakie robic¢
badania itp. Wielkq wartosciq bytoby moéc w jednym miejscu/Zrédle
dowiedzie¢ sie jak najwiecej na temat funkcjonowania oséb z zD, mozliwosci
rehabilitacji, co mozna, a czego nie nalezy robic, co przystuguje mojemu
dziecku, do czego ma prawo, z czego moze korzystac itp. JesteSmy zdani na
siebie i przypadek w odkrywaniu Sciezki zZyciowej naszych dzieci, nie mamy
czasu, sity i wiedzy, Zeby sie samodzielnie przebija¢ przez dostepne informacje

Zdaniem rodzica:

Qo. internet, i zeby je potem interpretowac”. /

Kilkunastu rodzicow podkreslato pilng potrzebe szkolenia lekarzy w
zaKkresie sposobdw przekazywania wynikow badan prenatalnych w
przypadku podejrzenia wystapienia zD. Kilkunastu respondentéw mocno
akcentowato takze konieczno$¢ zdobywania aktualnej wiedzy o zespole Downa
réwniez przez pedagogdéw oraz uczniow szkét podstawowych i Srednich. Ponize;j
znajduje sie cytat z jednej z wypowiedzi rodzicéw na ten temat:

(Cu A

»Potrzebna jest obowiqzkowa edukacja na temat niepetnosprawnosci w
szkole - np. wprowadzenia do kanonu lektur ksigzek typu ,Wielkie sprawy w
matych gtowach”, albo inne formy edukacji. Obecnie rodzenstwo 0s6b
niepetnosprawnych czesto spotyka sie z szykanami. Brak empatii i
zrozumienia niepetnosprawnosci wykazujq obecnie réwniez osoby, ktdre

aniem rodzica:

zawodowo powinny by¢ wsparciem, np. pedagodzy”.

o J
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Komentarz autorow badania:

Jednym z wnioskéw nasuwajgcych sie na podstawie analizy wypowiedzi w
pytaniach otwartych jest informacja na temat pilnej potrzeby wdrozenia
odpowiedniej edukacji na temat zespotu Downa w spoteczenstwie.

Ksztaltowanie prawidlowej postawy wobec pacjenta (podopiecznego) z zD
powinno sta¢ sie elementem edukacji zawodowej w tzw. ,zawodach
misyjnych”, tj. lekarzy, pielegniarek, pedagogow itd. Dziatania edukacyjne
musza by¢ jak najszybciej skierowane do nauczycieli, studentow
pielegniarstwa i medycyny, pracownikow ochrony zdrowia, w tym lekarzy
pierwszego kontaktu, terapeutow, duchownych, urzednikow oraz uczniow
szkotl podstawowych i sSrednich.

Nalezy réwniez rozwazy¢ opracowanie systemu dystrybucji (réwniez droga
elektroniczng) zaktualizowanych pozycji literaturowych nt. zD, takze do lekarzy
rodzinnych i pierwszego kontaktu. Istniejg takze bardzo wartoSciowe
merytorycznie, atrakcyjnie i profesjonalnie wydane pozycje o tematyce
spotecznej przygotowane przez niektére stowarzyszenia. Bytyby one bardzo
dobrym uzupetnieniem wiedzy i inspiracjg dla innych grup zawodowych -
nauczycieli, pedagogéw, duchownych etc.

Autorzy i konsultanci raportu musza jednak zaznaczy¢, Ze zainteresowanie
rodzicow dzieci z zD informatorami czy materiatami edukacyjnymi nie jest
reguta. Doswiadczenie konsultujgcych niniejszy raport Kklinicystéw: lekarzy
genetykow i neonatologow wskazuje, ze w przypadku, gdy materiaty
informacyjne byty oferowane, niektdrzy rodzice nie chcieli ich otrzymywac
(szczegdlnie na etapie badan prenatalnych i stawiania rozpoznania).

Jak podkresla jeden z konsultantéw niniejszego raportu, opinia niektorych
rodzicow o braku publikacji o zD $swiadczy o stabym rozpowszechnianiu
informacji na temat bogatej obecnie oferty informatoréw i materiatow
edukacyjnych dla rodzicow dzieci z trisomig 21. Problem ten dotyczyt rowniez
rodzicow majacych juz starsze czy doroste dzieci - by¢ moze osoby te przed laty
nie miaty dostepu do wysokiej jakosci bezptatnych materiatéw edukacyjnych,
ktore obecnie mozna otrzymac (czesto nieodptatnie).

Zarowno rodzice, jak i komentatorzy wynikow badania podkreslali
konieczno$¢ Kksztalcenia lekarzy i pracownikow ochrony zdrowia w
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zakresie nowych odkry¢ i nowych metod diagnostycznych i
terapeutycznych w zD. By¢ moze oprécz sprawnie dziatajacych portali dla
rodzicow funkcje wspomagajaca w przekazywaniu tej wiedzy mogtyby
realizowac¢ dystrybuowane przez placéwki naukowo-badawcze i réznorodne
organizacje bezplatne internetowe ,newslettery”. Kanatami umozliwiajgcymi
rozpowszechnianie wiedzy mogg by¢ tez media spotecznos$ciowe lub czasopisma
dystrybuowane wsréd lekarzy.

W ocenie autoréw raportu zasadne byloby wprowadzenie tresci nauczania
dotyczacych godnosSci kazdej osoby ludzkiej (w tym osoby chorej czy
niepelnosprawnej) w perspektywie personalistycznej do programow
nauczania religii i etyki dla uczniow w réznym wieku. NaleZy rowniez
podjac¢ probe umieszczenia co najmniej jednej obowigzkowej lekcji nt. os6b
z zD w programie nauczania dla szk6l podstawowych. Stosowne wytyczne i
materiaty dla nauczycieli i katechetéw w tym zakresie mogtyby zosta¢
przygotowane przez zespot lekarzy, pedagogéw, bioetykow i katechetow.

Uwagi komentatorow:

dr n. med. Katarzyna Dabek, neonatolog. Klinika Noworodkow z Intensywnq
Opiekq Medyczngq, Kliniczny Szpital Wojewddzki Nr 1 im. Fryderyka Chopina
w Rzeszowie: W programach specjalizacyjnych warto byloby doda¢ modut
dotyczacy choréb genetycznych podkres$lajacy wystepowanie choréb
somatycznych, zakres diagnostyki, leczenia i opieki nad pacjentami z chorobami
genetycznymi w tym z zD. Odpowiednie szkolenia w ramach specjalizacji z
neonatologii, pediatrii, medycyny rodzinnej, ginekologii i potoznictwa mogtyby
zaowocowac nie tylko pogtebieniem wiedzy na temat schorzen genetycznych, ale
takze mozliwosci diagnostycznych i poszukiwania nowych terapii. Ponadto do
programéw specjalizacji lekarskich powinny by¢ wtaczone szkolenia z zakresu
komunikacji i przekazywania niepomys$lnej diagnozy.

Dr n. med. Maja Matthews-Kozanecka, Katedra Nauk Spotecznych,
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Nasuwa sie
pytanie, jak edukowac? Czy lekcje sa ta ptaszczyzna? Znam juz doroste osoby z
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zespotem Downa wykonujgce piekng ceramike. Ich przyktad moze czasem lepiej
przeméwic niz jakakolwiek lekcja. Odwiedziny dzieci zdrowych w osrodkach, w
ktérych ma miejsce terapia nie tylko dzieci z zespotem Downa, ale takze z innymi
wadami genetycznie uwarunkowanymi, datoby takze, moim zdaniem,
oczekiwany efekt.

Brak wiedzy na temat zespotu Downa jest widoczny w spoteczenstwie,
niezaleznie od wyksztatcenia i wykonywanej profesji, i dotyczy takze innych
choréb genetycznie uwarunkowanych, ktérych jest rozpoznanych ponad 5
tysiecy jednostek, a przy réznicach fenotypowych i poziomach ciezkosSci od
lekkich postaci do letalnych - ich cato$ciowa liczba jest trudna do zliczenia. Sam
zesp6t Downa stanowi ogromne zrdéznicowanie w zakresie stopnia
niepetnosprawnosci.

Dr n. med. Jolanta Uchman, lekarz pediatra. Fundacja Laboratorium Marzen
z Poznania: Niezwykle wazne jest szkolenie lekarzy na temat sposobéw
komunikacji, przekazywania nieprawidtowych wynikéw badan, prowadzenia
trudnych rozmow - z udziatem doswiadczonego psychologa. Zajecia teoretyczne
i praktyczne powinny by¢ elementem Kksztatcenia studentéw, ale takze
specjalizujgcych sie lekarzy.

Lekarze zobowigzani sg do zbierania punktow edukacyjnych. Przygotowanie
kurséw, ¢wiczen i testow (np. w zakresie znajomosci algorytméw) obejmujacych
te szeroka tematyke i umozliwiajacych zdobycie punktéw, moze by¢ szansg na
zwiekszenie Swiadomosci i zakresu wiedzy w tym temacie.

mgr Paulina Rutka, psycholog, neurologopeda. Maltarnskie Centrum Pomocy
Niepetnosprawnym Dzieciom i Ich Rodzinom w Krakowie: Waznym zadaniem
dla srodowisk ludzi z zD, poza informowaniem o zespole reszty spoteczenstwa,
jest rozwijanie podmiotowo$ci u 0s6b z trisomia, budowanie tozsamosci poprzez
realistyczne pokazywanie ich mozliwosci i trudno$ci, wyjasnianie przyczyn
istniejgcych ograniczen.

W ostatnich latach w $wiatowym dyskursie nt. os6b z niepetnosprawnos$ciami
podkresla sie wage self advocacy - okazji do bycia rzecznikiem swoich praw,
wspierajagc wtasnym przyktadem osoby z podobnymi problemami (tutaj na
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gruncie amerykanskim ).
Szczegbélnie wazne wydaje sie nagtasnianie polskich dobrych praktyk,
indywidualnych success stories (np

) i wspieranie uczestnictwa w zyciu
spotecznym.

Prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bielenska, genetyk kliniczny. Katedra i
Zaktad Genetyki Medycznej, Uniwersytet Medyczny w Poznaniu i Polski
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych: Problem znajomosci zespotu Downa
wsrod fachowych pracownikoéw stuzby zdrowia. Genetyka rozwija sie bardzo
szybko i wielu lekarzy, ktorzy ukonczyli studia wiele lat temu, nie ma wtasciwej
wiedzy genetycznej. Nie nalezy zespotu Downa traktowa¢ w oderwaniu od
choréb rzadkich, gdyz sa to podobne problemy dotyczace $wiadomosci
spotecznej i opieki medycznej. W Planie dla Choréb Rzadkich, ktéry ma zostaé
przyjety w 2018 roku, sg przewidziane obowigzkowe kursy z zakresu genetyki i
choréb rzadkich dla lekarzy w trakcie specjalizacji. Z pewnoscig kursy obejma
takze wiedze na temat zespotu Downa.


https://www.ndsccenter.org/who-are-self-advocates
https://kobieta.wp.pl/mam-zespol-downa-ale-jestem-kumata-5982323231147137a
https://kobieta.wp.pl/mam-zespol-downa-ale-jestem-kumata-5982323231147137a
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Problem 4. Niska ocena opieki lekarskiej i terapeutycznej

Do opracowania problemu nr 4 wykorzystano odpowiedzi przestane na 8 pytan
ankietowych?7.

Wyniki: W pytaniach otwartych rodzice podawali miedzy innymi nastepujgce
informacje na temat personelu medycznego i terapeutycznego oraz oferowanej
ich dzieciom opieki:

17 o Czy doswiadczyta/doswiadczyt Pani/Pan dyskryminacji dziecka/podopiecznego z zespotem
Downa? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA.

« Jesli powyzej zaznaczono TAK- jaka to byta dyskryminacja? Pytanie otwarte, respondenci mogli
wpisywac dowolne przyktady czy informacje.

e Czy podczas dotychczasowych wizyt lekarskich z dzieckiem/podopiecznym majgcym zespot
Downa spotkali sie Paristwo z ignorancjq lub brakiem wiedzy ze strony personelu medycznego na
temat zespotu Downa? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA.

eJak oceni Pani/Pan poziom otrzymywanej dotychczas opieki rehabilitacyjnej przez
dziecko/podopiecznego z zespotem Downa, w skali szkolnej, od 1-6, gdzie: 1- Ocena negatywna, 2-
Ocena mierna, 3- Ocena dostateczna, 4- Ocena dobra, 5- Ocena bardzo dobra, 6- Ocena celujqca

eJak oceni Pani/Pan poziom otrzymywanej dotychczas opieki lekarskiej przez
dziecko/podopiecznego z zespotem Downa, w skali szkolnej, od 1-6, gdzie: 1- Ocena negatywna, 2-
Ocena mierna, 3- Ocena dostateczna, 4- Ocena dobra, 5- Ocena bardzo dobra, 6- Ocena celujqgca

e Czy podczas dotychczasowych wizyt lekarskich z dzieckiem/podopiecznym majgcym zespot
Downa spotkali sie Paristwo z niewystarczajqcq ilosciq czasu poswiecanego Paristwa rodzinie przez
lekarza?

« Jak Paristwo okresliliby przewazajqgcy model opieki lekarskiej, ktéry jest oferowany w stosunku do
Paristwa jako opiekunéw osoby z zespotem Downa? Mozliwe odpowiedzi: A-Lekarz decyduje co
jest dobre dla pacjenta, rodzina ma bardzo ograniczony wpltyw na te decyzje, B-Lekarz
szczegotowo przedstawia mozliwosci terapeutyczne, ale to rodzina decyduje o leczeniu, C-Model
partnerski - decyzje terapeutyczne podejmowane s3g wspOlnie, w uzgodnieniu pomiedzy
lekarzem a rodzing pacjenta z zespotem Downa.

 Miejsce na dodatkowe uwagi i Paristwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajq osoby z zespotem
Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne przyktady czy
informacje.
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- ,Lekarze bojq sie leczy¢ nasze dzieci lub ignorujq ich problemy”.
- ,Najbardziej brakuje skoordynowanej opieki lekarskiej i terapeutycznej”.

- ,Nietolerancja, brak wsparcia po porodzie, Zle przekazywane informacje przez personel
medyczny”.

- ,Catkowity brak pomocy po urodzeniu dziecka tzw. algorytmu postepowania”.

- ,Brak pomocy od lekarzy pierwszego kontaktu by uzyskac jakgkolwiek pomoc lub
wsparcie”.

- ,Zbyt czeste wizyty na komisji lekarskiej w celu uzyskania swiadczenia - co 2-3 lata i sq to
spotkania bardzo stresujqce”.

- ,Najwiekszy problem mamy z lekarzami, ktdrzy czesto majq wiedze ogdlnq i brak
zainteresowania szkoleniami. Nasza fundacja organizowata szkolenia dla personelu
medycznego i terapeutow i na kilka spotkan zgtosita sie chyba z tego co pamietam 1
lekarka. Szkolenia byty w Toruniu, Gdarisku i Bydgoszczy”.

- ,Lekarze czesto bojq sie mojego synka. Lekarze pediatrzy nie majq pojecia, ze dla dzieci z
zD istniejq osobne siatki centylowe”.

- ,Niewiedza i brak kompetencji lekarzy (z reguty méwigq, ze tak ma by¢ lub te dzieci tak
majq), brak swiadomosci i wrazliwosci ludzi otaczajqcych nas. Przyktadowo - wpis w
kartotece w poradni wad postawy mojej céreczki: diagnoza- DOWN”,

- ,Informacje o Konferencji w Poznaniu przez znajomq lekarke przekazatam do Izby
Lekarskiej, oraz naszym lekarzom, do ktorych chodzimy. Zainteresowanie znikome. Z tego
co nam wiadomo nikt sie na Konferencji nie pojawit. Jak tu méc sie potem odnies¢ do
czegokolwiek?”.

- ,Lekarz ma niewiele do powiedzenia na kontrolnej wizycie (genetyk, endokrynolog). Jesli
rodzic pyta albo sygnalizuje jakies zagadnienie (dodatkowe badanie czy suplementacje)
styszy: w internecie sie paristwo naczytali?”.

- ,Szukam mozliwosci skonsultowania syna wynikéw z innymi endokrynologami. Nasza
pani po wizycie zaprasza nas na kontrole za 9 miesiecy zostawiajqc nas z niezbyt
korzystnymi wynikami twierdzqc, ze ,te dzieci tak majq”. Inny lekarz endokrynolog
polecony przez innych rodzicéw podczas rozmowy, gdy z mojej strony padajq pytania i
watpliwosci, pyta wprost: czego Pani wiasciwie ode mnie oczekuje? Ze wylecze Pani
dziecko?”.
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- ,Lekarze nie majq pojecia jak fundamentalnq sprawq jest dieta i prawidtowa flora
bakteryjna. Gdy rodzic informuje, ze dziecko jest na diecie, pada pytanie ,a po co? Czy ma
stwierdzone alergie? Jest taka potrzeba? Zty metabolizm kojarzy lekarzom sie tylko z
trawieniem i tyciem, a nie z catosciowymi zaburzeniami na poziomie komdrkowym.
Wtasciwie nie mozna sie odezwaé ani zdradzi¢ z zadng wiedzq, bo mozna zaryzykowaé
wyrzucenie z gabinetu”.

- ,Lekarz dziwi sig, jesli prosimy o dodatkowe badania, bo nie ma ich w portfelu przychodni,
czyli nie ma mozliwosci zrobienia tych badan na NFZ. Rodzic robi je na wtasny koszt i
jeszcze styszy po powrocie do lekarza: ,a po co Parnistwo to robili?” i co najgorsze... lekarza
nawet nie interesujq te wyniki”,

- ,Musze prosic¢ sie o rehabilitacje ruchowq i sugerowa¢ zabiegi by wspomdc dziecko
dostajgc po 5 spotkan rozstrzelonych w czasie by potem od nowa stanq¢ w kolejce do
kontroli i prosi¢ od nowa, podczas gdy ze zdrowq cérkq dostaje 10 spotkan w szybkim
terminie uporzqdkowanych i systematycznych. Chciatabym wierzy¢, Ze to przypadek.”

Ankietowanych poproszono takze o ocene (w szeSciostopniowej, szkolnej
skalil8) jakosci otrzymywanej dotychczas opieki lekarskiej i terapeutyczne;j.
Jednakowo, na ‘plus dostatecznie’ oceniano jako$¢ opieki oferowanej zaréwno
przez terapeutow, jak i lekarzy: obie grupy uzyskaty Srednig ocene 3,4 na
mozliwych 6 punktow.

18 Na potrzeby badania wykorzystano dawng skale ocen, poniewaz czes¢ rodzicow nie potrafita
sie odnie$¢ do skali aktualnej, gdzie 2 to ocena dopuszczajaca. Tymczasem zgodnie z
nazewnictwem, z ktérym zetkneta sie w swoich latach szkolnych wiekszo$¢ rodzicéw, ocena 2 to
ocena mierna. Z ta nazwa nikt z ankietowanych nie zgtaszat probleméw i t3 nazwe przyjeto na
potrzeby niniejszego badania. Dla uproszczenia zastosowano tez synonim ocena niedostateczna
= ocena negatywna.
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OCENA OTRZYMYWANEJ
OPIEKI

1- ndst
@ 2-mierny
3- dostat.

X

<< 4-dobry
5- bdb
\ 4 \ 4 6-celujacy
3+ 3+
LEKARZE TERAPEUCI

Ryc. 6. Ikonografika: ocena otrzymywanej opieki lekarskiej i terapeutycznej.

W ramach przeprowadzonego badania rodzice wskazywali na stosunkowo
czeste negatywne nastawienie niektérych przedstawicieli $rodowiska
medycznego do zdobywania we wiasnym zakresie wiedzy na temat interwencji
farmakologicznej, nowych metod diagnostyki i opieki nad osobami z zespotem
Downa. Zdaniem rodzicéw ,zdarza sie, ze podstawowe badania, ktére powinny
zosta¢ wykonane na oddziatach noworodkowych, sg pomijane”19.

19 Rodzice wskazuja na badania takie jak: poziom hormonéw we krwi, badanie kariotypu, USG
jamy brzusznej, tarczycy, ECHO serca - zgtaszaja, Ze badania te musza wykonywac prywatnie, po
wypisie dziecka do domu.
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Jak oceni Pani/Pan poziom otrzymywanej dotychczas opieki lekarskiej
przez dziecko/podopiecznego z zespotem Downa, w skali szkolnej, od
1-6, gdzie: 1- Ocena negatywna, 2- Ocena mierna, 3- Ocena dostateczna,
4- Ocena dobra, 5- Ocena bardzo dobra, 6- Ocena celujgca

150

140
(35,7%)

100

%0 51 (13%)

15 (3,8%)

Ryc. 7. Rozklad ocen przyznanych przez ankietowanych - opieka lekarska. Wykres sporzadzony
automatycznie przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

Ponizej jeden z komentarzy rodzicoOw przestanych w ramach pytania otwartego
dotyczacy problemdw, z ktorymi muszg sie mierzyc:

6daniem rodzica: \

.Przede wszystkim problemem jest brak kompleksowosci w diagnozach i
badaniach po urodzeniu sie dziecka z zespotem Downa. Kazde dziecko z zD
powinno by¢, moim zdaniem, zaraz po urodzeniu diagnozowane w kierunku
zarowno wad serca, jak i uktadu pokarmowego, tarczycy itp. Tymczasem
niejednokrotnie nawet badanie okreslajqce kariotyp rodzic musi wykonywa¢é
prywatnie, bo po urodzeniu sie dziecka jest ono wypisywane do domu z

\podejrzeniem zespotu Downa". /
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Jak oceni Pani/Pan poziom otrzymywanej dotychczas opieki
rehabilitacyjnej przez dziecko/podopiecznego z zespotem Downa, w
skali szkolnej, od 1-6, gdzie: 1- Ocena negatywna, 2- Ocena mierna, 3-
Ocena dostateczna, 4- Ocena dobra, 5- Ocena bardzo dobra, 6- Ocena
celujgca

125

110
100 107
(27.3%) (28.1%)

75

50

o5 33 (8,4%)
19 (4,8%)

1 2 3 4 5 6

Ryc. 8. Rozklad ocen przyznanych przez ankietowanych - opieka lekarska. Wykres sporzadzony
automatycznie przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

Jak podkresla jeden z konsultantéw niniejszego raportu - ,nie mozna jednak
mowi¢ o wymaganiach w tym zakresie w sytuacji, gdy nie zostaly tu
opracowane standardy postepowania klinicznego”. Nalezy wiec dazy¢ do jak
najszybszego opracowania takich standardow.

Rodziny kilkunastokrotnie zgtaszaty takze nieche¢ lekarzy i terapeutow w
stosunku do licznych inicjatyw, podejmowanych przez rodzicéw w celu poprawy
standardéw opieki. W kilku przypadkach zgtaszano takze krytyczng postawe
lekarzy i terapeutéw wobec dazenia rodzicow do samodzielnego pogtebiania
wiedzy na temat nowych metod diagnostycznych i terapeutycznych. Wielu
rodzicow miato takze poczucie krzywdy zwigzanej ze wspomniang powyzej
dyskryminacjg ze strony niektérych przedstawicieli Srodowiska medycznego.

Czesto tez zarzucano niektérym przedstawicielom zawoddéw medycznych brak
wiedzy badz ignorancje. Przypadki spotkania sie z brakiem wiedzy na temat
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trisomii 21 ze strony personelu medycznego?0 zgtosito 262 z 392 ankietowanych.
W kilkunastu przypadkach dodano informacje, ze brak wiedzy dotyczyt zar6wno
lekarzy, jak rowniez pielegniarek czy terapeutow.

Czy podczas dotychczasowych wizyt lekarskich z
dzieckiem/podopiecznym majgcym zespot Downa spotkali sie Panstwo
z ignorancja lub brakiem wiedzy ze strony personelu medycznego na
temat zespotu Downa?

® TAK

® NE
NIE MAM ZDANIA

Ryc. 9. 67% respondentéw uwaza, ze spotkato sie z ignorancja lub brakiem wiedzy na temat zespotu Downa
ze strony personelu medycznego. Wykres sporzadzony automatycznie przez oprogramowanie firmy Google,
obstugujace formularze ankiet.

W badaniach rodzice kilkukrotnie zgtaszali sytuacje przekazywania przez
personel medyczny ,wyrazéw wspétczucia w zwiqzku z urodzeniem sie dziecka z
ZD”. By¢ moze to niefortunne sformutowanie miato odnosi¢ sie do trudnej
zyciowej sytuacji, w ktorej rodzice sie znalezli w momencie przyjScia na Swiat
dziecka z trisomig 21.

Kilkunastu respondentow zwroécito takze uwage na konieczno$¢ czestego
stawiania sie na komisjach lekarskich Zaktadu Ubezpieczen Spotecznych,
orzekajacych w sprawie niepetnosprawnos$ci dziecka. Rodzice ci podawali, Ze
musz3 stawiac¢ sie z dzieckiem na takich komisjach co rok, dwa lub co trzy lata.
Rodzice w kilku przypadkach zgtaszali dodatkowy problem w komunikacji

20 Brak wiedzy czy ignorancja byty oceniane subiektywnie przez ankietowanych.
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lekarz-pacjent, gdzie lekarze orzecznicy ,pozwalali sobie na niestosowne
komentarze”, ktérymi prébowali usprawiedliwi¢ konieczno$¢ ponownego
stawienia sie na komisji, np.: - ,Trzeba sprawdzié, czy wam zespét Downa nie
przeszedt”. Jak oceniaja rodzice, system orzecznictwa pod tym wzgledem
jest skonstruowany nieprawidlowo. Postuluja, Ze nalezy rozwazy¢ sens
czestego stawania na komisjach orzekajgcych, ,na ktérych rodzice za kazdym
razem muszq przekonywac lekarzy o wadzie genetycznej dziecka i jej
konsekwencjach oraz udowadniaé, ze niepetnosprawnos¢ dziecka nie zanikta”.

W ankiecie zadano takze pytanie o przewazajacy model opieki lekarskiej
oferowany ankietowanym rodzinom. Na to pytanie zdecydowato sie
odpowiedzie¢ 383 respondentéw?1 z 392 uczestnikéw badania.

Jak Panstwo okresliliby przewazajgcy model opieki lekarskiej, ktéry jest
oferowany w stosunku do Panstwa jako opiekundw osoby z zespotem
Downa?

@ A-Lekarz decyduje co jest dobre dla
pacjenta, rodzina ma bardzo
ograniczony wptyw na te decyzje

@ B-Lekarz szczegdtowo przedstawia
mozliwosci terapeutyczne, ale to
rodzina decyduje o leczeniu
C-Model partnerski — decyzje
terapeutyczne podejmowane sg
wspolnie, w uzgodnieniu pomiedzy
lekarzem a rodzing pacjenta z
Zespotem Downa

Ryc. 10. Wyniki badania dotyczacego modeli opieki lekarskiej nad osobami z zD w Polsce. Wykres zostat
sporzadzony automatycznie przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

NajczesSciej (46,5%) deklarowano, ze przewazajacym modelem opieki nad
dzieckiem z zD jest model okreslony jako ,paternalistyczny” - A, nieco mniej
czesty byt model ,partnerski”, oznaczony literg C (36,8%). Wykres pokazuje

21 Pytanie to jest takze narzedziem do rozwazan kwestii bioetycznych, gdzie literatura odnosi sie
do wtasnie takich modeli opieki lekarskiej. W 9. przypadkach rodzice nie potrafili jednak wskaza¢
dominujacego modelu opieki.
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wyraznie, ze zaden z modeli opieki nie jest jednak modelem wyraZnie
dominujacym w naszym Kraju, co jest zwigzane z r6znym poziomem nauczania
zasad etyKki lekarskiej studentéw medycyny w Polsce.

W rozmowach podczas przygotowywania ankiety rodzice podkreslali, Ze
zazwyczaj lekarze poswiecaja im i ich niepelnosprawnym dzieciom bardzo
duzo czasu i wielu rodzicéw os6b zD nigdy nie spotkato sie z niewystarczajaca
iloSciag poswiecanego im przez lekarza czasu. Autorzy badania postanowili
sprawdzi¢, jaki faktycznie jest odsetek respondentéw, ktorzy dotychczas nie
spotkali sie powszechnym w naszym Kkraju zjawiskiem zbyt krotkiego czasu
poswiecanego przez lekarzy pacjentom.

Czy podczas dotychczasowych wizyt lekarskich z
dzieckiem/podopiecznym majacym zespo6t Downa spotkali sie Panstwo
z niewystarczajgcg iloscig czasu poswiecanego Panstwa rodzinie przez
lekarza?

® TAK

® NIE
NIE MAM ZDANIA

Ryc. 11. Wykres przedstawiajacy wyniki badania subiektywnego do$wiadczenia zjawiska niewystarczajacej
ilosci czasu, ktéry poswiecit ich podopiecznym lekarz. Wykres sporzadzony automatycznie przez
oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

Jak wida¢ na powyzszym wykresie, 37% respondentéw (146/392 badanych
0s6b) nie spotkato sie ze zjawiskiem niewystarczajacej iloSci czasu poswiecanego
im i ich dzieciom przez lekarza.
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Komentarz autorow badania:

Zaréwno osoby ankietowane, jak i zaproszeni do wspoéttworzenia raportu
komentatorzy podkres$lali braki wiedzy na temat zespotu Downa wsréd czeSci
lekarzy pierwszego kontaktu oraz niektorych terapeutéw czy specjalistow z
szeroko rozumianej branzy ochrony zdrowia.

W ocenie autoréw i konsultantow, w skali ogolnopolskiej potrzebna jest
intensywna edukacja lekarzy i terapeutéw w zakresie nowej wiedzy dotyczacej
opieki nad pacjentem z zespotem Downa.

Jednym z kanatéw dystrybucji tej wiedzy s3 cieszace sie duzym
zainteresowaniem ogolnopolskie konferencje, gdzie moga spotykaé sie i
wymienia¢ doswiadczeniami czotowi polscy eksperci, lekarze, terapeuci,
pracownicy ochrony zdrowia i rodzice, zainteresowani podnoszeniem
ogollnopolskich standardéw opieki i wypracowywaniem oraz aktualizacja
nowych wytycznych przez lekarzy.

Réwnie niezbedne wydaje sie stworzenie grup roboczych, organizowanych przez
towarzystwa lekarskie, w celu opracowania standardow zindywidualizowanego,
racjonalnego leczenia, wsparcia terapeutycznego i opieki nad pacjentami z
trisomig 21. Nalezy jednak pamieta¢, ze kazdy pacjent z zD powinien by¢
prowadzony w sposéb indywidualny - pacjenci bowiem réznia sie w
zakresie swoich potrzeb, rozwoju fizycznego, intelektualnego i stanu
klinicznego.

Jedna z najpilniejszych potrzeb jest takze stworzenie standardéw i edukacja
lekarzy w zakresie postepowania i mozliwosci leczenia - w szerokim tego stowa
Znaczeniu - 0osob z trisomig 21, w tym leczenia farmakologicznego i zywienia. Jest
to szczegblnie wazne, poniewaz suplementacja, ktora jest nieprawidtowo
dobrana moze zaszkodzi¢ pacjentowi: prowadzenie jej nalezy powierzy¢
odpowiednio wyszkolonym lekarzom, ktorzy powinni sie w tym zakresie
intensywnie doksztatca¢. W ocenie autoréow raportu, na podstawie
otrzymywanych od rodzicow informacji, mozna stwierdzi¢, ze istnieje pilna
potrzeba, aby $rodowisko lekarskie na biezaco wzbogacato swoja wiedze i
wspierato rodzicow w interwencji farmakologicznej w zespole Downa.

Bez watpienia potrzebne jest takze szkolenie z wlasciwych form
komunikacji pracownik stuzby zdrowia - rodzic dziecka z trisomia, w
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zakresie umiejetno$ci okazywania empatii rodzicom dziecka z zD oraz sposobow
witasciwego przekazywania niepomys$lnej diagnozy - np. zgodnie z wytycznymi
protokotu SPIKES?22. Tego typu szkolenia bytyby bardzo korzystne dla oséb, ktére
majg bezposredni kontakt z rodzicami dzieci z wadami genetycznymi podczas
diagnostyki prenatalnej, na bloku porodowym czy oddziatach noworodkowych.

Przeprowadzone badanie uwidocznito, ze az 37% respondentéw nie spotkato sie
ze zjawiskiem niewystarczajacej iloSci czasu poswiecanego im i ich dzieciom
przez lekarza. Jest to w ocenie autorow bardzo pozytywna informacja, ktora
pokazuje, Ze wielu lekarzy stara sie poswieci¢ swoim pacjentom z trisomia
21 i ich rodzicom odpowiednia ilo$¢ czasu potrzebna na Kkonsultacje
lekarska, jak i na szczeg6lowe omowienie problemow zdrowotnych
pacjenta, pomimo niesprzyjajacych uwarunkowan administracyjnych w tej
kwestii.

Uwagi komentatorow:

Prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel, genetyk Kkliniczny, pediatra,
neonatolog. Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu; Fundacja L’Arche Polska:
W  chorobach przewlektych, w chorobach rzadkich, w chorobach
uwarunkowanych genetycznie bez mozliwosci leczenia przyczynowego
niezbedna jest wspotpraca miedzy lekarzem a pacjentem. Podejmowanie decyzji
w procesie diagnostycznym czy terapeutycznym oparte jest w tych przypadkach
na partnerstwie i wspétodpowiedzialnos$ci obu stron.

Bez watpienia w nowoczesnym systemie szkolenia personelu medycznego na
kazdym poziomie musi znalez¢ sie kurs/kursy na temat wiedzy dotyczacej
choréb rzadkich oraz komunikacji miedzy pacjentem/jego rodzicami czy
opiekunami a personelem medycznym. Matlo kto z medykéw ma wrodzone
zdolnosci komunikacji z pacjentem (jego rodzing) z chorobg, ktéra jest
nieuleczalna. Jeszcze trudniejsze jest przekazywanie choremu/jego rodzinie
informacji o niepomy$lnym rokowaniu. Sposéb przekazywania informacji

22 Jarosz M. Przekazywanie niepomysinych informacji w praktyce klinicznej. Onkol. Prak. Klin.
2013;9, 6: 225-229.



Str. 48

Wyniki badania ankietowego

wymaga od osoby jej udzielajacej wiedzy medycznej i psychologicznej,
kompetencji (jednym stowem profesjonalizmu), ale takze kultury osobistej i
przede wszystkim empatii. Przekazywanie niepomys$lnych informacji pacjentowi
powinno charakteryzowac¢ sie takimi cechami, jak: szczero$¢, szacunek do
pacjenta, wzajemne zaufanie, subtelnos¢, a takze takt, roztropnos¢ i cierpliwos¢.
Osoba przekazujaca pacjentowi lub jego rodzicom informacje o niepomy$lnym
rozpoznaniu musi posiada¢ odpowiednig wiedze na temat choroby, powinna
znaC przebieg naturalny choroby i mie¢, w miare mozliwosci, doswiadczenie
nabyte z innymi pacjentami z takimi samymi problemami zdrowotnymi. Wielu
lekarzy nie posiada nowoczesnej wiedzy dotyczacej trisomii chromosomu 21 i to
tworzy stereotypy i wiele niewtasciwych sytuacji, o ktérych méwia rodzice dzieci
z trisomig 21 w prezentowanych wynikach ankietowych.

Uwazam, ze w osrodkach medycznych, ktore specjalizujg sie w diagnozowaniu
oraz terapii osob z zespotem Downa, komunikacja miedzy rodzicami a
personelem medycznym jest dobra, wtasciwa. Jednak nie mozna powiedzie¢, ze
tak samo jest w osrodkach POZ czy oddziatach szpitalnych, w ktérych pacjent z
genetycznie uwarunkowana chorobg jest rzadkoscig. Rozwigzaniem tej sytuacji
jest edukacja.

dr n. med. Milostawa Zowczak-Drabarczyk, Zaktad Biochemii Klinicznej i
Medycyny  Laboratoryjnej,  Uniwersytet = Medyczny im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu; mama dziecka z zD: Sposob przekazania
trudnej informacji w okresie prenatalnym i pourodzeniowym, np. dotyczacej
podejrzenia/diagnozy zD moze wynika¢ nie tylko z braku umiejetnosci
komunikacyjnych i kultury osobistej, ale rowniez z braku wiedzy, jakie sa
mozliwo$ci sprostania wyzwaniom, ktére niesie ze sobg taka diagnoza.
Terapeuci i lekarze moga sie czasem zachowywac niestosownie wobec rodzicow
czy dziecka, jesli nie majg konkretnej wiedzy o tym, co dalej. Z tego rowniez
moze wynika¢ postawa proaborcyjna: jesli nie umiem doradzic¢ pacjentowi,
jakie sa mozliwosci radzenia sobie z wyzwaniami zwigzanymi z wada
genetyczng dziecka, to latwiej radzi¢, by pozby¢ sie problemu. Akcje
informacyjne w réznych obszarach: terapeutycznym, medycznym, spotecznym
mogtyby stopniowo przyczynia¢ sie do zmiany mentalnoSci. Przeszkolony
personel, gotowe ksigzki, poradniki, ulotki obligatoryjnie wreczane rodzicom
dziecka z podejrzeniem/diagnoza prenatalng i po urodzeniu. Warto, by takie
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materiaty informacyjne czy krotkie filmy edukacyjne nie tylko opowiadaty o
pozytywnym stosunku emocjonalnym do takiego dziecka, ale tez dawaty
konkretne wskazéwki, w jakich obszarach mozna szuka¢ pomocy i wsparcia, z
adresami, telefonami, stronami etc. Przyznaje, ze jako rodzice syna z trisomia
21 wewnetrznie zle odbieraliSmy ogolne porady, np. "trzeba
zaakceptowac”, "trzeba kochac¢". PotrzebowaliSmy wskazowek, jak
mozemy wesprze¢ jego rozwoj, jak poradzi¢ sobie z konkretnymi
problemami. Bierna akceptacja rodzi marazm, poczucie bezsilnosci.
Wspdlne zmaganie sie z wyzwaniami, sprawdzanie, ile uda sie osiagnac,
daje nadzieje i czesto duzo radosci, satysfakcji. Dbajac o dziecko, dbamy
rowniez o drugiego zdrowego syna i o nasza przyszlosc.

W dobie szerszego dostepu do informacji niezbedna jest otwarto$¢ i pokora ze
strony réznych specjalistow wobec pacjenta, réwniez z trisomig 21. Umiejetnos¢
przyznania: "nie wiem, ale sprawdze" przyczynia sie nie tylko do rozwoju
kompetencji specjalisty, ale tez do wiekszej wiarygodnosci specjalisty w oczach
rodzicéw, otwiera mozliwosci wspétpracy. Tego réwniez nalezatoby uczy¢ juz
podczas studidéw, a potem kurséw podyplomowych.

Dr n. zdr. Roksana Malak, Katedra Reumatologii i Rehabilitacji
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Wszyscy
specjalisci zobligowani sg zbada¢ i opisa¢ wyniki oceny dziecka z zespotem
Downa i na tej podstawie dostosowac dziatanie terapeutyczne. Uwzglednic
nalezy z jednej strony problemy jakie moga towarzyszy¢ osobom z trisomia 21,
jak i indywidualne cechy dzieci z zespotem Downa.

Lek. Agnieszka Jalowska, neonatolog. Uniwersytecki Szpital Kliniczny we
Wroctawiu: Przekazywanie informacji o wynikach testéw diagnostycznych
powinno odbywac sie zatem w odpowiednich warunkach, we wtasciwym
czasie, w atmosferze wzajemnego zaufania i szacunku, w sposdéb uczciwy
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wzgledem pacjenta?3. Nalezy zwrdci¢ uwage na unikanie sytuacji, w ktorych
pacjentka dowiaduje sie o diagnozie przy omawianiu jej stanu z reszta
personelu. Niezbedne jest poswiecenie czasu na mozliwo$¢ przyswojenia przez
rodzine informacji, zadawanie pytan, ktére w sytuacji stresowej mogg sie
powtarzac.

Kluczowe jest niedyrektywne przekazywanie informacji, obiektywne
przedstawienie rodzicom rokowania oraz opcji dalszego postepowania.
Czesto reakcje emocjonalne odbiorcow moga utrudnia¢ rozmowe po
przekazaniu diagnozy, dlatego optymalne bytoby takze zaproponowanie kolejnej
wizyty, np. nastepnego dnia, na ktorej powtdrzone zostang opcje dalszego
postepowania.

dr n. med. Katarzyna Dabek, neonatolog. Klinika Noworodkow z Intensywnq
Opiekq Medyczngq, Kliniczny Szpital Wojewédzki Nr 1 im. Fryderyka Chopina
w Rzeszowie: Przekazywanie niepomys$lnej diagnozy pacjentowi nalezy do
jednych z najtrudniejszych zadan w pracy lekarza. Jest to spowodowane przede
wszystkim tym, ze w trakcie edukacji medycznej jesteSmy uczeni jak rozpoznac
chorobe i jak ja wyleczy¢ (zwalczy¢), nie méwi sie nam jednak o mozliwos¢
»poniesienia kleski” w walce z chorobg i koniecznosci zaakceptowania takiej
sytuacji. Lekarz ma za zadanie wyleczy¢, dlatego niejednokrotnie nie umie sobie
poradzi¢ z sytuacja choroby nieuleczalnej jaka sg niektére wady wrodzone, w
tym zespoty uwarunkowane genetycznie. Nie umie pojac tej sytuacji w inny
sposob niz osobista porazka, kleska.

Kiedy sami nie potrafimy sobie z taka sytuacja poradzi¢, nie umiemy tez
niepomyslnej diagnozy przekaza¢ rodzicom. Stad moga wynika¢ nieumiejetne
dobieranie stow czy nietaktowne zachowania, co jednak nie tlumaczy
zachowania naszego $rodowiska. Kiedy jako lekarze, pamieta¢ bedziemy o
poszanowaniu godno$ci osoby naszego pacjenta i jego rodzicow, bedziemy
umieli przekaza¢ niepomys$lng diagnoze prenatalng czy po urodzeniu sie dziecka.

23 Grabczak Z., Problematyka etyczna patologii cigzy, Towarzystwo Naukowe KUL, Lublin 2005.
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Duzym problemem na oddziatach noworodkowych, ktéry zauwazam s
kilkuosobowe sale pacjentek oraz brak odpowiedniego miejsca na
oddziale, w ktorym mozna bylo by przekaza¢ w sposob taktowny
informacje o podejrzeniu choroby u dziecka, da¢ rodzicom mozliwos$¢
zadawania pytan, udzieli¢ na nie odpowiedzi.

W wiekszosci polskich szpitali brakuje tez fachowej opieki psychologicznej na
oddziatach potozniczych, patologii cigzy oraz oddziatach intensywnej terapii
noworodka. Moze warto byltoby sie zastanowi¢ jak zapewni¢ takg opieke w
rzeczywistosci, a nie fikcyjnie (na papierze taki psycholog jest zatrudniony w
wyzej wymienionych oddziatach).

Prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bielenska, genetyk kliniczny. Katedra i
Zaktad Genetyki Medycznej, Uniwersytet Medyczny w Poznaniu i Polski
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych: Na co dzien opieke nad pacjentem z
zespotem Downa sprawuje lekarz rodzinny. Jednak idealem byloby, zeby w
kazdym wojewoédztwie byl osrodek, w ktorym pacjent z zespotem Downa
spotkalby wszystkich potrzebnych mu specjalistow, ktorzy znaja dobrze
specyfike zespolu Downa. OsSrodki takie s3 na Swiecie. Pacjent z zespotem
Downa znajdzie w jednym miejscu kardiologa, neurologa, endokrynologa,
laryngologa, audiologa, genetyka, psychologa, dietetyka, moze mie¢ tego
samego dnia wizyte kolejno u kazdego z tych specjalistow (w razie
potrzeby). Otrzymuje zalecenia i wraca z nimi pod opieke lekarza
rodzinnego. Wizyta mogtaby by¢ np. raz na rok, a u oséb dorostych nawet
rzadziej. Poniewaz taki oSrodek miatby by¢ czynny tylko 1-2 razy w miesigcu, w
praktyce bytyby to raczej wyznaczone dni w wielospecjalistycznej przychodni,
ktéra miataby odrebny kontrakt na te wilasnie $wiadczenia medyczne, a
specjalisci byliby przygotowani do przyjmowania pacjentéw z zespotem Downa.
Wymaga to dostrzezenia problemu przez NFZ i odpowiedniego
finansowania ze $rodkow publicznych. W Planie dla Choréb Rzadkich
przewidziane jest tworzenie i finansowanie centrow eksperckich dla chorych na
poszczegblne choroby rzadkie, mozna zacza¢ od centréw eksperckich dla oséb z
zespotem Downa i nie powinno by¢ przeszkoda, ze formalnie zesp6t Downa nie
spetnia kryterium uznania za chorobe rzadka (zgodnie z definicja choroby
rzadkie to choroby wystepujace z czestoscig 1/2000 urodzen lub rzadziej).
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W 2016-2017 roku Ministerstwo Zdrowia opracowywato Mape Potrzeb
Zdrowotnych w 30 grupach choréb, jedna z nich byly wady wrodzone?24. Wiele
czasu poswiecono analizie opieki medycznej nad dzie¢mi z zespotem Downa.
Wyniki s3 w opracowaniu i zostang opublikowane. Wydaje sie, Ze ryczatt, jaki
otrzymuje lekarz rodzinny na pacjenta, powinien by¢ zwiekszony w przypadku
pacjenta z zespotem Downa czy choroba rzadka, gdyz z analizy jasno wynika, ze
taki pacjent czeSciej jest na wizycie u lekarza rodzinnego w poréwnaniu z
pacjentem bez choroby genetycznej i wymaga wiekszej liczby badan.

Argumenty dla poprawy dostepu do wtasciwej opieki medycznej dla dzieci z
zespotem Downa moga nadejs¢ z rozpoczetego w 2017 roku 5-letniego projektu
UE o nazwie EUROlinkCAT w ramach Horizon 2020 (www.eurolinkcat.eu). Celem
Projektu jest badanie stanu zdrowia i osiggnie¢ edukacyjnych dzieci z
wrodzonymi wadami rozwojowymi w ciggu pierwszych 10 lat ich Zycia oraz
integracja rodzin dzieci z wrodzonymi wadami rozwojowymi, pracownikow
stuzby zdrowia i naukowcéw poprzez stworzenie platformy elektronicznej
"ConnectEpeople”. Projekt dotyczy czterech grup dzieci, jedng z nich s3 dzieci z
zespotem Downa. Projekt m.in. poréwnuje opieke medyczng nad dzie¢mi z

zespotem Downa oraz przezywalnos$¢ i stan zdrowia dzieci z zespotem Downa w
poszczegblnych krajach UE, bada czy wystepuja ew. nier6wnosci spoteczno-
ekonomiczne i zdrowotne, ma poszerzy¢ wiedze na temat osiggniec
edukacyjnych i potrzeb dzieci z zespotem Downa w krajach UE, a wyniki Projektu
maja by¢ wykorzystane w polityce zdrowotnej krajéw UE. Dzieki udziatowi
Polski (partnerem w Projekcie jest UM w Poznaniu, Katedra i Zaktad Genetyki
Medycznej), bedzie mozna poréwnac sytuacje dzieci z zespotem Downa w Polsce
i w innych krajach UE.

Co do badania kariotypu u dzieci z podejrzeniem zespotu Downa, to w kazdym
wojewodztwie jest jednostka stuzby zdrowia, ktéra ma kontrakt z NFZ na
poradnie genetyczng i badania genetyczne. Noworodki z podejrzeniem zespotu
Downa, je$li nie wykonano u nich badania kariotypu podczas pobytu w oddziale,
powinny by¢ przyjmowane w poradni genetycznej z ominieciem kolejki
oczekujacych, zeby jak najszybciej dziecko zostato skonsultowane przez lekarza

24 http://www.mpz.mz.gov.pl/mapy-dla-30-grup-chorob/
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genetyka, ktory skieruje je od razu na badania genetyczne (kariotyp). Ponadto
Konsultant Krajowy i cate Srodowisko genetykéw Klinicznych czyni od lat
starania o zwiekszenie finansowania badan genetycznych, w tym zwiekszenie
limitbw badan refundowanych i wydaje sie, Ze obecnie starania te rokuja
powodzenie.
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Problem 5. Bardzo niska ocena wsparcia psychologicznego i duchowego

Do opracowania problemu nr 5 wykorzystano odpowiedzi przestane na 5 pytan
ankietowych?5,

Wyniki: W trakcie przygotowywania badania ankietowego jednym z probleméw
zgtaszanych przez rodzicoOw oséb z trisomig 21 byt brak odpowiedniej opieki
psychologicznej i/lub duchowej oferowanej rodzinom dziecka z zD zar6wno na
etapie prenatalnym, okotourodzeniowym jak i w trakcie wychowywania juz
starszego dziecka. Rodzice zwracali uwage, Ze taka opieka jest dla wielu z nich
bardzo wazna i potrzebna.

Aby zbada¢, jak w rzeczywistosSci wyglada ocena oferowanej rodzinom opieki
psychologicznej i duchowej oraz jej dostepnos$¢, poproszono ankietowanych o
odniesienie sie do tego problemu. Ankietowani mieli oceni¢ (w
sze$ciostopniowej, szkolnej skali) jako$¢ otrzymywanego dotychczas wsparcia
duchowego i psychologicznego. W przypadku wsparcia duchowego nie okreslano
formy wsparcia, nie odnoszono sie takze do rodzaju duchowosci - nie wiadomo
wiec, w jakim zakresie opieka taka byla udzielana przez duchownych, np.

25 o Jak ocenia Pani/Pan poziom otrzymywanej dotychczas opieki psychologicznej przez Panstwa
rodzine w skali 1-6. Mozliwe odpowiedzi: Nie korzystaliSmy, 1- Ocena negatywna, 2- Ocena
mierna, 3- Ocena dostateczna, 4- Ocena dobra, 5- Ocena bardzo dobra, 6- Ocena celujaca.

e Czy Panstwa rodzina odczuwa potrzebe otrzymywania wsparcia duchowego, w zwiqzku z
wychowywaniem dziecka z zespotem Downa? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA.

* Miejsce na dodatkowe uwagi i Paristwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajq osoby z zespotem
Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne przyktady czy
informacje.

e Czy doswiadczyta/doswiadczyt Pani/Pan dyskryminacji dziecka/podopiecznego z zespotem
Downa? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA.

e Jesli powyzZej zaznaczono TAK- jaka to byta dyskryminacja? Pytanie otwarte, respondenci mogli
wpisywac¢ dowolne przyktady czy informacje.
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katolickich, protestanckich, prawostawnych czy przedstawicieli innych wyznan

czy systemoéw duchowosci.

Jak ocenia Pani/Pan poziom otrzymywanej dotychczas opieki
psychologicznej przez Paristwa rodzine w skali 1-6

@ Nie korzystalismy

@ 1-Ocena negatywna
2-Ocena mierna

@ 3-Ocena dostateczna

@ 4-Ocena dobra

® 5-Ocena bardzo dobra

@ 6-Ocena celujgca

Ryc. 12. Wykres przedstawiajacy wyniki subiektywnej oceny otrzymywanej dotychczas opieki

psychologiczne;.

dotychczas przez Panstwa rodzine?

L

Jak oceniliby Panstwo poziom opieki duchowej otrzymywanej

@ Nie korzystalismy

@ 1-Ocena negatywna
2-Ocena mierna

@ 3-Ocena dostateczna

@ 4-Ocena dobra

® 5-Ocena bardzo dobra

® 6-Ocena celujgca

Ryc. 13. Wykres przedstawiajacy wyniki subiektywnej oceny otrzymywanej dotychczas opieki duchowe;j.
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Do szczegb6towej analizy wynikow wykorzystano wytgcznie oceny rodzin, ktére
z takiej opieki skorzystaty (opieka psychologiczna: 65,6%, opieka duchowa:
58,2% wszystkich rodzin). Policzono $rednig ocene otrzymywanego dotychczas
wsparcia.

OCENA
OTRZYMYWANEGO
WSPARCIA

1- ndst
2-mierny
3- dostat.
4-dobry
5- bdb

\ 4

\ 4 6-celujacy
2 3-

PSYCHOLODZY DUCHOWNI

Ryc. 14. Ikonografika: ocena otrzymywanej opieki psychologicznej i duchowe;.

Oferowang dotychczas opieke psychologiczng, jak i wsparcie duchowe
ankietowani respondenci (392 osoby) ocenili nizej niz opieke lekarska i
terapeutyczna. Otrzymane wsparcie psychologiczne srednio oceniono na 2,2,
a duchowe na 2,9 - gdzie maksymalnie mozna byto uzyska¢ 6 punktow.
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Ankietowanym zadano takze pytanie, czy obecnie odczuwajg oni potrzebe
wsparcia duchowego w zwigzku z wychowywaniem dziecka z zespotem Downa.

Czy Panstwa rodzina odczuwa potrzebe otrzymywania wsparcia
duchowego, w zwigzku z wychowywaniem dziecka z zespotem Downa?

® TAK

® NE
NIE MAM ZDANIA

Ryc. 15. Wykres przedstawiajacy odsetek respondentow, ktdrzy deklaruja potrzebe otrzymania wsparcia
duchowego dla rodziny w zwigzku z wychowywaniem osoby z zespotem Downa. Wykres sporzadzony
automatycznie przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

Przedstawione powyzej wyniki wskazuja, ze 40% (158/392) rodzin
wychowujacych osobe z zD potrzebuje na obecnym etapie wsparcia duchowego.
Takie wsparcie powinno by¢ w peini profesjonalne i rzeczywiscie odpowiadac na
czesto bardzo specyficzne potrzeby tych rodzin.

Respondenci zwracali uwage na bariery w dostepie do sakramentéw Kos$ciota
Katolickiego dla os6b niepetlnosprawnych w réznych diecezjach?6, a takze na

26 Bariery architektoniczne w ko$ciotach, nieregularne nabozefistwa dla o0s6b
niepelnosprawnych, czeste zmiany lokalizacji nabozenstw dla tych os6b, brak wyszkolonych
spowiednikéw i kierownikéw duchowych rozumiejacych specyficzne potrzeby oséb
niepetnosprawnych intelektualnie i ich rodzin.
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powszechny brak dostepu do wykwalifikowanych duszpasterzy i spowiednikow
0s0b z zD, gdzie odpowiednie przeszkolenie jest szczegdlnie wazne w przypadku
spowiednikéw oséb z zD?7,

Wielu rodzicow zgtaszato, ze dostep do opieki psychologicznej dla rodzin z
zD jest w Polsce bardzo utrudniony. Stosunkowo czesto (kilkunastokrotnie)
rodzice zwracali uwage, zZe obecnos¢ psychologa przy odbieraniu
niepomyslnego wyniku diagnozy prenatalnej powinna przystugiwaé
automatycznie. Niestety, w rzeczywistoSci w takich sytuacjach wsparcie i
opieka psychologa - jak informuja rodzice - s3 oferowane niezwykle rzadko.

W  przesytanych komentarzach rodzice kilkukrotnie opisywali swoje
oczekiwania dotyczace specyfiki sytuacji, w ktérej sie znalezli np.:

27Szczeg6lnych kwalifikacji w zakresie pedagogiki specjalnej wymaga praca z osobami z gtebsza
niepetnosprawnosciag. Wiekszo$¢ oséb z zD méwi prostymi lub bardziej ztoZonymi zdaniami.
Zdarzaja sie jednak przypadki, gdy osoba z zD jest bardziej niepetnosprawna intelektualnie i nie
porozumiewa sie werbalnie, lecz np. za pomoca piktogramoéw. Takie wtasnie przypadki stanowia
szczegOlne wyzwanie duszpasterskie.



Str. 59

Wyniki badania ankietowego

Zdaniem rodzica:

»~Pomoc psychologiczna dla rodzicow dziecka z zD musi uwzgledniac
wykreslenie ze stownika wszystkiego co moze powodowa¢ poczucie winy u
rodzica. Chodzi mi o stwierdzenia: 'powinna Pani ¢wiczy¢ z synem 150 razy
dziennie', 'dlaczego nie przyszta Pani rok temu?’, 'Dziecko powinno juz..."

itp.

Rodzice dzieci niepetnosprawnych nie sq w stanie sprostac temu, Zzeby na
wszystkim sie znac, wszystkiego dopilnowadé, w sytuacji, gdy wszystkiego
muszq sie dowiadywac sami.. Nauczyciele czy lekarze rzadko biorg na
siebie czgstke odpowiedzialnosci, wolq w catosci przerzucié¢ jq na rodzicow.

Konieczne jest uswiadamianie rodzicom, ze muszq dbac o siebie, o zwigzek,
o inne dzieci. Pewnych rzeczy nie sq w stanie zrobi¢, nawet przy milionie
godzin rehabilitacji".

Komentarz autorow badania:

Obecna, bardzo niska ocena oferowanego rodzinom z zD wsparcia
psychologicznego oraz opieki duchowej jest bardzo niepokojaca. Wydaje sie, ze
stworzenie systemu szkolen w zakresie opieki nad rodzinami z zD w
kontekscie ich szczegdlnych potrzeb - zaréwno dla terapeutéw jak i oséb
duchownych, jest konieczne i bardzo pilne.

Jest to bardzo wazne ze wzgledu na specyfike pracy zaré6wno z osobami z zD (np.
nie méwigcymi) czy samymi rodzicami. By¢ moze braki kadrowe w tym
zakresie moglyby zostac¢ czeSciowo skompensowane przez wysokiej klasy
wsparcie psychologiczne i towarzyszenie duchowe ze strony duchownych,
jak i przygotowywanych specjalnie do tej roli os6b Swieckich. Taka opieka
oferowana rodzinom z zD jest niezwykle potrzebna.
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Jak okaze sie w dalszej czesci raportu, brak lub niska jako$¢ opieki
psychologicznej i ewentualnie duchowej oferowanej w okresie
prenatalnym i okoloporodowym powoduje dalsze negatywne
konsekwencje: wpltywa w pézniejszych etapach na pojawienie sie postaw
proaborcyjnych u rodzicOw, mniejsza akceptacje dziecka i gorsza z nim
relacje w pdzniejszym czasie28,

Uwagi komentatorow:

Dr n. med. Maja Matthews-Kozanecka, Katedra Nauk Spotecznych,
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Zwrdcenie
uwagi na pomoc psychologiczng jest niezwykle cenne w aspekcie duzej grupy
0s6b i rodzin, ktore nie korzystaty z niej: moim zdaniem to tak istotne wsparcie,
ze zadziwia tak duzy procent rodzin, ktére takiej opieki nie otrzymaty.

Dr n. med. Jolanta Uchman, lekarz pediatra. Fundacja Laboratorium Marzen
z Poznania: Nalezatoby potozy¢ nacisk na stworzenie wielospecjalistycznych
grup wsparcia, w ktérych udziat bedg brali nie tylko specjalisci, lekarze,
psycholodzy, ale rowniez rodzice dzieci z zespotem Downa, ksieza, pedagodzy,
przeszkoleni  wolontariusze, organizacje pozarzadowe, organizowanie
wspoOlnych form spedzania czasu z uwzglednieniem potrzeb rodzenstwa.

Niezbedne jest zwrdcenie uwagi na konieczno$¢ ,odcigzenia” rodzin dzieci z
zespotem Downa (zaangazowanie dziadkow, terapeutéw, ktorzy zapewnig
opieke nad dzieckiem w czasie np. wspolnego wyjscia rodzicow do kina),
uswiadomienie rodzicom potrzeb innych dzieci i trudnoSci, z ktérymi sie
spotykaja, koniecznosci wspolnego spedzania czasu takze przez rodzicoOw bez
dzieci, organizowanie wyjazdéw rodzinnych, potgczonych np. z turnusem
rehabilitacyjnym

28 Sytuacja taka ma miejsce wytacznie w przypadku braku lub bardzo niskiej jakosci opieki
psychologicznej/duchowe;.
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Rodzice nowonarodzonego dziecka a czesto dziecka jeszcze nie narodzonego
mogliby otrzymac wsparcie na wielu ptaszczyznach, w zaleznosci od tego czego
w danym momencie beda potrzebowali. Wsparcie to moze odbywac sie réznymi
kanatami takze np. w postaci rozmowy telefonicznej, wspolnej kawy z osoba,
ktéra juz przez to przeszia.

Wsparcie duchowienstwa w tym zakresie musi cechowa¢ sie olbrzymia
delikatnoscig i wyczuciem. Warto byloby zapozna¢ osoby duchowne z istota
wady i mozliwo$ciami wsparcia oraz dalszego rozwoju.

Prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel, genetyk Kkliniczny, pediatra,
neonatolog. Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu; Fundacja L’Arche Polska:
W programach ksztatcenia studentéw medycyny, kierunkéw wydziatéw nauk o
zdrowiu, nie sa ujete zajecia dydaktyczne dotyczace Kkomunikacji
interpersonalnej z pacjentami z chorobami rzadkimi uwarunkowanymi
genetycznie i ich rodzinami. Choroby uwarunkowane genetycznie sa
nieuleczalne, zostajg z pacjentem i jego rodzing na cate jego zycie, znaczaco
wptywajac na jakos$¢ zycia nie tylko pacjenta, ale i jego catej rodziny. Problem nie
konczy sie po wyjsSciu ze szpitala, po opuszczeniu gabinetu lekarskiego.
Diugofalowym rozwigzaniem tej sytuacji jest wprowadzenie obligatoryjnych czy
zalecanych zaje¢ dydaktycznych z komunikacji z pacjentem i jego rodzing wraz z
przedstawieniem merytorycznej wiedzy o chorobach rzadkich.

Caly czas w Stuzbie Zdrowia brakuje $rodkéw na opieke psychologiczng,
zaroOwno w okresie prenatalnym, jak i po urodzeniu dziecka. Dotyczy to zaréwno
pacjentow, ich rodzicéw, jak i personelu medycznego. W celu poprawienia w/w
sytuacji potrzebne byloby wprowadzenie obligatoryjnej konsultacji/opieki
psychologicznej po otrzymaniu nieprawidlowego wyniku badania
prenatalnego oraz po postawieniu podejrzenia/rozpoznania trisomii 21 u
noworodka. Za tymi decyzjami powinny pdj$¢ odpowiednie Srodki finansowe.

dr n. med. Milostawa Zowczak-Drabarczyk, Zaktad Biochemii Klinicznej i
Medycyny  Laboratoryjnej,  Uniwersytet = Medyczny im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu; mama dziecka z zD: Ponownie podkreslam
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potrzebe potozenia nacisku na informacje dotyczace aktualnych mozliwosci
radzenia sobie z wyzwaniami, ktére niesie dane zaburzenia/wada.

Dr n. zdr. Roksana Malak, Katedra Reumatologii i Rehabilitacji
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Na kazdym
oddziale neonatologicznym powinien by¢ zatrudniony na peten etat psycholog,
ktéry powinien mie¢ obowigzek podej$¢ i porozmawia¢ z rodzicami dzieci z
zespotem Downa! (to opinia neonatologéw i pielegniarek pracujacych na
oddziale neonatologicznym oraz moja). Rodzic powinien mie¢ informacje, iz w
szpitalu sag duchowni, np. ksieza, z ktérych porady, rozméw mozna skorzystac.

Dr hab. med. Malgorzata Krajnik, prof. UMK, Katedra i Zaktad Opieki
Paliatywnej, Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu, Collegium Medicum
w Bydgoszczy; Polskie Towarzystwo Opieki Duchowej w Medycynie: Zgodnie z
zasadami cato$ciowej opieki nad chorym, promowanej zwtaszcza w ostatnich
latach we wspotczesnej medycynie, opieka duchowa zaczyna sie od tego, w jaki
sposéb profesjonali$ci medyczni ,s3” z osobami, ktérym majg poméc. Tak zwana
»0becnos¢ terapeutyczna” to skupienie sie na ,tu i teraz”, stuchanie i ustyszenie
tego, co chcesz mi przekaza¢, pokazanie, ze jesteS kim$ niepowtarzalnym,
jedynym.

Przytoczone wcze$niej wypowiedzi lekarzy i ich postawy, oceniane w obecnym
badaniu przez rodzicow jako dyskryminujace, nie tylko sprawiaja, ze zycie oséb
z zD i ich opiekunéw jest trudniejsze, ale moga takze zaburzy¢ poszukiwanie
sensu w tym, co sie stato, poczucie bezpieczenstwa, a nawet przekonanie o
wtlasnej (i dziecka) godnosci - czyli sta¢ sie przyczyna cierpienia duchowego.
Nalezy uczy¢ lekarzy i innych Kklinicystow tego, Ze ich relacja z pacjentem i
jego rodzing jest ogromnie wazna i Ze ma znaczenie terapeutyczne, takze w
wymiarze duchowym. Lekarze i pielegniarki powinni w sposéb szczegdlny dbac
0 wzmacnianie poczucia godnosci osoby, ktorej maja pomoc i jej bliskich,
okazywac szacunek dla ich wolno$ci decyzyjnej (przy jednoczesnym szanowaniu
wtasnej autonomii).

Raport wykazuje rowniez deficyt w zakresie tego ostatniego aspektu - prawie
potowa badanych okreslita relacje z lekarzami w zakresie podejmowania decyzji
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medycznych jako ,paternalistyczne”, a jedynie 1/3 jako partnerskie. W modelu
opieki catoSciowej nad chorym, zaleca sie takze, aby lekarz czy pielegniarka
pytali o potrzeby duchowe jako element cato$ciowej oceny potrzeb swoich
pacjentdéw i ich bliskich i zadbali (zwtaszcza w warunkach hospitalizacji) o
spelnienie potrzeb religijnych (o ile takie sg).

Oprocz opisanej wyzej podstawowej opieki duchowej, méwimy réwniez o
specjalistycznej opiece duchowej (w tym duszpasterskiej). ROwniez i na tym
poziomie $wiadczen obecne badanie wykazato wiele deficytow. Nalezatoby
zadba¢ o wiedze i wypracowanie potrzebnych umiejetnos$ci, ale i wrazliwosci
0s6b duchownych, z ktérymi osoby z zD i ich rodziny spotykaja sie w réznych
miejscach (np. w parafii). Bardziej specjalistyczna edukacja powinna by¢
wymagana w przypadku kapelanéw szpitalnych, ktérzy powinni by¢ uczeni nie
tylko niezbednych aspektéw medycznych czy etycznych, ale doskonali¢ sie np. w
komunikacji z chorym i jego bliskimi, czy tez w udzielaniu profesjonalnej pomocy
w przypadku boélu duchowego. Raport ukazujacy, ze okoto 40% rodzin odczuwa
potrzebe otrzymywania wsparcia duchowego w zwigzku z wychowywaniem
osoby z zD, bardzo wyraZnie przemawia za Kkoniecznoscig ksztalcenia
specjalistow opieki duchowej w medycynie, ktérymi moga by¢ kapelani lub
inne osoby (np. konsekrowane czy osoby swieckie). Nalezaloby takze
wspierac¢ inicjatywy i rozwigzania w ramach KoSciota, ktore przyczyniajg sie do
rozwoju zycia duchowego oséb z zD i ich bliskich. Przyktadem moze byc¢
miedzynarodowy ruch ,Wiara i Swiatlo” zrzeszajacy osoby z
niepelnosprawnoscia intelektualng, ich rodziny i przyjaciét. Wiele wspdélnot
powstato takze na terenie Polski. Dzieki tego typu dziataniom opieka duchowa
dla os6b z zD i ich rodzin moze owocowac¢ ich wzrastaniem w radosci,
braterstwie i mitosci do siebie, innych i do Boga.
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Problem 6. Utrudniony dostep do kompleksowej/holistycznej opieki nad
osobami z zD

Do opracowania problemu nr 6 wykorzystano odpowiedzi przestane na 2
pytania ankietowe?9,

WyniKi: Juz od momentu rozpoczecia badan rodzice zgtaszali problem dostepu
do skoordynowanej, kompleksowej opieki, ktéra zajmowatyby sie zespoty
wspotpracujacych ze soba specjalistow. W odpowiedziach do pytania otwartego
rodzice zamieszczali swoje indywidualne opinie na ten temat, miedzy innymi:

- Istnieje brak kompleksowej opieki zdrowotnej i wiedzy na temat postepowania z
dzieckiem, np. lekarza, ktéry by prowadzit dziecko od A do Z”.

- ,Potrzebna jest kompleksowa opieka medyczna dla 0séb z chorobami genetycznymi czy
zespotem Downa. Nie moze by¢ tak, ze lekarz danej specjalizacji leczy dziecko czy
dorostego np. z zD tylko w przypisanym danej specjalizacji zakresie, ale jakby w oderwaniu
od gtéwnego "sprawcy" czyli trisomii 21",

- Jesli chodzi o opieke medyczng, to jest ona fatalna: rodzic bardzo czesto dostaje
sprzeczne informacje w zaleznosci od lekarza, lekarz rodzinny (pediatra) nie zna specyfiki
dziecka z zD i profilaktycznie daje antybiotyki przy kazdej infekcji”.

- ,Problemem jest brak catosciowego podejscia do zD. Wielu lekarzy nie ma pojecia o zD i
czesto rézne przypadtosci zrzucajq na zD - méwiqc: - To u nich normalne”.

- ,Lekarze nie proponujq kompleksowej pomocy dla dziecka. O wszystkim musimy
dowiadywac sie na wtasnq reke i sami decydowac o zakresie rehabilitacji i innych zajec”.

29 e (Czy w Paristwa ocenie system holistyczny - tj. catosciowy - obejmujqcy jak najbardziej
skoordynowane,  wszelkie potrzebne aspekty opieki diagnostycznej, medycznej i
psychologicznej/duchowej (jesli jest taka potrzeba dla dobra Pacjenta/Rodziny) bytby dla Paristwa
dobrym rozwiqzaniem?

 Miejsce na dodatkowe uwagi i Paristwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajq osoby z zespotem
Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne przyktady czy
informacje.
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- ,Problemem jest brak lekarzy, ktorzy specjalizujq sie konkretnie w zespole Downa i
mogliby spojrze¢ catosciowo na dziecko”.

Sa to indywidualne wypowiedzi, ktore pokazuja opinie i odczucia
poszczeg6lnych rodzicow, jednak spontanicznie przekazanych uwag w
podobnym tonie byto ponad 20. Kilkoro rodzicow w komentarzu do pytania
otwartego podkreslato, Ze powaznym problemem jest dla nich brak dostepu do
skoordynowanego modelu opieki o charakterze catosciowym, w ktéorym
wsparcie medyczne, psychologiczne, terapeutyczne, a nawet duchowe
rozpoczynatoby sie w momencie otrzymania niepomys$lnego wyniku badan
prenatalnych lub na oddziale noworodkowym. W ramach pytania zamknietego
Swojg opinie na ten temat wyrazito 392 rodzicéw dzieci z trisomig 21.

Czy w Panstwa ocenie system holistyczny - tj. catosciowy —
obejmujacy jak najbardziej skoordynowane, wszelkie potrzebne aspekty
opieki diagnostycznej, medycznej i psychologicznej/duchowej (jesli jest
taka potrzeba dla dobra Pacjenta/Rodziny) bytby dla Panstwa dobrym
rozwigzaniem?

® TAK

® NIE
NIE MAM ZDANIA

Ryc. 13. Wykres przedstawiajacy odsetek respondentéw, ktérzy deklaruja potrzebe dostepu do jak
najszerszej opieki holistycznej. Wykres sporzadzony automatycznie przez oprogramowanie firmy Google,
obstugujace formularze ankiet.
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301 =z zapytanych respondentéw (76,8%) zaznaczyto, Ze uwaza, ze
skoordynowany, holistyczny system opieki nad pacjentami z zD bytby dobrym
rozwigzaniem.

/Zdaniem rodzica: \

,Dobrze, jakby byto wiecej takich miejsc jak przychodnia na Agatowej w
Warszawie wraz z hospicjum perinatalnym, prowadzona przez matzeristwo
Dangeléw - u nich jest podejscie holistyczne, w scenariuszu pro-life dajq
ogromne wsparcie (psycholog, kapelan, hospicjum domowe, opieka medyczna,
dietetyczna etc.). Jest to system innowacyjny na skale swiatowgq...". /

Jak podkres$lali w swoich wypowiedziach rodzice, w celu zdobycia informacji na
temat mozliwosci terapeutycznych i diagnostycznych, a takze form wsparcia
przed- i pourodzeniowego, rodzice korzystaja gtdwnie ze stron internetowych i
forow wymiany informacji prowadzonych przez innych rodzicow, najczesciej
zrzeszonych w stowarzyszeniach i w nieformalnych grupach na portalach
spoteczno$ciowych. Kilku rodzicow zwrdcito takze uwage na poprawe w
ostatnim czasie sytuacji rodzin z zD w zakresie dostepu do specjalistow.

(", )

»,Chciatabym zwrdci¢ uwage na ustawe za zyciem (por. Ustawa z dnia 4
listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w ciqzy i rodzin ,Za zZyciem”). Odkqd weszta
w Zycie udato nam sie przyspieszyc¢ kilka wizyt lekarskich o przynajmniej 10
miesiecy."”

\_ J

daniem rodzica:
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Ganiem rodzica: \

.Jestem bardzo zdzwiona rozmawiajqc z innymi rodzicami w Polsce jak
bardzo jestesmy podzieleni i nieréwno traktowani przez system wsparcia,
ktory powinien nas jednoczy¢, np.:

-w niektérych miastach bardzo tatwo dosta¢ dofinansowanie do wézka czy
turnuséw, w innych miastach jest to nieosiggalne.

-réznice w przyznawaniu ilosci godzin do wczesnego wspomagania.

-roznice w dtugosci waznosci orzeczenia o niepetnosprawnosci i

Qrzyznawania réznych przywilejéw...”. /

Komentarz autorow badania:

W ocenie autoréw raportu nalezy rozwazy¢ opracowanie systemu wspétpracy
wieloosrodkowej, oferujacej nie tylko opieke medyczna, ale takze obejmujacej
towarzyszenie rodzinom oraz wsparcie duchowe. Aby odpowiedzie¢ na potrzebe
rodzicéw dotyczaca instytucji $wiadczacych holistyczng opieke nad osobami z
zD, nalezy rozwazy¢ stworzenie nowych, kompleksowych centréw opieki nad
osobami z trisomig 21, wdrazajacych nowe, pozytywnie zweryfikowane metody
terapii, oparte na do$wiadczeniu najlepszych polskich specjalistéw. Nalezy
czerpa¢ wzorce z najlepszych placéwek dziatajacych w modelu holistycznym -
rozwigzania te sg juz wypracowane w Polsce i na $wiecie. Nalezy jednak
wcze$niej opracowac system finansowania takich instytucji.

Dodatkowo, zaréwno rodzice, jak i personel medyczny powinni mie¢
mozliwos¢ uzyskania wykwalifikowanego wsparcia w momencie
pojawienia sie probleméw czy dylematow natury etycznej. Tego typu
wsparcie moze zaoferowaé¢ w przysztoSci Poradnia Bioetyczna. Instytucja ta
mogtaby odpowiadac¢ réwniez za koordynacje szkolen dla oséb zajmujgcych sie
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niesieniem wsparcia duchowego czy psychologicznego dla rodzin z zD w catej
Polsce.

Uwagi komentatorow:

Lek. Agnieszka Jalowska, neonatolog. Uniwersytecki Szpital Kliniczny we
Wroctawiu: Istnieje wielka potrzeba stworzenia systemu "KOMPLEKSOWE]
PIERWSZE] POMOCY"- tzn. takiego miejsca i zespotu, do ktérego beda kierowani
rodzice po rozpoznaniu u ptodu lub dziecka zespotu Downa, a tam juz przez
koordynatora bedzie wytyczana $ciezka wczesnej interwencji rehabilitacyjnej,
dalszych konsultacji, opieki medycznej, mozliwosci wsparcia socjalnego,
psychologicznego i innych potrzebnych/niezbednych konsultacji
specjalistycznych.

dr n. med. Katarzyna Dabek, neonatolog. Klinika Noworodkow z Intensywngq
Opiekq Medycznaq, Kliniczny Szpital Wojewddzki Nr 1 im. Fryderyka Chopina
w Rzeszowie: Rodzinom, ktérym rodzi sie dziecko zespotem Downa, ustawa ,za
zyciem” nie daje uprawnien do przyspieszenia wizyty w poradni genetycznej i
wykonania badan kariotypu dziecka (prawie wszyscy pacjenci poradni
genetycznej to pacjenci z chorobami rzadkimi uwarunkowanymi genetycznie),
ktory jest konieczny dla zespotu orzekajacego o niepetnosprawnosci, Zzeby orzekt
niepelnosprawnos$¢ dziecka. Oczekiwanie na wizyte w poradni genetycznej
wynosi okolo 6-12 miesiecy, co znacznie opo6Znia rehabilitacje i Wczesne
Wspomaganie Rozwoju. Moim zdaniem badanie kariotypu to jest kluczowa
sprawa dla orzeczenia o zespole Downa.

Prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel, genetyk kliniczny, pediatra,
neonatolog. Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu; Fundacja L’Arche Polska:

Wiekszos¢ oddziatéw noworodkowych w Polsce bardzo dobrze okresla zalecenia
dalszego postepowania po otrzymaniu rozpoznania lub podejrzenia zespotu
Downa u dziecka.
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Brakuje jednak holistycznej opieki na pacjentem i jego rodzing. Kompleksowy
program wsparcia powinien obejmowac nie tylko dziatania merytoryczne, ale
wsparcie formalne, administracyjne, adresowe, psychologiczne, ktére utatwitoby
rodzicom dzieci z zespolem Downa czy innymi rzadkimi chorobami
genetycznymi przyjecie trudnej diagnozy; zaaklimatyzowanie sie do nowej
rzeczywistosci - opieki nad dzieckiem z zespotem Downa; wsparcie w dostepie
do przychodni specjalistycznych, projektéw naukowo-badawczych i
diagnostyczno-terapeutycznych, fundacji, stowarzyszen  rodzicielskich,
konferencji, praw i przywilejow. Najtrudniejsza sytuacja wystepuje w matych
miastach i miasteczkach.

dr n. med. Milostawa Zowczak-Drabarczyk, Zaktad Biochemii Klinicznej i
Medycyny  Laboratoryjnej,  Uniwersytet = Medyczny im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu; mama dziecka z zD: Rzeczywiscie,
kompleksowa opieka nad osobg z trisomig 21 najcze$ciej nie istnieje, co gorsza
wielu specjalistow twierdzi, Ze nie jest potrzebna. Warto przeorganizowac rézne
kierunki studiéw, w tym medyczne tak, by uczy¢ wieloaspektowego podejscia do
osoby z wieloma zaburzeniami/wyzwaniami. Warto promowac¢ taki styl
mysSlenia. Dietetyk nie musi znac¢ sie na leczeniu farmakologicznym, ale musi
wiedzie¢, ze takie jest dostepne w danym schorzeniu, lekarz nie musi znac sie na
diecie, np. w trisomii 21, ale musi wiedzie¢, ze dieta jest jednym z elementow
catoSciowego podejscia do takiego pacjenta, terapeuci réznych dziedzin i
nauczyciele nie muszg znac sie na diecie, ale musza wiedzie¢, Ze jest istotna i nie
moga oferowac pacjentom stodyczy. W taki sposob kazdy ze specjalistow
zaangazowanych w opieke nad osoba z zD bedzie pozytywnie wspierat rozwdj
pacjenta i dziatania rodzicow.

Takie podejscie mogtoby wesprzec stworzenie materiatow
informacyjnych/kurséw ukazujacych potrzebe i skutecznos$¢ wieloaspektowego
podejscia do pacjenta obarczonego wieloma zaburzeniami oraz powstanie
wielospecjalistycznych zespotéw opieki nad osobami z zD.

Dr n. med. Maja Matthews-Kozanecka, Katedra Nauk Spotecznych,
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu:
Opracowanie algorytmu opieki wielospecjalistycznej, z konkretnymi
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wytycznymi co do tego, w jakiej formie i kiedy powinna by¢ uruchamiana, jest
cennym wskazaniem i moim zdaniem konieczno$cia.

Dr n. zdr. Roksana Malak, Katedra Reumatologii i Rehabilitacji
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Ostatnio na
oddziale noworodkowym pojawito sie 4 nowonarodzonych dzieci z zespotem
Downa. Uwazam, Ze to duzo jak na jeden dzien. Rodzice dzieci sg bardziej
Swiadomi. To piekne. Dzieci coraz czeSciej nie prezentujg "standardowych"
objawo6w i radzg sobie Swietnie ze wszystkim problemami od jelit po serce. Jedza
z piersi juz jako noworodki. Z zespotem neonatologow i innych lekarzy,
pielegniarek, fizjoterapeutow i czesto logopedéw, ludzi podiaczajacych
nowoczesny sprzet mozna zdziata¢ cuda.
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Problem 7. Postawy proaborcyjne wsrod lekarzy, spoleczenstwa
i rodzicow dzieci z zD

Do opracowania problemu nr 7 wykorzystano odpowiedzi przestane na 8 pytan
ankietowychs30.

Wyniki: Rodzice w indywidualnych wypowiedziach, w pytaniach otwartych
odnosili sie takze do kwestii presji dotyczacej aborcji w kontekscie badan
prenatalnych, na przyktad:

30 e Prosze ocenic: Aborcja ptodu z zespotem Downa jest dopuszczalna. Mozliwe odpowiedzi wedtug
skali Likerta: ZDECYDOWANIE SIE ZGADZAM, RACZE] SIE ZGADZAM, NIE MAM ZDANIA, RACZE]
SIE NIE ZGADZAM, ZDECYDOWANIE SIE NIE ZGADZAM.

» Miejsce na dodatkowe uwagi i Paristwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajq osoby z zespotem
Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne przyktady czy
informacje.

e (Czy doswiadczyta/doswiadczyt Pani/Pan dyskryminacji dziecka/podopiecznego z zespotem
Downa? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA.

* Jesli powyzej zaznaczono TAK- jaka to byta dyskryminacja? Pytanie otwarte, respondenci mogli
wpisywac dowolne przyktady czy informacje.

e Dziecko z zespotem Downa pozwala rozwingé¢ peiniej moje czlowieczenistwo. Mozliwe
odpowiedzi wedtug skali Likerta: ZDECYDOWANIE SIE ZGADZAM, RACZE] SIE ZGADZAM, NIE
MAM ZDANIA, RACZE] SIE NIE ZGADZAM, ZDECYDOWANIE SIE NIE ZGADZAM.

 Prosze okresli¢ poziom Pani/Pana poczucia szcze$cia i zyciowej satysfakcji w skali od 1-10, gdy
1 - to ocena najnizsza a 10- ocena maksymalna.

 Prosze okresli¢ poziom Pani/Pana Zyciowego zmeczenia w skali od 1-10, gdy 1 - to catkowity
brak zmeczenia a 10- zmeczenie maksymalne.

» Czy uwaza sie Pani/Pan za osobe wierzaca? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA.
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- ,Przy diagnozie prenatalnej poza skierowaniem na badania genetyczne nie méwi sie o
innym scenariuszu poza aborcjq. Jezeli ktos wybiera opcje pro-life, cztowiek zostaje z tym
sam. Lekarze nie dajq rzetelnych informacji, ze "da sie dobrze" Zy¢ z dzieckiem z zD -
straszq, zamiast informowac”.

- ,0 wadzie genetycznej syna poinformowat nas... komputer. Podczas USG w 11-12
tygodniu panowata nieprawdopodobnie gtucha cisza, a po badaniu pani doktor wszystkie
dane wklepata w komputer i odwrdcita ekran - gdzie statystycznie wyliczono
prawdopodobieristwo wystgpienia zespotu Downa przy duzej ilosci markeréw. Po
doczytaniu wynikoéw Pani Doktor patrzyta na nasza reakcje i poinformowata o mozliwosci
terminacji ciqZy - dodajqc, Ze ma taki obowiqgzek. To byt prawdziwy szok.”

- ,Podczas wizyty w potowie ciqzy tak waznej, gdyz diagnozuje sie wady serca, czekajgc na
jakiekolwiek stowa rzeczowe o stanie zdrowia mojego dziecka - ustyszatam od pani doktor
ginekolog prowadzqcej badanie USG: powinna sie Pani spodziewa¢ sie samych ztych
wiadomosci, ale skoro chciata Pani urodzi¢ TO dziecko...! - wyglgdato na to, Ze marnuje jej
cenny czas na oglgdanie chorego dziecka ktdre zupetnie nie powinno sie urodzi¢”.

W ramach przeprowadzonego badania rodzice informowali takze o ich
dosSwiadczeniach zwigzanych z bagatelizowaniem informacji o istnieniu
prawdopodobienstwa pojawienia sie wady genetycznej. Zgtaszali ponadto
przypadki zatajania (w ich opinii) takiej informacji przez niektérych lekarzy o
Swiatopogladzie pro-life, obawiajgcych sie mozliwosci podjecia przez rodzicow
decyzji o aborcji dziecka z zD z powodu wykrycia wady genetycznej w badaniach
prenatalnych. Niektérzy rodzice sygnalizowali niepokojgce ich proaborcyjne
postawy czy zachowania (w tym bezposrednie sugestie aborcji) ze strony oséb
postronnych. Takie zdarzenia zgtaszano réwniez w przypadku pracownikow
stuzby zdrowia. Ponizej przytoczono kilka wypowiedzi rodzicéw, podajacych
przyktady dyskryminujgcych wypowiedzi i postaw, z ktérymi mieli do czynienia:

- ,Podczas spaceru, gdzie sztam wtedy jeszcze z okoto 3-letniq corkq za reke, pewna kobieta
nas zatrzymata i wprost zapytata bez ogrédek "czy to Down?". Kiedy wyjasnitam, ze to
moja cérka z zespotem Downa, a nie zaden Down, bezczelnie zapytata, dlaczego nie
usunetam cigzy...”.

- ,Pytanie lekarza orzecznika na komisji lekarskiej: - Po co pani takie dziecko urodzita?
Skoro wiedziata Pani w ciqzy, Ze bedzie Down...”.
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- ,Przypadkowo spotkany mezczyzna zapytat, czy ja sobie ogdle zdaje sprawe, jak sobie
zycie zmarnowatam, rodzqc takie dziecko...”

- ,Brak wsparcia psychologicznego po otrzymaniu wiadomosci o trisomii 21 i namawianie
do aborcji. Do tego brak szczegdtowych informacji dotyczqcych rehabilitacji i
specjalistycznej opieki lekarskiej, zwtaszcza w okresie po urodzeniu dziecka...”

W ramach przeprowadzonego badania ankietowego sprawdzono postawy
proaborcyjne wsréd rodzicéw dzieci z zD za pomoca tzw. skali Likerta3?, dzieki
ktoérej uzyska¢ mozna odpowiedZ dotyczaca stopnia akceptacji dopuszczalnosci
przeprowadzania aborcji dzieci w stadium ptodowym, obcigzonych zespotem
Downa32,

W tym przypadku proszono o zaznaczenie swojej opinii w zakresie:
‘zdecydowanie sie nie zgadzam, raczej sie nie zgadzam, nie mam zdania, raczej
sie zgadzam, zdecydowanie sie zgadzam'.

31 Jest to pieciostopniowa skala, ktérg w badaniach spotecznych wykorzystuje sie podczas
tworzenia ankiet, dzieki ktdrej uzyska¢ mozna odpowiedz dotyczgcg stopnia akceptacji danego
pogladu.

32 Nalezy zwro6ci¢ uwage, Ze opinie na temat statusu osobowego w stadium prenatalnym sa
bardzo podzielone w spoteczenistwie. Nie wszyscy maja §wiadomo$¢, Ze aborcja wykonywana na
dziecku w stadium ptodowym dotyczy uSmiercenia istoty ludzkie;.
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Prosze ocenic: Aborcja ptodu z zespotem Downa jest dopuszczalna

@ ZDECYDOWANIE NIE ZGADZAM
SIE

@ RACZEJ SIE NIE ZGADZAM

NIE MAM ZDANIA
@ RACZEJ SIE ZGADZAM

@ ZDECYDOWANIE SIE ZGADZAM

Ryc. 14. Wyniki badania opinii na temat dopuszczalno$ci aborcji ptodéw zD, wéréd rodzicéw dzieci z ta wada
genetyczng. Oceny dokonywano wg skali Likerta. Wykres sporzadzony automatycznie przez
oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

Na podstawie otrzymanych wynikéw mozna okresli¢, ze 20% ankietowanych
rodzicow osob z zD zgadza sie z dopuszczalnoscia aborcji dzieci z ta wada
genetyczng (w tym przypadku odpowiedzi udzielity 392 osoby. Aborcje
dopuszczalo 79 respondentow: ,zdecydowanie sie zgadzato” z tym
stwierdzeniem 26 osdb, a ,raczej sie zgadzato” 53 respondentow).

Analizujac szczegdtowo wyniki badania ankietowego, nie stwierdzono zalezno$ci
nastawienia proaborcyjnego u rodzicow osob z zD od miejsca zamieszkania,
stopnia religijnosci, stanu cywilnego, wieku, pici czy trudnosci Zyciowych, z
ktérymi zmagaja sie rodziny. W badaniu wytonita sie jednak waska grupa
rodzicéw, ktorzy wydaja sie sprzyjaC postawom  proaborcyjnym,
prawdopodobnie na skutek nieprzepracowanej odpowiednio traumy zwigzanej
z niespodziewanym pojawieniem sie dziecka z trisomig 21 w rodzinie. Byta to
szczegblna grupa, gdzie wspdélnym mianownikiem byt brak zgody ze
stwierdzeniem: ,Dziecko z zespotem Downa pozwala rozwing¢ petniej moje
cztowieczenstwo”.

Na etapie przygotowywania badania kilkoro rodzicow zwracato uwage, ze
obecnos¢ osoby z zD w rodzinie pozwala ,petniej rozwing¢ cztowieczenstwo, a
takze potencjat rodzicdw, rodzenstwa, bliskich i przyjaciot”. Rodzice ci uwazali,
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Ze obecno$¢ cztonka rodziny z zespotem Downa ubogaca ich wewnetrznie, a
wychowywanie go, pomimo zwigzanego z tym obcigzenia, wigze sie czesto z
wysokim poczuciem spetnienia.

W badaniu ankietowym poproszono wiec o ocene w/w stwierdzenia (réwniez w
tym przypadku uzyto skali Likerta), aby sprawdzi¢, czy powyzej przytoczone
opinie podzielane sg przez innych rodzicow dzieci z trisomig 21. Otrzymano
nastepujgce wyniki:

Prosze oceni¢: Dziecko z zespotem Downa pozwala rozwing¢ petniej
moje czltowieczenstwo

@ ZDECYDOWANIE NIE ZGADZAM
SIE

@ RACZEJ SIE NIE ZGADZAM
NIE MAM ZDANIA

@ RACZEJ SIE ZGADZAM

@ ZDECYDOWANIE SIE ZGADZAM
28,4%

Ryc. 15. Wyniki badania opinii na temat poczucia pelniejszego rozwoju cztowieczenstwa w zwigzku z
wychowywaniem dziecka z zD - jest to pytanie o nachyleniu bioetycznym. Oceny dokonywano wg skali
Likerta. Wykres sporzadzony automatycznie przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze
ankiet.

W badanej grupie - w tym przypadku odpowiedzi zdecydowato sie udzieli¢ 391
0os6b - ze stwierdzeniem, ze dziecko z zD pozwala petniej rozwingc
cztowieczenstwo, ,zdecydowanie nie zgodzity sie” 24 osoby (6,1%). Odpowiedzi
,raczej sie nie zgadzam” udzielito 27 ankietowanych (6,9%).

Zwrocono uwage, Ze istniato 19 przypadkéw, w ktérych ankietowani zaréwno
zadeklarowali, ze nie zgadzajg sie ze stwierdzeniem, ze dziecko z zD rozwija ich
cztowieczenstwo i jednocze$nie wydawali sie sprzyja¢ postawom
proaborcyjnym. BliZsze spojrzenie na te grupe pokazato, ze dla duzego odsetka
tych oséb (89,5% - 17/19) urodzenie dziecka z zD bylo zaskoczeniem
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zwigzanym z brakiem badan prenatalnych lub nierozwigzang watpliwoscig
diagnostyczng. Ponadto, osoby te nie otrzymaly wlasciwego wsparcia
psychologicznego ani duchowego (nie byto takiego wsparcia lub otrzymaty
wsparcie, ktére ocenity negatywnie - Srednia ocena 1,5/6pkt, wsparcie duchowe
- 1,7/6, gdzie 1 to ocena minimalna, co odpowiada ocenie negatywnej,
niedostatecznej). Nalezy podkresli¢, ze taka sytuacja nie miala miejsca w
przypadku opieki lekarskiej i terapeutycznej w tej grupie, gdzie oferowang
pomoc lekarska oceniono $rednio na 3,0, a terapeutyczng na 3,4 pkt.

W ramach badania proszono takze rodzicéw o okreslenie poziomu odczuwanego
szczescia i zyciowej satysfakcji w skali od 1 do 10, gdzie 10 to szczeScie
maksymalne - odpowiadajgce warto$ci 100%. Odpowiedzi na to pytanie
udzielito 392 respondentow. W catej badanej grupie rodzicow oséb z zD
poczucie szczeScia i satysfakcji Zyciowej bylo stosunkowo wysokie i
wynosito 7,3/10.

Prosze okresli¢ poziom Pani/Pana poczucia szczescia i zyciowej
satysfakcji w skali od 1-10 gdy 1 - to ocena najnizsza a 10- ocena
maksymalna.
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Ryc. 16. Wyniki badania opinii na temat poczucia szczescia i satysfakcji zyciowej. Wykres sporzgdzony
automatycznie przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

Przeanalizowano takze poczucie szcze$cia w grupie rodzicow, ktérzy deklaruja
postawe akceptujaca aborcje w sytuacji, gdy dziecko jest obcigzone trisomia 21,
jednocze$nie niezgadzajacych sie ze stwierdzeniem, ze opieka nad dzieckiem z
zD pozwala petniej rozwinac ich cztowieczenstwo. Okazato sie, Ze ich poczucie
szcze$cia jest nizsze od Sredniej i wynosi zaledwie 4,5/10. By¢ moze jest to
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zwigzane z brakiem opieki psychologicznej po niespodziewanych narodzinach
ich niepetnosprawnego dziecka.

W ramach badania proszono rodzicdw o okreslenie poziomu odczuwanego przez
nich zmeczenia zyciowego w skali od 1 do 10, gdzie 10 to zmeczenie maksymalne.
Odpowiedzi na to pytanie zdecydowato sie udzieli¢ 390 respondentow.

Prosze okresli¢ poziom Pani/Pana zyciowego zmeczenia w skali od 1-
10 gdy 1 — to catkowity brak zmeczenia a 10- zmeczenie maksymalne.

100

80

78
61 (15,6%
(" ) (20%)

60 49 (12,6%) 5
4 (1\2’1 ") 4 (10,8%)
40 |

14 (36%) [N 30 2
O PR R 7 o) B 7 77%) (8.2%)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Ryc. 17. Wyniki badania opinii na temat poczucia zmeczenia. Wykres sporzadzony automatycznie przez
oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

Nalezy zauwazy¢, Ze uczestnicy badania mocno odczuwajg zZyciowe zmeczenie,
$rednio jest to 6,6/10. Pomimo wielu specyficznych trosk i probleméw oraz
zglaszanego czesto przemeczenia, ankietowani majg wysokie poczucie szcze$cia
i satysfakcji zyciowej ($rednio 7,3/10) i w zdecydowanej wiekszos$ci uwazaja, ze
dziecko z zespotem Downa pozwala w pelni rozwing¢ ich cztowieczenstwo.

Zbadano takze subiektywne poczucie zmeczenia u rodzicow wyzej opisywanych,
ktérzy maja nizsze poczucie szczeScia i satysfakcji zyciowej zwigzanej z
urodzeniem dziecka z zD. Sg oni nie tylko mniej szczeSliwi niz przecietny rodzic
dziecka z trisomig 21, ale takze sg nieco bardziej zmeczeni (§rednio 7,9/10 wobec
6,6/10).
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W ramach badania postaw jednostek, ktore nie wykluczajg aborcji dzieci z
trisomig 21, sprawdzono réwniez odsetek osdéb Kierujacych sie postawami
proaborcyjnymi w grupie respondentéw deklarujacych sie jako osoby wierzace.

Czy uwaza sie Pani/Pan za osobe wierzgcg?

® TAK

® NIE
NIE MAM ZDANIA

Ryc. 18. Wyniki badania opinii w zakresie duchowosci respondentéw. Wykres sporzadzony automatycznie
przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

Jak pokazuje powyzszy wykres, 80% badanych rodzicow (w tym przypadku
odpowiedzi zdecydowato sie udzieli¢ 390 respondentéw) uznaje sie za osoby
wierzace. Jako osoby niewierzace deklaruje sie 9,2% (36 osdb).

W grupie deklarujacej sie jako osoby wierzace, z pogladami akceptujacymi
przerwanie cigzy z powodu zdiagnozowania zaburzenia uwarunkowanego
genetycznie u dziecka (w tym trisomii chromosomu 21) wydaje sie
utozsamia¢ 14,5% ankietowanych. Natomiast postawe nieakceptujgca
przerwania cigzy w stosunku do ptodéw obcigzonych aberracjg chromosomowsa,
w tym trisomig chromosomu 21, deklaruje 63% wierzacych rodzicow z
ankietowanej grupy. Az 22,5% rodzicow deklarujacych sie jako osoby
wierzace nie ma zdania w kwestii dopuszczalno$ci aborcji w przypadku
dzieci obcigzonych zD.

Interesujacym wynikiem jest nieco wyzszy poziom Zzyciowej satysfakcji i
poczucia szczeScia w grupie wierzacych rodzicow o pogladach pro-life 7,8/10 w
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stosunku do $redniej, ktéra wynosi 7,3/10 i odczucie nieco mniejszego
zmeczenia zyciowego - 6,3/10 w poréwnaniu do $redniej 6,6/10.

Réznica w odczuwaniu szczeScia i zyciowej satysfakcji miedzy grupami
najbardziej skrajnymi w pogladach w kwestii aborcji jest wyrazniejsza - mozna
powiedzie¢, Ze rodzice dzieci z zD, deklarujacy sie jako osoby wierzace i
wykazujace postawe pro-life, odczuwaja o 33% wieksze poczucie szczeScia
(7,8/10) niz wzmiankowana wczes$niej grupa osdéb (4,5/10), ktora nie
otrzymala wlasciwego wsparcia zwigzanego z niespodziewanym
urodzeniem sie dziecka z zD i ktéra w konsekwencji wydaje sie sprzyjac
postawom proaborcyjnym, czy mie¢ nieco trudniejsze relacje z wltasnymi
dzie¢mi.

W grupie tej znajduja sie takze osoby, ktore nie potrafig zadeklarowa¢, czy sg one
wierzace czy tez nie. Zauwazono, ze majg one subiektywne poczucie
najmniejszego szczesScia (4/10) i sa najbardziej zmeczone - jest to Srednio
prawie 9 na 10-ciostopniowej skali, a wiec wykazuja prawie maksymalne
zmeczenie. By¢ moze jest to grupa, ktéora wymagataby szczeg6lnego wsparcia
psychologicznego czy duchowego.

Komentarz autorow badania:

Problem kwestii aborcji dzieci z zD byt poruszany przez rodzicéw w pytaniach
otwartych wielokrotnie. Autorzy badania podkres$laja, ze zacytowane powyzej
opinie rodzicow odzwierciedlajg ich indywidualne doswiadczenia, ktére sa
bardzo réznorodne.

Wyniki badania pokazujg, ze zazwyczaj dziecko z zespotem Downa postrzegane
jest w swojej rodzinie bardzo pozytywnie - rodzice podkreslali w swoich
wypowiedziach wielokrotnie, Ze opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem -
choc¢ jest zadaniem bardzo trudnym - przynosi im wiele satysfakcji i ubogaca ich
wewnetrznie. Wéréd niektérych rodzicow pojawialy sie jednak jednostki, ktére
deklarowaty akceptacje aborcji w przypadku dzieci z zD.

Na podstawie otrzymanych wynikéow okres$lono, ze 20% ankietowanych
rodzicéw os6b z zD zgadzato sie z dopuszczalno$cia aborcji dzieci z zD.
Komentatorzy badania podkre$lali, ze zaskoczyt ich tak wysoki odsetek rodzicow
dzieci z trisomig 21, ktérzy wydaja sie akceptowac aborcje oséb z t3 wada
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genetyczng. Jest to jednak postawa znacznie rzadsza, niz ma to miejsce w
spoteczenstwie polskim333435 gdzie odsetek 0sob, ktére nie wykluczajg aborcji z
powodu wady genetycznej jest znacznie wyzszy niz w badanej grupie rodzicow
dzieci z zD.

Respondenci informowali takze o swoich dos$wiadczeniach zwigzanych z
bagatelizowaniem informacji o mozliwosci pojawienia sie wady genetycznej
przez niektorych lekarzy o Swiatopogladzie pro-life, obawiajacych sie mozliwosci
dokonania aborcji nienarodzonego dziecka. Autorzy raportu pragng podkreslic,
ze tego typu dziatanie ze strony lekarzy nie miatoby Zadnego uzasadnienia
klinicznego czy moralnego, poniewaz lekarz nie powinien przekazywac
informacji w sposéb dyrektywny, narzucajac swoéj Swiatopoglad pacjentom.
Stosowna opinia dotyczaca tego problemu, przygotowana przez zespot
bioetykow, znajduje sie w komentarzu etycznym do niniejszego raportu3e,

BliZsze spojrzenie na grupe rodzicédw, ktorzy zdaja sie akceptowac aborcje oséb
obcigzonych trisomig 21, jednoczes$nie niezgadzajacych sie ze stwierdzeniem, ze
dziecko z zD rozwija ich cztowieczenstwo pokazuje, ze osoby te nie otrzymaty
wlasciwego wsparcia psychologicznego ani duchowego w okresie
prenatalnym czy okoloporodowym. By¢ moZze nieprzepracowany
odpowiednio uraz psychiczny zwigzany z niespodziewanym pojawieniem sie
dziecka z zespotem Downa wptywa u niektérych os6b zaréwno na wyksztatcenie
postawy niewykluczajacej aborcji, jak 1 na mniejszg akceptacje ich
niepelnosprawnego dziecka. Wynik ten pokazuje, jak wazne i pomocne w

33 W badaniu spotecznych postaw proaborcyjnych przeprowadzonym przez CBOS na
reprezentatywnej probie Polakéw, réwniez za pomoca skali Likerta, mysleniu proaborcyjnemu
w przypadku powaznej wady sprzyjato 61% badanych. Aborcje z powodu mozliwego
upos$ledzenia dopuszczato 54% respondentéw CBOS raport z badan 71/2016 - ,Dopuszczalnosé¢
aborcji w réznych sytuacjach”.

34 Na stronie Wirtualnej Polski mozna znaleZ¢ sonde wsrdd internautéw,
gdzie na pytanie ,Aborcja z powodu wady ptodu - jeste$ za czy przeciw? ,Jestem za” odpowiada
70%, ,Jestem przeciw”: 20% i ,nie mam zdania” - 10% z 16167 ankietowanych internautéw, stan
na 23.01.2018.

35 Nalezy jednak zaznaczyé¢, ze dane te moga by¢ tylko szacunkowym odniesieniem i wynikow
tych nie mozna bezposrednio ze sobg poréwnywac.

%6 Komentarz ten moze zostaé przestany na zgdanie - w tym celu nalezy kontaktowac sie z
Poradnia Bioetyczng, dane kontaktowe znajduja sie na ostatniej stronie tego raportu.


https://kobieta.wp.pl/
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zmniejszaniu traumy zwigzanej z urodzeniem dziecka z niepetnosprawnoscia
jest skuteczne wsparcie prenatalne i okoloporodowe. Takie wsparcie moze
réwniez wptynac¢ pozytywnie na zmniejszanie odsetka rodzicéw wydajacych sie
kierowa¢ mySleniem proaborcyjnym w stosunku do dzieci z zD w stadium
ptodowym.

Wysoka jakos$¢ i dostepnos$¢ wsparcia psychologicznego i/lub duchowego sa wiec
sprawa kluczowa w przypadku urodzenia sie kazdego dziecka z wada
genetyczng, szczeg6lnie gdy rodzice nie byli na to wcze$niej przygotowani.

Bez watpienia badania nad znaczeniem odpowiedniego psychologicznego i
duchowego wsparcia okotoporodowego dla rodzicow dzieci z trisomig 21
powinny by¢ w nastepnych latach kontynuowane i poszerzane. Powyzsze wyniki
wskazujg jednak, ze na ksztaltowanie postaw pro-life u rodzicow oséb z zD
mozna wplywac¢ pozytywnie poprzez zaoferowanie im w oKresie
prenatalnym i okotoporodowym wysoKkiej klasy  wsparcia
psychologicznego i duchowego - w zaleznosci od ich preferencji. Wsparcie
to moze takze wplywa¢ pozytywnie na poZniejsze relacje z
niepelnosprawnym dzieckiem, a takze posrednio na odczuwany poziom
szczeScia i satysfakcji zyciowej oraz na redukcje odczuwanego poziomu
Zyciowego zmeczenia.

Uwagi komentatorow:

Prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel, genetyk Kkliniczny, pediatra,
neonatolog. Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu; Fundacja L’Arche Polska:
Czy to, ze 20% rodzicéw, ktérzy majg dzieci z T21, myS$li proaborcyjnie, nie jest
zastanawiajgce??? Dla mnie to bardzo duzy procent wsrod rodzicow, ktorzy
przeciez wychowujg dzieci z T21. Oznacza to (moja ocena o0golna,
wiekszo$ciowa), Ze rodzice ci nie majag odpowiedniego wsparcia nie tylko
psychologicznego, ale i formalnego, instytucjonalnego, duchowego, rowniez ze
strony KoS$ciota. Sytuacja w Polsce znacznie sie poprawila na przestrzeni
ostatnich 20 lat, ale jest jeszcze wiele do zrobienia. Dzieci i osoby doroste z
zespotem Downa niestety nie sg w petni akceptowane w naszym spoteczenstwie.

Odnos$nie pomocy duchowej - potrzebne sg dodatkowe badania. Wyniki badania
wskazuja, ze NIE MA ZADNE] POMOCY DUCHOWE], a jezeli jest, to wedtug mojej
oceny jest sptycona.
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Problem 8. Badania prenatalne - czesty brak swiadomosci, Ze urodzi sie

dziecko z zD, bledy/trudnosci diagnostyczne i interpretacyjne wynikow
badan prenatalnych, brak wsparcia w przypadku niepomyslnej diagnozy

Do opracowania problemu nr 8 wykorzystano odpowiedzi przestane na 3
pytania ankietowe3’.

Wyniki: AZ 69% z 392 ankietowanych rodzin podczas cigzy nie mialo
swiadomosci, Ze urodzi sie dziecko z zD, przez co urodzenie dziecka byto dla
ich rodzin catkowitym zaskoczeniem i szokiem.

37 e Czy dowiedzieli sie Paristwo w czasie ciqzy, Ze istnieje mozliwos¢ urodzenia sie dziecka z
zespotem Downa? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA.

e Czy zdarzyta sie pomytka w badaniach prenatalnych? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE BYLO
TAKICH BADAN.

* Miejsce na dodatkowe uwagi i Paristwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajq osoby z zespotem
Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne przyktady czy
informacje.
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Czy dowiedzieli sie Panstwo w czasie cigzy, ze istnieje mozliwosc
urodzenia sie dziecka z zespotem Downa?

® TAK

® NIE
NIE MAM ZDANIA

Ryc. 19. Wyniki badania dotyczacego $wiadomos$ci w czasie cigzy dotyczacej mozliwosci urodzenia sie
dziecka z zD. Wykres sporzadzony automatycznie przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace
formularze ankiet.

W tych przypadkach nie bylo wiec mozliwosci przygotowania planu porodu
i odpowiedniej opieki postnatalnej oraz udzielenia potrzebnego wsparcia
psychologicznego i/lub duchowego, a takze przygotowania rodzicOw na
narodziny niepelnosprawnego dziecka.

(", )

JIstnieje przekonanie w spoteczenstwie, Ze zespot Downa dotyczy tylko
starszych matek. W trakcie catej ciqgzy lekarze zbywali prosbe o badania
genetyczne, ttumaczqc, Ze nie ma ryzyka, tym samym nie dajqc rodzicom
mozliwosci przygotowania sie na narodziny chorego dziecka.” j

\_

daniem rodzica:

Jak ocenili w pytaniu otwartym w ankiecie oraz wywiadach pogtebionych
respondenci, gtdwnych przyczyn takiego stanu rzeczy moze by¢ kilka:
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* brak szerokiego dostepu do badan prenatalnych,
e refundacja badan tylko w przypadku wieku matki 35+38,

e trudnosci interpretacyjne wynikow i (stosunkowo rzadkie) techniczne btedy
diagnostyczne,

¢ niedoktadno$¢ metod przesiewowych,

 odstepowanie przez lekarzy prowadzacych cigZze od poglebiania diagnostyki w obawie
przed niepomys$lnym wynikiem, po niepokojgcych lub watpliwych wynikach testow
przesiewowych,

e zniechecanie przez lekarzy matek do wykonywania badan prenatalnych, uznawanych
przez nich za niecelowe,

« opinia niektorych lekarzy prowadzacych cigze, Ze u kobiet ponizej 35. roku zycia nie
rodza sie dzieci z zD,

e obawa niektérych lekarzy przed koniecznoscig przekazania niepomyslnego wyniku
rodzicom,

e obawa czesci lekarzy, ze w przypadku wykrycia wady zD w badaniach prenatalnych

rodzice dokonajg aborcji eugeniczne;j.

38 W rzeczywisto$ci badania prenatalne sg refundowane takze w innych wskazaniach niz wiek
35+. S3 one refundowane w nastepujacych przypadkach:

-wiek powyzej 35 lat;

-wystapienie zaburzen genetycznych u ptodu lub dziecka w poprzedniej cigzy;

-wystgpienie zaburzen genetycznych u ciezarnej lub u ojca dziecka;

-stwierdzenie znacznie wiekszego ryzyka urodzenia dziecka dotknietego choroba genetyczna;

-nieprawidtowy wynik badania USG lub badan biochemicznych w czasie cigzy, wskazujacych na
zwiekszone ryzyko wady genetyczne;.
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Zdaniem rodzica:

,Problemem jest brak dostepu do bezptatnych badan prenatalnych dla
kobiet przed 35. rokiem zycia. Fatszywa opinia lekarzy przekazywana
pacjentkom: - jest pani mtoda i zdrowa wiec nie trzeba robi¢ badan
prenatalnych...

A po porodzie szok...

Brak umiejetnosci lekarzy przekazywania kobiecie po porodzie informacji
o tym, ze dziecko ma podejrzenie zD, brak psychologa przy przekazywaniu
takiej informacji, kobieta zostaje sama w szoku. Nie wszystkie szpitale
wykonujq noworodkowi badania kariotypu w celu potwierdzenia zD, wiele
matek jest zostawianych samych sobie, muszq na wtasnq reke wykonac
takie badania, przewaznie prywatnie, gdyz terminy wizyt u genetyka
wynoszq okoto roku oczekiwania.”

37% rodzin, w ktoérych u matek w cigzy z dzieckiem z trisomig 21 wykonywano
przesiewowe badania prenatalne??, zgtaszato rozbieznos$¢ pomiedzy wynikami
badan a rzeczywistym rozpoznaniem po urodzeniu4.

Z relacji rodzicéw wynika, Ze w ich opinii istniejg 3 grupy lekarzy, wérdd ktérych
szczegllnie czesto wystepuja rozbieznosci wynikow badan prenatalnych z
diagnoza dziecka po urodzeniu. S3 to:

39 Nieinwazyjne badania prenatalne (test podwojny, test potréjny i zintegrowany, test np. NIFTY,
USG, USG , genetyczne” i 4D) moga by¢ w dalszych etapach poszerzane o badania inwazyjne (np.
aminopunkgcje, biopsje trofoblastu, etc.).

40 Rodzice w kilku przypadkach zgtaszali, ze wyniki badan prenatalnych uznawano za
prawidlowe, tymczasem rodzito sie dziecko z trisomig 21. Autorzy badania nie posiadajq wiedzy
na temat pozostatych przypadkéw, gdzie pojawily sie rozbieznosci.
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e Lekarze, ktérzy w ocenie rodzicow boja sie przekazania zltych wiesci rodzicom i
wypieraja konieczno$¢ dalszej diagnostyki,

¢ Lekarze o nastawieniu proaborcyjnym, ktérzy - jak twierdza rodzice - ,czesto
zgtaszaja nieistniejgce powiktania w celu wywarcia jeszcze silniejszej presji w kierunku
dokonania aborcji (np. wytrzewienie jelit, rozszczep kregostupa, brak czesci mézgu
etc.)”4l. Jest to sytuacja najrzadsza i dotyczy zdaniem rodzicow kilku, tych samych
lekarzy.

« Lekarze o nieprawidtowej i nieprofesjonalnej postawie pro-life, ktérzy w obawie przed
ewentualng aborcjg narzucajga rodzicom swoéj $wiatopoglad poprzez nieinformowanie
ich o mozliwosci urodzenia sie dziecka z zD.

Ganiem rodzica: \

»~Problemem jest brak wsparcia psychologicznego po otrzymaniu
wiadomosci o trisomii 21 oraz namawianie do aborcji. Brak szczegétowych
informacji dotyczqcych rehabilitacji i specjalistycznej opieki lekarskiej
zwtaszcza w okresie po urodzeniu dziecka.

Samotnosc¢ - po wyjsciu ze szpitala trzeba na wtasnq reke szukac informacji,
lekarzy, stowarzyszen, grup wsparcia - szczegdlnie w przypadku oséb, ktore
dowiedziaty sie o zespole albo podczas porodu, albo tydzien przed porodem,

Qk jak ostatnio byto w naszym przypadku.” /

41 Nalezy zaznaczy¢, ze badanie USG jest badaniem subiektywnym, wiele takze zalezy od
do$wiadczeni lekarza, ustawienia dziecka - w takich przypadkach ‘niezamierzone’ pomytki
diagnostyczne sa mozliwe.
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Komentarz autorow badania:

Nalezy podkresli¢, Ze narzucanie swojego Swiatopogladu przez lekarza rodzicom
w dwoch ostatnich przypadkach jest nieprofesjonalne, a informacja powinna
przez lekarza by¢ przekazywana w sposéob niedyrektywny+42,

Diagnostyka prenatalna moze by¢ wysoce korzystna zaréwno dla dziecka jak i
dla przysztych rodzicéw. Badania prenatalne sg z etycznego punktu widzenia
neutralne i dajg one wiedze na temat stanu klinicznego dziecka. Sg one bardzo
cenne klinicznie, poniewaz w przypadku zaistnienia i wykrycia wady moze
zostac przygotowany odpowiedni plan porodu i opieki pourodzeniowej. Rodzice
moga przygotowac sie na urodzenie sie dziecka chorego. Takze coraz czesciej
zdarza sie, ze podejmowane sg proby leczenia niektorych stanéw patologicznych
u dziecka jeszcze w tonie matki: koncza sie one w wielu przypadkach sukcesem.
Dzieki takiemu podejsSciu ptéd staje sie pacjentem. Mozna wdrozy¢ szybkie
dziatania lecznicze, co pomaga ocali¢ zdrowie, a nawet Zycie wielu dzieci. Tak
wiec lekarze otrzymuja wtedy bardzo cenny i potrzebny czas na przygotowanie i
zaplanowanie dalszych dziatan.

Takze w przypadku zaistnienia trisomii 21 rodzice z badania prenatalnego moga
wynie$¢ korzys$¢: moga sie do trudnego poczatku rodzicielstwa wcze$niej
przygotowac i otrzymac juz na etapie prenatalnym odpowiednie wsparcie.
Niestety, rodzice zgtaszali, ze w niektorych oSrodkach nie mieli okazji otrzymac
wsparcia ani pomocy w okresie prenatalnym.

Zwrocono uwage, ze w 37% przypadkow, gdzie matki poddano badaniom
prenatalnym, zgtaszano rozbiezno$¢ pomiedzy wynikami badan a rzeczywistym
rozpoznaniem po urodzeniu. Badania przesiewowe nigdy nie okreslaja
pewnosci co do urodzenia dziecka z trisomia 21, jedynie okres$laja ryzyko
statystyczne. Najprawdopodobniej przedstawiane rozbieznos$ci przez
ankietowanych rodzicéw wynikajg z niezrozumienia zasad przesiewowych
badan prenatalnych lub ich nieprawidlowej interpretacji przez osoby je

42 Krytyka takiej postawy i zwigzana z tym argumentacja, zostaly zawarte w komentarzu
etycznym do niniejszego raportu.
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przekazujace, najczesciej lekarzy ginekologow - potoznikéw. Dla przyktadu:
ryzyko urodzenia dziecka z trisomig 21 u kobiety 35-letniej wynosi - 1:300, po
wykonaniu testu przesiewowego to ryzyko zostalo okres$lone jako 1:800.
Teoretycznie zostato zmniejszone w stosunku do ryzyka zwigzanego z wiekiem,
jednak okresla, ze w jednej sytuacji na 800 urodzi sie dziecko z trisomig 21.

Jedynie wykonanie analizy kariotypu u ptodu po pobraniu ptynu owodniowego
droga amniopunkcji (inwazyjne badanie prenatalne), jest w stanie okresli¢ w
100%, czy trisomia chromosomu 21 u dziecka wystepuje, czy nie.

Uwagi komentatorow:

Lek. Agnieszka Jalowska, neonatolog. Uniwersytecki Szpital Kliniczny we
Wroctawiu: Istnieje absolutna potrzeba kierowania rodzin po rozpoznaniu
prenatalnym u ptodu trisomii 21 do kompetentnych specjalistow zajmujacych sie
takimi osobami. Z moich do$swiadczen wynika, Ze cze$¢ rodzicow podejmuje
decyzje prenatalne o dalszych losach dziecka bez jakiejkolwiek wiedzy na temat
funkcjonowania dzieci z zD. Kompetentni specjalisci powinni przede wszystkim
przekaza¢ rodzicom wiedze na temat wady dziecka, a nie sugerowaé im
rozwigzania lub podejmowac za rodzicéw decyzje.

Dr n. med. Jolanta Uchman, lekarz pediatra. Fundacja Laboratorium Marzen
z Poznania: ldeatem byloby, gdyby rodzic po otrzymaniu nieprawidtowego
wyniku badania prenatalnego mdgt spotkaC sie z zespolem specjalistow,
duchownych, rodzicéw oraz os6b prowadzacych grupy wsparcia, cechujgcych sie
olbrzymia wiedza i doSwiadczeniem w zakresie opieki nad osobami z zespotem
Downa, ktére mogtyby przedstawi¢ mozliwosci rehabilitacji i pozytywne jej
efekty, przyktady dzieci i 0s6b dorostych. Warto bytoby tez, aby rodzice spotkali
sie z rodzing wychowujaca dziecko z zespotem Downa i ich dzieckiem.

Prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel, genetyk kliniczny, pediatra,
neonatolog. Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu; Fundacja L’Arche Polska:



Str. 89

Wyniki badania ankietowego

Program Badan Prenatalnych w Polsce jest dobrze zorganizowany pod
warunkiem, Ze w grupie specjalistow zaangazowanych w dziatanie Programu sg
oprocz lekarzy ginekologéw - potoznikéw, lekarze innych specjalno$ci, na
przyktad lekarze genetycy kliniczni. Jak wynika z w/w komentarzy, w Programie
Badan Prenatalnych powinien by¢ takze zatrudniony psycholog. Ponadto
Program Badan Prenatalnych powinien by¢ rozciggniety na wszystkie kobiety
ciezarne, nie tylko te, ktére ukonczyty 35. rok zycia lub u ktérych wykazano
pewne nieprawidtowosci w badaniach USG lub w wywiadzie rodzinnym.

Druga sprawa wymagajaca komentarza jest przekazywanie nieprawidtowych
wynikéw badan prenatalnych. W takich sytuacjach powinien by¢ okreslony
schemat postepowania gwarantujacy niedyrektywnos$¢ udzielania porad oraz
merytoryczne kompetencje osoby konsultujacej odno$nie przebiegu klinicznego
choréb rzadkich. Dla przyktadu: jaka jest obecnie dtugosc¢ i jakos¢ zycia oséb z
zespotem Downa, mozliwo$ci wsparcia, leczenia? - jezeli osoba udzielajaca
konsultacji ma wiedze sprzed 20 lat, to matce / rodzicom przekazywany jest
nieprawdziwy, niepelny obraz osoby z zespotem Downa. Rozwigzaniem tej
sytuacji mogtyby by¢ obowigzkowe szkolenia os6b pracujacych w Programach
Badan Prenatalnych.

Dr n. zdr. Roksana Malak, Katedra Reumatologii i Rehabilitacji
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Rodzic moze
otrzymac w szpitalu na oddziale neonatologicznym informacje, ze w przypadku
trudnos$ci w zakresie wychowywania Dziecka z zespotem Downa istniejg domy
pomocy spotecznej (np. w Poznaniu DPS Siéstr Serafitek) czy Rodzinne Domy
Dziecka, ktore mogg pomo6c w wychowaniu dziecka z zespotem Downa.
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Problem 9. Diagnostyka genu MTHFR u czlonkow rodzin os6b z zD i brak
konsensusu w kwestii interpretacji wynikow i wytycznych dla pacjentow

Do opracowania problemu nr 9 wykorzystano odpowiedz przestang na 1 pytanie
ankietowe*3.

Wyniki: Uczestniczki badania zgtaszaty problemy, watpliwosci i niekiedy
nieprawidtowosci zwigzane z diagnostyka zmian w genie MTHFR. Respondentki
zgtaszaty ten problem, poniewaz analize zmian w tym genie wykonuje sie w
Polsce u wielu matek dzieci z zD w ramach badan naukowych prowadzonych
przez lekarzy** lub na indywidualne zlecenie pacjentek, w laboratoriach
komercyjnych.

Respondentki zwracaty uwage, ze wsrod opiekujacych sie nimi lekarzy istnieja
catkowicie sprzeczne opinie dotyczace wartosci predykcyjnej tego testu
genetycznego.

Niepokédj pacjentek, u ktérych wykonano takie badanie, budzi rozbieznos¢ w
nazewnictwie, a takze w zakresie otrzymywanych informacji dotyczacych
konsekwencji zmian w uktadzie homozygotycznym w MTHFR oraz rozbiezno$¢
w otrzymywanych wytycznych z roéznych osrodkoéw diagnostycznych, w
przypadku wykrycia tych samych zmian genetycznych.

43 o Miejsce na dodatkowe uwagi i Panistwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajg osoby z
zespotem Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne przyktady
czy informacje.

44 Osoby, ktore otrzymaty wyniki obecno$ci zmian w MTHFR, zgtaszaty zazwyczaj, ze otrzymaty
wynik badania przeprowadzonego przez lekarza bez konsultacji genetycznej. Jest to jest
niezgodne z Kodeksem Etyki Lekarskiej, ktory taka konsultacje zaleca jako obowigzkowa. Stad
nalezy pochyli¢ sie réwniez i nad tym aspektem w przypadku genetycznych badan naukowych u
cztowieka, prowadzonych przez lekarzy.
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Komentarz autorow badania:

Kwestia wskazan do wykonania badania, interpretacji wynikow czy
proponowanych pacjentkom wytycznych wymaga jak najpilniejszego
ujednolicenia.

Uwagi komentatorow:

Prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel, genetyk Kkliniczny, pediatra,
neonatolog. Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu; Fundacja L’Arche Polska:
W Polsce obserwuje sie duze niepokojace emocje zwigzane z pewnym zakresem
badan genetycznych, ich interpretacja i znaczeniem dla okre$lenia sposobu
postepowania i leczenia dzieci z zaburzeniem rozwoju.

Wykonywanie badan molekularnych okreslajacych polimorfizmy w genie
MTHFR jest w Polsce oparte gtéwnie na rynku prywatnych laboratoriéw i na
wniosek samych pacjentéw. Z reguty wykonywane badania genu MTHFR nie s3
zlecane przez specjalistow.

Niepokojace jest to, ze pacjenci, w tym matki / rodzice dzieci z trisomig 21,
czerpig informacje o znaczeniu polimorfizméw genu MTHFR z Internetu,
informacje, ktére sg nieprawidtowo interpretowane.

W niedlugim czasie opublikowane bedzie stanowisko ekspertow PTGCz i
PTGiP w sprawie zlecenia i interpretacji wynikow badan wariantow
genetycznych w genie MTHFR. Stad szerszy komentarz do tego rozdziatu jest
zbedny.

Inng sprawg jest wykonywanie w ramach projektow naukowych badan
molekularnych okreslajacych warianty w genie MTHFR, jak i w innych genach w
réznych grupach pacjentéw czy w populacji oséb zdrowych.
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Problem 10. Amatorska suplementacja kontra celowana interwencja
farmakologiczna u oséb z zespotem Downa

Do opracowania problemu nr 10 wykorzystano odpowiedzi przestane na 2
pytania ankietowe*>,

Wyniki: Analiza komentarzy przesytanych przez rodzicow w pytaniu otwartym
pokazuje, ze jednym z najpowazniejszych wspotczesnych wyzwan dla polskich
Klinicystéw jest celowana interwencja farmakologiczna u os6b z zD. W
swoich uwagach i komentarzach na temat suplementacji rodzice zglaszali
informacje o trudnosciach w dostepie do lekarzy prowadzacych suplementacje,
a takze o braku standardéw postepowania w celowanej interwencji
farmakologicznej u oséb z trisomig 21 i braku ogélnie dostepnych publikacji na
ten temat. Wyrazali zaniepokojenie chaosem informacyjnym oraz brakiem
wiedzy lekarzy prowadzacych na temat suplementacji i zwigzanej z nig
diagnostyki:

- ,Obecnie jest ‘wolna amerykanka’ jesli chodzi o suplementy. Nie ma na ten temat
opracowan, a polskich w ogdle. To powinno to sie znaleZé np. w nowostworzonej
procedurze dla lekarzy rodzinnych”.

- ,Obserwuje brak wiedzy lekarzy na temat suplementéw oraz brak wiedzy, jak odczytywaé
wyniki diagnostyczne dotyczqce dobierania suplementacji”.

- ,Przychodzimy do lekarza z konkretnym zagadnieniem/pytaniem (suplementy), a bardzo
czesto nie otrzymujemy odpowiedzi. Informacje otrzymujemy od rodzicow dzieci, ktore sq
starsze od naszego syna. Dodatkowo korzystamy z internetu”.

- ,Stosuje suplementy (EGCG, kurkuma) we wtasnym zakresie”.

45 e Czy stosuje Pan/Pani suplementy diety u dziecka/podopiecznego z zespotem Downa w
celu poprawy jego stanu klinicznego? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA.

» Miejsce na dodatkowe uwagi i Paristwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajq osoby z
zespotem Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne
przyktady czy informacje.
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- ,Jedynym problemem na chwile obecng dla mnie jest to, ze zewszqd dochodzq informacje
na temat badan nad wspomaganiem suplementacjq, a w Polsce za bardzo nic sie nie dzieje.
Jak takie suplementy moge zdoby¢? O ile rehabilitacje moge prywatnie zatatwic, tak wiedzy
0 genetyce na poziomie, ktdory pomdgthy mi wspomdc moje dziecko suplementacjq, nie
zdobede”.

- ,Problemem jest brak wsparcia lekarzy w suplementacji”.

- ,Problemem dla mnie jest brak odpowiednich lekarzy zajmujqgcych sie suplementacjg,
niewiedza lekarzy na temat suplementacji i wsparcia w ten sposéb rozwoju dziecka oraz
brak informacji na ten temat”.

- ,Lekarze nie sq zainteresowani pogtebieniem wiedzy, jesli chodzi o ewentualng
suplementacje dzieci z ZD, nie ma lekarza prowadzqcego”.

Powyzsze wypowiedzi to tylko kilka przyktadéw z kilkudziesieciu komentarzy
na ten temat, z ktérych wszystkie byly utrzymane w podobnym tonie.

Liczne komentarze wskazujg na brak dostepu do wiedzy na temat wzbudzajacej
wielkie nadzieje wsréd rodzicow suplementacji*¢ oraz na brak dostepu do
nielicznych (zaledwie kilku w Polsce) lekarzy prowadzacych poradnictwo w tym
zakresie. Mimo tego suplementacje w celu poprawy stanu klinicznego
dziecka deklaruje 49% ankietowanych.

46 Temat ten jest bardzo popularny, poruszany bardzo czesto na licznych forach i
stronach internetowych przez rodzicéw dzieci z trisomiag 21.
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Czy stosuje Pan/Pani suplementy diety u dziecka/podopiecznego z
zespotem Downa w celu poprawy jego stanu klinicznego?

® TAK

@ NIE
NIE MAM ZDANIA

49,2%

Ryc. 20. Wyniki badania dotyczacego stosowania suplementacji u dzieci z zD. Wykres sporzadzony
automatycznie przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

Komentarz autorow badania:

Bardzo powaznym wyzwaniem dla systemu ochrony zdrowia w Polsce jest
obecnie celowana interwencja farmakologiczna u osd6b z zD. Interwencja
taka, gtéwnie suplementami dobieranymi indywidualnie, ma na celu wptyw na
wielorakie zaburzenia biochemiczne, bedace konsekwencja obecnosci
dodatkowego chromosomu 21. Jednak osiggniecie rownowagi w tym zakresie
wymaga olbrzymiej wiedzy i roztropnos$ci, poniewaz kazda niewlas$ciwie
poprowadzona suplementacja moze by¢ szkodliwa. Stad wazne jest, aby
interwencja farmakologiczna u oséb z zD byla prowadzona pod kontrola
doswiadczonych w tym zakresie lekarzy, dzieki czemu bedzie mogta wspierac
rozw6j osoby z zD w sposéb optymalny i pozytywnie wptywac¢ na ich
funkcjonowanie. Jak informuja w pytaniu otwartym oraz wywiadach
pogtebionych rodzice, w wiekszosci przypadkéw tego typu suplementacja jest
prowadzona przez rodzicow ‘na wlasna reke’. Jest to w Polsce zjawisko
bardzo czeste i ze wzgledu na duzg skale, bardzo niepokojace.

Ankietowani wielokrotnie zwracali uwage, Ze w kwestii wspomagania
farmakologicznego ,walcza o przetrwanie”, a brak wytycznych w zakresie
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suplementacji oraz niedostepno$¢ klinicystow, ktérzy rozumiejg problem i
zlecajg wsparcie farmakologiczne, powoduje samodzielne szukanie informacji i
zalecen w internecie. Polscy rodzice dzieci z trisomig 21 stosuja wiec
powszechnie amatorska suplementacje, dobierang samodzielnie lub metoda
wspdlnego namystu z zaprzyjaznionymi rodzicami innych dzieci z zD. Pozostaje
zada¢ pytanie, czy tak dobierane wsparcie farmakologiczne mozna nazwac
optymalnym?

Istnieje wiec potrzeba, aby $rodowisko lekarskie w Polsce jak najszybciej
wypracowato standardy postepowania w kwestii suplementacji oséb z zD.

Jak zgtaszaja ankietowani rodzice, istnieje olbrzymia potrzeba, aby Srodowisko
lekarzy wcigz wzbogacato swoja wiedze i wspierato rodzicow w interwencji
farmakologicznej w przypadku oséb z zD.

Kolejnym problemem sg wysokie koszty wsparcia farmakologicznego dzieci z
trisomig 21. Koszt optymalnej suplementacji - prowadzonej pod kontrolg
klinicysty - jest zalezny od wieku osoby z zD i roénie wraz z wiekiem. Sredni
miesieczny koszt interwencji farmakologicznej tego typu, ktéory musza
ponosi¢ rodzice i pokrywac ja ze Srodkéw wiasnych, to 600-1200 zl.

Bez watpienia problem celowanego wsparcia farmakologicznego u dzieci z
trisomig 21 wymaga dalszych badan naukowych i klinicznych, takze na terenie
Polski. Badania nad suplementacjg os6b z zD sa prowadzone przez wiele
osrodkow naukowo-badawczych na Swiecie, co daje nadzieje na opracowanie w
przysztosci kolejnych, nowych algorytméw postepowania w przypadku dzieci z
trisomig 21 w celu efektywniejszego wsparcia farmakologicznego ich rozwoju
fizycznego i intelektualnego.

Naprzeciw tym oczekiwaniom wyszta Katedra Chemii i Biochemii Klinicznej
Wydziatu Lekarskiego Il Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego
w Poznaniu. 2 grudnia 2017 roku zorganizowano po raz pierwszy - przeznaczong
dla licznych specjalistow oraz dla rodzicow i opiekunéw oséb z zD - Konferencje
Edukacyjno-Szkoleniowa: "Wielodyscyplinarne wsparcie rozwoju o0s6b z
zespotem Downa. Celowana interwencja farmakologiczna". Nastepnie, juz 3-4
marca 2018 roku odbyta sie Il Pomorska Konferencja na Rzecz Os6b z Zespotem
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Downa w Gdansku zorganizowana przez Fundacje ,Ja Tez” i Gdanski Uniwersytet
Medyczny.

Na obu konferencjach zaprezentowano aktualng wiedze dotyczaca wielu
aspektow medycznych, rowniez skuteczno$ci i bezpieczenstwa interwencji
farmakologicznej. Podkres$lano potrzebe wieloaspektowego wsparcia rozwoju
0os6b z trisomig 21, réwniez dietetycznego, edukacyjnego, rehabilitacyjnego,
spotecznego, itd. Przypuszcza sie, ze w tym ztoZzonym zaburzeniu najwiece;j
mozna osiggna¢, dziatajac wielokierunkowo.

Uwagi komentatorow:

Dr n. zdr. Roksana Malak, Katedra Reumatologii i Rehabilitacji
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Dietetyk i
lekarz (we wspétpracy z rodzicami) powinni stworzy¢ zespét petiacy role
konsultantow zlecajacych odpowiednie badania, ktére pomagatyby okreslic,
jakie suplementy u dzieci z zespotem Downa powinny by¢ stosowane.

Dr n. med. Maja Matthews-Kozanecka, Katedra Nauk Spotecznych,
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Wsparcie
wielospecjalistyczne ma wyktadnie naukowa, lecz w przypadku suplementacji
pozostaje bardzo wiele do zrobienia i ten temat powinien mocno wybrzmie¢ w
tym raporcie. Popieram sugestie o powotaniu zespotu, a nawet o koniecznosci
finansowania badan w tym temacie jako grantéw badawczych.

Prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel, genetyk Kkliniczny, pediatra,
neonatolog. Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu; Fundacja L’Arche Polska:
Jestem przekonany co do znaczenia odpowiedniego Zywienia i okreslonej
suplementacji czy celowanej farmakoterapii u oséb z T21. Jednak brak jest
standardéw w tej sprawie. Pomimo wielu obiecujacych wynikéw badan
naukowych co do znaczenia suplementacji konkretnymi zwigzkami
farmakologicznymi i produktami spozywczymi, brak jest jednoznacznych i
przekonujacych dowodéw naukowych. Jako zespo6t konsultujacy sugerujemy
powolanie gremium naukowo-klinicznego, ktore przedstawi stanowisko w
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tej sprawie. Nie nalezy komentowa¢ wynikdéw tej czeSci ankiety po linii
wypowiadajacych sie rodzicow.

Prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bielenska, genetyk kliniczny. Katedra i
Zaktad Genetyki Medycznej, Uniwersytet Medyczny w Poznaniu i Polski
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych: W $wietle rozwijajgcej sie szybko
epigenomiki, zastosowanie interwencji farmakologicznej i wybranych
suplementéw diety u oséb z zespotem Downa moze mie¢ uzasadnienie. Jest
ogromne zainteresowanie tym rodzicéw: frekwencja na niezwykle udanej
konferencji dotyczacej celowanej interwencji farmakologicznej w zespole Downa
zorganizowanej na UM w Poznaniu (Prof. dr hab. n. med. Maria Iskra i dr n. med.
Mitostawa Zowczak-Drabarczyk) 2.12.2017 przeszia wszelkie oczekiwania.
Zagadnienie to wymaga jednak podjecia jak najszybciej badan, najlepiej w
ramach miedzynarodowego projektu naukowego.
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Problem 11. Brak aktualnych modeli Zzywienia dla osdb z zD

Do opracowania problemu nr 11 wykorzystano odpowiedZ przestang na 1

pytanie ankietowe?’.

Wyniki: W uwagach do ankiety rodzice kilkunastokrotnie zgtaszali problemy z
brakiem wytycznych od lekarzy pierwszego kontaktu odno$nie prawidlowego
zywienia dzieci z zD.

Komentarz autorow badania:

Jak podkres$laja zaréwno rodzice, jak i specjalisci, zalecenia zywieniowe dla oséb
z zD w Polsce to ,prawdziwa biata plama”.

Tymczasem prawidtowe zywienie w przypadku os6b z zespotem Downa jest
sprawg kluczowa. Prawidtowe zywienie nie tylko oddziatuje korzystnie w
profilaktyce choréb serca, chorobie Alzheimera czy zaburzeniach dziatania
uktadu immunologicznego, ale takze pozwala na zapewnienie dobrostanu
pacjenta z zespotem Downa. U oséb z trisomig 21 kwestie prawidtowego
zywienia obejmujg rowniez szczegdlne problemy, podobne w swoim obrazie
klinicznym do powiktan w przypadku sttuszczenia watroby, otytosci i dysbiozy
(zaburzenia mikroflory jelit). Tego typu problemom moze zapobiega¢ wtasciwa
dieta.

Ze wzgledu na bardzo pilng potrzebe opracowania schematow zywienia, ktére w
prosty spos6b moga wptyna¢ na poprawe zdrowia i rozwoju oséb z zD w Polsce,
dietetycy i biochemicy powinni w niedtugim czasie podja¢ sie stworzenia
uaktualnionych schematéw zywienia dla 0s6b z zespotem Downa i rozpocza¢ w
tym zakresie szkolenie rodzicow. Jest to w ocenie autoréw raportu bardzo pilna
koniecznosc.

47 o Miejsce na dodatkowe uwagi i Paristwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajq osoby z
zespotem Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne przyktady
czy informacje.
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Na prosbe prof. Ewy Stachowskiej zainteresowani rodzice mogli w ostatnich
miesigcach przesyta¢ informacje o problemach zywieniowych swoich dzieci.
Obecnie przygotowywane sg na tej podstawie wytyczne w zakresie zywienia
0s6b z zD uwzgledniajgce specyficzne uwarunkowania metaboliczne zwigzane z
trisomig 21.

Ze wzgledu na bardzo pilng potrzebe opracowania schematéw zywienia, ktore w
prosty sposob moga wptynac na poprawe zdrowia i rozwoju 0séb z zD w Polsce,
specjalisci dietetycy i biochemicy pod kierownictwem prof. Ewy StachowskKiej
podjeli sie stworzenia w niedtugim czasie uaktualnionych schematéw zywienia
0s6b z zespotem Downa.

Uwagi komentatorow:

Prof. dr hab. n. med. Ewa Stachowska, Zaklad Biochemii i Zywienia
Czlowieka, Pomorski Uniwersytet Medyczny w Szczecinie: MysSle, ze
stworzenie systemowego wparcia terapii zywieniowej osob z ZD jest mozliwe i
nie musi wymaga¢ wprowadzenia kosztochtonnych procedur.

Glownymi problemami, ktorym trzeba sprostac sa:

A) zwiekszona czestotliwo$¢ nadwagi i otytosci wsrod oséb z zD
B) niedozywienie (biatkowe)

C) niedobory pokarmowe (witamina A , D, B9), wit6kna roslinnego. Mozliwe
zmiany flory jelitowe;j.

Wydaje sie, Zze mozna opracowac dostep do specjalistycznej wiedzy dietetycznej
przy Uniwersytetach Medycznych, na ktérych jest realizowane nauczanie
studentéw dietetyki. W oparciu o te miejsca mozna bytoby stworzy¢ Centra
Pomocy Zywieniowej (CPZ) dla oséb zD. Na poczatku centra mogtyby pracowaé
w systemie wolontaryjnym, z czasem powinny by¢ przeksztatcone w osrodki
zapewniajace zatrudnienie dla dietetyka dedykowanego do pomocy osobom z
ZD.
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Badania, ktére powinny by¢ przeprowadzone to:

A) dzieci: analiza parametréw antropometrycznych, ocena stanu odzywienia i
ocena dotychczasowego sposobu zywienia (za pomocg analizy dzienniczkow
zywieniowych). Potrzebny sprzet: waga, centymetr lekarski, cyrkiel
antropometryczny (faldomierz) i siatki centylowe oraz specjalistyczne
wydawnictwa umozliwiajgce analize sposobu zywienia (album wielko$ci porcji).

B) osoby doroste: analiza parametréw antropometrycznych, ocena stanu
odzywienia i ocena dotychczasowego sposobu zywienia (za pomoca analizy
dzienniczkéw zywieniowych). Potrzebny sprzet: waga, centymetr lekarski,
analizator skladu ciata lub cyrkiel antropometryczny (fatdomierz)
specjalistyczne wydawnictwa umozliwiajace analize sposobu zywienia (album
wielko$ci porcji), ankiety umozliwiajagce ocene sposobu zywienia: FFQ i
aktywnosci fizycznej (IPAQ).

0d poczatku zespoty powinny pracowal, wykorzystujac ten sam sprzet i
miedzynarodowe wystandaryzowane ankiety w celu stworzenia przejrzystych i
jednoznacznych raportow mozliwych do opublikowania w czasopismach
naukowych.

Ogromnym wsparciem dla rodzicow mogtaby by¢ edukacja zywieniowa
realizowana za pomoca mediow elektronicznych. Media elektroniczne daja
mozliwo$¢ bezptatnego dostepu rodzica i/lub osoby z zD do specjalistycznej
wiedzy.

Proponowane dziatania:

1. nagranie cyklu spotkan edukacyjnych udostepnionych na kanale You
Tube - byloby to pierwszym krokiem do realnego wparcia dla

zainteresowanych.

2. dyzury specjalistbw na Facebooku - kolejna mozliwos$¢ spotkania z
ekspertem i zadania pytan.

2. cykl webinarow (interaktywnych wykladéw prowadzonych przez

internet) dotyczacych zasad poprawnego zywienia.
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Co do standardow zywienia osob z zD, ich brak powinien stanowi¢ dla nas
wyzwanie. MySle, ze po 2 - 3 latach analizy wynikéw, ktére sptywalyby z CPZ,
jesteSmy w stanie wytyczy¢ strategie Zzywienia dla naszego kraju.
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Problem 12. Wysokie wydatki ponoszone przez rodziny osob z zespoltem
Downa

Do opracowania problemu nr 12 wykorzystano odpowiedz przestang na 1
pytanie ankietowe*8,

Wyniki: Rodziny oséb z trisomig 21 prawie zawsze s3 zmuszone do
pokrywania we wlasnym zakresie wydatkow na diagnostyke, leczenie i
rehabilitacje podopiecznego (99,2% wszystkich ankietowanych rodzin).

Prosze okreslic¢ jakg srednio kwote miesiecznie musi Pani/Pan
przeznaczac na diagnostyke, leczenie i rehabilitacje podopiecznego z
zespotem Downa.

® oz

® do 100zt
100-300zt

@ 300-1000z

@ Powyzej 1000zt

Ryc. 21. Wyniki badania dotyczacego wydatkéw ponoszonych przez rodziny dzieci z zD w Polsce. Wykres
sporzadzony automatycznie przez oprogramowanie firmy Google, obstugujgce formularze ankiet.

Na powyzsze pytanie odpowiedziato 392 respondentéw. Najczesciej wydatki te
mieszcza sie w przedziale 300-1000 zt/mies. (55,9% ankietowanych), rzadziej
jest to mniejsza kwota (100-300 zt/mies., 25% odpowiedzi, do 100 zt/mies. -
3,6%) oraz wiecej - ponad 1000zt (14,8%).

48 e Prosze okresli¢ jakq sSrednio kwote miesiecznie musi Pani/Pan przeznacza¢ na diagnostyke,
leczenie i rehabilitacje podopiecznego z zespotem Downa. Mozliwe odpowiedzi: 0 zt, do 100 zt,
100-300z1, 300-1000zt, powyzej 1000 zt.
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ﬁianiem rodzica: \

,Po okresie wczesnej interwencji (do konca ,,zeréwki”) wiekszos¢ terapii jest
ptatna. Dla przyktadu: celowane leki/suplementy i prywatna terapia:
integracja sensoryczna (1xtydz.) i neurologopedia (1xtydz.) oraz ztoZony
masaz twarzy (2xtydz.), to razem ok 1,5-2 tys. zt/mies. Pomijam okulary,
badania dodatkowe i wizyty u lekarzy specjalistow, optometrystéw, itd.
turnusy rehabilitacyjne, forbrain i inne terapie - za wiekszos¢ ptaciliSmy
sami. Pomijam konferencje i moje kursy optacane z funduszy prywatnych. My
sobie radzimy i nie mamy na co narzekad, ale wiekszos¢ rodzicéw nie jest w

\stanie tego udzwignqc¢ finansowo...”. /

Uwagi komentatorow:

Dr n. zdr. Roksana Malak, Katedra Reumatologii i Rehabilitacji
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Panstwo
powinno wspiera¢ w tym zakresie rodziny i dzieci z zespotem Downa.

mgr Paulina Rutka, psycholog, neurologopeda. Maltariskie Centrum Pomocy
Niepetnosprawnym Dzieciom i Ich Rodzinom w Krakowie: Ceny prywatnych
ustug rehabilitacyjnych i diagnostyki sg bardzo zréznicowane i czesto stanowia
duze obcigzenie dla budzetu rodziny z dzieckiem z zD. Cho¢ w momencie
rozpoczecia przez dziecko kolejnego etapu edukacyjnego, jakim jest szkota
podstawowa,  konczy  sie = mozliwo$s¢  korzystania z  wczesnej
interwencji/wczesnego wspomagania rozwoju, pozostajg inne sposoby
uzyskania wsparcia. Kazda placowka edukacyjna, bez wzgledu na rodzaj (szkota
masowa, integracyjna, specjalna, osrodek rehabilitacyjno-wychowawczy) ma
obowigzek zapewni¢ dziecku wsparcie wynikajgce bezposrednio z zapiséw
zawartych w orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Jego postanowienia
obliguja dyrektora do dostosowania programu nauczania i zorganizowania
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wskazanych zajec specjalistycznych oraz rewalidacyjnych czy
socjoterapeutycznych4?. Do 18 roku zycia mozliwy jest rowniez dostep do terapii
neuro/logopedycznej, rehabilitacji, opieki psychologicznej i in. w poradniach
dzieciecych dziatajagcych w ramach NFZ. Do 18. roku zycia mozliwy jest rowniez
dostep do terapii neuro/logopedycznej, rehabilitacji, opieki psychologicznej i in.
w poradniach dzieciecych dziatajgcych w ramach NFZ.

Dr n. med. Jolanta Uchman, lekarz pediatra. Fundacja Laboratorium Marzen
z Poznania: Juz na pierwszym etapie opieki nad dzieckiem z zespotem Downa
konieczne jest przedstawienie rodzicom mozliwo$ci wsparcia ze strony
instytucji do tego przeznaczonych, organizacji pozarzadowych, mozliwosci
odliczen czy uzyskania dofinansowania np. do turnuséw rehabilitacyjnych.

49 Podstawa prawna: art. 1 ustawy z dn. 14 grudnia 2016 Prawo o$wiatowe (Dz.U. 2017 poz.
59).
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Problem 13. Problemy w zakresie edukacji oso6b z zD

Do opracowania problemu nr 13 wykorzystano odpowiedzi przestane na 2

pytania ankietowe>9,

Wyniki: Analiza odpowiedzi rodzicow pokazata, ze duzy niepokdj wsrod
opiekunéw nastoletnich os6b z zespotem Downa wywotuje kwestia edukacji oraz
przygotowania zawodowego, ktére pozwoli ich dzieciom jak najbardziej
sprawnie wkroczy¢ w przyszte, doroste zycie.

Rodzice wyrazali nadzieje, ze dzieki wykorzystaniu predyspozycji ich dzieci, a
takze rozwijaniu ich talentéw i zainteresowan, mozliwe bedzie dla nich wejscie
w  przyszte Zycie zawodowe, pomimo ograniczen zwigzanych z
niepetnosprawnoscia.

Kilkunastokrotnie zgtaszano problemy z dostepem do wyspecjalizowanych
placéwek oswiatowych, szczegélnie przedszkoli. Roéwnie czesto zglaszano
problem odmowy uczestniczenia dzieci z trisomig 21 w zajeciach
pozalekcyjnych, np. odbywajacych sie w domach kultury. Odmowa wigzata sie
gtownie z obawami nauczycieli czy opiekundw, ktorzy nie mieli doSwiadczenia
w pracy z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia intelektualng. W kilku przypadkach
rodzice zgtaszali stygmatyzacje dzieci z powodu odmiennego wygladu i ,psucie
wizerunku grupy” sportowej czy tanecznej. Dotyczyto to zaréwno chtopcow jak i
dziewczynek (jak przedstawiono na ponizszym wykresie, wsréd podopiecznych
os6b ankietowanych przewazaja chtopcy i mezczyzni stanowigcy 51,8%
podopiecznych).

50 e Miejsce na dodatkowe uwagi i Paristwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajq osoby
z zespotem Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne
przyktady czy informacje.

e Pte¢ dziecka/podopiecznego z zespotem Downa. Mozliwe odpowiedzi: kobieta,
mezczyzna.

 Prosze o podanie roku urodzenia dziecka z zespotem Downa.
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Pte¢ dziecka/podopiecznego z zespotem Downa

@ Kobieta
@ Mezczyzna

48,2%

Ryc. 22. Wyniki badania dotyczacego pici 0s6b, ktérymi opiekujg sie respondenci. Wykres sporzadzony
automatycznie przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

Rodzice podkreslali, Ze poprzez czesta bariere w dostepie do zajec
pozalekcyjnych osoby z zD nie moga skutecznie rozwija¢ swoich talentéw i pasji.
Niepokoéj rodzicow budzi takze brak ciggtosci czy krotkotrwato$¢ projektéw
edukacyjnych oraz niepewnos$¢ dotyczaca ich dalszego finansowania.

Gianiem rodzicow: \

»~Mamy bardzo dobre doswiadczenia z artystami. Syn uczestniczy w zajeciach
plastycznych z artystkq malarkq oraz w zajeciach teatralnych prowadzonych
przez aktora i innych ludzi z poznanskich teatréow. Problemem tych zajec jest
krétkotrwatos¢ projektéw. Dofinansowanie takich projektéw to tylko kilka
miesiecy w ciggu roku i nigdy nie wiadomo, czy uda sie uzyskac pieniqdze na
nastepny rok. Przy takim systemie finansowania nie ma mozliwos¢ ciggtosci
dziatania. Jest chec artystow i rodzicow do stworzenia takich miejsc na state,

Qe brak jest ciggtosci finasowania...”. /
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Najczesciej problemy z dostepem do zaje¢ pozalekcyjnych i niepokéj dotyczacy
przygotowania zawodowego zgtaszali rodzice dzieci w wieku 10-16 lat.

Wiek (lata)
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Ryc. 23. Struktura wiekowa wsréd dzieci wychowywanych przez uczestnikow badania5!.

51 Mniejszy odsetek oséb majacych doroste dzieci wynika z bariery dostepu do internetu
oraz z niecheci do uczestnictwa w kolejnych, licznych, proponowanych im w ciggu roku
ankietach, wykonywanych zwykle na potrzeby prac licencjackich i magisterskich.
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Ganiem rodzicow: \

~Warsztaty terapii zajeciowej w wiekszosci przypadkéw nie sprawdzajq sie.
Osoby z zD majq potencjat uczenia sie nadal, juz po zakoriczeniu szkoty (po
reformie to niestety tylko poziom szkoly podstawowej, na ktorej bedzie sie
konczyta edukacja dziecka z zD), ktéry absolutnie nie jest wykorzystany.
Brak jest rozwiqzan systemowych umozliwiajgcych dalszq edukacje, nie
mam na mysli edukacji przyspasabiajqcej do zycia, ktéra jest w szkotach (w
postaci gotowania, sprzqtania itp. - a tego uczymy ich w domu), chodzi o

Q‘awdziwq dalszq edukacje i mozliwos¢ realizacji pasji”. /

Stosunkowo czesto rodzice oséb z trisomia 21 zgtaszajg brak mozliwosci dalszej
edukacji i znalezienia dla swoich podopiecznych miejsc pracy.

~

Zdaniem rodzicow:

»Brak wizji na mozliwosci godnego, wartosciowego dorostego Zycia przeraza
rodzicéw niezaleznie od wieku dziecka z zespotem Downa i myslg o tym od

momentu urodzenia lub jeszcze wczesniej, gdy dziecko jest w tonie matki...”. y

Rodzice w komentarzach do pytan otwartych wiele razy wyrazali pragnienie, aby
w niedalekiej przysztoSci nastgpito w spoteczenstwie intensywne promowanie i
wspieranie strategii dziatan majacych na celu przygotowanie oséb z zD do
opuszczenia kiedy$ domu rodzinnego i samodzielnego Zycia. Proponowane przez
rodzicow formy tego typu wsparcia to np. mieszkania chronione czy treningowe,
poradnictwo zawodowe skierowane do os6b z zD, ktére pozwoliloby
dostatecznie wcze$nie odkry¢ predyspozycje i potencjat dzieci i mtodziezy, oraz
nowe formy zatrudniania os6b z trisomig 21, przystosowane do ich
niepetnosprawnosci.
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Rodzice podkreslajag takze potrzebe organizacji odpowiednio przygotowanej
edukacji zawodowej 0s6b dorostych z trisomig 21. Jest to szczegdlnie wazne, gdy
poprawia sie jako$¢ i dtugos¢ zycia oséb z zD. Rodzice zdaja sobie sprawe z tego,
ze ich dzieci musza by¢ na tyle samodzielne, aby mogty poradzi¢ sobie w zyciu,
kiedy ich zabraknie. Cze$¢ rodzicéw zgtasza potrzebe stworzenia specjalnych
miejsc pracy, w ktorych osoby z zD moglyby pracowa¢ wspoélnie, po
wcze$niejszym przygotowaniu do zawodu.

Rodzice opisujg obecng sytuacje oséb wchodzacych w wiek produkcyjny jako
pozbawiong perspektyw i oceniajg, Ze na tym etapie ‘osoby z zD sq niejako
pozostawione samym sobie’.

Komentarz autorow badania:

W grupie dzieci wychowywanych przez respondentéw przewazajg dzieci
mtodsze i nastolatkowie. Jest to prawdopodobna przyczyna tego, ze uczestnicy
badania tak czesto i wyraznie akcentujg problemy dotyczace odpowiedniej
edukacji ich dzieci i przygotowania do dorostego, jak najbardziej samodzielnego
zycia, a jednocze$Snie tematyka ta jest dla nich na ten moment kwestig
przysztosci, z ktorg nie mieli jeszcze blizszej stycznosci i jako taka napawa ich
duzym lekiem i niepokojem. Zaréwno rodzice, jak i konsultujacy ten raport
terapeuci zwracaja uwage na brak wystarczajacego wsparcia spotecznego i
brak systemowych rozwigzan na rzecz usamodzielniania sie o0s6b
dorostych z zD. Konsultanci raportu zwracali tez uwage na potrzebe
edukowania i wspierania rodzicow w zakresie pracy nad samodzielnos$cia ich
dzieci od najwcze$niejszych lat jako kwestii kluczowej dla ich przysziego
funkcjonowania.

Nalezy zauwazy¢, ze wybor $ciezki edukacyjnej dziecka z zespotem Downa zalezy
od jego indywidualnych mozliwosci i poziomu funkcjonowania intelektualnego
(jak juz wspominano, u 0s6b z trisomig 21 najcze$ciej wystepuje umiarkowany
stopien niepetnosprawnosci intelektualnej, jednak mozliwy jest rGwniez stopien
lekki lub nawet pogranicze tzw. normy intelektualnej). Warunki organizowania
ksztatcenia  uczniow  niepelnosprawnych  regulowane s3 aktualnie
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Rozporzadzeniem MEN z dnia 9 sierpnia 2017 roku5?2, ktére okresla dostepne
formy ksztatcenia na etapie szkoly podstawowej (do 20. roku zycia) i
ponadpodstawowej (do 24. roku zycia). Pedagodzy specjalni podkreslaja, Ze
samodzielno$¢, umiejetnos¢ funkcjonowania w spoteczenstwie, przygotowanie
do pracy zawodowej czy rozwijanie talentéw i pasji s3 w przypadku uczniéw z
niepelnosprawnoscig intelektualng niezwykle istotne i okazujg sie czesto
wazniejsze niz edukacja ktadaca nacisk na typowo szkolng wiedze. Na swiecie
(ale tez w Polsce) znane sa jednak przypadki, gdy osoby z zespotem Downa
podjety edukacje na studiach wyzZszych, dlatego tak wazne jest, by kazdego
ucznia traktowac¢ indywidualnie i kazdemu da¢ szanse na jak najpetniejsze
rozwiniecie jego potencjatu i zainteresowan.

Po zakonczeniu edukacji dla oséb z niepetnosprawnoscig, ktére nie maja
mozliwosci wejs¢ od razu na rynek pracy, dostepna jest miedzy innymi oferta
Warsztatow Terapii Zajeciowej (WTZ) czy Srodowiskowych Doméw
Samopomocy (SDS). WTZ-y to placéwki prowadzace rehabilitacje spoteczna i
zawodowq podopiecznych realizowang poprzez terapie zajeciowa. Ich celem jest
przygotowanie uczestnikow do podjecia zatrudnienia (na otwartym badz
chronionym rynku pracy). SDS-y s3 natomiast oérodkami wsparcia majacymi na
celu gtéwnie aktywizacje osobistg i spoteczng poprzez prowadzenie treningow
umiejetnosci praktycznych, spotecznych czy rozwijanie zainteresowan>3. Warto
dodag, ze w Polsce pojawia sie z roku na rok coraz wiecej projektéw aktywizacji
zawodowej dla 0s6b z niepetnosprawnoscia, w ktoérych opracowanie i realizacje
zaangazowany jest zespot specjalistow (trener pracy, psycholog, doradca
zawodowy) wspierajacych osobe na etapie poszukiwania pracy, a takze w
podjeciu i utrzymaniu zatrudnienia. Realizowane sg ponadto projekty majace na
celu tworzenie mieszkan treningowych dla os6b z niepetlnosprawnoscia

52 Rozporzadzenie Ministerstwa Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie
organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepeinosprawnych,
niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym.

53 Nalezy zwrdéci¢ uwage, ze uczenie o0s6b niepetlnosprawnych umiejetnosci Zzyciowych
(samoobstugowych, dotyczacych funkcjonowania w spoteczenstwie itp.) jest bardzo potrzebne,
poniewaz nie zawsze takie umiejetnos$ci sa wynoszone przez osoby niepelnosprawne z domu w
wystarczajgcym stopniu.
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intelektualng, cho¢ niewatpliwie brak jest wsparcia finansowego ze strony
panstwa, ktére umozliwitoby prowadzenie takich dziatan na wiekszg skale.

Uwagi komentatorow:

Dr n med. Milostawa Zowczak-Drabarczyk, Zaktad Biochemii Klinicznej i
Medycyny  Laboratoryjnej, Uniwersytet  Medyczny im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu; mama dziecka z zD: Od tego roku szkolnego
mniej godzin rewalidacji: dotad 2x60 min/tydz., a teraz 2x45 min/tydz. Nie
docenia sie mozliwosci ludzi z zD, hamujgc ich rozwoéj przez przedwczesne
kierowanie ich do szkot specjalnych. W mentalnosci terapeutéw, nauczycieli i
lekarzy funkcjonuje gtebokie przekonanie, ze osoba z zD jest niepetnosprawna
psycho-ruchowo i ,najlepiej sie czuje ws$réd innych os6b z zD i
niepelnosprawnych”, wiec gtéwnie w takim S$rodowisku ma przebywac.
Terapeuci i nauczyciele wywieraja presje na rodzicéw, by posytali swoje dzieci
do przedszkoli i szkét specjalnych. Zaktadajac, ze taki cztowiek jest i bedzie
niepelnosprawny, odbieramy mu szanse na ujawnienie swego potencjatu i
czynimy go bardziej niepelnosprawnym niz mogitby by¢ - skazujemy go na
niepelnosprawnos¢. Jest to przejawem dyskryminacji, a prawdopodobnie
wynika z niewiedzy, powielanych schematéw podczas studiéw i w praktyce.
Argumentuje sie, Ze jedynie w jednostkach ksztatcenia specjalnego pracuje wielu
specjalistow, ktérzy moga pomodc tym dzieciom. Zapomina sie, ze ci specjaliSci
powinni przyj$¢ do zwyklych przedszkoli i szkél, by poprowadzi¢ terapie z
potrzebujacymi dzie¢mi albo dzieci mozna do nich dowieZ¢. Zapominajg o tym,
ze dzieci uczg sie najbardziej, wzrastajgc w stymulujagcym $rodowisku
réwiesnikéw, uczac sie wiasciwych postaw, nawigzujac relacje, stawiajac czota
wyzwaniom. Zapomina sie, Ze obecno$¢ dzieci z wyzwaniami rozwojowymi, m.in.
z zD jest réwniez korzysciag dla spotecznosci przedszkoli i szkot, zajec
pozalekcyjnych - poniewaz zdrowe otoczenie réwniez uczy sie wiasciwych
postaw zyciowych, ktére beda procentowaty w Zyciu osobistym, rodzinnym,
spotecznym i zawodowym. Przyktad: gdy Jas (mdj syn) otrzymat jako jedno z 5-
ciorga dzieci ocene celujaca z dyktanda, inne dzieci nagrodzity to brawami i same
lepiej przygotowaty sie do nastepnego sprawdzianu, uzyskujac lepsze oceny.
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dr n. med. Katarzyna Dabek, neonatolog. Klinika Noworodkow z Intensywnq
Opiekq Medyczngq, Kliniczny Szpital Wojewddzki Nr 1 im. Fryderyka Chopina
w Rzeszowie: Mozna tez zauwazy¢, ze cze$¢ rodzicow oséb z zD (czy oso6b z
innymi niepetnosprawnos$ciami) wykonuje wiele codziennych zadan za tych
pacjentow (wigzanie butéw, ubieranie, robienie $niadania czy kolacji). Intencja
rodzicow czy opiekunéw jest che¢ pomocy, jednak zachowanie takie jest
niewtasciwe, poniewaz nie uczy os6b z zD samodzielnosci - nie bedg one sobie
umiaty poradzi¢ w zyciu, gdy zabraknie kogo$ do pomocy.

mgr Paulina Rutka, psycholog, neurologopeda. Maltarskie Centrum Pomocy
Niepetnosprawnym Dzieciom i Ich Rodzinom w Krakowie: Pedagodzy oraz
instruktorzy zaje¢ pozalekcyjnych nie sa zwykle wyposazeni w podstawowe
informacje nt. zD. Przygotowanie kadry placéwek ogoélnodostepnych na
pojawienie sie takiego ucznia - dystrybucja informatoréw, ktére rodzic mogiby
przedstawi¢ nauczycielowi albo uzyskanie wsparcia w poradni psychologiczno-
pedagogicznej i pomoc w adaptacji dziecka w nowych warunkach, to szansa na
zwiekszenie uczestnictwa os6b z zD w aktywnos$ciach zgodnych z ich
zainteresowaniami.

Osoby z zespotem Downa, ze wzgledu na swoja historie medyczng, poziom opieki
i stymulacji, ale tez wtasne talenty i trudnosci, moga funkcjonowa¢ na bardzo
zrO0znicowanym poziomie. Istotne jest podazanie za dzieckiem, stawianie
wyzwan w strefie jego najblizszego rozwoju i dostrzeganie umiejetnosci, ktore
nie sg zaktocone. Inne potrzeby maja osoby niewerbalne, z niepetnosprawnoscia
sprzezong, inne - dzieci z fatwosci komunikujgce sie z otoczeniem.
,0dczarowania” potrzebuje postrzeganie dziatalno$ci placéwek specjalnych czy
wprowadzanie u osOb z trisomig alternatywnych iwspomagajacych metod
komunikacji (AAC).

Cze$¢ podopiecznych z trisomig 21 bedzie ksztatci¢ sie w szkotach
integracyjnych oraz masowych. W placdwkach integracyjnych uczniom o
specjalnych potrzebach edukacyjnych pomaga nauczyciel wspierajacy (z
wyksztatcenia pedagog specjalny). Zwykle nauczyciele tego drugiego typu szkot
nie sg specjalnie przygotowani do pracy z dzie¢mi z wyzwaniami; podobnie
instruktorzy dodatkowych zaje¢ pozalekcyjnych. Istotne wydaje sie
przygotowanie kadry placéwek ogoélnodostepnych na pojawienie sie takiego
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ucznia, np. przez opracowanie i dystrybucje informatoréw, ktore
dotyczylyby funkcjonowania ucznia z trisomia, a ktére rodzic mogiby
przedstawi¢ wczesniej pedagogom. Inny sposéb to uzyskanie wsparcia w
poradni psychologiczno-pedagogicznej czy stowarzyszeniu i pomoc w adaptacji
dziecka lub dorostego z zD w nowych warunkach. Warto informowac rodzicéw,
ze w oddziatach ogo6lnodostepnych, m.in. dla os6b z niepetnosprawnoscia
sprzezong, zatrudnia sie osobe wspierajaca. W przypadku innych
niepetnosprawnosci, taka osobe zatrudni¢ mozna za zgoda organu
prowadzgcego>*.

Dr n. med. Jolanta Uchman, lekarz pediatra. Fundacja Laboratorium Marzen
z Poznania: Nalezy podkresli¢ olbrzymia dostepnos¢ réznego rodzaju pomocy
dydaktycznych stymulujacych okreslone funkcje od zapinania guzikéw po
tworzenie skomplikowanych uktadéw. Warto bytoby zaproponowac rodzicom,
zwlaszcza tym, ktoérzy maja utrudniony dostep do specjalistdow, mozliwos¢
stymulacji czy to za pomoca gotowych rozwigzan, czy tez zrobionych
samodzielnie (olbrzymie pole do popisu dla oséb kreatywnych, studentéw
Akademii Sztuk Pieknych, pedagogéow we wspdipracy z terapeutami), co
zapewnialoby statg stymulacje i zwiekszenie wykorzystania potencjatu oséb z
zespotem Downa.

Tworzenie warsztatéw terapii zajeciowej, lokalnych sklepéw z rekodzietem np.
przy udziale parafii, organizacji pozarzadowych (np. aukcje) jest szansg na
prowadzenie edukacji pozaszkolne;.

Prof. dr hab. n. med. Barbara Mroczko, Zaktad Diagnostyki Chorob
Neurozwyrodnieniowych, Uniwersytet Medyczny w Biatymstoku: Bardzo
wazng kwestig jest pomoc dzieciom z trisomig 21 w dostepie do edukacji. Chodzi

54 Podstawa prawna: par. 7 Rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z dn. 9 sierpnia 2017
r. w sprawie warunkéw organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy
niepelnosprawnych, niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem
spotecznym (Dz. U. 2017 poz. 1578).
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tu o stworzenie mozliwosci nauki w szkotach publicznych z innymi dzie¢mi, o
wsparcie dziatan majacych na celu ujawnienie potencjatu oséb z T21, ktére
wzrastajgc w Srodowisku réwiesnikow beda mogly ujawni¢ swoj potencjal.
Rodzice powinni mie¢ wsparcie ze strony nauczycieli, a zwlaszcza Ministerstwa
Edukacji w takich dziataniach. Bardzo wazne s3 spostrzezenia dr Mitostawy
Zowczak-Drabarczyk, Ze ,nie docenia sie ludzi z zD hamujgc ich rozwoj przez
przedwczesne kierowanie ich do szkot specjalnych”. Przyktady oséb z zD, ktére
osiagnety np. zawodowe lub innego typu sukcesy, powinny by¢ przedstawiane i
nagtasniane w mediach, aby udowodni¢, ze odpowiednia opieka psychologiczna,
lekarska i edukacyjna pozwala osobom z zD wspig¢ sie na szczyty, ktore do
niedawna nie byly w ich zasiegu. Korzystajac ze zdobyczy nauki, jesteSmy w
stanie doda¢ tym osobom skrzydet, a nie podcina¢ juz istniejgce. Chodzi tu o
kompleksowa opieke o0s6b z zD od momentu postawienia rozpoznania i
zdiagnozowania choroby. Plastyczno$¢ ukladu nerwowego jest ogromna.
Starajmy sie to wykorzysta¢. Kazdy dzien jest wazny.

Dr n. med. Maja Matthews-Kozanecka, Katedra Nauk Spotecznych,
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Wazna w
raporcie jest struktura wiekowa osdb z zespotem Downa, bo mozna przewidzie¢,
jakie potrzeby beda w przysztosci. Nalezy takze zwroci¢ uwage na wczesne
zmiany degeneracyjne, wczesne oznaki choroby Alzheimera, ktére wczeSnie
pojawiaja sie w zespole Downa, a to jest ogromny problem, przed ktérym stoi
wiele rodzin wychowujacych dzieci z zespotem Downa.

Mgr Andrzej Suchcicki, Stowarzyszenie Bardziej Kochani, Warszawa: Padaja
stowa dyskryminacja, hamowanie rozwoju, odbieranie szans... OczywiScie
trafiaja sie genialne osoby z zespotem Downa. Jest znany wszystkim Pablo
Pineda, ktory ukonczyt dwa fakultety, Ania Zaremba, ktéra konczy (albo juz
skonczyta studia w Krakowie), rozmawiatem tez i to catkiem niedawno, z mama
mezczyzny z zespotem Downa, ktory spokojnie studiuje na politechnice, a o
dodatkowym chromosomie dawno zapomniat. Mozna dtugo karmi¢ swoja
rodzicielska wyobraznie podobnymi opowie$ciami...

By¢ moze celowana interwencja farmakologiczna przyniesie rewelacyjne
rezultaty, by¢ moze rehabilitacyjne szalefistwa przyniosa fantastyczne efekty, ale
do tej pory jest tak, ze u znakomitej wiekszosci os6b z zespotem Downa stwierdza



Str. 115

Wyniki badania ankietowego

sie upos$ledzenie umystowe w stopniu umiarkowanym. A - jak powiedziat kiedys,
niezyjacy juz, niestety, znakomity pedagog, ojciec niepetlnosprawnego
intelektualnie syna, Krzysztof Lausch - takie osoby s3 ,nieintegrowalne”.
RzeczywiScie, osoby upo$ledzone umystowo najlepiej czuja sie w gronie
podobnych sobie. Nie niepetnosprawnych w ogéle, tylko wtasnie w gronie innych
uposledzonych. I nie pomoze tu nawet zaklinanie rzeczywisto$ci zmienianiem
terminologii i nazewnictwa.

Czy chcemy czy nie, relacje miedzyludzkie opieraja sie na relacjach wymiany.
Kto$ ma co$, co jest dla nas wazne, my - co$ wazne dla innych. Tak rodzg sie
znajomoSci, przyjaznie, sympatie. Niestety, nasze dzieci majg niewiele do
zaoferowania swoim ,zdrowym” réwiesnikom. O ile w przedszkolu i w
pierwszych klasach podstaw6éwki moga by¢ tolerowane, to pdZniej staja sie
meczace i bardzo mato atrakcyjne - ani nie pograsz, ani nie pogadasz, ani sie nie
po$miejesz. MozZe i naucza sie wiecej (moze), ale wokét nich bedzie pustka,
zadnych kolegéw i zadnych przyjaciét.

Jeslijuz uzywamy sformutowan w stylu ,holistyczne”, to patrzmy tez holistycznie
na proces edukacji, ewentualnej pracy, miejsca w spoteczenstwie i jakos$ci zycia.
Bardzo chciatbym zobaczy¢, jak osiggniecia réznych dziedzin nauki dodaja
osobom z zespotem Downa skrzydel. Moze uda mi sie doczeka¢. Do tej pory,
niestety, miatem raczej do czynienia z pomytkami pozadanego z rzeczywistym.
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Problem 14. Brak aktywnosci zawodowej i bariery w rozwoju
zawodowym opiekunow o0sob z zD

Do opracowania problemu nr 14 wykorzystano odpowiedzi przestane na 4
pytania ankietowe>5,

Wyniki: Wiekszos¢ uczestnikéw badania to kobiety.

Pte¢ osoby wypetniajgcej ankiete

@ Kobieta
@ Mezczyzna

Ryc. 24. Wykres przedstawiajacy pte¢ respondentéw. Wykres sporzadzony automatycznie przez
oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

55 e Miejsce na dodatkowe uwagi i Paristwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajq osoby z
zespotem Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne przyktady
czy informacje.

* Ptec¢ osoby wypetniajqcej ankiete. Mozliwe odpowiedzi: kobieta, mezczyzna.
e Czy jest Pani/Pan aktywny zawodowo? Mozliwe odpowiedzi: TAK, NIE, NIE MAM ZDANIA.

e Czy dziecko/podopieczny wychowuje sie w rodzinie, gdzie rodzic jest: Mozliwe odpowiedzi: w
zwigzku matzenskim, w tzw. zwigzku nieformalnym, samotnym rodzicem.
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Rodzice wielokrotnie podawali informacje, Ze to witasnie matki najczesciej
przejmuja role osoby koordynujacej w rodzinie opieke nad podopiecznym z
zespotem Downa. Potwierdzajg to dane przestane przez respondentéw - wsréod
uczestnikdw badania niecate 10% to mezczyzni (38/392 respondentow).

Respondenci w pytaniach otwartych zgtaszali czestsze zjawisko podejmowania
w rodzinach z podopiecznym zD pracy zawodowej przez mezczyzn, jednak az
prawie 44% ankietowanych deklaruje sie jako osoby aktywne zawodowo.

Czy jest Pani/Pan aktywny zawodowo?

® TAK

® NIE
NIE MAM ZDANIA

Ryc. 25. Wykres przedstawiajacy aktywno$¢ zawodowa respondentéw. Wykres sporzadzony automatycznie
przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

W kilkunastu przypadkach respondentki zgtaszaty potrzebe rozwoju
zawodowego lub znalezienia pracy, ktéra pozwolitaby im na jednoczesng opieke
nad dzieckiem z zD. Zwracano uwage, ze dla wielu, takze niepracujacych etatowo
matek, z powodu duzych potrzeb finansowych rodziny wychowujacej dziecko z
zD, kazda mozliwo$¢ uzyskania dodatkowych dochodéw bytaby bardzo
pozadana. CzeS¢ matek, ktére przed urodzeniem dziecka z zD byly wybitnymi
specjalistami w swoich zawodach, zgtaszata che¢ lub konieczno$¢ rezygnacji z
pracy, aby mogta zajac sie jak najlepiej dzieckiem z zD i rodzina. Jest takze grupa
matek, ktora gtownie z powoddéw finansowych i duzych potrzeb w zakresie
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finansowania rehabilitacji i leczenia dziecka z zD, zdecydowala, Zze podejmuje
prace zawodowg, pomimo checi pozostania z dzieckiem w domu.

Najtrudniejsza sytuacje materialng i zawodowgq deklaruja bezrobotne, samotne
matki matych dzieci, ktére nie maja mozliwosci postania dziecka z zD do ztobka,
anie moga pozwoli¢ sobie finansowo na zapewnienie opieki do dziecka, aby same
mogty podjac¢ prace zawodowa.

Uczestnikow badania zapytano takze o ich stan cywilny, po to, aby sprawdzi¢, w
jakich rodzinach wychowywane sg ich dzieci z zespotem Downa. W tym
przypadku na tle spoteczenstwa rodziny te wypadajg jako bardzo stabilne. Ponad
92% dzieci respondentéw wychowuje sie w petnych rodzinach.

Czy dziecko/podopieczny wychowuje sie w rodzinie gdzie rodzic jest:

@ w zwigzku matzenskim
@ w tzw. zwigzku nieformalnym
samotnym rodzicem

Ryc. 26. Wykres przedstawiajacy wyniki badania relacji rodzicéw opiekunéw dzieci z zD. Wykres
sporzadzony automatycznie przez oprogramowanie firmy Google, obstugujace formularze ankiet.

85,7% dzieci z zD w badanej grupie (odpowiedzi na to pytanie udzielito 391
0s6b) wychowuje sie w zwigzkach matzenskich, 6,6% to zwiazki nieformalne
rodzicéw, tzw. partnerskie, natomiast 7,7% respondentéw jest samotnymi
rodzicami. Nalezy jednak podkresli¢, ze ponad 70% w tej grupie to dzieci
mtodsze, do 10. roku zycia.
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W kilku przypadkach uczestniczki badania zwracaty uwage na zbyt mate (ich
zdaniem) zaangazowanie mezéw i partneréw zyciowych w proces edukacji i
rehabilitacji ich podopiecznych z trisomig 21 i wyrazaly pragnienie wiekszego
angazowania mezczyzn w wychowanie dziecka z zD. Kilka os6b sygnalizowato
brak skutecznego, refundowanego systemu wsparcia odcigzajacego i
wytchnieniowego5¢ dla rodzin - co w kontekscie wynikéw dotyczacych poziomu
zmeczenia zyciowego rodzicéw dziecka z zD (6,6/10), wydaje sie by¢ wysoce
uzasadnione i bardzo potrzebne.

Komentarz autorow badania:

Na podstawie wynikéw badania mozna stwierdzi¢, Ze w badanej grupie, w
wielu przypadkach dziecko z zespolem Downa cementuje i stabilizuje
zwiazek rodzicow, ktérzy wspdlnie zmagaja sie z trudnoSciami i
przeciwnosciami w wychowaniu dziecka z zD. Dzieci z trisomig 21 wychowuja
sie przewaznie w stabilnych relacjach rodzicielskich, najczesciej matzenskich.
By¢ moze taka sytuacja réwniez wptywa pozytywnie na wysokie poczucie
szczes$cia i satysfakcji zyciowej u ankietowanych rodzicow.

Tymczasem, zgodnie z danymi GUS z 201457 roku az 22% rodzin w Polsce to
rodziny niepetne, a fakt opuszczenia rodziny przez ojca z powodu
niepelnosprawnosci dziecka jest coraz czestszy. Pozytywnym zjawiskiem jest
fakt, ze tylko 7,7% ankietowanych rodzin wychowujacych dzieci z trisomig 21 w
Polsce to rodziny niepetne. Nalezy takze podkresli¢, ze kiedy zgodnie z danymi
Eurostatu, 1/10 dzieci wychowuje sie w Polsce w zwigzkach partnerskich, w
ankietowanych rodzinach wychowujacych dziecko z zD odsetek ten jest nizszy i
wynosi 6,6%, zjawisko to dotyczyto 26 z 391 ankietowanych w tym przypadku
rodzin. Powyzsze wyniki s3 w ocenie autoréw raportu bardzo interesujace,
wymagac jednak beda dalszych, pogtebionych badan w przysztosci.

56 Tzw. ,,opieka wytchnieniowa”.
57 Dane GUS - Gospodarstwa domowe i rodziny, charakterystyka demograficzna, wyd. 2014
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Bez watpienia kwestia aktywno$ci zawodowej niepracujacych rodzicéw dzieci z
zD, ktérzy wyrazajg taka potrzebe jest sprawg bardzo wazna. Koniecznos$¢ opieki
nad dzieckiem (szczeg6lnie w przypadku samotnych, niezamoznych rodzicow
lub tych, ktérzy pragng rozwija¢ sie zawodowo), powinna sktania¢ do
poszukiwania nowych rozwigzan opieki dla oséb z zespotem Downa, dzieki
ktérym rodzice dzieci z trisomig 21 w przypadku wyrazenia takiej checi mogliby
by¢ aktywni zawodowo i nie musieliby sie martwi¢ o dziecko w czasie, kiedy
pracuja.
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Problem 15. Brak jednego, scentralizowanego systemu wymiany
informacji dla os6b wychowujacych podopiecznych z zD

Do opracowania problemu nr 15 wykorzystano odpowiedz przestang na 1
pytanie ankietowe>8,

Wyniki: Kolejnym powaznym, zgtaszanym przez kilkudziesieciu respondentéw
problemem jest brak dostepu rodzin do aktualnych informacji na temat wcigz
pojawiajacych sie nowych metod terapeutycznych i rehabilitacyjnych oraz
nowych wskazan w zakresie interwencji farmakologiczne;j.

Komentarz autorow badania:

Zdaniem rodzicbw w Polsce brakuje przygotowanej przez profesjonalistow
informacji na temat suplementacji, brakuje tez szkolen w tym zakresie dla
lekarzy rodzinnych i specjalistow opiekujacych sie pacjentami. By¢ moze zasadne
bytoby zaproponowanie szkolen w ramach programéw specjalizacyjnych, a
takze szkolenia podyplomowego w formie kurséw i warsztatéw dla lekarzy.
Potrzebne jest opracowanie algorytmow postepowania w tym zakresie, ktore
beda wychodzi¢ naprzeciw oczekiwaniom zaréwno lekarzy rodzinnych, jak i
specjalistow z innych dziedzin oraz rodzicow. By¢ moze nalezatoby w tym celu
opracowac publikacje w formie podrecznika, zawierajgcego informacje na temat
suplementacji i wskazan zywieniowych w przypadku réznych grup wiekowych
pacjentow z zespotem Downa.

Jak podkres$laja respondenci, obecnie, wymiana informacji wsréd rodzin z
dzieckiem z zD zachodzi gléwnie poprzez organizacje i stowarzyszenia oraz
prowadzone z zaangazowaniem, w formie wolontariatu rodzicdw, strony
internetowe, fora dyskusyjne oraz profile na Facebooku. Brakuje jednak
koordynacji przeptywu tych informacji. By¢ moze Newsletter Bioetyczny

58 o Miejsce na dodatkowe uwagi i Panistwa opinie - jakie jeszcze problemy dotykajq osoby z
zespotem Downa i ich rodziny? Pytanie otwarte, respondenci mogli wpisywa¢ dowolne przyktady
czy informacje.
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wysytany przez Poradnie Bioetyczna, mégtby w jakiej$ czeSci wspomagac system
pozyskiwania informacji przez rodzicéw dzieci z zD.

Rodzice z catej Polski zgtaszaja takze brak dostepu do informacji o metodach
pomocy i terapii, szczegdlnie w pierwszych latach dziecka. Jak wspominano
wczesniej, tego typu publikacje sa dostepne w formie drukowanej, a takze
elektronicznej na stronach internetowych stowarzyszen, miedzy innymi
stowarzyszenia ,Bardziej Kochani”. Niestety, wielu rodzicow nie wie o
mozliwosci bezptatnego pobrania tych profesjonalnie przygotowanych
materiatéw drogga elektroniczng. Informacja o mozliwosci bezptatnego dostepu
do tych cennych poradnikéw powinna dotrze¢ skutecznie réwniez do
pracownikéw stuzby zdrowia - szczegélnie pracownikéw oddziatow
potozniczych, neonatologicznych i lekarzy rodzinnych, ktorzy byliby
najskuteczniejszym kanatem rozpowszechniania informac;ji o tych materiatach.

W ocenie konsultantow raportu istnieje rowniez ogromna potrzeba
stworzenia jednolitej, dystrybuowanej w calym kraju ulotki informacyjnej
dla rodzicow.

Uwagi komentatorow raportu:

Dr n. med. Maja Matthews-Kozanecka, Katedra Nauk Spotecznych,
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu:
Zdecydowanie uwazam, ze rodzice dziecka z zespotem Downa po narodzeniu sie
dziecka (albo juz w trakcie cigzy, kiedy trisomia 21 zostaje zdiagnozowana)
powinni otrzymywac ,poradnik”, podobnie jak to jest opracowane w przypadku
dzieci z rozszczepem podniebienia: wiadomo, co i kiedy. Przy refundacji wielu
procedur przez NFZ bytoby to uzasadnione i niezwykle pozyteczne.
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"Ludzie z

zespotem Downa
moga zrobic
wszystko, po
prostu robia to
we wlasnym
tempie. Dajcie im
szanse, a
odwdziecza sie
Wam ponad
wszelkie
oczekiwanie."

- Madeline
Stuart, modelka z

zespotem Downa.

Australia

Podsumowanie wynikow badan

Podsumowanie wynikow badan

Zebrane dane - zaréwno iloSciowe jak i jakoSciowe - pozwalajg na blizsze
poznanie aktualnych trosk i probleméw, z jakimi zmagaja sie rodziny
wychowujace podopiecznych z zD i staly sie podstawa ich zasygnalizowania
przez autoréw niniejszego opracowania. Zgtaszane przez rodzicow problemy i
troski zostaty opisane w 15 sekcjach raportu.

Na podstawie przedstawionych w raporcie wynikéw badan oraz informacji
uzyskanych od rodzicbw mozna oceni¢, ze rodziny wychowujace osoby z
zespotem Downa czujg sie czesto ,pozostawione samym sobie”, borykajg sie tez
z szeregiem szczegllnych probleméw, miedzy innymi: chorobami dzieci,
zaburzeniami snu, metabolizmu, stomatologicznymi,
neurologicznymi, rozwojowymi, wysokimi, nierefundowanymi kosztami opieki,
stabym dostepem do specjalistycznych placéwek oswiatowych oraz zajec

problemami

pozalekcyjnych, barierami w podejmowaniu pracy i rozwoju zawodowym
rodzicéw, brakiem wystarczajacej wiedzy ze strony personelu medycznego,
niezaspokojong potrzebg wyspecjalizowanego wsparcia duchowego i
psychologicznego, brakiem skoordynowanego, wielodyscyplinarnego systemu
opieki oraz dyskryminacja.

Uczestnicy badania mocno odczuwajg zyciowe zmeczenie, Srednio jest to 6,6/10,
rodziny zgtaszajg wiec potrzebe zapewnienia im bezptatnej pomocy
odpoczynkowej i ‘wytchnieniowej’ oraz refundowanych, zorganizowanych form
wypoczynku.

Kolejnym problemem jest brak dostepu do informacji na temat wecigz
pojawiajacych sie nowych metod terapeutycznych i rehabilitacyjnych. Wymiana
informacji zachodzi gtéwnie poprzez organizacje i stowarzyszenia oraz
prowadzone z wielkim zaangazZowaniem przez rodzicoOw strony internetowe.
Rodziny szczegdlnie mocno odczuwajg brak wystarczajacego wsparcia ze strony
placéwek edukacyjnych, opieki medycznej oraz wtadz samorzadowych. Pomimo
wyzZej wymienionych trosk i problemoéw oraz zgtaszanego czesto przemeczenia,
ankietowani majg wysokie poczucie szcze$cia i satysfakcji zyciowej (Srednio
7,3/10) i w zdecydowanej wiekszosci uwazaja, ze dziecko z zespotem Downa
pozwala w petni rozwingc ich cztowieczenstwo.
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"Niech
naszym celem
bedzie
uwolnienie
sie od
Alzheimera, a
nie zespotu
Downa"

- Frank
Stephens,

aktor z zD,
USA

Zakonczenie

Zakonczenie

Autorzy raportu pragng wyrazi¢ podziekowanie wszystkim osobom, ktore
poswiecily swdj czas i pomagaty w przygotowaniu i przeprowadzeniu badan
ankietowych oraz wziety udziat w wywiadach poglebionych. Szczegolne
podziekowanie sktadamy prawie 400 rodzicom dzieci z trisomig 21, z catej
Polski, ktorzy zaufali nam i zgodzili sie wzig¢ udziat w badaniu. Bez udziatu tych
0s0b oraz bez poSwieconego przez nie czasu na wypetnienie ankiet czy wziecie
udziatu w rozmowach i wywiadach pogtebionych, powstanie tego raportu bytoby
niemozliwe. Bez watpienia uzyskane przez autor6w wyniki oraz obserwacje
wymagaja dalszych, pogtebionych badan w przysztosci, jednak juz na tym etapie
autorzy i komentatorzy niniejszego raportu majg nadzieje, ze przyczyni sie on do
poprawy zdrowia i jako$ci zycia osob z zespotem Downa i ich rodzin. Autorzy
wyrazaja takZe pragnienie, aby spoltecznos$¢ polska i miedzynarodowa
odkryta wartos¢ i godno$¢ kazdego cztowieka, w tym oséb z zespotem Downa, a
takze aby Panstwo Polskie moglo sta¢ sie przykladem dla spotecznosci
miedzynarodowej w tym zakresie, rowniez poprzez nowe, aktualne i
potrzebne dziatania na rzecz os6b z trisomig 21 i ich rodzin.

Podsumowujac wyniki raportu, autorzy chcieliby takze odda¢ gtos osobom z
zespotem Downa. Jak podkreslit w swoim przemoéwieniu do amerykanskich
kongresmen6w wypowiadajgcy sie w imieniu grupy osob z zD amerykanski aktor
z trisomig 21, Frank Stephens, osoby z zD pragna, aby spoteczenstwo zaczeto
postrzegac ich jako osoby posiadajace petnie godnoSci. Zwracat on uwage, ze
trisomia 21 moze stac sie dla spotecznosci ludzkiej rowniez medycznym darem
ofiarowanym przez osoby z dodatkowym, 21 chromosomem - wspierajac
badania nad chorobg Alzheimera i catym spektrum innych zaburzen>°. Frank
Stephens jest przekonany, ze dzieki badaniom prowadzonym na chorych z zD

59 Starzeniu, neurodegeneracji, przewleklym zapaleniu, stresie oksydacyjnym, autyzmie.
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stanie sie mozliwe opracowanie nowych metod leczenia wielu powaznych
chordb, ktére dotykaja coraz czesciej nasze spoteczenistwo®0.61,

Osoby z zespotem Downa funkcjonujg na zréznicowanym poziomie, jednak
podstawowe znaczenie dla ksztaltowania ich osobowosci i rozwoju
indywidualnego i spotecznego ma rodzina. W wywiadzie telewizyjnym na
temat znaczenia wsparcia ze strony rodziny Natalia Suchcicka z trisomig 21
mowi o otrzymywanym od rodzicow niezwykle waznym wsparciu, ktére buduje
jej pewnos$¢ siebie i wiare we wtasng warto$c¢62, Réwniez inne osoby z zD
podkreslaja pozytywna role otoczenia rodzinnego w ksztattowaniu ich
cztowieczenstwa, poczucia godnosci i rozwoju osobistym®3. Kazda bowiem osoba
z trisomig 21 rozwija sie tym lepiej, i to bez wzgledu na jej predyspozycje
intelektualne czy fizyczne, im wieksze jest zaangazowanie najblizszej rodziny w
jej rozwoj, rehabilitacje i edukacje. Rodziny te nie moga by¢ jednak pozostawione
przez polski system opieki medycznej i socjalnej bez odpowiedniego wsparcia.
System opieki nad rodzinami oséb z zD w Polsce powinien by¢ wrcigz
optymalizowany i wzmacniany, stajac sie jak najbardziej przyjaznym dla
rodzicéw dzieci z zD. Oferowana rodzinom pomoc powinna uwzgledniaé
aktualne potrzeby rodzicow wychowujacych osoby z trisomig 21 na terenie
Polski.

Autorzy i komentatorzy raportu maja nadzieje, Ze niniejsze opracowanie
zawierajace zar6wno opinie rodzicow, jak i komentarze specjalistow na

60 Por. Frank Stephens, przemoéwienie przed Komisjg Senatoréw Stanéw Zjednoczonych:

61 Autorzy i komentatorzy pragna podkresli¢, ze aspekt badan nad zespolem Downa
zaakcentowany przez F. Stephensa moze zosta¢ zaproponowany wylgcznie przez osoby z
trisomig 21. Odmienno$¢ genetyczna tych oséb nie moze by¢ postrzegana przez cate
spoteczenstwo jako korzy$¢ medyczna sama w sobie. Spoteczenstwo nie moze sie zgodzi¢ na
traktowanie osoby z zD jako wytgcznie modelu medycznego - takie podejscie, ktadace akcent na
aspekt korzysci, bytoby ze strony spoteczenistwa wytacznie przedmiotowe: stuzytoby rozwojowi
medycyny, ale nie upowszechnianiu szacunku do cztowieka jako osoby. Dlatego wazne jest, aby
przede wszystkim podkresla¢ unikalna wartos¢ i godno$¢ kazdej osoby, rowniez obcigzonej wada
zD.

62 Cud mitoSci. Wzruszajgce $wiadectwo ojca”, wywiad z Natalig Suchcicka i Andrzejem
Suchcickim -

63 M6j ekstra chromosom i ja - Focus TV, film dokumentalny. Rez. C. Steel:


https://www.youtube.com/watch?v=zx9WRLbenWc
https://www.youtube.com/watch?v=zeNzgYV_hwk
https://www.youtube.com/watch?v=a5CIScF4Hnc
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temat aktualnych problemoéw i trosk rodzin dzieci zD w Polsce, stanie sie
zaproszeniem do ogolnonarodowej debaty na temat godnosci osob z
trisomia 21 oraz podnoszenia jakosci ich zycia. Liczymy, ze dyskusja ta
pozwoli na opracowanie nowych, efektywnych form wsparcia dla rodzin
wychowujacych osobe z zespotem Downa w naszym Kkraju.
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Informacje kontaktowe

Ks. dr hab. prof. UPJPII Andrzej Muszala
Dyrektor Miedzywydziatowego Instytutu Bioetyki
Papieski Uniwersytet Jana Pawta Il w Krakowie

Tel.: +48 123504726

e-mail: muszalan@wp.pl

Ks. prof. dr hab. Tadeusz Biesaga SDB
Kierownik Katedry Bioetyki na Wydziale Filozoficznym
Uniwersytetu Papieskiego Jana Pawta Il w Krakowie
e-mail: tadeusz.biesaga@upjp2.edu.pl
www.biesaga.info

Prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bielenska
Kierownik Katedry i Zaktadu Genetyki Medycznej
Uniwersytet Medyczny w Poznaniu

Przewodniczgca Zespotu Polskiego Rejestru
Wrodzonych Wad Rozwojowych

e-mail: alatos@ump.edu.pl

www.rejestrwad.pl

Dr hab. med. prof. nadzw. Robert Smigiel

Katedra Pediatrii, Zaktad Propedeutyki Pediatrii i Chorob Rzadkich
Uniwersytet Medyczny we Wroctawiu

Przewodniczgcy Zarzadu Fundaciji L'Arche Polska

Przewodniczgcy Zarzgdu Stowarzyszenia Na Rzecz Dzieci z
Rzadkimi Chorobami Genetycznymi i Ich Rodzin

e-mail: robert.smigiel@umed.wroc.pl

www.larche.org.pl
www.wspolnie.org
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Prof. dr hab. n. med. Ewa Stachowska
Kierownik Zaktadu Biochemii i Zywienia Cztowieka
Pomorski Uniwersytet Medyczny w Szczecinie
e-mail: ewa.stachowska@pum.edu.pl

Dr hab. prof. UJ Wojciech Branicki
Kierownik Osrodka Genomiki i Nutrigenomiki
Matopolskie Centrum Biotechnologii UJ w Krakowie
Tel.: +48 12 664 61 11

e-mail: wojciech.branicki@uij.edu.pl

Dr med. Mitostawa Zowczak-Drabarczyk
Zaktad Biochemii Klinicznej i Medycyny Laboratoryjnej
Uniwersytet Medyczny w Poznaniu

e-mail: mzowczakdrabarczyk@ump.edu.pl

Prof. dr hab. n. med. Barbara Mroczko
Kierownik Zaktadu Diagnostyki Chorob Neurozwyrodnieniowych
Uniwersytet Medyczny w Biatymstoku

Tel.: +48 85 686 51 68
e-mail: mroczko@umb.edu.pl
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Dr hab. med. prof. UMK Matgorzata Krajnik
Kierownik Katedry i Zaktadu Opieki Paliatywnej,

Uniwersytet Mikotaja Kopernika w Toruniu

Collegium Medicum w Bydgoszczy

Prezes Polskiego Towarzystwa Opieki Duchowej w Medycynie

Tel.: +48 52 585 34 61
e-mail: malgorzata.krajnik@wp.pl

Mgr Paulina Rutka

Maltanskie Centrum Pomocy Niepetnosprawnym Dzieciom
i Ich Rodzinom w Krakowie

e-mail: paulina.rutka@gmail.com

Dr hab. n. med. prof. UWM Joanna Wojtkiewicz
Kierownik Katedry Patofizjologii, Wydziat Lekarski
Uniwersytet Warminsko-Mazurski w Olsztynie

e-mail: joanna.wojtkiewicz@uwm.edu.pl

Mgr Jakub Baltroszewicz

Sekretarz Generalny Europejskiej Federaciji dla Zycia i Godnosci
Cziowieka "One of Us"

e-mail: eio.jedenznas@gmail.com

www.jedenznas.pl
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Dr n. med. Katarzyna Dabek
Klinika Noworodkéw z Intensywng Opieka Medyczna,
Kliniczny Szpital Wojewoddzki nr 1 im. F. Chopina w Rzeszowie

Tel.: +48 17 86 66 432
e-mail: kasiadabek@o2.pl

Dr n. zdr. Roksana Malak
Katedra Reumatologii i Rehabilitacji
Uniwersytet Medyczny w Poznaniu
e-mail: rmalak@ump.edu.pl

Lek. med. Elzbieta Menes-ldzikowska

Kierownik Rejestracji Badan Klinicznych i Produktéw Leczniczych
Monitorowanie Dziatan Niepozadanych Lekow

Macron sp. z 0.0. w Poznaniu

e-mail: e.idzikowska@macron.pl

Mgr Katarzyna Wéjcik

Chrzescijanskie Stowarzyszenie Os6b Niepetnosprawnych,
Ich Rodzin i Przyjaciét "Ognisko" w Krakowie

e-mail: kasiawoojcik@gmail.com
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Dr n. med. Maja Matthews-Kozanecka
Katedra Nauk Spotecznych

Uniwersytet Medyczny w Poznaniu

Tel. +48 603982087

e-mail;: pszczolka-maja@o2.pl

Dr n. med. Jolanta Uchman

Prezes Fundaciji Laboratorium Marzen w Poznaniu
Tel. +48 604253833

e-mail: biuro@laboratoriummarzen.pl

Mgr Justyna Gajos

Koordynator Poradni Bioetycznej w Krakowie
Tel. +48 124286030 (wew. 922)

e-mail: poradnia.bioetyczna@upjp2.edu.pl
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