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21 UxeéE [T AAUAUT U E 1T AOE DOUUOT AT EAUUAE
xAEal AT ETTUxATUI T AEOUAEITI OtEAOxEA A
Oui AET OA OUAAEEAEB8 01 006D OAT xEATA

chromosomu 21 (T21), potoczid Ux AT AE UAODBT ¢AT  $1 x1

A
/| A OTEO pwuvwh EEAAU *i OTiT A |, AEAOTA TA

OUI ET xAEal DI EAxEAEa OEo6 11 xA 1TT11EH*
OAEIFA T1T xA POT AT AT U E PUOAT EAh 1 husiEdOé
TA AeAraAi OAACi xAg E 1T ADPI xEAAA¢S

UAOUCT Al EUT xAT UAE Ul OOA¢cT EEI EA 11 xUA

xUl ACA¢ Ao Aa x 1T AEAI EI OUUiI AUAOEA TAD
i AAUAUT ACT E 1T AOET xDOOI T OAY e ANEB € DD C
wykonawczej.

I OOT OAIT E E EIT I AT OAOT OAT E OADPI 00O 0a
innymi: medycyny, patofizjologii, genetyki, biologii molekularnej, biochemii,
dietetyki, rehabilitacji, pedagogiki, logopedii, psychologiii bioetyki oraz
DOUAAOOAXxEAEAT A OO xAOUUOUAd HOBMAQALAR
UAODPT ¢O pouuci Ol xOEaAACT h ET 1T AT OOE&AaAA
Ci Ali Geg EAFLAAE 1 O0i AUR O8&x1EAI U UA
I AExUI OUA xAOOI GAES

Aby jak AEOUAOAT T EAE E 1T AEAAOAUEAE 1T AEAEOD
x UAEOAOEA xuUbOil EOI xAT UAE x OADPI OAEA ¢
PT POT OUTTT UAOPec ODPAAEAI EOOex Oeél 1 UA
I DPEAEa T AA 1T OT AAmE U U$ E EAE Ol AUEIT
2APT OO0 UI 6O0A¢ bHOUUCT OT xATU x 1T DPAOAEOD
DOAxXxEA AUOAOUOOT I A O1T AUET AT E xUAET xO
Badania te wykonanow X8) ) c¢mpx OFEO x -E6AUUxU
"ET AOUEE 51T ExAOOUOAOO oKhakowid BéoElyngtdrem* A1
pouUUCT O xAT EA OAPT OOO EAOGO o1 OAAT EA
OAPEAOEE *AT A 0Ax¢A )) E &OT AAAEG6 n* A
7 OADPI OAEA UAOUCT AT EUT xATT AEOOAITT AR
xUAET xOEAAUAE wz ADI wra2 & AinforméxjarAi na temat ich
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najpilniejszych potrzeb, zdefiniowanymi na podstawie przeprowadzonych
AAAA®a TTA DPITAOOITxxAT EAI 1T PETEE Of AU
AAAAT EAAE AT EEAOI xUAEh UAOéxT 1T x DUOA
RDT OO0 OEECAAA OE6 U anfentddy dAidhE EEQBDEES®
przygotowane D OUA U TEAEAIT Al TOLLSHE O®AUACel 1T A
opatrzonoD OAUAT O1T xAT UIT E AU80OO0OT x &I O EA C¢
Dl AOOI T xAT EAIT E AOOT 0éex AAAAd T A OAIAOD
DOUUDAAEAAE Ul OOQAICAIE QOMA UIOH xTAHAR BT OUAU
dziecizzDz0a T 1T A xUOAUAI bl QiR@A&x ADT AAGx B
A UAOGAT TEA 11ca Aug OOT I GAI EATA U
raportu.
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Kr-tko o zespole Downa

- Aobe¢c $I xT A j OOEOITEA ¢p8 AEOTITOI
OP1 xT AT xAT U I AAAT T GAEaA X ET I 8OEAAE
AEOT i T 01160 X ¢Cp3 DAOUAS - AObec¢ $1

TEAPACT 1 OPOAxT 1T GAE ET OAlI AEOOAI T AE x O
#U6 001 G¢ anidiBO®PE® $1 xT A OUAAOEA 7ME
I UxUAE OO1 AUAd8 / AAATEA x xEAI O EOAEA
dziecizUAODT ¢ AT $1 x1 Agrawbedhrzyzwbehied AO AIAA OAE 6
x OOAAEOI ,PAREB*xDI AclE OwiQFigmach diagnostyki

prenatalnej. W roku 2016 EAE BT AAEa OOAOUOOUEpBwoduE T E
trisomii 21 dokonano w Polsce388 aborci AUEAAE x OOAREOI D¢

/ OT AU U UAODPITCAlI $TxT A T POBAU xEAI O A

OE& QUXGEEAaUAT UAE U 1T Al EATT UI xUCIl aAATl h
UATTTTGAE DI UIAxAUA 1T EADPACTT OPOAXT I
I ADT OT 1 GAE8 $1 AAOGEi xih O TETE€I vmth A

x Ol AUT T A x AAU OAOAAN UAAOOUATERAAA®
endokrynnego, nerwowego, pokarmowego, problemy stomatologiczne,

UAAOOUATEA xUOTEO AUU 0¢OAEON AUAO
EAI AOT 1T CEAUT A8 5 xEOGEOUI GAE 1 0eA AT O

CAUIF x o011 O0AA TEA O0a bDOI xAAUT I
podstawie ET &£l O AAEE AT QOUAUAAUAHBE T I EAUART O

Il EAUAS OAE®AHMNGILOADED OF AA U8

1$ATA -: DPOUAAOOAXEIT 1-AO0ORAQUA BT iy B B AcbcE 0/dae2-7


https://stopaborcji.pl/dane-z-ministerstwa-zdrowia-potwierdzaja-ponad-37-aborcji-to-dzieci-z-zespolem-downa/
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#U6 001 G¢ xUOO6PI xATEA UAOPT ¢d $1 x1 A j
oT 1 OAA EAOGO ITTEOIOI xATA TA pwwy O
Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR)02 772 EAOO T A c¢mmp
EUROCATET 1T OT OAEOI UOUAOGUAEaAACT AOOT PAE
i 8ET 8 DPiI OéxT ATEA AU 0OO0OI GAE xUOO8 DI x Al
OO1T AUTTUAE x PI OUAUACeél 1 UAE EOAEAAE 5
WgPRWWRw, tpge OT EO OOpABBERABEY oAGDBUAA
urodzenia) na 382nnmnUXxIUAE OO®IcCE@HRd o1 T EAx AL x
OxUCI 6AT ETTI OuUl ET DOUUDPAAEE UAODIT ¢
EAOET OUbPO AUEAAEAh OUAAUUxEOOA 1 EAUAA
AUc¢ 1T EEINTBAMGAERA bE XIEBHAE OUA8 * AAT AE U bPO
x 011 OAA TEIT ¢l bDiei xAh A T TFA 1 Asskj@ xE
poddanych aborcji (wg Ministerstwa Zdrowia w 2016 roku dokonano w Polsce
copy AAT OAEE AUEAAE U UAODPI ATl $1 x1 AQs
7C 02772 E %52/ #!4 1 EAUAA AUEAAE I UxI
0T 1 OAA xUT | BE0(ad25Q0aImibx WABE §)PDiok.Y 358 (na
4130001 Ux UAE ) ODIIArZ B2y (na 3910001 Ux UAE 1) gated UA c
OUOOAT AOQUAUT EA OPAAAS OzAARBEUDAMDOUA
Ui T EAEOQUAT EAI I EAUAU OOI AUAdD «x 0T 1 ¢
T AOAOOAT EAI UEAxEOEA AAT OAEE j AUs0OO0OI G
w2009r. 1/1090  Ux UAE (aQM2816 A11190F Ux UAE POT AUAc

2 Autorem tegj I OAU T AsekOjiqPA RE x OT AUTTA O AUEARSEproll drUA OF
hab.n. med.Anna Latos" E A1 A@e@dfy/A kliniczny, Kierownik Katedry E  : AuEGEn&bjki
Medycznejna Uniwersytecie Medycznym w Poznaniuoraz Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad
Rozwojowych.

8 Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowychvww.rejestrwad.pl

4 ady5 OUA A 3 0OAOWEO AT U



http://www.rejestrwad.pl/
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Wady wrodzoneu dzi ec Z zespog

AAAAd %52/ #! 4 I ARET OEAAUAE Y /
DOUAPOT xAAUTTUAE U OAUEACAI o011 OEE joO
UAODPT ¢AT $T xT A j OOT AUATEA UxA E 1 A0O
puvhmp U ETUAl BixEa U @D b1 xATEA xAA OI U
Pl ¢ xU AUEAAE U UAOPI ¢Al $T xT A xPe& Ux,
bl 001 AGAiTa E xOEAUOEA T A Oih EAE xA
opieki medyczneh 0é xA BEXAUCIW AO T A xAAU Ol UxT EI

5 Morris JK i wsp.: Major congenital anomalies in babies born with Down syndrome: a EUROCAT
population-based registry study. Am J Med Genet A. 2014;164A (12):29786.
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1.Dostarczenie aktualnej
informacji na temat
sytuacji polskich rodzin
U$Sh EAE Ccé
DOi Al Al & xh

i 6oua OEs |

2. Poprawa sytuaciji
UAOT xT OT AE
I 6eA U UAOD
iichrodzing * fyO O,
przekonanih I A
skuteczne wsparcie
oferowane rodzinom
iT1rA xOblie
0 urodzeniu i
wychowywaniu dziecka
z zD.

3. Autorzy badaniai

ET 1 AT OAOT OU
DOACT a w@akA
OPl 6eA GOI A
medyczne i naukowe
oraz instytucje
publiczne, edukacyjne
OAT ECEET A A
0 Ad OPoiskiel T Ca
I ADT xERAUEA
aktualne potrzebyi O &
U UA Obdwaahich
rodzinx OAEE, O
aby oferowane
systemowowsparcie
Auci Al OAU
skuteczne
UAAAUDPEAAUA
EOOT EAE&AA
systemie opieki.

Wyniki badania ankietowego

Wyniki badania ankietowego

7 AAT O UAAAATEA AEOOAITUAE DOT Al Al &x
osoby zzDna terenie Rzeczpospolitej Polskigjw okresieX-XI1 2017 r. wykonano

I cé&l 11 bddanid &nEidtoweh x E O0& QA UBARE édstawicieli

rodzin U A A¢ ACIl b EORAERA A U A EzDONfedograniozand granicy
xEAEO x UAERDhATAEEOUWDA OE Oix UG A A@#i@Advie E A
dziecko.

7 AA1T O pouUuUcl Oi xATEA AT EEAOU DOUADOIT x

Ol AUEAAI E AUEAAE U U$ 1 OAU AT EI A0l OAI
I O8A U OOEOIT I Ea ¢p8 21T UI AxEATT 0O&x1 E?Z
zidentyfEET xA¢ EOF T A xOO6PEA AUB6Ge bDOI Al
I TEEAOQA Uil 0O6A¢E A pouucl O xAT A Pl A

xEAT T AUOAUDPI ET AOT U UAOPee AAAAxAUU - E

51 ExAOOUOAOO OAPEAOGEEACT * AddnABidetfczngjA )

Pl xT ¢AT AE DPOUAU O6a EAATT OOEs8 ''1 EEAO!

I OxAOOAh x EO&OUAE Ol AUEAA 1T 0eA U Us

ET £ Of AAEE T A OAI AO POl Al Ai 8x E DPOUAAX

i EAOUUEAOU! PBUAOUECATT cecexT EA POUAU |
E

~ ~ A N s e o~

xUDACST ET 1T UA O6AUTEA U bDPixi AO AOAEOD
internetu.
7UT EEE AT EEAOU 1T PAOOUITA ETAUxEADAIIT

DOUAAOOAxXET T A Drlapoku idebt U¥EE EOD& EACT DT O
T AEDT xAI'TEAEOUA 1 AAA4EARE DO EAd AU AUE OA AR
$1T xT A x o171 O0AA8 oiTEFAE Ul AEAOQE

DOl Al Ai exh EOeOA 1T AEAUGGAEAE UGCEAOUAI

s 40AGe DUOAD | OAWwedAdiektronknd)EIAIGs A U1 Al AT ¢ DI |

x| EAx & AU tazdwieekinx A E A
AT x x xTE8 Dl Al AOEEI 8 -4p,1wiekopoiskie& Avhé AIUVAOXIIRLT 1 @i
AT 11T 1T Gd @O E EcAg1A Upbriofskie 12, Ilubelskie18, podkarpackiel5, kujawsko-
pomorskie-18, zachodniopomorskie¢ ¢ h  x A GrhaBuwfskiéci ¢ h G x E 6e®)] libaskle) O E E
18, opolskie 15.
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001 AT Al p8 OODAX AIGIAE x xUAET xUxAT
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pytanie ankietowes.
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8 #UU Al GxEAAAUUCATATI GxEAAAUUE OATETOAT EOO
AUEAAEATDT AT DEAAUT AQTH 1LE x(AA QBN BXT AE ASTEIdA ed | + h

of ADT xEAAT nl EA6 UAUIT A Anatdmidst 9% hienim zdakaOvbdj dpravlel O & -
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+1T 1 AT OAOU AOOI 0ex AAAAT EAqQ

7 xEOEOUI GAE xT EAx&AUOx EIT & Of AAEos |
xUAET xATEO AUEAAEA U U$ -BdwiakkebwarychU A A
Ol AUER&Ex8xEAA¢ T, Ax xUEBROERAU O x Evszystyb 1 |
OAOPIT T AAT AE U OACITPIOCAKED DDA Miicoakamdrys U U
x T PEAAA T AA AUERABAKET W UGDENA UED EcapA A
OE6 U AOIT xEGEOUUIE OOOATT QAERIEOIA E
jpnnb AT EEAOI xAT UAE Ol AUET x x1 EAxgA
podczas gdy GOAAT EA Al A AAcAcice EOALKIOA OD O O
xT EAx8AUOxEA AWd ¢OE ENQUEWD A ExeExa UAT A U
AUs OOT T A OUi OAOATEAhRh UEBEAxHEOERAIABAUOQG
OPAAULEAUT & OOOOEOO®A E AAd R gdOERAA UH GU U
Bl x Al DOAA iwiwgcAd#aniu dziecirodziny zDzT BT 1 OEEACT x U
O A E brdkgwsparcia UA OOOT T U 11T EAITUAEh xicAREO&
Dl AAé x AE zdOE ®EARN DOIT Al A iprzedszkad G 688 T Al AGAXEA
edukacyjnych dla dziecizzDx O& | 1T Ul ostra&yZAEiOBOAOES 1 OT A
OEOPEAEAAUAE orat kéhAiki OA B&xGAE O AGBRE®=2 OU
nauczycielamiD 1 A A gedukdéyjnychx  OUI  x 1 E Aw stdsuhkuxdg A h

s s z A > -

E OyeltrodziceUCE AOUAT E UAOOOUALI AT EAS
5xACE EIT I AT OAOT Oé xg
Prof. dr hab. n. med. Anna Latos-" E A1 A deddfyk kliniczny . Katedra i

: AECAA ' AT AOUEE - AAUAUT AEh 51 ExAOOUO
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych: : AT EEAOU xUT EEAN

OOOAT T GAE x xUAEIT xUxATEO Ox1 EAE Dl Al
UAODT ¢Ai $1T xT A T EAOUEAEAAU x xI E8 xE!/
OAI & UAOexTI EOeOEEA OABOIJEAUEA AR A A< LE
07 x| EAx8AUOxEAI UAI EABEDI AOKUI | EAOOAI xi EAZ

i EAOOAAUEA E xOEAh CAUEA OUAUAcei il EA AU6OOI
AUOEOUI ET AAEa E | OowehidUUI Al UA O0O0OITU 10O
g U001 EAOO O DOAOEA Ai AT EITATEA AAT OAEESB
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AEACT T OOUEE CATAOQUAUT AEh x OUAUAcel 1]
ET 1 AEEo T AUAEOEaAaAUAEQh AT AOUA Ul OCATE
(poradnia przy Ginekologiczne0 I ¢ T T EAUUI SUPEOAT O +
Poznaniu) oraz przd A x OUUOOEEI UA¢TITTA E DOIT x
" OUUI ECEAXOEAOEA DOo6FT A 301 wlmOBtek@l)) AT E
EO8OA AUEACA TA ¢x 1AOh A xE®EOUI Gg
AT O1T GI E 1U $UAOBAI8E A3 01T x AOUUOUATEA EAOGO
xEAT A ETEAEAOUx AAOEAAUETUAEh OIiTII1E
I AEOUxAT EO OAI AT 0éexh EOUOAEZOOEA pPIUUO
E OPOUUEA ET OACOAAEBRAKEROI EHBOBREI ®PAAC
UAODT ¢AT $1 x1 A8

7 46 2ACEITAITAE EAOGO OAl AT OucT Al
przygotowywany i prowadzony przez bardzo popularnego redaktora Jacka
- EAEAI AEAh EOeOU AUb600I pi AARAEI OEA O

genetycznyct8 7 UAAEA OE®oh A xe&AGI EA AUEG®|
xOPEAOAT UI OAEIFA POUAU x&EAAUA 1T EAOOA
TAEITEAEOQUU 1T AOAOGAE 1 08A U UAODPI cAI

AUOEOUI ET AAEE E OOOATT GAE8 T7UEXRAAIOD
xT EAx@ AUOXxEA TAIUITIXIEQAEEEEABAJAOXTAA Ag 1
AUEAC AT EAS OOUUCT 6AEAE&AU I AOAU Ul
xUAET xUxAT EAT AUEAAEA U UAODPT CAI $1T xT
T EAEOEOUAE xT EAxEAUOxABEEATEAR ®IOT DI £E
podobnych inicjatyw.

s o~ A s

Dr n. med. Jolanta Uchman, lekarz pediatra. & OT AAAEA , AAT OAOT «
z Poznania: . A OAE xUOTEE 1T AOAOAE AAAAT UAE
OOOAT T GAE x xUAEIT xATEO DI AT PEAAUT UAE

EEI EA AUUTTEEé&x8 01 PEAOx OUAAE AIDBIEOL
Dl OxEAOAQIAE DAVOOAAEA T A /BT 1 OUAOdbyi E A
i EAOUEAE&A x | ACUAE | AMOGARROBAWIDOE AA
TEAPACT 1 OPOAxT 1 GAEa DI OOOUACAT A EAOO

EO8OUU Ui ACAEa OEs U xUAET xAlT EAI AU
T APDT OUE ABEGIU ACRRE 8MA g,

1. nA T AEa xOPAOAEA Ol AUET U


http://www.natak.pl/
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2. AU OO01 AT GxEAAAUAEa&a AUOEOUI ET AAEE
3. AT 606 AT OAEAAEI EOAAEEh OPAAEAI EO
4. DPOUAAQUET I ATOUET U AUs 00T TEA AucC
indywidualnego wsparcia i x ¢ A G A E xpb@dgania @auczania dziecka ze
OUAUAcCel T U E bl OOUAAAI E AAOEAAUET UI E
EAUxUEI A xArT A EAOO POAAA T AA DBl AT EA
1. 7 GOT AT xEOEO OT AUETTUI jBDOAAA U A/
AAEEE Al A O AUAdCOOxAh DOUUBAARAI EDBAU
Ol UxEEAEa .OxT EA PAOGEAQ

EAEOAT xT GAEAAE 1T ACOUxA 11 AOQUUI E&4a OI 1
1T ExT GAE xOPAOAEA | xObeéel 1 A CaXERIIH EERN
Ol AUET x I.UAEA PAOAEEE(Q

2. 3Dl ¢AAUT T GAE DPAOAZEE | HBOUU UAAT CA
i
i

3. BUAUACecET xA UApedadolitzid ApsyEnblayibzAd) (BPP) i
ETTUAE OAOADPAOOE&Ex Al A orak edzekdnniel iEn E
przestrzegania

4. . xEOEOUAT EA AT OO6bPT 1 GAE ODPAARAI EXK
O AT Ouh UAPAxT EATEA xOPAOAEA 1 OCAT EUA
-EIT DOT COAil ex OUAaAAT x BAE hE TzA/xoedl BEAT OBA
OE6 EIT 1 Pl AEOT xAE EIT &£ OI AAEE 1T 11T F1 ExI

tylko finansowego, ale przede wszystkim eéhabilitacyjnego i edukacyjnego (np.
wczesnha interwencja).

"OAEOEA OPAAEAI EOOUAUIpooEwjédeymd mikjgcd. x OE
3SPDAAEAI EGE&EO6 nAUBEAMRBOUAT EAI Eh 1T Ax]1 AEA
I APl xEAAT EAE AT EOI A1 O0e xh OBbYAAERMUTAE®
OUUOEAT EA 1T AT AT UOAE 1 PEAEE x 1| ADPiI xEAA
OOUAAOQUET T A OAOAPADOBOUAUTI Ah OPAAEAIT EOOD
I GOl AEAAE8 [/ OT AU U [ inaABPOdWuOHAKkEREAA
sobie.
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N - ~NQr ~Q s e 2

00T AT Al ¢8 S$SUOCEQUAGHIAAMEA $i1Ce

Do opracowania problemu nr2 x UET OUUOOAT T 1T ADPT xEAALU
pytania ankietowel2,

Wyniki: : EAXxEOQOET A UOE O34 E1BSAZA382D AWADIOD E&ETe

X
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= ) o E ey 8 o R 2 5 g o i U
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& o = m = oy & £ B w
° & = £ = £ E =
£ :
] [ =
-4
™ Z
2UA8 ¢8 :EAxEOET AUOEOUIET AAEE 1 0&A U U$ x DI OUA

GOAAT Ea EOAEI xas8

g #UU Al GxEAAAUUCATAI GxEAAAUUE OATETO0AT AUO
Downa?- I 1 ExA T APT xEAAUEd 4! +h .)%h .)% -!- :$!
E *AGIE DI xUlI AEABMAUDIA AN d A Pytatiledobvarte, | raspoAdAnEi Megli
xDEOUxA¢ Aixii1TA POUUECAAU AUU ET &£ O AREAS
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. AExUFOUU 1T AOAOAE xUOO6DPI xATEA UEAXE
xT EAx8AUOxEA 1 bPi 1 OEEI i xwb AT EEAQOT x A

dyskoUI ET AAEE UGCEAOUAEU OI AUETU U xIES8

POWAZNE .., copmyzs DYSKRYMI-
TRUDNOSCI NACJA

63% w *ﬁ 34%

NAJWIECEJ

100% WOJEWODZTWO 79%

OPOLSKIE

2UA8 68 )EITTI COAZEEA POUAAOOAXxEAEAAA UCEAOOAOAD T BA
(i PEOAT UAE PixUIAEQ E AUOEOUI ET AREE 1 0&A U US$S8

7 DUOATEO 1T OxAOOUI j U 1T1TF1IExI GAEaA
xUDPI xEAAUEQ bDPi pOf ©UPIOIUUDAABEAEEAGI E
AUOGEOUI ET AAR4 BDABRARBEAKE £ Ol AAEEh EAE
3UAUACcecT xA DPOUUECAAUPAUODAOPET AREDHEBR

T Y S Z N oA N~ s~ A s~

Ol 1T UAE UAAOQOUAd AUU OUOOAAEEh EO&OA 1

s o~ o~ s N o~ 2

T AOGAUUAEATI E jow POUUDPAAEE x{h
UAOT xUAE ETiAgéx7 OéXEAGTEEéx EAE A

oA A~ N A~ N A 2z 0~ o~ N

72
72
3
3
E 1 08A 1T AAUAE x | EAEOAAAE bBOAI EAUT UAE
72

EOES6IU j o POUUPAAEEQHh
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OOUS6 AT EEéx | o POUUPAAEEQh
bi 1 EOUEéEx j ¢ DPOUUPAAEEQh
£l OT COAZA j p DPOUUBPAAAEQH

M M M W

DOAAI xT EEex £EOI OAAUDPEAAUAT EI xUAE

W10Di Uil ODAXUIBEAAEAAE O1T AUEAA xDPEOUxAI E
AAUT OT AT xAE 1P8d nxUUxEOEAOGN nAUOE(
nAUOEOUI ET AAEAT OeH AA AibBA EXOBBAUAIT E EAE
EO8 OA AUOEOUI ETT xABU EAE DI AT DPEAAUIT UA

OSOBY Z ZD SA NAJCZESCIE)
DYSKRYMINOWANE PRZEZ:

NAUCZYCIELI| e INNYCH RODZICOW
28% 8%

INNE DZIECI OBCYCH W MIEJ. PUBL.
24% 7%

LEKARZY URZEDNIKOW |
DUCHOWNYCH
PO 2%

2UA8 18 )EITTI COAEECEAOBANBADOANBABEABRDDOEOUI ET AAEE

U EO8OUIE OTAUETU i AEa AUsOOU EIT OAEOS

7 AAAAT AE CAOOBEGRHE ABAGUUEC A AUOEOUI ET AA
i

s o~ o~ s N o~ -

A AUOEOUI ET AAE6 UA 00601 TU 1 AOBAUUAEAI

13 Rodzice wpytaniu otwartymw I AAT Ui DOUUPAAEO TEA xOEAUAI E
Ol AUET U AUU OaEEAMADCh xBEIAIARIUT A OOT O0& x OADT GO0
EOOIEEXAESAUEAA T &8xEITE T A OAT OAIAO x xUxEAAAAE
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O8xEAGYEEEAUOGAEAE x OUETT A E TA bPlIA
(18%).

30

25

20

15

10

Ryc. 5. Na wykresie przedstawiono odsetek bq UCe&T OUI T UAE DOUAU pou OF AU
i GeA U U$ x OeélTUAEh 1 AEAUBGAEAE AUOEOUI E1 OEaAU
AUOEOQOUI ET AAEE Al OUAUUEU DI UOCOIT xATEDO pnb UCET OUAC
7 T PEOEA AT OUAUaAUI AUOE G wdzcé WskaBywali U A
T AEAUSGAEAE 1T A OUETe¢Uh BDOUAAOGUETIT A
AUOEOUI ET AAEE O1F AUEAA OUT AxAIl E [ Eo Al
DOUAAOQUET I AUAQ®Ox IOIVUEOBAAEATI T AE EAE E D(
wycieczkach, zabah AE E UAEOAEAAE Al AAOET xUAE
OAUUCI AAEs U 11 O0UxiI xAT EA AUEAAEAR i
OPAAEAI EOOUAUT UAE bPiI AO6AUT EEéx DOUAU
OP1 001 xUAE AUU OAT AAUT UAE | Ufkeycznd €y 6 A
nDOOAEA xEUAOONHGEI ODAABAR EBLEBA DI AA
AUOEOUI ET AAEE  «x OUET ¢AAE E DOUAAOUE
E h EAUT UAEh x OUI

A
OPAAEAITUAEh EAE E bDOAI
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21T AUEAA DOUAAOOAxEAAEOED Wil EAIEADRAE EP OWAU E €
AAOEAAUET UAE AUU 1T AOAUUAEAT Eh 1 E®6AUU
-n7 DOUAAOUEIT 1T O OUl Aue¢ AUOEOUI ETT xAT U b
OPOAxA OET dAUUECA OE6 O OUAAUT EEA DPOAx OAlL
-n,0 0T AT AT AT 0é1 DODVEAGEREAT UBOUAAOUET 1T Ah AU
AUEAAEA U UAODI ¢Al $1 x1 Ad8
-n$UOGEOUI ET AAEA AT OUAUUECA UAEsé¢ AT AAOET x
dzieci)zl AT T xA DPOUUEGAEAOGS

-n7 OUDPEOAI O PATE 1T A UAMAKE MAEAN 8A BBRA AAE A LEY
bl AT OUT xA U OAOGUOa AUEAAEh AEI ¢ OI EA¢co8
-n- EAT EGIi U DPOI AT Ai  UA Ul Al AUEAT EAT 1T AEPEA
3DAAEAI EGAE U DI OAATE 000 xUAETAUEIE U U,
wzxE&AUEO U OUiI x Tcel A TEA AOATE PiI A OxAC
-n/ AARATEA x DOUAAOUETIT AAE AUU OUET ¢AAE
T EAPACT T OPOAxT A EEUUAUT EAh A TEAxEAT A EAC
integraciax UCT aAA AUs0O0O1T OAEh A AUEAAE 1T EADPAC
ETdAO OATE E Oa TAEUTITTxATA TA UAE®d¢ x EI
-, 7przedszkolu integracyjnym rodzice "zdrowych" dzieci otrzymywali od nauczycieli i

i OOEAT E PI APEOUxA¢ AOEARE BAGRAUIT &c Ol DEB A
T EAPACT T OPOAxT Ul Ed6 8

-n0AT EA x PDOUAAOQUEI T O TAIi &xEEU UADEOAT EA
bi OOUAAUOG 8

-n#80EA EAOO UAT EAAAUxAT A x DOUAAOUEIT 1 Oh
-n@edszkole W AEAEA¢T PDPOUUEa¢ AUEAAEA AAU UA
ET AUxEAOATTAcCiI 8 . A UAESGAEAAE U EEDPI OAO
AT AAOGET xAE 1T 01 AU ATl 1TBHPOI xAAUAT EAS S8

-n/ Al T xA DPOUUEGAEA Al DOUAAOUETIT Ah 1AttgoDOA
Dl xT AO 1 OOEI U AT EAIFLAlFLA¢ Al ETTAE 1T EAEOAI »

-n. A $TEO SUEAAEA OUI AE AOA¢ OAUEAE x [
iT+r1 ExI GAEqh A1 A OAUEAE AOAE888 . A EilEA

x OUUOOEEAEQh E€BAOBIOAB BWAAOAEADPI I ET EoOU8 [/
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E DOUAIrUt8 30ATT xAUT UAOAACIT xAcAil | OAE A
n0OUAPGEAAMRAAE T EAOI AE bPI UI OOA¢o68

-n$UOEOUI ET ABMEIA BUAAU ADOMUETUI AT AE T riafr@tichAie A x E
bl AO6AUT EEex E | AOAOEAECO OAI UAxAOOAGT h /

-n. EA 1T ceA Pl EAAEA¢ T A xUAEAAUE® EI AOT x4
+1 GAE&¢ 68

-n/ Al T xA E AOAE 1T I1ExI GAE Oikdwanjch @ Migjskitd A E ¢
| GOI AEO + 01 660Ud 8

-n0T POT OUTTT h AAU AUEAAET TEA DOUUAET AUE
wymaga dodatkowej uwagi.

-n$UEAAET x ¢ EI AOEA TEA 1 O00UUI Agil DI A0t
bl AO6 AUT EEE Qi AA ARIEGRAIEABOOAT T AEh A TT1T xU
-DOUAU OI E AAU EOEal AEo S8

-n,. EA DOUUEs Ol AUEAAEA Al OAIT E UAAAx x Ol
xUAEAAUES AAU ETAUxEAOAITACT 1T PEAEOI Ao6s
-n7 DPOUAAOGUET T O ABMOAEABDAEADLD ®OOBRADIDET 1 Al

-n/ A I TEACT AUEAAEA xUIi ACA OE6 DPACT AE OA]
EAE OEO6 UAAET xOEAh DI AAEIT xATEA TEAEAATI
uzgodnienia zel T & O AUEAAI 8 / PEAEOTI T xEAh 1T AOAUUA
AUEA¢Ii E U OOEOIiEa ou PI xETTE OOAEOI xAg (

-n/ Al TxA DOUUESAEA Al b G UATAIOA) E TAIOD U &G DA
TEAPACT T OPOAx1 1 GAE® 8

-n/ Al 8 xEUUHO ABEOA AUEAAEA T A DPe&C¢EITITTEA UA
UAOI xUAE AUEAAE" 8 400AT T GAE x DOUUESAEOD ¢/
-n- Al Ax&AE OUlT &x U Us$sh OOAOOUAcCI TEA AEA
miejsce, ale okdA¢c 1T OEo6h A "1 1 TEA TEA bi OOAEE”
TAOOT T T Cci PAAU OAI O POUAAUUCEAGS

. AEAUGGAEARAE Al DOUANRBRAxEOOT AWO DU I AE] 8A%A
OPOAxT UAE OéxEAGI ERRd AEE ADEKE xOIONEE £EAAE
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zabaw 7z UAOeé x1 1 Ul TEAT EUT xATUAE T A 1T OE/
UT OCAT EUI xAT UAE | EAEOAAAE UAAAxh 1b8
sklepach.

OOUUECAAT x1 g

-n. EA AEAEATT TAA ITEA EOPE¢ x8UEAR EEAAU
baE OE6 Ei 1 OAEOO OxI EAE AUEAAE U i1 EIi AUE
-nAOT xA AUEAAEIT h xEAUaA Ae8OAE6 DI xEAAUEA¢
AUEAAE EAE 11 A8 3UODOAAEA EEI EOEOI O1 Ao s
-n7UGI EAxATEA xUci aAd0 AUEAAEA PDPOUAUOIEJITER
UAAEAOAEa OxI EA AUEAAE U DPEAOEI x1 EAURh EE/
-n7 DPOUAAOGUEIT 1 &6 Oi AUEAA OOxEAOAUEI Eh A A
-n4Ux8 "~ AEAEA” AUOEOUI ET AAEAR 1P8 POUAU C
pi AAO UAAAx bI OUih EAE Ul AAAUah A DPOUU/

7 DOUUPAAEO 1 AEAOUU UA DPOUAEAxU AUOE
EITTUIEd T POUOEI Exi Gch 1 AEAAxAI AT EAR

T AUUxAT EA AUEAAEA U OOEDkxkbOEEGEEAQDTI xAd
bl AOOAxT xA E ODPAAEAI EOOUAUT A AAAAT EA
UAUO AU OOA OEEAOI xATEA T A EITAET A AA
Dl OxEAOAUAT EA TEAPACT T OPOAxT T GAER x O
x AUABT EAUAAUT T Aqh bi O6 PEAT EA EAEOO 1 E.
T EAPACT T OPOAxT ACci AUEAAEAS

OOUUEECAAU OA UI OOAEU POUAOGEAT A DPOUAU
otwarte:

-nEA T A AT AAAA¢ xUOI EOGh OUT E OAE bpOI £AO
-1 xT U OAE [ AE&aoh

-1l xT O $1 x18"

-n OUUOOEEA $1 x1T U I AEa xAAo OAOAA8"h



Str. 21

Wyniki badania ankietowego

-nAxEAT DPAT 1 AoOUlTciiic TEA AEAEAE xUAA¢g O
EAOO T EADAE Tt OOBAAET ADAE T EA Ao AUEADAsEH OA
TEA PpT OOAZEE6 OACT UOT UOI EA¢8886

-n®8ACci 0ATE AEAAR O PDPOUAAEALr $i x18"

-n7CAAET AAEA 1 AEAOOEEI 1SArkafhanlnidki A €gbidiiecka nicd O:
TEA ABAUEA8 . AEI APEAE T AAAc¢ Ci1 Al EIT OPEAT
-POPOUOEIT ExT G¢ 1 AEiA ¢dlpharoddid ibladid® UBANAREAOA E
domu?-# UU xAOOT e 6

-n,DAAUAO bPi OT AO 1 AEAOU CETAEITITTC DI ET-A OI
PEATI 6 CT1 EAOAA E DPAAEAOOUA bDoOUUCT OI xOEaAUA
x EAAT :DoWBIcA OE6 6801 AUE¢

W przypadku dyskryminacji ze stronyl O A AOABIcxhbIQUAH AUEAA
I AT T x6 OAUEATI ATEA OAEOAI AT Oéxh 1T EAATE
Il AEAEAAE OAIT ECEE AUU T AiTx6 OAUEA¢O
integracyjnych. WEAAT Ui DPOUUDPAAEO EiT 1T OAExAT AEa
DOUAU EOESAUA EAOI 1 EAEEACI AUcA OOOAO

AET a CcOOba AUOE Couii 8 UbEAal AB5A Ul (B Aletd Ok |
DI TAA ¢pP8 21 AUET U UCEAOQUAEU OAEIFTA AO,

-0 Il Ea ¢p UA xUGCI6AO TA TAITx6 UA O

A 0001 T U Tj&epAq TAAKAEARDT ET AAEA AT OQUAUUC¢
komentarzy w miejscach publict UAEh OAEEAE EAEq O1 EAA
komunikacji miejskiej. 2T AUEAA Ga 1 AOAIFIATE 1A
xUDPT xEAAAT A ET 1 AT OAOUAR DPOUUECAAT x1 4
-n: OAEEI AUEAAEEAI OEAAUE OE®6 x Ali 068

n* AAEACAI U OUTEEAI AOOI ABRPAEAG A AGGRA (
ECTI PAE 1 AO TE8 ¢owh DI xEAAUEAEh A U OUI

-n: xO8ATTT TAI OxAcoh A OAEEA AUEAAET 11
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KI T AT OAOU AOOT 0ex AAAAT EAq

- ACET AUAT EAT AT A AOOT O0é x AAA AhkietAwadi U ¢
xOEAUUxAT E T A AUOGEOUI ET AAEs T 0eA U U,
coObh EOeOA DI xETTU xUEAUUxA OUAUAC
CIl ATT GAE 1T OT AU U OOEOT I Bya" Wep 4l TTIARDAQA
AU OO1 G¢ UEAxXxEOEA AUOEOUI ET AAEE UCEAO
xUl EEA U EAEOOR A O xeAGI EA U OUIE
Ol AUEAA 1 06eA U Us$ss 2&x1 EAI Al EI OUA O
DOUUEGHAMWOEAR A AU6Geg OUT AxAT UAE UA
ExAOOEa OOAEAEOUxAQUARIIxAAEGBe OGAEHDUAD
UAET OAOAOT xATEA TEAPAEZT T OPOAxT Ul AUEA
7UT EEE AAAATEA xOEAUOEah FTA x EI 1T OAE
AUOEOUI ET AAEE AT AET AUE UAOe xT 1 X b
UAOT x1 OT AEh EAE E x 1 GOI AEAAE xUOI EIT
UAAET xATEA TEAEO&8OUAE | AE AsyddhchfdyEe 1
O00TTU 1T AEAOUUh EOBOUNUDBAEAEAEEAGKEA]
AUOGEOUI ET1 OEaAA ETI1 AT OAOUAS

7 EEIEO DOUUPAAEAAE O1T AUEAA UCEAOUAI
Al T xa GxEAAAUATEA DI AOOAxI xUAE 0606¢0
OUOOAAEE UAAOOUAd AABAUDEKEREANcRABLEBODDF BE
Il AEAOUA 1T AI AxEAEaAU GxEAAAUATEA 006¢ O
EAEAEI | xEAE ET OAOxAT AEA 1 AAUAUT A EAOO

EE Ol AUEAéxh AT 1 AOT A
U TEAOAI 1 GAEa bl AAE

*AE xUTEEA U 1DPE
A AU Ge¢ OFT AUEA

D¢
X —

I 00T OUU OADPT OO0 bDPOACT & bDPi AEOAGI

o]] OUx8 nUAxT AU |E
I ATT OQUaAA OEo6 Al AUb Ghla, ki Adutzyciel
| PEAEOEAAUAE OEob Oal OOAADB A AWT TUS
ET AUXxEAOAI T UAE | PETAEOUDEDET 1 AlAE

przedstawicieli tych grup zawodowych 8 | OOT OUU OA
OxAC®ITIAKT | EOa b OA hardzdvied lekarzyh tadcytidl
AUEACABEaPRBBEUI UAAT CAFT xAT EAT 1
podopiecznych z zD.
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5xACE ET i AT OAOT 0& x(q

00l £#8 A O EAA8 18 1 AA8 21 AAOO i ECE
neonatolog. Uniwersytet Medyczny x A 7 OT AEAxEON &O1 AAAE.
Lekarz i pedagog OT UAxT AU ol EOQUET A oAU ¢H AEE BeEA &A
xUCIl 6 A0 T A GxEAOI PI CiaAs 41 UAxI AUh b
I AEAUSGAEAE ObPi OUEAEa OEs OF AUET U AL
Pl AT PEAAUT UAE T AUAEQGEAI Uh A pmmb A6A
Sugestie zmian powinnyd x | ¢ UxA¢ OE® x OUI xUCI 6AU
- poprawy edukacji - BOUUCT OT xATEA AT Ol Ui T xU
ET I DAOAT AEE x OUI UAEOAOEA x AUAOEA O
-UIl EATU T OCAT EUAAEE DPOAAU 1 AEAOUUGd bI C
i jego OT AUET ah ETOQUITA T EAEOCAA T ADPI xEAA
informacji o chorobie dziecka

Y TN TEN

-O00xT OUAT EA ObPeETACT OUOOAI 6 xOPAOAEA
(zD, MP, chorooyOUAAEEAQh EO&8OU UADPAxT Eq Al OC
I AEAOUUh OAEAAEI EOAAEEh xOBPAOAEA DOl
rodzicielskich.

7 OAE AExEIE DPOUUECGAAAI 1 AEAOUA AUU b
AT GxEAAAUATEA E AAAEU 1 O1 AEOOA | ET AUxI
I EOAGI TTUAE xAOOi GAEh Ai GxEAAAUAT EA x

pacjenta czy podopiecznego.

AO 18 1 AA8 - Ec iDABakzi, : AEXABAE ET AEAI EE
Medycyny  Laboratoryjnej, Uniwersytet  Medyczny  im. Karola

Marcinkowskiego w Poznaniu; mama dziecka z zD: 5AAOUAE&AA
TEAxUOOAOAUAEAAA AT 006 DT 1T Gg bl AA&g xAE
OAEAAEI EOAAEs E AAOEAAE6 AUEAAE U x

Z A £ 9~ A
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POl Al AT Al xUAAEA OEs Al 006bP1 1 G¢g DOUA
integracyjne.

7A001 UAGKAATUKGUA DPOT xAAUTTA ET OACOAAI
Al DPi AEOAGI AEa DPOAAT xT EAU OAEEAE bl AA
OAUB OUAUAEaAUAES8 7EAI A OAAEAEE 1 AAEAO
U AOAEO xAUAGIT EAE O W& zD thhitngnii Fabufzé&niamiJE 6
AOOCEAE OOOI T UR OTAUEAA AUEAAE U UA
T AAT EAOT & xOAIFITExT Geg 1T A UAAET xAT EA
AOT EAET 1 OEa 1T A AT AUE A dwspomnaael siddunk&d E O
AU OWPDABNGEE AUOEOUI ET AAEE UA 0001 TU TA
fTca xUITEEA¢ U xUOAUITACT DI AAUAO OO«
EAOACT OUUT xAT EA DI AT PEAAUT UAE8 4AEE C(
DOAAs6 AT O1T 6eUi h Al A  OA stotny®tO indyviidudingch A |
bl OOUAA AUEAAE E OOOOATEA Ol Ux&E UAOs
AUEAAEAE&x8 " U ODPOAxAUEc¢h AT AACT AU
bl OAT AEAEh OOUAAA OE 50U AidYybivinrivaled tzd 6 O1 E
T EAOOAT AAOAT xT DPOAAT xAg8 21 UxEaUAT EAI
OAUAOOT EET T EOOOE&Ex PHPIAUDPITITxUAE AUU
OUET ¢ATET OOUOOAEA E 1 AOAUUAEAT ATPAAA
AUEAAEAh A T AEa GRORAc xOTOWAN E 500 Ad ERA & x
7A001 OAUU¢ xOP&¢ctbPOAAU U OeélrlT Ui E OPA
i 8xEATEA 1 xUUxAT EAAE OT UxIi ET xUAE

T AET ¢T AOGUUAE 1 AOh Al xUUxAT EA DOT x
T EAPACT T OPOUKT PGAUO®AEA AAUOEIT T GAE8 4
DOUUEECAAUh A xAOOI DPO&AIl xA¢8 7AO0O0I N
OAUAOGOT EAUUECT x UIEATEA 1 AT OAI1T1 GAE
DOUAAOQUET T E8 -UGI6h A xEAT A A THARAAWIE
OOxAOUAT EA OUOOAAEEhR x EO&OUAE Ol AUE
cl EADACT T OPOAxT Uedq AUEAAET AUU ODPAAEA
ITA Dl OOUAAU AUEAAE 1 AOAUUAEAI ETYT DA’
T ACOAAUAch POEAWUUK AEEDOHDOU EAE DPOAAUS8 ¢
niewidoczni.
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Dr n. zdr. Roksana Malak, Katedra Reumatologii i Rehabilitacji
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu : + Al A A
AUEAAET U UAOPT CATl $I1 xT A PI xETTT AUg

OAEIFI'A DPOUAU EEUET OAOAPAOOS x UAEOAOE
AUAOAI Ol Ux&E DOUAEI OOAET xU xUAAEA OE
a nie jest. Zbadanie dzieock UA DI i 1T Aa 1T EAET xAUUET A
"OAUAT OT T A j OUT ATUAE x GxEAAEA 1 AOI A
UAAET xAT EA AUEAAEAQ PTUxAIT A TA AT O0OOU,
OT UxT EO BDOUAET OOAET xACi E UAAEa NaAtEA
bl AOOAxEA OT AUEA DI UT AEA OxT EA AUEAAE
DAAEAT OA U OOEOI i Ea c¢p8

s o~ A s

Dr n. med. Jolanta Uchman, lekarz pediatra. & O1T AAAEA |, AAT OAOT
z Poznania: . EAUxUEIT A 1T EADPI EI EaAaAA Oa HPOUUD
T AODAUUAEATI E E PDPOAAT x1T EEéx 0¢ Ol AU UAOI
OuUl ET OUAE ¢CcOOP UAxIT AT xUAE AOAEOEA A
TAT AU ETI Ol EET xAg OEO6 U 1 O1T Aa AT OETE
+T T EAAUT A EAOO UIxEAE OWAD & AbucydElAAXD UQAE
OAUT E&x E '"|Acéxh AT xEAI AUOGEOQOUI ET A,
OxACch Al EI E1 EABB& WYh BEOADDI OBAREI A O AU,
UAODPT ¢ ATl $1T xT1 A8

. AT AU AAOGET xA¢ Ol AUEAex AUEAAE U OOE
UA OO0O01TTU ET OOUOOAEE E 1 OCAT EUAAEE bl

oraz warsztaty przeprowadzane wET AOAAEh AT EO&OUAE O
AUEAAE U UAG®A cBill SET:TAEABGENX AARNELT £OB C

DOUAAOOAXxE 1T A AUUI DI 1 ACA UAODPE&I g
AOT EAETTIT xAT EA AUEAAEA j xAOOI UxO8&AEg
EAEEI E AAAEOE& ObpinaliwariocADT YENAOBAE AT A
chromosomiezAEOT I T OT 1 EA [T E¢T GAEh DI AA¢g DPOUL
$1 xT Ah DI AApde®e UEGABA UOAAI EUT xAcA O
iTAAI Eah GOEARWBOET OUETITTA x 1T AAET AU

A N £ a2 o~ 2

$1T xT A8 7 OOAEAEBAEANAE®AODI PIOMAEDOAG OAA
EO8 OUAE AUE AMESAEE Al CAIcAUFER S WE D@ AT BA ODA
UADPT AEAA AOGEAI AAEE UAAEIT xAd AUOEOUI EI
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AT AU DPOMICRBAX O x Bx RAIAGBAERA OAcCT OUE
OAEII A BOUUEAMMER EO&OA UT OO0AcU 1 01T AUli
I DPEAEE 1A EAE OiUx&Eh EAE 0éexlEAI

DOUAAOUET I T UAER OUEITITTUAER EAATT OOEAA
OPOAxOEa TA 1TAExUFKOUUI b hifdyandvang preet 1 1
I OCAT EUAAEA PIT UAOUaAAT xAh DPTUUOUxTA 1P
PpiUxilTa TA OOxI OUATEA AAUU AAT UAE bl A
UAOT xEAh x EO&OAE Ol AUEAA E AUEAAE UI
Konieczne jest dostosowanie opinii z poradnipsychologiczro - pedagogicznej do

ET AUxEAOAI T UAE b1 OOUAA E 11T+l ExxGABREA
OUI ET Ei1T EOAOI UAE xOEAU&éxAE OEEAOI x Al

Dr n. med.Maja Matthews -Kozanecka, Katedra Nauk 3 BT ¢ AAUT U
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu : * Al Al |
AUOEOUI ET AAES UcCeclT OBgh ToADl ORVAODBAEIE &
AOFA AUB8Ge OMRGHTAIANT 66AT DI xET EAT AU
pozytywnej strony.

0T GOAATEI AT xT AAIl T A Oih A EAAT AE x
GxEAOACET 1T AAUEAE x OEAI E DIl Ubkzevidiink®E E
KatolickimT O x U puw8mn¢8c¢npy OIEO T A 006071
UAODPT ¢Al $T xT A BUTBEOIOHOOE DB OOBIAGOE A 1 A

£l 01T COAZEEES8 &I Ol COAZEEA [ AcAci , OAAOGA
AUAOG8 -TATT AOQOUIE AOCOi ATO DPOUAAOOAX
UAOPT ¢AT $T xT A T TFA DPIiT&8A x Odapravdydndl Al

AAEE BDOUUECAA TEA EAOO 1T AT O1T AT EIT T UN
O&xT EAF AUEAxAUUT EAx U ARODI AAXCAGKEA8(
iTca x1TEAGe xEAIT Ah AAU 1 0x1E¢ ObPIic¢cAA
Ui TEAEOUU¢ UEAmEOEIT AUOEOQOUI

7 Ol AUETEA TAI U AUEDDBRIUES ABAOBRALE DI AEF
DIl UxT 1 E¢ ETTAE OIAUETEA x (1T1ATAEE 1 ¢/

UAOPT ¢ Al $1T x1 A8
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Prof. dr hab. n. med. Anna Latos-" EAT ACOEAh CAT Wa@dr&i EI

: A E ¢@ehetyki Medycznej, Uniwersytet Medyczny w Poznaniu i Polski
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych:# T AT AUOEOUI ET AAEE
$1T xT A POUAU 1T AOAUUAEAT Eh O AUb8G¢ UAA
iTFA TEA xUTEEA¢ UA ORAAR Ex U EA ATUOGAD U A

TAxAO U 1TADPI xEAAUEAITT GAE | GxEAATITG
T ABAUUAEATI A Ai DPOi xAAUAT EA UAEo6c¢ ET O,
DOUUDPAAAEAAUAE T A EAATACT 1T AOAUUAEAI A
AUEAAET I AAUPEAAUAJdOOxIT Qs

.AOT T EAGO TEA TTIFTA UT AT AT ¢ FAATACT (

DOAAT xT EEeéx EAAEI xUAE 0¢OF AU UAOI xEAHR
AUEAAE U UAOPIc¢Al $i1x1 A8 7EAIih A O/
UAODI$d AiT A AAOAUT AT T Eh bI AT AT A OEAOCE
Ol AUEAéx [T EAE DPAAEAT O&éx8 01 AUEAI Al U
EOIT EE x AAOEAAEE 1 AEAOQUU T1TAITAFU DI AI
AT 006 b1 1 GAE bl AAg x AEiinkda®@EAAUET UAE E x
4AEIIA AUOEOUI ET AAEAh AET AEAIF OUAAEAN
DOUUEOA8 40UAAA T EA¢ EAAT AE GxEAATIT G
OUOOAAEEh x EO&EOUAE O AUEAA AUEAAEA |
otoczenianaOOAOI 6 h CAUIF UAxOUAh x EAIFAUI OC
I 01T AA AAU xOAl'l Exi GAEhRh AiI PAOEER AUU
UAOPT ¢Al  $1T x1T Ah OAEFA O1T AUEAA AUEAAE
i Ooua 1 EA¢ AOOAT OQUAUTAI BAMx TI6AOOBAR A
xAOOT GAE E PACTE6 CI AT T GAE 1T O01 Au 1 O6AU
EAE AT OET 6C A8

"AOAUIT xAlTa OPOAxa EAOO ObPi OA Dl EIT A
OES6 OOI AUEET h EAOO bl AAEDteA itefd spord OD'
DEGI EAT TTEMRIxABMOUA OAET I AT AAAEAh EAEEA
f exEIi U TAOUUI OOOAAT OT i h UAAUUI AEa C
OO01 AUAT EA. AUEAAEAAG

$1 A EOEslU POT AT OUAUex [ EAEAAUI OOCAO
rrAUET OAUSOUAUAE&AaAUAE Al EI GAET EA UAD
Ol AEA Pl OAAUah x OAUEA OOOATT GAE 006¢O
UOT AEc8 4AEE xEATE AO6AUEA Al A Ol AUEA
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xEAOT UAE xUIi T x1T &81 ROBDOUAAAT ©ecBA 0Oa x
xGOeA [ ETEOOOAT 6ex 0Oa AE¢T PAU U UAODI
DAOAZLZEE AU¢ xEOAAE8 /E8 om 1 AO OAI O .
#Al AOEACA x 7EAI EEAE " OUOAT BdhministrAntz OU |
AE¢T PEAA U UAODPT CATl $1T x1T A8 2AAUE¢ Ol
OOUAAUAT ES

AT AOATTEA OUOOAAEA OE6 DI DPOAxEARh 10
oeglrTAci OuUbO TEAPACT T OPOAxT 1T GAEAI E O/
nagrania w) T OAOT AAEAh AT T CE POl xAAUITTA bC
DOl COAI U OAIl AxEUUET A PI EAUOEaAA 1 O1 AU
, OAUEAR EAE '11TA sUITA E xEAI O ET1 UAEI
AUEACAEa T A OUAAQOEDUAGHAGHAEDABUT7 Pi ODUA
-xE6EOUA AAOEAOU O0a x ET OOUOOAEAAE E
POUAUT AAUTTUAE TA 1TpPEAEG 1T AAUAUT & 1
chronione.
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00T Al Al 68 . EOEA GxEAATIT Gg

Do opracowania problemu nr3 x UET OUUOOATT T APT xEAAL
pytania ankietowel4,

Wyniki: 7 T ADPT xEAAUEAAE T A DPUOATEA T OxAOO
T AOGOobOEaAAA ET £ Of AAEA(

-n) 001 EAEA AACEIT xEOU AOAE xEAMABU 1T A OAI AO
-n) OOT EAEA O¢AAU POUAPeUx EIT &£ Oi AREE Al OU
-n) 001 EAEA x ODPI ECAAUAJOOXxEA DOUAET T AT EAF
Ol AUEAE x038

-n" OAE xEAAUU T1cel il AEOkKkAI BARhRADAUADREEDI $D
DOl COAT AAE IAOAUATEA i TAUUxEGAEA TEA OUIE
CAT AOUAUT UAEh 1| AOAAT T EAUT UAEh OPi Gi AAUAE
UAEOAOGEA EOTEAEIIIXAIEAQS 7 OUET ¢AAEhe TA
Oi 1 AOAT AEE E UOIT UOIEATEA Al A 1TEAPACTIT OF
AUcl xEAEAG 8

-n" OAE AEAADPOAAEE DPOUAU EiIl1Acex OOAOOUAC
$1 x1 Ad 8

“E#UU Al GxEAAAUUCATAT GxEAAAUUE O0OATETO0OAT AUOE
Downa?- | 1 ExA 1 ADPi xEAAUEGd 4! +h .)%h .)% -1!- :§!

E *AGI E bl xUI AEA BA U@yskAAidiatjdPytarieotwarte, respondenci mogli
xDEOUxA¢ Al xi 1T A POUUECAAU AUU EIT &£ Oi AAEAsS8

Z #UU DI AAUAO AT OUAEAUAOI xUAE xEUUO 1 AEAOOE]
$1 xT A OPI OEATE OE6 0AdOOxIT U ECI I QuAredydziiegoin®A
OAT AO UAODIIEIO BN ATIARDT xEAAUE] 4! +h . ) %h . ) %

E -EAEOAA T A AT AAOET zxHA DKM CEA EU AUWA OBDXTAA 1T DIEU EAR
Downa i ich rodziny?20 UOAT EA T OxAOOAh OAODBI T AATWAEE CIAAQ E/
informacije.
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-n" OAE Al 00obDO Al OUAOAITAE xEW&AWedzinidAAU 2

-n" OAE ET OOUOOAEE xODPAOAEA EIT &£ Oif AAUET ACI
-n) CT 1 OAT AEA OPAAEAI EOO&x U O&r1T UAE AUEAA
-n. EAOT 1 AOAT AEAh AOAE x Ob A @iAferAaci®przezperédhel U E
i AAUAUT U6 8

-n,) CT T OAT AEA UA 00601 TU 1 AEAOUUR OOUb AT EEE
AU OUUOEA¢ AZEAAEI xa DBIITTA x AAcT GAEIT xAE
OPAAEAI EGAER OAEAAEI EOAT AE E EITTE OAOADA(
-n, ECAUEA TEA i1eéexE OE6 | xCAGAExAE DOl £E
DOl xAAUATEO AEal U U AUEAAEEAI U U$o68

-n7 OUEI ¢AAE [ AOI xUAE TEA xEAAc¢ 1 0eA 1 EAPDP
OAT AAE xUAET xAT EA ObPI ¢ AONUIRAdienx A GOxEAENA EGA
UxEAUEO U OUIi bDPiCedvAEA OE® AOAE OI1 AOAT 7
OOxEAOAUATEA "4U $i xTEA"h EO8OA EAOGO T AO
OOEOI i EaQoes

-n7 EAI PAT EAAE OPI ¢ EAUDUREI x¥WEUAOODABEAOD
bi EAUOEA OE6 Al O1 OB UAE 1 O08A U U$ j Al AOUA

/| OT AU AT EEAOI xAT A AAOAUIAOAES GEBIAAUMVOA K
I AEAOUU OT AUETTUAE T A BADPDAOOWAIOGHA &
x UOUAUT UAE T OAU Al Cci OouOiex DI O00s6bT xAIl
DPOUUPAAEO TPEAEE T AA DPAAEAT OAI U OOEC
przez rodzica opisuje jego odczucia i potrzeby w tym zakresie:

~

n AEAOUA Oi AUETTE TEA [AEa | UAOH
POT AAAOOA Al A OAEEAE | AEAZBUUROIIRA >
GAEaCAxEo6h A 1D8 DixEITE Ul AREg
xEAAUEACA] EAEEAOBAAEA] EGAE Oa bi O

Zdaniem rodzica:

\_ J
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21T AUEAA DI AEOAGI ATEh A AUEACATEA EIT A
w przypadku OT AUEAéx | AUAEOEaAaAUAE T A 1T AOT A
OOEOI I.EBREEAOI xATE UCEAOUAIE OEITa bI O
EOFr TA 1TT1IAT OO TEAPITIUGITAE AEACTT UL
AOPDAEOex [ AAUAUT UAEh EAE E 1 O00UUI Ux,
xUAET xATEA 1T 0eA U UAODIT ¢ Adpargal xT A E Al
Kilkukrotnie rodzice starszych dziecix U O A # parspektywy czasu A1 U BT x
AOAEO Al 00O Al | AOAOEActex AAOEAAUE
Oceniali oni jako cenne liczne informatory wdawane przez D1 AAE x EE O
zdrowia czy stowarzyszenia, np.n,* AE DBg Dzieckoez ZAODT ¢ Al $1
DEAOxOWMA ATUEA &% ET £ OABAT O iAD AABDOIAGE AL U
ZAODPIT ¢ Al 158 Rodzicebdponowali w kilku przypadkach, abyrodzice i
opiekunowie mogli | OOUUI DARAOEACU ET &£ Of ARVET 4
I UAUAKIOEA x DOUUDPAAEO xUTEEO AAAAINEA

I T 11 BxtBO 04 b EidomiE R1 oraz na oddziale noworodkowyms.

Pl AEOAGI ATEh A CAUAU bl OAAT EEE AUU I
bl AUaOET xUAE AOAPAAE | UAEA AUEAAEARh A,
AUEAAEA U Us$ AucAu Al A TEAE Ul AAUT EA
+EI EO O AUEAEx xOEAUUxACT Cohkadj AahtemiatA A
UAOPT €O $i xT A x EOBUUEO bPil OEEIih EO&O
UAOexT 1T Al A OI AUEAex 1T O&A U U$ EAE E |
medycyny rodzinnej.

57 DOUUDPAAEO xUAUAODATEA T AECAA&x x7Tx EI A&l O /
AARAUDPEAOT EA BT AOAg UA OO0OIT ET OAOT AOI xUAEh 1B

6 . Al AtU UxO&éAme | DABMEANAAEA T1 xi OF AET xUAEh  x
ET £ Of AOT ou AT A Ol AUEA&éx AUEAAE U OOEOI I Ea ¢p


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

Nie mamy wiedzy natemat zDBT 006 PT x AT EA U AUE
Pbi POl xAAUAT EA O1T AUET U POUAU 1 PEA
Ol UxTEO AUEAAEAh T A Al UxO&AEcg
AAAAT EA EOP8 7EAI Ea xAOOI GAE4A

Zdaniem rodzica:

dowE AAUEA¢ OEo6 EAE T AExEOGAAE TA O
OAEAAEI EOAAEEh AT 11T Ah A AUAC
AUEAAEOh AT AUACI T A POAxih U AL
OEAAEA E DOUUDPAAEE kURABE®AEATBOL

~ s s s o~ o~

AUAOOh OE¢U E xEAAUURh | AAU OEos O,

\iiDS ET OAOT AOh E | AAU EA DTOAi¥iy

YETEOT AGOO O AUEDEA | B bE OOGARDT OUET |
UAEOAOGEA ODPi O Aéx DOUAEAUUxAT EAkh wUT ¢
POUUDAAEG Bi AAEOUAD. Kikunasts @G ODE A TARcknd & x
AEAAT ODAGEIIA EAAUT | G aktiidriejviddeyid z&spole Downa

O x TBEBUAU DAAACI Céx 1 OAU OAUT E& 010 EH &

- T I VPN

UT AEA OE Az jeOriejex ADIOABAAUE O AUEAéx 1T A OAI

/. )

daniem rodzica:

i OOUAAT A EAOO 1T AT xEaAaUET xA AAOQE,
szkole-T P8 xDOT x AAUAT EA Al  Enielkid spranly &
i ACUAE &CIAAMNE ETTA &£ Ooiu AAOGEAI]
T EAPACT T OPOAxT UAE AUS0OO0OI Brakbemgati Ei/
UOT UOT EATEA T EAPACT T OPOAxT T GAE x
UAxT AT xT DI xETTU AU¢ aOPAOAEAI h 1

o J
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+1 1 AT OAOU AOOT 0&ex AAAAT EA(Q

*AATUI U xTET OEéx 1 AOOxAEaAUAE OE6 1
DUOAT EAAE 1 OxAOOUAE EAOO EIT & O AAEA
I AbT xEAAT EAE AAOEAAEE T A OAI AO UAODI ¢

+ OUOAC Ol xATEA DPOAXEACT xAE dopicotddys)dzDx 1 A
Pi xETTT OOA¢ OEo Al AiI AT OAi AAOQEAAEE
i EOUET UAEOh OE8 1 AEAOUUIK $PUEEAA coAQ T EEAA ORR/E
i O0Ua AUcg EAE 1T AEOQOUUAADABD UAERER Adi x A
PEAI 6CT EAOOOxA E | Avothdnyizdiowia, @y fekarey E E &
PEAOxOQUACT ET1 OAEOOh OAOAPAOOExh AOAE
OUEec¢ DI AOOAxI xUAE E GOAAT EAES

AT AU OéexT EAI OT UxAlFUg 1T BDOAAT xAT EA
AT AEOOI T EAUT aq UAEOOAIT EUA Ex AITARA EU $bhi UQUAAE
Ol AUETTUAE E DEAOxOUACI ET T OAEOOS
merytorycznie, atrakcyjnie i profesjonalnie wydane pozycje o tematyce
ObiT ¢ AAUT AE DBOUUCT 01T xAT A DPOUAU 1T EAEOQE&C
AT AOUi QAUEBRACT-EAAUU E ET OPEOAAE& z Al ¢
I AOAUUAEAI Eh PAAAcCi céxh AOAET xT UAE AO
I 00T OUU E EITT OO0 OAT AE OAPTI OO0 1 O60OUa
Ol AUEAex AUEAAE U U$ EIT & Oi AOT OAT E A
OAcOcas8 $TGxEAAAUATEA EIiIT 001 OOEAaAUAE
CAT AOUEex E 1T ATTAO®IA | @aypadku,x @&WU U 0 BAAMA O
ET £ Oi AAUET A Aucu 1T £ZAOI xAT Ah T EAEOQE& O
j OUAUAcCel TEA T A AOAPEA AAAAd DOAT AOAIT

—_—)

*AE DI AEOAGI A EAAAT U EIT1001 OAT O& x
O A U BoAbgaku publikacji o zDGx EAAAUU 1T OCAAUI Ol
informacji T A OAT AO AT CAOAE 1T AAATEA 1 £AO0O
AAOEAAUET UAE A1 A O AUEAéx AUEAAE U OCOC
Ol AUEA& i AEAAUAE EOI -AOWOA OOIUAA AlUQI AU X
TEA T EAEU AT 00O Al xUOI EEAE EAET GAE
EO8OA TAAATEA TT1TIFTA 1TO0OUUI A¢g j AUs0O0OT

C

E
x
¢
A

 Aoé x1 Of AUEAAh EAE E ETI AT OAOI OUU

i
ETTEAAUTT G¢ EOUOACOMWMAIBA EEAKACJUAEOET b
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UAEOAOGEA TTxUAE I AEOUg TTxUAE
terapeutycznych w zD. " U¢ [T +FA T DO&A OPOAxT EA
Ol AUEAex £O1 EAEs xObPi I ACAEaAa x DPOU
OAAT EUT xAg AUOOOUVAREEATTMAABAAWADIEA O¢
I OCAT EUAAEA AAUDPEAOT A ET OAOT AOT xA nl ¢
Ol UPT xOUAAET EATEA xEAAUU i1 ca Auc¢ OAl

AUOOOUAOT xAT A xGOeA |1 AEAOUUS

E
U

7 TAATEA AOOI WAGAAAMDI DOk ABUAT EA OOACG
Al OUAUaGaRANAEGAE EAIFAAE 101 AU 1 OAUEEAE
T EAPACT T OPw Aperpdkiywle personalistycznej do D OT COAI &>
T AOGAUAT EA OAIT ECEE E AOUEE AI A OAUITE&g
bl AEac¢ DPO&As A BAMOIAURAE AEAAT AE T ATl xEa
U U$ x DOI COAI EA 1T AOGAUAT E &tosdwndwytgcng & ¢
i AOAOEAECU AT A 1T AGAWUAHATI BAEROABEAAABAQ
pouuci Ol xAT A POUAU UAOPec 1 AEAOUUKR DA

5xACE EI i AT OAOT O& xq

AO 178 1T AA8 +AOAOUUTAI BTARRAQ. 1T Al OTADE 8 *
| PEAEa - AAUAUT ah +1 ETEAUT U 3UDPEOAIT 71
w Rzeszowie: 7 DOI COAI AAE ODPAAEAI EUAAUET UAE
AT OUAUaAU AET Og A CAT AGUAUT UAE bl AE
somatycznych, zakres diagnostyki, leczenia i opieki nad pacjentami z chorobami
genetycznymi w tym zzD. Odpowiednie szkolenia w ramach pecjalizacji z

TATTAOT 11T CEEh DPAAEAOOEERh [ AAUAUT U OI A
UAT xT AT xA¢g TEA OUIET DI CE6AEAT EAT xEA,
OAEIA TT+r1 ExT GAE AEACI T OOUAUT UAE E DI

DOl COMNDPAAEAI EUAAEE 1 AEAOOEEAE DI xETTL
ET T OT EEAAEE E DPOUAEAUUxATEA TEADPI I UGI

Dr n. med.Maja Matthews -Kozanecka, + AOAAOA . AOE 3P
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu : NaO O x A  OE
DUOAT EAh EAE AAOQOEI xAce ZUWI KKBOABAAOAC
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UAODPT ¢ ATl $1T xT A xUET T Okl ARRO DEBEA A  TATAIOA
DOUAI exE¢ TEF EAEAET I xEAE 1 AEAEA8 | Ax
EO&8 OUAE | A ITIERAK OQWAI BIA ONIDEAMAET & OABDPAC A
xAAAT E CAT AOUAUT EA OxAOOI ET xAT Ul Eh
oczekiwany efekt.

"OAE xEAAUU T A OAI A0 UAOPI ¢O $1i x1A
TEAUVAT AFTEA T A xUEOUOAGCAATEA E xUETT
AET 0eA CAT AOUAUTEA OxAOOI ETl xAT UAERh E
OUOES AU EAATT OOAERh Ax URAGU UE Ol U BEIAIAMEE
lekkich postaci do letainych-EAE AACT GAET xA 1 EAUAA EA«
UAODec¢ $1T xT A OOATT xE T cOlTiTA Uvoelil
T EAPACT T OPOAxT 1 GAES

Dr n. med. Jolanta Uchman, lekarz pediatra. Fundacja Laborati OE Oi - AO!I
z Poznania: . EAUxUET A  x Al 1T Alekdizh ©@ OWBE IAIOA TGERA
ET 1 OT EEAAEEh DPOUAEAUUxAT EA T EAPOAxXxEAC
OOOAT UAE-UWIGAIBEXAE AT AT Gx EAAAMEIAEA GG U
E DOAEOQUAUT A DI xETTU Auc¢ Al Al AT OAI
OPAAEAI EUOEaAAUAE OE® 1 AEAOUUS

, AEAOUA Ul AT xEAUATE O0a Al UAEAOATEA

A A s e e N

EQOO0OEéxh ¢xEAUAd E OAOOe&x 1 PSBAAEUAE®AL
06 OUAOT Ea OAI AOGUES E OiT Il ExEAE&AAUAE
UxEOEOUAT EA GxEAAT 11 GAE E UAEOAOO xEA

mgr Paulina Rutka, psycholog, neurologopeda. - A1 OAdOEEA #A1 OC
EADACT T OPOAx1T Ui $UE AKiEKowie:ZA)y ABI 2UABE
Al A GOT AT xEOE 1 OAUE U Us$h bl UA EIT A& Ol
EAOO OI UxEEATEA DBI AT EI Ol xI GAE O 1T O0&A |
OAAI EOOUAUT A DI EAUUxAT EA EAE 11T FIExI
EOOT EAEAAUAE 1 COAT EAUAdS
7 1 OOAOT EAE 1 AGAAE x GxEAOI xUI AUOEOBC
Dl AEOAGI Aselbdehipcacyglokaiji do bycia rzecznikiem swoich praw,
xOPEAOAEAA x¢AOT Ui DPOUUECAAAT 1 01 AU
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gruncie Al AOUE A hiQE/E ).
BUAUACETI T EA x@Ed AT AQRAAGIAEAT EA Dl ], OEE
indywidualnych success storiegnp

)i xOPEAOAT EA OAUAOOI
Obi ¢AAUT Ui 8

Prof. dr hab. n. med. Anna Latos-" EAT ACOEAh CAT Kadr&i EI
: AECAA ' AT AOUEE - AAUAUT AEh 51 ExAOOUO
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych: 0 OT A1 Al U1 AET I 1T GAE
xGO8A EAAET xUAE DOAAT xREEOWEOC Ol BWE BHIA
OUUAET E xEAI O 1 AEAOUUh EO&eOQUU OEI dAU
xEAAUU CcAT AOUAUT AE8s . EA TAITALU UAODI
AET O8 A OUAAEEAER CAUF Oa O bi AT AT A
OPT ¢AAUT AE E 1T PEAEEAITAANBRUOAKLES2 UAANEHKAA
DPOUUE®sOU x c¢mpy O EOh Oa DPOUAXxEAUEAT A
AET Oe A OUAAEEAE Al A 1 AEAOUU x OOAEAEA
OAEIFI'A xEAAUs T A OAI AO UAOGPI ¢O $1 x1 A8


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

uuo
ankietowych?l7,

Wyniki:. 7 DUOAT EAAE | OxAOOUAE O1T AUEAA bl A
informacje na tematpersonelu medycznego i terapeutycznegoraz oferowanej
ich dzieciom opieki:

vE #U0U AT GxEAAAUUC ATAAIOE-ORIA AA AUE E0 AIUEIRAATAT BT A
Downa?- | 1 ExA T APl xEAAUEd 4! +h .)%h .)% -1!- : $!I

E *AGIE DI xUI AEABMAUDIA AN & A PytatiledoBvarte | raspoAdAnEi Anegli
xDEOUxA¢ AT xI 1 TA POUUECAAU AUU ET £ Of AAEAS8
E #UU DI AAUAO AT OUAEAUAOI xUAE xEUUO 1 AEAOOE]
$1 xT A ObPiI OEATE OE6 O0AdOOxi U ECi T OAT AEa 1 OA
OAIT A0 UAODIIEIO BN ATT1ARDT xEAAUE] 4! +h .) %h .) % -

E* AE i TPdnfPlan poziom otrzymywanej dotychczas opieki rehabilitacyjnej przez
AUEAAET 7D1 AT PEAAUT ACiT U UA O giiei 1 O8ehaxnbgathwnas2 O E £
Ocena mierna, 30cena dostateczna,Dcena dobra, 50cena bardzo dobra,-8cena celk & A A

E*AE T AATE O0ATETOAI BT UET I i OOUUIi UxAT AE
AUEAAET 71 AT PEAAUT ACci U L'JAOES]'gﬂzki1O$e'haxAnEgélty!vnas-2~QEA'
Ocena mierna, 30cena dostateczna,-Ocena dobra, 50cena bardzo dobra,-80A T A A Al OE 4.,

E #UU DI AAUAO Ai OUAEAUAOI xUAE xEUUO 1 AEAOOEI

$1T xT A ObPi OEAI E OE6 0AdOOxiT U T EAxUOOAOAUAEAaAa

lekarza?
E *AE 0AdOOx1T 1T EOAGI EI EABADOBEAERAE®HAOUI EADD
0AdOOxA EAET 1 PEAEOT &x-1 D1 BWAUT VAE&EEdRAduE gol x 1

EAOO AT AOA Al A DPAAEAT OAh OTAUET A | A -BekairAUI
OUAUAcCeeT x1 DOUA Aetafritycind, alé td rodzikadéc@idjo leczeniu;@odel
partnerski z AAAUUEA OAOAPAOOUAUT A bDi AAEIT xAT A 0a
1 AEAOQUAI A OT AUET & DPAAEAT OA U UAODPI ¢Al $1 x1 A8
E -EAEOAA T A AT AAOEIT zjdkie [@szdkepfobliieU 0 AId @WE ME 4 DIED IEA
Downa i ich rodziny?20 UOAT EA T OxAOOAh OAOPITAATAE I11CIE
informacije.
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-n, AEAOUA AT Ea OE® 1 AAUU¢ T AOUA AUEAAE 10
-n. AEAAOAUEAE AOAEQOEA OEIT T OAUTT xATAE 1 PEA
-n,. EAOT 1 AOAT AEAh AOAE xODPAOAEA DlzezipdrsorelA UE
i AAUAUT UG 8

-n#ACEI xEOU AOAE pPIiTAU BT OO01 AUATEO AUEA
-n" OAE DiiT AU TA 1 AEAOUU DEAOxOUACT ETT (
x OPAOAEAG 8

-n: AUO AU OOA xEUUOU T A EGKEDEEWRRPEADOA ER
Ob1l OEAT EA AAOAUI OOOAOOEaAAGS

-n. AExEBEOUU DOIT AT Al TAITU U 1 AEAOUAI Eh I
UAET OAOAOT xAT EA OUETIT AT EATE8 . AOUA £AEOT A/
i AAUAUT Aci E ORBPADROOOEA&E UACIEGECA OEbs |/
Il AEAOEA8 3UETTATEA AUCU x 41 001 EOh ' AAdOE
-nAEAOUA AU 0OO1T AT Ea OE® i1 EACI OUIEA8 , A
Us$ EOOT EAEa 1 O1T AT A OEAOGEE AAT OUI T xAos8

-n. EAxEAMOMEA B | DPAOAT AEE 1 AEAOUU j U OAcotU

i AEagqh AOAE GxEAAT T T GAE E xOAlIl Ex-IwgidE 1 (
EAOOI OAAA x PI OAATE xAA DBOOAS®B 11 EAE A&
- rinformacje o Konferencji w PoZzhi EO BDOUAU Ul AET i a 1 AEAOI
, AEAOOCEEAER T OAU 1T AOQUUI 1 AEAOQUITIT h Al EOQ&(
AT T AT xEAAT iKbnfederiejd & AOBd EIAAEc8 * AE OO 1 &
czegokolwiek@

- rj ekarz ma niewieledo powiedzenia na kontrolnej wizycie (genetyk, endokrynolog)A G1 E
Ol AUEA DUOA Al Al OUCT Al EU GadnieEBEEAGDIUAICA
OcuUdUUd x ET OAQIAAAPA I EGe®d DAdOOxI

-BUOGEAIT 1T F1ExI GAE OEI1T 001 01 xAT EA OUT A x
DATE Bl xEUUAEA UADPOAOGUA TAOG TA EITOOII
ET OUUOOT UT E xUT EEAI E OxEAOAUA& A h endokkynolggd A

poleconypOUAU ET T UAE O AUEAéx DI AAUAO O1 Ui T x
xa0DPl FEXUGMExDPOT 009 AUACT O0ATE x¢AGAExEA
dzieckod 8
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-, AEAOUA TEA [ AEa DI EoAEA EAE &£01 AAT Al OA
bakteryjna. Gdy rodziinformuje,l A AUEAAET EAOO T A AEAAEAR
OOxEAOAUTTA Al AOCEAe *A0OO OAEA bDi OOUAAAe
OOAxEAT EAI E OUAEAIinRh A TEA U AACT GAET xU
7¢AGxEA TEA 1T1TFTTA OEé 1TAAUxA¢g AT E UAOAAU
wyrzucenie z gabinetd 8

-rLekarz dziwiO BE6AhGT E B OT OET U 1T AT AAOET xA AAAAT EA
AUUIT E TEA T A 1TTF1ExI GAE UOI AEATEA OUAE A
EAOUAUA O6egUOUU bPi bPi x0T AEA AT 1 AEAOUAG n/
nawetl EA ET OAOAGHEA OA xUT EEE

-, OOUs POT OE¢ OE6 | OAEAAEI EOAAEA OOAET :
Al OOAEaAaA bPiI w OPI OEAd OI UOOOUAITTTUAE x [
EITTOO0OITE E DPOIOEg T A TixAh DiADBDAOGOEBAU x(

OAOI ET EA ODPi OUAAET xAT UAE E OUOOAI AOC®&UT U/

Al EEAOT xAT UAE DI DOTOUITT OAEFA 1 1AA
skalitt®q EAET GAE | OOUUI UxAT AE AT OUAEAUAO
Jednakowol A OPI 66 AT OOAOAAUT EAG 1T AAT EATT

DOUAU OAOCADPAOOYgxHi AEAECEODWREAVUOE Ax U

iT11TExUAE .9 DOI EOE x

8, A bi OOUAAU AAAATEA xUET OUUO
OE6 T AT EAGeg Al GRAATE QIEO
T AUAxT EAOxAT AR U EO&8OUI UAOE
i AATA TEAOT A8 : 0Oa 1T AUxa 1E
potrzeby niniejszego AAAT EA8 $1 A ODPOT OUAUA
= ocena negatywna.
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OCENA OTRZYMYWANEJ
OPIEKI

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

\ 4 6-celujacy

\ /
3+ 3+
LEKARZE TERAPEUCI

Ryc.6. Ikonografika: ocena otrzymywanej opieki lekarskiej i terapeutyczne;j.

W ramach przeprowadzonego badania rodzice wskazywali na stosunkowo

AU O0OA TACAOUxT REAEAOONAEAT BAUAAOOA X
medycznegodo zdobywaniawe x ¢ AOT Ui  UA E O AiératAntervEndjiA U U
AAOI AETTT CEAUT AEh T1T xUAE 1 AOT A AEACTI
$1 x1T A8 : AATEAI O1 AUEA&x nUAAOUA OE6h
Ul 00A¢ xUETTATA TA T AAUEACABE 11 x1 O A

w27 AUEAA xOEAUOEa T A AAAATEA OAEEA EAEJd Oi UE

jamy brzusznej, tarczycyECHGsercazUC ¢ AOUAEah A AAAATEA OA 100
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%)

2UA8 x8 21 UEzhdnych frzBZA dnkiebviatythz | PEAEA 1 AEAOOEA8 7 UEC
AOOI I AGUAUT EA POUAU 1 DOT COAIT xATEA E£EOI U "TTci AR 1

ol TEIrNAE EAAAT U EIIl AT OAOUU O AUEAéx b
AT OUAUAAU DOT Al Adax hOB® EGEAQN E ¢ O

6daniem rodzica: \
MM OUAAA xOUUOOEEI bDOiT Al ATl Al EAOO
AAAAT EAAE bPiI OO1T AUATEO OE®6 AUEAA
Pl xET1T1T AUc¢ch I1TEI UAATEAI h UAOAU
UAOexAR OAOAAh EAE E OECAAO bl EZ
TEAEAATTEOI OTEA T AxAO AAAATEA 1 EC
POUxAOT EAh AT BI OOI AUATEO OEos
Dl AAEOUAT EAIl UAOPT ¢O $1 x1T A" 8

= J
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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

2UA8 8 ocd prEyménjich przez ankietowanychz | PEAEA 1 AEAOOEA8 7 UEC
AGOI 1 AGUAUT EA DPOUAU T POT COATT xATEA EEOI U "TT ¢l AR 1

*AE DI AEOAGI A EAAAT U EI izQEACATIGE XA TE

i 8xE¢ | xUI ACAIlzBkedEw sytuaGiUCAU T EA Ul O«
I DOAAT xAT A OOAT AAOAU bi 68006 Bl AAUE A EBIAE
T AEOUUAOGUACT 1 POAAT xATEA OAEEAE OOAT A

21T AUET U EEI EOT AOGOI EOT O1T EA UGCEAOQOUAcU
stosunku do licznychiE AEAOUxh BT AAEI T xAT UAE DOUA
OOAT AAOAex 1 PEAEE8 7 EEIEO DOUUDAAEA]
I AEAOUU E OAOADPAOOex xT AAA Aalr AT EA O]
wiedzy na temat nowych metod diagnostycznych i terapeutymych. Wielu

Ol AUEAex [ EA¢T OAEFA DI AUOAEA EOUUxA
AUOGEOUI ET AAEa UA O000ITU TEAEOEOUAE DO
#U6 00T OAIFI UAOUOAATT TEAEOeOUI DBOUAAQ

E
xEAAUU AaAl OHQUIPAGAIEAERNDMd OEAT EA OEos U
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trisomii 21 ze strony personelu medyczneg® U C ¢ T 622892 ankietowanych.
7 EEI EOT AOOO POUUPAAEAAE AT AATT ET &£l O
I AEAOUUh EAE 0O&x1T EAIF PEAI 6CTI EAOAE AUU

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

2UA8 w8 eoxb OAOPI T AAT Gex OxAlF AR A ObPI OEAET OEs6 U
UA O00O0TTU PAOOITTAT O 1T AAUAUT ACci 8 7UEOAO OPT OUaAAUTT U
i AGeOCcOEaAA I OI 61 AOUA AT EEAOS

W badaniach rodziceEEl EOEOT OT EA UCEAOUAI E 0OUO
personel medycznyn, x UOAU& x xOP8CEAUOAEA x UxEA&4UE
: $80 "U¢ T TFA O TEAZEI OOOTTA O& OI 6¢1
I UAET xAE OUOOAAEEh x EOeeDAEAOPAUBEAAE
AUEAAEA U OOEOI i E&a ¢p8

+EI EOT AOGOO OAODPIT 1T AAT Oex UxO&AECT OAE
OOAxEATEA OE6 1A EIIEOEAAE 1 AEAOOEE!/
| OUAEAEAAUAE x ODPOAxEA T EAPACT T OPOAKR
i OObua OOAxEA¢ OE® U AUEAAEEAI TA OAEE

21 AUEAA x EEIEO DPOUUDPAAEAAE UGEAOUAI

b
T
—_
m

p>N
—_
T
O

(@}
)

20" OAE xEAAUU AUU ECiI T OAT AEA AuUucuU 1



Str. 44 Wyniki badania ankietowego

lekarz-pacjent, gdzie lekarze orzecznicyn,®1 Ux Al AT E OT AEA

ET T AT BAOBASOUIXAT DODODOPOAXxEAAI ExE¢ EIT 1
OOAxEAT EA OE® - 40 URAAIAE OEEEGA xIARJSEqc h AU U

DOUAOGUABCOAAT EAEa OI AUEAAh OUOOAIT 1 OL
EAOO OEIT T 00001 xAT Wi OEADPOERBACHTAATBAT Al
AU OOACT OOAxATEA 1 A nEIAl E®BEOAUR EI @U AAH)
OAUAI i BOUa DPOUAEIT T UxA¢ 1 AEAOUU i

ET T OAExAT AEAAE 1T OAU OAT xAAT EAc¢ch LA TE
W ankiecie zadanoOAEPWBOAT EA 1T DOUAxAII AEaAU |
oferowany ankietowanym rodzinom. Na to PUOAT EA UAAAUA’
I APT xEAAUEAg o@d 0AQDIOIANRIOGE £EE&x AAAA

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

2UA8 pm8 7U1 EEE AAAATEA AT OUAIUGIARAITE 11U ARS Ex | ®IEIAGE
OPi OUaAUITU AOOI i AOGUAUT EA DPOUAU T DPOI COAI T xAT EA EEC

. AEAUGGAEAE jtoehupbpq AAEI AOT xATTh A
AUEAAEEAI U Us$ EAOO 11 AAI UB EQk®Imhiéj U
AUsOOU Aue 1 1TAAT nbAOOT AOOEESGHh T UT AAL

21Pytanie to jestOA HIAOU6 AUEAT AT  OT UxAl Ad ExAOOEIEOR EDHA
AT x¢AGI EA OAEEAE 1 19U DIABEMRAE 104 AAUGGRHE A ER £
AT 1 ET OEaAAcCT .iTAAI O T PEAEE
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xUOATTEAR A I AAAT U T TAATE 1| PEAEE
AT T ET OEaAUl x T AOUUI EOAE fohiomdnh nakicZadzd U
zasad etyki lekarskA E OO OA AT Oawveoldcd AUAUT U

7 OTUIiT xAAE DI AAUAO DOUUCH Ol xUxAT EA
zazwyczajl AEAOUA DI GxEoAAEa EiI E EAE 1 EAD/
AOIFT EUAEGERI O O1 ApighAisxA | OBIAOEISET OE6 U
EIl T GAEa DI GxEOAAT ACI EI BOUAU 1 AEAOQOU
OPOAxAUEch EAEE EAEOUAUTEA EAOGO 1T AOAx«
Obpl OEAT E OE® bHPI xOUAAET UI x 1T AOUUIu EO

DI GxE6 AAT Aci DPOUAU 1 AEAOUU DPAAEAT OT i 8

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

51,8%

2UA8 pp8 7TUEOAO DPOUAAOOAXxEAE&aAU xUI EEE AAAATEA OOA
Eil GAE AUAOOh EOG8OU bDPiGxEBAEE EAE DI AT PEAAUT UI
oprogramowanieE O U ' 11 Ci Ah T AOeOCOEaAaAA A& Oi 61 AOUA AT EEAC
*AE xEAA¢ T A DI xUIFOUUI xUEOAOEAh oxb
I 0eAq TEA ObPI OEA¢T OE®6 UA UEAxXxEOEEAI 1
im i ich dzieciom przez lekarza.
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+1 1 AT OAOU AOOI 0ex AAAAT EAq

c AoexT 1T 1TO1T AU AT EEAOI xAT Ah EAE E UAH
Ei i AT OAOT OUU DPi AEOAGI AT E AOAEE xEAAUU
I AEAOUU DPEAOxOUACT EITTOAEOO 1T OAU T1TEA
OUAOIT ET OT UOIi EAT AEBwiaAOAT U T AEOI T U UAO
7 TAATEA AOOT 0&x E EITTO00I OAT Oéxh x
ET OAT OuxT A AAOEAAEA 1 AEAOUU E OAOADPAOD
I DPEAEE T AA PAAEAT OAI U UAODPIT ¢Al $1 xTA
* AAT Ui U EAT A¢ & x AUOOOUAOGAEE OAE
ZAET OAOAOT xAT EAT T cell1ipil OEEA EIT EAC
xUl EATEA¢ AMGAPDAAAYWEAT EPAI | OAU AEODAOATE
pracownicy ochrony zdrowia | rodzice, zainteresowani podnoszeniem

I cel 11Dl 1 OEEAE OOAT AAOAex TTOOHEREEEGEOA
nowych wytycznych przez lekarzy.

28x1 EA TEAUA6AT A xUAAEA OEo6 OOxI OUAT E/
Ol xAOUUOOxA | AEAOOEEARh x AAI O 1T BDOAAT x.
racjonalnego leczenia, wsparcia terapeutycznego i @gki nad pacjentami z
OOEOI i Ea ¢p8 . Al AIPDAIERART BEADAITIEo OAYB
POl xAAUTTU x ObBI O&AD ARAIEAU AFEA OAI 1 AT O
zakresie swoich potrzeb, rozwoju fizycznego, intelektualnego i stanu
klinicznego.

*AATa U 1TAEPEITEAEOUUAE DI OOUAA EAOGO

Il AEAOUU x UAEOAOEA bpi 0061 OANAPA EE 11 10A

znaczeniu-1 O8 A U OOEOI I Ea ¢ph x OUI 1 AAUATE
Oi OUAUAcCANT BDAT EKAKALF OODPI Al AT OAAEAR
AT AOATA T1T1TFA UAOUEI AUE¢ DAAEAT O1 xEq
I ADT xEAAT ET xUOUETITTTUI 1 AEAOUTIh EO
ET OAT OUxT EA AT EOQUOAECAA¢S 7 I AAT EA
orUUI Ux AT UAE T A O AUEA&x EIT &£ Oi AAEEHh
bl OOUAAAR AAU GOI ATl xEOET 1 AEAOOCGEEA 1

xOPEAOAECT O1T AUEAéx x EI OAOxAT AEE AEAOI
"AU xaOPEATEA Dl OOUAAT AU EAGQA GOREU ARE

A s an s o~ oA~

ET i OT EEAAEE DOAAT xT1 EDBI DDA ABUBADEWK EA
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UAEOAOEA Oi EAE6OT T GAE T EAUUxdzEGRAT AT AA:
xE AGAExACT DOUAEAUUx AT E ép. Zgdaexiwitydmymi A E
DOT O1 El ¢2D4 Bl +03p 0 QUETAAMIAANAN AITcOUUOOI
i AEa AAUDPI GOAATE EITT1OAEO U OiF AUEAAI E
AEACT T OOUEE bDPOAT AGATTAER TA AITTEO biI O
OOUADPOT xAAUT T A AAAAT A pO-ORKDA UTARG 10 x| |
UA UEAxEOEEAI TEAxUOOAOAUAE&AAAE EI T GA
przez lekarza* AOO O1T x T AATEA AOOT 0éex AAOAUI

Dl EAUOEARh A xEAT O 1 AEAOUU OOAOAI OE®

¢cp E EAE Ol AUEATI I ADT xEAAT Ea EI T Gg
I AEAOOEah EAE E 1A OUAUAceel xA T1ex
DAAEAT OAh DPITEIT 1TEAOPOUUEAEAAUAE OxA
kwestii.

5xACE EIT I AT OAOT O&é xg

Prof. dr hab. n. meA8 21 AAOO i ECEAI h CATAQOU
neonatolog. 51 ExAOOUOAO - AAUAUT U xA 701 AEAxE
7 AET OT AAAE DOUAxI AECUAEHN x AET OT |
OxAOOT ET xAT UAE CAT AOUAUTEA AAU 1 71¢FI1
T EAUVAAADAx @DIEEDIOAAAI AEAOUAT A DPAAEAT O&
w procesie diagnostycznym czy terapeutycznym oparte jest w tych przypadkach
IT'A PAOOT AOOOXxEA E xObPéci APT xEAAUEAIT T

"AU xaOPEATEA x 11 x1T AUAOT Ui OUBAnaE A
EAIFAui DI UEITTEA 1 O00E UTAIArg OEos EOC
AET OBA OUAAEEAE 1 OAU ET i Ol EEAAEE 1| E
I DPEAEOT ATE A DPAOOITAI AT 1 AAUAUT Ui 8 -
UATTTTGAE ETIi Ol EEAAEEAUET D@ ABDAT ORI O jAI
nieuleczalna. Jeszcze trudniejsze jest przekazywanie choremu/jego rodzinie

ET £ Of AAEE 1 T EADPIITUGITUI OTEIxATEOS

22JaroszM8 0 OUAEAUUxAT EA TEADI I UGI T U/OBKoIEPrakeEKID.l AAEE
2013; 9, 6: 225229.
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xUIi ACA TA 1T0O01T AU EAE OAUEAI AEAAARE «xE
kompetencji EAAT Ui  O¢T xAl DOl ZAGET 1T Al EUI OQh
DPOUAAA xOUUOOEEI AiI PAOEE8 OOUAEAUUxAT |
Pi xETTT AEAOAEOAOQOUUI xAg OE6 OAEEIE A
DAAEAT OAh xUAEAITA UADMEAEGH OOCAOAIN DI I
/| Ol AA POUAEAUOE&AAA DAAEAT O1T xE 1 OA EAC
Ol UPT UT ATEO | OOE bl OEAAA¢ 1T ADPT xEAAT Ea
Ul A¢ POUAAEAC 1 AOOOAITU AEI OT AU E | E.
nabyte z innymi pacjentami z takimi samymi problemami zdrowotnymi. Wielu

I AEAOUU T EA DI OEAAA 11T x1T AUAOT AE xEAAU
Oxi OUU OOAOAT OUPU E xEAT A TEAxEAGAEXx U/

U OOEOI I Ea capychawynixazh anidetodyichs

5xAFATh A x 1TGOI AEAAE [ AAUAUT UAEh EC
I OAU OAOAPEE 1 0eA U UAOBPTCECAT $1 x1 Anh
PDAOOI T AT Al 1T AAUAUT UI EAOO Ai AOAh xE&AG
tak samoj@@ O x 1T GOT AEAAE 0/: AUU T AAUEAc¢AA
CAT AOGUAUT EA OxAOOBT EIi xAT A AET Oi Aa EAOO

jest edukacja.

AO 18 1 AA8 - EcliDGBakzni, : AEXABAE ET AEAT EE
Medycyny  Laboratoryjnej, Uniwersytet  Medyczny  im. Karola

Marcinkowskiego w Poznaniu; mama dziecka z zD: 3 Bl O8 A DOUAE
OOOAT AE EIT £ Of AAEE x 1T EOAOCEA bDPOAT AOAI
bl AAEOUAT EATAEACTTUU U$ 1TFA xUlEEA¢
komunikacyjnych E - EOI OOOU 1T O AEOOAEh Al A 08 x
iTrHI ExI GAE ODPOI OOATEA xUUxATEI I h EOe
AAOAPAOAE E 1 AEAOUA i1 ca OEs AUAOAI U
AUU AUEAAEAh EAGIE 1T EA doAdlei: EOA EIOADE #
iTFHA xUT EEA¢ Pi OOAxA POI AAT OAUET Aq EA
EAEEA Oa 111 Exi GAE OAAUATEA O1 AEA U
CAT AOUAUT a AUEAAEAh O CAOxEAE AERAUE
ET £ Of AAUET MOUAORAIAIEJABAIOAPAOOUAUT Ul h
iTcCeUAU OOI PT ET xiI DPOUUAUUT EA¢ OEs Al
DAOOITAI A Cci1 Ol xA EOE&al EEh Dl OAAT EEEHh
AUEAAEA U DI AAEOUAT EAT TAEACT irnt dy tak@ AT A
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i AOAOEAecU EIT & Ol AAUET A AUU EO&OEEA A
DT UUOUxT UI OO01 OOTEDO AiTAEITTAITTUI Al

ETTEOAOT A xOEAUExXxEER x EAEEdkE wipadanJA OA
adresami, telefonami, stt T AT E AOA8 BOAGU U UWJTAEBERA A AOUT

cCp xAxT 6 O0UT EA ri A I AAEAOAT EGI U [
UAAEAADOI xAgeh c OOUAAA ET AEAce8 0160
iTFHrAT U xAOPOUA¢ EACI Ol Ux&Eh EAE DI

problemami. Bierna akceptacja rodzi marazm, BT AUOAEA AAUC
70pe1 T A Ui ACATEA OE6 U xUUxAT EAI Eh Of
AAEA T AAUEAE® E AU60O01 AOFT OAAT GAEN
oexT EAIF 1T AOOCEACIT UAOIT xAci OUT A E 1 |

s M oan 2 oA A

przyznania: T EA xEAIT h Al POODAAYABA OE6 1 ER
ET I DAOAT AEE OPAAEAI EOOUK Apedalis§Avloczakhh — x
Ol AUEAéxh T OxEAOA 1111 ExI GAE xObé&e&pbOA

Pl AAUAO OOBAEexh A bi OAi EOOOGex DI AUD

Dr n. zdr. Roksana Malak, Katedra Reumatologii i Rehabilitacji
Uniwersytet Medyczny im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu: Wszyscy
OPAAEAI EGAE Ul AT ECIi xATE 0©0a UAAAA¢ E
$ixTA E T A OAE bDPi AOOAxEA AT 001 O xAg
T ATALu U EAAT AE OOOITU POIT Al Ai U EAEEA
jakiindywidOAT T A AAAEU AUEAAE U UAODPT CAI i

Lek. Agnieszka Jalowska, neonatolog. Uniwersytecki Szpital Kliniczny we

701 A AGOHEAUUxAT EA ET & OI AAEE 1T xUT I
DI xETTT TAAUxAcT ABD x DADAEAE xAOOT EAAE
czasie, WAOI T OFEAOUA xUAEAITACT UAOEAT EA E
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xUCl 6 AAT BDAAEAT OAUxOeAE¢ OxAcCo 1A

pacjentka dowE AAOEA OEo6 1 AEACTITUEA DHPOUU |
personelu.. EAUA6 AT A EAOO PI GxEOAAT EA AUAOOD
Ol AUET 6 ET & Ol AAEEh UAAAxATEA DPUOAdN

Kluczowe jest niedyrektywne przekazyw anie informacji, obiektywne

DOUAAOOAXxEAT EA O1 AUEAT I Ol ET xATEA 1 O/
#Uo6 001 OAAEAEA AT TAETTAITA i AAET OAe
DOUAEAUAT EO AEACTT UUh Al AGAcCT 1T BOUI Al

2 s~ A N~

xEUUOUh 1 88
Pl 006 bl xAl EAS8

~ A

AeAaapiiAA EO&EOAE bi x0&O0UI

AO 78 1 AA8 +AO0OAOQOUUT-AlI BIARRAHR. T ANl OTADE 8 X
| PEAEa - AAUAUT ah +1 ET EAUT U 3UPEOAT 71
w Rzeszowie: 0 OUAEAUUx AT EA AEERADT DUGIDIARE AT OI
EAATUAE U 1 AEOOOAT EAEOUUAE UAAAd x PO
xOUUOOEEI OuUin 1A x OOAEAEA AABEAAEE

AET O AvaxB)l BABUE j UxAl AUUcQqh TEA I@xE
nbDl T EAOCEAT EA EIl 6 O£EG6E IxT EXAMIUNA GWA E A EIIAGIE
OUOOAAEE8 , AEAOU i A UA UAAATEA xUl AAU
bl OAAUE¢ U OUOOAAE&a aOmi OTEAE O RO I xAAIIA
OUI UAODT ¢ U neGxAA QXG0 LEA UK AE A 8 ¢ tej ByluaciDw iy D1
Obl 08A TEI 101 AEOOA bPi OAFEAh El 6 OEAS

Kiedy sami nie potrafimy sobie z tak OUOOAAE& BI OAAUEc¢h
T EAPT I UGITAE AEACTITUU DPOUAEAUA¢ O AUE
AT AEAOAT EA KOGAKOI A0UB UBAET xAT EAR Al

UAAET xATEA 1T AOUK@&@y EGHIT AT AEAEBBAKR DAIT E
Dl OUATT xATEO Ci ATTGAE 101 Au 1T,A6BAERI
Ol EATE POUAEAUAc¢ 1 EADIT tzypdl TGO TAEUASIKE. Q) 6C
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$O0LUI DOTATAI AT TA TAAUEACAAE 11 =107,
kilkuosobowe sale pacjentek oraz brak odpowiedniego miejsca na

I AAUEAT Ah x EOQeOUI iTrT A Au¢eil AU b
ET £ Ol AAE6 1T HBT AAEOUATEO AET QITAU EQT @

UAAAxATEA DPUOAdh OAUEAIEc TA TEA TADI
7 xEOEOUI GAE DIl OEEAE OUBPEOAI E AOAEOE
I AAUEACAAE bDic¢i+TEAUUAEh DAOI 1T CEE AE
TTxi Ol AEA8 -TF+A xAOOI EADEUABDAYOEGB: UBAA
OUAAUUxEOOI GAEh A TEA AEEEAUETEA j1TA
xUIFAE xUI EATEITUAE T AAUEACAAEQS

Prof. dr hab. n. med. Anna Latos-" EAT ACOEAh CAT Kadr&i EI
L AECAA ' AT AOUEE - AANduing & FPozrmhilixPhIEkD U O
Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych: . A AT  AUEAd 1T PEAES
UAODPI ¢Ail $1T xT A ODPOAxOEAEAAAXARGU AQJ cA UARd
EAIFAUi xT EAx&8AUOxEA Au¢ 1 GOT AAEh x EC
OPT OEACAUAEKOPDUOOBEAT UAE 1 O OPAAEAI EOC
OPAAUEEEGS UAOBOE AEET OKEEA Oa T A GxEAA
Downa znajdzie w jednym miejscu kardiologa, neurologa, endokrynologa,

I AOUT ¢ci 1T CAh AOAET T T GCAh CAT AOUEAR AU

OAil Acl AT EA xEUUO6 ETTAETT O EAFAAC]
bi OOUAAuUQs 1/ OOUUiI OEA UAI AAATEA E xO0O,
rodzinnego. 7EUUOA [ 1 CEAAU AuUuc¢ 18 OAU TA

OUAAUEAES8 011 EAxAl d2yarlyBlkol1gOIOANE IxEAEAR
DOAEOUAA AUEUAU O OAAUAE xuUuUl AAUTT A

EOe OA [ EACAAU 1 AO6ATU EITOOAEO TA O
OPAAEAI EGAE AUl EAU DPOUUCIT Ol xAT E Afa PO
7Ui ACA Ol AT OOOUAI ATEA DPOTATAI O DO

AET AT Ol xATEA UA GOIAE® ADBAT BAA BT UAEIS
DOUAXxEAUEAT A EAOO Ox1 OUAT EA E £&EEI Al OI
bi OUAUAcCeil 1T A AEI Ol AU OUAAEEEDOPAOAEEADB
UAOPT ¢Al $T xT A E TEA PIxETTT AU¢ DOUA
OPACT EA EOUOAOEOI OUI ATEA UA AET O1 Ab
rzadkie to chorobyx UOOS6 POE&AaAA U AU 0O0O1 GAEaA pTcgm
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W 2016¢cmtpx OITEO -ETEOOAOOOXI - AOT xEA
: AOT xT OTUAE x omn COOPAAE AET O& AhwidleA Al
AUAOO PiGxEsATTT AT Al EUEA TPEAEE 1 AAC

7UT EEE O0a x 1 DPOAAT xAT EO EEAITI GEXAA al A bd@
[ OOUUi GEA 1 AEAOU O1T AUETTU T A DPAAEAT OA
DAAEAT OA U UAODPIT ¢Al $1T xT A AUU AET O Aa
OAEE DPAAEAT O AUOGAEAE EAOO 1T A xEUUAE
pacAl OAI AAU AET Ol AU CAT AOUAUT AE E xUI ¢

1 OCcOi AT OU AT A PI POAxU Al 0060 AT x¢& A«
UAODT ¢ ATl 1$dax TTAAABEG®T AU OA Clletniggo projgkty O
UE o nazwie EUROIInNkCAW ramach Horizon 2020 (vww.eurolinkcat.eu). Celem

001 EAEOO EAOO AAAATEA OOAT O UAOT xEA
xOl AUTTUIE xAAAIT E Ol UxTEI xUI E x AE&C(
integracja rodzin dzieci z wrodzonymi wadami rozwojowymi, pracow E E & x
0c¢OF AU UAOT xEA E 1 AOET xAéx DI DBDOUAU ¢
c#1 11T AAOWDATI Pl Ac8 001 EAEO Al OUAUU AUO
UAOPT ¢Al $1T xT A8 0OT EAEO 1 8ET 8 bl Oéxli
UAODT CAT $1T x1T Al TIOAY BOOBAIUxBAOT xEA AU
DlOUAUAQé‘|UA@®EO@EA@B©6%6E3 Axg8 T EA
AETTTIEAUT A E UAOI x1 O1 Ah i A DPT OUAOL
AAOEAAUET UAE E DT OOUAA AUEAAE U W@wAODI ¢
i AEa AU¢ xUET OUUOOATA x DbIil1EOUAA UAO
0i1 OEE j PAOOT AOAT x 00T EAEAEA EAOGO 5-
- AAUAUT AEQh A6 AUEA TTIFTA BT O&x1 Ag OUO
I w innych krajach UE.

d AT AAAATEA EAOET OubO O AUEAAE U bi
xT EAx8 AUOKAAT TEQAGEA O¢OF AU UAOI xEAh EC
DT OAAT Eo CAT AOUAUT & E AAAATEA CAT AOUA
$1T xT Ah EAGI E 1 EA analdidtypuipbdczagpobyté A deldzAld, A

Pi xETTU AU¢ DOUUEITxATA x DI OAATE ¢

~ N o~ N~ s A s N oA~ s

I AUAEOEAaAUAER | AAU EAE T AEOUUAAEAE AU

24 http://www.mpz.mz.gov.pl/mapy -dla-30-grup-chorob/
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CAT AGUEAh EO&OU OEEAOOEA EA 1 A P@AdbO 1
+11 001 OAT O +O0OAEIi xU E AACA GOIT Al xEOEI
OOAOATEA 1T UxEOGEOUATEA ££EET AT O xAT EA A
I Eil EOex AAAAT OAEOT Al xAT UAE E xUAAEA
powodzenie.



Str. 54

Wyniki badania ankietowego

Problem 5. Bardzo niska ocena wsparcia psychologicznego i duchowego

Do opracowania problemunr5x UET OUUOOAT 1
ankietowych?2s,

I AP %pyfad UE
Wyniki: 7 OOAEAEA DPOUUCT Ol xUxAT EA AAAAT EA
UCe AOUAT UAE BDOUAU OT AUEAeéx 1 0eA U OOE
DPOUAEIT T T CEAUT AE ETI1I OA AOAEI xAE 1T EFAOT x
AOAPEA DOAT ACAT T UI hET ET &I OGO ARAME T x UA
OOAOOUACT AUEAAEA8 21 AUEAA UxOAAATE O
AAOAUT xAIFITA E DI OOUAAT A8

oA s s

Il AU UAAAA¢ch EAE x OUAAUUxEOOT GAE xUCI

DOUAET I T CEAUT AE E AOAEI xAE 1 OAU EAE 1/
I AT EAOGEAT EA OE® Al OACI pol Al Al O8
OUAGAET 001 BT ET xAEh ojhEvariedohl&ychodashvwspalgia E A
AOAET xACcl E DPOUAEIIT T CEAUT Aci 8 7 POUUD!/

Al OT U xOPAOAEAh TEA T ATT OUIT 1 4nie@iEdomoO A E
xE0Ah x EAEEI UAEOAOEA 1 PEAEA OAEA

g *AE T AATEA 0ATETO0AT DI UEII TO00OUUI UxAT AE A
Ol AUET 6 -6 - IOEIAE A vl ADT x EAAUE ¢- OceBalnegatywdd) P@cénd | E G
mierna, 3 Ocena dostateczna,40cena dobra, 50cena bardzo dobra, 60cenaA A1 OE 4 AA 8

E #UU O0AdOOxA OIF AUET A 1 AAUOxA DI OOUAAs 100U
xUAET xUxAT EAT AUEARAAEAIUEBARODADAIX ERAIAXIEALe 4! +h
E -EAEOAA T A Al AAOQEI zjaﬁkie@szo@z@p&bl&nydo&éééNAOIBEJI B A
Downa i ich rodziny20 UOAT EA 1T OxAOOAh OAODPI T AATAE I1T1CIE
informacije.

E #UU Al GxEAAAUUCGATAT GxEAAAUUE OATETOAT AUOI
Downa?- | 1 ExA |1 ADi xEAAUEG MA+hH .)%h .)% -1!- :$!
E *AGIE Pl xUlFI AEABDAUOIAANDE A Py@m@ﬁ@rwre&ﬁoﬁd&@imggn
xDEOUxA¢ AT xiI1TA POUUECGAAU AUU ET &£ OI AAEAS8
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kaOi | EAEEAERh DOI OAOOAT AEEAEh DOAxT O¢ Ax
AUU OUOOAiI ex AOAEI x1 GAES

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
A @ 4-Ocena dobra

® 5-Ocena bardzo dobra
@ 6-Ocena celujgca

2UA8 pc¢c8 T7UEOAO DOUAAOOAXxEAE&aAU xUTEEE OOAEAEOIL
psychologicznej.

2UA8 po8 7UEOAO b Gubkidydr®joeerytEzinywhnes dotychdZas opieki duchowe;.



























































































































































































































