Powazne luki w polskim systemie opieki nad
rodzinami wychowujacymi
dzieci z zespotem Downa.

Rodziny wychowujace dzieci z zespolem Downa s3 bardzo czesto pozostawione
samym sobie - to najwazniejszy wniosek, z raportu ktory opublikowali w ramach
obchodéw Swiatowego Dnia Zespotu Downa naukowcy z Uniwersytetu Papieskiego
Jana Pawla II wraz z Poradnia Bioetyczng oraz Fundacja ,Jeden z Nas”. Badacze,
ktorzy dotarli do prawie 400 rodzin z catej Polski, przedstawili trudnosci z jakimi
na co dzien musza mierzy¢ sie rodzice wychowujacy dziecko z zespoltem trisomia
21-go chromosomu. Pelen tekst raportu zatytutlowanego , Problemy rodzin dzieci z
zespolem Downa w Polsce - stan na przetomie 2017 i 2018 roku” jest dostepny do

pobrania na stronie: www.raport.jedenznas.pl

W czasie konferencji prasowej przedstawiajacej raport na Uniwersytecie Jana Pawta Il w
Krakowie naukowcy, lekarze i rodzice dzieci z zespotem Downa apelowali o jak
najszybsze usuniecie luk i ,biatych plam” w systemie opieki. Jak podkreslali naukowcy,
skuteczne systemowe, wielodyscyplinarne wsparcie oferowane rodzinom jest niezwykle
wazne, moze bowiem wspomoc decyzje o urodzeniu i wychowywaniu dziecka z zespotem
Downa.

Najwazniejsze problemy wskazane w raportcie to:

e Silnie odczuwany przez rodziny wychowujace dzieci z zespotem Downa brak
wsparcia ze strony otoczenia, lekarzy, wtadz samorzadowych, Kosciota oraz
Panstwa.

e (zesta dyskryminacja dzieci z zespotem Downa przez nauczycieli, w tym ze szkot
specjalnych (28% zgtaszanych przypadkow dyskryminacji) oraz ze strony lekarzy
(18%). Jeden z rodzicéw uczestniczacych w badaniach przedstawit nastepujacy
przyktad: - ,Pewien pan laryngolog nie chciat wyda¢ skierowania na badania stuchu,
poniewaZz corka jest niepetnosprawna: - Gtupia i tak nie bedzie sie uczy¢. To po co
ma stysze¢? - Do dzisiaj nie potrafie tego zrozumiec...”

¢ Niska Swiadomo$¢ spoteczna na temat zespotu Downa i brak tolerancji dla oséb z

zespotem Downa i ich rodzicow w miejscach publicznych, a takze w szkotach. -
LJechatam z synkiem autobusem na badania do szpitala i chciatam usigs¢. Pewien
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chtopak lat ok. 25, powiedziat, ze z tym ,,potworem” na pewno nie usiqde...” - napisata
w ankiecie jedna z matek.

e Niska jakosS¢ opieki lekarskiej i terapeutycznej oferowanej osobom z zespotem
Downa (obie grupy uzyskaty identyczng Srednig ocene: 3,4/6).

e (zesty brak wiedzy lekarzy na temat zespotu Downa i nieche¢ do podnoszenia
swoich kwalifikacji czy zdobywania nowej wiedzy. 67% respondentdéw uwaza, ze
spotkato sie z ignorancjg lub brakiem wiedzy na temat zespotu Downa ze strony
personelu medycznego.

e (zesty brak Swiadomosci (az 69% rodzin), Ze urodzi sie dziecko z zespotem
Downa, problemy z dostepem do badan prenatalnych, nieprawidtowa postawa
czesci lekarzy w przypadku badan prenatalnych - odmawianie wykonania badan i
zatajanie nieprawidtowosci w wynikach testéw przesiewowych.

e Bardzo niska $rednia ocena wsparcia psychologicznego (2,2 /6) i duchowego
oferowanego rodzinom (2,9 /6). Z opieki psychologicznej skorzystato 66%, a
opieki duchowej 58% rodzin. Na obecnym etapie zycia 40% rodzin
wychowujacych osobe z trisomig 21 chromosomu zgtasza potrzebe wsparcia
duchowego.

e Zglaszana wielokrotnie przez matki presja ze strony otoczenia czy personelu
medycznego do dokonania aborcji dziecka.

e Zgoda na aborcje dziecka w stadium ptodowym, u ktérego zdiagnozowano zespoét
Downa. 20% ankietowanych rodzicow os6b z zD zgadza sie na dopuszczalnos¢
aborcji dzieci z ta wada genetyczna.

e Przyzwolenie na aborcje wsrod czesci oséb deklarujacych sie jako wierzace: 14,5%
z nich akceptuje aborcje dziecka z zespotem Downa, przeciwnikami tego
rozwigzania jest 63% wierzacych rodzicéw. Az 22,5% os6b z tej grupy nie ma
zdania w kwestii dopuszczalnoSci aborcji w przypadku dzieci z trisomig 21.

e 80,5 % rodzicow dzieci z zespolem Downa uwaza sie za osoby wierzace (w
badaniu nie pytano o wyznanie). Rodzice bedacy katolikami zwracali uwage na
bariery w dostepie do sakramentéw KoSciota Katolickiego dla o0s6b
niepelnosprawnych w réznych diecezjach, a takze na powszechny brak dostepu do
wykwalifikowanych duszpasterzy.
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Nieprawidtowos$ci w orzecznictwie ZUS. Rodzice zwracaja uwage, Ze musza
zglaszac sie do komisji orzekajgcych o niepelnosprawnosci dziecka nawet co rok
lub co dwa lata. Lekarz orzecznik: - ,Trzeba sprawdzié, czy wam zespét Downa nie
przeszedt” - analogiczne sytuacje byty zgtaszane stosunkowo czesto.

Wysokie, nierefundowane koszty, ktére ponosi ponad 99% polskich rodzicow w
zwigzku z leczeniem i rehabilitacja dziecka z zespotem Downa. NajczeSciej
mieszcza sie one w przedziale 300-1000 zt/mies. (55,9% ankietowanych), prawie
15% wydaje miesiecznie ponad 1000z1.

Poza wnioskami wynikajacymi bezposrednio z raportu, komentatorzy
wynikow badan zwracali takZe uwage na:

Q

Podejmowanie przez rodzicow decyzji o aborcji dziecka z zespotem Downa bez
jakiejkolwiek wiedzy na temat tej wady genetycznej.

Brak fachowej opieki psychologicznej na oddziatach potozniczych, patologii cigzy
oraz oddziatach intensywnej terapii noworodka.

Bariery w dostepie do sakramentow KoSciota Katolickiego dla o0séb
niepelnosprawnych intelektualnie w roéznych diecezjach, powszechny brak
dostepu do wykwalifikowanych duszpasterzy osob z zD.

Problem dostepu do skoordynowanej, kompleksowej opieki, ktérg zajmowatyby
sie zespoty wspotpracujacych ze sobg specjalistow.

Bariery edukacyjne w kazdej grupie wiekowej 0sob z zespotem Downa.

Problemy ze znalezieniem dla dorostych oséb z zespotem Downa miejsc pracy.
Brak wystarczajacego wsparcia spotecznego i brak systemowych rozwigzan na
rzecz usamodzielniania sie os6b dorostych z zD.

Brak dostepu do lekarzy prowadzacych wspomaganie farmakologiczne poprzez
specjalistyczne suplementy diety w celu poprawy stanu klinicznego dziecka z
trisomig 21 i samodzielne podawanie suplementéw przez rodzicéw. W catej Polsce
jest zaledwie kilku specjalistow od tego typu suplementacji.

Brak aktualnych modeli Zywienia dla oséb z zespotem Downa.
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S3 jednak takze dobre wiadomosci. Raport wykazal m.in, Ze:

Q

70% rodzicow uwaza, ze dziecko z zespotem Downa pozwala rozwing¢ petniej ich
cztowieczenstwo.

W catej badanej grupie rodzicow oséb z zD poczucie szcze$cia i satysfakcji
zyciowej byto stosunkowo wysokie i wynosito 7,3/10. Jedna z matek napisata: -
»Jako mama obserwowatam swoje malerikie dziecko jakby ciqgle przyglgdajqc sie i
oczekujqc co ztego sie jeszcze przydarzy i mnie zaskoczy. Dzis innym mamom mowie
to, czego sama nie ustyszatam: to bedzie normalne dziecko, ktdre bedzie sie
usmiechad, rozpoznawac¢ mdj gtos, przemieszczac sie za mnq raczkujqc i wywalajqc
wszystko z szuflad dla zabawy, psocic i udawacg, ze nie styszy jak go o cos prosze.”

Prawie 44% ankietowanych deklaruje sie jako osoby aktywne zawodowo (90%
ankietowanych osob to kobiety).

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

W kilku wojewédztwach panuja najlepsze warunki do wychowywania dzieci z
zespotem Downa, rodzice otrzymujg szerokie wsparcie ze strony instytucji,
lekarzy i stowarzyszen oraz lokalnych wtadz samorzadowych. Najlepsza sytuacja
panuje w wojewddztwach wielkopolskim i matopolskim, pomorskim,
zachodniopomorskim i podlaskim.

37% ankietowanych nigdy nie doswiadczyto sytuacji, gdy lekarz poswiecit im oraz

ich dzieciom niewystarczajaca ilo$¢ czasu. Jest to bardzo pozytywna informacja,
ktoéra pokazuje, ze wielu lekarzy stara sie poSwieci¢ swoim pacjentom z trisomia
21iich rodzicom odpowiednig ilo$¢ czasu potrzebng na konsultacje lekarska, jak i
na szczegdétowe omodwienie probleméw zdrowotnych pacjenta, pomimo
niesprzyjajacych uwarunkowan administracyjnych w tej kwestii.

W wielu przypadkach dziecko z zespotem Downa cementuje i stabilizuje zwigzek
rodzicow - tylko 7,7% dzieci z trisomia 21 jest wychowywanych przez samotnych
rodzicéw, a prawie 86% wychowuje sie w rodzinach, gdzie rodzice sa w zwigzku
matzenskim.
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Raport, ktorego przygotowanie zainicjowata i koordynowata Poradnia Bioetyczna zostat
opracowany na Uniwersytecie Jana Pawta II w Krakowie w oparciu o wyniki
ogolnopolskich badan prowadzonych pomiedzy paZzdziernikiem 2017 a styczniem 2018
nad 392 rodzinami wychowujacymi osoby z zespotem Downa. Ponad 130-stronicowe
sprawozdanie z badan zostalo przygotowane przez ks. dr hab. Andrzeja Muszale,
profesora UPJPII oraz dr n med. Monike Zazule, gtéwng autorke badan.

Wspotautorami i komentatorami raportu sg specjalisci z kilkunastu czotowych polskich
oSrodké6w medycznych, akademickich, instytucji opiekunczych i stowarzyszen
zrzeszajacych rodzicéw dzieci z zespotem Downa, m.in.: prof. Robert Smigiel z
Uniwersytetu Medycznego we Wroctawiu, prof. Anna Latos - Bielenska z Uniwersytetu
Medycznego w Poznaniu, prof. Joanna Wojtkiewicz z Uniwersytetu Warminsko-
Mazurskiego w Olsztynie, prof. Matgorzata Krajnik z Uniwersytetu Mikotaja Kopernika w
Toruniu, prof. Wojciech Branicki z Uniwersytetu Jagielloriskiego w Krakowie, prof.
Barbara Mroczko z Uniwersytetu Medycznego w Biatymstoku, prof. Ewa Stachowska z
Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego w Szczecinie oraz ks. prof. Tadeusz Biesaga i ks.
prof. Grzegorz Hotub - z Papieskiego Uniwersytetu Jana Pawta Il w Krakowie.

Na konferencji naukowcy opowiedzieli o bardzo pozytywnej odpowiedzi na wyniki badan
ze strony Srodowiska lekarskiego, ktorej przejawem bedzie zorganizowanie w dniu 17
maja w Teatrze im. Stowackiego w Krakowie konferencji poswieconej etyce lekarskiej w
kontaktach z osobami niepelnosprawnymi intelektualnie. Zainteresowani tg tematyka
lekarze pracujg obecnie nad nowymi wytycznymi w zakresie leczenia oséb z zespotem
Downa oraz nad propozycjami zmian w ksztatceniu lekarzy, majacymi na celu poprawe
standardéw opieki nad osobami z trisomig 21 i ich rodzinami.

W czasie konferencji naukowcy przedstawili role Poradni Bioetycznej
(http://www.poradniabioetyczna.pl/ ), gdzie zar6wno rodzice dzieci z zespotem Downa,
kobiety w cigzy, jak i personel medyczny czy osoby duchowne mogg uzyskac¢ nieodptatnie
profesjonalne wsparcie w momencie pojawienia sie problemoéw czy dylematéw natury
etycznej. Z Poradnig Bioetyczng mozna kontaktowac sie rowniez elektronicznie.

,Zmiany, ktére postulujemy w raporcie sq koniecznosciq i muszq zosta¢ przeprowadzone
pilnie. Bez nich zjawisko aborcji dzieci z trisomiq 21 bedzie sie pogtebia¢. Badania pokazujg,
Ze z dzieckiem z zespotem Downa da sie normalnie zZy¢. Prawda jest taka, Ze w wielu
miejscach na swiecie dzieci z zespotem Downa nie dostajq szansy, zeby sie urodzic.
Wdrazajqc coraz lepsze standardy opieki nad tymi rodzinami Polska moZze stac sie wzorem
pozytywnego podejscia ,pro-life” dla wielu krajéw.” - podsumowata tre$¢ raportu dr Monika
Zazula.
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