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Badania rodzicow
i opiekunow dzieci
z zespotem Downa

Przeprowadzone badania stanowig wazny
krok w zrozumieniu potrzeb rodzicéw i opie-
kunéw dzieci z zespotem Downa (ZD). To
pierwszy tak rozbudowany projekt, ktéry do-
starcza szczegdétowych informacji na temat
wyzwan, z jakimi zmagajg sie oni na co dzien.
Wyniki wskazujg na istotne luki w dostepie do
rzetelnej wiedzy o opiece medycznej, terapii
i wsparciu spotecznym, a takze pokazuja, jak
i gdzie rodzice szukajg informacji. Badania te
sg wazne, poniewaz dajg gtos spotecznosci
opiekundéw dzieci z ZD i pomagajg lepiej zro-
zumie¢, jakie dziatania mogg poprawic ich co-
dziennos$¢ oraz przysztosc ich dzieci.

W projekcie zebrano nie tylko dane na temat
najczesciej poszukiwanych informacji, ale row-
niez wskazano konkretne bariery, ktére utrud-
niajg opiekunom dostep do wsparcia. Wyniki
badan pokazuja, ze rodzice czesto czujg sie
pozostawieni sami sobie, a wiele kluczowych
tematow, takich jak terapie specjalistyczne czy
edukacja, wcigz pozostaje mato dostepnych.

W badaniach wzieto udziat 507 respondentéw
codziennie walczacych o dobre i godne zycie
swoich dzieci.

Zapraszamy do zapoznania sie z raportem.
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Co wynika z naszego
projektu badawczego?

Przeprowadzone badania dostarczyty wyjat-
kowo szczegdtowego obrazu wyzwan, z jakimi
zmagajg sie rodzice i opiekunowie dzieci z ze-
spotem Downa. Wyniki pokazujg, ze dostep do
rzetelnych i aktualnych informacji na temat
opieki medycznej, terapii oraz edukacji jest
nadal ograniczony, a rodzice czesto czujg sie
zmuszeni do samodzielnego poszukiwania
wsparcia. Szczegdlnie istotne jest to, ze wielu
z nich korzysta z nieformalnych zZrédet, takich
jak grupy czy fora internetowe, co podkresla
luke w profesjonalnym systemie wsparcia. To
wskazuje na potrzebe stworzenia bardziej
dostepnych i scentralizowanych zasoboéw in-
formacji, ktére mogtyby by¢ tatwo wyko-
rzystywane przez rodziny na réznych eta-
pach zycia dziecka.

Badania ujawnity, ze rodzice potrzebujg nie
tylko informacji medycznych, ale réwniez
wsparcia w radzeniu sobie z wyzwaniami co-
dziennej opieki oraz dtugoterminowym plano-
waniem przysztosci swoich dzieci.

Dziekujemy osobom skupionym wokot grupy
zakatek21, a takze fundacjom i stowarzysze-
niom, ktére pomogly nam w dotarciu do
rodzicéw, ktérzy zechcieli sie podzieli¢ z nami

swojg wiedzg i doswiadczeniami.




Czestotliwos¢ poszukiwania informacji

Jak czesto szuka Pan/i informacji na temat zespotu Downa i/lub
zagadnien zwigzanych z tg tematykg?

Badania pokazujg, ze rodzice i opiekunowie dzieci z zespotem Downa regularnie szukajg informacji na temat ZD, przy czym
23,5% z nich robi to kilka razy w tygodniu, a 8,5% codziennie. Tylko 1% ankietowanych zadeklarowato, ze nigdy nie poszukuje
takich informacji. Wyniki te sugeruja, ze potrzeba dostepu do aktualnej wiedzy w tym Srodowisku jest wysoka.
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Zrodta informacji
Z jakich zrodet czerpie Pan/i informacje na temat
zespotu Downa i/lub zagadnien zwigzanych z tg tematykg?

Ankietowani najczesciej korzystajg z doswiadczen innych rodzicéw i opiekundw (84,6%). Popularne sg takze fora i grupy
dyskusyjne (71%), strony internetowe (68,4%) oraz portale spotecznosciowe (46%). Znacznie rzadziej niz mozna bytoby
sie spodziewac rodzice siegajg po informacje od lekarzy specjalistow (29,8%) lub zamieszczone na portalach specjalistycznych
(22,1%). Rodzice twierdzg iz brak jest lekarzy, ktérzy posiadaliby wiedze specjalistyczng w zakresie ZD.
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1. Strony internetowe 2. Fora/grupy skupiajace osoby 3. Portale spotecznosciowe 4. Poradnie specjalistyczne 5. Organizacje/grupy 6. Organizacje zajmujace sie 7. Literatura przedmiotu
z podobnymi doswiadczeniami wsparcia zdrowiem (np. WHO, NDSS)  (specjalistyczne publikacje,
ksigzki, czasopisma)
8. Konferencje/seminaria 9. Inni rodzice i/lub opiekunowie 10. Informacje prasowe na 11. Media tradycyjne (radio, 12. Wiedza ogdlna 13. Rodzina/znajomi 14. Placéwka edukacyjna/szkota,
dzieci z zespotem Downa portalach informacyjnych prasa, TV) do ktérej chodzi dziecko
z zespotem Downa
15. Lekarz rodzinny 16. Lekarz specjalista (niebedacy 17. Inne

lekarzem rodzinnym)




Jakosc informacji

Jak ogdlnie ocenia Pan/i jakos¢ informacji na temat
zespotu Downa w Pana/i najblizszym otoczeniu?

Wiekszo$¢ respondentdw ocenia jakos¢ informacji na temat zespotu Downa w swoim najblizszym otoczeniu negatywnie.
46,5% badanych uznato jg za ztg lub bardzo ztg, wskazujgc na niedostateczng liczbe rzetelnych i dostepnych danych. Tylko
16,76% ankietowanych ocenia ten aspekt pozytywnie, co sugeruje, ze informacje sg niekompletne lub trudno dostepne.
Ponad 36% badanych stwierdzito, ze jako$¢ informacji, do ktérych majg dostep, jest przecietna. Wyniki te pokazuja, ze
potrzeba poprawy dostepnosci i jakosci wiedzy o ZD jest wyraznie odczuwana wsrod rodzicow i opiekunow.
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Dostepnosc¢ informacji

Jak ogdlnie ocenia Pan/i dostepnosc informacji na temat zespotu Downa w Pana/i

najblizszym otoczeniu?

Wiekszos¢ respondentéw ocenia dostepnosc informacji na temat zespotu Downa w swoim otoczeniu jako niewystarczajgca
- 54% uznato jg za ztg lub bardzo zt3. Tylko 16,2% badanych ocenito dostep do informacji jako raczej dobry lub bardzo
dobry, co wskazuje na wyrazny brak wsparcia informacyjnego. Wyniki te pokazujg, ze rodzice i opiekunowie wcigz maja

trudnosci ze znalezieniem odpowiednich Zrédet wiedzy na temat ZD.
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Ocena dostepnosci do wybranych rodzajow informacji

Jak ocenia Pan/i w skali 1-5 ponizsze aspekty zwigzane z dostepnoscia
do informacji w réznych obszarach dotyczgcych zespotu Downa?

Odpowiedzi respondentdéw pokazujg zréznicowang ocene dostepnosci informacji w kluczowych obszarach dotyczgcych
zespotu Downa. Najnizej oceniono dostep do danych na temat badan klinicznych oraz wsparcia rzgdowego, gdzie przewazaty
niskie oceny. Wysoko oceniono natomiast dostepnos¢ informacji o formach wsparcia terapeutycznego oraz metodach
leczenia dzieci z ZD, cho¢ nadal widoczna jest potrzeba poprawy.
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1. Informacje o trwajgcych badaniach klinicznych 2. Informacje o kompleksowej opiece 3. Informacje o metodach leczenia 4. Informacje o formach wsparcia 5. Informacje na temat terapii dla
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na temat zespotu Downa endokrynologicznej, neurologicznej itp.) i za granica NGO, osrodki pomocy itd.)
6. Informacje w zakresie form wsparcia 7. Informacje w zakresie form 8. Informacje o pozaszkolnych 9. Informacje w zakresie mozliwej
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dla dzieci z ZD




Preferowane formy otrzymywania informacji

Preferuje otrzymywac informacje dotyczgce réznych interesujgcych mnie aspektow
zespotu Downa w formie...

Wymiana doswiadczen oraz rozmowy z innymi rodzicami (52,9%) cieszg sie najwiekszym zainteresowaniem wsrdd opiekunow
dzieci z ZD, co podkresla potrzebe dostepu do praktycznych zrédet wiedzy. Respondenci preferujg takze bezposrednie
konsultacje z ekspertami, lekarzami lub terapeutami - takg forme wybrato 46,9% osdb. Popularne sg rowniez tresci online,
takie jak artykuty i blogi, na ktore wskazato 42,6% ankietowanych.

80%
70%
60%
52,86%
50% —
o 46,94% .
42,60% ) '

40%

32,15%

30% 29,78%
26,63% 25,84%
20%
12,82% 13,21%
N . .
0% 0,79%
1 2 3 4 5 6 7 ] 9 10
1. Materiatéw drukowanych (ksigzki, 2. Materiatéw wizualnych (filmy, grafiki) 3. Tresci online (np. artykuty, blogi) 4. Webinaréw/szkolen 5. Bezposrednich konsultacji
broszury, artykuty) (rozmowa z ekspertem/
lekarzem/terapeuta)
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Stopien zaspokojenia potrzeb informacyjnych

Bazujgc na Pana/i doswiadczeniach i obserwacji sSrodowiska oséb z zespotem Downa prosze
okresli¢, w jakim stopniu Pana/i potrzeby informacyjne jako rodzica lub opiekuna dziecka

z zespotem Downa sg zaspokojone?

Wyniki badan wskazujg, ze rodzice i opiekunowie dzieci z zespotem Downa majg wyraznie niezaspokojone potrzeby
informacyjne. Srednia ocena na poziomie 4,14 w skali od 0 do 10, uzyskana w badaniu, sugeruje, ze wiekszo$¢ ankietowanych
nie jest w petni usatysfakcjonowana dostepem do potrzebnych informacji. Wynik ten swiadczy o duzych brakach w zakresie
dostepu do wiedzy na temat opieki, terapii oraz innych aspektéw zwigzanych z zespotem Downa. Rodzice czesto muszg
polegac na wtasnych poszukiwaniach i intuicji, co znaczgco utrudnia codzienng opieke nad dziecmi.

Taka sytuacja powoduje, ze rodzice nie czujg sie odpowiednio wspierani przez instytucje, ktére powinny
dostarcza¢ im kompleksowych informacji. Istnieje zatem potrzeba, aby zwiekszy¢ dostep do rzetelnych
zrédet wiedzy i zapewnic¢ bardziej spersonalizowane wsparcie dla opiekundéw. W badaniu wielokrotnie wska-
zywano na koniecznos¢ lepszego dostepu do specjalistow. Tylko dzieki poprawie dostepnosci informacji
i wsparcia medycznego mozliwe bedzie zwiekszenie poczucia bezpieczenstwa i pewnosci wsrdd rodzicéw
dzieci z zespotem Downa.
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Gtowne wnioski

Co wynika z przeprowadzonych badan?

W catym projekcie badawczym zwrécono uwage na rézne
obszary zycia rodzicéw i opiekundéw dzieci z zespotem
Downa, koncentrujgc sie na dostepnosci informacgji, jakosci
wsparcia oraz potrzebach edukacyjnych i terapeutycznych.
Szczegoblnie wyraznie w badaniu wytonit sie problem zwigzany
z dostepem do rzetelnych informacji na temat opieki medy-
cznej, terapii i codziennego wsparcia dzieci z ZD. Rodzice
i opiekunowie, ktorych odpowiedzi analizowano, podkreslali
trudnosci w znalezieniu kompetentnych zrédet, ktére mogtyby
pomac im lepiej zrozumiec wyzwania zwigzane z rozwojem
ich dzieci. Wynik 4,14 na skali zaspokojenia potrzeb informa-
cyjnych podkresla braki w obecnym systemie wsparcia.

Istotnym elementem badania byto rowniez pytanie o czestotli-
wos¢ poszukiwania informacji, ktére ukazato zapotrzebowanie
na staty dostep do wiedzy. Ponad 40% respondentéw szuka
informacji przynajmniej raz w tygodniu, w tym 23,5% robi
to kilka razy w tygodniu, a 8,48% badanych szuka informacji
codziennie, co pokazuje, ze rodzice nieustannie starajg sie
uzupetnia¢ swojg wiedze. Tylko niewielka czes¢ oséb
zadeklarowata, ze nigdy nie szuka informacji na temat
zespotu Downa, co Swiadczy o tym, jak duza jest potrzeba
statego i aktualnego dostepu do sprawdzonych zrddet. To
pokazuje, ze istnieje koniecznos¢ zapewnienia tatwiejszego
dostepu do informacji zaréwno w formie online, jak i bez-
posrednich konsultacji ze specjalistami.

Respondenci wskazujg rowniez na braki wiedzy lekarzy, dla
ktorych czesto sam zespo6t Downa jest tak samo trudnym
tematem jak dla rodzicow.

Rodzice i opiekunowie czesto korzystajg z forow internetowych
i grup wsparcia, ktére dostarczajg nieformalnych, ale cennych
wskazowek na temat opieki nad dzieckiem z ZD. Innym
cennym zrodtem danych sg rodzice majgcy te same lub
podobne doswiadczenia. Warto zauwazy¢, ze znaczgca czesc
ankietowanych wskazywata na braki w dostepnosci formalnych
zrodet wiedzy, takich jak specjalistyczna literatura czy orga-
nizacje zajmujgce sie zdrowiem. Te dane sugerujg, ze
instytucje medyczne i organizacje wsparcia mogtyby bardziej
zaangazowac sie w dostarczanie rodzicom nie tylko teorii,
ale i praktycznych porad dotyczgcych wychowywania dzieci
yAVADR

Wreszcie, ocena jakosci i dostepnosci informacji w otoczeniu
respondentéw rowniez byfa niska, co jeszcze bardziej podkre-
Sla koniecznos¢ poprawy w tym obszarze. Brakuje wiedzy
na temat suplementacji, diety, wsparcia psychologicznego,
edukacji, dostepnosci roznych terapii, turnuséw rehabilitacyj-
nych, publikacji specjalistycznych i innych.

Ponad potowa respondentow uznata, ze dostep do informadji
jest niewystarczajgcy, a wiele os6b wskazywato na potrzebe
lepszej organizacji systemu wsparcia informacyjnego i medycz-
nego. Braki te utrudniajg opiekunom nie tylko codzienng
opieke, ale takze planowanie przysztosci swoich dzieci.
Badanie jasno pokazuje, ze potrzebne sg zmiany w zakresie
dostepnosci do wiedzy, by rodzice mogli skuteczniej wspierac
rozwdj i integracje spoteczng dzieci z zespotem Downa.




Obszary tematyczne interesujace rodzicow
i opiekunow dzieci z ZD

Jaka tematyka zwigzana z zespotem Downa szczegdlnie Pana/ig interesuje?

Respondenci badania najczesciej wskazywali zainteresowanie tematykg rehabilitacji i innych ustug w zakresie terapii
zajeciowej dla dzieci z zespotem Downa. Wysokie zainteresowanie wzbudzajg takze kwestie zywienia i diety przy zespole
Downa, edukacji oraz opieki medycznej, co pokazuje potrzebe dostepu do wszechstronnych, praktycznych informacji
w tych obszarach.
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Formy terapii dzieci z ZD

Czy dziecko z zespotem Downa, ktorego jest Pan/i rodzicem lub opiekunem,
korzystato w ciggu ostatniego roku z ponizszych form terapii?

Wsrdd najczesciej stosowanych form terapii dla dzieci z zespotem Downa respondenci wymienili fizjoterapie i logopedie.
W zajeciach fizjoterapeutycznych uczestniczyto regularnie prawie 72% dzieci, zas z logopedycznych regularnie korzystato
blisko 75% badanych. W terapii zajeciowej udziat brato ponad 56% dzieci. Te formy terapii byty najczesciej wybierane przez
rodzicow i opiekunodw dla ich dzieci, co wskazuje na podstawowe potrzeby dzieci z ZD w zakresie wsparcia rozwojowego.
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1. Fizjoterapia (np. rozwijanie 2. Logopedia (rozw6j umiejetnosci 3. Terapia zajeciowa wzmacniajgca m.in. 4. Terapia pedagogiczna (¢wiczenia
sprawnosci fizycznej) komunikacyjnych, artykulacyjnych aktywnosci motoryczne, koordynacyjne, czytania, pisania, liczenia itd.)
i zrozumienia mowy) samodzielnos¢, a takze umiejetnosci spoteczne
5. Psychoterapia (wsparcie 6. Terapia sensoryczna 7. Muzykoterapia (stosowanie muzyki 8. Hipoterapia (realizowana poprzez
emocjonalno-psychologiczne) (pomagajaca w integracji w celu wspierania rozwoju emocjonalnego, kontakt z koniem w celu poprawy zdrowia
sensorycznej i regulacji bodzcéw) spotecznego i motorycznego) psychicznego, emocjonalnego i fizycznego)

9. Ergoterapia (rozwijanie np.
umiejetno$ci manualnych)




Zidentyfikowane problemy: terapia

Z jakimi problemami/wyzwaniami mierzy sie Pan/i w kontekscie
terapii/leczenia dziecka z zespotem Downa?

Waznym wyzwaniem zidentyfikowanym w toku badan byta kwestia wysokich kosztow terapii/leczenia oraz braku
kompleksowych informacji na temat najlepszych praktyk w terapii i leczeniu dzieci z zespotem Downa. Powaznym problemem
byt rowniez zgtaszany przez respondetow brak refundacji czesci terapii i leczenia dzieci z zespotem Downa oraz niska
dostepnos¢ ustug rehabilitacyjnych. Dodatkowo pojawiajg sie trudnosci zwigzane z oporami dzieci wobec terapii, co wymaga
od opiekundw szczegdlnej cierpliwosci i zaangazowania.

80%

70%

59,96%

57,40%

60%

50%

40% 37,08%
34,12%
29,59%

28,60%

30%

20,12%

20%

15,.98% 14,20%

9,47%
10%

0%

2 4 6 8 10
1. Niska dostepnos¢ ustug rehabilitacyjnych 2. Wysokie koszty terapii/leczenia 3. Niska jakos¢ ustug rehabilitacyjnych 4. Brak widocznych efektéw terapii/leczenia 5. Opory ze strony dziecka z zespotem
(przekonanie, ze to nic nie daje) Downa (np. nie chce wykonac ¢wiczen)
6. Brak refundacji terapii i leczenia dziecka 7. Brak kompleksowych informacji na 8. Dziecko z zespotem Downa nie radzi 9. Problemy zdrowotne dziecka z zespotem  10. Inne
z zespotem Downa temat najlepszych praktyk w terapii sobie ze stresem, emocjonalnymi Downa utrudniajgce terapie/leczenie
i leczeniu dzieci z zespotem Downa wyzwaniami podczas terapii/leczenia
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Zidentyfikowane problemy: zycie spoteczne

Z jakimi problemami/wyzwaniami mierzy sie Pan/i w kontekscie zycia spotecznego,
zwigzanego z opiekg nad dzieckiem z zespotem Downa?

Rodzice dzieci z zespotem Downa najczesciej wskazujg na odczuwalne zmeczenie wynikajgce z codziennej opieki oraz
trudnosci w znalezieniu czasu dla siebie. Istotnymi wyzwaniami sg réwniez brak wsparcia ze strony rzgdu oraz brak
odpowiednich placéwek zaspokajajgcych potrzeby dziecka z zespotem Downa, co dodatkowo obcigza opiekundw.
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70%
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50%

43,00%

40%
34,91%
30,97%

30%
24,85%
21,50%

20%
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0%

1. Brak mozliwosci podjecia pracy z powodu sprawowanej opieki nad dzieckiem z niepetnosprawnoscig
3. Brak wystarczajgcego wsparcia ze strony rodziny w opiece nad dzieckiem z zespotem Downa

5. Brak odpowiednich placéwek ksztatcenia, zaspokajajacych potrzeby dziecka z zespotem Downa i jego
rodzicow/opiekunéw

7. Brak wykwalifikowanej kadry specjalistéw (pedagogdw specjalnych, logopedéw, oligofrenopedagogdw,
psychologéw itp.) w placéwce, do ktérej uczeszcza dziecko z zespotem Downa

9. Brak akceptacji i zrozumienia ze strony spoteczeristwa wobec dziecka z zespotem Downa

11. Odczuwane zmeczenie rodzica/opiekuna zwigzane z opieka nad dzieckiem z zespotem Downa

21,30%

59,76%

50,69%

37,28%

28,21% 31.76%
, 0]

17,55%

7,89%
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2. Brak wystarczajgcego wsparcia ze strony osrodkéw pomocy spotecznej i innych placéwek statutowo powotanych do udzielania pomocy
osobom niepetnosprawnym i ich rodzinom (np. odbiér ze szkoty i opieka popotudniowa w godzinach obecnosci rodzica w pracy)

4. Wykluczenie dziecka z zespotem Downa z zycia spotecznego, aktywnego uczestnictwa w réznych formach aktywnosci kulturalnej
(szkotach muzycznych, tanica, sztuki) i sportowej (w klubach sportowych)

6. Brak mozliwosci ksztatcenia dziecka z zespotem Downa w szkole ogdlnodostepnej z oddziatami integracyjnymi czy tez dostosowanej
do potrzeb tego dziecka

8. Brak wystarczajgcego wsparcia ze strony rzadu

10. Trudnosci z zarzagdzaniem codziennym czasem rodzica/opiekuna

12. Problemy z dostosowaniem srodowiska (domowego/szkolnego/publicznego) do potrzeb dziecka 13. Inne

z zespotem Downa m



Kluczowe problemy

Utrudniony dostep do specjalistdw, odczuwalne zmeczenie, brak wystarczajgcych informaciji...

Badania ukazaly, ze rodzice i opiekunowie dzieci z zespotem Downa zmagajqg sie z szeregiem powaznych wyzwan, zaréwno
w kontekscie opieki medycznej, jak i zycia codziennego. Jednym z kluczowych problemdw jest utrudniony dostep do odpowiednich
specjalistow, co ogranicza mozliwosc regularnej terapii i spowalnia postepy dzieci. Braki te wptywajg negatywnie na jakos¢
leczenia i zwiekszajg stres zwigzany z opieka.

Kolejnym obszarem problemdw, z jakimi mierzg sie rodziny, jest zycie spoteczne i codzienne funkcjonowanie. Powaznym
wskazywanym wyzwaniem jest odczuwalne zmeczenie opiekundw, wynikajgce z koniecznosci statej opieki oraz braku czasu
dla siebie. Rdwnoczesnie wielu rodzicow doswiadcza trudnosci z tgczeniem opieki z zyciem zawodowym. Ponadto, brakuje
wystarczajgcego wsparcia instytucji w zakresie opieki popotudniowej i dostepu do odpowiednio przystosowanych placéwek
edukacyjnych, co dodatkowo ogranicza ich codzienng aktywnosc.

Wyniki badan podkreslajg réwniez, ze rodzice czesto muszg samodzielnie szukac informacji i wsparcia, co dodatkowo obcigza
ich psychicznie. Wskazywano na potrzebe tatwiejszego dostepu do rzetelnych zrédet wiedzy, zaréwno na temat opieki
medycznej, jak i terapii oraz wsparcia spotecznego. Wymaga to wiekszego zaangazowania instytucji i organizacji
w dostarczanie informacji oraz wsparcia, ktére mogtyby odcigzy¢ rodzicéw i poprawic jakosc¢ zycia dzieci z zespotem Downa.

; Bardzo powaznym problemem Rodzice i opiekunowie czujg brak Doswiadczaja takze braku odpowiednich

rodzicéw i opiekunow dzieci z ZD @ wsparcia ze strony rzadu. @ placowek ksztatcenia, zaspokajajgcych
jest odczuwane zmeczenie ’ potrzeby dziecka z zespotem Downa.
zwigzane z opieka.

I @ S Istotnym wskazywanym problemem Powaznym problemem jest rowniez Jako problem rodzice i opiekunowie

sg takze wysokie koszty leczenia brak kompleksowych informacji na wskazuja takze trudnosci z zarzgdzaniem
“ dziecka. temat najlepszych praktyk w terapii codziennym czasem.

i leczeniu.




Opis grupy badanej

Pte¢, miejsce zamieszkania, sytuacja rodzinna

mezczyzni

90,53%

Ptec

kobiety

wie$

37.28% 29-98%

duze miasto
(powyzej100 tys.)

mate miasto
(ponizej 10 tys.)

23.27% 9-470/0

$rednie miasto
(10-100 tys.)

W jakiej miejscowosci
Pan/i mieszka?

nie

16.96% tak

83.04%

Czy dziecko z zespotem
Downa posiada rodzenstwo?



Sytuacja zyciowa respondentow

Ktéry z ponizszych opiséw najlepiej oddaje Pana/i sytuacje zyciowg?

Grupa badana w projekcie obejmowata 507 rodzicéw i opiekundw dzieci z zespotem Downa. Blisko 87% badanych to
rodzice wychowujgcy dziecko z zespotem Downa w petnej rodzinie.

® Jestem rodzicem dziecka z zespotem Downa
i wychowujemy je w petnej rodzinie

@ Jestem rodzicem dziecka z zespotem Downa
i wychowuje je sam/a

@ Jestem opiekunem prawnym dziecka z zespotem
Downa i wychowujemy je w petnej rodzinie

Jestem opiekunem prawnym dziecka z zespotem
Downa i wychowuje je sam/a

@ Jestem opiekunem prawnym dziecka z zespotem Downa,
ale dziecko mieszka w zewnetrznej placéwce opiekunczej

® Jestem kuratorem dziecka z zespotem Downa 8 6 5 90/
@ Jestem opiekunem instytucjonalnym dziecka z zespotem ¥ o
Downa (np. w placéwce opiekuriczej, domu dziecka)

® Inne
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Raport z badan moze by¢ przydatny na wielu poziomach,
zwilaszcza dla rodzicoéw i opiekundw dzieci z zespotem Downa, in-
stytucji rzgdowych oraz samorzgdowych, podmiotow me-
dycznych oraz organizacji zajmujgcych sie wsparciem 0s6b z nie-
petnosprawnosciami. Moze on postuzy¢ do identyfikowania
najwazniejszych wyzwan i poszukiwania rozwigzan w takich
obszarach jak ograniczony dostep do rzetelnych informacji,
specjalistycznych ustug medycznych czy terapii.

Wyniki te — zdaniem autoréw — mogg pomaéc w lepszym
planowaniu dziatan wspierajgcych, zaréwno na poziomie indy-
widualnym, jak i instytucjonalnym, prowadzac dzieki rozumieniu
potrzeb rodzicow i opiekunow dzieci z zespotem Downa do
stworzenia bardziej kompleksowego systemu wsparcia dla
rodzin.




