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DROGA, KTOREJ NIE WYBIERASZ

» Tonie jest twoja wina.

» Masz prawo czu¢ sie zagubiony, mie¢ pytania i czué niepew-
no$¢ - to naturalne.

» Niejestes sam - wsparcie istnieje i mozesz z niego korzystac.

» Kompetencje zbudujesz, nie musisz wszystkiego wiedzie¢
ani dziata¢ bezblednie od razu.

» Masz prawo ksztaltowaé na nowo swoje codzienne zycie - re-
lacje, plany i rytm - tak aby odpowiadaly potrzebom dziecka,
ale tez byly realne i dobre dla Ciebie i calej rodziny.



» inajwazniejsze... na pewno nie bedzie tatwo. Bedzie inaczej,
a czasami zupelnie nie tak, jak sobie wyobrazates$. Twoje zy-
cie przewrdci sie do goéry nogami, a plany, ktére wydawaty
sie oczywiste, nagle bedg wymagaly nowych odpowiedzi.
Zmienisz swoje priorytety, a wraz z nimi sposéb patrzenia
na ludzi, $wiat i samego siebie. Pojawi sie zmeczenie, ktére
trudno wythtumaczyé, i 1zy - te z bolu, z bezradno$ci, ale tez
z matych zwyciestw, ktore dla innych beda niezauwazalne.
Nauczysz sie docenia¢ te momenty, gdy uSmiech twojego
dziecka bedzie jak $wiatlo w ciemnym pokoju. Czasem be-
dziesz mie¢ glebokie przekonanie, ze nie dasz rady, a mimo
to pojdziesz dalej. Czasem pomoze Ci wiara, a czasem te
wiare utracisz. Kazdy z nas - rodzicéw dzieci z niepelno-
sprawnos$cig - wierzy jednak, ze w tym wszystkim jest jaki$
glebszy sens. Tak to wlasnie bedziesz sobie ttumaczyé. Cza-
sem go dostrzezesz w codziennych drobiazgach: spojrzeniu,
uscisku, jednym stowie (lub czyms, co to stowo przypomina)
wypowiedzianym po wielu miesigcach ¢wiczen. Uwierz, dla
wielu z nas wlasnie te momenty sprawiajg, ze mimo catego
ciezaru nie zamienitbys tej drogi na zadng inng. A moze sie
myle... moze w Twoim przypadku tak nie bedzie, moze obu-
dzisz sie kolejnego dnia i znowu zapragniesz, by Twoje dzie-
cko nie miato tego przekletego dodatkowego chromosomu...
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WSTEP

»Witaj w moim Swiecie” - to pierwsze stowa, ktore ustyszalem
od Ewy Dziadyk z Fundacji ,Mimo wszystko” Anny Dymnej, gdy
zadzwonitem do niej kilka dni po tym, jak wraz z zong dowie-
dzieliSmy sie, ze nasza nowo narodzona coreczka Lilianka ma
zespol Downa.

Tak, to inny §wiat, nowy, niezbadany, Swiat peten wyzwan,
czasem wscieklosci, stanow depresyjnych, lekéw, zalamania, per-
manentnej zatoby, braku nadziei, wymagajacy catkowitej zmia-
ny dotychczasowego zycia, ale tez §wiat peten nieograniczonej
niczym mitosci - do siebie, do osoby z ktora dzielimy zycie, do
dziecka. To takze $wiat, w ktérym wiedza nie tylko stanowi klucz
do zrozumienia, ale tez pozwala przejsc te droge z akceptacja. Nie
chodzi tu o suche definicje medyczne czy podrecznikowe wytycz-
ne. Chodzi o informacje osadzone w do$wiadczeniu, ktére moz-
na wykorzysta¢ w praktyce - kiedy trzeba zalatwié orzeczenie,
znalez¢ rehabilitanta, przettumaczy¢ zawitosci genetyki albo po
prostu wiedzie¢, ze to, co przezywamy, jest zrozumiate i potrze-
buje czasu.

Ksigzka, ktorg oddaje w Wasze rece, gromadzi to, co najczes-
ciej chca wiedzieé osoby, ktore dopiero wchodza do tego Swiata.



Zebralem w niej fakty, uporzadkowane wedlug etapéw i decy-
zji, przed ktérymi stoja rodzice, kiedy po raz pierwszy stysza
diagnoze. Wiedza w tym konteks$cie nie jest tylko warto$cia po-
znawcza - jest forma troski. Daje strukture, poczucie wpltywu
i szanse na aktywne dzialanie tam, gdzie poczatkowo dominuja
lek i niepewnos¢. Ja sam w ciggu dziesieciu pierwszych dni po
narodzinach Lilianki, podczas ktérych moja zona przebywata
samotnie w szpitalu (w trakcie pandemii COVID-19 nie moglem
jej odwiedzac), przeczytatem setki stron internetowych, rapor-
tow, danych, szukajac odpowiedzi na pytania: Czy jest szansa, by
to zmieni¢? Czy lekarze mogli sie pomylié? Czy nasze dziecko be-
dzie moglo dobrze zy¢? Ty ro6wniez na pewno bedziesz szukacé in-
formacji, dlatego uporzadkowalem troche danych, ktére pomoga
zrozumieé, co przed Toba, co przed Wami.

Na poczatku jednak warto wiedzieé, ze zesp6t Downa (ZD) to
grupa wad wrodzonych wynikajacych z nieprawidlowej liczby
chromosoméw. Cechuje sie on miedzy innymi obnizong spraw-
nos$cia intelektualng w stopniu lekkim, umiarkowanym lub gte-
bokim, a takze charakterystycznymi zmianami w wygladzie,
zwanymi dysmorfig!. Osoby z zespotem Downa czesto mierzg
sie z problemami psychicznymi, wadami serca, zaburzeniami
tarczycy i nieprawidtowosciami w obrebie ukladu kostnego. Li-
sta schorzen towarzyszacych trisomii 21 chromosomu jest dtuga
i dotyczy w r6znym zakresie wiekszosci osob z tym obcigzeniem
genetycznym? Nalezy zaznaczy¢, ze objawy charakterystyczne

I Down syndrome, https:/medlineplus.gov/genetics/condition/down-syndrome/
?utm_source=chatgpt.com (dostep: 5.07.2025).

2 What conditions or disorders are commonly associated with Down syndrome?,
https://www.nichd.nih.gov/health/topics/down/conditioninfo/associated?utm_
source=chatgpt.com (dostep: 5.07.2025).
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dla zespotu Downa wystepuja w zréznicowanym stopniu, co jest
obiektem cigglych badan naukowych, gdyz nie u wszystkich osob
wystepuja one w takim samym nasileniu. A jest co bada¢, bowiem
tylko w naszym kraju zyje kilka milionéw niepelnosprawnych,
w tym blisko 60 tysiecy oséb z zespotem Downa3. Jesli uwzgled-
nimy rodzicéw i opiekunéw, ktoérzy bezposrednio uczestnicza
w opiece nad nimi, liczba ta wzrasta do okoto 200 tysiecy.

Zlozono$¢ zaburzen stricte medycznych w sprzezeniu z ob-
nizong sprawnoscia intelektualna staje sie nie lada wyzwaniem
w procesie leczenia i ksztatcenia dziecka. Rodzice i opiekunowie
czesto podejmuja wyscig z czasem, gdyz im szybciej dotrze sie
do pozadanych informacji na temat skutecznego leczenia, tera-
pii, wczesnego wspomagania, tym lepsze rokowania dla zdrowia
irozwoju dziecka. Przy niektorych schorzeniach wazne jest pod-
jecie dziatlan od pierwszych dni zycia lub w pierwszych trzech
miesigcach.

Rodziny, w ktérych pojawia sie dziecko z zespotem Downa,
czesto zderzaja sie z problemami dotyczacymi dostepnosci do
kompleksowej nienaukowej informacji medycznej oraz okoto-
medycznej, dotyczacej na przyktad tego, jak i gdzie powinni roz-
poczaé diagnozowanie i leczenie defektow trisomii 21 chromo-
somu, do jakich specjalistow sie udac, jakie leczenie i terapia s3
najbardziej skuteczne w kraju i na §wiecie . Rodzice i opiekuno-
wie dzieci z ta atypowoscia genetyczna staja rowniez przed wie-
loma innymi wyzwaniami, takimi jak wybér wlasciwej Sciezki
edukacyjnej czy odpowiedniego osrodka lub szkoty. Uzyskanie

3 M. Stelmach, Prof. Jolanta Wierzba: Ponad 70 proc. 0s6b z zespotem Downa dozywa 50
i wiecej lat, https://www.termedia.pl/neurologia/Prof-Jolanta-Wierzba-Ponad-70-
-proc-osob-z-zespolem-Downa-dozywa-50-i-wiecej-lat,46406.html (dostep: 5.07.2025).
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rzetelnej porady bywa trudne, poniewaz komunikacja z pla-
coOwkami edukacyjno-opiekunczymi oraz poradniami psycholo-
giczno-pedagogicznymi czesto ogranicza sie do podstawowych
informacji, zwykle wskazujacych jedynie na ich istnienie. W po-
szukiwaniach skutecznych metod leczenia i terapii rodziny tak-
ze s3 zdane gléwnie na wlasne starania. Internet jest najczesciej
pierwszym zrodlem wiedzy, poniewaz oferuje szybki dostep do
danych, jednak ostateczna decyzja w wielu kwestiach wymaga
konsultacji z ekspertami.

Zanim zabralem sie za przygotowanie tej pracy, prowadzilem
szeroko zakrojone badania na temat dostepnos$ci oraz jako$ci ma-
teriatléw medialnych zwigzanych z ZD. W tym celu przeanalizo-
walem blisko 17 tysiecy materialéw, ktére ukazaty sie w mediach
w roku 2023. Prowadzitem réwniez, wraz z moim doktorantem
Zbigniewem Kotulg (prywatnie ojcem Kuby z ZD), prace badaw-
cze na probie 507 rodzicéw i opiekundéw dzieci z tg atypowoscia
genetyczna. Respondenci dzielili sie z nami wiedza w zakresie
potrzeb i oczekiwan co do informacji oraz terapii niezbednych
ich zdaniem w nowej rzeczywistosci, w ktérg weszli lub w ktorej
sg juz od wielu lat. Wyniki analizy zostaly opisane w artykule,
ktory ukazat sie w czasopi$mie naukowym, oraz wspoétautorskiej
monografii Zespot Downa. Perspektywa medialna (2024).

Niniejsza publikacja ma za zadanie zaprezentowaé¢ wyniki
prac badawczych, ktoérych efektem jest kategoryzacja oraz ocena
wielu zebranych przeze mnie zZrddet informacji dotyczacych ZD.
Badania jako$ciowe realizowane w ramach grantu przyznanego
ze Srodkéw IDUB Uniwersytetu Warszawskiego miaty na celu
ocene aktualnosci i wiarygodno$ci czesci istniejacych zasobdw,
ocene stopnia, w jakim obecnie dostepne materialy uwzgledniajg
zroznicowane potrzeby rodzicéw i opiekundéw dzieci z zespotem
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Downa, takie jak na przyklad réznorodnos¢ wyzwan zwigzanych
z opieka. Przeprowadzone prace przyczynily sie do stworzenia
zbioru zrodel, ktére maja stanowié¢ narzedzie wsparcia. Dzieki
analizie jakoSciowej wypracowane zostaty rekomendacje (kroki
dzialania dla rodzicoéw i opiekunéw dzieci, ktérzy dowiaduja sie,
ze przed nimi droga nie tylko trudna, ale tez wymagajaca szero-
kiej wiedzy, czesto wiekszej, niz maja lekarze), ktére w efekcie
moggq przyczynié sie do bardziej §wiadomego tworzenia tresci
przeznaczonych dla tej grupy odbiorcéw przez na przyktad fun-
dacje czy stowarzyszenia.

W ramach dotychczas przeprowadzonych przeze mnie pro-
jektow badawczych dokonywane byly dzialania analityczne na
bazach ilo$ciowych, ale takze na zrédlach dostepnych w sieci,
ktére przyczynity sie do oceny jakoSciowej zebranego materiatu.
W trakcie pisania niniejszego opracowania wykorzystane zosta-
ty narzedzia sztucznej inteligencji (Al), ktére umozliwily ocene
oraz analize wynikoéw prac badawczych, rozwijanie wnioskow,
ale w gldéwnej mierze poszukiwanie zrodetl.

Na koniec warto zdaé sobie sprawe, ze droga, ktéra podazaja
lub beda podazac rodzice i opiekunowie dzieci z zespotem Dow-
na, wcale nie jest latwa. To normalne, ze bywaja momenty, kie-
dy przyttacza bezradnosé, kiedy zadne stowa otuchy nie trafiaja
i kiedy zwyczajnie, po ludzku, ma sie wszystkiego dos¢. Ale z bie-
giem czasu okazuje sie, ze to nie jest tylko droga przez trudno-
Sci - to takze droga transformacji. Wraz z kolejnymi miesigcami
rodzicielstwa zmienia sie optyka - priorytety przesuwaja sie,
a $wiat, cho¢ nadal peten wyzwan, objawia sie jako bardziej zro-
zumialy, glebszy, a my stajemy sie uwazniejsi. To $ciezka, ktéra
pozwala zobaczy¢ zycie w innym rytmie - takim, w ktorym moz-
na na godzine zatrzymac sie pod drzewem i po prostu by¢.

m



Bycie rodzicem dziecka z ZD to czesto przewartoSciowanie ca-
lego zycia - od planéw zawodowych po relacje rodzinne. Ale to
takze mozliwo$¢ odkrycia w sobie poktadéw sity oraz cierpliwo-
Sci, o ktore wczesniej sie nie podejrzewaliSmy. Nie zawsze bedzie
latwo, ale prawdg jest, ze nigdy nie bedzie nudno. Kazdy dzien
moze przyniesc¢ co$, co jeszcze wezoraj wydawato sie niemozliwe.
I choé droga ta nie prowadzi do doskonato$ci, prowadzi do czego$
znacznie cenniejszego — do glebokiej wiezi, autentycznego kon-
taktu i zycia, ktére nabiera nowego, czesto pelniejszego sensu.

Dariusz Tworzydto



ZESPO DOWNA - KROK PO KROKU

W pierwszym roku zycia dziecka z zespotem Downa rodzice oraz
opiekunowie stajag w obliczu wyjatkowo wymagajacej $ciezki, pel-
nej nie tylko decyzji medycznych i formalnych, ale przede wszyst-
kim emocjonalnych wyzwan. To czas, w ktéorym kazde dzialanie
wydaje sie mie¢ ogromne znaczenie, a tempo, w jakim trzeba zdo-
bywac¢ nowa wiedze, bywa przyttaczajace. W rzeczywistosci jed-
nak wiele krokéw mozna uporzadkowaé, tworzac swego rodzaju
mape - kompas pomagajacy odnalezé sie w tej nowej codziennosci.
Nie da sie unikna¢ wszystkich trudnosci, ale mozna je oswoic, jesli
ma sie przed soba przejrzysta droge. Wazne jest posiadanie reali-
stycznych oczekiwan co do rozwoju dziecka. Nalezy pamietaé, ze
przebiega on podobnie jak u dzieci zdrowych, ale jest opézniony.

Pierwsze kroki po narodzinach dziecka z zespolem Downa
obejmuja zrozumienie diagnozy oraz kontakt z neonatologiem
i genetykiem. Nastepnie nalezy wykona¢ badania przesiewowe,
zarejestrowaé dziecko w poradniach genetycznej i rehabilitacyj-
nej oraz uzyskac orzeczenie o niepetnosprawnosci. Kolejny etap to
zgloszenie do programu wczesnego wspomagania rozwoju i dota-
czenie do grup wsparcia. Warto tez zadba¢ o edukacje, pozyskujac
materialy poszerzajace wiedze, pamieta¢ o wtasnym dobrostanie
i dbatosci o siebie, a takze zacza¢ planowac przysztos¢.
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RYSUNEK 1. MAPA PIERWSZYCH KROKOW OD NARODZIN DZIECKA Z ZESPOLEM DOWNA
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Zradto: opracowanie wasne na podstawie zgromadzonych informacji i zasobow danych.
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Powyzsza mapa to przewodnik po najwazniejszych etapach pierw-
szych miesiecy po narodzinach dziecka z ZD. Porzadkuje ona kolej-
no$¢é dziatan oraz wskazuje, na co warto zwroci¢ uwage na kazdym
etapie - od momentu otrzymania diagnozy, przez rozpoczecie
terapii i kontakt ze specjalistami, az po budowanie codzienne-
go rytmu zycia. Nie chodzi o sztywny schemat, ale o strukture,
ktéra daje poczucie kierunku. To narzedzie powstato z mysla
o tych, ktérzy potrzebuja wskazéwek, by odzyskaé¢ sprawczosé
w trudnym emocjonalnie czasie. Dzieki niemu latwiej zauwazy¢,
ze kazdy z wymienionych krokéw — nawet jesli z pozoru niewiel-
ki - buduje fundament pod rozwdéj, zdrowie i jako$¢ zycia dziec-
ka, a takze wzmacnia kompetencje oraz spokéj samych rodzicow.

ZROZUMIENIE DIAGNOZY ZESPOEU
DOWNA

Zrozumienie diagnozy zespolu Downa to pierwszy, czesto naj-
trudniejszy krok, z ktorym mierza si¢ rodzice i opiekunowie.
Ta atypowos¢ genetyczna, pomimo ze czesto pokazywana jako
choroba, tak naprawde jest efektem obecno$ci dodatkowego
chromosomu w 21. parze*. Z tego tez powodu zesp6t Downa na-
zywany jest trisomiag 21. Ta genetyczna zmienno$¢ wpltywa na
sposéb funkcjonowania dziecka, ale nie definiuje jednoznacz-
nie jego zdolnosci, charakteru ani przysztosci. Wiele dzieci z ZD

4H.Moawad, What is Down syndrome?, https:/wwwverywellhealth.com/down-syn-
drome-7105041?utm_source=chatgpt.com (dostep: 15.07.2025).
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moze mowic, chodzié, uczy¢ sie i prowadzi¢ aktywne zycie —
cho¢ ich rozwdj odbywa sie czesto w innym tempie® i z pomocg
specjalistow.

Kazdy czlowiek jest inny, a spektrum mozliwosci rozwojowych
wsrdod osob z zespotem Downa jest bardzo szerokie. Poczatkowy
moment otrzymania diagnozy bywa obcigzajacy emocjonalnie -
niepokdj, smutek, poczucie winy czy zdezorientowanie to reak-
cje naturalne. Wielu rodzicOw przezywa rowniez szok i mierzy
sie z niedowierzaniem, szczegdlnie gdy cigza przebiegala bez
komplikacjiinic nie zapowiadalo nieprawidtowosci. Towarzyszy
temu czesto poczucie utraty - wyobrazenia o ,typowym” dzie-
cku, o planowanej przysztosci, o rodzinie w jej dotychczasowym
ksztalcie®. W tle pojawia sie lek przed nieznanym. Co diagnoza
znaczy dla mojego dziecka? Czy damy sobie rade? Co powiedzg
inni? Charakterystyczne jest rowniez odczuwanie zto$ci - nalos,
na lekarzy, a czasem nawet na samego siebie’. Czesto uczucie to
bywa tlumione jako uznawane powszechnie za ,niewtasciwe”.,
Warto mie¢ §wiadomos¢, ze zto$¢ jest w pelni uzasadniona oraz
potrzebna, by przej$¢ do kolejnych etapow oswajania sie z sy-
tuacja. Czes$¢ oséb doswiadcza glebokiego zagubienia — nie wie,
od czego zaczaé, kogo zapytaé, gdzie szukaé pomocy. W glowie

5B.Sacks, S. Buckley, What dowe know about the movement abilities of children with Down
syndrome?, https./www.down-syndrome.org/en-us/library/news-update/02/4/move-
ment-abilities-down-syndrome/?utm_source=chatgpt.com (dostep: 15.07.2025).

¢ A F. Lukowski, ].G. Bohanek, Mothers’reflections on the diagnosis and birth of their child
with Down syndrome: Variability based on the timing of the diagnosis, https:/pmc.ncbi.
nlm.nih.gov/articles/PMC11907182/?utm_source=chatgpt.com (dostep: 16.07.2025).
7L.M. Randolph, Fathers’ perceptions of stress and resiliency in raising children with
Down syndrome: A qualitative study, https:/scholarworks.waldenu.edu/cgi/view-
content.cgirarticle=15714&context=dissertations&utm_source=chatgpt.com (dostep:
17.07.2025).

16


https://www.down-syndrome.org/en-us/library/news-update/02/4/movement-abilities-down-syndrome/?utm_source=chatgpt.com
https://www.down-syndrome.org/en-us/library/news-update/02/4/movement-abilities-down-syndrome/?utm_source=chatgpt.com
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC11907182/?utm_source=chatgpt.com
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC11907182/?utm_source=chatgpt.com
https://scholarworks.waldenu.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=15714&context=dissertations&utm_source=chatgpt.com
https://scholarworks.waldenu.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=15714&context=dissertations&utm_source=chatgpt.com

pietrza sie pytania, a brakuje konkretéw. Pojawia sie takze sa-
motno$¢ - nawet w rodzinie czy wsrod przyjaciél. U niektérych
rodzicéw uwidacznia sie tez instynkt dzialania, potrzeba ,wzie-
cia spraw w swoje rece” - poszukiwania specjalistow, czytania.
To bywa ochronne, ale tez moze wypieraé potrzebe przezycia
emocji. Chociaz poczatkowo dominuje chaos, z czasem, krok po
kroku, emocje zaczynajg sie porzadkowac. Znajduje sie prze-
strzen na nadzieje, rado$é, dume i na nowy rodzaj mitosci, kto-
ra nie musi by¢é natychmiastowa, ale rozwija sie z kazdym dniem
i kazdym spojrzeniem na dziecko.

KONTAKT Z NEONATOLOGIEM \®
| GENETYKIEM

Drugim etapem w zaprezentowanej powyzej mapie jest kon-
takt z neonatologiem i genetykiem. To absolutnie konieczne
dzialanie, ktore warto podjac po ustyszeniu diagnozy zespolu
Downa. Neonatolog analizuje ogélny stan zdrowia noworodka.
Jest w stanie wykry¢ potencjalne wady wspotistniejace, zwlasz-
cza w obrebie serca, uktadu pokarmowego, wzroku oraz stuchu?.
Kieruje on takze dziecko na badania specjalistyczne i konsul-
tacje. W praktyce oznacza to, ze juz w pierwszych dniach zycia
moga pojawi¢ sie skierowania do kardiologa, endokrynologa

8 CW. Bunt, SK. Bunt, Role of the family physician in the care of children with Down
syndrome, ,American Family Physician” 2014, nr 90(12), s. 851-858, https:/www.
aafp.org/pubs/afp/issues/2014/1215/p851.html (dostep: 22.06.2025).
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czy okulisty. Genetyk kliniczny na podstawie analizy kariotypu
okresla natomiast, z jakim typem trisomii mamy do czynienia
.Moze to by¢ forma pelna (najcze$ciej wystepujaca), mozaikowa
(gdy tylko cze$é komoérek ma dodatkowy chromosom) lub trans-
lokacyjna (gdy dodatkowy material genetyczny jest potaczony
z innym chromosomem). Powyzsza informacja dla czeSci rodzi-
cOw dzieciz ZD jest jak pierwsza diagnoza, ktorej nikt sie nie spo-
dziewatl. Oczekiwanie na wynik kariotypu ma jednak nieco inny
wymiar, ze wzgledu na fakt, ze w przekazach medialnych mozna
sie zetknaé z przekonaniem, ze mozaikowa forma zespotu Downa
daje szanse na ,normalny rozwdj”. Nic bardziej mylnego. Kazda
forma trisomii 21 jest inna, ale ustyszenie, ze u dziecka zdiag-
nozowano mozaikowa postaé ZD, moze stanowic¢ element pocie-
szenia. I chociaz informacja ta niewiele zmienia w codziennej
opiece, jest istotna z punktu widzenia dalszych konsultacji czy
genetycznego doradztwa rodzinnego.

WYKONANIE NIEZBEDNYCH BADAN
PRZESIEWOWYCH PO NARODZINACH
DZIECKA

Wykonanie niezbednych badan przesiewowych zaraz po na-
rodzinach dziecka z zespolem Downa to kluczowy krok, kté6-
ry pozwala odpowiednio wczeSnie wykry¢ wspolistniejace
problemy zdrowotne i rozpoczaé leczenie lub obserwacje.
Wady wrodzone towarzysza ZD w réznych postaciach, a ich
wczesna diagnostyka znaczaco poprawia jakoS¢ zycia dziecka
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i ogranicza ryzyko powiklan. Najwazniejsze badanie to echokar-
diografia serca’, ktéra powinna zostaé wykonana mozliwie jak
najszybciej - najlepiej jeszcze podczas pobytu dziecka w szpita-
Iu po porodzie. Okoto 40-65% noworodkow z trisomig 21 rodzi
sie z wrodzonymi wadami serca’, takimi jak ubytek przegrody
miedzyprzedsionkowej lub miedzykomorowej, kanal przedsion-
kowo-komorowy czy tetralogia Fallota. Niewykrycie ich moze
prowadzi¢ do powaznych komplikacji. Diagnoze stawia kardio-
log dzieciecy na podstawie wynikow USG serca, a leczenie, jezeli
jest konieczne, bywa zaréwno farmakologiczne, jak i operacyjne.
Rownie istotne sa badania ultrasonograficzne jamy brzusznej.
U dzieci z zespolem Downa wystepuje podwyzszone ryzyko wad
przewodu pokarmowego, na przyklad niedroznosci dwunastni-
cy'?, choroby Hirschsprunga, refluksu zotagdkowo-przetykowego
czy zmian w budowie nerek'. USG pozwala takze wykry¢ ewen-
tualne problemy metaboliczne lub wrodzone wady narzadow. Ba-
dania przesiewowe stuchu i wzroku to kolejny obowiazkowy

°S.Bogarapu, N.M. Pinto, S.P. Etheridge, X. Sheng, K.N. Liesemer, PC. Young, EV. Sa-
arel, Screening for Congenital Heart Disease in Infants with Down Syndrome: Is Uni-
versal Echocardiography Necessary?, https:/pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27278630/
(dostep: 24.06.2025).

1©ML.A. Al-Biltagi, Echocardiography in children with Down syndrome, https:/pmc.ncbi.
nlm.nih.gov/articles/PMC4145652/?utm_source=chatgpt.com (dostep: 24.06.2025).

' Ibidem.

12 QY. Safdar, R.I. Albloushy, S.H. Sait, S. Almadani, Incidence and outcome of renal
anomalies in children with down syndrome, https:/www.researchgate.net/publi-
cation/322911197_Incidence_and_outcome_of renal_anomalies_in_children_with_
down_syndrome (dostep:24.06.2025).

13M. Leskur, D. Leskur, S.Marijan, L. Minarik, B. Lozi¢, Congenital Anomalies of the Kid-
ney and Urinary Tract in Down Syndrome: Prevalence, Phenotypes, Genetics and Clinical
Management, https:/www.mdpi.com/2073-4425/16/3/245?utm_source=chatgpt.com
(dostep: 24.06.2025).
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element diagnostyki. Ubytek stuchu moze pojawié sie zaréwno
przy porodzie, jak i rozwijac sie stopniowo - czesto zwigzany jest
z niedroznoscia trabek stuchowych, ptynem w uchu srodkowym
badz anomaliami anatomicznymi. Badanie ABR (auditory brain-
stem response - automatyczne odpowiedzi pnia mézgu) wykonuje
sie juz u noworodkow i powtarza, jesli wynik jest niejednoznacz-
ny. Jest to zalecana metoda wczesnego wykrywania zar6wno
przewodzeniowych, jak i odbiorczych uszkodzen stuchu u nowo-
rodkow z atypowoscia genetyczna. Badanie okulistyczne powin-
no by¢ wykonane do 6. miesigca zycia, a nastepnie powtarzane
coroku lub czeSciej, jesli zostaly zdiagnozowane nieprawidtowo-
Sci'4. Ponad 50% dzieci z ZD ma jakas$ chorobe oczu, na przyklad
oczoplas, za¢ma wrodzona, zez, nadwzroczno$¢. Nie wolno po-
minaé rowniez badan endokrynologicznych, szczegédlnie do-
tyczacych funkcji tarczycy (TSH i fT4), poniewaz niedoczyn-
nos¢ tego narzadu jest w tym przypadku powszechna (rowniez
unoworodkow). Nieleczona, moze znaczgco opdzniac rozwoj ru-
chowy i umystowy dziecka. Zaleca sie wykonanie pierwszego ba-
dania zaraz po narodzinach, a nastepnie powtarzanie pomiaréow
regularnie, najczesciej co 6-12 miesiecy®.

Doskonatym pomystem jest prowadzenie od samego poczat-
ku dziennika zdrowotnego, w ktérym rodzice zapisuja wyniki
badan, daty kontroli oraz zalecenia lekarzy podczas kolejnych
wizyt. Jest to praktyczne narzedzie pozwalajace lepiej planowac

1 E. Sun, C.L.Kraus, The Ophthalmic Manifestations of Down Syndrome, https:/pmc.ncbi.
nlm.nih.gov/articles/PMC9955748/>utm_source=chatgpt.com (dostep: 25.06.2025).

150, Hardy, G. Worley, M.M. Lee, S. Chaing, J. Mackey, B. Crissman, P. Sunil Kishnani,
Hypothyroidism in Down Syndrome: Screening Guidelines and Testing Methodology,
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC2683266/2utm_source=chatgpt.com (do-
step: 25.06.2025).
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harmonogram terapii oraz konsultacji specjalistycznych. Wczes-
na diagnostyka to inwestycja w zdrowie oraz lepszy start w co-
dziennym funkcjonowaniu.

REJESTRACJA DZIECKA W PORADNIACH
GENETYCZNEJ | REHABILITACYJNEJ

Rejestracja dziecka z ZD w poradni genetycznej i rehabilitacyjnej
to krok absolutnie kluczowy juz w pierwszych tygodniach zycia.
W poradni genetycznej® odbywa sie poglebiona diagnostyka, czy-
li potwierdzenie typu trisomii (kariotyp)” oraz ocena ryzyka wy-
stgpienia innych probleméw zdrowotnych. Dodatkowo rodzice
uzyskuja fachowe wsparcie w zakresie genetycznych aspektow
ZD oraz planowania dalszych dziatan. Kontynuuje sie tam réw-
niez diagnostyke molekularna, jesli typ trisomii nie zostat jeszcze
jednoznacznie okreslony lub jesli potrzebna jest konsultacja gene-
tyczna (na przyktad w przypadku translokacji Robertsonowskiej,
ktoéra moze mie¢ komponent dziedziczny). To réwniez miejsce,
gdzie opiekunowie moga uzyskaé rzetelne informacje na temat
mozliwosci rozwojowych dziecka, spodziewanych trudnosci oraz
planowania kolejnych dziatann medycznych i edukacyjnych.

1 M.E. Weijerman, J.P. de Winter, Clinical practice. The care of children with Down
syndrome, ,European Journal of Pediatrics” 2010, nr 169(12), s. 1445-1452, https:/
pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC2962780/?utm_source=chatgpt.com (dostep:
26.06.2025).

7 F. Akhtar, S.R.A. Bokhari, Down syndrome, https:/www.ncbi.nlm.nih.gov/books/
NBKS526016/?utm_source=chatgpt.com (dostep: 26.06.2025).
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Z kolei poradnia rehabilitacyjna staje sie pierwszym miejscem
kontaktu z systemem wsparcia rozwojowego. ROwnocze$nie
w ramach wczesnego wspomagania rozwoju oraz terapii rucho-
wej, logopedycznej i zajeciowej pracujacy tam specjalisci wspie-
raja postepy dziecka w sferze motorycznej, komunikacyjnej, po-
znawczej i spotecznej. W badaniach naukowych, prowadzonych
na przyklad przez National Down Syndrome Society, podkresla
sie, ze systematyczne programy wsparcia (fizjoterapia, logope-
dia, terapia zajeciowa) prowadzone od okresu niemowlecego zna-
cz3aco poprawiaja tempo osiggania kamieni milowych, takich jak
siedzenie, chodzenie, mowa czy samodzielno$¢ w czynno$ciach
dnia codziennego®. Po ocenie przez lekarza rehabilitacji medycz-
nej dziecko moze otrzymac skierowanie na konkretne terapie: fi-
zjoterapie (na przyktad prowadzona metoda NDT-Bobath)™, zaje-
cia z integracji sensorycznej, logopedie czy terapie karmienia®.

Wielu specjalistow wspolpracuje z dzie¢mi juz od pierw-
szych miesiecy zycia. Ma to ogromne znaczenie, poniewaz pla-
styczno$¢ mézgu w tym okresie pozwala efektywniej ksztal-
towac podstawowe funkcje?. Oznacza to, ze im szybciej dziecko

18 National Down Syndrome Society, Early Intervention, https:/ndss.org/resources/
early-intervention?utm_source=chatgpt.com (dostep: 26.06.2025).

M. Uyanik, H. Kayihan, Down Syndrome: Sensory Integration, Vestibular Stimulation
and Neurodevelopmental Therapy Ap proaches for Children, https:/www.academia.
edu/54253158/Down_Syndrome_Sensory_Integration_Vestibular_Stimulation_and_
Neurodevelopmental Therapy_Ap_proaches_for_Children?utm_source=chatgpt.
com (dostep: 26.056.2025).

20 S. Franceschetti, M. Tofani, S. Mazzafoglia, F. Pizza, E. Capuano, M. Raponi,
G. Della Bella, A. Cerchiari, Assessment and Rehabilitation Intervention of Feeding
and Swallowing Skills in Children with Down Syndrome Using the Global Intensive
Feeding Therapy (GIFT), https:/pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC11275020/2utm_
source=chatgpt.com (dostep: 26.06.2025).

2'C.W. Bunt, S.K. Bunt, Role of the family..., op.cit.
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zostanie objete wsparciem terapeutycznym, tym wieksze ma szanse
na samodzielno$¢ i skuteczniejszy rozwoj umiejetnosci spotecznych
oraz komunikacyjnych. W wielu miastach, przy szpitalach dziecie-
cych, poradniach przyszpitalnych, stowarzyszeniachlub fundacjach
zajmujacych sie zespotem Downa, dziatajg osrodki rehabilitacyjne.
Czes¢ terapii (na przyklad logopedia) moze byé prowadzona takze
przez poradnie psychologiczno-pedagogiczne w ramach systemu
o$wiaty. Przed wizytg dobra praktyka jest przygotowanie peinej do-
kumentacji medycznej obejmujacej miedzy innymi wyniki badan,
wypis ze szpitala czy diagnozy specjalistow. Utatwia to lekarzowi
zaplanowanie kompleksowej Sciezki terapeutycznej, dostosowanej
do indywidualnych potrzeb. Regularny kontakt z poradniami to nie
tylko terapia, ale takze biezaca ocena postepow i mozliwos¢ szybkie-
go reagowania na zmieniajace sie potrzeby dziecka.

UZYSKANIE ORZECZENIA
0 NIEPEENOSPRAWNOSCI

Uzyskanie orzeczenia o niepelnosprawnosci to formalny krok,
ktory otwiera dostep do wielu form wsparcia instytucjonal-
nego - od swiadczen finansowych po specjalistyczna opieke
oraz edukacje. Cho¢ moze sie wydawaé zbiurokratyzowany, to
procedura ta jest nie tylko potrzebna, ale i praktyczna, zwlaszcza
w pierwszym roku zycia dziecka. Wniosek o orzeczenie sktada sie
w powiatowym lub miejskim zespole do spraw orzekania o nie-
pelnosprawnosci wtasciwym dla miejsca zamieszkania. Wzory
formularzy s3 zazwyczaj dostepne na stronach internetowych
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urzedow lub w siedzibach zespoléw. Do wniosku dotacza sie za-
Swiadczenie lekarskie (wydane nie wczes$niej niz 30 dni przed
zlozeniem dokumentéw) oraz karte informacyjng leczenia szpi-
talnego wraz z wszelkimi opiniami specjalistéw (na przykiad
neurologa, kardiologa, endokrynologa, logopedy)®.

RYSUNEK 2. SWIADCZENIA PRZYSEUGUJACE PRZY ORZECZENIU O NIEPELNOSPRAWNOSCI

zasitek pielegnacyjny

%}ﬁ Swiadczenie 800+ dla dzieci
z niepetnosprawnoscia

@@ karte parkingowa

Dlac.z;g;; to ;l.\;.z:‘ine° ulgi rehabilitacyjne

Orzeczenie

0 niepetnosprawnosci
umozliwia

ubieganie sig o:

dofinansowania do turnuséw
rehabilitacyjnych z PFRON oraz
innych form dofinansowania

i wsparcia z Funduszu

\
/\/\/\/
SN

wsparcie asystenta osoby
Z niepetnosprawnoscia
(W niektérych gminach)

miejsce w przedszkolach
ﬂﬁ integracyjnych i specjalnych

Zrédto: opracowanie wiasne.

22 Uzyskaj orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci, https:/www.gov.pl/web/gov/
uzyskaj-orzeczenie-o-stopniu-niepelnosprawnosci’utm_source=chatgpt.com (do-
step: 14.08.2025).
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Na podstawie zgromadzonej dokumentacjizespot orzekajacy wy-
daje decyzje, czy dziecko kwalifikuje sie do otrzymania orzeczenia
o niepelnosprawnosci. Jezeli decyzja jest pozytywna, w nastepnym
kroku okresla sie zakres i czas trwania (zwykle do 16. roku zycia lub
na kroétszy okres z koniecznoscig odnowienia). Orzeczenie najczes-
ciej zawiera zalecenia dotyczace przymusu statej opieki, uczestni-
ctwa w terapii czy Korzystania z transportu specjalistycznego.

Dokument w postaci orzeczenia o niepelnosprawnosci umoz-
liwia ubieganie sie o zasitek pielegnacyjny?, swiadczenie 800+ dla
dzieci z niepelnosprawnoscia, karte parkingowa?, ulgi rehabilita-
cyjne®, dofinansowania do turnuséw rehabilitacyjnych z PFRON
oraz innych form dofinansowania i wsparcia z Funduszu?, wsparcie
asystenta osoby z niepelnosprawnoscia (w niektérych gminach)?
czy miejsce w przedszkolach integracyjnych i specjalnych?.

23 Obwieszczenie Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 6 listopada 2024 1.
w sprawie wysokosci $wiadczenia pielegnacyjnego w roku 2025 (M.P. 2024 r. poz. 967),
https:/www.gov.pl/web/rodzina/informacja-o-podwyzszeniu-kwoty-swiadczenia-
-pielegnacyjnego-od-1-stycznia-2025-r?utm_source=chatgpt.com (dostep: 26.06.2025).
24 Biuro Pelnomocnika Rzgdu do spraw Osob Niepelnosprawnych, Zasady wydawa-
nia kart parkingowych, https:/niepelnosprawni.gov.pl/baza-wiedzy/uprawnienia-
-osob-niepelnosprawnych/karta-parkingowa/ (dostep: 26.06.2025).

% Fundacja Aktywacja, Ulgii uprawnienia. Lekki stopien niepetnosprawnosci, https:./
www.aktywizacja.org.pl/images/PDF/ULGI_ST_LEKKI.pdf?utm_source=chatgpt.
com (dostep: 27.06.2025).

26 BIP, Co przystuguje osobom z niepetnosprawnosciami?, https:/samorzad.gov.pl/web/
powiat-swiebodzinski/co-przysluguje-osobom-z-niepelnosprawnosciamizutm_
source=chatgpt.com (dostep: 26.06.2025).

2 BIP, Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnosciq dla Jednostek Samorzgdu Tery-
torialnego - edycja 2025, https:/www.gov.pl/web/uw-opolski/asystent-osobisty-
-0soby-z-niepelnosprawnoscia-dla-jednostek-samorzadu-terytorialnego—edycja-
-2025?utm_source=chatgpt.com (dostep: 27.06.2025).

28 Komisja Europejska, Ksztatcenie integracyjne na poziomie wczesnej edukacji i opieki
(ECEC) oraz edukacji szkolnej, https://eurydice.eacea.ec.europa.eu/pl/eurypedia/po-
land/ksztalcenie-integracyjne-na-poziomie-wczesnej-edukacji-i-opieki-ecec-oraz-
-edukacji?utm_source=chatgpt.com (dostep: 27.06.2025).
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Ponadto, posiadanie orzeczenia moze ulatwic dostep do syste-
mu wczesnego wspomagania rozwoju oraz szybsze skierowanie
do o$rodkéw rehabilitacyjnych?®. Choé niektére placéwki podej-
muja dzialania réwniez bez tego dokumentu, w praktyce wiele
programéw wymaga jego okazania juz na etapie rejestracji. Jest
to narzedzie, ktore pozwala skorzysta¢ z zasobow systemu i le-
piej wspierac¢ rozwoéj dziecka w zgodzie z jego potrzebami. Dla ro-
dzicéw to réwniez sposéb na utatwienie codziennego funkcjono-
wania i zmniejszenie kosztéw opieki, ktére w pierwszych latach
zycia dziecka z zespolem Downa czesto sg wysokie.

@’\
ZGtOSZENIE DO PROGRAMU t,

WCZESNEGO WSPOMAGANIA ROZWOJU

Zgloszenie si¢ do programu wczesnego wspomagania rozwoju
(WWR)* to jeden z najwazniejszych krokow, ktory mozna pod-
jac po otrzymaniu diagnozy. Jest to forma bezptatnego, systemo-
wego wsparcia dla dzieci z trudnos$ciami rozwojowymi, dostepna
na terenie catej Polski, niezaleznie od miejsca zamieszkania i sytu-
acji materialnej rodziny. Program wspiera od chwili wykrycia nie-
petnosprawnosci az do rozpoczecia nauki w szkole. Aby skorzystac
zWWR, nalezy uzyskaé opinie o potrzebie wczesnego wspomagania

2 Ministerstwo Edukacji Narodowej, Wczesne wspomaganie rozwoju, https./www.
gov.pl/web/edukacja/wczesne-wspomaganie-rozwoju?utm_source=chatgpt.com
(dostep: 27.06.2025).

0 Ibidem.
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rozwoju®!, ktérg wydaje publiczna lub niepubliczna poradnia psy-
chologiczno-pedagogiczna. Wniosek mogg ztozy¢ rodzice lub opie-
kunowie prawni, a do dokumentéw dotacza sie orzeczenie o niepet-
nosprawnosci (cho¢ w praktyce niektore poradnie wydaja opinie
réwniez na podstawie zaswiadczenia lekarskiego). Czas oczekiwa-
nia na komisje wynosi zazwyczaj od kilku dni do kilku tygodni®2. Po
uzyskaniu opinii rodzice wybieraja placéwke, ktéra prowadzi za-
jecia WWR, np. przedszkola integracyjne, oSrodki terapeutyczne,
fundacje lub specjalistyczne centra rozwoju dziecka. Dziecko moze
brac¢ udziat w zajeciach w kilku miejscach jednoczesnie. Zajecia or-
ganizuje sie w wymiarze od czterech do o§miu godzin w miesigcu.
W przypadkach, ktore sa uzasadnione potrzebami dziecka ijego ro-
dziny, jesli uczeszcza ono do wiecej niz jednej placowki, miesieczny
wymiar moze by¢ wiekszy niz wyzej wspomniane osiem godzin, na-
tomiast wymaga to zgody organu prowadzacego jednostke systemu
o$wiaty, w ktéorym prowadzone s3 zajecia®.

W sktad zespotu wczesnego wspomagania rozwoju wchodza
pedagog, psycholog, logopeda oraz w zalezno$ci od potrzeb takze
inni specjalisci. Wczesna terapia rozwojowa powinna dotyczy¢
wszystkich aspektow rozwoju dziecka od pierwszych momentow
jego zycia. Zakres wsparcia w ramach WWR jest szeroki i ela-
styczny. Program obejmuje miedzy innymi:

3 Focus, Opinia WWR - jak i kto moze jq otrzymac?, https://wspomaganie-rozwoju.
pl/blog/opinia-wwr-jak-i-kto-moze-ja-otrzymac/?utm_source=chatgpt.com (dostep:
27.06.2025).

%2 Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzesnia 2017 . w spra-
wie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoty orzekajace dziatajace w publicz-
nych poradniach psychologiczno-pedagogicznych (Dz.U. 2017 poz. 1743), https:/
isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/ WDU20170001743/0/D20171743.pdf (do-
step: 27.06.2025).

3 Ministerstwo Edukacji Narodowej, Wczesne wspomaganie..., op.cit.
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» zajecia logopedyczne (w tym terapia komunikacji alterna-
tywnej)34,

» rehabilitacje ruchowa i terapie metoda NDT-Bobath?,

» psychoterapie dziecieca i rodzinng (psychoedukacje, pomoc
w radzeniu sobie z emocjami, budowaniu relacji i redukcji
stresu)?e,

» terapie integracji sensorycznej (SI), ktéra pomaga poprawic
sposéb, w jaki dziecko odbiera i przetwarza bodzce zmysto-
we (dotykowe, przedsionkowe, proprioceptywne), co owo-
cuje lepsza koordynacja ruchowsa, koncentracja, regulacja
emocjiiinterakcjami spotecznymi?¥,

» pedagogike specjalng i terapie reki, ktéra ma na celu uspraw-
nienie motoryki matlej, czyli precyzyjnych ruchéw dloni
ipalcowss,

Zajecia sg dostosowywane do aktualnych potrzeb dziecka, po-
niewaz jest to program dynamiczny, modyfikowany w zaleznos$ci
od rozwoju i postepéw. Wspoétpraca z rodzicami jest integralng
czeScia WWR - opiekunowie sg informowani o celach, metodach

34 M. Burak, WWR. Czym jest wczesne wspomaganie rozwoju? Jak przebiega terapia
WWR u dzieci?, https:/www.doz.pl/czytelnia/al6144-WWR_czym_jest wczesne_
wspomaganie_rozwoju_Jak_przebiega_terapia WWR _u_dzieci?utm_source=chatgpt.
com (dostep: 27.06.2025).

35 B. Werner, Physiotherapy of children with Down syndrome, https:/www.rese-
archgate.net/publication/286005996_Physiotherapy_of children_with_Down_
syndrome?utm_source=chatgpt.com (dostep: 28.06.2025).

% Hammer Terapia, Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka (WWRD), https:/porad-
niaterapia.pl/wwr/?utm_source=chatgpt.com (dostep: 29.06.2025).

% M. Yana, E. Kavlak, M. Giines, Combined sensory integration therapy plus neuro-
developmental therapy (NT) versus NT alone for motor and attention in children with
Down syndrome: a randomized controlled trial, https:/pmc.ncbi.nlm.nih.gov/artic-
les/PMC11308956/#S0005 (dostep: 30.06.2025).

38 Zespdt Szkot im. Janusza Korczaka we Wrzeédni, Wezesne wspomaganie rozwoju
dziecka, https://zss-wrzesnia.pl/wczesne-wspomaganie/?utm_source=chatgpt.com
(dostep: 30.06.2025).
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i efektach terapii, uczg sie tez technik pracy w domu. Dostep do
wczesnego wspomagania to nie tylko szansa na poprawe funk-
cjonowania dziecka, ale takze sposdb na zbudowanie relacji z te-
rapeutami i innymi rodzicami, co czesto owocuje wymiang do-
Swiadczen i wzajemnym wsparciem. Dla wielu rodzin to wlasnie
zajecia w ramach WWR stanowig poczatek drogi terapeutycznej,
ktoéra jest inwestycja w rozwdj, komunikacje i samodzielnosé,
przynoszaca realne efekty juz po kilku miesigcach pracy.

Systematyczno$¢ oraz cierpliwo$¢ sg kluczowe w terapii. Naj-
wazniejsze jest pierwsze pie¢ lat zycia, kiedy mézg dziecka jest
najbardziej plastyczny. Kompleksowa wczesna pomoc, ktora jest
udzielana przez specjalistéw we wspoélpracy z rodzicami, moze
w bardzo znaczacy sposéb wplynaé na jako$¢ zycia dziecka z ZD,
a takze poméc mu osiggnaé maksimum mozliwos$ci*.

888

=
DOLACZENIE DO GRUP WSPARCIA

Poznanie i dolaczenie do grup wsparcia to krok, ktory czesto
bywa przelomowy - nie tylko dla emocjonalnego komfortu ro-
dzicéw dziecka z zespolem Downa, ale tez dla ich praktycznej
wiedzy i codziennego funkcjonowania. Dla wielu opiekunéow
pierwsze tygodnie po diagnozie sa okresem intensywnego stresu

%M. Kuénierz, Z. Ortowska-Popek, Wczesna stymulacja dzieci z zespotem Downa - bu-
dowanie drég nerwowych podczas ¢wiczenia wszystkich funkcji poznawczych, https:/
www.polskietowarzystwologopedyczne.pl/wp-content/uploads/2021/01/347-360-
-LOGOPEDIA-48-2-2019-Kusnierz-i-inni.pdf (dostep: 30.07.2025).
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iniepewnosci, a kontakt z osobami, ktore przeszty przez podobne
doswiadczenia, daje poczucie zrozumienia oraz utatwia wejscie
w now3q rzeczywistos$¢. Nikt tak nie zrozumie emocji, z jakimi
mierzymy sie w tym trudnym do$wiadczeniu, jak inny rodzic
dziecka z zespotem Downa. Grupy wsparcia, w ktorych zorga-
nizowani sg rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami, mozna
znalez¢ zaréwno w formie tradycyjnej (spotkania w lokalnych
fundacjach i stowarzyszeniach), jak i online - na forach, Fa-
cebooku czy poprzez platformy prowadzone przez organizacje
rodzicielskie.

Wsrdod popularnych i aktywnych w Polsce grup warto wymie-
ni¢: Zakatek 21, Bardziej Kochani, Szansa 21, Ukryty Skarb.
Przestrzenie spotkan dla rodzicow dzieci z zespolem Downa
tworza tez fundacje lokalne, takie jak Iskierka, Ja Tez, Otwar-
cie, Toska i Przyjaciele. Grupy te pelnia réznorodne funkcje:
emocjonalng, informacyjng oraz organizacyjna. Rodzice dziela
sie w nich poleceniami specjalistow, doSwiadczeniami z reha-
bilitacji, wskazéwkami dotyczacymi edukacji i terapii, a takze
podpowiadajg sobie wzajemnie, jak poruszac¢ sie po systemie
orzecznictwa, Swiadczen czy refundacji. Nierzadko to wlasnie
inni rodzice najlepiej wiedza, jak zorganizowaé rehabilitacje,
ktore przedszkole faktycznie integruje dzieci z ZD albo gdzie
warto udac sie na turnus terapeutyczny. W tych grupach nieod-
platnie udostepniane sa takze czesto konkretne narzedzia, takie
jak harmonogramy badan, wzory wnioskow czy opisy metod
terapeutycznych, ktérych prézno szukaé w oficjalnych poradni-
kach. Co istotne, tworza one réwniez przestrzen dla emocji, nie
tylko tych pozytywnych. To wyjatkowa wartos¢ w sytuacji, gdy
wiele rodzin do§wiadcza wykluczenia lub braku empatii w swo-
im najblizszym otoczeniu.
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Czlonkostwo w grupie wsparcia nie zobowigzuje do aktyw-
nosci - mozna zacza¢ od czytania, stuchania czy obserwowania.
Czasem dopiero po kilku tygodniach lub miesigcach pojawia sie
gotowo$¢ do zadania pytania badzZ podzielenia sie wtasng histo-
rig. Warto jednak podja¢ ten krok, poniewaz to wtasnie inne ro-
dziny, realne osoby z podobnym do$wiadczeniem czesto okazuja
sie najcenniejszym Zrdédlem informacji i otuchy w tej nowej, nie-
latwej, ale pelnej nadziei rzeczywistosci.

EDUKACJA, POZYSKIWANIE
MATERIALOW NIEZBEDNYCH DO =
POSZERZANIA WIEDZY

Zbieranie i regularne czytanie rzetelnych materialow eduka-
cyjnych to jedno z najwazniejszych dziatan, ktore rodzice dziec-
ka z trisomig 21 moga podjaé, by Swiadomie wspierac jego rozwoj
i odnalez¢ sie w systemie ochrony zdrowia, edukacji oraz opieki
spotecznej. Po diagnozie wiele oséb trafia na chaotyczne, czesto
sprzeczne lub nieaktualne informacje, dlatego tak wazne jest
sieganie po zrodla sprawdzone oraz napisane przez specjalistow
lub rodzicéw z duzym doswiadczeniem. Istotne jest krytyczne
podejscie do tresci znajdowanych w internecie - blogi, fora czy
media spoleczno$ciowe bywaja pomocne, ale nierzadko zawie-
raja tez powielane mity, nieaktualne porady lub nierealistyczne
oczekiwania. Warto konfrontowaé informacje z opinia lekarzy
prowadzacych lub specjalistow terapii. Rodzice powinni réwniez
tworzy¢ wlasne archiwum wiedzy, zbierajac dokumenty, karty
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terapii, opinie psychologiczne, broszury i ulotki. Taka baza uta-
twia poruszanie sie w systemie i umozliwia przekazywanie wska-
z6wek kolejnym terapeutom czy nauczycielom dziecka. Edukacja
rodzica to proces ciggly, ktory nie konczy sie na etapie niemow-
lectwa. W miare jak dziecko ro$nie, zmieniaja sie wyzwania, po-
jawiaja sie nowe pytania dotyczace edukacji, dojrzewania, relacji
rowiesniczych czy samodzielnosci, dlatego warto zna¢ zaufane
zrédla i regularnie do nich wracaé. Swiadomy rodzic to ten, kté-
ry wie, gdzie szuka¢ odpowiedzi, a s3 one jednym z najlepszych
prezentéw, jakie mozna daé swojemu dziecku.

DBAX0SC 0 SIEBIE

Dbanie o siebie jako rodzic to punkt, ktory czesto bywa mar-
ginalizowany, a ma bezposredni wplyw na jakos¢ opieki nad
dzieckiem z ZD. Pierwsze tygodnie i miesigce po diagnozie sg
emocjonalnie wyczerpujace. Jest to moment, w ktérym wszystko
sie zmienia: plany, oczekiwania czy wyobrazenia o przyszlosci.
Naturalng reakcja jest stres, lek, czasem smutek lub zlo$¢, dlatego
tak wazne jest, by w tym czasie nie zapominac o wtasnych potrze-
bach fizycznych, psychicznych i spotecznych*’. Konsultacja z psy-
chologiem moze okaza¢ sie ogromnym wsparciem. Wiele poradni

4 T.L.Rutter, R.P. Hastings, C.A. Murray, N. Enoch, S. Johnson, C. Stinton, Psychological
wellbeing in parents of children with Down syndrome: A systematic review and meta-ana-
lysis, ,Clinical Psychology Review” 2024, nr 110, https:/www.sciencedirect.com/scien-
ce/article/pii/S0272735824000473?utm_source=chatgpt.com (dostep: 13.08.2025).
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psychologiczno-pedagogicznych, fundacji oraz o$rodkéw terapii
rodzin oferuje darmowe lub refundowane spotkania, takze odby-
wajace sie w trybie online#'. Rozmowa z osobg, ktéra potrafi zneu-
tralizowac leki, uporzadkowaé emocje i wesprzeé¢ w budowaniu
nowego obrazu codziennosci, czesto przynosi wiecej korzysSci niz
samodzielne szukanie sil. Co wiecej, cze$¢ fundacji (na przyktad
Toska i Przyjaciele*?, Ja Tez czy Szansa 21) prowadzi grupy tera-
peutyczne nie tylko dla mam, ale takze dla ojcéw, dziadkéw czy
rodzenstwa dzieci z zespotem Downa. Takie inicjatywy pozwala-
jabudowac wsparcie rodzinne na wielu poziomach.

Zadbanie o odpoczynek oraz przestrzen dla siebie to jeden
z najwazniejszych obowigzkéw rodzica dziecka z ZD. Cho¢ moze
sie to wydawa¢ nierealne w natloku badan, dokumentéw i wi-
zyt, kazda chwila oddechu, taka jak spacer, ksigzka badz rozmo-
wa z przyjacielem, pomaga zregenerowac zasoby. Wielu rodzicow
mowi wprost, ze nie da sie wspiera¢ dziecka, jesli samemu jest sie
emocjonalnie wyczerpanym. Warto tez wiedzie¢, iz w wielu mia-
stach dziataja organizacje oferujace tak zwang opieke wytchnienio-
wa*, w ramach ktérej mozna uzyskaé czasowa pomoc w opiece
nad dzieckiem, by zatatwic¢ swoje sprawy lub po prostu odpocza¢.
Informacje o takich mozliwosciach mozna znalez¢ w miejskich
oSrodkach pomocy spotecznej (MOPS), powiatowych centrach
pomocy rodzinie (PCPR) lub fundacjach lokalnych.

4 Ja Tez, Usigdz z nami, https:/jatez.org.pl/?utm_source=chatgpt.com (dostep:
13.08.2025).

4 Fundacja To$ka i Przyjaciele, O fundacji, https://www.toskaiprzyjaciele.pl/o-
fundacji/?utm_source=chatgpt.com (dostep: 13.08.2025).

4 BIP, Opieka wytchnieniowa 2025, https./www.gov.pl/web/uw-zachodniopomor-
ski/opieka-wytchnieniowa-2025 (dostep: 30.06.2025).
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W procesie adaptacji do nowej rzeczywistosci po narodzinach
dziecka z zespotem Downa niezwykle wazne jest zwrocenie uwa-
gi na wlasny jezyk wewnetrzny, czyli sposéb, w jaki ze sobg roz-
mawiamy ijak interpretujemy wlasne emocje oraz decyzje:.

RYSUNEK 3. JEZYK WEWNETRZNY RODZICA/OPIEKUNA

To nie jest twoja wina.

Nie jeste$ sam — wsparcie istnieje
i mozesz z niego korzystac.

Nie musisz wszystkiego wiedzie¢
ani dziata¢ bezbtednie — kompetencje
buduja sie stopniowo.

Masz prawo czuc sie zagubiony,
miec pytania i niepewnos¢ - to
naturalne w obliczu duzej zmiany.

Masz prawo ksztattowac na nowo
swoje codzienne zycie — relacje,

plany i rytm —tak, aby odpowiadaty
potrzebom dziecka, ale tez byty realne
i dobre dla catej rodziny.

Zrodto: opracowanie whasne.

4T. Alexander, J. Walendzik, Raising a child with Down syndrome: Do preferred coping
strategiesexplaindifferencesinparental health?, ,Psychology” 2016,nr7,s.28-39, https:/
www.scirp.org/journal/paperinformation?paperid=62681&utm_source=chatgpt.
com (dostep: 13.08.2025).
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Dbanie o siebie na ptaszczyznie emocjonalnej, psychicznej
oraz fizycznej to fundament. Troska, ktora kierujemy do samego
siebie, przektada sie bezposrednio na stabilno$é, z jaka towarzy-

szymy swojemu dziecku.

PLANOWANIE PRZYSZ40SCI

Planowanie przysztosci w przypadku rodzica lub opiekuna
dziecka z zespolem Downa wymaga rownowagi miedzy dosto-
sowaniem codziennych dzialan do indywidualnych potrzeb
dziecka a zachowaniem wlasnej stabilno$ci zyciowej. Warto
dbaé o utrzymanie mozliwie statego rytmu w zyciu zawodowym
i rodzinnym, poniewaz poczucie ciggtosci i przewidywalnosci
wzmacnia psychicznie i pomaga lepiej reagowac na zmiany. Ru-
tyna szczegdlnie dobrze wpltywa przede wszystkim na uktadanie
zycia z dzieckiem z ZD, a dzieciom pomaga czuc sie bezpiecznie
przy jednoczesnym zachowaniu niezalezno$ci®.

Istotnym elementem jest rowniez state poszerzanie wiedzy po-
przez lektury dotyczace zespotu Downa, ktére umozliwiajg $wia-
dome podejmowanie decyzji wychowawczych i terapeutycznych.
W literaturze mozemy odnalez¢ wiele wartosciowych materialow*.

4 R. Ray, How routines help kids mental health, https:/www.kidsmentalhealthfo-
undation.org/mental-health-resources/mental-wellness/kids-routines?utm_
source=chatgpt.com (dostep: 13.08.2025).

4 A, Silverman, A reading list for parents of kids with Down syndrome and other spe-
cial needs, https:/www.friendshipcircle.org/blog/2017/01/18/reading-list-for-pa-
rents-of-kids-with-down-syndrome?utm_source=chatgpt.com (dostep: 13.08.2025).
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Warto siegac szczegdlnie po zrodta naukowe oraz te, ktore wyni-
kaja z doswiadczen rodzicoéw i opiekundéw dzieci z ZD. Publikacje,
o ktérych mowa, nie tylko pozwalaja oswoi¢ sie z nowa rzeczywi-
stoScia, ale pokazuja rézne perspektywy rodzicéw i opiekunow,
bo kazde do$wiadczenie jest inne, kazde bedzie inne. Inspirujace
moga sie okazac np. historie z zycia, czyli autobiograficzne opowie-
$cirodzicow dzieci z zespotem Downa na temat ich wtasnej drogi -
wspomnienia lub relacje?, niekiedy pisane w formie blogow.

Nie ma dwéch takich samych przypadkéw, dlatego - jak traf-
nie méwi moja zona - warto ,podazac¢ za Lili”, czyli za swoim
dzieckiem, obserwowac je w codziennych sytuacjach, dostrze-
gac, co dziala najlepiej, powtarzaé skuteczne rozwiazania, ¢wi-
czy¢ nowe umiejetnosci i reagowaé na zmieniajace sie potrzeby.
Taki sposob mys$lenia zaktada elastyczno$c i gotowosé do uczenia
sie na nowo - zar6wno dziecka, jak i samego siebie jako rodzica.
Pozwala to budowac relacje opartg na uwaznosci i zrozumieniu,
a jednocze$nie rozwija¢ kompetencje, ktére z czasem stajq sie
naturalng czescig codziennego zycia rodziny. Rdwnolegle nalezy
inwestowaé czas w poznawanie swojego dziecka - obserwowac,
w jaki sposob sie uczy, co je motywuje i w jakich warunkach roz-
wija sie najlepie;j.

Kluczowe jest takze elastyczne ksztaltowanie planéw zycio-
wych tak, by uwzglednialy potrzeby dziecka, ale jednocze$nie
nie prowadzily do catkowitej rezygnacji z aspiracji czy marzen
pozostalych czlonkéw rodziny. W tym procesie niezwykle po-
mocne jest korzystanie ze wsparcia zewnetrznego - zaréwno

4 7Zob.np. A. Komorowska, Przez ciebie, synu. Czego nauczyl mnie syn z zespotem Dow-
na, Purple Book, Warszawa 2023.
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instytucjonalnego, jak i nieformalnego, od innych rodzicéw czy
bliskich. W perspektywie dtugoterminowej warto rowniez sta-
rac sie prowadzié zycie, w ktérym osoba z zespotem Downa trak-
towana jest tak, jak kazda inna, bez nadmiernego skupiania sie
na diagnozie, co pozwala budowac jej poczucie wlasnej wartosci
i niezalezno$ci. Takie podejScie sprzyja zaré6wno harmonijnemu
rozwojowi dziecka, jak i utrzymaniu dobrostanu calej rodziny.

Wiekszo$¢ rodzicoéw dzieci z zespotem Downa pragnie, by w do-

rostym zyciu byly one samodzielne i niezalezne. Warto w tym
aspekcie pamietaé, ze osiggniecie tego celu uzaleznione jest od
kilku czynnikéw, a mianowicie:

» ,mozliwosci, jakie daje system/spoteczenstwo, czyli pozio-
mu akceptacji 0oséb z wszelakimi inno$ciami i ich inkluzja
we wszystkich obszarach zycia spotecznego;

» profesjonalizmu, checi, wiary i umiejetnosci specjalistow,
z ktérymi dziecko wchodzi w relacje rehabilitacyjna, eduka-
cyjna czy opiekuncza;

» przekonan rodzicéw co do mozliwos$ci ich dzieci oraz przy-
zwolenia na dyskomfort dziecka w obliczu wyzwania, jakim
jest na przyklad samodzielny wyjazd na kolonie czy za-
mieszkanie w mieszkaniu treningowym,;

» faktycznego, wrodzonego potencjatu dziecka, a pézniej do-
rostej osoby z niepelnosprawnoscig™e.

48 A, Komorowska, Jaka jest warto$c zycia osoby z niepetnosprawnosciq intelektualng,
https:/agatakomorowska.pl/jaka-jest-wartosc-zycia-osoby-z-niepelnosprawnos-
cia-intelektualna/ (dostep: 15.07.2025).






EDUKACJA DZIECI Z TRISOMIA 21

Edukacja dzieci z zespotem Downa w Polsce odbywa sie zarow-
no w ramach szkolnictwa, ktore jest ogdlnodostepne (inkluzyjne
i integracyjne), ale takze tego specjalnego®. W ostatnich latach
mozna zaobserwowac powolny, lecz staly rozwoj edukacji inklu-
zyjnej. Warto wspomnie¢é, ze uczeszczanie do szkél ogdlnodo-
stepnych poprawia wyniki w zakresie nauki, czytania, pisania,
liczenia oraz wiedzy ogdlnej. Ponadto usprawnia mowe i jezyk,
co wpltywa w pozytywny sposob na wymiar spoteczny oraz emo-
cjonalny. Natomiast zaleta szkolnictwa specjalnego jest kontakt
z réwiesnikami, ktérzy sa na podobnym poziomie funkcjonowa-
nia, przez co uczniowie duzo tatwiej zawieraja przyjaznie, a tak-
ze maja lepsze kontakty interpersonalne, co zdecydowanie wpty-
wa korzystnie na ich samopoczucie®.

9 A, Zyta, Wspieranie pozytywnych zachowan i edukacji dzieci z zespotem Downa -
jak to robi¢ w praktyce?, https:/www.czasopismosi.pl/artykul/wspieranie-pozytyw-
nych-zachowan-i-edukacji-dzieci-z-zespolem-downa-jak-to-robic-w-praktyce?utm_
source=chatgpt.com (dostep: 15.07.2025).

50 Ibidem.
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Warto podkreslié, ze dobrze zaprojektowana edukacja wlacza-
jaca jest w stanie zapewni¢ realng adaptacje i wsparcie. Dodat-
kowo badania wskazuja, ze odpowiednio przygotowane $rodo-
wisko inkluzyjne oferuje najlepsze warunki do rozwoju. Dzieci
z ZD potrzebuja nauki razem z pelnosprawnymi rowiesnikami,
oczywiscie przy jednoczesnym zapewnieniu indywidualnego
wsparcia, ktore jest potrzebne do sukcesu. Badania pokazuja,
ze dzieci z ZD ucza sie wiecej w szkotach ogélnodostepnych niz
specjalnych’. W szkotach inkluzyjnych wychowankowie moga
uczy¢ sie od siebie wzajemnie - dzieci niepelnosprawne od pet-
nosprawnych i odwrotnie®?, poniewaz obserwacja oraz udziat
w zajeciach zapewnia mozliwo$¢ nieustannego ¢wiczenia rézno-
rodnych umiejetnosci.

Pomimo specjalnych potrzeb edukacyjnych osoby z zespolem
Downa o0siggaja najlepsze postepy, gdy sa w pelni zaakceptowa-
ne spotecznie i uczestnicza w zyciu réwie$nikéw, jednoczes$nie
korzystajac z wzorcow zachowan odpowiednich dla ich wieku.
Taka akceptacja spoleczna ma duzy wplyw na samoocene, ale
réwniez poczucie wlasnej wartosci oraz tozsamosci - szczegdl-
nie w $rodowisku szkolnym?®3. Kluczowym czynnikiem, ktéry

51 G. de Graaf, G. van Hove, M. Haveman, Effects of regular versus special school pla-
cement on students with Down syndrome. A systematic review of studies, https:/
downsyndroom.nl/wp-content/uploads/2024/09/reviewinclusive-2012.pdf?utm_
source=chatgpt.com (dostep: 22.07.2025).

$2'T. Hehir, T. Grindal, B. Freeman, R. Lamoreau, Y. Borquaye, S. Burke, A summary
of the evidence on inclusive education, https:/edlawcenter.org/assets/files/pdfs/
issues-special-education/A_Summary_of the_evidence on_inclusive_education%20
%28 Aug%202016%29.pdf ?utm_source=chatgpt.com (dostep: 22.07.2025).

3], Hughes, Inclusive education for individuals with Down syndrome, ,Down Syndro-
me News and Update” 2006, nr 6(1), s. 1-3, https:/www.down-syndrome.org/en-us/
library/news-update/06/1/inclusive-education-individuals-down-syndrome/?utm_
source=chatgpt.com (dostep: 22.07.2025).
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decyduje o powodzeniu inkluzyjnosci, jest postawa kadry peda-
gogicznej>*. Pracownicy szkoty musza pozytywnie traktowac te
idee, ale takze wierzy¢, ze kazde dziecko ma prawo by¢ uczniem
ich placéwki niezaleznie od tego, czy rozwija sie w sposéb typo-
wy i prawidlowy>®.

W tym miejscu warto wspomnieé, ze nauczyciele powinni

zwracaé uwage na nastepujace kwestie:

» cenienie r6znorodnos$ci®e,

» znaczenie pozytywnych postaw i tworzenie ram dla inklu-
zyjno$ci®’ - zrozumienie, dlaczego uczen jest w danej szkole
iklasie oraz jak bedzie sie rozwijat w trakcie edukacji,

» organizacja odpowiedzialnosci zarzadzania, planowania
i systemow wsparcia, w tym zapewnienie zasobow,

» aktywne zaangazowanie rodzicow, opiekunéw i stuzb
wspierajacych?,

» konstruktywne podejScie do rozwigzywania probleméw.

54 D. Koliqi, N. Zabeli, Variables affecting the attitudes of teachers’ towards inclusive edu-
cation in Kosovo, ,Cogent Education” 2022, nr 9(1), https:/www.tandfonline.com/doi/
full/10.1080/2331186X.2022.2143629?utm_source=chatgpt.com (dostep: 22.07.2025).
55]. Hughes, Inclusive education..., op.cit.

%6 Edukacja w zasiegu reki, Czym jest edukacja wlqczajqca?, https://edukacjawza-
siegureki.men.gov.pl/edukacja-wlaczajaca/?utm_source=chatgpt.com (dostep:
22.07.2025).

57 T. Booth, M. Ainscow, Przewodnik po edukacji wlqczajqcej. Rozwdj ksztatcenia
i uczestnictwa w zyciu szkoty, https:/mwm.us.edu.pl/wp-content/uploads/2023/12/
INclusion-Index-pol.pdf?utm_source=chatgpt.com (dostep: 23.07.2025).

8 A. Twardg-Kanus, Opinie rodzicow na temat edukacji wtqczajgcej w szkotach 0gol-
nodostepnych. Obawy, korzysci, potrzeby, ,Wychowanie w Rodzinie” 2024, nr 31(3),
s. 171-192, https./wwr.edusfera.press/Opinie-rodzicow-na-temat-edukacji-wlaczaja-
cej-w-szkolach-ogolnodostepnych-Obawy-korzysci%2C195985%2C0%2C1.html?utm_
source=chatgpt.com (dostep: 23.07.2025).
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Jesli zalezy nam na poprawieniu jakosci zycia os6b z niepelno-
sprawno$ciami, wszystkie dzieci powinny dojrzewaé wspolnie®.
Ten zabieg pozwoli najblizszemu otoczeniu zauwazy¢, ze tak jak
wszyscy dzieci z trisomig 21 maja swoje stabe i mocne strony, co
jednak nie przeszkadza im w przyczynianiu sie do budowania
spoteczenstwa opartego na wzajemnej trosce. Badania nauko-
we potwierdzaja, ze dzieci z zespotem Downa majg dobrze roz-
winieta orientacje na srodowisko spoteczne oraz motywacje do
kontaktéw réwiesniczych, co wspiera budowe relacji i spoteczna
adaptacje®.

Nie wolno jednak zapominaé, ze dzieci z ZD potrzebuja wspar-
cia indywidualnego. Najlepsze wyniki przynosi wspieranie sku-
tecznych umiejetnoSci uczenia sie, ktérymi sa:

» dzialania oparte na doSwiadczeniach ucznia,

» wykorzystywanie materiatléw wizualnych i metod wspiera-

jacych zrozumienie pojeé abstrakcyjnych i zadan,

» wprowadzanie nowych umiejetno$ci na podstawie juz

opanowanych,

» nauka krok po kroku z mozliwos$ciami powtorzen,

» praktykowanie umiejetnosci w réznych sytuacjach i kon-

tekstach.

% Minnesota Governor’s Council on Developmental Disabilities, Regular lives for
families with children with disabilities. Interview with Kathie Snow. Prejudice in socie-
ty and the benefits of inclusion, https:/mn.gov/mnddc/kathie-snow/kathie-snow-07.
html?utm_source=chatgpt.com (dostep: 27.07.2025).

© M.J. Guralnick, R.T. Connor, L.C. Johnson, Peer-related social competence of young
children with Down syndrome, ,American Journal on Intellectual and Developmen-
tal Disabilities” 2011, nr 116(1), s. 48-64, https:/pmc.ncbinlm.nih.gov/articles/
PM(C3898700/?utm_source=chatgpt.com (dostep: 27.07.2025).
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Wazne jest rowniez réoznicowanie i indywidualizacja naucza-
nia. Trzeba przy tym braé¢ pod uwage fakt, ze zbyt duza ilosé¢
zaje¢ indywidualnych moze ograniczy¢ kontakt z réwiesnika-
mi, zmniejszy¢ dostep do wzorcéw odpowiedniego jezyka i za-
chowan oraz prowadzi¢ do wykluczenia spotecznego i poczucia
»bycia innym”. Dodatkowo dtugotrwata praca jeden na jeden jest
obciazajaca zarowno dla ucznia, jak i dla asystenta. Warto pamie-
ta¢, ze kazde dziecko i szkota beda wymagaé innego podejscia,
poniewaz to co w jednym przypadku przynosi korzystne efek-
ty, moze nie dziala¢ prawidlowo w innym. Elastyczne metody sa
najwazniejsze, a celebrowanie sukcesow i wprowadzanie zmian
tam, gdzie znane nam sposoby nie przynosza korzysci, to klucz
do sukcesu. Tak jak w wielu innych dziedzinach, mozemy uczy¢
sie wzajemnie z wlasnych do§wiadczen®.

' ]. Hughes, Inclusive education..., op.cit.






ZESPOJ: DOWNA Z PERSPEKTYWY
MEDIOW

Rzeczywisty obraz trisomii 21 w mediach znaczaco odbiega od
potrzeb informacyjnych oraz oczekiwan rodzicow i opiekunéw.
Chociaz temat ten bywa obecny w przestrzeni publicznej, spo-
sob jego prezentacji jest najczesciej fragmentaryczny, emocjo-
nalny lub symboliczny. Nadal brakuje w mediach rzetelnych,
uporzadkowanych i praktycznych tresci, ktéore moglyby real-
nie wspieraé rodziny, szczegdlnie w pierwszych etapach zycia
dziecka, gdy potrzeba informacji jest najwieksza®2. Medialna
narracja skupia sie zazwyczaj na wybranych historiach jed-
nostkowych, kampaniach spotecznych czy wydarzeniach oko-
liczno$ciowych. Kwestie kluczowe z perspektywy codziennego
funkcjonowania rodzin, takie jak diagnostyka, dostep do tera-
pii, prawa, edukacja czy przejsScie w dorostos$é, pozostaja stabo
reprezentowane lub catkowicie pomijane.

©2D. Tworzydto, Z. Kotula, Zespot Downa. Perspektywa medialna, Newsline, Rzeszow
2024.
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Badania, ktore zostaly przeprowadzone przez zespoél pod
moim kierownictwem, pokazuja, ze z jednej strony widoczna jest
pozytywna zmiana w sposobie przedstawiania ludzi z zespotem
Downa®. Media coraz czesciej ukazuja ich jako pelnoprawnych
uczestnikéw zycia spotecznego, angazujacych sie w sztuke, sport
i dzialalno$¢ spoteczng. Osoby takie obecne s3 w kampaniach re-
klamowych, serialach czy wydarzeniach kulturalnych. Z drugiej
strony, jak juz wspomnialem, te pozytywne obrazy czesto maja
charakter symboliczny i powierzchowny, a media nie podejmuja
w wystarczajacym stopniu tematéw najbardziej istotnych i ocze-
kiwanych przez rodzicéw oraz opiekundw.

Zuwaginaniedobory w rzetelnych i praktycznych przekazach
medialnych to wlasnie rodzice i opiekunowie oséb z trisomig 21
staja sie czesto jedynymi aktywnymi poszukiwaczami wiedzy,
ktéra moglaby ich wesprze¢ na kazdym etapie zycia dziecka - od
momentu diagnozy, przez proces rehabilitacji, az po edukacje
1 przygotowanie do dorostosci. Z tego powodu dziataja niemal
jak nieformalni koordynatorzy opieki, poniewaz samodzielnie
weryfikuja specjalistow, analizuja badania naukowe, a niekiedy
thtumacza réwniez publikacje z jezykéw obcych, by uzyskaé do-
step do aktualnych i uzytecznych danych. W praktyce oznacza to
wielogodzinne przeszukiwanie zasobéw online, czesto bez pew-
nosci, czy dana informacja jest sprawdzona, zgodna z obowig-
zujacym stanem wiedzy i dostosowana do warunkéw polskiego
systemu ochrony zdrowia czy edukacji. Ten ciezar nie tylko wy-
czerpuje emocjonalnie, ale tez tworzy realng bariere w dostepie
do dziatanh wspierajacych, poniewaz wiele rodzin nie otrzymuje

3 Ibidem.
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informacji o dostepnych programach WWR, przez co nie wie,
jak skutecznie uzyskac orzeczenie badz jak zaplanowac edukacje
wlaczajaca. Brakuje im narzedzi, przewodnikow, punktéw kom-
pleksowego wsparcia, ktore ttumaczylyby trudne procesy w spo-
sob przejrzysty i dostepny. W efekcie nier6wno$ci w dostepie do
wiedzy przektadajg sie bezposrednio na nieré6wnosci w szansach
rozwojowych. Nie jest to kwestia motywacji, gdyz tej rodzicom
zwykle nie brakuje, lecz braku infrastruktury informacyjnej,
ktoérej zadaniem powinno by¢ wspieranie, a nie obcigzanie.
Przywolane pomiary wskazuja na wiele stereotypoéw obecnych
w mediach, ktére maja realny wptyw na spoteczne postrzeganie
0s0b z ZD®, Jednym z nich jest przekonanie, ze osoby z trisomia 21
sg agresywne, czego nie potwierdzaja badania naukowe (medycz-
ne). Zachowania, ktore sg tak postrzegane, wynikaja najczesciej
z trudno$ci w komunikacji, stresu lub braku mozliwo$ci wyraze-
nia potrzeb. Inny utrwalony mit dotyczy rzekomej niezdolnosci
0s6b z zespotem Downa do nauki czy pracy. Tymczasem uczg sie
one, zdobywaja wyksztalcenie i wykonuja rézne zawody - sg ak-
torami, artystami, sportowcami i aktywistami. Stereotypy dotycza
rowniez infantylizacji, czyli postrzegania dorostych z tg atypo-
woscig genetyczng jako wiecznych dzieci. Czesto ukazywani sg
oni w mediach jako osoby zawsze pogodne, usmiechniete i nie-
skomplikowane emocjonalnie. Tego typu uproszczenia utrwala-
ja obraz jednowymiarowy, nieoddajacy zlozonosci doswiadczen.
Nierzadko pomijane s trudne aspekty zycia rodzinnego, kwestie
rehabilitacji, dostepu do edukacji i opieki. Przekazy skupiajg sie
gléwnie na wydarzeniach medialnych, kampaniach czy symbolice.

o4 Ibidem, s. 9-24.
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Wszystkie te stereotypy i uproszczenia wskazane zostaly w rapor-
cie z przywotanych badan jako istotna bariera w budowaniu rze-
czywistego obrazu osob z trisomia 21 w przestrzeni publiczne;j®s.

Kolejnym wnioskiem wynikajacym z przeprowadzonych po-
miaréw jest widoczna logika dzialania wspétczesnych mediow,
ktéra opiera sie na bazie zasiegéw oraz noé$nych tematéw. Srodki
masowego przekazu bardziej zwracaja uwage na te aspekty tri-
somii 21, ktére generuja reklamowe przychody. To, co jest naj-
bardziej istotne z perspektywy rodzicéw oraz opiekundéw dzieci
dotknietych tg atypowoscia genetyczna, jest pomijane, poniewaz
sg to tematy niszowe i mato atrakcyjne komercyjnie. Nie wpisuja
sie w medialny rytm breaking news ani nie generuja natychmia-
stowego zaangazowania uzytkownikow, dlatego sa pomijane lub
sprowadzane do marginalnych form - czesto ograniczonych do
tekstow sponsorowanych lub dodatkéw tematycznych. W zwigz-
ku z tym wiele informacji, ktoére mogltyby sie okaza¢ pomocne,
istotne z punktu widzenia rodzin oséb z zespotem Downa, do
nich nie dociera, przez co na przyklad nie maja Swiadomosci, ze
istniejg przystugujace im §wiadczenia.

65 Cate raporty i publikacje dostepne sg na stronie www.hiperio.pl/raporty
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POTRZEBY RODZICOW | OPIEKUNOW
DZIEC| Z ZESPOLEM DOWNA

W badaniach przeprowadzonych przez zesp6t pod moim kie-
rownictwem udzial wzieto 507 rodzicéw i opiekunéw dzieci z ze-
spotem Downa. Zastosowano metode iloSciowa, wykorzystujac an-
kiete CAWI. Celem bylo zebranie danych z wielu obszaréw, miedzy
innymi na temat zrédet informacji, z ktérych korzystaja rodziny,
oraz okreSlenie, jakie tresci respondenci uznaja za najbardziej
potrzebne i jakie braki dostrzegaja w dostepnych zasobach wie-
dzy. Kwestionariusz badal zar6wno preferencje w zakresie formy
przekazu, jak i tematyki, ktéra z punktu widzenia rodzicéw jest
najwazniejsza w kontek$cie wychowania i wsparcia dzieci z triso-
mig 21. Kluczowe pytania dotyczyty oceny dostepnosci informacji,
jakosci zrddel, ich wiarygodnosci oraz barier w pozyskiwaniu rze-
telnych danych. Dzieki odpowiedziom udato sie zbudowac pelniej-
szy obraz realnych potrzeb i probleméw, z jakimi mierza sie rodzi-
ny po otrzymaniu diagnozy. Pelne wyniki pomiaréw dostepne sg
na stronie Fundacji Hiperio (www.hiperio.pl/raporty).

Z analizy wynika, ze najwazniejszym i najczesciej wykorzy-
stywanym Zrédtem informacji sg inni rodzice oraz opiekunowie
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dzieci z zespotem Downa. To wtasnie te osoby, dzielac sie swoim
doswiadczeniem, udostepniajgc sprawdzone kontakty i wspiera-
jac emocjonalnie, budujg sie¢ nieformalnej edukacji i wsparcia.
Rodziny czesto taczg sie w grupy wsparcia, zaréwno lokalnie, jak
1 w przestrzeni internetowej, gdzie dynamicznie rozwijajg sie
fora dyskusyjne i zamkniete grupy na Facebooku. Internet jako
catos¢ odgrywa ogromng role w procesie informacyjnym, stajac
sie czesto zrodtem pierwszego kontaktu z wiedza. Niestety, wska-
zano takze problemy z jako$cia i aktualno$cia tresci oraz nadmia-
rem niezweryfikowanych informacji, ktoére czesto wprowadzaja
w biad lub wywotuja lek.

Znaczaco rzadziej jako gtéwne zrédio informacji respondenci
wskazywali lekarzy, terapeutéw i specjalistéw. Taki wynik moze
Swiadczy¢ o barierach w komunikacji lub ograniczonym dostepie
do profesjonalistéw, szczegblnie poza duzymi miastami. W wielu
wypowiedziach pojawial sie problem niedoinformowania ze stro-
ny personelu medycznego. Jest to wynik przekazywania wiedzy
W sposoéb, ktory nie zawsze jest empatyczny, kompleksowy i przy-
stepny. Brakuje rowniez zintegrowanych platform gromadzacych
oraz przejrzysScie porzadkujacych informacje. Okoto 50% respon-
dentéw ocenito dostepno$é rzetelnych materialéw jako zia lub
bardzo z13, co wskazuje na powazne braki w tym zakresie. Jedynie
co szosta osoba wyrazita umiarkowang lub wysoka satysfakcje
z tego, co udato sie jej znalez¢ oraz wykorzysta¢ w praktyce.

Na podstawie cytowanych wynikéw badan udato sie wyszcze-
gblnié, jakie obszary tematyczne najbardziej interesuja rodzi-
cow i opiekundéw dzieci z trisomia 21, a mianowicie: rehabilitacja
dziecka (i inne ustugi terapii zajeciowej) - 32,94%, zywienie i die-
ta przy zespole Downa - 31,16%, edukacja dziecka - 30,57%, pro-
ces wlgczania 0séb z niepelnosprawnosciami w funkcjonowanie
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spoteczenstwa, wieksza integracja - 28,8%, rozwoéj spoteczno-
-emocjonalny (aktywno$¢ osob z zespolem Downa w spoteczen-
stwie) - 28,60% oraz mozliwosci rozwoju zawodowego i podjecia
pracy przez osoby z ZD - 27,61%.

RYSUNEK 4. OBSZARY TEMATYCZNE NAJBARDZIEJ INTERESUJACE Z PUNKTU WIDZENIA
RODZICOW | OPIEKUNOW DZIECI Z TRISOMIA 21

o)

rehabilitacja dziecka zywienie i dieta przy
(i inne ustugi terapii zespole Downa
zajeciowej)

N 03

mozliwosci rozwoju é edukacja dziecka
zawodowego

i podjecia pracy
przez osoby z ZD

&t

05

rozwdj spoteczno proces wiaczania osob
emocjonalny (aktywnos¢ Z niepetnosprawnosciami
0s6b z zespotem Downa w funkcjonowanie
W spoteczenstwie) spoteczenstwa, wieksza
integracja

Zrédto: opracowanie wiasne.
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Wymieniajac potrzeby informacyjne, respondenci wskazywa-
li przede wszystkim na konieczno$¢ uzyskania wiedzy z zakresu
rehabilitacji, edukacji, medycyny (w tym badan i leczenia wspét-
istniejacych chorodb), a takze diety i opieki codziennej. Szczegdlne
znaczenie miaty tresci praktyczne: jak zatatwic orzeczenie o nie-
pelnosprawnosci, jak znalezé dobrego rehabilitanta, do jakich in-
stytucji sie uda¢, jakie przystuguja Swiadczenia i jakie prawa ma
rodzina dziecka z trisomig 21. W badaniach podkreslono takze
istotno$¢ kwestii planowania przysztosci dziecka w zakresie jego
edukacji, samodzielno$ci w dorostosci, mozliwos$ci zawodowych
i mieszkalnych. Respondenci deklarowali, ze chcieliby uzyskaé
pomoc w budowaniu strategii dtugofalowej, a nie tylko reagowacé
na biezace potrzeby.

Preferowang forma pozyskiwania informacji sa spotkania
i rozmowy, ktore odbywaja sie zaré6wno z innymi rodzicami,
jak i ze specjalistami. Rodziny wyrazaja potrzebe uczestnictwa
w warsztatach, konsultacjach i grupach wsparcia, gdzie mogtyby
zadawa¢ pytania i uzyska¢ odpowiedzi w bezpiecznym, akcep-
tujacym $rodowisku. Duza warto$¢ majg réwniez zasoby multi-
medialne, na przyklad nagrania, webinaria i podcasty - zwtasz-
cza jezeli przygotowane sa przez osoby, ktére maja praktyczne
dos$wiadczenie. Tradycyjne formy przekazu, jak broszury czy
ksiagzki, sg traktowane jako uzupelnienie, a nie gléwne zrédio
wiedzy. Badani jednoznacznie wyrazili potrzebe jezyka prostego,
zrozumiatego i wolnego od specjalistycznego zargonu. Informa-
cja powinna by¢ osadzona w konteks$cie codziennego zycia, a nie
ograniczacé sie do suchych definicji czy schematéw.

Whioski plynace z raportu jasno pokazuja, ze rodziny dzieci
z trisomia 21 pozostajg czesto same w kluczowym okresie po posta-
wieniu diagnozy. Musza samodzielnie odnajdywac sie w ztozonym

52



systemie prawnym, medycznym i edukacyjnym, czesto korzysta-
jac z niewiarygodnych lub niespojnych zrodet. Brakuje miejsc,
ktore oferowalyby kompleksowe i aktualne tresci dostosowane do
poziomu odbiorcy. Rodzice czuja sie przeciazeni, zagubieni i zme-
czeni cigglym szukaniem. W tej sytuacji wiedza staje sie nie tylko
narzedziem, ale takze wsparciem emocjonalnym, $rodkiem zarad-
czym wobec leku i forma odzyskiwania kontroli. W tym kontekscie
zadaniem organizacji, instytucji i twoércéw tresci edukacyjnych
powinno by¢ nie tylko dostarczanie faktéw, ale takze budowanie
systemu empatycznej komunikacji i realnego wsparcia - dostep-
nego od pierwszych dni zycia dziecka z zespotem Downa.






ANALIZA DOSTEPNYCH
WARTOSCIOWYCH ZRODEX NAUKOWYCH

W trakcie projektu badawczego dokonano glebokiej analizy ilos-
ciowej i jakoSciowej wybranych zrédet informacji na temat triso-
mii 21. Za podstawe przyjeto baze researchgate.net, w ktorej we-
ryfikacji poddano 2020 rekordéw (publikacji), z uwzglednieniem
takich obszaréw tematycznych, jak tytuty publikacji, rok wyda-
nia, czasopismo, link, streszczenie oraz zawarto$¢ merytorycz-
na. Przeanalizowano nastepujace tematy: medycyna, edukacja,
psychologia, terapia oraz spoteczne aspekty réznych obszaréw
ijednostek chorobowych, w tym obejmujacych w tytule lub/i abs-
trakcie fraze ,,zesp6t Downa” i/lub ,,down syndrome”.

Pozostale przeanalizowane artykuty, w ktérych w tytule i/lub
abstrakcie nie stwierdzono wyzej wymienionych fraz, obejmowa-
ty miedzy innymi takie tematy, jak badania nad funkcjonowaniem
poznawczym, adaptacyjnym i spotecznym dzieci i dorostych z r6z-
nymi formami niepelnosprawnosci, bez wskazania konkretnego
zespolu genetycznego, opisy metod terapii logopedycznej, senso-
rycznej i behawioralnej, bez wskazania grupy docelowej, integra-
cji edukacyjnej dzieci z ré6znymi niepelnosprawnosciami - nie
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tylko z ZD. Cho¢ cze$¢ analizowanych rekordéw nie zawiera bez-
posredniego odniesienia do trisomii 21, wiele z nich dotyczy tema-
téw pokrewnych i moze by¢ warto$ciowe dla rodzicéw oraz specja-
listéw zajmujacych sie zespotem Downa, szczegdlnie w kontekscie
ogolnych strategii terapeutycznych, edukacyjnych i spotecznych.

Analiza oparta zostata na rozktadzie czasowym publikacji, ich
liczbie, klasyfikacji typu zrodia (naukowe/przegladowe/aplikacyj-
ne), obecno$ci w renomowanych bazach czy powtarzalnosci au-
toréw i tematéw. Zabieg ten pozwala nakresli¢ obraz kierunkow
i intensywnosci badan dotyczacych zespotu Downa w srodowisku
naukowym. W zestawieniu znalazlo sie tacznie 2020 materialéw
o zréznicowanym charakterze, przy czym najwiekszy udzial majg
artykuly naukowe, stanowiace 74% wszystkich wpiséw. Fraza klu-
czowa ,down syndrome” lub jej polska wersja pojawia sie w tytu-
tach az 1025 publikacji, co oznacza, ze ponad potowa analizowanych
dokumentow wprost podejmuje te tematyke juz na poziomie tytutu.

Weryfikacja autorstwa pokazuje zaangazowanie tacznie 3877
badaczy, cho¢ nalezy zaznaczy¢, ze w tej liczbie znajduja sie takze
powtorzenia nazwisk. Zgromadzone dane potwierdzaja, ze temat
trisomii 21 przycigga zainteresowanie srodowiska naukowego.
Wyraznie wida¢ to w dynamice publikacji. Do 2020 roku ukazato
sie jedynie 5% catkowitej liczby prac dotyczacych tego zagadnie-
nia (czyli 51 pozycji umieszczonych w analizowanym wykazie na
researchgate.net), natomiast w samym tylko 2024 roku liczba no-
wych opracowan wyniosta 351, co stanowi az 34,3% wszystkich
analizowanych materiatéw.

Zesp6t Downa to temat, ktory najczesciej pojawia sie w artyku-
lach naukowych - az 826 z 1025 publikacji wykorzystujacych ten
leksem w tytule przybiera taka wlasnie forme. Dodatkowo w ostat-
nich pieciu latach mozna zauwazy¢ istotne przesuniecie w strone
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badan interdyscyplinarnych. Potwierdza to wyrazny wzrost liczby
wspotautoréw prac. Wskaznik ten, ktéry w 2020 roku wynosit 3,
Z roku na rok wzrastal: 3,53 w 2021 roku, 3,45 w 2022 roku, 3,84
w 2023 roku, 3,79 w 2024 roku, az do poziomu 4,16 w 2025 roku.
Moze to §wiadczy¢ nie tylko o rosngcym zainteresowaniu tema-
tem, ale takze o konieczno$ci taczenia kompetencji specjalistow
z réznych dziedzin: genetyki, psychologii rozwojowej, edukacji
specjalnej, neurologii dzieciecej, terapii mowy czy socjologii.
Biorac pod uwage powyzsze dane, mozna stwierdzié, ze ba-
dania nad ZD zyskuja na znaczeniu, a sam temat ulega poglebie-
niu i poszerzeniu o nowe perspektywy badawcze. Ta atypowosé
genetyczna przestaje by¢ analizowana jedynie z perspektywy
klinicznej, gdyz badacze coraz czesciej siegajg po konteksty spo-
leczne, rodzinne, komunikacyjne czy edukacyjne. Obserwowane
zréznicowanie tematyczne i dynamiczny wzrost liczby publikacji
Swiadcza o tym, ze potrzeba lepszego zrozumienia zycia, potrzeb
oraz rozwoju osob z zespotem Downa nabiera nowego wymiaru,
takze w zakresie praktyki terapeutycznej i polityki spoteczne;j.
Warto zauwazyé, iz znaczna czes$¢ przeanalizowanych rekor-
doéw pochodzi z renomowanych zZrddet (,The American Journal
of Medical Genetics”, ,Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities”, ,Developmental Medicine & Child Neurology”). Te-
maty dotyczace dorostosci, zatrudnienia i integracji spotecznej
0s6b z zespotem Downa oraz codziennych wyzwan, przed kto-
rymi stajg ich opiekunowie, sa znacznie stabiej reprezentowane
(ok. 2-3% bazy). Dominuje podej$cie, w ktérym na plan pierwszy
wysuwayjg sie aspekty kliniczne i rozwojowe dzieci, a nie rodzin-
ne i spoleczne. Oznacza to, ze pomimo naukowej kompletnosci
bazajest mniej przydatna dla opiekunéw oséb z zespotem Downa
w konteks$cie ich codziennych dylematéw. Analiza materiatéw
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wykazala jednak, ze przyttaczajaca wiekszos¢ publikacji napi-
sana zostala jezykiem specjalistycznym. Brakuje uproszczonych
streszczen lub wersji popularyzatorskich, co ogranicza ich uzy-
teczno$¢ dla odbiorcy spoza Srodowiska naukowego.

Po narodzinach dziecka z zespotem Downa tatwo wpasé¢ w pu-
tapke nadmiaru - informacji, terminéw, specjalistéw, opinii i emo-
cji. Rodzice czesto probuja nadrobi¢ wszystko natychmiast, przez
co umawiaja wizyty, czytajq dziesigtki poradnikéw, zapisuja dzie-
cko na terapie. W tym tempie czai sie jednak wypalenie. Warto
pamietaé, ze nie wszystko trzeba zrobi¢ od razu. Wazne jest pla-
nowe dziatanie, ktére jednak uwzglednia mozliwosci dziecka
oraz granice opiekunéw. Nie istnieje natomiast jedna, uniwer-
salna Sciezka. Niektorzy rodzice potrzebuja dziata¢ natychmiast,
a inni poczatkowo wolg oswoié sie z emocjami i potrzebuja czasu,
zanim podejma pierwsze kroki. Obie te postawy sg dobre. Istot-
ne jest, by nie poréwnywac sie do innych rodzin i nie ulegaé pre-
sji — ani spotecznej, ani tej, ktéra sami sobie narzucamy. Rzeczy,
ktore dzis wydaja sie priorytetowe, za kilka tygodni moga okazaé
sie mniej istotne i odwrotnie. Dobrze jest stworzy¢ wlasng mape
dzialan, z miejscem na dostosowanie rytmu do sytuacji zdrowot-
nej dziecka, dostepnosci ustug i wtasnych zasobéw psychicznych.
Planowanie moze pomédc uporzadkowac chaos - nie musi to by¢
skomplikowany kalendarz. Czasem wystarczy zwykta kartka z li-
sta rzeczy na teraz, wkroétce i pdzniej. Utatwia to rozmowe z le-
karzami, organizacje wizyt, a przede wszystkim daje poczucie,
ze to rodzic panuje nad sytuacja, a nie odwrotnie. Krok po kroku
to podejscie, ktore nie tylko uspokaja, ale tez pozwala §wiadomie
oraz uwaznie towarzyszy¢ dziecku w jego wlasnym rytmie. Dro-
ga, ktéra nalezy przebyé, to trasa dtugodystansowa, dlatego tak
wazne jest spokojne tempo oraz zgodno$¢ z samym soba.



ZESTAWIENIE WYBRANYCH CZASOPISM
NAUKOWYCH, KTORE PUBLIKUJA
ARTYKULY NA TEMAT ZD

Zespot Downa jako jedna z najczesciej diagnozowanych wad gene-
tycznych pozostaje przedmiotem badan w wielu dziedzinach na-
uki - od genetyki i pediatrii, przez neuropsychologie, po edukacje
i rehabilitacje. Waznym zZrédlem wiedzy na temat tej atypowosci
genetycznej s publikacje naukowe, ktére nie tylko dostarczaja
danych empirycznych i przegladéw literatury, ale réwniez wy-
znaczaja kierunki praktyk klinicznych, terapeutycznych i edu-
kacyjnych. W oparciu o szczegbétowa analize bazy zawierajacej
ponad 2000 rekordéw przygotowaltem zestawienie 28 czasopism
naukowych, w ktoérych pojawiaja sie artykuly dotyczace ZD.
W opracowaniu zawarte zostaly adresy stron internetowych
tych periodykéw oraz dokonana zostata weryfikacja dostepnosci
tresci zwigzanych z trisomig 21. Artykuly publikowane w tych
czasopismach dotycza réznych dziedzin: medycyny, genetyki,
psychologii, neurologii, pedagogiki specjalnej czy rehabilita-
cji. To interdyscyplinarne podejsScie odzwierciedla zlozonos$é
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problematyki i pozwala na lepsze zrozumienie réznorodnych
aspektow funkcjonowania osob z ZD.

CZASOPISMA MEDYCZNE | GENETYCZNE

»American Journal of Medical Genetics Part A”
Strona: https://academic.oup.com/ajmg

W czasopi$mie ukazuja sie artykuty dotyczace zespotu Dow-
na, koncentrujac sie na aspektach genetycznych, klinicznych
i spotecznych.

»Journal of Intellectual Disability Research”
Strona: https://onlinelibrary.wiley.com/journal/13652788

W czasopi$mie publikuje sie badania nad niepelnosprawnos$cia
intelektualng, w tym dotyczace trisomii 21.

»,2Developmental Medicine & Child Neurology”
Strona: https://onlinelibrary.wiley.com/journal/14698749

Czasopismo interdyscyplinarne, ktérego zakres tematyczny
obejmuje tez badania nad rozwojem dzieci. Regularnie ukazujg
sie tutaj artykuty dotyczace ZD, ktérych autorzy koncentruja sie
na aspektach neurologicznych, rozwojowych i zdrowotnych.

,,Clinical Genetics”
Strona: https://onlinelibrary.wiley.com/journal/13990004

Autorzy opublikowanych w czasopi$mie artykuléw dotyczacych
zespotu Downa koncentruja sie na aspektach genetycznych,
diagnostycznych i klinicznych, a szczegdlny trisomii 21. chromo-
somu, identyfikacji biomarkeréw oraz analizie fenotypéw po-
wigzanych z mutacjami genetycznymi. Czesto ukazujg sie tutaj
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takze przeglady dotyczace testow prenatalnych, poradnictwa ge-
netycznego i nowych metod sekwencjonowania. Dzieki swojemu
naukowemu profilowi czasopismo przycigga zaré6wno badaczy
podstawowych, jak i klinicystow zajmujacych sie rzadkimi i dzie-
dzicznymi chorobami genetycznymi.

w,European Journal of Human Genetics”
Strona: https://www.nature.com/ejhg/

Czasopismo jest uznanym zrédiem badan w dziedzinie genety-
ki czlowieka, w ktorym czesto ukazuja sie prace dotyczace ZD.
Prezentowane s3 tutaj badania miedzy innymi z zakresu gene-
tyki populacyjnej, diagnostyki molekularnej, bioinformatyki
i chordb genetycznych. Na tamach , European Journal of Human
Genetics” ukazujg sie zaréwno artykuty empiryczne, jak i prze-
gladowe, dotyczace takich zagadnien, jak epidemiologia, rozklad
czestoSci wystepowania trisomii 21 w réznych krajach, strategie
diagnostyczne oraz analiza fenotypdéw. Jest to wazna platforma
wymiany wiedzy pomiedzy badaczami, klinicystami i genetyka-
mi zajmujacymi sie chorobami dziedzicznymi oraz ich wptywem
na spoteczenstwo.

»wArchives of Disease in Childhood”

Strona: https://adc.bmj.com/

Wydawane przez BM] Group czasopismo to recenzowany perio-
dyk medyczny, skupiajacy sie na pediatrii. W tym oficjalnym cza-
sopi$mie Royal College of Paediatrics and Child Health ukazuja
sie artykuly z zakresu szeroko pojetych badan dotyczacych zdro-
wia dzieci - od okresu prenatalnego po adolescencje. Wérod po-
ruszanych tematéw znajduja sie rowniez zagadnienia zwigzane
z zespotem Downa, obejmujace aspekty kliniczne, diagnostyczne
iterapeutyczne.
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»Pediatric Research”
Strona: https:/www.nature.com/pr/

Tematyka czasopisma koncentruje sie na chorobach dzieci. Jest
to uznane zZrédlo badan w dziedzinie pediatrii. Wsréd opubli-
kowanych artykuléw znajduja sie te dotyczace $miertelnosSci
wcze$niakow z ZD, wpltywu melatoniny na uklad odpornoscio-
wy dzieci z ta atypowoscia genetyczng oraz zwigzku miedzy po-
limorfizmem genu NR3C1 a otylos$cia u dzieci z trisomig 21. Cza-
sopismo stanowi cenne zZrédto wiedzy dla klinicystéw i badaczy
zainteresowanych kompleksowym podejsciem do opieki nad
dzieémi z zespotem Downa.

»The Journal of Pediatrics”
Strona: https:/www.jpeds.com/

To czasopismo medyczne ukazuje sie od 1932 roku. Tematyka ar-
tykutéw tam publikowanych dotyczy pediatrii, w tym opieki nad
dzieé¢mi z ZD. Czasopismo jest indeksowane w bazach danych, ta-
kich jak Scopus, PubMed i Medline, co $wiadczy o jego znaczeniu
w §rodowisku naukowym.

»The Journal of Clinical Endocrinology & Metabolism”
Strona: https://academic.oup.com/jcem

W czasopi$mie ukazuja sie prace dotyczace funkcjonowania
uktadu hormonalnego, zaburzen metabolicznych oraz ich wpty-
wu na zdrowie cztowieka. W konteks$cie trisomii 21, The Journal
of Clinical Endocrinology & Metabolism” zamieszcza artyku-
ty, w ktérych analizie poddano miedzy innymi funkcjonowa-
nie tarczycy, metabolizm kwasu moczowego oraz inne aspekty
endokrynologiczne.
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»Brain and Development”
Strona: https://www.sciencedirect.com/journal/
brain-and-development

Autorzy opublikowanych w czasopiSmie artykutow koncentruja
sie na neurologii dzieciecej i rozwoju mézgu. Na lamach ,Brain
and Development” ukazuja sie materiaty dotyczace neuroobra-
zowania, neurofizjologii oraz zaburzen rozwojowych. Jest to cen-
ne zrodlo wiedzy dla neurologéw dzieciecych, pediatréw i bada-
czy zainteresowanych neurobiologicznymi aspektami ZD, ktore
oferuje aktualne badania i analizy w tej dziedzinie.

CZASOPISMA PSYCHOLOGICZNE | NEUROLOGICZNE

»Research in Developmental Disabilities”
Strona: https://www.sciencedirect.com/journal/
research-in-developmental-disabilities

Tematyka czasopisma koncentruje sie na badaniach nad rozwo-
jem i funkcjonowaniem os6b z niepelnosprawno$ciami rozwojo-
wymi. Publikuje sie tu prace z zakresu psychologii, edukacji, te-
rapii oraz interwencji spotecznych, oferujac interdyscyplinarne
Spojrzenie na wyzwania i mozliwo$ci wspierania tej grupy osob.

»Journal of Autism and Developmental Disorders”
Strona: https:/link.springer.com/journal/10803

Czasopismo skupia sie na badaniach dotyczacych zaburzen ze spek-
trum autyzmu oraz powigzanych niepelnosprawnosci rozwojo-
wych. Ukazuja sie tutaj prace zawierajace aktualnebadaniaianalizy
z zakresu psychologii, psychiatrii, edukacji i terapii, uwzglednia-
jace interdyscyplinarne spojrzenie na wyzwania. Opublikowane
artykuly stanowia cenne Zrédlo wiedzy dla badaczy, terapeutéw
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1 edukatoréw zainteresowanych kompleksowym podejSciem do
wspierania 0s6b z ZD i wspélwystepujacymi zaburzeniami.

,2Neuropsychologia oraz Child Neuropsychology”

Strona: https://www.sciencedirect.com/journal/
neuropsychologia

Czasopismo koncentrujace sie na badaniach z zakresu neuropsy-
chologii i neurobiologii poznawczej. Opublikowane prace dotycza-
ce funkcjonowania mézgu, zaburzen poznawczych oraz ich wpty-
wu nazachowanie cztowieka. W kontekscie trisomii 21 zamieszcza
sie tutaj artykuly dotyczace miedzy innymi funkcjonowania pa-
mieci, percepcji oraz innych aspektéw neuropsychologicznych.

»Journal of Child Psychology and Psychiatry”
Strona: https://onlinelibrary.wiley.com/journal/14697610

Tematyka czasopisma skupia sie na badaniach z zakresu psycho-
logii i psychiatrii dzieciecej oraz mlodziezowej. Artykuty dotycza
rozwoju psychicznego, zaburzen emocjonalnych i behawioralnych
oraz interwencji terapeutycznych u dzieci i mtodziezy. W kontek-
Scie zespotu Downa ,Journal of Child Psychology and Psychiatry”
zamieszcza materiaty, w ktoérych analizie poddano miedzy innymi
funkcjonowanie poznawcze, pamie¢ oraz inne aspekty psycholo-
giczne. Czasopismo stanowi cenne zrodlo wiedzy dla badaczy i kli-
nicystow zainteresowanych zagadnieniami psychologicznymiipsy-
chiatrycznymi, oferujac aktualne badania i analizy w tej dziedzinie.

»Cognitive Development”
Strona: https:/www.sciencedirect.com/journal/
cognitive-development

Tematyka czasopisma koncentruje sie na badaniach nad rozwojem
poznawczym dzieci. Ukazuja sie tutaj prace dotyczace proceséw
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poznawczych, takich jak pamieé, uwaga, jezyk i rozumowanie,
oraz ich wplywu na rozwoj dziecka. Jesli chodzi o zespét Downa,
W czasopi$mie zamieszcza sie materialy obejmujace takie zagad-
nienia, jak funkcjonowanie poznawcze, rozwoj jezyka oraz inne
aspekty rozwoju dzieci.

»Intellectual and Developmental Disabilities”
Strona: https://www.aaiddjournals.org/loi/id

Czasopismo naukowe wydawane przez American Association on
Intellectual and Developmental Disabilities, ktérego tematyka
koncentruje sie na badaniach, polityce i praktykach zwigzanych
z niepelnosprawnos$cia intelektualng i rozwojowa. Publikuje sie
tutaj prace dotyczace interwencji, wsparcia spotecznego, eduka-
cjioraz polityki publicznej, oferujac interdyscyplinarne spojrze-
nie na wyzwania i mozliwo$ci wspierania osob z niepelnospraw-
nosciami. Jest to cenne zZrédlo wiedzy dla badaczy, praktykow
i decydentéw politycznych zainteresowanych kompleksowym
podejsciem do wspierania os6b z ZD.

CZASOPISMA EDUKACYJNE | INTERDYSCYPLINARNE

»International Journal of Disability, Development and
Education”
Strona: https://www.tandfonline.com/journals/cijd20

Tematyka czasopisma wydawanego przez Taylor & Francis kon-
centruje sie na badaniach dotyczacych niepelnosprawnosci, roz-
woju i edukacji. Opublikowane tutaj artykuty dotycza edukacji
specjalnej, psychologii rozwojowej oraz polityki edukacyjnej.
Czasopismo oferuje dostep do aktualnych badan i analiz, jest
wiec cennym zrodlo wiedzy dla badaczy, edukatoréw i praktykow
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zainteresowanych kompleksowym podej$ciem do wspierania oséb
z trisomia 21.

»Disability & Society”
Strona: https:/www.tandfonline.com/journals/cdis20

W czasopi$mie ukazato sie wiele artykutéw dotyczacych zespotu
Downa, w ktérych analizie poddano spoteczne postrzeganie oséb
ztgatypowoscig genetyczng oraz do§wiadczeniaichiichbliskich.

»Journal of Special Education”
Strona: https://journals.sagepub.com/home/sed

Czasopismo wydawane przez SAGE we wspoélpracy z Hammill
Institute on Disabilities ukazuje sie od 1966 roku. Publikuje ory-
ginalne badania, przeglady oraz metaanalizy dotyczace edukacji
specjalnej, w tym pedagogicznych interwencji, ocen indywidual-
nych i wsparcia szkolnego dla dzieci ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi. Artykuty koncentruja sie na poprawie praktyki
edukacyjnej, szkoleniach dla nauczycieli oraz zastosowaniu stra-
tegii wspierajacych rozwoéj uczniow z réznymi niepelnospraw-
nosciami, w tym z zespotem Downa.

,»British Journal of Special Education”
Strona: https://onlinelibrary.wiley.com/journal/14678578

Kwartalnik wydawany przez Wiley-Blackwell na zlecenie Natio-
nal Association for Special Educational Needs, obecny na rynku
od 1974 roku. Czasopismo publikuje artykuly dotyczace edukacji
specjalnej na wszystkich poziomach (przedszkole, szkota pod-
stawowa, szkota $rednia), ze szczegbélnym uwzglednieniem wia-
czania i integracji uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyj-
nymi. Analizy epidemiologiczne, studia jako$ciowe i obserwacje
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przypadkéw umozliwiajg identyfikacje czynnikow sprzyjajacych
iutrudniajacych integracje szkolna tej grupy.

w»Education and Training in Autism and Developmental
Disabilities”

Strona: https://www.daddcec.org/Journal.aspx

Wydawane przez Division on Autism and Developmental Di-
sabilities (cze$¢ Council for Exceptional Children) czasopismo
ukazujace sie kwartalnie. Skupia sie nie tylko na autyzmie, ale
takze na niepelnosprawnosciach rozwojowych. Dostarcza bada-
nia nad strategia nauczania, wlgczaniem spotecznym i edukacja
praktyczna.

»International Journal of Inclusive Education”
Strona: https://www.tandfonline.com/journals/tied20

Czasopismo akademickie wydawane przez Taylor & Francis, kon-
centrujace sie na badaniach zwigzanych z wlaczajacym podej-
Sciem w edukacji. Publikuje prace obejmujace strategie nauczania,
polityke edukacyjna, wyksztatcenie nauczycieli i perspektywy ro-
dzicow w kontekscie edukacji wiaczajacej.

CZASOPISMA REHABILITACYJNE I KLINICZNE

»Physical & Occupational Therapy in Pediatrics”
Strona: https://www.tandfonline.com/journals/ipop20

Czasopismo skierowane do fizjoterapeutéw i terapeutow zajecio-
wych pracujacych z dzieémi. Publikuje badania kliniczne, rapor-
ty przypadkéw i przeglady, koncentrujac sie na interwencjach
terapeutycznych i rehabilitacyjnych w populacji dzieciecej. Ar-
tykuly czesto omawiajg sposoby poprawy funkcji motorycznych,
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sensorycznych i adaptacyjnych, przenoszac wiedze badawcza
bezposrednio do praktyki terapeutyczne;j.

»Journal of Developmental and Physical Disabilities”
Strona: https://link.springer.com/journal/10882

Czasopismo wydawnictwa Springer, o profilu interdyscyplinar-
nym. Skupia sie na rozwoju i niepelnosprawnosciach ruchowych
oraz rozwojowych. Publikuje badania empiryczne, przeglady
iraporty przypadkéw dotyczace zaréwno funkcji motorycznych,
sensorycznych, jak i spoteczno-psychologicznych, obejmujacych
osoby z trisomig 21.

,Child: Care, Health and Development”
Strona: https://onlinelibrary.wiley.com/journal/13652214

Czasopismo medyczne o profilu pediatrycznym wydawane przez
Wiley-Blackwell, skupiajace sie na opiece nad dzieckiem, zdrowiu
oraz rozwoju. Publikuje badania, ktére dotyczg takich zagadnien, jak
wsparcie dla rodzin, interwencje wczesnodzieciece, a takze rozwoj
funkcji poznawczych i motorycznych - takze w populacji dzieci z ZD.

»Journal of Speech, Language, and Hearing Research”
Strona: https://pubs.asha.org/journal/jslhr

Wydawane przez American Speech-Language-Hearing Associa-
tion czasopismo ukazuje sie od 1936 roku. Skupia sie na bada-
niach naukowych w zakresie rozwoju mowy, jezyka i stuchu,
obejmujac zar6wno zaburzenia, jak i typowy rozwdj. Jesli chodzi
o trisomie 21, na tamach czasopisma znalez¢ mozna liczne prace,
w ktérych analizie poddano deficyty ekspresji jezykowej, pro-
dukcje mowy, rozumienie oraz interwencje terapeutyczne skie-
rowane do dzieci i dorostych.
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w»<Infant Behavior and Development”
Strona: https://www.sciencedirect.com/journal/
infant-behavior-and-development

Recenzowane czasopismo Elseviera specjalizujace sie w bada-
niach nad zachowaniem i rozwojem niemowlat. Publikuje ana-
lizy temperamentéw, interakcji spotecznych i weczesnych proce-
séw poznawczych.

Przedstawione zestawienie czasopism naukowych ukazuje
rozpieto$¢ tematyczng i badawcza materialéw dotyczacych triso-
mii 21. Od publikacji koncentrujacych sie na etiologii genetycz-
nej i molekularnej (takich jak ,,Clinical Genetics” czy ,,European
Journal of Human Genetics”), przez periodyki skupiajace sie na
rozwoju poznawczym, psychologicznym i neurobiologicznym
(,Child Neuropsychology”, ,Journal of Child Psychology and Psy-
chiatry”), az po czasopisma praktyczne, zwigzane z terapia, edu-
kacja specjalng irehabilitacja (,Physical & Occupational Therapy
in Pediatrics”, ,Journal of Special Education”). Warto podkreslic,
ze wiele z tych zrodet stanowi takze przestrzen dla publikacji ba-
dan wdrozeniowych i interdyscyplinarnych, ktére uwzgledniajg
kontekst spoteczny, edukacyjny i rodzinny.

Taka baza wiedzy ma szczegdlne znaczenie dla praktykéw,
ktérymi sg lekarze, terapeuci, nauczyciele oraz rodzice. To witas-
nie na podstawie wynikéw publikowanych w tych periodykach
formutowane sg rekomendacje kliniczne, strategie wsparcia edu-
kacyjnego i modele terapii. Praca z osobami z ZD wymaga aktual-
nej wiedzy, ktora jest stale rozwijana oraz weryfikowana nauko-
wo i przekladana na realne dzialania. Korzystanie z rzetelnych,
recenzowanych zrodet, takich jak te zawarte w zestawieniu, to
podstawa §wiadomego i odpowiedzialnego wspierania rozwoju
ijakoSci zycia 0sob z trisomig 21.
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Cho¢ analiza zaprezentowana w niniejszej publikacji obej-
muje starannie wyselekcjonowany zestaw 28 czasopism nauko-
wych, nalezy podkreslié, ze stanowi ona jedynie fragment szer-
szego obrazu. Wybor periodykéw opierat sie na ich dostepnosci,
czestotliwosci opublikowanych w nich artykuléw dotyczacych
zespotu Downa oraz reprezentatywnosci dla réznych dyscyplin.
To jednak tylko wierzchotek gory lodowej, poniewaz trisomia 21
zajmuja sie dziesiagtki innych tytutéw, czesto o wezszym lub bar-
dziej specjalistycznym profilu. Pomimo selektywno$ci zestawie-
nie jednoznacznie potwierdza, ze w Srodowisku naukowym jest
to temat systematycznie eksplorowany, a autorzy dotyczacych go
artykuléw poruszaja sie w takich obszarach, jak genetyka, me-
dycyna, psychologia, edukacja i rehabilitacja. Zestawienie cza-
sopism ujawnia jednocze$nie istotng luke, ktorg jest brak prze-
kladu tej wiedzy na jezyk i potrzeby przecietnego rodzica czy
opiekuna. Znaczna cze$¢ wynikow badan pozostaje zamknieta
w specjalistycznych bazach, trudna do odczytania bez przygoto-
wania medycznego lub akademickiego. Tymczasem to wtasnie
rodziny, bedace na pierwszej linii wsparcia, potrzebuja doste-
pu do praktycznych informacji, ktére mogtyby wspieraé ich co-
dzienne decyzje terapeutyczne, wychowawcze i edukacyjne. Stad
konieczno$¢ tworzenia pomostu miedzy §wiatem nauki a zyciem
codziennym oséb z trisomig 21 i ich bliskich.
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GRUPY WSPARCIA

W Polsce funkcjonuje szeroka i ré6znorodna sie¢ grup wsparcia
oraz organizacji pozarzadowych, ktére odpowiadajg na potrzeby
rodzin wychowujacych dzieci z zespotem Downa. Grupy te przyj-
muj3a zréznicowane formy - od duzych, sformalizowanych stowa-
rzyszen dzialajacych na skale ogdélnokrajowa, po nieformalne
spotecznosci rodzicow i opiekundéw, skupione wokét lokalnych
oSrodkéw wsparcia lub portali spotecznosciowych. W centrum
tego Srodowiska znajduje sie Stowarzyszenie Bardziej Kochani,
ktoére od lat taczy rodziny, specjalistow i osoby doroste z tg aty-
powoscig genetyczna®, oferujac im konkretne narzedzia, wiedze
oraz przestrzen do wspolnego dziatania. Ich aktywna grupa na
Facebooku pelni funkcje tablicy informacyjnej i forum wsparcia,
gdzie pojawiaja sie zapowiedzi webinariow, relacje z warsztatow,
ale takze codzienne pytania, porady i wsparcie emocjonalne od
0s6b, ktore mierza sie z podobnymi wyzwaniami. Uzytkownicy
dziela sie tam do$wiadczeniami, pytaja o lekarzy, logopedow czy
przedszkola, a moderatorzy i specjalisci regularnie odpowiadaja
oraz oferuja profesjonalne tresci.

% https:/www.facebook.com/groups/bardziejkochani.
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Druga, rownie aktywna spotecznoscia jest Przyladek 21, czy-
li zamknieta grupa na Facebooku® funkcjonujgca od kilku lat,
ktoéra skupia sie na relacyjnej pomocy miedzy rodzinami. Grupa
celebruje swojg ciggtosc i aktywnosé, organizuje miedzy innymi
wspoélne spotkania, spacery integracyjne i warsztaty dla rodzi-
cow. To przestrzen, gdzie wazna jest nie tylko wymiana wiedzy,
ale rowniez budowanie wiezi i poczucia wspolnoty.

Wsrdod grup o bardziej profesjonalnym zapleczu wyrdznia sie
lubelskie stowarzyszenie Ukryty Skarb®. Prowadzi ono rozbudo-
wanag dziatalno$¢ terapeutyczng i edukacyjna, zapewniajac dzie-
ciom z trisomia 21 dostep do terapii logopedycznej, pedagogicz-
nej, psychologicznej i fizjoterapii. W ofercie organizacji znajduja
sie rowniez zajecia grupowe z logorytmiki oraz indywidualne se-
sje diagnostyczne. Rodzice moga korzystac z konsultacji, materia-
16w edukacyjnych, szkolen, a takze poradnikéw opracowanych
z mys$la o codziennym funkcjonowaniu rodzin. Stowarzyszenie
angazuje rowniez lokalng spoteczno$¢, prowadzac wydarzenia
edukacyjne, akcje spoteczne i spotkania dla rodzenstwa dzieci
z niepelnosprawnoscia.

Z kolei Zakatek 21%° to wazna grupa nie tylko ze wzgledu na
liczbe aktywnych czlonkéw, ale przede wszystkim atmosfere
wsparcia, profesjonalizm tresci i aktywno$¢ spoteczng. Wyrédst
z potrzeby zbudowania nieformalnej przestrzeni dzielenia sie
doswiadczeniem, ale z czasem wyewoluowal w rozbudowang
platforme edukacyjna i integracyjnga. To miejsce, gdzie rodzice
moga zaréwno uzewnetrzni¢ swoje emocje, ktére towarzysza

 https:/www.facebook.com/groups/387404374977186/.
8 https://ukrytyskarb.com/.
 https./www.facebook.com/groups/Zakatek21/.
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im podczas codziennosci, jak i otrzymaé konkretne narzedzia
wspierajace rozwdj ich dziecka - logopedyczne, psychologiczne,
edukacyjne oraz zdrowotne.

Kolejnym istotnym graczem w tej przestrzeni jest Szansa 21.
Fundacja taczy dziatalno$¢é pomocowsa, w tym wsparcie w doste-
pie do sprzetu rehabilitacyjnego czy terapii, z szeroko zakrojo-
nymi dzialaniami edukacyjnymi. Wspoétorganizuje warsztaty,
tworzy poradniki i stara sie odpowiada¢ na potrzeby informa-
cyjne nowych rodzin, ktére dopiero otrzymaty diagnoze swojego
dziecka. Jednym z jej najwazniejszych projektow jest ,Bieg Kolo-
rowej Skarpetki”, ktory rokrocznie organizowany jest w Rzeszo-
wie. Jest to miejsce spotkan oraz integracji rodzicéw i dzieci z nie-
pelnosprawnosciami, ale réwniez tych, ktére sa w pelni sprawne.

Atrakcyjne rzeczy oferuje takze organizacja Toska i Przyja-
ciele”, poniewaz w jej ramach odbywaja sie regularne spotkania
grupowe dla rodzicoéw dzieci z trisomia 21, prowadzone przez do-
Swiadczonych terapeutéw i psychologéw. Przybieraja one forme
kregéw rozmoéw, podczas ktorych rodzice moga dzielié sie swoimi
emocjami, obawami i sukcesami, zyskujac jednoczesnie wsparcie
od innych oséb w podobnej sytuacji. Wyrdzniajaca cecha tej gru-
py jest nacisk na jako$é relacji i komfort uczestnikow, co sprawia,
ze jest to przestrzen bezpieczna i petna empatii.

Dodatkowo w Szczecinie funkcjonuje lokalne koto Towarzy-
stwa Przyjaciot Dzieci Iskierki”, ktére wpisuje sie w tradycje tego
stowarzyszenia. Cho¢ informacje dostepne online s ograniczo-
ne, mozna stwierdzié, ze organizacja ta dziala w oparciu o lokal-
ne potrzeby rodzin, oferujac wsparcie w szkotach, organizujac

" https:/www.toskaiprzyjaciele.pl/grupa-wsparcia/?utm_source=chatgpt.com.
7' http:/www.tpd.szczecin.pl/kola/iskierki.
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wydarzenia integracyjne i wspomagajac opiekunéw w kontak-
tach z instytucjami publicznymi.

Kazda z wymienionych grup oferuje inny model wsparcia -
od dziatan edukacyjnych i terapeutycznych, przez poradnictwo,
po emocjonalng obecno$é¢ w codziennych kryzysach i radosciach.
To, coje taczy, to zaangazowanie, otwartos$¢ na potrzeby rodzicoOw
oraz che¢ tworzenia realnej zmiany spotecznej poprzez budowa-
nie relacji, edukacje oraz wzajemne wspieranie sie. W obliczu
rozproszenia systemowej pomocy instytucjonalnej, to wlasnie
te oddolne inicjatywy staja sie czesto najbardziej dostepne i sku-
teczne dla rodzin wychowujacych dzieci z ZD.

LISTA WYBRANYCH GRUP WSPARCIA ISTNIEJACYCH W POLSCE

Zakatek 21

https://www.facebook.com/groups/Zakatek21/

Szansa 21

https://szansa2l.pl/o-nas/

Bardziej Kochani

https://www.facebook.com/groups/
bardziejkochani

Grupa wsparcia https://www.facebook.com/
Przyladek 21 groups/387404374977186/
Grupa wsparcia Ukryty .
Skarb https://ukrytyskarb.com/
. https://www.facebook.com/p/Grupa-wsparcia-
g;gggsgvcszparma zD dla-rodzin-z-dzieckiem-z-zespo%C5%82em-

Downa-100072253574274/

Strefa integracji

https://strefaintegracji.org/
wsparcie-na-starcie#*GRUPA

Toska i Przyjaciele

https://www.toskaiprzyjaciele.pl/grupa-
wsparcia/?utm_source=chatgpt.com

TPD Iskierka Szczecin

http:/www.tpd.szczecin.pl/Kkola/iskierki
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STOWARZYSZENIA | FUNDACJE - CO
ROBIA | CZYM SIE ZAJMUJA

W Polsce dziata wiele organizacji tworzacych ztozony, ale dobrze
powiagzany system wsparcia, ktéry mozna poréwnac do sieci aseku-
racyjnej, obecnej na kazdym etapie zycia osoby z trisomig 21 oraz
jej rodziny. Stowarzyszenia i fundacje oferuja nie tylko konkretne
narzedzia, takie jak dostep do rehabilitacji, terapii logopedycznych,
zaje¢ sensorycznych czy szkolen dla rodzicéw i nauczycieli, ale
réwniez tworza przestrzen emocjonalnego bezpieczenstwa, poma-
gajac radzi¢ sobie z lekiem, samotno$cig i niepewnos$cia. Poprzez
grupy wsparcia, warsztaty, spotkania, fora i dzialania integracyjne
umozliwiajg dzielenie sie do§wiadczeniami, wspolne rozwigzywa-
nie probleméw i budowanie relacji, ktore czesto przeksztalcajg sie
w wieloletnie przyjaznie i sieci pomocy sasiedzkiej. Cze$¢ fundacji
specjalizuje sie w aktywizacji zawodowej mlodziezy i dorostych
z ZD, inne rozwijaja dzialania artystyczne, teatralne i edukacyjne,
budujac poczucie sprawczos$ci i widocznos$ci 0s6b z niepelnospraw-
no$ciami w przestrzeni publicznej. To dzieki ich zaangazowaniu
rodziny nie s pozostawione same i moga dziata¢ §wiadomie, z po-
czuciem, ze kazda decyzja - od terapii po wybor przedszkola czy
wsparcia psychologicznego - jest osadzona w dos§wiadczeniu innych
1wspierana przez ekspertow, ktdrzy znaja realia zycia z trisomig 21.
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http://www.solisradius.pl/
mailto:sekretariat@solisradius.pl
mailto:sekretariat@solisradius.pl
https://arkadia.torun.pl/
http://www.tiptop.com.pl/
https://littlebylittle.pl/
https://jestesmyblisko.pl/
http://www.stowarzyszenie-razem.org/
mailto:kontakt@stowarzyszenie-razem.org
mailto:kontakt@stowarzyszenie-razem.org
https://fundacjakoloroweskarpetki.pl/
https://fundacjakoloroweskarpetki.pl/
https://iskierka.org.pl/
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https://www.iskierkafundacja.pl/
https://www.iskierkafundacja.pl/
mailto:info@iskierkafuncacja.pl
mailto:info@iskierkafuncacja.pl
https://fundacjaagnieszka.pl/
https://pomagam.pl/org/stowarzyszeniestrzaw10
https://pomagam.pl/org/stowarzyszeniestrzaw10
https://www.google.com/search?q=stowarzyszenie+strza%C5%82+w+10&rlz=1C1ONGR_plPL1089PL1090&oq=stowarzyszenie+strza%C5%82+w+&gs_lcrp=EgZjaHJvbWUqCAgBEAAYFhgeMgYIABBFGDkyCAgBEAAYFhgeMgoIAhAAGKIEGIkFMgoIAxAAGIAEGKIEMgcIBBAAGO8FMgoIBRAAGIAEGKIE0gEINzY0M2owajSoAgCwAgE&sourceid=chrome&ie=UTF-8
https://powiemyto.pl/
http://www.jedenswiat.org/
https://kolorowyswiat.org/
tel:+42%206406705
https://integracja.org/
mailto:krakow@integracja.org
mailto:krakow@integracja.org
https://otwartedrzwi.pl/
https://www.google.com/search?q=stowarzyszenie+otwarte+drzwi&rlz=1C1ONGR_plPL1089PL1090&oq=stowarzyszenie+otwarte+drzwi&gs_lcrp=EgZjaHJvbWUqBwgAEAAYgAQyBwgAEAAYgAQyBwgBEAAYgAQyBwgCEAAYgAQyBwgDEAAYgAQyBwgEEAAYgAQyBwgFEAAYgAQyBwgGEAAYgAQyBwgHEAAYgAQyBwgIEAAYgAQyBwgJEAAYgATSAQg5NDY3ajBqNKgCALACAQ&sourceid=chrome&ie=UTF-8
https://radosczzycia.org.pl/

Analiza dziatan prowadzonych przez wskazane wyzej organi-
zacje, opisana na ich oficjalnych stronach internetowych, pozwala
wyciggnaé kilka istotnych wnioskéw na temat zakresu podejmo-
wanych przez nie tematéw oraz formy prezentacji tresci. Dziesieé
badanych podmiotéw odnosi sie do zagadnien rehabilitacji dzie-
ci z zespotem Downa zazwyczaj w kontekscie fizjoterapii, zajec
wspomagajacych rozwdj ruchowy lub wspoélpracy z osrodkami
rehabilitacyjnymi. Trzynascie organizacji skupia sie na obszarze
edukacji - obejmuje to zaréwno edukacje wczesnoszkolng, wspar-
cie w placéwkach integracyjnych, jak i dziatania rzecznicze na
rzecz dostepnej edukacji wlaczajacej. Kwestie zywienia oraz diety
zostaty opisane jedynie przez jeden podmiot, co wyraznie podkre-
§la niedostateczne zagospodarowanie tego tematu w przestrzeni
informacyjnej organizacji wspierajacych osoby z trisomig 21. Sie-
dem organizacji porusza temat inkluzji spotecznej, czesto w kon-
tekscie integracji sSrodowisk lokalnych, wydarzen artystycznych
Iub projektéw opartych na wspolnym dziataniu os6b z niepeino-
sprawnosciami i ich pelnosprawnych réwiesnikow.

Rozwdj spoleczno-emocjonalny zostal wspomniany tylko przez
jeden podmiot, co moze $§wiadczy¢ o traktowaniu tego obszaru jako
posredniego lub podporzadkowanego innym dziataniom. Tylko
dwa podmioty prezentuja na swoich stronach tresci dotyczace opie-
ki medycznej zaréwno w wymiarze diagnostycznym, jak i terapeu-
tycznym. Pie¢ organizacji zwraca uwage na rozwoj zawodowy oséb
z trisomia 21, podejmujac temat przygotowania do pracy, wspiera-
nego zatrudnienia lub inicjatyw spotecznych prowadzonych przez
osoby z niepelnosprawnosciag. W dziesieciu przypadkach porusza-
ne s kwestie wchodzenia w dorostos$é, co czesto obejmuje nie tyl-
ko usamodzielnienie, ale takze rozwoj kompetencji spotecznych,
mieszkalnictwo wspomagane czy seksualnosc¢.
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Warto zaznaczy¢, ze bardzo rzadko pojawiaja sie na tych stro-
nach dane z raportéw, wyniki badan czy pogltebione analizy. In-
formacje maja zazwyczaj charakter ogélny, promocyjny lub opi-
sowy. Gléwna cze$¢ zawartosci badanych witryn dotyczy dziatan
organizacji. Czytelnik zyskuje dostep do opiséw projektow, za-
proszen na wydarzenia, relacji z dziatan lokalnych lub prezen-
tacji celéw statutowych. Brakuje jednak narzedzi, ktére mogly-
by stuzy¢ rodzicom oraz opiekunom jako kompleksowe zrédia
wiedzy eksperckiej obejmujacej zestawienia rekomendacji, po-
radniki, procedury czy materialy edukacyjne oparte na wiedzy
medycznej i pedagogicznej. To pokazuje istotng luke pomiedzy
potrzebami informacyjnymi a oferta dostepna online.






WARTOSCIOWE ZRODEA

Dla rodzicéw i opiekunéw osob z zespotem Downa dostep do
sprawdzonych, uporzadkowanych oraz praktycznych informacji
jest kluczowy szczegdlnie w pierwszych miesigcach po diagnozie,
ale takze na dalszych etapach zycia dziecka. Wiele pytan dotyczy
systemu wsparcia, procedur orzekania, Swiadczen, dostepu do
terapii, edukacji oraz mozliwos$ci rozwoju spotecznego. R6wno-
legle pojawia sie potrzeba kontaktu z organizacjami oferujacymi
wsparcie merytoryczne, psychologiczne i Srodowiskowe. Warto
w tym konteks$cie zwrécié uwage na:

Publikacje naukowe i raporty:

» artykuty dotyczace medycznych aspektéw zespotu Downa,

w tym schorzen wspétistniejacych,
» badania nad wczesnym wspomaganiem rozwoju i terapia
dzieci z zespotem Downa.

Materialy edukacyjne:

» poradniki, broszury, infografiki,

» przewodniki po prawach i Swiadczeniach.

Ponizej zaprezentowano zestawienie wybranych Zrédel, ktére
obejmuje zaréwno strony rzadowe, dokumenty urzedowe i bro-
szury informacyjne, jak i witryny miedzynarodowych organizacji
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zajmujacych sie wsparciem oséb z trisomig 21. To miejsca, od kté-
rych warto zaczaé¢ poszukiwania informacji, poniewaz bazuja one
na zrodtach aktualnych, sprawdzonych i ukierunkowanych na po-
trzeby rodzin.

WYBRANE INFORMACJE NA TEMAT WSPARCIA SYSTEMOWEGO
| INFORMACYJNEGO

Wsparcie systemowe dla rodzin i osob z zespotem Downa
https://www.gov.pl/web/rodzina/wsparcie-dla-osob-z-zespolem-
downa?utm_source=chatgpt.com

Informacje o programie ,,Za zyciem”
https://zazyciem.gov.pl

Biuro Pelnomocnika Rzadu do spraw Osdb Niepelnosprawnych
https://niepelnosprawni.gov.pl

Procedura orzekania o niepelnosprawnosci
https://empatia.mpips.gov.pl/-/orzekanie-o-
niepelnosprawnosci?utm_source=chatgpt.com

Wsparcie informacyjne w zakresie orzeczen

o niepelnosprawnosci
https://www.gov.pl/web/gov/uzyskaj-orzeczenie-o-stopniu-
niepelnosprawnosci?utm_source=chatgpt.com

Wytyczne pelnomocnika rzadu w sprawie orzeczen
https://www.gov.pl/web/rodzina/swiatowy-dzien-zespolu-
downa-wazne-wytyczne-pelnomocnika-rzadu-ws-orzeczen?utm_
source=chatgpt.com
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Swiadczenie pielegnacyjne 2025
https://samorzad.gov.pl/web/cps-sokolow-podlaski/swiadczenie-
pielegnacyjne?utm_source=chatgpt.com

WYBRANE BROSZURY, WYNIKI BADAN

Broszura Zespo6l Downa Pierwszy Krok
https://strefaintegracji.org/wsparcie-na-starcie?utm_
source=chatgpt.com

Raport z badan Problemy rodzin dzieci z zespotem Downa
https://tiny.pl/2skhhjr4

Raporty z badan i publikacje naukowe:
www.hiperio.pl/raporty

Publikacja Wsparcie dziecka z niepetnosprawnosciq

w rodzinie i w szkole
https://niepelnosprawni.gov.pl/wp-content/uploads/2025/02/
Wsparcie-dziecka-z-niepelnosprawnoscia-w-rodzinie.pdf?utm_
source=chatgpt.com

Poradnik Wczesne wspomaganie rozwoju dzieci i wsparcie
rodzin
https://edukacjawzasiegureki.men.gov.pl/wp-content/
uploads/2024/05/Poradnik-Wczesne-Wspomaganie-Rozwoju-
Dzieci-i-Wsparcia-Rodziny.pdf?utm_source=chatgpt.com

Raporty: A summary of the evidence on inclusive education
https://edlawcenter.org/assets/files/pdfs/issues-special-
education/A_Summary of the_evidence_on_inclusive_
education%20%28 Aug%202016%29.pdf?utm_source=chatgpt.com
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https://alana.org.br/wp-content/uploads/2016/12/A_Sum-
mary_of the_evidence_on_inclusive_education.pdf?utm_
source=chatgpt.com

Przewodnik po edukacji wlaczajacej
https:/mwm.us.edu.pl/wp-content/uploads/2023/12/INclusion-
-Index-pol.pdf?utm_source=chatgpt.com

WYBRANE STOWARZYSZENIA, ORGANIZACJE
MIEDZYNARODOWE

National Down Syndrome Society
https://ndss.org

Down Syndrome Diagnosis Network
https://www.dsdiagnosisnetwork.org

Down Syndrome Education International
https://www.down-syndrome.org/en-gb/

National Institute of Child Health and Human Development
https://www.nichd.nih.gov

Global Down Syndrome Foundation
https://www.globaldownsyndrome.org


https://alana.org.br/wp-content/uploads/2016/12/A_Summary_of_the_evidence_on_inclusive_education.pdf?utm_source=chatgpt.com
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https://mwm.us.edu.pl/wp-content/uploads/2023/12/INclusion-Index-pol.pdf?utm_source=chatgpt.com
https://ndss.org
https://www.dsdiagnosisnetwork.org
https://www.down-syndrome.org/en-gb/
https://www.nichd.nih.gov
https://www.globaldownsyndrome.org
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BIP, Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnosciq dla Jednostek
Samorzqdu Terytorialnego - edycja 2025, https://www.gov.pl/web/
uw-opolski/asystent-osobisty-osoby-z-niepelnosprawnoscia-
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