O zespole

. I
Svenskt natverk for information
kring fosterdiagnostik

Szwedzka sie¢ informacyjna
w zakresie diagnostyki prenatalnej




Spis tresci

Str.
3. O zespole Downa

4, Okres poczatkowy

S. Rodzina

6. Okres wczesnego dziecinstwa

1. Kamienie milowe w rozwoju dziecka 0-4 lat
8. Zdrowie/Program opieki zdrowotnej

9. Szkota

10. Lata mtodziencze
11. Zycie doroste
12.  Zrédta wiedzy i linki

14. O Snif



O zespole Downa

Osoby z zespotem Downa wystepujg w sztuce, literaturze i artykutach naukowych od stuleci i na catym
Swiecie. Obecnie w Szwecji czestos¢ wystepowania zespotu Downa wynosi okoto 1 na 650 urodzen. Szacuje
sie, ze w Szwecji zyje od 5000 do 10 000 oséb z tym rozpoznaniem. Zespdt Downa nie jest chorobg, lecz
okresleniem cech wyrdzniajgcych i specyficznych dla tego zespotu. Zostaty one opisane w zbiorczy sposéb
dopiero w 1866 r. przez zaangazowanego spotecznie angielskiego lekarza Johna Langdona Downa.

Jednak dopiero w 1959 r. francuski lekarz Jérome Lejeune odkryt, ze zesp6t opisany przez Langdona
Downa powoduje dodatkowa kopia chromosomu 21. Ta najczestsza forma zespotu Downa (Trisomia 21)
wystepuje u ok. 94% osob, u ktérych rozpoznano zespoét Downa. W niemal wszystkich przypadkach
Trisomia 21 zostata spowodowana przez przypadkowy nieprawidtowy podziat komorek. Wiecej
informacji na temat pozostatych form zespotu Downa mozna znalez¢ w zbiorze linkdw na stronie 12.

Udato sie ustali¢, ze ta dodatkowa kopia chromosomu 21 moze pochodzié albo od matki (ok. 95%), albo od
ojca (ok. 5%). Prawdopodobienstwo urodzenia dziecka z zespotem Downa wzrasta wraz z wiekiem matki.
Przyczyna tego jest jednak nadal nieznana. Do tej pory nie ustalono zwigzku miedzy zespotem Downa a
jakims konkretnym zachowaniem matki lub ojca dziecka przed lub w czasie cigzy; nie znaleziono réwniez
zwigzku miedzy zespotem Downa a konkretnym czynnikiem srodowiskowym.

Na stronie 7 i 8 znajduja sie dodatkowe informacje na temat zdrowia i rozwoju poznawczego o0sdb, u
ktorych rozpoznano zespét Downa.
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Okres poczatkowy

Noworodek z zespotem Downa to przede wszystkim cztowiek o indywidualnej osobowosci, majgcy takie
same podstawowe potrzeby jak wszystkie inne noworodki - potrzebe mitosci, opieki, jedzenia i snu. Dziecko
z zespotem Downa bedzie najbardziej podobne do swoich rodzicéw lub rodzenstwa, nawet jesli
prawdopodobnie bedzie posiadato pewne cechy wglgdu charakterystyczne dla tego zespotu.

W przypadku wielu rodzin ten okres poczatkowy moze by¢ nacechowany pytaniami i uczuciami, ktére moga
pojawic sie w zwigzku z otrzymaniem informacji o zespole Downa. Jaki wptyw bedzie to miato na nasza
rodzine? Czy my, rodzice, bedziemy mogli pracowac w takim samym zakresie, jak planowalismy wczesniej?
Czy bede potrafit(a) kochaé¢ moje dziecko? W tym trudnym czasie dobrze jest wiedzie¢, ze dostepne s3
wiedza i wsparcie z wielu réznych stron, np. od specjalistdw, stowarzyszen i innych rodzicéw. Tak jak w
przypadku wszystkich noworodkéw wazne jest, aby rodzina nawigzata kontakt z przychodnig dla dzieci w
celu podjecia rutynowych dziatan, takich jak zmierzenie wzrostu, zwazenie, zaszczepienie oraz w celu
nawigzania kontaktu ze stowarzyszeniami rodzicéw. Dzieci z zespotem Downa wymagajg réwniez
stosunkowo czesto zwiekszonego kontaktu z opiekg zdrowotna.

Niemal potowa dzieci z zespotem Downa rodzi sie bowiem z jakgs formg wady serca. Obecnie wady serca
operowane sg na wczesnym etapie z dobrym efektem. Inne czesto wystepujgce dolegliwosci chorobowe, jak
np. zwezenie przewodu pokarmowego, sg kontrolowane zaraz po urodzeniu i regularnie na pdzniejszym
etapie zgodnie z programem opieki zdrowotnej dla dzieci i mtodziezy z zespotem Downa. (Zob. strona 12)
Rodzina, w ktérej urodzito sie dziecko z zespotem Downa, zostaje przytaczona do systemu Rehabilitacji dla
Dzieci i Mtodziezy w rejonie zamieszkania. W ramach systemu rehabilitacji dostepny jest miedzy innymi
rehabilitant, logopeda, pedagog specjalny, psycholog i kurator. Dzieki nim rodzina ma dostep do porad i
wsparcia w celu utatwienia codziennego funkcjonowania i wspierania rozwoju dziecka. Dziatania
rehabilitacyjne w kazdym przypadku sg podejmowane we wspdtpracy z rodzicami, a oferowane wsparcie
moze byc¢ rézne w zaleznosci od wieku dziecka oraz aktualnych potrzeb rodziny. Rodzina otrzymuje réwniez
informacje na temat ustawowych praw osdb z niepetnosprawnos$ciami oraz wsparcie finansowe i praktyczne
dostepne dla rodziny.




Rodzina

Wiekszos¢ rodzicow dziecka z zespotem Downa nie posiada wczesniejszych doswiadczen w zakresie tej
konkretnej niepetnosprawnosci ani w zakresie innej niepetnosprawnosci dzieciecej. Dlatego tez zwykle
pojawia sie obawa o to, jaki bedzie to miato wptyw na relacje miedzy rodzicami, jak te nowg sytuacje
odbierze ewentualne rodzenstwo lub w jaki sposdb bliscy i inne osoby z otoczenia bedg odnosic sie do
rodziny i jej nowego cztonka.

Badania przeprowadzone na Uniwersytecie w Uppsali wskazujg jednak na to, ze wiekszo$¢ rodzicow dzieci z
zespotem Downa prowadzi normalne zycie rodzinne. Badano takie czynniki jak np. czas sprawowania opieki
nad dzie¢mi, czestotliwos¢ rozwoddw, stres towarzyszgcy rodzicom, zdrowie, praca zarobkowa,
nieobecnosci w pracy z powodu choroby dziecka i pobieranie tymczasowego zasitku rodzicielskiego z tytutu
sprawowania osobistej opieki nad chorym dzieckiem. Stwierdzono jednoczesnie, ze zaréwno mama, jak i
tata dziecka z zespotem Downa wykorzystujg zwolnienie z tytutu opieki nad chorym dzieckiem przez wiekszg
liczbe dni niz srednia. Sg rowniez rodziny, ktérych sytuacja jest trudniejsza. Moze to zaleze¢ od takich
czynnikdw jak zakres wsparcia i opieki wymaganych w przypadku danego dziecka i/lub uwarunkowania
socjalno-ekonomiczne rodziny.

W przypadku posiadania dziecka z zespotem Downa rodzic ma prawo do ubiegania sie o zasitek opiekuniczy
z tytutu opieki nad osobg niepetnosprawng [szw. vardbidrag]. Istnieje réwniez mozliwos¢ ubiegania sie o
tymczasowy zasitek rodzicielski w zwigzku z niepetnosprawnoscia dziecka [szw. tillfallig fordldrapenning] w
wieku 2-18 lat, a w pewnych przypadkach szczegdlnych — do czasu ukonczenia przez dziecko wieku 23 lat.
Tymczasowy zasitek rodzicielski moze zostac rowniez przekazany innej osobie, ktéra wezmie dni wolne w
pracy w celu sprawowania opieki nad dzieckiem w czasie jego choroby. Rodzice majg réwniez prawo do 10
dni kontaktowych [szw. kontaktdagar] rocznie na kazde dziecko. Mozna je wykorzysta¢ do czasu
ukoniczenia przez dziecko wieku 16 lat, na przyktad na przebywanie z dzieckiem w przedszkolu lub szkole.

Jak wspomniano wczesniej, rodzina posiadajgca dziecko z zespotem Downa zostaje przytgczona do systemu
Rehabilitacji dla Dzieci i Mtodziezy w rejonie zamieszkania. W ramach tego systemu oferowany jest dostep
do szerokiej wiedzy i doswiadczen zwigzanych z posiadaniem dziecka z tym rozpoznaniem. Wraz z osobami
zajmujgcymi sie zawodowo rehabilitacjg rodzina moze przedyskutowac rdézne rodzaje niezbednego
wsparcia w oparciu o potrzeby i zyczenia rodziny.

Ponadto dostepna jest wieloaspektowa oferta literatury na temat doswiadczen innych rodzin, relacji
miedzy rodzenstwem w rodzinach posiadajgcych dziecko z niepetnosprawnoscig oraz sposobdéw
zapewnienia petnego wsparcia sSrodowiska domowego, korzystnego dla wszystkich cztonkdéw rodziny.




Okres wczesnego dziecinstwa

Dla wszystkich matych dzieci rodzina nadal jest centrum $wiata. Swiat ten z czasem zaczyna sie poszerzaé,
zwtaszcza kiedy dziecko zaczyna uczeszczaé do przedszkola. Jest tak rowniez w przypadku dzieci z zespotem
Downa, ktérym oferuje sie miejsce w przedszkolu na takich samych zasadach jak wszystkim innym
dzieciom. Jesli wystepuje potrzeba zapewnienia dodatkowego wsparcia w przedszkolu, dziecko ma do tego
prawo. Prawo to przystuguje wszystkich dzieciom, niezaleznie od ewentualnego schorzenia.

W przypadku dzieci z zespotem Downa moze wystepowac wieksza potrzeba ciggtosci i wsparcia w zakresie
ich rozwoju pedagogicznego i dlatego moga wystepowac powody do otrzymania miejsca w przedszkolu
rowniez w przypadku, gdy mama lub tata dziecka przebywa na urlopie rodzicielskim w zwigzku z opieka nad
mitodszym rodzenstwem. U dzieci z zespotem Downa czesto wystepuje niedobdr odpornosci, dlatego tez
wiele rodzin na poczatkowym etapie nauki przedszkolnej decyduje sie na posytanie dziecka do przedszkola
jedynie na kilka godzin dziennie, by nastepnie stopniowo zwiekszaé czas przebywania dziecka w
przedszkolu.

Dzieci z zespotem Downa maja takg sama potrzebe komunikacji z otoczeniem jak kazde inne dziecko,
jednak rozwdj mowy moze by¢ w ich przypadku opdzniony. W tym kontekscie wazna jest wspdtpraca
miedzy rodzing i przedszkolem. Istnieje wiele réznych sposobéw zachecania dziecka i rozwijania jego
umiejetnosci komunikacyjnych. Badania wykazujg, ze rozwojowi mowy u dzieci z zespotem Downa
sprzyja np. wykorzystywanie znakéw. W zwigzku z tym otoczenie dziecka wykorzystuje jezyk moéwiony,
wzmacniajgc wypowiadane stowa poprzez jednoczesne wykorzystywanie znakéw szwedzkiego jezyka
migowego. W ten sposdb znaki stanowig wizualne wsparcie jezyka mdéwionego. Innym sposobem
przekazywania i objasniania komunikatu stownego jest wykorzystywanie obrazéw — jako samodzielnego
wsparcia lub w potaczeniu ze znakami.

Zespot rehabilitacyjny dostepny jest przez caty okres wczesnego dziecinstwa. To, jacy specjalisci wchodzg
w sktad zespotu pracujgcego z dzieckiem i rodzing, zalezy od potrzeb rodziny i dziecka. Potrzeby te sg
réozne w réznych rodzinach. W okresie wczesnego dziecinstwa zwykle wymagane jest wsparcie logopedy,
fizjoterapeuty i pedagoga specjalnego. W sktad zespotu wchodzi rowniez kurator i psycholog. Wsparcie
rehabilitacyjne jest dobrowolne.

Ustawa LSS (o wsparciu i ustugach dla niektérych oséb z niepetnosprawnoscig) gwarantuje rodzinom prawo
do ubiegania sie o wsparcie w formie réznych dziatan. W okresie wczesnego dziecinstwa moze to byé np.
odcigzenie w obowigzkach domowych, krétkoterminowe umieszczenie dziecka w placéwce lub rodzina
wspierajaca, u ktérej dziecko bedzie mogto czasem mieszkac. W przypadku wielu rodzin w okresie
wczesnego dziecinstwa nie wystepuje potrzeba korzystania z dziatan zgodnie z ustawg LSS, natomiast inne
wymagaja takiego wsparcia juz na bardzo wczesnym etapie dziecinstwa.




Kamienie milowe w rozwoju dziecka 0 — 4 lat

Niemal u wszystkich oséb z zespotem Downa wystepuje niepetnosprawnosc intelektualna. Uczenie sie i
rozumienie réznych rzeczy trwa u nich dtuzej, jednak ich niepetnosprawnosé nie ma wptywu na ich uczucia i
potrzeby emocjonalne. Rozwdj dziecka z zespotem Downa mozna wspiera¢ w pozytywnym kierunku poprzez
trening, zapewnienie stymulujgcych przezy¢ oraz indywidualne srodki dostosowawcze. Moze to w rezultacie
prowadzi¢ do zwiekszenia umiejetnosci dziecka i poprawy jego interakcji z otoczeniem.

Ponizej znajduje sie zestawienie obrazujace rozwdj réznych umiejetnosci w okresie pierwszych czterech
lat zycia dziecka — zaréwno u dzieci z, jak i bez zespotu Downa.

Rozwd@j normalny Rozwd@j w przypadku zespotu Downa

Usmiechanie sie 0.5 — 3 miesigce 1.5 — 3 miesigce
Przekrecanie sie 2 — 10 miesiecy 2 —12 miesiecy
Siedzenie 5-9 miesiecy 6 — 18 miesiecy
Czotganie sie na brzuchu 6 — 11 miesiecy 7 — 21 miesiecy
Raczkowanie 7 — 13 miesiecy 8 — 25 miesiecy
Stanie 8 — 16 miesiecy 10 — 32 miesigce
Chodzenie 8 — 18 miesiecy 12 — 45 miesiecy
Moéwienie (pojedyncze stowa) 6 — 14 miesiecy 9 — 30 miesiecy
Moéwienie (zdania) 14 — 32 miesigce 18 — 46 miesiecy




Zdrowie/Program opieki zdrowotnej

Zdrowie 0sob z zespotem Downa poprawito sie zasadniczo w ciggu kilku ostatnich pokolen. W 1974 r.
Srednia dtugos¢ zycia tych oséb wynosita 34 lata, natomiast obecnie wynosi ona nieco ponad 60 lat. Na
rozwdj ten wptyw miato wiele decydujgcych czynnikéw. Od kilku dziesiecioleci dzieci z zespotem Downa
dorastajg w domu rodzinnym razem ze swoimi rodzicami i rodzefnstwem. W zwigzku z tym rozwojem wzrosty
wymogi dotyczgce dobrej opieki, a w latach 80. w Szwecji wprowadzono program opieki medycznej. Od
czasu wprowadzenia tego programu ogromne postepy poczyniono rowniez w zakresie leczenia probleméw
medycznych najczesciej wystepujacych u osdb z zespotem Downa. Wszystkie te czynniki razem wptynety
niezmiernie pozytywnie na sytuacje zdrowotng dzieci i 0séb dorostych z zespotem Downa.

Program opieki zdrowotne;j

U wiekszosci dzieci z zespotem Downa wystepuje lekkie lub umiarkowane zaburzenie rozwoju, cze$é z
nich boryka sie jednak z ciezkim zaburzeniem rozwoju. Zespét Downa powoduje zwiekszone ryzyko
wystepowania niektérych schorzen, jednak prawie wszystkie z nich mozna leczy¢. Przyktadem najczesciej
wystepujgcych problemdéw medycznych jest podatnos¢ na infekcje, wady wzroku, zaburzenia stuchu i
bezdech senny. U nowo narodzonych dzieci z zespotem Downa czesciej wystepujg rowniez wady serca lub
zwezenie przewodu pokarmowego. Schorzenia te poddaje sie zwykle leczeniu w ciggu pierwszych
miesiecy po urodzeniu.

Zauwazono réwniez, ze u 0séb z zespotem Downa wystepuje nizsze ryzyko zawatu serca, udaru i

pewnych form raka.

Badania z ostatnich lat przemawiajg za tym, ze spektrum autyzmu (ASD) i ADHD wystepuja czesciej, niz
sadzono wczesniej. W przypadku dzieci w wieku powyzej 3 lat ewentualne oznaki ASD mozna wykry¢ za
pomoca ankiety adresowanej do rodzicéw i przedszkola. W przypadku dzieci w wieku powyzej 5 lat
powyzsze jest rowniez mozliwe w zakresie ADHD. W przypadku pojawienia sie podejrzenia mozliwe jest
przeprowadzenie badania. U dziecka cierpigcego na ASD lub ADHD wiele mozna zdziata¢ za pomoca
odpowiedniego ksztatcenia i Srodkéw pedagogicznych.

W tym kontekscie centralng role odgrywa zespét rehabilitacyjny.

Niezaleznie od okolicznos$ci wazna jest kontrola medyczna w celu szybkiego wykrywania
nieprawidfowosci i wdrozenia leczenia. Program opieki zdrowotnej w zespole Downa opracowano w
celu zapewnienia przestanek do swiadczenia réwnej opieki medycznej oraz jako wsparcie dla oséb
bliskich i personelu stuzby zdrowia. Program dla oséb z zespotem Downa w wieku od 0 do 18 lat zostat
catkowicie zmodyfikowany w 2013 r. i jest na biezgco aktualizowany. O zapewnienie mozliwie
najwiekszej kompletnosci i aktualnosci programu dba ponad 20 ekspertéw z catego kraju,
dysponujgcych istotng wiedzg i doswiadczeniem. Link do programu opieki zdrowotnej znajduje sie w
zbiorze linkéw na stronie 12.




Szkota

W chwili pisania niniejszego tekstu — 2017 r. — mineto 50 lat od czasu objecia wszystkich dzieci i mtodych
0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng obowigzkiem szkolnym na podstawie tzw. ustawy
opiekuniczej. Od tego czasu wprowadzone zostaty nowe przepisy. Obecnie opiekun prawny moze w
duzym stopniu samodzielnie wybra¢ forme szkolng dla swojego dziecka — zwyktg szkote podstawowg lub
szkote podstawowq specjalna.

Plan nauczania szkoty podstawowej specjalnej dostosowany jest do potrzeb ucznidw z
niepetnosprawnoscia intelektualng. Mozliwos$¢ nauki w oparciu o plan nauczania szkoty podstawowej
specjalnej dostepna jest w obu typach szkoét.

Zmiana formy szkolnej mozliwa jest réwniez w trakcie kontynuowania nauki.

Jako ze zespdt Downa prawie zawsze wigze sie z jakims$ stopniem trudnosci w uczeniu sie, uczniowie z tym
zespotem majg prawo do szczegdlnych dziatan wspierajgcych, niezaleznie od wybranej formy szkolnej.

Szkota srednia specjalna jest nieobowigzkowgq formga szkolng i trwa 4 lata. Obecnie szkotfa $rednia
specjalna realizuje programy ogdélnokrajowe i indywidualne. Dziewie¢ programéw ogdlnokrajowych
ukierunkowanych jest na ksztatcenie przygotowujgce do zawodu, fgcznie z ksztatceniem w miejscu pracy
(APL). Oznacza to, ze uczen odbywa praktyke w miejscu pracy co najmniej przez 22 tygodnie.

Osoby, ktére uczeszczaty do szkoty specjalnej, a ktére po ukonczeniu szkoty $redniej chcg podjgé studia,
majg takg mozliwos¢ w ramach Larvux (ksztatcenie dorostych z trudnosciami w uczeniu sie) oraz na
niektérych uniwersytetach ludowych. W ramach systemu edukacji dla dorostych dostepne sg réwniez
warsztaty skierowane do oséb z niepetnosprawnoscia intelektualna.




Lata mtodzienicze

W przypadku wszystkich ludzi okres dorastania to czas charakteryzujgcy sie ogromnymi zmianami, zaréwno
na ptaszczyznie fizycznej, jak i emocjonalnej. Jest tak w rownym stopniu w przypadku mtodych ludzi z
zespotem Downa.

Rodzina nadal jest wazna, ale coraz wieksze znaczenie dla mtodych osdb z zespotem Downa zaczynaja
odgrywac koledzy albo tesknota za kolegami w podobnym wieku. Podobnie jak inni mtodzi ludzie w
okresie dorastania, zaczynajg sie oni zastanawiaé nad swojg tozsamoscig i seksualnoscig. Wielu z nich
odczuwa réwniez silng potrzebe wiekszej samodzielnosci.

Cze$¢ mtodych ludzi z zespotem Downa moze rowniez zmagac sie ze Swiadomoscig swojej
niepetnosprawnosci i mie¢ wiele pytan o to, jaki wptyw bedzie ona miata na ich przyszte zycie. W
przypadku innych takie zmartwienia w ogdle nie wystepuja.

Mtodziez z zespotem Downa nie jest grupga jednolity, dlatego tez wystepujg duze réznice w zakresie
wsparcia, jakie jest wymagane w celu uzyskania wiekszej samodzielnosci. Ustawa o wsparciu i ustugach
dla niektorych oséb z niepetnosprawnoscia (LSS) daje tej grupie docelowej prawo do réznych dziatan
wspierajgcych w celu zapewnienia im zycia na takich samych warunkach, jakie majg inni mtodzi ludzie w
tym samym wieku. Moze to dotyczy¢ np. zapewnienia osoby towarzyszgcej na potrzeby spedzania czasu
wolnego, krétkoterminowe] opieki w czasie wolnym lub osoby kontaktowe;.

Motto ,przez trening do umiejetnosci” jest szczegdlnie aktualne w przypadku oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualnga. Dlatego tez w okresie dorastania szczegdlnie wazne jest nabycie
dobrych przyzwyczajen, np. w zakresie odzywiania i aktywnosci fizycznej, aby niosty one pozytek po
wyprowadzeniu sie zdomu rodzinnego.

Obecnie oferta dostosowanych i integrujacych zaje¢ w czasie wolnym oraz grup dyskusyjnych jest znacznie
wieksza w poréwnaniu z ofertg dostepna dla poprzednich pokolen. Wiele gmin oferuje ponadto dziatania
szczegblne w odniesieniu do pracy dla 0sdb z niepetnosprawnoscig intelektualng w sezonie letnim.

W ramach nauki w szkole $redniej plan nauczania dla szkoty sredniej specjalnej obejmuje tzw. ksztatcenie
w miejscu pracy (APL), ktorego zadaniem jest wprowadzenie do zycia zawodowego. W ostatnim roku
nauki w szkole sredniej istnieje rowniez mozliwos¢ zainicjowania rozméw na temat ewentualnych dziatan
zgodnie z ustawg LSS, ktdre mogg by¢ niezbedne mtodym dorostym.
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Zycie doroste

Najdtuzsza faza zycia — zycie doroste — ulegta ogromnym zmianom w przypadku oséb z zespotem Downa. W
ciggu jednego pokolenia srednia dtugos¢ zycia niemal sie podwoita, a dziecko z zespotem Downa urodzone
obecnie (2017 r.) ma ogromnga szanse na $wietowanie swoich 65 urodzin.

Ten pozytywny rozwdéj odzwierciedla rozwéj spoteczeristwa na wielu ptaszczyznach z korzyscig dla oséb z
niepetnosprawnoscia intelektualng. Od ponad dwudziestu lat istnieje LSS — ustawa o wsparciu i ustugach
dla niektérych oséb z niepetnosprawnoscig, o ktérej wspominaliSmy w innych czesciach tej broszury.
Jedne z najwazniejszych dziatan oferowanych osobom z zespotem Downa na podstawie tej ustawy
obejmujg np. prawo do mieszkania z dostepem do wsparcia, dziatalnosci dnia codziennego i osoby
wspierajgcej w czynnosciach w czasie wolnym. Dostepne s3 tez roznego rodzaju formy wsparcia w zyciu
dorostym. W ostatnich latach wprowadzono wiele réznych opcji dziatalnosci dnia codziennego, np. praca
za wynagrodzeniem dofinansowywanym ze $rodkéw publicznych lub praca zawodowa ze wsparciem.
Osoby z zespotem Downa sg obecnie réwniez widoczne w coraz to nowych kontekstach — np. w reklamie,
sztuce, teatrze i Swiecie mody, by wspomniec tylko o kilku z nich.

Jako ze dtugos¢ zycia wzrasta, wzrasta rowniez potrzeba zapewnienia dobrej opieki medycznej w zyciu
dorostym. Waznym narzedziem w tym zakresie dla oséb bliskich i personelu stuzby zdrowia jest program
opieki medycznej dla oséb dorostych z zespotem Downa. Etap starzenia sie rozpoczyna sie czesto w ich
przypadku wczesniej niz u innych osob i wystepuje u nich réwniez wieksze ryzyko pewnych chordb, jak np.
choroba Alzheimera. Podobnie jak w przypadku wszystkich ludzi niezmiernie istotne s3 dziatania
profilaktyczne, takie jak dobre odzywianie sie i aktywnos¢ fizyczna, a osoby z zespotem Downa mogg
wymagaé dodatkowego wsparcia w tym zakresie. Ustawa LSS weszta w zycie w 1994 r. z zamiarem
»Wspieranie rownych warunkéw zycia i petnego udziatu w zyciu spotecznym dla osdéb, do ktérych ustawa
jest skierowana” i w celu ,,zapewnienia jednostce mozliwosci prowadzenia takiego samego zycia jak w
przypadku innych oséb.”

Przepisy te wraz rozwojem spoteczenstwa w pozostatym zakresie, odegraty bardzo wazna role dla oséb z
zespotem Downa, zwtaszcza tych, ktore weszty w zycie doroste w ciggu ostatnich dwudziestu lat. Dla tej
grupy takie kwestie jak wtasne mieszkanie, przyjaciele, z ktdrymi mozna przebywaé w czasie wolnym lub
zwigzek uczuciowy nie sg juz utopig, ale codziennoscig dostepng dla duzo, duzo wiekszej liczby osdb niz
wczesnie;.

Zdjecia: Malin Stenstrém/Gotlands Allehanda
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Zrodta wiedzy i linki
FUB - Dla dzieci, mtodziezy i dorostych z zaburzeniami rozwoju
http://www.fub.se/

Szwedzkie Stowarzyszenie na rzecz Osdb z Zespotem Downa
http://www.svenskadownforeningen.se/

Snif — Szwedzka Sie¢ Informacyjna w Zakresie Diagnostyki Prenatalnej
http://www.snif.one

O zespole Downa
http://www.svenskadownforeningen.se/downs-syndrom/

Witaj, kochane dziecko — o zespole Downa dla swiezo upieczonych rodzicow
https://www.svenskadownforeningen.se/ny-foralder/valkommen-alskade-barn/

Witaj w naszym dniu codziennym - film o matych dzieciach z zespotem Downa
https://vimeo.com/29138284

Witaj w naszym dniu codziennym —film o latach szkolnych, zesp6t Downa
https://vimeo.com/28867032

Witaj w naszym dniu codziennym — zespo6t Downa, zycie doroste
https://vimeo.com/32360534

Zespo6t Downa — program opieki zdrowotnej 0-18 lat
http://snpf.barnlakarforeningen.se/wp-
content/uploads/sites/4/2014/10/sjuttondown.pdf

http://snpf.barnlakarforeningen.se/wp-
content/uploads/sites/4/2014/10/sjuttondowntabell.pdf

Rehabilitacja dla dzieci i mtodziezy
https://www.1177.se/barn--gravid/vard-och-stod-for-barn/funktionsnedsattning-hos-barn/

IAKM Sverige — Stowarzyszenie amatorow treningu jezykowego i rozwoju jezykowego
https://www.iakm.se/

Skolverket [Urzad ds. Szkolnictwa] — o szkole podstawowej specjalnej
https://www.skolverket.se/undervisning/grundsarskolan
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Srednia szkota specjalna
http://www.gymnasiesarskola.se/?gclid=CMaP4NO3mtQCFU GsgodbmOLlg

SPSM - Urzad ds. szkolnictwa i pedagogiki specjalnej
https://www.spsm.se/

Szwedzkie uniwersytety ludowe - studia dla 0osdb z niepetnosprawnoscia
https://www.folkhogskola.nu/lattlast/att-studera-med-funktionsnedsattning/

Skolverket [Urzad ds. Szkolnictwa] — Ksztatcenie specjalne dorostych — Sarvux
https://www.skolverket.se/undervisning/vuxenutbildningen/komvux-som-sarskild-
utbildning-pa-grundlaggande-niva

Arbetsformedlingen [Urzad Pracy] — wsparcie dla 0oséb z niepetnosprawnoscia
https://arbetsformedlingen.se/for-arbetssokande/extra-stod/stod-a-o/kategorier/stod-a-
o-for-dig-med-funktionsnedsattning

LSS — Ustawa o wsparciu i ustugach dla niektorych osob z niepetnosprawnoscia
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/lag-
1993387-om-stod-och-service-till-vissa sfs-1993-387

Socialstyrelsen [Zarzad ds. Socjalnych] — Czy Twoje dziecko potrzebuje wsparcia ze strony
spoteczenstwa?

https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2017-10-4.pdf

Forsakringskassan [Kasa Ubezpieczen Spotecznych] — jesli Twoje dziecko boryka sie z
niepetnosprawnoscia
https://www.forsakringskassan.se/privatpers/funktionsnedsattning/om-ditt-barn-har-en-
funktionsnedsattning
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O Snif

Snif (Svenskt natverk for information kring fosterdiagnostik) [Szwedzka sie¢ informacyjna w
zakresie diagnostyki prenatalnej]) zostata zatozona wiosng 2015 r. w celu stworzenia
wspotpracy miedzy wieloma istotnymi profesjami i stowarzyszeniami. W Snif dziataja
przedstawiciele Szwedzkiego Stowarzyszenia na rzecz Oséb z Zespotem Downa, Krajowego
Zrzeszenia FUB [Dla dzieci, mtodziezy i dorostych z zaburzeniami rozwoju], opieki
zdrowotnej dla matek, jak rowniez ginekolog, genetyk, doradca genetyczny, perinatolog,
etyk i przedstawiciel Osrodka Choréb Rzadkich. Tres¢ niniejszej broszury informacyjne;j
zweryfikowat przedstawiciel Smer — Paristwowej Rady Etyki Medycznej.

Celem Snif jest dziatanie na rzecz rownego dostepu do neutralnej i rzetelnej informacji,
wiedzy i komunikacji w zakresie diagnostyki prenatalnej. Pragniemy sie rowniez przyczyniaé
do podtrzymywania debaty etycznej w powyzszych kwestiach w spoteczenstwie. W ramach
naszych dziatan opracowujemy ponadto istotne i aktualne informacje pisemne zwigzane
dotyczace diagnostyki prenatalnej, z ktérych mozna korzystac niezaleznie od miejsca
zamieszkania w kraju.

Grupg docelowa niniejszej broszury sg przyszli rodzice, specialisci i inne zainteresowane
osoby.

Broszura ta oferuje ogdlny, skrotowy i oparty na faktach przeglad dotyczacy tego, czym jest
zespot Downa i co moze sie z nim wigzac. Informacji tej nie nalezy wykorzystywac jako
oceny medycznej. Wszelkie decyzje dotyczgce leczenia pacjenta i opieki nad nim nalezy
omowic ze Swiadczeniodawcg ustug opieki zdrowotne,j.

Snif

Svenskt natverk for information
kring fosterdiagnostik
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