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Predgovor

Sekcija za downov sindrom, ki deluje pri Drustvu SoZitje-Ljubljana, je ob svetovnem
dnevu downovega sindroma, 21. 3. 2009 pripravila okroglo mizo z naslovom »Sporocanje
suma diagnoze downovega sindroma pred in ob rojstvu«. Prvo pobudo za to okroglo mizo
je dal prof. dr. David Neubauer, ki je sodil, da gre za aktualno in nerazre$eno vprasanje.

Na okrogli mizi smo zbrali prispevke strokovnjakinj z razli¢nih podrodij, pa tudi pri-
spevek matere otroka z downovim sindromom o tem, kako je dozivljala ugotovitev te
diagnoze in nadin, kako ji je bila sporoc¢ena. Ta prispevek je posebej dragocen, ker kaze,
kako utemeljeno je bilo spregovoriti o tem vprasanju.

Udelezenke okrogle mize so pripravile tudi pisne prispevke in tako smo organizatorji
dobili moZnost predstaviti ta stali$¢a tudi strokovni in $irsi javnosti. Pri tem sta nam bil v
veliko pomo¢ razumevanje in pripravljenost Ustanove za otrosko nevrologijo, da prispev-
ke objavi v zbirki »Knjiznica otroske nevrologije«. Za podporo se organizatorji ustanovi
in knjiznici iskreno zahvaljujemo. Posebno zahvalo izrazamo tudi prof. dr. Davidu Neu-
bauerju, predsedniku uprave Ustanove in souredniku pri¢ujoée knjizice.

Zahvaljujemo se gospe prim. dr. Anamariji Brezigar, ki je opravila strokovno recen-
zijo besedil in gospe Marinki Milenkovi¢, univ. dipl. prof. slovens¢ine in nems¢ine, ki je
besedila lektorirala. Opravljeno delo je prispevek vsake od njiju k delu Sekcije za downov
sindrom, za kar smo jima iskreno hvalezni.

Zelimo in upamo, da bodo zbrani prispevki nadli pot do strokovnjakinj in strokov-
njakov, ki so jim namenjeni; tistim, ki se pri svojem poklicnem delu srecajo s polozajem,
ko starSem sporocijo novico o rojstvu drugacnega otroka. Danes te otroke sprejemamo z
naklonjenostjo, razumevanjem in tudi s prepri¢anjem, da lahko zanje storimo mnogo in
jim zagotovimo kakovostno Zivljenje, v katerem ti otroci mnogo prejemajo, a tudi mnogo
dajejo. Zavedamo se vrednosti vsakega cloveskega zivljenja in tega, da je vsako od njih
vredno vsega nasega spostovanja ter da nas vsako od njih tudi bogati. Otroci z downovim
sindromom, pri katerih je danes mogoce diagnozo postaviti zZe pred rojstvom, v vsakem
primeru pa ob rojstvu, so prav zaradi tega tista skupina med temi otroki, ki si zasluzijo

naso posebno pozornost.

Alenka Selib, predsednica Sekcije za downov sindrom in sourednica



V medicinskem pogledu je delovna diagnoza downovega sindroma pri novorojenem
otroku pravzaprav prava past, saj pogosto pomeni, da otroci s tako diagnozo ne bodo
delezni enake obravnave in bodo pogosto prikrajsani za skrbnejSo obravnavo. Mnogi
strokovnjaki se na Zalost $e vedno ne odlo¢ijo za podrobnejse preiskave ali temeljitejso
diagnostiko (na primer natan¢no testiranje inteligen¢nega koli¢nika) prav zato, ker ima
otrok postavljeno diagnozo downovega sindroma. Namesto nacrtovanja skrbne obravna-
ve, ujeti v tej pasti preprosto zamahnejo z roko misle¢ »saj je to itak del samega sindromac.
Se huje pa je, da se prav zaradi tega tudi ne odlocijo, da bi otroka e zgodaj vkljucili v
kompleksne rehabilitacijske programe in v multidisciplinarne time, v katerih sodelujejo
razli¢ni terapevti, ki lahko pri teh otrocih, zlasti v zgodnjem obdobju, ob¢utno izboljsajo
njihove motori¢ne in kognitivne funkcije. Veseli smo, da se je Sekcija za downov sindrom
obrnila na nas s pro$njo za izdajo te knjizice in upamo, da bo prispevala k temu, da se
bomo ¢imprej obravnave otrok z downovim sindromom lotevali na drugacen nacin.

Downov sindrom je stanje, ki spominja na tigra na nasi naslovnici — ¢e ga dobro,
pogledate boste videli, da ni tako hud, kot se zdi na zacetku in na koncu postane celo

prijazen...

David Neubauer, predsednik uprave Ustanove za otrosko nevrologijo in sourednik



Doc. dr. Natasa Tul Mandié, Klinicni oddelek za perinatologijo
Ginekoloske klinike UKC Ljubljana

ODKRIVANJE DOWNOVEGA SINDROMA (DS)
PRED ROJSTVOM

Odkrivanje DS pred rojstvom — klju¢ne tocke:

* DS se lahko zgodi v vsaki nose¢nosti.

* S starostjo nosecnice se moznost za DS povecuje.

* DPri posameznici, ki je Ze rodila otroka z DS ali imela plod z DS (trisomijo 21), je tveganje
v vseh naslednjih nose¢nostih za 0,75 % visje, kot je tveganje na podlagi njene starosti.

* DS odkrivamo s kromosomsko analizo celic dobljenih z biopsijo horionskih resic ali
kromosomsko analizo celic plodovnice dobljenih z amniocentezo; tveganje za splav
zaradi posega je 0,5 -1 %.

* S presejalnimi testi lahko ocenimo individualno tveganje za DS za vsak plod. Ob kon-
cu testa nose¢nica dobi izracun tveganja — npr. 1/1000 - kar pomeni, da se bo eni od
1000 nosecnic s takim rezultatom testa rodil otrok z DS, 999 pa jih bo imelo otroka z
obicajnim $tevilom kromosomov.

* Merjenje NUHALNE SVETLINE je ultrazvo¢ni presejalni test, ki ga delamo med 11.
in dopolnjenim 13. tednom nosecnosti. S testom lahko odkrijemo 75 % plodov z DS.
Ce ga kombiniramo z biokemi¢nim testom (odvzem krvi iz vene nose¢nice in dolocitev
2 hormonov), se lahko odkrije 90 % plodov z DS. Test priporo¢amo vsem nosecni-
cam, ki Zelijo oceno tveganja za DS pri plodu. Svetujemo, da ga opravi zdravnik z
licenco za opravljanje testa.

o CETVERNI TEST delamo po 16. tednu nose¢nosti. To je test iz krvi nose¢nice. Z
njim odkrijemo 75 % plodov z DS. Priporo¢amo ga nose¢nicam, ki so zamudile prilo-
znost za merjenje nuhalne svetline.

¢ Ce je rezultat presejalnega testa negativen, je moznost, da ima plod DS zelo majhna,
vendar ne povsem izklju¢ena!

* Nosecnice se samostojno odlocijo, ali bodo posamezne teste opravile ali ne.



Nosecnost je obdobje, ko lahko nastopijo Stevilni in zelo razli¢ni zapleti, zato moramo
zdravnice in zdravniki, ki se ukvarjamo z nose¢nicami, pogosto sporocati razli¢ne neprica-
kovane, veckrat neprijetne ali celo slabe novice. Idealno je, da se z zenskami, ki pridejo na
posvet pred zanositvijo, Ze pred naértovano zanositvijo pogovorimo o moznih zapletih v
nosecnosti. S tistimi, ki na tak posvet ne pridejo, se o pogostejsih zapletih pogovarjamo ob
prvem obisku v ambulanti v nose¢nosti - $e preden zapleti nastopijo. Pogovarjamo se seveda

tudi o odkrivanju nepravilnosti v razvoju ploda, med njimi je pomembna nepravilnost DS.

V populacijah, kjer ne opravljamo nobenih predrojstnih preiskav za DS, se v povpredju
rodi en otrok z DS na 600 — 700 novorojenckov. V Sloveniji se je v obdobju 2002-2005
rodil en otrok z DS na 1245 novorojencev. Manj rojenih otrok z DS je posledica odkrivanja
DS pred rojstvom otroka. Velika vecina nose¢nic, pri katerih se odkrije, da ima plod DS, se
pri nas odlo¢i za umetno prekinitev nose¢nosti, v nekaterih drugih delih sveta je ugotovitev,
da ima plod DS obcasno povezana s sprejetjem in nadaljevanjem nosecnosti. Vendar je
odloitev, ali bo Zenska nose¢nost prekinila ali ne, njena osebna odlocitev. Nosecnica se o
nadaljevanju ali prekinitvi nose¢nosti odlo¢i po posvetu z genetikom in ginekologom — peri-
natologom, lahko se posvetuje tudi s psihologom. Nosecnice se praviloma odlocajo skupaj s
partnerjem, vendar se nose¢nica lahko odlo¢i tudi sama. Ce sta partnerja razliénega mnenja
o nadaljevanju nose¢nosti, se uposteva Zeljo nose¢nice. Ce se nose¢nica odloi za nadaljeva-

nje nose¢nosti, se nose¢nost vodi enako kot pri ostalih nose¢nicah.

DIAGNOSTICNI TESTI ZA ODKRIVANJE DS

Pred rojstvom lahko diagnozo DS postavimo tako, da analiziramo Stevilo kromoso-
mov v plodovih celicah (= KARIOTIPIZACIJA PLODA). Plodove celice dobimo iz plo-
dovnice, ki jo posebej izurjeni zdravniki pod kontrolo ultrazvoka s tanko iglo posrkamo
iz maternice. Poseg imenujemo AMNIOCENTEZA (AC), delamo ga lahko po 16. tednu
nose¢nosti. Analiziramo lahko tudi celice posteljice, saj imajo praviloma enako $tevilo
kromosomov kot plod. Dobimo jih z BIOPSIJO HORIONSKIH RESIC (BHR), ki jo

delamo med 11. in 14. tednom nose¢nosti.

S sodobnimi hitrimi metodami (FISH, PCR) lahko DS potrdimo ali izklju¢imo ze v

48 urah. S klasi¢no metodo analize kromosomov (citogenetika) pa je rezultat znan v 2 - 4



tednih, vendar s to tehniko poleg $tevila kromosomov natanéno pogledajo tudi njihovo

zgradbo in zato lahko z njo odkrijemo $e $tevilne druge sindrome.

BHR ima to prednost, da jo lahko opravimo Ze v 11. tednu, kar je 4 do 5 tednov

pred AC, zato imamo tudi izvid bistveno bolj zgodaj v nose¢nosti. Ce je izvid normalen,

je nosecnica hitro pomirjena, ée pa pokaze DS, se lahko odlodi za zgodnej$o prekinitev

noseénosti oz ima na voljo ve¢ asa, da se pripravi na rojstvo otroka z DS. (Vasih zaplete

diagnostiko postelji¢ni mozaicizem. Takrat je za zanesljivo presojo plodovega kromosom-
skega stanja potrebna $e kromosomska preiskava celic plodovnice oziroma amniocenteza.
Obcasno je zaradi neugodne lege posteljice BHR nemogoce opraviti. V teh primerih se
odlo¢imo za AC).

Ce AC ali BHR opravljajo izkueni zdravniki, obstaja pri obeh posegih 0.5 do 1
% moznosti, da nose¢nica zaradi posega splavi (ena nose¢nica na 100 — 200 nosecnic).
Nemogoce je vedeti, katera nose¢nica bo splavila in zato nobeni ne moremo zagotoviti,
da zanesljivo ne bo splavila. Pred posegom je zato smiselno oceniti, kaksno je tveganje,
da ima plod kromosomsko nepravilnost, med katerimi je najpogostej$a DS. Vedinoma se
nosecnice, pri katerih je tveganje za DS veliko, odlocijo za diagnosti¢ne preiskave. Vendar
je dojemanje in sprejemanje tveganja individualno zelo razli¢no, zato se nekatere zenske
ze ob relativno majhnem tveganju za DS odlocijo za AC oz BHR, druge pa nikakor ne

zelijo tvegati splava. Nosecnica se mora za poseg odloditi sama — seveda po posvetu s

partnerjem in zdravniki.

Po trenutnih priporo¢ilih so pri nas medicinske indikacije za AC/BHR:
* starost nose¢nice 37 ali ve¢ let ob pri¢akovanem dnevu poroda,
¢ predhodna nose¢nost z DS,
* tveganje 1/300 ali ve¢ pri presejalnih testih v prvem trimesec¢ju oz 1/190 ali ve¢ v dru-
gem trimesedju,
* nekatere ultrazvo¢no ugotovljene nepravilnosti pri plodu,

* dolocene genetske bolezni v druzini (indikacijo postavi medicinski genetik).

Pri nobeni indikaciji nih¢e ne sme od nose¢nice zahtevati, da poseg opravi, ¢e tega ne
zeli. In obratno: vsako nosecnico, ki ima medicinsko indikacijo za poseg, mora izbrani gi-

nekolog seznaniti z moznostjo opravljanja posega. Poseg se placa iz obveznega zavarovanja.



Nosecnice, pri katerih ni medicinske indikacije za AC oz BHR, pa vseeno Zelijo vede-

ti, ali ima plod morda kromosomsko nepravilnost, lahko poseg opravijo samopla¢nisko.

PRESEJALNI TESTI ZA ODKRIVAN]JE DS

Za razliko od diagnosti¢nih, s presejalnimi testi ne moremo zagotovo ugotoviti, ali
ima plod DS, lahko ocenimo le tveganje zanj. Ce pri plodu ugotovimo povelano tvega-
nje, svetujemo $e diagnosti¢ni test. Prednost presejalnih testov je, da za nose¢nost niso

nevarni in da so obcutno cenejsi in hitrejsi, zato jih lahko ponudimo vsem nose¢nicam.

Z njimi bi morale biti seznanjene vse nosecnice, saj se DS lahko zgodi v katerikoli
nose¢nosti. Ve¢ina otrok z DS se rodi mladim zdravim nose¢nicam z nizkim tveganjem za
rojstvo otroka z DS, saj so nose¢nice z znanimi dejavniki tveganja pogosteje seznanjene z

diagnosti¢nimi testi in imajo do njih tudi lazji dostop.

Merjenje NUHALNE SVETLINE je ultrazvo¢ni presejalni test, ki ga opravljamo med
11. in dopolnjenim 13. tednom nose¢nosti. S testom lahko odkrijemo 75 % plodov, ki
imajo DS. Med pregledom lahko ugotovimo $e nekatere druge razvojne nepravilnosti. Za
zanesljivost testa je zelo pomembno, da je opravljen po natan¢no dolocenih kriterijih, zato
morajo zdravniki opraviti posebno izobraZevanje, ob koncu katerega dobijo licenco za opra-

vljanje testa. Nose¢nicam zato svetujemo, da test opravijo le pri zdravniku z licenco.

Ce ob merjenju nuhalne svetline nose¢nicam odvzamemo $e nekaj ml krvi iz ko-
molé¢ne vene in v njej dolo¢imo 2 hormona (beta hCG in PAPP-A) ter ultrazvo¢ne in
biokemi¢ne izvide kombiniramo v posebnem ra¢unalniskem programu, lahko odkrijemo
do 90 % plodov z DS. Testu re¢emo SESTAVLJENI TEST. Ob koncu testa vsaka no-
se¢nica dobi izracun tveganja — npr. 1/1000. To pomeni, da se bo eni od 1000 nose¢nic s
takim rezultatom testa rodil otrok z DS, 999 pa jih bo imelo otroka z obicajnim $tevilom
kromosomov. Ce izratun pokaze tveganje velje kot 1/300, ima nose¢nica medicinsko

indikacijo za diagnosti¢ni test.

VSEM NOSECNICAM, ki zelijo oceno tveganja za DS pri plodu, PRIPOROCA-
MO SESTAVLJENI TEST.
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Nose¢nice, ki za presejalne teste izvedo po 14. tednu noseénosti, lahko opravijo CE-
TVERNI TEST. Ta test delamo po 16. tednu nose¢nosti. V krvi nose¢nice dolo¢imo
vrednosti 4 hormonov in z ra¢unalni$kim programom izratunamo individualno tveganje.
Odkrijemo 75 % plodov z DS. Priporotamo ga nose¢nicam, ki so zamudile priloznost
za merjenje nuhalne svetline. Pri ve¢plodni nose¢nosti ni uporaben. Nose¢nici, ki je Ze
opravila meritev nuhalne svetline ali sestavljeni test, odsvetujemo Se Cetverni test, saj se

odkrivanje DS ne izbolj$a bistveno, poveca pa se moznost za lazno pozitiven rezultat.

Vsi presejalni testi so sestavljeni tako, da priblizno petim odstotokom noseénic lazno
pripisejo visoko tveganje za DS — kar pomeni, da ima 5 od 100 nose¢nic visoko tveganje,
vedina izmed teh pa ima plod z normalnim $tevilom kromosomov. Ali ima plod DS ali ne,

lahko pokaZe samo diagnosti¢ni test - kariotipizacija po AC/BHR.

Nose¢nice, mlajse od 35 in starejse od 37 let, lahko presejalni test opravijo samopla¢-
nisko, za tiste, ki bodo ob porodu stare med 35 in 37 let pa se test placa iz osnovnega

zavarovanja (napotnico dobijo pri osebnem ginekologu).

Po nasih priporo¢ilih pripada vsem nose¢nicam ultrazvoc¢ni pregled med 20. in 24.
tednom nose¢nosti, v Zargonu imenovan »MORFOLOGIJA PLODA«. Med pregledom
natan¢no ocenimo velikost ploda in pregledamo njegove organske sisteme. Okoli 50 %
plodov z DS pokaze dolodene spremembe — oznalevalce, ki kaZejo na to, da ima plod
morda DS. Ce take oznacevalce ugotovimo, skupaj z genetikom presodimo, kakino je
tveganje za DS in kdaj imamo medicinsko indikacijo za AC. Zavedati pa se moramo,
da ima 1-5 % zdravih plodov ob¢asno prisotne te oznacevalce, zato sama ugotovitev, da
so oznacevalci prisotni, Se ne pomeni, da ima plod DS, le tveganje za DS se poveca. Po

posvetu se nato nosec¢nica sama odlodi, ali bo $la na AC.

Odsotnost vseh znanih oznadevalcev za DS zniZa tveganje za DS za polovico. Tudi
morfologija ploda za nose¢nico ni obvezen, ampak priporocen pregled. Za odkrivanje DS

je veliko manj zanesljiv kot merjenje nuhalne svetline.
Dolznost osebnih ginekologov je, da nose¢nice ¢im bolj zgodaj v nose¢nosti seznanijo

z moznimi preiskavami za odkrivanje DS, nose¢nice pa se — glede na svoje osebno prepri-

¢anje - odlodijo, katere preiskave so zanje sprejemljive.
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KAKO SE ODLOCITI GLEDE PRESEJALNIH TESTOV?

Ali Zelite vedeti, ali ima plod morda DS?

NE: Ne potrebujete dodatnih preiskav. Nihée vas v preiskave ne sme siliti
ali vam zaradi tega vzbujati slabo vest.

DA: Svetujemo sestavljen test med 11. in dopolnjenim 13. tednom no-
se¢nosti, pri zdravniku z licenco. Ce ste se za test odlocili po 16. tednu,
svetujemo Cetverni test.

PLACILO: Nose¢nicam, ki bodo ob porodu stare med 35 in 37 let, ob po-
rodu se presejalni test placa iz osnovnega zavarovanja. Za nose¢nice mlajse

od 35 in starejSe od 37 let so presejalni testi samopla¢niski.

KAKO SE ODLOCITI GLEDE DIAGNOSTICNIH TESTOV?
Ali Zelite vedeti, ali ima plod DS?

NE: Diagnosti¢ne teste odsvetujemo.

DA: Svetujemo, da najprej ocenite vase individualno tveganje za DS.

Ce se vam zdi visoko, razmislite o AC ali BHR. Tveganje za splav je 0,5
do 1 %.

PLACILO: Ce izpolnjujete enega od medicinskih kriterijev za AC/BHR,

bo test pladala zavarovalnica, sicer je storitev samopla¢niska.

Na spletni strani www.fetalmedicine.com so brezpla¢ni izobrazevalni tecaji. O ultraz-
vo¢nem pregledu med 11. in 13. tednom nose¢nosti je poleg te¢aja za zdravnike $e tecaj za
laike (zelo primeren za vse nose¢nice), ki bo kmalu na voljo tudi v slovens¢ini. Svetujem

ogled.
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Karin Writzl, dr. med., Inititut za medicinsko genetiko,
Ginekoloska klinika, UKC Ljubljana

VLOGA GENETIKA PRI POSREDOVAN]JU
INORMACIJE O DOWNOVEM SINDROMU
STARSEM

Genetiki pri svojem delu pogosto starSem posredujemo tezke novice o nepricakovani
otrokovi diagnozi. Vasih diagnozo postavimo ze v nose¢nosti, v¢asih po porodu, véasih
pa tudi v kasnejsem obdobju. Namen genetskega posveta je predvsem odgovoriti starSem
na njihova vprasanja ter podati ¢im vec informacij, na podlagi katerih bodo lahko sprejeli

odloditve.

GENETSKI POSVET V NOSECNOSTI, KADAR OBSTAJA SUM
NA DOWNOYV SINDROM

Stevilo genetskih posvetov v nose¢nosti zaradi suma, da bi otrok lahko imel downov
sindrom, v zadnjih letih hitro nara$¢a. Pred leti so bile na posvet najpogosteje napotene
nosecnice, pri katerih je bila v druzini ali v druZini partnerja oseba z downovim sindro-
mom, ter starejSe nosecnice. Z uvedbo presejalnih testov so na genetski posvet najpo-
gosteje napotene nosecnice, ki jih presejalni test (merjenje nuhalne svetline, merjenje
nuhalne svetline in dvojni hormonski test ali ¢etverni hormonski test) uvrsti v skupino s
povecanim tveganjem za rojstvo otroka z downovim sindromom. Gre torej za nose¢nice,
pri katerih ob nacrtovanju nose¢nosti ni bilo povecanega tveganja, zato je pozitiven rezul-

tat presejalnega testa zanje lahko zelo stresen.
Glavni namen genetskega svetovanja je ugotoviti morebitno druZinsko predispozicijo

za kromosomopatijo, povedati, koliksna je verjetnost, da bo imel ima otrok downov sin-

drom, pogovoriti se o klini¢ni sliki otrok z downovim sindromom, razloZiti, zakaj nastane
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downov sindrom, povedati, kaksne so moznosti diagnosti¢nih genetskih preiskav med
nose¢nostjo ter se s star$i pogovoriti o tem, ali Zelijo nadaljnje preiskave ter kaksna bi bila

njihova odlotitev o nadaljevanju nose¢nosti glede na izid diagnosti¢nih preiskav.

Morebitno druzinsko predispozicijo opredelimo z risanjem druZinskega drevesa. V dru-
zinah, Kjer se je Ze rodil otrok z downovim sindromom, je pomembno, da izvemo, kaksen
je bil izvid kromosomske analize. Downov sindrom je v vetini primerov posledica proste
trisomije kromosoma 21, ki je naklju¢na kromosomska nepravilnost, zato je verjetnost za
ponovitev majhna in je ocenjena na priblizno 1 na 100 pri nose¢nicah, ki so mlajse kot
40 let. V primeru, da je bila pri otroku ugotovljena vezana trisomija, pri kateri je eden
od kromosomov 21 vezan/translociran na drug kromosom, je pomembno ugotoviti, ali je
tudi kateri od starSev nosilec translokacije. Pri vedini translokacij je ocenjena verjetnost za
ponovitev 1 na 8, ¢e je prenasalka mati, ter 1 na 40, ¢e je prenasalec oce. Izjemo predstavlja
translokacija, kjer sta povezana dva kromosoma 21, pri kateri je verjetnost za ponovitev

downovega sindroma v naslednji nose¢nosti 100 %. Taki primeri so izredno redki.

V druzinah, kjer nih¢e od druzinskih ¢lanov nima downovega sindroma, je verjetnost
za rojstvo otroka z downovim sindromom najpogosteje opredeljena glede na starost no-
se¢nice in izvid presejalnih testov. Verjetnost narai¢a s starostjo nose¢nice in je ocenjena
na 1 na 2000 pri 20. letih, 1 na 1000 pri 28. letih in 1 na 100 pri 40. letih. Tudi pri opre-
delitvi verjetnosti po presejalnih testih je poleg rezultata biokemic¢nega in ultrazvolnega
testiranja vedno upostevana tudi starost nose¢nice. Naloga zdravnikov je, da nose¢nicam
jasno razloZijo, da pozitiven rezultat presejalnega testa $e ne pomeni, da je pri plodu za-
gotovo prisotna kromosomska nepravilnost. Tudi percepcija dolo¢ene verjetnosti je lahko
razli¢na glede na nadin podajanja informacije. Tako je lahko na primer za nosecnico,
pri kateri je bila pri 33. letih po presejalnem testu merjenja nuhalne svetline izratunana
verjetnost za rojstvo otroka z downovim sindromom 1 na 3600, zelo stresno, ¢e ima v
naslednji nose¢nosti pri 35. letih po enakem testu izra¢un 1 na 200. Za mnoge je ta na-
¢in podajanja verjetnosti bolj stresen, kot ¢e izvedo, da obstaja 0.5 % verjetnosti, da ima
otrok downov sindrom oziroma, da je verjetnost za downov sindrom enaka kot pri otroku

nosecnice, ki je stara 38 let.

Stevilni starsi so seznanjeni s klini¢no sliko otrok z downovim sindromom; nekateri

imajo take otroke med druzinskimi ¢lani, drugi jih poznajo iz okolice. Pomembno je, da
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star$i vedo, da vsi otroci z downovim sindromom niso enaki. Tako kot drugi otroci, se

tudi oni med seboj razlikujejo po videzu, temperamentu in sposobnostih.

Vedno se pojavi vprasanje, zakaj nastane downov sindrom. Downov sindrom je po-
sledica nepravilne koli¢ine genetske informacije, ki je zapisana na kromosomih. Poleg
obi¢ajnih 46 kromosomov je pri downovem sindromu v vecini primerov v vseh celicah se
dodaten kromosom 21. Ta je posledica nepravilne delitve kromosomov pri delitvi spolnih
celic, pogosteje jajéne celice, lahko pa tudi spermija v ¢asu pred oploditvijo. Zakaj do

tega pride, v vecini primerov ne vemo. Vemo le, da verjetnost nara$¢a s starostjo matere.

Kromosome otroka lahko pregledamo Ze med nose¢nostjo. Obstajata dve preiskavi:

biopsija horionskih resic in amniocenteza.

Ob posvetu so nekateri pari ze odloceni, kak$no prenatalno diagnostiko Zelijo ter
kak$na bo njihova odlo¢itev glede na izid preiskave. Drugi so v dvomih, ali se odloditi
za testiranje. Vloga genetskega svetovalca je predvsem, da paru poda na razumljiv nacin
¢im ve¢ informacij, na podlagi katerih se lahko partnerja odlodita, kak$no nadaljevanje
(preiskave?) je za njiju najbolj sprejemljivo. Pomembno je, da partnerja premislita, kaksna
bi bila njuna odlocitev v primeru, ¢e bi bila pri preiskavi ugotovljena kromosomska ne-

pravilnost.

Ob odlocanju glede preiskave jim véasih pomaga premislek o moznih izhodih, na
primer:
* odlocita se za preiskavo in izvid je normalen;
* odlodita se za preiskavo in ugotovljena je kromosomska nepravilnost;
* odlocita se za preiskavo in izvid preiskave ni jasen;
* odlodita se za preiskavo, zaradi katere pride do prekinitve nose¢nosti; izvid preiskave je
normalen;

* za preiskavo se ne odlodita; rodi se otrok s kromosomsko nepravilnostjo.

Normalen rezultat kromosomske analize pomeni za starSe veliko olajsanje. Kadar je
pri plodu ugotovljena kromosomska sprememba, se nekateri odlocijo za prekinitev no-
se¢nosti, drugim pa ta informacija pomeni moZznost, da se pripravijo na rojstvo otroka z

downovim sindromom.
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GENETSKI POSVET V NOSECNOSTI, KADAR JE PRI PLODU
POTRJENA DIAGNOZA DOWNOVEGA SINDROMA

Pri vecini parov, ki se odlodijo za prenatalno diagnostiko, je izvid kromosomske ana-
lize normalen. V tem primeru izvid po$ljemo po posti. Kadar pa pri plodu ugotovimo
kromosomsko spremembo, nose¢nico poklicemo po telefonu in par povabimo na genet-

ski posvet, ki je obi¢ajno $e isti ali naslednji dan.

Pari, ki so Ze bili predhodno na genetskem posvetu, so pogosto ze odlo¢eni glede na-

daljevanja ali prekinitve nose¢nosti.

Ob nadaljevanju nose¢nosti sta pomembna natan¢no ultrazvo¢no spremljanje razvoja
plodu ter ugotovitev morebitnih prirojenih nepravilnosti. Pri otrocih z downovim sin-
dromom gre predvsem za prirojene sr¢ne napake in nepravilnosti v razvoju prebavne cevi.
Izid pregleda omogoca ustrezno nacrtovanje poroda in oskrbe otroka po rojstvu. Védenje,
da ima otrok downov sindrom, omogoca starSem, da se na to pripravijo. Negotovost,
kak$ne tezave bo imel otrok, kako bo potekal porod, lahko pri stars$ih zbuja hude skrbi.
Smiselno je, da imajo moZnost pogovoriti se s psihologom, dobiti informacije o downo-

vem sindromu in mozZnost, da naveZejo kontake s starsi otrok z downovim sindromom.

V primeru, da se par odlodi za prekinitev nose¢nosti, se s starsi pogovorimo, kako
poteka prekinitev, ali Zelijo videti otroka, kaksen naj bo pogreb. StarSem je ponujena tudi

moznost pogovora s psihologom.

GENETSKI POSVET, KO JE POTRJENA DIAGNOZA
DOWNOVEGA SINDROMA PRI NOVOROJENCKU

Ob rojstvu otroka z downovim sindromom se s starsi najprej pogovori pediater. Na genet-
ski posvet so najpogosteje napoteni po nekaj mesecih. V vecini primerov prideta na posvet
oba starsa ter s seboj prineseta tudi otroka. Najpogostejsa vprasanja starsev so:

- zakaj nastane downov sindrom,

- kaksna je verjetnost ponovitve,

- ali je potrebna kromosomska analiza tudi pri starsih,
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- ali obstaja moznost genetskih preiskav v naslednji nose¢nosti.

Downov sindrom je v vedini primerov posledica proste trisomije kromosoma 21, ki
nastane zaradi nepravilnega lo¢evanja kromosomov v jajéni celici ali semencici. Zakaj do
tega pride, ne vemo. Verjetnost za ponovno rojstvo otroka z downovim sindromom je v
tem primeru zelo majhna (manj kot 1 %). Kromosomske analize pri star$ih ne delamo,

saj pri¢akujemo, da bo izvid normalen.

V primeru, da je pri otroku z downovim sindromom ugotovljena vezana trisomija
kromosoma 21 ali pa strukturna preureditev kromosoma 21, je le ta lahko nastala na
novo, lahko pa je posledica kromosomske preureditve pri enem od star$ev. V tem primeru
starSem priporo¢imo kromosomsko analizo svojih krvnih vzorcev. Glede na izvid lahko
ocenimo verjetnost za ponovno rojstvo otroka z downovim sindromom, ki se, odvisno od

ugotovljene preureditve, giblje od 12,5-100 %.

Vsi starsi, ki imajo otroka z downovim sindromom, se v prihodnjih nose¢nostih lahko

odlodijo za genetske preiskave ploda.

ZAKLJUCEK

Tezko je posredovati starSem novico o downovem sindromu pri otroku, tako v noseénosti
kot tudi po rojstvu otroka. Starsi so nas nau¢ili, da novico laze sprejmejo, ¢e jim jo po-
vemo v zaupnem okolju, ko sta navzoca oba star$a, e si vzamemo dovolj ¢asa za njihova

vprasanja, ter Ce so informacije zadostne in to¢ne. Na nas je, da temu sledimo.
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Maja Pestevsek, dr.med.

KAKO SPOROCITI STARSEM
V PORODNISNICI OB ROJSTVU OTROKA
O SUMU NA DOWNOV SINDROM

V prispevku je prikazano sporocanje suma na downov sindrom ( DS ) v ljubljanski
porodnisnici, saj je ta z ve¢ kot 6500 porodi letno (tretjina vseh rojstev v Sloveniji), naj-

vedja v Sloveniji. Tako se ve¢ina otrok z DS rodi prav tu.

V Sloveniji je 14 porodnisnic. V Ljubljani in Mariboru se zdravijo najbolj ogrozene
nosecnice, ki tam tudi rodijo. Obe porodnisnici imata organiziran transport ogrozenih
nosecnic, t. i. »transport in utero« (TTU). Ostale porodnisnice premescajo v Porodnisnico
Ljubljana tudi najmanj$e nedonosencke (z manj kot 1000 grami), ki potrebujejo inten-
zivno terapijo in nego. V Mariboru in Ljubljani je 24 ur na dan prisoten otrogki zdravnik,

neonatolog, ves¢ intenzivne terapije in nege novorojenca.

Z uvedbo (trojnega hormonskega testa) presejalnih testov, predvsem pa z razvojem
ultrazvoéne diagnostike, se vecina otrok z DS rodi v Ljubljani, posebno takrat ko se pri-
¢akuje kaksna napaka, ki lahko spremlja DS (nekatere sr¢ne napake, napake v razvoju
prebavil itd.). Ce je bil Ze v nose¢nosti ugotovljen sum na DS, se diagnozo pri novoro-
jencku takoj po rojstvu potrdi ali ovrze s kromosomsko preiskavo. Za potrditev diagnoze
je potrebna kariotipizacija; najkrajsi ¢as do hitrega izvida je 48 ur. Dokon¢ni izvid pa je

koncan nekako v osmih dneh.

Ce pa se rodi otrok s sumom na DS, ki ga med nose¢nostjo niso pri¢akovali, se materi
to sporo¢i ob prvem pregledu otroskega zdravnika, lahko tudi prej, ¢e mati Zeli, da bi
otroka pregledal otroski zdravnik Se v porodni sobi, ali pa ¢e je nujen pregled otroskega
zdravnika zaradi prej omenjenih prirojenih napak. Redko je otroski zdravnik klican k po-

rodu samo zaradi suma na DS. Otroski zdravniki menimo, da je koristno, da mati najprej
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sama vzpostavi prvi stik z otrokom (kontakt koza-koza, olesni kontakt, prvo dojenje), ga
sprejme, sicer je obremenitev zanjo veliko tezja in v¢asih otroka zavraca (tudi ne sprejme).
Veliko laZje je za oba star$a, ¢e imata v ¢asu zdravniskega pregleda skupaj moznost pogo-

voriti se z zdravniki, imata drug drugega, laZje sprasujeta in sprejemata odgovore.
V ostalih porodnisnicah ravnajo ve¢inoma podobno.

Na oddelkih ljubljanske porodnisnice so kasneje otroski zdravniki vedno na voljo za

pogovor, v dopoldanskem ¢asu tudi klini¢ni psiholog, socialni delavec in fizioterapevt.

Mati je skupaj z otrokom odpus¢ena domov, ko sta oba na to pripravljena (ko otrok
zadovoljivo pije pri prsih ali po cuclju, ko napreduje s tezo, ko nima veé zlatenice in ko
so opravljeni vsi obi¢ajni presejalni testi). Kariotipizacija je lahko Ze zakljudena, lahko pa

dobi mati izvid domov, skupaj z datumom za genetski posvet.

Najvedji problem pri obravnavi vseh otrok, ne samo otrok z DS, vidimo otroski zdrav-
niki v prvem mesecu po odpustu iz porodnisnice, pred prvim obiskom v otroskem dis-
panzerju. Matere se, predvsem tiste, ki so rodile prvi¢, velikokrat ne znajdejo v novi vlogi.
Se veliko tezje je materam z otrokom z DS. Predvsem gre za prakti¢no pomo¢ ob negi in
razumevanju otroka in za odgovore na $tevilna porajajoca se vprasanja, kot tudi za drobne
a pomembne stvari, ki pa jih patronazne sestre ve¢inoma niso vesée, tudi $tevilo njihovih

obiskov na domu je omejeno.

Kot zaklju¢ek naj navedem, da bo vsem otroskim zdravnikom veliko pomenilo, ¢e
bomo uspeli zapolniti omenjeni mesec praznine s pomodjo, ki jo starsi najbolj pogresajo
in potrebujejo: psiholosko, zdravnisko, fizioterapevtsko in ne nazadnje, lai¢no — pomo¢

star$ev z enakimi problemi.
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Nevenka Zavrl, dr. med., Zdravstveni dom Ljubljana-Moste-Polje

PODPORA PEDIATRA DRUZINI OTROKA Z
DOWNOVIM SINDROMOM

Osebni pediatri se z otrokom z downovim sindromom - tako kot z drugimi dojencki -
obi¢ajno prvi¢ srecajo ob sistematskem pregledu pri enem mesecu starosti. Ob postavitvi
diagnoze namre¢ ze v porodnisnici natan¢no pregledajo srce, da ugotovijo ali izkljudijo

prirojene napake. V sklopu rednega presejanja preverijo tudi §¢itni¢ne hormone.

Sistematski pregledi v prvem letu tecejo tako kot pri drugih otrocih, prav tako ceplje-
nje. Za natan¢nejse spremljanje in vzpodbudo razvoja pa otroke z downovim sindromom
osebni pediatri napotijo $e v razvojno ambulanto. Tu deluje tim za zgodnjo obravnavo in
pomo¢ otrokom z razli¢nimi razvojnimi motnjami. Zal pa ti timi niso celostni in nudijo
predvsem medicinsko pomo¢ — nevrofizioterapijo in delovno terapijo. Sele v zadnjem
¢asu se dopolnjujejo z logopedi, medtem ko so specialni pedagogi, psihologi in socialni
delavci v zdravstvu dostopni ve¢inoma le tam, kjer imajo tudi mentalno-higienske od-

delke. Otroci so tako do vstopa v vrtec delezni pretezno razvojno nevroloske obravnave.

Kaj pa star$i? Ti so prakti¢no prepusdeni sami sebi, pa éeprav bi v zacetnem obdobju
potrebovali ve¢ pomoci kot otroci. Otroku ni hudega, saj ne ve, da je drugacen od drugih.
In tako kot drugi otroci potrebuje starse, ki so ga veselijo, ki ga negujejo, razvajajo, mu
pojejo, se pogovarjajo z njim. Tega pa mu starsi, ki so Zalostni in ki so v hudem stresu, ne
morejo nuditi. Zato bi morala biti glavna naloga pediatra, da starSem pokaze in pove, da
tudi njihov otrok lahko prinasa veselje. In to mora dokazati tudi s svojim vedenjem. Dru-
zine nikakor ne smemo obravnavati, kot da se jim je zgodila katastrofa. Otroka pregleda-
mo tako kot druge. Zlasti je pomembno, da z njim vzpostavimo ocesni stik in poskusimo
dobiti njegov odziv. Lahko damo nekaj priporo¢il za pestovanje in preverimo hranjenje,
de so pri tem tezave. Ostala navodila za vzpodbudo pa potem starsi dobijo v razvojni am-

bulanti ob pregledih in terapevtskih obravnavah.
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Pri taki organizaciji se kaze kar nekaj vrzeli. Po odpustu iz porodnisnice do prvega
pregleda pri pediatru mine kar cel mesec. V tem Casu zdravstveni sistem zagotavlja le
obiske patronazne sestre. Potem pa pretede obicajno e en mesec ali dva do prvega obiska
v razvojni ambuland, kjer starsi dobijo bolj specifi¢na navodila in informacije za ravnanje
z otrokom, ki se razvija drugace kot drugi. Vasih Sele takrat slisijo tudi za socialne pravi-
ce. Zaradi nepopolne kadrovske zasedbe pa timi ne morejo povsod zagotoviti strokovne

psihosocialne podpore druzZini.

Prav zato bi bilo nujno treba zagotoviti mrezo multidisciplinarnih timov za zgodnjo
obravnavo otrok z razvojnimi motnjami, ki bi zagotavljali celostno obravnavo otroka
in nudili tudi podporo njegovi druzini. Ti timi bi morali biti kadrovsko dovolj mo¢no
zasedeni, da bi lahko vsaj obcasno omogo¢ili tudi obiske na domu, kar bi bilo zlasti po-

membno po prihodu mame in otroka iz porodnisnice.
S svojimi izku$njami pa so lahko v pomo¢ in podporo tudi drugi starsi, ki imajo otro-

ka z downovim sindromom. Obe pomoci, strokovna in pomo¢ starsev, pa bi morali biti

druZini ponujeni $e pred odhodom iz porodni$nice.
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dr. Branka D. Jurisié, specialna pedagoginja, Zdravstveni dom Ljubljana — Center,

Center za dusevno zdravje

SPOROCAN]JE DIAGNOZE DOWNOYV SINDROM:
KA] POVEDO STARSEM IN KAJ STARSI
POVEDO DRUGIM

V nadinu sporoc¢anja diagnoze starSem se velikokrat odrazajo prepricanja samih stro-
kovnjakov kot tudi celotne druzbe. Prepri¢anja razli¢nih strokovnjakov se gotovo razliku-
jejo, nanje vplivajo tako njihove lastne izkusnje kot tudi doZivljanje neke motnje. Za tiste,
ki se v svoji obicajni praksi sreCujejo ve¢inoma z otroki brez posebnih potreb, z otroki, ki
imajo tako imenovan znacilen razvoj, je obcasno soocanje z druga¢nimi otroki lahko tezja
in drugacna preizkusnja kot za strokovnjake, ki se z otroki z motnjo v duSevnem razvoju
srecujejo vsak dan. Za prve izjava 'Vse je v redu’ drzi le za otroke z znadilnim razvojem,
za druge pa je tudi otrok z downovim sindromom (DS) 'v redu’, ¢e le z njim ustrezno
ravnamo in upo$tevamo njegove posebne potrebe. Nadin sporocanja diagnoze starSem
vpliva tudi na to, kako bodo starsi to diagnozo sporo¢ili druzini, prijateljem in znancem

ter na to, kako se bodo sami soocili z otrokovo motnjo.

KAJ] POVEDATI STARSEM SE NEROJENIH OTROK Z
DIAGNOZO DS IN KAKO JIM INFORMACIJE SPOROCITI

Novi testi za ugotavljanje, ali ima otrok kak$no kromosomsko motnjo, npr. DS, Se
v asu nose¢nosti, postavljajo pred nas nove eti¢ne izzive in vprasanja o tem, kaksno je
zivljenje oseb z DS in kaj to pomeni za druzino in druzbo. Lisa Bridle (2000) se je po-
govarjala s 17 materami otrok z DS, da bi izvedela, kaj menijo o prenatalnem testiranju.
Prepricana je, da se matere $e nerojenih otrok z DS pogosto sooéajo s pritiski hitrih odlo-
Citev o prekinitvi nose¢nosti. Te odlo¢itve pogosto temeljijo na neustreznih in zastarelih

informacijah o DS (da osebe z DS predstavljajo breme za druzbo, njihove druzine pa
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zivijo v obupu, izolaciji in nesreci). »Moji pogovori z druZzinami otrok z DS in novejsi
izsledki raziskav pricajo o tem, da se 'trpljenje’ star$ev konca in da se velika vedina druzin
dobro prilagodi novim okoli$¢inam kljub temu, da so soo¢eni s stvarnimi zahtevami prila-
gajanjac (str. 28). Statistika, ki jo avtorica navaja, potrjuje potrebo starsev po informacijah
iz izkudenj tistih, ki Ze imajo otroka z DS, da bi tako slisali tudi kaj pozitivnega. Starsi, ki
so jih spodbujali k takim stikom z drugimi starsi z enako teZavo, so se pogosteje odlocali,
da ne bodo prekinili nose¢nosti, ¢eprav pricakujejo otroka z DS. Tako se je 38 % starSev
odlo¢ilo za nadaljevanje nose¢nosti. Druge raziskave, kjer ni bilo takega sodelovanja s
stari, pa navajajo podatek, da se je tako odlocilo od 2 do 16 % starSev. Matere, ki so se
odlodile, da nadaljujejo nosecnost, ko so izvedele, da pricakujejo otroka z DS, so to odlo-
Litev sprejele predvsem iz osebnega prepricanja, verskih prepri¢anj, na podlagi partnerje-
vega mnenja (oceta otroka z DS), gradiv o osebah z DS, ki so jih same nasle, pogovorov z

drugimi starsi otrok z DS, pozitivnih opisov oseb z DS v tisku (Skotko, 2005).

Skotko (2005) je opravil obseznej$o Studijo, v katero je bilo vklju¢enih 141 mater, ki
so se odlodile, da bodo rodile otroka z DS, potem ko so za diagnozo izvedele v zgodnji
nose¢nosti. Materam je postavil ve¢ vprasanj o tem, kako in kaj so jim svetovali strokov-
njaki, s katerimi so bile takrat v stiku: 26.8 % mater je za diagnozo DS izvedelo osebno,
71.0 % mater je za diagnozo izvedelo v nenavzoénosti partnerja. Ve¢ina mater je porocala
o obcutkih bojazni in strahu. Vsaka druga mama je povedala, da je obcutila pritisk, naj se
hitro odlod¢i, ali naértuje nadaljevanje ali prekinitev nose¢nosti. Prav tako je polovica ma-
ter menila, da so vedele nekaj o DS pred amniocentezo, skoraj vse matere pa so odlo¢no
nasprotovale temu, da bi morali zdravniki povedati svoje mnenje o tem, kaksna bi bila

njihova osebna odlocitev, ¢e bi se znasli v podobnih okoli¢inah.

SKOTKO (2005) JE OBLIKOVAL NASLEDNJA PRIPOROCILA
O TEM, KAKO NAJ ZDRAVNIKI POVEDO INFORMACIJE O
DIAGNOZI DS PRED OTROKOVIM ROJSTVOM:

1. Informacije o tveganju, da ima otrok DS, si matere Zelijo izvedeti ¢im prej. Matere
menijo, da bi strokovnjaki morali rezultate presejalnih preiskav pojasniti kot oceno tve-
ganja in ne kot 'pozitivni' ali negativni' izid. Mnoge matere so razumele izid kot diagno-

sti¢ni test 'vse - ali nic', celo po tem, ko jim je njihov ginekolog-porodnicar, pojasnil izid.
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Kadar je le mogoce, naj strokovnjaki informacije povedo osebno, v navzo¢nosti obeh
starfev (telefonska sporocila so matere dozivljale izjemno negativno). Ce osebnega
stika ni mogoce zagotoviti, naj zdravnik po telefonskem pogovoru omogoéi paru, da
pride v ambulanto, ¢e je le mogoce ¢im pre;j.

Strokovnjaki naj skrbno izbirajo izraze in se izogibajo negativnim sporoc¢ilom (npr.
»Zal nam je.« »Povedati vam moramo zelo slabo novicol«). Vsekakor je raba izraza
»mongoloid« v danadnjem Casu nesprejemljiva. Nekatere matere so porocale o rabi
tega izraza celo ob koncu 90-tih let prejsnjega stoletja.

Strokovnjaki naj osebe z DS oziroma znacilnosti tega sindroma predstavijo stvarno, ob-
¢utljivo in to¢no. Neka mati je povedala, da je genetska svetovalka njej in njenemu
mozu povedala, da »... na$ otrok ne bo mogel dokondéati $olanja, da bo imel omejene
kognitivne sposobnosti in da bo celo Zivljenje ostal otrok — ¢ustveno in mentalno. Po-
vedala pa ni nikakr$nih informacij o moznostih funkcioniranja na najnizji ali najvisji
mozni ravni.« Neka mama je zapisala: »Svetovalec za genetiko nama je najprej pokazal
zalosten video posnetek ljudi z DS, ki so bili videti izjemno letargi¢ni in nato nama je
povedal (v letu 1999), da nas otrok nikoli ne bo znal brati, pisati ali presteti kovancev.«
Vse moznosti po prenatalni diagnostiki naj strokovnjaki pojasnijo pred sporo¢anjem
diagnoze DS (moznost posvojitve in prekinitve nose¢nosti). Stevilne matere, ki so so-
delovale v raziskavi, niso nikoli na¢rtovale prekinitve nose¢nosti in so bile razburjene,
ko jim je zdravnik podrobno opisoval postopke prekinitve nose¢nosti in jih pred tem
sploh ni vprasal, ¢e si Zelijo pogovora o tem.

Star$em bi morali ponuditi sodobne informacije o DS (mozZnosti zdravljenja za otroke
s pridruzenimi zdravstvenimi tezavami, novej$e dosezke medicine kot tudi moznosti
za $olanje otrok z DS).

Strokovnjaki naj seznanijo starSe s podpornimi skupinami star$ev in drustvi. Neka
mama je povedala: »Po pogovoru z drugimi starsi sem se pocutila 100-odstotno bolje
in pozitivno glede tega, da bom rodila deklico z DS.« Druga mama je omenila: «Ob-
zalujem, da se Ze na samem zacetku nisem vkljuéila v podporno skupino. Predstavljala
sem si, da bodo tam vsi sedeli v krogu in jokali. Nisem bila pripravljena na tako pred-
stavo samopomilovanja. Zelim si, da bi bili zdravniki, medicinske sestre in bolni$nice

bolj obve$¢ene o razli¢nih ¢udovitih moznostih za pomo¢ star$em.«

Raziskava je vendarle pokazala, da je v zadnjih petih letih prislo do pozitivnih spre-

memb v sporo¢anju informacij o DS. Avtor poudarja, da bi se morali delavci v zdravstvu
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zavedati, da so tudi druZine, ki imajo druga¢na prepricanja in se navkljub drugaénim
moznostim odlodijo, da bodo imele otroka z DS. Med materami, ki so za diagnozo DS
izvedele pred rojstvom otroka, in tistimi, ki so za to diagnozo izvedele po otrokovem
rojstvu, so ugotovili nekaj razlik. Prve so relativno mirno in zadovoljno pricakovale
rojstvo otroka, pri drugih pa je bil $ok ob novici o rojstvu otroka z DS zelo hud. Starsi,
ki so za diagnozo DS izvedeli pred otrokovim rojstvom, imajo ve¢ ¢asa, da se pripravijo

na otrokovo rojstvo in razresijo negativne obcutke (Todd, 2006; Skotko, 2005).

Wertz (2000) je proudil odgovore 499 zdravnikov splo$ne medicine o tem, kako spo-
rocijo diagnozo DS pred otrokovim rojstvom. Ugotovil je, da 63 % zdravnikov poskusa
sporotiti diagnozo ¢im bolj nepristransko; 13 % jih poudarja negativne plati DS zato,
da bi se star$i odlocili prekiniti nose¢nost, 10 % jih neposredno spodbuja starse, da bi
nose¢nost prekinili, 10 % zdravnikov poudarja 'pozitivne' strani oseb z DS zato, da bi se
star$i odlo¢ili, da nose¢nost nadaljujejo, v 4 % pa zdravniki neposredno spodbujajo starse,

da nadaljujejo nose¢nost.

SPOROCAN]JE DIAGNOZE DS TAKOJ PO ROJSTVU OTROKA

Skotko (2005a in 2005b) je raziskoval tudi, kaksne so bile izkusnje mater, ko so jim

zdravniki po rojstvu otroka sporo¢ili novico o DS. V raziskavo je bilo vklju¢enih 1250

mater. Ugotovil je, da se je nacin sporocanja starSem, da se jim je rodil otrok z DS, v

zadnjih letih izboljsal. Ta nacin pa nikakor $e ni zadovoljiv, sam pravi, da je premik od

»obupnega« k »slabemu«. Na temelju svojih izsledkov je predlagal nekaj priporo¢il:

1. Novico bi moral sporofiti zdravnik. Ko mame izvejo, da ima njihov novorojencek DS,
imajo tudi $tevilna vprasanja o tem. Matere, ki so diagnozo izvedele od medicinskih
sester, svetovalcev za dojenje, ali v nekaterih primerih od prostovoljcev, so menile, da
niso dobile zadovoljivih informacij in podpore.

2. Vsi vpleteni zdravniki ob porodu bi se morali pri tem uskladiti (porodniéar, neonatolog,
pediater) in novico sporoliti obema starSema hkrati. V nekaterih primerih so novico o
diagnozi strokovnjaki sporo¢ili o¢etu in mu zaupali, da to materi sam sporo¢i. Matere
so menile, da tak nacin ni bil pravicen, saj so bili njihovi partnerji tudi sami pogosto
v Soku in so enako 'malo’ vedeli o DS. Velikokrat pa so strokovnjaki novico sporo¢ili

mamam, brez navzo¢nosti njihovega partnerja - oceta otroka z DS, ki bi jim bil lahko
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v oporo. Matere se bile prestrasene, v Soku in so izjemno tezko pripovedovale svo-
jim partnerjem, kaj jim je povedal zdravnik o otrokovi diagnozi. Zdravniki naj torej
novico povedo obema starSema. V kolikor o¢e ni navzo¢ in ni dosegljiv v kratkem,
naj zdravnik najprej novico sporo¢i mami. Kasneje naj ponudi moznost ponovnega
pogovora tudi z ocetom.

Diagnozo naj starSem sporocijo tako, da jim zagotovijo zasebnost. Mnoge matere so izra-
zile Zeljo, da bi jim zdravnik sporodil diagnozo v navzo¢nosti partnerja v loceni sobi/
prostoru. Priporocljivo je, da bi imela mlada starsa zasebno sobo tudi po tem, ko sta
izvedela za otrokovo diagnozo DS, da se lahko v miru pogovarjata in soolata s svojimi
obcutki in ¢ustvi. Mnoge mame so poudarjale, kako tezko jim je bilo deliti sobo (in
¢ustva) z drugimi materami, ki so rodile 'brezhibne' novorojencke.

Diagnozo bi morali sporoliti takoj, ko posumijo nanjo. Eden od najpogostejsih izvorov
negativnih Custev (frustracije in jeze) med materami je obdobje 'tiSine’, ki veckrat na-
stane po porodu, oziroma po rojstvu otroka z DS. Matere so pripovedovale, da so se
pocutile, kot bi se jih vsi izogibali in nikakor niso mogle dobiti nobenih informacij od
zdravnikov ali zdravstvenega osebja. Tako odlasanje zdravnikov je bilo pogosto povod
za materino sumnicenje in preplah, ki prevevata ozradje ob rojstvu. Skotko je prepri-
¢an, da je bolje, ¢e zdravnik star$ema zaupa sum o DS in jima pojasni, kaj je potrebno
narediti, kot pa, da odlasa in ¢aka na potrditev s kariotipom. V nekaterih primerih so
mame menile, da so jim diagnozo povedali prehitro, Se preden so jih sploh oskrbeli
po porodu. Vsekakor je priporocljiv ¢as za pogovor o DS $ele takrat, ko so mamo vsaj
oskrbeli po porodu.

Zdravniki naj skrbno izbirajo izraze in naj se izraZajo s potrebno obzirnostjo in oblutlji-
vostjo. Zdravnik bi moral starSem najprej Cestitati za rojstvo otroka in jima Sele nato
sporoditi novico o DS. Vsekakor izrazi obzalovanja, slabe novice ali celo tragedije, niso
sprejemljivi.

Zdravniki naj vkljucijo tudi pozitivne informacije o DS. Vsi zdravniki bi se morali se-
znaniti s sodobnimi spoznanji o DS in tudi starSem omogociti dostop do informacij
o DS in podpornih skupinah.

Zdravniki naj se vzdréijo komentarjev in izrazanja osebnega mnenja. Neka mama je
porocala, da ji je zdravnica rekla, da ima njen novorojencek DS, vendar imajo taki
otroci danes lahko tudi plasti¢no operacijo obraza.

Starsi naj dobijo sodobne informacije o DS tudi v tiskani obliki.



Kljub temu, da strokovnjaki priporo¢ajo, naj starSem ob rojstvu otroka ali pred njim
povedo pozitivne informacije, to nikakor ne pomeni, naj te ne bi bile stvarne. Bridleova
in Mannova (2000) opozarjata, da je zgolj poudarjanje »zgodb o uspehu« zavajajoce in
nestvarno. Vtis imata, da so se strokovnjaki v Avstraliji preve¢ hitro premaknili od stalis¢a
»Za take otroke ne moremo narediti nicesar! Dajte jih v zavod!« k prepri¢anju »Vse lahko
dosezemo in naredimo. Pazite, da boste naredili vse, kar lahkol« Prepric¢ani sta, da obe
stali$¢i odrazata nelagodje in nesprejemanje motnje. Avtorici menita, da motnje sicer niso
nekaj obicajnega v pri¢akovanju Zelene prihodnosti za otroka, vendar ne izklju¢ujejo pri-
hodnosti, v kateri je povsem mogoce Ziveti sre¢no celo brez izjemno intenzivnih obravnav
(Bridle & Mann, 2000).

Isti avtorici navajata pripoved mame, ki ji je zdravnik na vprasanje, kaj so stvarna
pri¢akovanja za njenega otroka, odgovoril: »Vse je odvisno od vasl« To je vsekakor krut
odgovor Zenski, ki je komaj rodila in si $e ni povsem opomogla od $oka ob novici, da
ima njen sin DS. Hkrati pa sem prepri¢ana, da je bil to povsem napacen odgovor. Zelela
bi si, da bi bili strokovnjaki dovolj pogumni, da bi poudarili negotovo prihodnost vseh
novorojenckov. Dopustiti moramo sicer prostor za optimizem in informacije o moznostih
vkljucevanja otroka v razli¢ne programe, ni pa prostora za trditve, ki nakazujejo, da je

celotna prihodnost otroka odvisna od pozrtvovalnosti starSev (najveckrat mater) (str. 64).

KAKO STARSI SPOROCIJO DIAGNOZO DS DRUGIM

Mnogi starsi so v zagati, kako in kaj naj povedo sorodnikom in bliznjim prijateljem o
svojem otroku, posebno $e glede na to, da so pogosto sami v $oku, ker so pravkar izvedeli
diagnozo DS. Ni lahko povedati: »Na$ dojencek ima DS.« Nastejemo lahko kar nekaj ra-
zlogov za odlasanje, Ceprav so pogoste pritozbe starSev, da sami novice niso izvedeli takoj.
Pogosto odlasanje sporocanja kaze na to, da gre za nekaj, kar bi rajsi prikrili, in tudi, da
nas je strah ali sram. Ljudje imajo ob¢utek, da jim ne zaupamo, ¢e jim ne povemo novice.
Otroci so prepricani, da jih imamo za 'majhne’ in v njihovih oc¢eh tudi 'neumne’ oz. ne

dovolj pametne, da bi novico razumeli (Cunningham, 2006).

Cunningham (2006) primerja okoli§¢ine ob sporo¢anju diagnoze star$em z okolis¢i-

nami, ki jih starsi ustvarjajo ob sporocanju diagnoze drugim. Starsi in druZinski ¢lani po-
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gosto sklepajo, da je v bolnisnici nekaj narobe, ker opazajo, da z njihovim novorojentkom
osebje ravna drugace kot z drugimi novorojencki. Podobno se dogaja doma, v druzinskem
krogu. Otroci so obcutljivi za obi¢ajne rutine v druzinskem krogu. Stardi se nenadoma
nehajo pogovarjati, ko vstopis; v druzini je napetost; novorojencek je v bolnisnici dlje
in pogosteje hodi k zdravnikom kot dojencki prijateljev. Podobno tezko je prikriti oko-
lis¢ine, da ima novorojenéek dodatne potrebe, tudi drugim sorodnikom, prijateljem in
sosedom. Ce starsi novico o DS povedo drugim, ob¢utijo olajsanje, hkrati imajo tudi ve¢

moznosti, da dobijo podporo od drugih.

Nemalokrat star$i doZivljajo dvojne obcutke v prvem obdobju soocanja z diagnozo.
Tako kot se sami odzivajo, ko jim zdravnik sporo¢i diagnozo (zanikanje, $ok...), se v¢asih
odzivajo tudi drugi, ko jim to novico sporocijo starsi za svojega otroka. Ko starsi povejo,
da se jim je rodil dojenéek z DS, jih sorodniki sprasujejo: «Ali ste prepri¢ani?«, «Mogoce
so se pa zmotilil¢, »Kako je to mogoce, saj sta oba zdrava?«, «To ni pravi¢nol«, »Zakaj
ravno vam?«, «Kako boste to sploh lahko preziveli?«, «Zelo mi je zal, to je nekaj najbolj

groznega, kar se vam je lahko zgodilo!«

Odzivi star$ev so podobni, kot odzivi zdravnikov: «Opravili smo vse testel«, «Tako
pac je in je treba sprejetl«, «Testi so 99,9 % zanesljivil« Starsi so tako v dvojni vlogi. Po
eni strani sami dvomijo in se komaj soocajo z novico, po drugi strani pa morajo novico

sporocati drugim in prepricevati svojce, da je tako.

Cunninhgam (2006) navaja nekaj pomembnih mejnikov, kako otroci razumejo raz-
licnost in motnje. Prikaz lahko starSem olaj$a pogovore z brati in sestrami o sorojencih z
DS, saj je to pogosto ena tezjih preizkusenj za stare. Pogovori z brati in sestrami otrok z
DS o diagnozi DS niso neko enkratno dejanje, potrebni so veckrat, nacin sporocanja pa

mora biti prilagojen otrokovi starosti.

28



Kako otroci razumejo razli¢nost pri drugih in kako razumejo motnje?
Razvoj, ki je opisan, drzi za otroke z znacilnim razvojem v dolo¢enem sta-
rostnem obdobju — nekateri otroci bodo doloc¢eno razvojno raven dosegli
prej, drugi pa kasneje.

Pri starosti od 12 do 18 mesecev — lahko prepoznajo sebe in opazijo spre-
membe — npr. spremembo na obrazu (nek znak). Lahko prepoznajo druge
in opazijo, kaj je enako in kaj druga¢no.

Pri starosti od 2 do 3 let — vedo za svoj spol — sem decek oz. deklica. Pre-
poznajo tudi nekaj svojih znadilnosti — na primer barvo las.

Pri starosti od 3 do 4 let — zavedajo se telesnih in drugih opaznih razlik
pri drugih — starost, velikost, barva las in koze. Zacenjajo razumeti socialne
skupine — npr. druzinske ¢lane, sorodstvo, prijatelje. Uporabljajo izraze
'jaz', 'moje’, 'mamino’, 'sestrino'.

Pri starosti od 5 do 8 let — zacenjajo oblikovati socialne skupine, razvr-
$¢ajo druge glede na telesne znacilnosti — barvo las, telesno visino, svetlo
ali temno polt; in tudi opazno vedenje — kdo tece hitro, kdo dobro bere.
Zadenjajo razumeti motnje — nekateri ljudje ne morejo govoriti, hoditi, ne
vidijo. Pomemben mejnik je razumevanje, da so nekatere znacilnosti trajne
— npr. etni¢na pripadnost ali spol. Vecina otrok, starih od 6 do 7 let, tudi
razume, da so nekatere omejitve lahko trajne (npr., da nekdo ne more ho-
diti), vendar pa tri etrtine otrok te starosti meni, da je motnja v dusevnem
razvoju nekaj takega kot bolezen in se lahko tudi pozdravi.

Pri starosti od 7 do 8 let otroci sebe primerjajo z drugimi in tudi presoja-
jo zazelene in nezazelene znacilnosti. Take primerjave vplivajo na njihovo
samopodobo, samo-vrednotenje in tudi odrazajo njihova prepri¢anja in
vrednote.

Pri starosti od 8 do 9 let otroci zacenjajo primerjati ljudi po bolj abstrak-
tnih znacilnostih in ve¢ vedo o uéenju in sposobnostih. Zavedajo se, da

so motnje v duevnem razvoju lahko trajne. Cunningham, 2006; str. 27.
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Sporo¢anje diagnoze DS je tudi sporodanje o tem, kaksno je zivljenje z DS. Danes ne
govorimo ve¢ o tem, ali so starsi sprejeli motnjo pri otroku, temvec o tem, kako se nanjo
prilagajajo — v svojih pri¢akovanjih in ravnanju. Raziskave kazejo, da imajo osebe z DS
pozitiven ucinek na druZinske ¢lane, ko se ti prilagodijo na Zivljenje z otrokom z motnjo
(Sandler, Mistretta 1998; Scorgie, Wilgosh, McDonald, 1999). Vse kaze, da imajo osebe z
DS lahko enako pozitiven u¢inek tudi na svoje vrstnike brez motenj — ¢e jim omogoc¢imo
skupne izkusnje. Morda bi morali zaleti o osebah z motnjo v dusevnem razvoju razmi-
$ljati drugace. Premakniti bi se morali od iskanja negativnih vplivov k bolj pozitivnim in
zdi se, da bi vsi nekaj pridobili. Ve¢ socutja, strpnost in potrpeZljivost so nedvomno cilji,
ki bi jih mnogi Zeleli doseci. Osebe z DS so dokazano dobri uditelji svojih starSev, bratov

in sester pri doseganju teh Zivljenjskih ciljev.

LITERATURA

Bridle, L. (2000). Confronting the distortions: mothers of children with Down syndrome
and prenatal testing. Interaction 13, 26-33.

Bridle, L., Mann, G. (2000). Mixed feelings — A parental perspective on Early Interven-
tion. V Supporting not Controling: Strategies for the New Millennium: Proceedings
of the Early Childhood Intervention (str. 59-72). Australia National Conference, July,
1-3, 2000.

Cunningham, C. (2006). Down Syndrome. An Introduction for Parents and Carers.
London: Souvenir Press.

Sandler, A.G., Mistretta, L.A. (1998). Positive adaptation in parents of adults with disa-
bilities. Education and Training in Mental Retardation and Development Disabilities,
33 (2), 123-130.

Scorgie, K., Wilgosh, L., McDonald, L. (1999). Transforming partnerships: Parent life
management issuses when a child has mental retardation. Education and Training in
Mental Retardation and Development Disabilities, 34 (4), 395-405.

Skotko, B.G. (2005). Prenatally diagnosed Down syndrome: Mothers who continued
their pregnancies evaluate their health care providers. American Journal of Obstetrics
and Gyneacology, 192, 670-677.

Skotko, B.G. (2005a). Communicating the postnatal diagnosis of Down’s syndrome: an

international call for change. Italian Journal of Pediatrics, 31, 237-243.

30



Skotko, B.G. (2005b). Mothers of children with Down syndrome reflect on their postna-
tal support. Pediatrics, 115 (1), 64-77.

Todd, K. (2006). Please be balanced: A parent’s ask of healthcare professionals. Journal on
Developmental Disabilities, 12 (1), 77-83.

Wertz, D.C. (2000). Drawing lines: notes for policymakers. V Skotko: American Journal
of Obstetrics and Gyneacology, 192, 670-677.

31



Tvana Soster, mama 10-letnega Alena

KAKO POVEDATI STARSEM

UVOD

Ves ¢as, odkar imam sina Alena, veliko razmisljam, zakaj morajo starsi in sorodniki poleg
tega, da se je v njihovo druZino rodil otrok, ki ni po merilih druzbe, poleg dodatne skrbi
za svojega tako imenovanega drugacnega otroka prenasati $e vse impulze iz okolice, ki so

pogosto negativni.

V svojem prispevku Zelim razmisljati o doZivljanju star$ev v civilni druzbi, ki se kaze po-
gosto kot pomilovanje, socutje, umik, iskanje, jeza na ustanove, zapiranje vase, problemi

v zakonu ...

MOJA IZPOVED

DOZIVLJANJE OB DIAGNOZI V 32. TEDNU NOSECNOSTT:

Sum diagnoze

Sum na DS so mi sporo¢ili v tistem trenutku, ko ga je zdravnica zaznala pri pregledu z
ultra zvokom v zelo kratkem stavku: to je tipi¢ni downov sindrom. Do tu - vse lepo in prav.
A hladen tu$ besed za tem, ki je sledil, menim, da se ne bi smel nikoli in nikdar ve¢ ponoviti
pri nobenem star$u (imate kaj otrok, ste $li na amniocintezo, zakaj ne, kako ste lahko tako

neodgovorni in obremenjujete otroke, moza in sebe z dusevno prizadetim otrokom,...).
Cez nekaj dni sem na UZ pregledu izvedela $e za dodatni sum, ki je bil povedan ta-

kole: »Tudi srce je prizadeto, verjetno bo na porodu umtl..., ne jodite, saj je tako najbolje

Za VSE.«
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Nikjer ni bilo ne duha ne sluha o vprasanju, kaks$no je moje mnenje glede prekinitve

nosecnosti.
Potrditev diagnoze

Negotovost, ki je sledila, se je vlekla iz dneva v dan. Nihée mi natan¢no ni hotel pove-
dati, koliko ¢asa bo to ¢akanje trajalo, $e huje ob tem je bilo predvsem to, da mi ni nihce
privosil prijazne besede. Se ve¢ — bila sem sama s svojo bolecino v ¢etrtem nadstropju,

od koder bi lahko storila marsikaj??? A, hvala Bogu, nisem.
Ob in po porodu

Ob porodu in po njem se je zgodil nenaden preobrat. Delezna sem bila neverjetne pri-
jaznosti in razumevanja. Otrok je bil tu, sprejet s solzo v oceh, ki je isto¢asno naznanjala
boleéino in sre¢o nad novorojenim bitjecem.

Sledil je boj za prezivetje: temeljit pregled, prva pozitivna informacija, da je s sr¢kom
zaenkrat vse dobro, prestavitev na kirurgijo, pogovor z zdravniskim osebjem, sprejemanje

novega zivljenja, operacija, pozitivna pri¢akovanja.

Stavki kot »Te otroke se lahko veliko nauéi, samo dela bo ve¢ in vztrajati je potrebno«

ter podobni, so vlivali v naso druzino upanje.

Takrat mi je veliko pomenila tudi prva informacija o Sekciji za downov sindrom, za

v

katero sem zvedela v knjizici, ki so mi jo podarili ob prihodu v sobo takoj po porodu, ob

tem pa realisti¢en pogovor s strokovnjakinjo, prezet z upanjem.

PRVI STIKI Z DRUGIMI STROKOVNIMI DELAVCI
Patronaza

Cutila sem izmikanje obiska, negotovost v izrazanju ob¢utenj ob prvem stiku z druzi-

no ter negotove odgovore na moja vprasanja glede oskrbe, fizioterapije, logopeda.
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Posvetovalnica

Dotzivela sem obicajen pregled v zvezi s telesnim razvojem ter napotitev v razvojno
ambulanto. Nih¢e ni poznal zgodnje obravnave, nih¢e ni imel izkusenj pri delu z otroki
z downovim sindromom. Na moje vprasanje o fizioterapiji in logopedu sem dobila tak
odgovor: »Napotena bosta na fizioterapijo pri $tirih mesecih, logoped pa je predviden

mnogo kasneje, morda pri treh letih ...«
Razvojna ambulanta

Pregled v razvojni ambulanti se mi je zdel zgolj “fzi¢ni pregled” z opazko zdravnika
—»Kar dobro skrivas svojega downac. Sledila je napotitev za ponovni pregled éez pol leta.
Ob tem pa ne duha in ne sluha 0 moZnosti zgodnje obravnave ...

Center za socialno delo

Pri¢akovala sem razumevajo¢ pogovor, prepleten z informacijami o moznostih, o pra-

vicah. Odgovor sem dobila le na tisto, kar sem sama vprasala.
Vzgojno varstvena ustanova
Ob vpisu je bilo vodstvo navduseno nad integracijo v redni oddelek, same vzgojiteljice

pa so bile prestrasene, saj jim je bilo delo dobesedno podtaknjeno brez dodatnih izobra-

Zevanj.

MOJA OSEBNA PSIHOTERAPIJA

Prva Cestitka ob rojstvu, knjizica sekcije, telegrami, ki so vlivali mo¢ upanja, obiski
sorodnikov, ki so z veseljem pri¢akovali novega sorodnika, pogovor z druzinskimi ¢lani -

odprt, realen, poln pri¢akovanja novega Zivljenja.

Tako je stekla pot naprej: $irSe sorodstvo je sprejemalo Alena tako, kot smo ga mi v

druzini.
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Okolica je z malo strahu pocasi postavljala vprasanja, najprej skrita v pogledih nato v

sprejemanju in podpori.

Iskanje informacij za druzino: v literaturi, izdani pri Zvezi Sozitje in kasneje pri sami

Zvezi in Sekciji.

SRECA???

Moja iskanja in sre¢na nakljucja so se pricela pred diagnozo: srecala sem mamo s po-

zitivno izkusnjo z otrokom z downovim sindromom.

Prek mame in kasneje, po porodu, sem od moje sodelavke (delam v $oli) izvedela za
go. Elzo Saboli¢ in za zgodnjo obravnavo, za specialno pedagoginjo, ki ima veliko izkusenj
z otroki s posebnimi potrebami, za fizioterapevta, ki dela v zavodu in iz izkuenj ve, kako

delati, da se bo otrok maksimalno in pravilno razvil.

Ob vpisu v VVZ sem lahko poskrbela za prenos informacij z medicinskega podro¢ja
na vzgojno — izobrazevalne ustanove, saj so bile ravno v tistem ¢asu vzgojiteljice prisiljene

integrirati vse otroke s posebnimi potrebami, dodatnih znanj za to delo pa niso imele.

Ob tem se mi vseskozi zastavlja vprasanje — zakaj bi bilo narobe, ¢e delamo z roko v

roki - star$i, zdravstvo, vzgojne ustanove ?

MOJA PRICAKOVANJA DANES

Osnovna informacija (kadarkoli - pred, ob ali po porodu) naj bo podana realno, z
ob¢utkom in z razumevanjem osebe, ki je v dani situaciji.

Dovoljen ji naj bo trenutek, namenjen Zalosti, joku, kriku bole¢ine.

Podane naj bodo ¢im bolj realne informacije o moznostih razvoja brez obsojanja,

prezete z realnim upanjem.
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SPREJETJE V DRUZINI IN OKOLICI

Prepri¢ana sem, da potrebujemo star$i, ko izvemo, da ima na$ otrok DS, pomo¢ —
nekateri si Zelijo poslusati, drugi nasveta, tretji spet kaj tretjega. Vsem pa je skupno to, da

potrebujemo ob sebi psihoterapevta, ki je strokoven in razumevajoc.

DOZIVLJANJE STARSEV

Iz pripovedovanja starSev, kje in kako so izvedeli za diagnozo downovega sindroma,
vedina pove, da ob rojstvu ali nekaj tednov po njem, izvedeli pa so razli¢no, predvsem s
strahom v besedah, negotovostjo, brez upanja.

Zgodbe, ki jih posluam na seminarjih, se razlikujejo morda v drobnih odtenkih, a e

vedno so taksne, da v ¢loveku zbujajo strah.

ZGODBE DANASN]JIH DNI

Primer iz prakse:

* Nekaj je narobe..., sumimo..., pocakajmo $e..., opravili bomo dodatne preiskave

*  Vad otrok je drugaden, ima kromosomsko napako, pocasneje se bo razvijal

* Nestrokovna izjava medicinske sestre — »Danes si pa Ze lepsa, véeraj si mi bila pa tako
antipati¢na ...« Stavek se $e danes, po dveh letih, zareze v srce mamice, ki je rodila
puncko z downovim sindromom. Ko sva se s to mamico prvi¢ srecali — héerka je bila
takrat stara dva meseca, je dahnila: »Samo smrt bi bila $e huj$a.« Med tem zase $e
vedno ni dobila nobene strokovne pomodi, le z otrokom delajo terapevtsko, kolikor
okolje omogoc¢a. Mama in ata se $e vedno borita sama s sabo in s sprejetjem otroka

* Iskanja starSev

* Internet — iskanja in zbiranje informacij
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KAJ STARSI PRICAKUJEMO

Pri¢akujemo, da strokovnjaki ob naznanjanju diagnoze v prvi vrsti prisluhnejo osebi,
ki je pred njimi, spostujejo njeno pravico do lastnega prepric¢anja, ob tem pa ji stojijo ob
strani kot strokovnjaki, ki spostujejo Zivljenje — tudi v obliki, ki ni predpisana v merilih

popolnega novorojencka oz. Se ploda.

Predvsem pa pricakujemo korekten kontakt:
* z medicinskim osebjem:
* strokovno, brez “primesi” lastnega prepri¢anja glede »obdrzati ali prekiniti«;
* zobdéutkom, preZetim z razumevanjem in spostovanjem osebe, ki je pred strokov-
njakom;
* strokovno soolenje starsev z realnostjo v primeru odlo¢itve
* obdrzati
* ali prekinid
* sstarsi s podobno izkusnjo:
* ponuditi moZnost, da spoznamo starse, ki Ze imajo otroka in za sabo nekajlet-
ne izku$nje ter na razvoj gledajo realno;
* e se bodoca star$a odlocita za prekinitev
- ponuditi pomo¢ psihoterapevta — tudi po opravljenem posegu, kontakt s

star$i, ki so se srecali s podobno izkusnjo in z njo Zivijo.
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“ZA POPOTNICO”

Bilo je neko jutro — Se ne tako dolgo nazaj.

Z mozem sva se prebujala v nov dan — cisto obicajno, kot po navadi ...

Takrat se je zbudil najin otrok, skocil iz svoje na najino posteljo,

naju objel in dejal:

MAMA, HVALA, KER SI ME RODILA,

DA LAHKO ZIVIM.

Nato naju je objel in poljubil - enega na levo, drugega na desno stran.

Pricel se je nov dan, poln sonca - kljub vsem naporom, ki so nas éakali ...

Vsem strokovnjakom, ki se ukvarjate z otroki s posebnimi potrebami, Zelim, da na
svoji profesionalni poti dovolite uZiti darilo, ki so ga starsi dobili s svojim otrokom, v vsej
velidini, ¢eprav se je morda prvi hip zdelo, da je novo Zivljenje, ki je zaupano v njihovo

varstvo, ena sama bole¢ina.
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