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Streszczenie

Artykut prezentuje wyniki badan dotyczacych wystgpowania wsrod romskich dzie-
ci zamieszkujacych Stowacka i Czeska Republike biologicznie (genetycznie) warun-
kowych chordb. Wskazuja one, ze Romowie mimo wielowiekowego zamieszkiwania
w Europie zachowali wobec spoteczenstw europejskich odmienno$¢ antrologiczna
i immunologiczna. Wérdéd romskich dzieci, czg$ciej niz wérdd nieromskich, notuje sig
wystgpowanie takich chorob warunkowych genetycznie, jak: wrodzona choroba oczu
jaskra (glaucoma), fenyloketonuria, wrodzona hipotyreoza, wrodzone deformacje cza-
szki oraz niektore przypadki opdznienia umystowego. Problemem budzacym najwigk-
sze spory staje si¢ znaczacy odsetek uposledzen szczegodlnie umystowych notowanych
w tej populacji, przekraczajacy wielokrotnie jej udzial w calej populacji obu krajow.
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Abstract

The paper presents the results of studies on the incidence of biologically (geneti-
cally) determined illnesses such as congenital eye disease (glaucoma), phenylketonuria,
congenital hypothyrodism, congenital skull deformity and some cases of mental retar-
dation among Roma children living in Slovakia and the Czech Republic. The problem
that causes the biggest disputes is the considerable percentage of disabilities, particu-
larly mental ones, registered in this population, which exceeds manyfold their occur-
rence in the entire populations of the two countries.

Keywords: Roma, children, health, genetics.

W literaturze medycznej podkresla sig, iz w ujeciu najbardziej ogdlnym stan
zdrowia warunkowany jest przez czynniki biologiczne (genetyczne) i $rodowi-
skowe. Marek Sieminski stwierdza, ze tajemnica:

»...] Zycia zapisana jest w genach. W nich zawarte jest cudowne bogactwo je-
go form, zmienno$¢ w czasie i zdolno$¢ dostosowywania si¢ do nowych wa-
runkow Srodowiskowych. Ale geny maja tez swoja druga twarz. Zmiany
w genach sa czasami samorzutne, czasami sa niechcianymi skutkami oddzia-
tywania $rodowiska, a czasami sami ludzie «majsterkuja» przy nich™".

Z punktu widzenia jednostkowego, te pierwsze moga odgrywac role domi-
nujaca poprzez dziedziczenie korzystnych lub niekorzystnych zestawdw cech
genetycznych Mimo iz geny przekazywane sa w rodzinach, to prawidlowosci
decydujace o czestotliwosci ich wystgpowania ujawniaja si¢ na poziomie popu-
lacji. Ich rolg szacuje si¢ na 16-20% podkreslajac, iz nie musza si¢ wcale ujaw-
nia¢, jezeli nie dzialaja szkodliwe czynniki $rodowiska’. Poznanie regul decy-
dujacych o czestotliwosci ich wystepowania ma, zdaniem Bruca R. Korfa, istot-
ne znaczenie dla genetyki medycznej z dwoch powoddéw. Po pierwsze, pozwala
ono zrozumiec:

»[...] dlaczego niektore populacje sa szczegblnie dotknigte pewnymi choroba-
mi genetycznymi, a jednoczesnie niemal zupelnie wolne od innych choréb™,

po drugie, prawa genetyki populacyjnej:

' M. Sieminski, Srodowiskowe zagrozenia zdrowia, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa
2001, s. 27.

2 H. Kirschner, Srodowiskowe uwarunkowania stanu zdrowia — systematyzacja problematyki, [w:]
Z. Jethon (red.), Medycyna zapobiegawcza i srodowiskowa. Higiena — ekologia kliniczna —
zdrowie dla studentéw. Podrecznik, Wydawnictwo Lekarskie PZWL, Warszawa 1997, s. 13—-19.

3 B.R. Korf, Genetyka czlowieka. Rozwigzywanie probleméw medycznych, przekt. pod red. A. Pawla-
ka, Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2003, s. 314-315.
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»[-.-] pozwalaja rowniez na oceng czgstotliwosci wystgpowania okreslonych
gendéw, co jest niezmierniec wazne w poradnictwie genetycznym. Czestotli-
wos$¢ wystgpowania w populacji nosicieli recesywnej cechy genetycznej nie
moze by¢ oznaczona bezposrednio, ale moze by¢ obliczona na podstawie pro-

stego rownania, ktore stanowi fundament genetyki populacyjnej™.

Pomimo znaczenia, jakie ma genetyka populacyjna dla wiedzy i poprawy
stanu zdrowia nie cieszy sig¢ wsrod przedstawicieli nauk spotecznych popularno-
$cia, do czego przyczynila si¢ kompromitacja firmowanych przez panstwo pro-
gramow poprawy genotypoéw (negatywna eugenika)’. Czy musi to jednak — jak
pyta dalej autor — oznaczac:

»[-.-] ze ludzie powinni zamykaé¢ oczy na fakt wystgpowania w ich spoteczno-

Sciach szczegdlnie czgstych chorob genetycznych? Badania przesiewowe skie-

rowane na rozpoznawanie czgsto wystgpujacych chordb genetycznych sg pro-

wadzone od dziesiatkow lat. Niektore z nich odniosty duze sukcesy, inne —

niewielki”.

Maria J. Sieminska’ uwaza, ze w najblizszej przysztosci testy genetyczne sta-

na si¢ istotnym narzedziem diagnozowania chorob populacyjnych, zrodtem opra-
cowywania indywidualnej strategii prewencji. Krytycy twierdza natomiast, ze:

»|-.-] promowana przez genetyke «optyka molekularna» kreuje swoista polity-
ke kozta ofiarnego. Akcentuje ona genetyczne predyspozycje chorob orga-
nicznych, zaburzen psychicznych i zachowan ludzkich, przerzucajac odpowie-
dzialno$¢ za zdrowie z panstwa na jednostki. Twierdzi bowiem, ze zdrowie
i choroba zaleza zar6wno od osobistych wyborow, jak i praw biochemicznych
i genetycznych. Powszechnos¢ informacji sprawia, ze trudno by¢ nieswiado-
mym ryzyka, za$ bierno$¢ i obojetno$é uznaje si¢ za przejaw nieodpowie-
dzialno$ci. Medycyna szerzy tedy ideg, ze choroby mozna uniknaé, co obli-
guje jednostki do poszukiwania wiedzy i niwelacji ryzyka. Odwraca to jednak

* Tamze.

5> Anthony Giddens w pracy Socjologia (Wydawnictwo Naukowe PWN, Warszawa 2007, s. 269)
pisze, ze ,,Ras¢ mozna rozumie¢ jako zespot relacji spotecznych, ktore umozliwiajg identyfikacje
jednostek lub grup albo przypisanie im okreslonych atrybutéw czy zdolnosci na podstawie cech
biologicznych. Podziaty rasowe sa nie tylko odzwierciedleniem réznic miedzy ludzmi — sa tez
powaznymi czynnikami reprodukcji wzordéw wiadzy i nierownosci w spoteczenstwie”. Kategoria
ta budzi spory i watpliwo$ci, co do sensownosci jej stosowania. Jedni badacze wyrazaja poglad,
iz rasa to pojecie ideologiczne, gdyz zréznicowanie genetyczne wewnatrz populacji o podobnych
cechach fizycznych jest tak samo duze, jak i migdzy populacjami o podobnych cechach fizycz-
nych, inni, ze cho¢ koncepcja ta zostata zdyskredytowana z punktu widzenia biologicznego, to
wymaga jednak uwagi.
Tamze.

7 M.J. Sieminska, Spoleczne wymiary dyskursu nad badaniami genetycznymi w medycynie, [w:]
W. Piatkowski, B. Ptonka-Syroka (red.), Socjologia i antropologia medycyny w dziataniu, Ofi-
cyna Wydawnicza ,,Arboretum”, Wroctaw 2008, s. 41-42.
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uwage od spolecznych, ekonomicznych i politycznych uwarunkowan chordb

. . . s 8
i maskuje koniecznos$¢ reform™”.

Badania medyczne pokazuja, iz najwigkszy wplyw czynnikow genetycz-
nych ujawnia si¢ w poczatkowej i srodkowej fazie zycia. W znaczacym stopniu
mozna je zauwazy¢ w umieralno$ci noworodkow i dzieci, chronicznych choro-
bach i we wezesnym pojawianiu si¢ utomnosci. W Europie, co roku rodzi si¢ p6t
miliona dzieci z istotnymi wrodzonymi lub genetycznymi wadami (40 przypad-
kow na 1 000 nowo narodzonych). Z kolei skala umieralnosci zwiazana z gene-
tycznymi obcigzeniami ksztattuje si¢ na poziomie 2,5 przypadkéw na 1 000
rodzacych si¢ dzieci. Szacuje sig, iz przynajmniej 1/4 zgondow noworodkoéw
w Europie Zachodniej zwiazana jest z wrodzonymi lub genetycznymi wadami.

Jaka jest skala tego zjawiska wsrod romskich zbiorowosci trudno ocenic.
Steve Hajioff i Martim McKee’ wskazuja, ze zbiorowosci wigkszosciowe wraz
z organami panstwa zajmuja si¢ problemami tych zbiorowosci tylko wowczas,
gdy czuja si¢ zagrozone na przyklad przez choroby zakazne czy inne klasyfiko-
wane z punktu widzenia ich ,,drazliwosci”. Jednak problemy, na jakie natrafiaja
badacze zajmujacy si¢ ta problematyka wynikaja rowniez z niechgci Roméw do
deklarowania swojej etnicznosci, znacznego ich zrdéznicowania wewngtrznego
czy faktu, ze nie zbiera si¢ danych o zachorowalnos$ci uwzgledniajacych etnicz-
nos$¢ pacjentow.

Zdaniem Danieli Petrovej'’, reprezentujacej Europejskie Centrum ds. Ro-
mow, przyczyny ubogiego stanu informacji o tych zbiorowosciach wynikaja z:

1. Niewlasciwej interpretacji ustaw o ochronie danych osobowych;

2. Niechgci zrozumienia strategicznej wagi etnicznego monitorowania sytuacji
mniejszosci do walki przeciw demokratyzacji zycia spolecznego;

3. Strachu, ze statystyki etniczne bgdzie mozna wykorzysta¢ dla szkodzenia
respondentom;

4. Shabej politycznej woli w przygotowywaniu programéw romskiej integracji,
niedostatku wizji rzeczywistej reformy opartej na jakoSciowej ocenie po-
trzeb i gotowosci alokowania odpowiednich zasobow;

5. Strachu rzadoéw, ze ich statystyki moga doprowadzi¢ do probleméw, gdy
odkryje sig ciemne strony ich spoleczenstw;

6. Problemow metodologicznych: kogo uwaza¢ za ,,Roma”? — czy tego, ktory
deklaruje swoja etnicznos¢, czy tego, ktérego mozna zidentyfikowaé na
podstawie zewngtrznych charakterystycznych cech oraz, jak poradzi¢ sobie
z ich niechgcia ,,do przyznawania si¢” do swojej etnicznosci.

8 J. Domaradzki, Genetyka, prywatyzacja ryzyka i polityka kozla ofiarnego, ,Diametros” 2012,
nr 32, s. 1-18, por. zrédto: www.diam32domaradzki.pdf [dostep: 10.01.2013].

? S. Hajioff, M. McKee, The health of the Roma people: a review of published literature, ,,Journal
Epidemologic Community Health” 2000, nr 54, s. 864—869.

D, Petrova, Ethnic Statistics, Roma Rights, ,Quarterly Journal of the European Roma Rights
Center” 2004, nr 2, s. 5.
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W krajach Europy Srodkowej badania dotyczace biologicznych (genetycz-
nych) uwarunkowan zdrowia romskich zbiorowosci prowadzono w okresie real-
nego socjalizmu. Z tych, jakie dotad zostaty opublikowane gtownie w Czeskiej
i Stowackiej Republice wynika, ze Romowie nie wykazuja jednorodnych cech
antropologicznych, ale zewnetrznie dominuje wsréd nich ciemny kolor oczu,
ciemne wlosy i ciemniejszy odcien skory''. Z drugiej jednak strony, mimo tych
odmiennosci wobec europejskich populacji, nalezy zwroci¢ uwage na znaczace
wewnetrzne zréznicowanie'>. Z opublikowanych niedawno polskich badan,
w ktorych zastosowano metodg oznaczenia loci typu STR w chromosomie Y
wynika, ze:

,,Polscy Romowie najblizsi sa Romom z Bulgarii, a w dalszej kolejnosci Ro-
mom ze Stowacji i Wegier oraz populacjom indyjskim, z wyjatkiem Jats z Ha-
ryana. Najwigkszy dystans dzieli je od populacji polskiej, a w nastgpnej kolej-
no$ci od mniejszosci Biatorusindow, Litwinéw i1 Tatarow. Przeprowadzona
analiza wskazuje ztozono$¢ populacji europejskich Romow, ktorzy rdznia sig¢
migdzy soba nie tylko w zaleznosci od panstwa, na terytorium, ktorego za-
mieszkuja, ale w obregbie jednej populacji. Genetyczne oddalenie Roméw od
Polakéw w poréwnaniu z innymi mniejszosciami narodowymi o stowianskim
rodowodzie — Litwinami czy Biatorusinami, w $wietle duzej wewnatrzpopula-
cyjnej powtarzalnosci ich haplotypéw dowodzi konieczno$ci szacowania sity
DNA w oparciu o baze haplotypéw specyficznych dla tej subpopulacji”"’.

W zwigzku ze znacznym wewngtrznym zroéznicowaniem romskiej popula-
cji, notowanym w badaniach prowadzonych w réznych romskich zbiorowo-
Sciach, stowacki badacz Pavel Sasko ostrzega, by bardzo ostroznie podchodzi¢
do uogoélniania ich na cata populacjg. Co do odmiennosci od innych populacji
zamieszkujacych Europe pisze, ze:

»[-.-] genotyp romskiej populacji rozni si¢ od nie-romskiej, a stwierdzone czg-
stotliwoséci wystgpowania gendow w poszczegdlnych systemach odpowiadaja
czgstotliwo$ciom w roznych indyjskich populacjach [...]. Najistotniejsze sa in-
formacje o rozktadzie grup krwi u Romoéw. Romowie charakteryzuja sig
zwigkszona czgstotliwos$cia wystgpowania grupy krwi B, niskim udzialem

"' K. Riméarové, Zdkladné charakteristiky rémskej populdcie oviivitujiicie zdravotny stav, [w:]
L. Anglova (red.), Zivotné podminky a zdravie. Zbornik vedeckych prac, Wydawnictwo Utad
verejného zdravotnictva SR, Bratislava 2006, s. 221-227.

12.p. Sasko, Zdrovotnd situdcia rémskej populdcie, [w:] M. Vaseka (red.), Cacipen pal o Roma.
Stthrnna sprava o Romoch na Slovesnku, IVO, Bratislava 2002, s. 658, 675; P. Bakalat, Psy-
chologie Romii, Votobia, Praha 2004; D. Ulewicz, B. Katuzewski, J. Berent, Genetyka popula-
cyjna 17 loci Y-STR w zréznicowanych etnicznie grupach obywateli polskich, ,,Annales Acade-
miae Madicae Stetinensis. Roczniki Pomorskiej Akademii Medycznej w Szczecinie” 2007,
nr 2(53), s. 22-27.

1 D. Ulewicz, B. Katuzewski, J. Berent, Genetyka populacyjna 17 loci Y-STR..., dz. cyt., s. 25.
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grupy A/B, wysoka czestotliwoscia genotypu CCDee z systemu Rh (to ozna-

cza w uproszezeniu czestsze wystgpowanie Rh+)”'.

Z badan prowadzonych w Stowacji, zarowno w okresie realnego socjali-
zmu, jak i po jego upadku stwierdzono, iz czg$ciej wsrod Romow niz w zbioro-
wosci wigkszosciowe] notowanymi chorobami genetycznymi sa te zwiazane
z przemianami metabolizmu: wrodzona choroba oczu jaskra (glaukoma), feny-
loketonuria, wrodzona hipotyreoza, wrodzone deformacje czaszki (kraniosteno-
za) oraz niektore przypadki opoznienia umystowego'*. Jako jedno ze zrédet tego
typu zachorowan wskazuje si¢ czestsze w tej populacji zawieranie matzenstw
wsrod spokrewnionych ze soba 0s6b, co skutkuje wigkszym udzialem wrodzo-
nych wad wéréd noworodkdw.

Pierwsza z wymienionych chorob — jaskra (glaucoma) to wrodzona choroba
charakteryzujaca si¢ podwyzszonym ci$nieniem wewnatrzgatkowym, ktore
ujemnie wptywa na tkanki oka, zwlaszcza na siatkowke 1 nerw wzrokowy. Skut-
kiem jest zmniejszenie si¢ pola widzenia i spadek ostrosci wzroku, co ostatecz-
nie moze prowadzi¢ do catkowitej utraty widzenia'®. Jaskra wystepuje w kilku
postaciach rézniacych si¢ od siebie zardéwno przyczynami, jak i przebiegiem
chorobowym. To, co je taczy to wystgpowanie podwyzszonego ci$nienia $§rod-
galkowego. Wsrod dzieci tzw. jaskra pierwotna, zdaniem Marii H. Nizanskiej:

»---] W wigkszosci przypadkow dotyczy obu oczu. [...] Jej przebieg ma cha-
rakter catkowicie niszczacy oko pod wzgledem anatomicznym i czynnoscio-
wym. Z wyjatkiem oczu operowanych z pomysSlnym rezultatem — zawsze
prowadzi do $lepoty. Patomechanizm jaskry wrodzonej polega na tym, ze
anomalna anatomiczna struktura kata przesaczania uniemozliwia odplyw cie-
czy wodnej, a elastyczne powloki gatki ocznej niemowlgcia ulegaja patolo-

gicznym rozdeciu. Powstaje woloocze (buphthalmus)™"”.

W objawach klinicznych charakterystyczng cecha jest powigkszenie sig ro-
gowki ($rednica przekracza 12 mm) i jezeli nie pojawiaja si¢ inne objawy, to
niemowle ma ,,pigkne, duze oczy”. Wraz z postgpem choroby pojawia sig:

»[...] $wiatlowstret, 1zawienie, niekiedy widoczne popgkane btony Descemeta
(linie Haaba), oraz Zle rokujace dla wzroku zmgtnienie warstwy wtasciwej ro-

14 p. Sasko, Zdrovotnd situdcia romskej populacie..., dz. cyt., s. 658, 675.

15 D. Sivakova, Antropologické vyskumy Cigdnov (Rémov) na Slovensku, [w:] A.B. Mann (red.),
Neznami Romovia, Wydawnictwo Ister Scence Press, Bratislava 1992.

16 Szerzej o tym zob.: H. Wolter-Czerwinska, Oczy zdrowe — oczy chore, Panstwowy Zaktad Wy-
dawnictw Lekarskich, Warszawa 1967.

" M.H. Nizanska, Podstawy okulistyki. Podrecznik dla lekarzy i studentéw medycyny, Wydaw-
nictwo VOLUMED, Wroctaw 1992, s. 205-206.
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gowki. Zmiany obustronne powoduja objaw Franceschettiego, charaktery-

styczny dla dzieci niewidzacych — dziecko weiska palce do oczu™'®.

Adam Geninec i Vladimir Ferdk'’ wymieniaja dwie kliniczne formy tej cho-
roby u dzieci:

— pozaplciowy, recesywnie dziedziczony wrodzony gen w romskiej populacji

z bardzo cigzkim klinicznym przebiegiem, powodujacym slepotg u 75% dzieci;
— sporadycznie pojawiajacy si¢ wrodzony gen, bez jasnego dziedzicznego

podloza o lzejszym klinicznym przebiegu, z szansa wyleczenia si¢gajaca

75% u pozostatych dzieci z nieromskich zbiorowosci.

W krajach o dobrze rozwinigtej opiece medycznej udzial dzieci zagrozo-
nych ta choroba wynosi 1:15 000. W Slowacji zagrozenie jest wigksze, wynosi
1:1000 dzieci i dotyczy gléwnie populacji romskiej, stanowiac odrgbng jednost-
ke chorobowa, ktorej leczenie, mimo postepu medycyny, jest niewielkie™. Sag-
ko®' wskazuje, ze choroba ta ma nie tylko wymiar medyczny, ale i finansowy,
gdyz na opieke nad jednym dzieckiem, ktore zapadio na nia panstwo stowackie
wydatkowato na poczatku XXI wieku rocznie 0,5 min stowackich koron. W nie-
ktorych osadach potozonych we wschodniej czgsci kraju np. w Jarovniciach czy
w Chminianskej Novej Vsi, dotyka ono tak wielu rodzin, ze matkom proponuje
sig, by nie posiadaly dzieci™.

Fenyloketonuria natomiast, nalezy do najczgstszych i najlepiej rozpozna-
nych btedow metabolizmu. W przypadku tego schorzenia wystgpuje:

»[...] niedobdr hydroksylazy fenyloalaninowej, ktéra przeksztalca fenyloalani-
n¢ do tyrozyny. Przy niedoborze tego enzymu stgzenie fenyloalaniny we krwi
wzrasta powyzej progu toksycznego. Na fenotyp choroby sktadaja si¢ pogle-
biajace si¢ zaburzenia neurologiczne z atakami padaczkowymi i opdznieniem
umystowym. Leczenie polega na ograniczeniu spozycia fenylokalaniny po-
przez stosowanie diety zawierajacej pozbawiony fenyloalaniny ekstrakt bial-
kowy jako glowne Zrédto aminokwasow. Przestrzeganie tej diety umozliwia
utrzymanie zasadniczo normalnych funkcji neurologicznych. Fenyloketonuria
byla jedna z najczgstszych przyczyn opdznienia umystowego przed opracowa-

niem metody leczenia dietetycznego™.

'8 Tamze.

' A. Geninec, V. Ferak, Program medicinskej a socidlnej pomoci minoritdm na Slovensku, [w:]
Hladanie vychodisk. Sucasny stav a perspektivy rieSenia romskej problematiky na Slovensku,
Wydawnictwo Slovenské narodné stredisko pre 'udské prava, Bratislava 1999.

2 G. MojziSova i in., Zivotny $t¥l a zdravotny stav rémskej populdcie na Slovensku a v zahranici,
»Slovensky lekar” 2003, nr 1-2(13), s. 64—66.

2p. Sagko, Zdrovotnd situdcia rémskej populdcie..., dz. cyt., s. 677.

22 N. Kurnienkova, Zdrovotnd starostlivost' v socidlne vylicenych rémskych komunitdch, Fundat-
cion Secretariado Gitano, Mardit, por. zrodto: www.gitanos.org [dostep: 11.10.2007].

B B R. Korf, Genetyka cztowieka..., dz. cyt., s. 10.
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Choroba nie ujawnia si¢ w okresie ciazy, gdyz lozysko matki zapobiega
powstawaniu silnie toksycznego zwiazku. Obecnie w celu jej wyeliminowania
pobiera si¢ probki krwi (z pigty) przed wypisaniem dziecka ze szpitala. Jezeli
stwierdza si¢ wysokie stezenie fenyloalaniny, kieruje si¢ je na leczenie. Choroba
ta notowana jest u jednego na dziesie¢ tysiecy noworodkow, a nie leczona staje
si¢ zrodlem opoOznienia umystowego. Z badan prowadzonych w Stowacji wyni-
ka, ze ujawnia si¢ ona u jednego dziecka na tysiac nowo narodzonych. Zdaniem
Korfa niedobdr tego enzymemu:

»[...] prowadzi do powstania takiego zaburzenia, jest hydroksylaza fenyloala-
ninowa, ktéra katalizuje przemiang fenyloalaniny [...]. Kiedy reakcja ta nie za-
chodzi, fenyloalanina gromadzi si¢ w duzych ilo$ciach. Uwaza sig, Zze wysokie
stgzenie fenyloalaniny jest toksyczne. Gtowny metabolit fenoloalaniny, kwas
fenylopirogronowy, rowniez moze by¢ toksyczny. Najbardziej narazony na
dziatanie tych zwiazkow jest uktad nerwowy. Chorobg t¢ charakteryzuje row-
niez, bedacy konsekwencjq braku enzymu, niedobor tyrozyny, prekursora neu-
roprzekaznikow dopaminy i noradrenaliny. Obnizony poziom tych neuroprze-
kaznikow jest, prawdopodobnie zgubny dla rozwoju mézgu. Nie leczone dzie-
ci dotknigte fenyloketonuria przejawiaja glebokie op6zZnienie rozwoju umy-
stowego. Maja rowniez predyspozycje do jasnej barwy wlosow i skory wyni-
kajace z relatywnego niedoboru melaniny (barwnik ten pochodzi czg$ciowo
z tyrozyny)™*.

Leczenie opiera si¢ na eliminowaniu z pokarméw fenyloalaniny, a gtéwnym
zrodtem biatka jest specjalny preparat stanowiacy mieszaning réznych amino-
kwasow, wzbogacanych o tyrozyne, weglowodany, ttuszez i sktadniki mineral-
ne. Z diety eliminuje si¢ zywno$¢ wysokobiatkowa, a skuteczno$¢ leczenia kon-
troluje badajac poziom fenyloalaniny we krwi. Opieka nad dzieckiem chorym
wymaga edukacji rodzicow, gdyz musza oni utrzymywac rygorystyczna dietg.

Hipotyreoza — to wrodzony niedobor hormondéw tarczycy, ktéra w rozwi-
nigtej formie prowadzi do uszkodzenia centralnego uktadu nerwowego i kostne-
go. Towarzysza jej uposledzenia réznego stopnia, a wzrost jest wyjatkowo niski,
wrgez karlowaty. Kartowato$¢ przysadkowa charakteryzuje sig¢ niskim wzrostem
(u mezczyzn ponizej 145 cm, a u kobiet ponizej 135 cm), prawidlowymi propor-
cjami ciata, opdznionemu nieco rozwojowi ptciowemu, przy prawidlowym roz-
woju umystowym. Skoéra przyjmuje charakter skory starczej i dziecigcej jedno-
czesnie, jest sucha i zimna na obwodzie, jak u ludzi starszych, a elastyczna
i nieowtosiona jak u dzieci. Symptomy choroby moga nie wystgpowaé w pierw-
szym okresie Zycia. Najczgéciej rozpoznawana jest po ukonczeniu trzeciego
roku zycia, a w $rodowiskach zaniedbanych zwykle w momencie zapisywania
dziecka do szkoty. Istotne jest, wigc prowadzenie badan diagnostycznych nowo-

2 Tamze, s. 42-43.
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rodkow, gdyz w poreg zastosowane leczenie, polegajace na podawaniu hormonu
wzrostu somatropiny oraz gonadotropiny, w zwiazku z wystgpujacym niedoro-
zwojem plciowym moze zmniejszy¢ negatywne skutki choroby”. W medycynie
szacuje, iz choroba ta dotyka jedna osobe na 4 000. Z badan prowadzonych
w drugiej potowie lat 80. wieku XX, w niektorych gminach polozonych we
wschodniej Stowacji wynikato, iz czgstotliwos¢ tej choroby wsrod romskich
dzieci byta trzykrotnie czestsza niz nieromskich®.

Kraniostenoza to zbyt wczesne zro$nigcie si¢ szwow czaszkowych prowa-
dzace do deformacji czaszkowo-twarzowej i ucisku na prawidtowo rozwijajacy
si¢ moézg. Kraniostenozy moga wystgpowac w postaci izolowanej lub jako jedna
ze sktadowych zlozonych zespolow wad genetycznie uwarunkowanych. Znie-
ksztalcenia czaszki wystepujace w przebiegu tego schorzenia daja charaktery-
styczny obraz kliniczny w zaleznoéci od tego, ktorego szwu czaszkowego doty-
czy przedwczesny zrost. Mechanizm powstawania znieksztalcen czaszkowo-
-twarzowych tlumaczy si¢ teoria Virchowa, z ktérej wynika, ze w przebiegu
przedwczesnego zaro$nigcia szwow czaszkowych wzrost kosci ptaskich jest
zaburzony w kierunku prostopadtym do zaro$nigtego szwu, mozg i czaszka na-
tomiast rosna w przeciwnych kierunkach, co wtérnie powoduje znieksztatcenie
twarzowej czesci czaszki.

Zwrdcic¢ tez nalezy uwage na wyniki badan dotyczace noworodkow i dzieci,
ktore zapoczatkowano w Czechostowacji juz w latach 60. wieku XX, a ktorych
celem bylo stworzenie antropologicznych standardéw romskich dzieci i mto-
dziezy. Z tych prowadzonych w 1985 roku w regionie wschodnio-stowackim
wynikato, Zze okres ciazy u romskich kobiet jest krotszy niz nieromskich oraz, ze
15% dzieci rodzito si¢ z waga nizsza niz 2500 gram. Od 1,9 do 2,5-krotnie czg-
$ciej niz wsrod nie-Romow. Co istotne, to rodzace si¢ z niedowaga romskie
dzieci rozwijaly si¢ lepiej niz nieromskie o tej samej wadze, dlatego tez niekto-
rzy specjalisci sugerowali, by przyja¢ normeg 2250 gramoéw jako wage nowo
narodzonego dziecka®’. Podobne wyniki uzyskano pod koniec lat 90. wieku XX,
prowadzac badania na 6 000 Romach zamieszkujacych wschodnig i potudniowa
Stowacje™. Podwazyly one wczeéniej wyrazane przekonanie, ze nizsza waga
noworodkow to nastgpstwo wczesniejszego rozpoczynania zycia seksualnego
wsrod romskich kobiet®™. Z kolei badania przeprowadzone na poczatku XXI
wieku, w ktorych przebadano 420 dzieci (216 dziewczat i 204 chlopcoéw) rom-
skich w wieku 6-11 lat potwierdzily wczesniejsze wyniki. Obecnie, tak jak

2 W. Pedich (red.), Choroby wewnetrzne. Podrecznik dla Srednich szkél medycznych, Panstwowy
Zaktad Wydawnictw Lekarskich, Warszawa 1990, s. 124-125.

26 p. Sasko, Zdrovoind situdcia rémskej populdcie..., dz. cyt., s. 668.

2T K. Turgek, Proces integrdcie ciganskej populdcie u nas a jeho odraz na zdrovotnym stave deti,
,»Psychologia a patopsychologia dietat’a” 1990, nr 2, s. 129—134.

28 1. Bernasovky, J. Bernasovka, Auxologické stidium rémskej populdcie, [w:] Romske etnikum
v systéme multikultitnej edukdcie, Wydawnictwo PF PU, Presév 2001.

2 N. Kurnienkova, Zdrovotnd starostlivost..., dz. cyt.,
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w przesztosci, osiagaja one w tym okresie mniejsza wage 1 nizszy wzrost.
W przypadku rozwoju uktadu kostnego notowana jest réznica 0,6—1 roku. Istot-
ny jest fakt, iz roznice te sa mniejsze w nizszych kategoriach wiekowych, co
$wiadczyloby o pewnej roli czynnikow genetycznych (zamknigto$¢ tych spo-
lecznosci), ale nie mniejszej spoteczno-ekonomicznych.

Ze wzgledu na fakt, iz romskie kobiety czg$ciej niz nieromskie rodza
w bardzo mlodym wieku istotne jest okre$lenie czynnikéw ryzyka. Zdaniem
Marii Puschauerovej i jej wspotpracownikow’, prowadzacych badania w latach
1999-2003 wsrod pacjentek poradni ginekologicznej kliniki w Preszowie liczba
przedwczesnych porodow wsrod romskich kobiet byta 2,3 razy czgstsza niz
w$rod nieromskich. Jednoczesnie udzial noworodkéw hipotroficznych byt ponad
szesciokrotnie czgstszy (6,3%, gdy w dominujacej wigkszosci 0,9%). Hipotrofia,
to wewnatrzmaciczne ograniczenie wzrastania ptodu, stanowiac powazne ryzko
dla przyszltego rozwoju dziecka. W wyniku patologicznego procesu ptdd nie
osiaga pozadanego rozmiaru. Statystycznie dotyczy ono 7—8% wszystkich ciaz.

Wyrdznia sie dwa jej rodzaje. Hipotrofie symetryczna (do okolo 20 tygo-
dnia ciazy), gdy caly ptod jest mniejszy (20% przypadkéw) i asymetryczny (po
20 tygodniu ciazy), kiedy to wymiary glowki i ndg ptodu pozostaja prawidlowe,
lecz wystgpuje zmniejszenie obwodu brzucha. Podtozem tej drugiej sa najczg-
$ciej: zaburzenia w wymianie krwi migdzy matka a ptodem, czynne i bierne
palenie, ciaza mnoga, ale tez choroby, jakie matka przeszta w okresie ciazy:
nadcis$nienie tetnicze, choroby nerek, niedokrwisto$¢, cukrzyca, wady serca.
Hipotrofia symetryczna jest efektem wirusowych infekcji (np. rézyczka, ospa
wietrzna), zaburzen genetycznych, palenia nikotyny oraz zazywania niektorych
lekoéw. Naturalnymi jej przyczynami, nie zwigzanymi ze stosowaniem uzywek
i innymi chorobami jest najcz¢sciej niewydolno$¢ tozyskowa, czgsciowe boczne
oddzielenie tozyska, zakrzepica naczyn tozyskowych oraz zaburzenia chromo-
sonalne (Hipertrofia ptodu 2011). Jednocze$nie romskie kobiety 12 razy czesciej
rodzity dzieci o niskiej wadze niz nieromskie, do czego, zdaniem specjalistow,
przyczyniat sig styl zycia.

Wsrdd urodzonych w wyzej wymienonym okresie 6 486 dzieci (1 814 rom-
skich 1 4 672 nieromskich) wady wrodzone stwierdzono u 213, w tym 86 wsrod
dzieci romskich (4,74%) i 127 nieromskich (2,72%). Wsrdd tych pierwszych
odnotowano 25% wad ukladu kardiologicznego, 15% glowy i twarzy, 12%
uktadu kostnego i 8% uktadu trawiennego. Wigkszy udziat dzieci romskich ro-
dzacych si¢ z wadami genetycznymi autorzy badan wyjasniali czynnikami geo-

3% M. Puschauerova, A. Sinaiova, M. Kysely, 1. Bernasovsky, Incidencia predcasného pérodu,
nizkej porodnej hmotnosti a hypotrofie na gynekologicko-porodnickej klinike FNsP Presov
v rokoch 1999-2003. Fokus na romsku populaciu, ,MOLISA 2 — Medicinsko-oSetrovatel'ské
listy Sariga” (zbornik) 1, Wydawnictwo FZ PU v Presove, Presov 2005, s. 82-84.
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graficznymi i etnicznymi, spoleczno-ekonomicznymi, stopniem pokrewienstwa,
stylem zycia i innymi biospotecznymi czynnikami’'.

Michal Vasecka podkresla jednak, iz czg¢$¢ badaczy ma tendencje do thuma-
czenia gorszego ich stanu zdrowia gldéwnie wrodzonymi cechami i obciazeniem
genetycznym. Odwoluja si¢ oni najczesciej do prowadzonych pod koniec lat 80.
wieku XX w Czechostowacji badan wskazujacych na dwukrotnie wyzszy wsrod
romskiej populacji niz w zbiorowosci wigkszosciowe]j procent uposledzen skut-
kujacy wigkszym wskaznikiem inwalidztwa oraz bez mata dwukrotnie czgst-
szym umieszczaniem romskich dzieci w placowkach dla uposledzonych fizycz-
nie i psychicznie. Jednoczesnie prowadzone woéwczas na terenie regionow sto-
wackich badania wykazywaly na znaczne powiazania migdzykrewniacze wérod
czesci romskich zbiorowosci, szczeg6lnie silne wsérdd tzw. Romoéw wotoskich.
Stanowity one ,,[...] 30,7%, u stowackich Romow z Ratkowej 14,7% a w innym
zestawie stowackich Roméw z Gemera 10,1%, z czego istotna czg$¢ tworzyty
malzenstwa miedzy kuzynami™?. Sasko™ podaje, iz z badan prowadzonych na
poczatku lat 90. ubiegltego wieku w powiecie Banska Bystrzyca wsrdd dzieci
w wieku 6-14 lat odnotowano wystgpowanie opoznien umystowych u 21,5%
romskich dzieci i tylko u 0,9% nieromskich.

Nie ulega watpliwosci, ze zagrozeniem dla potomstwa spokrewnionych
matzenstw jest mozliwos$¢ ujawnienia si¢ tzw. gendow recesywnych, zwigkszaja-
cych podatno$¢ na niektére choroby i zakazenia. Takie geny moga sig rozprze-
strzenia¢, poniewaz ujawniaja si¢ w kazdym pokoleniu. Krzyzowanie si¢ 0sob
ze soba spokrewnionych zwigksza ryzyko, gdy spotkaja si¢ dwie kopie tego
samego genu. Podkresla si¢ jednak, ze z kazdym ogniwem oddzielajacym krew-
nych liczba ich wspdlnych gendéw maleje o potowe. Najnowsze badania poka-
zuja, ze wystgpowanie wad genetycznych u potomkoéw matzenstw zawartych
migdzy kuzynami jest takie samo, jak w przypadku dzieci urodzonych przez
kobiety po czterdziestym roku zycia. Problem tkwi w tym, ile recesywnych ge-
néw dajacych negatywny efekt przekazali rodzice. Jezeli jest ich niewiele, to
bedzie ono tak samo zdrowe, jak dziecko z matzenstw niespokrewnionych**.

SpecjaliSci watpia tez, czy tak duzy odsetek uczegszczajacych do szkot spe-
cjalnych, to wylacznie efekt bliskich powiazan krewniaczych. Wskazuje si¢ na
fakt braku testow ukierunkowanych na romskie dzieci i ich sposdéb myslenia
oraz czgste przekonania, ze dziecko rodzicow konczacych szkole specjalna
a priori jest tez opoznione umyslowo i automatycznie kierowane jest do szkoty
specjalnej. Pomimo dyskusji, jaka toczy si¢ na ten temat od upadku realnego

31 A. Sinaiova, M. Puschaurova, 1. Ondriova, Vyskyt vrodenych vyvinovych chyb u novorodencov
narodenych na II. novorodeneckom oddeleni FNsP J.A. Reimana v PreSove v rokoch 1999-
2003, ,MOLISA 2 — Medicinsko-o$etrovatel'ské listy Sariga”..., dz. cyt., s. 98—101.

32 M. Vasecka, Stihrnnd sprava o Romoch na Slovensku, Wydawnictwo Institut pre verejné otazky,
Bratislava 2002, s. 911.

33 p. Sasko, Zdrovotnd situdcia rémskej populdcie..., dz. cyt., s. 657-677.

3% M. Florek-Moskal, Kazirodztwo na zdrowie, L, Wprost” 2008, nr 14.
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socjalizmu liczba romskich dzieci uczgszczajacych do szkét specjalnych, np.
w Stowacji nie maleje, lecz rosnie. O ile w 1992 roku uczylo si¢ ich w tego typu
placowkach 1 7117, to w 2002 roku 3 176°. Zaznaczy¢ jednak nalezy, iz infor-
macje te dotycza tylko tej czgsci zbiorowosci, ktéra w powszechnych spisach
ludnosci zadeklarowata przynalezno$¢ do romskiej narodowosci. Postugujac sie
tymi samymi informacjami z 2001 roku Jana Tomatova’’ stwierdza, ze o ile
udziat Romow w stowackich szkotach wynosit 0,7%, z czego 14,9% uczgszczato
do szkot specjalnych, to stanowili oni 62,4% wszystkich uczniow tego typu pla-
cowek. W tym czasie w calej dzieciecej populacji do szkot specjalnych uczesz-
czalo w tym kraju 3,1% dzieci. Z niepelnych danych, jakie uzyskano w badaniu
pt. ,,Socjograficzne mapowanie romskich jednostek osadniczych™® wynika, iz
do szkot specjalnych uczgszczalo 7 195 dzieci, a ich procentowy udzial byt
zréznicowany w zaleznos$ci od miejsca zamieszkania. O ile w przypadku Ro-
méw zamieszkujacych migdzy nie-Romami wynosit on 4,45%, na obszarach
skoncentrowanych w jednostkach osadniczych 6,53%, na obrzezach jednostek
osadniczych 8,74%, to w przypadku osad 15,35%. Modwiac inaczej, odsetek
dzieci romskich uczacych sie w szkotach specjalnych rést wraz ze spadkiem
integracji.

Okreslanie zdolno$ci 1 mozliwosci dziecka do podjgcia nauki na konkret-
nym poziomie edukacji (powszechnym czy specjalnym) dokonuje si¢ za pomoca
badan diagnostycznych. Jezeli pojawiaja si¢ symptomy wskazujace na koniecz-
no$¢ skierowania go do klasy czy szkoty specjalnej, musza by¢ przeprowadzone
specjalistyczne badania psychologiczne, pedagogiczne, pediatryczne itp. Sam
ten proces jest na tyle zlozony, iz staje si¢ czgsto zrodlem kierowania dzieci ze
srodowisk zagrozonych patologia i wychowanych w odmiennej kulturze (w tym
dzieci romskich) do szkot specjalnych.

Pierwszy problem tkwi w stosowanych w diagnostyce testach psycholo-
gicznych, w tym gltéwnie testach na inteligencje. Giddens pisze, ze inteligencje
jako zdolnos¢ trudno zdefiniowac, gdyz:

»|-..] obejmuje ona wiele, czgsto wzajemnie niepowiazanych cech. [...] Ze
wzgledu na problemy definicyjne czg$¢é psychologdéw zaproponowata (a wielu
pedagogow biernie przyjeto), by uznac za inteligencje to, «co mierza testy 1Q
(iloraz inteligencji, oznaczajacy miarg inteligencji)». Utlomnos¢ tej konstrukeji
jest az nadto oczywista — definicja inteligencji jest... inteligencja. [...] Mimo

35 A.B. Mann (red.), Nezndami Romovia, Ister Science Press, Bratislava 1992, s. 20.

36 S. Rigové, M. Maczejkova, Vzdelavaci systém a Rémovia, [w:] M. Vasedka (red.), Cacipen pal
0 Roma, Suhrnna sprava o Romoch na Slovensku, Institat pre verejné otazky, Bratislava 2002,
s. 712.

37 J. Tomatova, Proces zaradovania a preradovania v zdkladno Skolstve, [w:] A. Salner (red.),
Romske deti v slovenskom Skolstve, ADIN s.r.o., Bratislava, november 2004, s. 33-41.

3% M. Juraskova, E. Kriglerova, J. Rybova, Atlas rémskych komunit na Slovensku 2004, Wy-
dawnictwo S.P.A.C.E., Bratislava 2004.
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fundamentalnych trudno$ci z pomiarem inteligencji testy IQ sa szeroko stoso-
wane w badaniach naukowych, jak rowniez w szkotach i biznesie. Wyniki te-
stow na inteligencjg sa rzeczywiscie silnie skorelowane z wynikami w nauce
(i nic w tym dziwnego, skoro testy 1Q zostaty opracowane na podstawie wyni-
kéw w nauce). Sa réwniez silnie skorelowane z rdznicami spotecznymi, eko-

nomicznymi, ktérym odpowiadaja réznice w wynikach osiaganych w szkole™.

Niektorzy psycholodzy twierdza, ze dysponuja materialem empirycznym
potwierdzajacym dziedziczenie IQ inni, ze rdéznice sa efektem odmienno$ci
spotecznych i kulturowych®. Krytycy uwazaja, ze uzyskany wynik calej grupy
nie przesadza o poziomie inteligencji poszczegdlnych jej cztonkow, ze nie ma
jednej inteligencji jako kategorii ogdlnej, jest ich wiele (matematyczna, muzycz-
na, przestrzenna itp.) oraz, ze nie ma zwiazku migdzy wynikami w testach 1Q
a p6zniejszymi osiagnigciami zawodowymi. W zyciu, bowiem nie mniej wazna
jest inteligencja emocjonalna (nie dziedziczona, lecz mozliwa do nauki), umoz-
liwiajaca postugiwanie si¢ swoimi emocjami (motywacja, opanowaniem, wy-
trwato$cia, entuzjazmem) oraz interpersonalna (rozumienia innych, ich motywa-
cji, dziatan i umiejgtnosci wspotdziatania z nimi).

Obecnie specjaliSci sa zgodni, co do tego, ze testy mierza tylko wycinek
mozliwosci, jakie zaliczamy do inteligencji oraz, ze nie mozna ich stosowa¢ bez
ograniczen wsrod czlonkow grup mniejszosciowych, dopdki nie dokonano
w nich standaryzacji (a wigc nie ma opracowanej w oparciu o badania normy).
Od lat na ten temat pisze si¢ w naukowe;j literaturze w odniesieniu do mniejszo-
sci kulturowych, cudzoziemcoéw, osob i1 grup ze srodowisk zagrozonych patolo-
gia. W krajach Europy Wschodniej tego typu badania zaczyna si¢ dopiero pro-
wadzi¢ w stosunku do romskiej mniejszosci. Z tych realizowanych w Stowacji
wynika, ze w stosunku do dzieci romskich, szczegdlnie podchodzacych z segre-
gowanych i separowanych skupisk, oraz ze $rodowisk zagrozonych patologia,
nalezy ze szczeg6lna ostroznoscia podchodzi¢ do wynikdéw testow okreslajacych
poziom inteligencji. Wyrastaja one, bowiem nie tylko w odmiennej kulturze (co
skutkuje niska znajomoscia jezyka wigkszosci), ale i w odmiennym $rodowisku
okreslajacym inne bodzce (brak znajomosci réznych przedmiotéw np. kubka do
zebdw, budzika), co nie musi $wiadczy¢ o ich uposledzeniu umystowym®'. Zda-

3% A. Giddens, Socjologia..., dz. cyt., s. 545-546.

0 J. Ferjencik, 1. Badové, T. Banyaiova, Kvantitativne a kvalitativne rozdiely v rieSeni farebnych
progresivinych matic slovenskymi a romskymi detmi, ,,Psychologia a patopsychologia dietata”
1994, nr 1, s. 9-25; J. Ferjencik, Validita a reliabilita verbalnych Skal Wechslerovho inteli-
gencneho testu u romskych deti, ,,Psychologia a patopsychologia dietata” 1997, nr 2, s. 277—
228; V. Dockal, E. Farkaova, D. Kopcanova, Vykony romskych deti v teste SON-R 2%-7, [w:]
I. Sarmany-Schuller (red.), Metanoia — Harmonia cloveka, Wydawnictwo Sumel, Bratislava
2007, s. 402—406.

V. Sekyt, Zamysleni nad zvldstnostmi romskych déti vstupujicich do Skoly, ,,Vzchovné poraden-
stvi” 2000, nr 20; J. Tomatova, Na vedlajsej kol'aji, Wydawnictwo SGI, Bratislava 2004.
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niem Eleny Kriglerovej* prowadzone w latach 2003-2004 w Stowacji ekspery-
menty, dotyczace wprowadzania lepszych metod diagnozowania, przeprowa-
dzone w ramach projektu ,,PHARE. Reintegracja spotecznie zagrozonych dzieci
ze szkot specjalnych do szkot normalnych”, realizowane przez spotke European
Consultants Organization a FAS International wykazaty, iz mozna wykluczy¢
uposledzenie umystowe, u co najmniej co dziesiagtego ucznia (11%) szkoty spe-
cjalnej. Dotyczyly one jednak dzieci w wieku 6—10 lat, u ktérych juz wczesniej
okreslono uposledzenie intelektualne. Wciaz brakuje odpowiednich testow
umozliwiajacych kierowanie dzieci romskich ze szk6t normalnych do specjal-
nych. Zdaniem Jany Tomatovej* w przypadku tych dzieci i to szczegdlnie po-
chodzacych ze $rodowisk zagrozonych ubostwem i patologia nalezy rozwiazaé
dwa problemy. Pierwszy zwiazany z uwarunkowaniami kulturowymi, drugi
z rozroznieniem fizjologicznych uwarunkowanych opoéznien intelektualnych
i opdznien w rozwoju uwarunkowanych srodowiskowo.

Inny problem, jaki rodzi stosowanie testow to ich jednorazowo$¢ i krétkose
badan oraz niejednoznaczno$¢ wynikow. Cytowana wcze$niej autorka wskazuje,
odwolujac si¢ do szczegotowych analiz dokumentdw, ze czesto decyzje skiero-
wania dziecka do szkoty specjalnej podejmuje si¢ bez badan lub w oparciu
o jednorazowe i skrocone testy, z pominigciem pelnej diagnozy (korzysta si¢
z wynikéw badan wylacznie psychologdéw, pomijajac badania pedagogiczne).
W niektorych miastach, w wyniku dyskryminacji, wszystkie dzieci romskie,
zdaniem przedstawicieli roznych instytucji lokalnych, automatycznie diagnozo-
wane sa i kierowane do szkot specjalnych czy klas*. Watpliwosci budzi tez fakt,
czy diagnoza dzieci musi by¢ podejmowana w tak niskim wieku, biorac pod
uwagg fakt, ze wigkszos$¢ romskich dzieci nie uczeszcza do przedszkoli czy tzw.
klas zerowych.

Wsrod czynnikow tkwiacych poza diagnoza stanu intelektualnego dziecka
wskazuje si¢ na specyficzne cechy romskiej rodziny i kultury, ktére sprawiaja, iz
nie przywiazuje si¢ wagi do edukacji, a w konsekwencji do dbania, by dzieci
odbywaty naukg w szkotach normalnych. Badania stowackie pokazuja tez, ze
rodzice romscy sami wolg, by ich dzieci uczgszczaty do szkoét specjalnych. Przy-
czyna takiego postgpowania jest sytuacja ekonomiczna (nizsze koszty podrozo-
wania) oraz psychospoteczne (chca, by ich dzieci uczgszczaly do jednej szkoty,

2 E. Kriglerova, Diskrimindcia Romov v pristupe k vzdeldvaniu, [w:] V. Milo i in, Slovensky
a eurdpsky rozmer antidiskriminacnej politiky, zvySovanie informovanosti o antidiskriminacnej
politike EU, Wydawnictwo Dudia proti rasizmu, Bratislava 2004, s. 43—44.

# J. Tomatové, Na vedlajSej kolaji..., dz. cyt., s. 36.

4 A. Kotvanova, V. Chaloupka, I. Ockovi¢, L. Miincnerova, Prdva deti v romskych komunitdch.
Zaverecnd sprava projektu ,, Terénny vyskum dodrZiavania prav dietata deti z romskych osad
so zohladnenim ich diskrimindcie a Specifickych problémov” financne podporeného Uradom
viady SR v ramci Ak¢éného planu predchadzania vsetkym formam diskvimindcie, rasizmu, xe-
nofobie, antisemitizmu a ostatnym prejavom intolerancie na obdobie rokov 2004-2005, Wy-
dawnictwo Slovenské narodné stredisko pre 'udské prava, Bratislava 2005.
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takiej, do ktorej uczgszcza wigkszo§¢ romskich dzieci i, gdzie nie spotykaja si¢
one z dyskryminacjgq itp.).

Podsumowujmy. Przeprowadzone dotad badania genetyczne dotyczace rom-
skiej populacji wskazuja, z jednej strony, na znaczace jej wewngtrzne zréznico-
wanie, z drugiej, na ich odmienno$¢ wobec populacji europejskich. W zwiazku
ze znacznym jej wewngtrznym zréznicowaniem notowanym w badaniach pro-
wadzonych w réznych krajach nalezy ostroznie podchodzi¢ do uogolniania ba-
dan medycznych prowadzonych na pewnych obszarach na cata romska popula-
cje. Odnosnie do odmiennosci od innych populacji zamieszkujacych Europg, to
Romowie wykazuja czestotliwos¢ wystgpowania genéw zblizona do tych, jakie
wystepuja w réoznych indyjskich populacjach. Badania prowadzone w Stowacji
wykazaty, iz najczgstszymi chorobami genetycznymi notowanymi wsrod czton-
kéw tych zbiorowosci sa te zwiazane z przemianami metabolizmu: wrodzona
choroba oczu jaskra (glaukoma), fenyloketonuria, wrodzona hipotyreoza, wro-
dzone deformacje czaszki oraz niektore przypadki opdznienia umystowego.
Jaskra i fenylekotonuria dotyka 1:1000 dzieci i to gtownie romskich, a czesto-
tliwos¢ hipertyreozy wsrdd dzieci romskich jest trzykrotnie czestsza niz nie-
romskich. Badania romskich noworodkéw wykazaly, iz osiagaja one mniejsza
wage 1 nizszy wzrost niz nieromskie, a fakt, iz r6znice te sa mniejsze w nizszych
kategoriach wiekowych moze $wiadczy¢ o pewnej roli czynnikow genetycz-
nych, ale tez spoteczno-ekonomicznych. Problemem budzacym najwigksze spo-
ry jest znaczacy odsetek uposledzen, szczegdlnie umystowych, notowanych
w tej populacji, przekraczajacy wielokrotnie jej udziat w catej populacji krajow.

Bibliografia

Bakalat P., Psychologie Romii, Wydawnictwo Votobia, Praha 2004.

Bernasovky 1., Bernasovka J., Auxologické studium romskej populacie, [w:] Romske
etnikum v systéeme multikultutnej edukacie, Wydawnictwo PF PU, Presév 2001.
Dockal V., Farkasova E., KopCanova D., Vykony romskych deti v teste SON-R 2%:-7,
[w:] I. Sarmany-Schuller (red.), Metanoia — Harmonia ¢loveka, Wydawnictwo Sti-

mul, Bratislava 2007.

Domaradzki J., Genetyka, prywatyzacja ryzyka i polityka kozta ofiarnego, ,,Diametros”
2012, nr 32, por. zrédto: www.diam32domaradzki.pdf [dostep: 10.01.2013].

Ferjencik J., Validita a reliabilita verbalnych Skal Wechslerovho inteligencneho testu
u romskych deti, ,,Psychologia a patopsychologia dietata” 1997, nr 2.

Ferjencik J., Bacova 1., Banyaiova T., Kvantitativne a kvalitativne rozdiely v rieSeni
farebnych progresivnych matic slovenskymi a romskymi detmi, ,,Psychologia a pa-
topsychologia dietata” 1994, nr 1.

Florek-Moskal M., Kazirodztwo na zdrowie, ,,Wprost” 2008, nr 14.

Hajioff S., McKee M., The health of the Roma people: a review of published literature,
»Journal Epidemologic Community Health” 2000, nr 54.

Juraskova M., Kriglerova E., Rybova J., Atlas romskych komunit na Slovensku 2004,
S.P.A.C.E., Bratislava 2004.



438 Mirostaw ZDULSKI

Kirschner H., Srodowiskowe uwarunkowania stanu zdrowia — systematyzacja proble-
matyki, [w:] Z. Jethon (red.), Medycyna zapobiegawcza i srodowiskowa. Higiena —
ekologia kliniczna — zdrowie dla studentow. Podrecznik, Wydawnictwo Lekarskie
PZWL, Warszawa 1997.

Korf B.R., Genetyka cztowieka. Rozwiqzywanie probleméw medycznych, Wydawnictwo
Naukowe PWN, przekt. pod red. A. Pawlaka, Warszawa 2003.

Kriglerova E., Diskriminacia Romov v pristupe k vzdeldvaniu, [w:] V. Milo i in., Sloven-
sky a eurdpsky rozmer antidiskriminacnej politiky, zvySovanie informovanosti
o antidiskriminacnej politike EU, Cudia proti rasizmu, Bratislava 2004.

Kotvanova A., Chaloupka V., O¢kovi¢ 1., Miincnerova L., Prava deti v romskych kom-
unitach. Zaverecna sprava projektu ,, Terénny vyskum dodrZiavania prav dietata
deti z romskych osad so zohladnenim ich diskrimindcie a Specifickych probléemov”
financne podporeného Uradom viddy SR v rdmci Akéného planu predchddzania
vSetkym formam diskrimindcie, rasizmu, xenofobie, antisemitizmu a ostatnym pre-
Jjavom intolerancie na obdobie rokov 2004-2005, Wydawnictwo Slovenské narodné
stredisko pre I'udské prava, Bratislava 2005.

Kurnienkova N., Zdrovotna starostlivost v socidlne vylucenych romskych komunitach,
Fundatcion Secretariado Gitano, Mardit, por. zrodto: www.gitanos.org [dostep:
11.10. 2007].

Mann A.B. (red.), Neznami Romovia, Wydawnictwo Ister Science Press, Bratislava 1992.

Mojzisova G. i in., Zivotny §tyl a zdravotny stav romskej populdcie na Slovensku a v za-
hranici, ,,Slovensky lekar” 2003, nr 1-2(13).

Nizanska M.H., Podstawy okulistyki. Podrecznik dla lekarzy i studentow medycyny,
Wydawnictwo VOLUMED, Wroctaw 1992.

Pedich W. (red.), Choroby wewnetrzne. Podrecznik dla Srednich szkol medycznych,
Panstwowy Zaktad Wydawnictw Lekarskich, Warszawa 1990.

Puschauerova M., Sinaiova A., Kysely M., Bernasovsky 1., Incidencia predcasného
porodu, nizkej porodnej hmotnosti a hypotrofie na gynekologicko-porodnickej kli-
nike FNsP Presov v rokoch 1999-2003. Fokus na romsku populaciu, ,MOLISA 2 —
Medicinsko-o3etrovatel'ské listy Sarisa” (zbornik) 1, Wydawnictwo FZ PU v Pre-
Sove, Presov 2005.

Petrova D., Ethnic Statistics, Roma Rights, ,,Quarterly Journal of the European Roma
Rights Center” 2004, nr 2.

Rigova S., Maczejkova M., Vzdelavaci systém a Romovia, [w:] M. Vasecka (red.),
Cacipen pal o Roma. Sihrnnd sprava o Romoch na Slovensku, Wydawnictwo
Institit pre verejné otazky, Bratislava 2002.

Rimarova K., Zdakladné charakteristiky romskej populacie ovliviujucie zdravotny stav,
[w:] L. Anglova (red.), Zivotné podminky a zdravie. Zbornik vedeckych préic, Wy-
dawnictwo Utad verejného zdravotnictva SR, Bratislava 2006.

Sieminska M.J., Spoleczne wymiary dyskursu nad badaniami genetycznymi w medycy-
nie, [w:] W. Piatkowski, B. Plonka-Syroka (red.), Socjologia i antropologia medy-
cyny w dziataniu, Oficyna Wydawnicza ,,Arboretum”, Wroctaw 2008.

Sieminski M., Srodowiskowe zagrozenia zdrowia, Wydawnictwo Naukowe PWN, War-
szawa 2001.

Sinaiova A., Puschaurova M., Ondriova L., Vyskyt vrodenych vyvinovych chyb u novoro-
dencov narodenych na Il. novorodeneckom oddeleni FNsP J. A. Reimana v Presove
v rokoch 1999-2003, ,MOLISA 2 — Medicinsko-oSetrovatel'ské listy Sarisa” (zbor-
nik), 1, Wydawnictwo FZ PU v PreSove, Presov 2005.



Zdrowie romskich dzieci... 439

Sivakova D., Antropologicke vyskumy Ciganov (Romov) na Slovensku, [w:] A.B. Mann
(red.), Neznami Romovia, Wydawnictwo Ister Scence Press, Bratislava 1992.

Sekyt V., Zamysleni nad zvlastnostmi romskych deti vstupujicich do skoly, ,,Vzchovné
poradenstvi” 2000, nr 20.

Sasko P., Zdrovotnd situdcia romskej populdcie, [w:] M. Vase¢ka (red.), Cacipen pal
o0 Roma. Suhrnnd sprdava o Romoch na Slovesnku, Wydawnictwo IVO, Bratislava
2002.

Tomatova J., Proces zaradovania a preradovania v zdkladno skolstve, [w:] A. Salner
(red.), Romske deti v slovenskom Skolstve, Wydawnictwo ADIN s.r.o0., Bratislava,
november 2004.

Tomatova J., Na vedlajsej kolaji, Wydawnictwo SGI, Bratislava 2004.

Turcek K., Proces integracie ciganskej populdacie u nas a jeho odraz na zdrovotnym
stave deti, ,,Psychologia a patopsychologia dietata” 1990, nr 2.

Ulewicz D., Kaluzewski B., Berent J., Genetyka populacyjna 17 loci Y-STR w zréznico-
wanych etnicznie grupach obywateli polskich, ,,Annales Academiae Madicae Steti-
nensis. Roczniki Pomorskiej Akademii Medycznej w Szczecinie” 2007, nr 2(53).

Wolter-Czerwinska H., Oczy zdrowe — oczy chore, Panstwowy Zaklad Wydawnictw
Lekarskich, Warszawa 1967.





