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Wstep

Rozpoczynajac prace nad kolejng wazng spolecznie ksigzka, nie spodziewatam
sie, ze wzbudzi ona tyle kontrowersji. Zaskoczyty mnie reakcje spoteczenstwa oraz
$rodowiska medycznego. Wszak nie obyto si¢ bez pytan: ,,Po co ta ksigzka?”, ,Co
ona nowego wniesie do zycia?”, ,Czy potrzebna jest o tym oddzielna publikacja?”.
Cierpliwie odpowiadalam na te pytania, bo przeciez wynikaly one m.in. z ludzkiej
nieswiadomosci. Do czasu, az nie padlo kluczowe pytanie, ktore koniec koncéw spra-
wilo, Ze jeszcze bardziej utwierdzitam sie w przekonaniu, ze ksigzka to dopiero poczg-
tek naszej wiekszej misji edukacyjne;j. ,,Po co ksigzka o Downach? Im to i tak niewiele
pomoze” — uslyszalam jednego popotudnia rozmawiajgc z lekarzem neonatologiem
w stuchawce telefonu. I zabralam sie do pracy, by udowodni¢, ze §wiat 0séb z zespo-
tem Downa moze i jest trudniejszy, ale nie musi by¢ mniej szczesliwy i piekny.

Badzmy realistami. Wydanie ksigzki, nawet najpiekniejszej i najbardziej warto-
sciowej, niewiele zmieni w $wiecie, jesli my nad tg zmiang spoteczng nie bedziemy
intensywnie pracowa¢. My z tym podrecznikiem udamy si¢ do szpitali, szkot, biblio-
tek i bedziemy edukowa¢ nauczycieli, Srodowisko medyczne, rodzicow i mlodziez,
zeby raz na zawsze upora¢ si¢ z mitami i blednymi przeswiadczeniami na temat
trisomii 21. chromosomu. Zawsze powtarzam, ze zyczliwo$¢ nic nie kosztuje. I nie
chodzi tutaj tylko o zyczliwo$¢ dla chorych, ale o przyzwoite traktowanie kazdego
czlowieka. Przeciez w pelnym empatii spofeczenstwie wszystkim nam zyje si¢ lepiej,
nie tylko osobom narazonym na wykluczenie spoteczne.

Moment przyjscia dziecka na $wiat jest zawsze ogromng rewolucja w zyciu rodzi-
cow. To czas peten radosci, nadziei i planéw na przyszto$¢. Jednak narodziny dziecka
z zespolem Downa stanowig jeszcze wigksze wyzwanie. W tej chwili rodzice musza
zmierzy¢ si¢ nie tylko z nowymi obowigzkami, jakie niesie ze sobg rodzicielstwo, ale
takze z szeregiem dodatkowych emocji i pytan zwigzanych z przyszloscig ich dziec-
ka. To normalne, Ze §wiezo upieczonymi rodzicami targaja mieszane uczucia - od
smutku i leku, po zlo$¢ i zagubienie.

Ta ksigzka jest przewodnikiem dla tych, ktérzy wlasnie wkraczaja na te wy-
jatkowg i nietatwa $ciezke. Chcemy podzieli¢ sie z Wami wiedza, wsparciem
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i nadzieja, abyscie mogli z ufnoscia patrze¢ w przysztos¢, budujac szczesliwe,
spetnione zycie dla Was i Waszego dziecka. Ale nie tylko! Ta ksigzka jest uniwer-
salnym przewodnikiem, nie wylacznie dla oséb, ktére znalazty sie w takiej sytuacji,
ale takze dla ogoétu spoleczenstwa. Chcemy, aby wszyscy mogli lepiej zrozumiec,
czym jest niepetnosprawno$¢ i z czym zmagaja si¢ rodziny oséb z zespotem Downa.
Poprzez zwigkszenie $wiadomosci i zrozumienia mozemy wspdlnie przyczyni¢
sie do wigkszej akceptacji i empatii w naszym spoteczenstwie. Dzielgc si¢ wiedza,
wsparciem i nadzieja, chcemy budowac $wiat, w ktérym kazdy, niezaleznie od swo-
ich wyjatkowych cech, jest akceptowany i szanowany.

Kazda historia zawarta w ksigzce jest bardzo osobista, bardzo indywidualna. Na
przestrzeni kilku lat dziatalno$ci w Fundacji mialam okazje¢ pozna¢ rodziny, ktdre
zdecydowaly si¢ zaadoptowa¢ dziecko z niepelnosprawnoscig. Pamigtam miedzy
innymi Kamile i Mariusza, ktorzy z pelna $§wiadomoscig zdecydowali si¢ zosta¢
rodzicami adopcyjnymi Hani z zespolem Downa. I cho¢ zasady adopcyjne méwia
wprost, ze to nie rodzina wybiera dziecko, a dziecku wybiera si¢ rodzing, nie moge
powstrzymac si¢ od komentarza, ze to wlasnie cala tréjka wybrata siebie wzajemnie,
cala tréjka wybrala milos¢. Mysle, ze kazdy rodzic chcialby, zeby jego dziecko bylo
zdrowe i w pelni sprawne. Niestety nie zawsze tak jest i nie mamy na to wpltywu.
Kamila i Mariusz, ktérych historie mozecie przeczyta¢ w tej ksiazce, sa najlepszym
przykladem na to, ze dziecko z niepelnosprawnosciag mozna zaakceptowac i bardzo
kochac¢, nawet jesli nie jest naszym biologicznym cudem.

Kazdemu czlowiekowi zycze jak najlepiej, by jak najdluzej zyl w zdrowiu
i sprawnosci, bo to najwyzsze wartosci, ktorych nie da si¢ kupi¢ za pienigdze.
Znam jednak przypadki, w ktérych sprawnos¢ zostata odebrana cztowiekowi bez-
powrotnie, w ulamkach sekund. Musimy mie¢ tego §wiadomo$¢, ze sprawnos¢ ni-
komu z nas nie jest dana raz na zawsze - ba, z wiekiem jest ona, naturalnie rzecz
biorac, znacznie mniejsza. Traktujmy innych ludzi z szacunkiem, serdecznoscia
i w taki sposdb, w jak sami chcieliby$émy by¢ traktowani.

Ksiazke dedykuje wspanialym rodzicom dzieci z zespotem Downa. Ogrom zaan-
gazowania, zyczliwosci, ciepta i dobrych stow, jakich doswiadczytam podczas naszej
wspolnej drogi tworzenia tej ksigzki, przerdst moje oczekiwania. Wasze zaangazo-
wanie w budowanie pigkniejszego $wiata dla dzieci jest niesamowite. Dla mnie jeste-
$cie prawdziwymi bohaterami.

Magdalena Lewandowska

Pisanie ksigzki w czasach kryzysu czytelnictwa by¢ moze nie jest najlepszym po-
myslem. To jednak nie jest zwykta publikacja. To ksigzka z misjg. Poruszanie tema-
tow trudnych i niewygodnych dla spoleczenstwa jest potrzebne, zwlaszcza gdy na
wadze kladziemy ludzkie Zycie. Niewiele jest wartosciowych publikacji, ktére w spo-
s6b godny ukazywalyby realia Zycia rodzin dzieci z niepelnosprawnosciami. Za nami
lata edukacji, gromadzenia wiedzy i zdobywania do$wiadczenia w temacie, ktéry
nadal nie$miato pojawia si¢ w telewizji, gazetach czy internecie. Zesp6t Downa, bo
przeciez o nim jest ta ksigzka, juz na stale wpisal si¢ w dziatalno$¢ Fundacji Teraz Wy.
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Jesli jeste$ rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscia, to pamigtaj, ze historie za-
warte w tej ksigzce to rowniez opowiesci o dojrzewaniu do dania sobie prawa do
wlasnego zycia mimo posiadania dziecka z niepelnosprawnoscig. Czgsto jest tak,
ze dzieci dorastaja, a to rodzice nie nadgzajg za zmianami. Dziecko, cho¢ chore czy
niepelnosprawne, tez osiaga wiek dojrzatosci, dorostosci, wigc samoistnie zmieniaja
sie jego potrzeby, wzrastajg jego umiejetnosci. Rodzice niepotrzebnie chca osoby
z zespotem Downa we wszystkim wyrecza¢, bo nie wierzg w ich mozliwosci, ze one
same dadza sobie rade. Wiele 0s6b z zespotem Downa nigdy samodzielnie nie zamo-
wilo kawy w restauracji czy nie wybralo sukienki w sklepie. One po prostu nawet nie
mialy szansy na sprobowanie tego. I cho¢ wiem, ze dla rodzicéw ten proces usamo-
dzielniania jest trudny, to warto podjac trud, zeby zaakceptowac zachodzace zmiany,
i dac¢ szanse na szczescie sobie i swojemu dziecku. Pamietajmy, ze zyjemy w XXI wie-
ku - obecnie swiadomo$¢ niepelnosprawnosci i zarazem mozliwosci rozwoju dzieci
z zespotem Downa jest zupelnie inna niz kilkadziesiat lat temu.

Chciatabym zwréci¢ uwage na wazny aspekt traktowania rehabilitacji jako pro-
cesu spolecznego, ktéry z zalozenia powinien mie¢ okreslony cel: przywréci¢ lub
maksymalnie zwigkszy¢ zdolnosci do samodzielnego Zycia oséb z niepetnospraw-
nosciami. Wlaczenie w zycie spoleczne, osobiste, zawodowe moze si¢ r6zni¢ u tych
0s0b, a wynika to z bardzo wielu czynnikéw. Co zrobi¢, by przyspieszy¢ ten proces
lub uczyni¢ go efektywniejszym? Mysle, ze punktem wyjscia bedzie zerwanie ze ste-
reotypowym mysleniem i kojarzeniem niepetlnosprawnosci jako choroby, a rehabi-
litacji jako typowego usprawniania medycznego. Nie oczekujmy wielkich systemo-
wych zmian, jesli sami nadal postrzegamy osoby z niepelnosprawnoscia jako gorsze.
Cieszg si¢ za kazdym razem, gdy widz¢ nastolatkow podczas zaje¢, ktérzy z ogromna
doza ciekawosci, ale tez i ufnosci, integruja si¢ z osobami z zespotem Downa, two-
rzac wazne spolecznie projekty. Im bardziej takie spotkania stang si¢ powszechne,
tym wiecej bedziemy wiedzie¢ o niepelnosprawnosci jako spoleczenstwo, co przeto-
zy si¢ na mniejszy lek w kontaktach z takimi osobami w réznych sferach zycia, np.
kulturalnego, zawodowego, rodzinnego czy towarzyskiego.

Nikt z nas nie Zyje na tym $wiecie sam dla siebie, bo jestesmy cz¢scia spoteczno-
$ci. Nie zapominaj, jak wielka moc majg stowa i jak bardzo nasze szczgscie uza-
leznione jest od innych osob. Czasem wystarczy jeden przykry wyraz, zeby spra-
wi¢, ze kto$ poczuje sie gorszy. Pamigtaj, ze problem niepelnosprawnosci nie tkwi
w osobach niepelnosprawnych, tylko w sposobie postrzegania ich przez otoczenie.
Z moich rozmoéw z rodzinami 0séb z zespotem Downa czesto wynika, Ze nie smu-
ca si¢ z powodu tego, ze cdrka czy brat ma zespét Downa, ale wlasnie z powodu
odrzucenia i braku akceptacji ze strony spoteczenstwa. To samo czesto dotyczy
innych choréb i niepetnosprawnosci: bol zwigzany z choroba czgsto bywa niczym
w poréwnaniu ze spolecznym wykluczeniem, z jakim niejednokrotnie musza sie
mierzy¢ np. osoby chorujace na nieswoiste zapalenia jelit i posiadajace stomig.
Zespot Downa to nie choroba, nie da sie go wyleczy¢. Ani rodzice, ani dzieci nie sa
winni temu, Ze to wlasnie ich spotkala taka sytuacja, dlatego na co dzien wykazuj-
my sie empatig i badzmy w stosunku do siebie zyczliwi.
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Miedzynarodowy Dzier Os6b z Niepetnosprawnoéciami, Swiatowy Dzieri Zespotu
Downa, czy Swiatowy Dzier Nieswoistych Zapalen Jelit to dni, ktérych obchody maja
na celu rozpowszechnianie wiedzy na temat niepetnosprawnosci, walke z dyskryminacja
0s6b z niepelnosprawnosciami oraz promowanie hasel rownosci oraz solidarnosci. To
jednak tylko bardzo symboliczne daty. Badzmy serdeczni i zyczliwi na co dzien, a nie
tylko 21 marca, gdy wkladamy kolorowe skarpetki nie do pary.

Ksiazke dedykuje miodszym i starszym osobom z dodatkowym chromosomem,
dziekujac za to, ze pojawiliscie sie¢ w moim Zyciu i uczyniliScie je bardziej radosnym
i beztroskim. Jestescie super!

Martyna Ditbrener

Do rodzicow

Za kazdym dzieckiem, ktére wie-
rzy w siebie, stoi rodzic, ktéry uwierzyt
pierwszy. Niewidzialnymi Bohaterami
zawsze bedg dla mnie rodzice dzieci
z niepelnosprawno$ciami, ktérzy zaan-
gazowali si¢ w powstanie tej publika-
cji. Macierzynstwo i ojcostwo to jedne
z najwiekszych wyzwan, jakie czekaja
przed cztowiekiem. To wlasnie rodzice,
oprocz opieki, wsparcia i wychowania,
umozliwiaja swoim dzieciom wszech-
stronny rozwoj, realizacje marzen
i szanse na szczgsliwe zycie. Piszac te
stowa, jestem ogromnie wzruszona ich
postawg, otwartym sercem i serdecz-
noscig. W swoim zyciu mialam okazje
realizowac juz bardzo wiele projektéw spotecznych, ale nic nie poruszylo mnie tak
mocno, jak historie tych rodzin. Mysle, ze kazdy z tych rodzicéw zdaje sobie sprawe,
ze zycie ich dziecka bedzie troszke trudniejsze, niz to sobie poczatkowo zaktadali.
Niepelnosprawnos¢, jaka jest zespdt Downa, z pewnoscia przewartosciowata ich spoj-
rzenie na zycie i na innych ludzi. Zawsze powtarzam, ze te wszystkie inicjatywy to nasza
wspolna zastuga, bo bez wspdlpracy z rodzicami i ich czynnego zaangazowania nie
bylibysmy w stanie robi¢ tak wiele dla tak wielu oséb. I cho¢ wiem, ze zaden z rodzicéw
za nic w $wiecie nie oddalby swojego dziecka, to jednak kazdy oddatby wszystko, zeby
zespot Downa zniknat z ich Zycia. Wiem jednak, ze gdyby nie ich dzieci, ktére oprécz
ogromnych zdolnosci artystycznych, talentéw tanecznych, sportowych czy aktorskich
wykazujg si¢ ogromem determinacji, sily i odwagi, nie mielibysmy okazji zrobi¢ tylu
waznych inicjatyw na rzecz budowy lepszego $wiata dla nas wszystkich.




Jedna z inspiracji do powstania tej ksiazki byto hasto Fundacji ,,Przyjaciele nie
licza chromosomoéw”, ktére zacheca do tego, by budowaé wartosciowe relacje ze
wszystkimi ludzmi niezaleznie od stopnia ich sprawnosci. Zyjemy w czasach kry-
zysu relacji. W czasach, w ktérych nie zwracamy si¢ do siebie z zyczliwoscia, nie
zaczynamy rozmowy od zwyktego ,,co u ciebie’, tylko skracamy konwersacje do nie-
znacznego minimum. Bycie cze$cig spotecznosci rodzicow dzieci z zespotem Downa
dalo mi wiare w to, ze dobre wartosci nadal istnieja, a serdeczne gesty zyczliwosci
sa nadal w modzie. To wtasnie ci rodzice w procesie tworzenia tej ksigzki wykazy-
wali si¢ proaktywnoscia, zaangazowaniem, stale okazujac wdzigcznos¢, ktorej nikt
nawet nie oczekiwal. Uprzejme odpowiedzi, wspierajace wiadomosci i pelne zyczli-
wosci rozmowy to niestety nie jest standard naszych czaséw. Tym bardziej dzigkuje,
ze w tym calym procesie byliémy razem, troszczac si¢ o lepsza przysztos¢ nie tylko
Waszych dzieci, ale tez wszystkich innych 0s6b z niepelnosprawnosciami.

Rozpoczynam te wyjatkowa ksigzke z nadzieja, Ze jej przestanie inkluzywnosci
bedzie towarzyszy¢ nam wszystkim i bedziemy kontynuowa¢ budowe $wiata, w kto-
rym glos kazdego cztowieka jest slyszany, a jego indywidualne cechy doceniane.

Pamigtajmy o tym, ze rzeczy, ktore niektérym z nas przychodza z fatwoscia,
dla innych s3 ogromnym wyzwaniem, dlatego szanujmy si¢ i pomagajmy sobie.
Niepelnosprawnos¢ fizyczna czy umystowa nigdy nie powinny sta¢ na przeszkodzie
w realizacji marzen. Kazdy czlowiek zastuguje na réwne traktowanie i réwne szanse.
Mam nadzieje, ze dla Was czas tworzenia tej ksigzki byl niesamowita przygoda.







— Rozdziat 1 —

Diagnoza, ktora zmienita nasze Zycie

Moment dowiedzenia si¢ o diagnozie zespotu Downa jest jednym z najbardziej
przelomowych i emocjonalnych chwil w zyciu rodzicéw. To czas pelen kontrastujg-
cych emocji, od strachu i niepewnosci po nadzieje i determinacj¢. Pierwsze ozna-
ki trisomii 21 mogg by¢ wykryte juz w okresie prenatalnym. Badania, cho¢ nie za-
wsze dajg jednoznaczne odpowiedzi, moga wskaza¢ na ryzyko wystapienia zespolu
Downa. Diagnoza postnatalna, czyli po narodzinach dziecka, jest zwykle potwier-
dzana przez lekarzy na podstawie charakterystycznych cech fizycznych i testow ge-
netycznych. Wiele rodzin otrzymujacych wstepng diagnoze przechodzi przez fazy
szoku, smutku i zalu. Wsparcie, jakie otrzymuja od specjalistow, rodziny i przyjaciot,
odgrywa ogromna role w procesie adaptacji do nowej rzeczywistosci.

Z rozmoéw z rodzicami dzieci z zespotem Downa trudno wywnioskowac, co
jest lepsze: dowiedzie¢ si¢ o diagnozie przed narodzinami dziecka czy dopiero po.
Rodzice swoje przemyslenia argumentuja w rézny sposéb. Jedni chcieliby wie-
dzie¢, aby sie lepiej przygotowaé mentalnie, a inni o zespole woleliby ustysze¢ po
narodzinach dziecka, poniewaz to gwarantowato im spokoj w okresie cigzy. Mysle,
ze nie ma jednej stusznej drogi i dodatkowo nie zawsze wiedza lub jej brak sg uza-
leznione od naszych preferencji.

Przekazanie informacji o niepelnosprawnosci dziecka przez personel medyczny
moze wyglada¢ w rézny sposdb. Niestety, nie kazdy lekarz wykazuje sie empatia, gdy
rodzi si¢ dziecko z zespotem Downa. W takich chwilach rodzice moga spotkac si¢
z chlodnymi reakcjami, brakiem zrozumienia czy nawet nieodpowiednimi komenta-
rzami ze strony personelu medycznego. Tego rodzaju doswiadczenia moga dodatko-
wo potegowac stres i lek, z ktérymi rodzice juz si¢ zmagaja. Wazne jest, aby personel
medyczny wykazal si¢ empatig i wsparciem, a takze byt swiadomy wplywu, jaki jego
stowa i zachowanie maja na rodzicow w tak delikatnej sytuacji oraz na ich sposob
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radzenia sobie z nowg rzeczywistoécig. Z moich rozméw z rodzicami dzieci z zespo-
tem (ktérych historie poznacie w tej ksigzce) wynika, ze ci rodzice za nic w §wiecie nie
oddaliby swojego dziecka, ale oddaliby wszystko, zeby tylko zesp6t Downa zniknat.

Czy dzieci z niepelnosprawno$ciami kocha si¢ tak samo jak dzieci zdrowe czy
moze bardziej lub mniej? Znam rodziny, ktdére z pelng §wiadomoscia zdecydowaty
sie na przyjecie dziecka z zespotem Downa do swojej rodziny. Skoro s takie dzieci,
ktore znajduja szczesliwy i kochajacy dom, a ich rodzice adopcyjni robig wszystko,
zeby zapewnic¢ im szczesliwe dziecinstwo i dobry start w Zyciu, to moze ten zesp6t
Downa nie jest taki straszny, jak nam si¢ wydaje? Zycie z dzieckiem z niepelno-
sprawnoscia — czy to fizyczng, czy intelektualng - stawia przed nami wyzwania, ale
czy cale rodzicielstwo nie jest jednym wielkim wyzwaniem?

B
— Emilia Maznio —

Wiedlismy spokojne zycie. Mieli$my dwie cérki i do pelni rodzinnego szczedcia
brakowalo jeszcze tylko synka... Nasze marzenie si¢ spelnilo - trzecia cigza i upra-
gniony, wyczekiwany syn. Cigza przebiegata prawidtowo. Byly wizyty w szpitalu, po-
niewaz podobnie jak z cérkami calg cigze musiatam leze¢ ze wzgledu na szyjke ma-
cicy, ktdra szybko sie skracala. Zalozono mi pessar, tak jak w poprzednich cigzach.
Wszystkie inne badania byly prawidlowe. Pordd nastapil w 36. tygodniu, tak samo
jak dwa poprzednie. Klasyka, dla nas bez zaskoczenia.

Przygody zaczetly sie tuz po porodzie. .. Kiedy Stas przechodzil pierwsze badania,
przyszta pani doktor i zapytala, czy przeprowadzono testy genetyczne. W naszym
przypadku ich nie wykonywano, poniewaz nie byliSmy w grupie ryzyka i lekarz nie
zlecal zadnej dodatkowej diagnostyki. Stas byt bardzo fadnym niemowlakiem, dlate-
go zespol lekarzy raz widzial wade genetyczng, a innym razem miat watpliwosci. To
byt dla nas najgorszy czas — jednego dnia plakalismy, drugiego znowu mielismy na-
dzieje. Na dodatek mialam wrazenie, ze personel byl bardziej przerazony niz my...
Ja cale dnie spedzalam w internecie, szukajac informacji, rodzin i mlodych ludzi
bedacych w takiej samej sytuacji jak my. Chcialam znalez¢ cos, co podtrzyma mnie
na duchu. I znalaztam, ale w pierwszych dniach niewiele to pomogto.

Historia w szpitalu trwala dos¢ dtugo. Niestety, na zakonczenie, po kilku dniach,
dostalismy wypis tylko z informacjg o przebyciu zoéltaczki, nawet bez podejrzenia
zespolu Downa. Oznaczalo to, Ze wszystkie badania na potwierdzenie lub wyklu-
czenie trisomii 21 musieliémy zrobi¢ sami. Tu niestety liczy si¢ czas. Na szczescie
po kilku spotkaniach i opowiedzeniu naszej historii udato si¢ przyspieszy¢ dalsze
dzialania. To byly najdluzsze dni... Nadszed! dzien odbierania wynikéw. I wtedy na-
sze obawy sie potwierdzily. Bylismy w szoku. Ja, ktora zawsze dawalam sobie rade,
pierwszy raz poczulam, ze nie wiem, co robi¢... Na naszej drodze stangla w koncu
$wietna pani doktor, ktéra pokierowala nami i poradzila, co dalej robi¢. Pierwsze,
co od niej ustyszatam, to: ,,Placz wieczorem, wypij nawet lampke wina, réb, co uwa-
zasz, ale rano zbieraj si¢ i dzialaj. Nie masz innego wyjscia”. I to byly stowa, ktore
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zadziataly. Jak wida¢, duzo mi nie potrzeba. Wszystko zaczelo si¢ bardzo szybko —
lekarze, konsultacje, szukanie rehabilitacji. To byly dzialania, nie mialam czasu na
rozmys$lania. Jestem zadaniowcem i to chyba pomoglo. Oczywiscie byly dni, kiedy
miatam wszystkiego do$¢, a do glowy przychodzily mysli: ,,I co dalej?”. Byty sytu-
acje, kiedy znajomi méwili: ,,Przykro nam, ze was to spotkato” Wtedy na nowo si¢
rozklejatam. Szczerze méwiac, nie wiem, kiedy to minglo. Nie wiem, kiedy przeszto
nam przez gardlo, ze nasz syn ma zesp6t Downa. Ale przeszto. Jezdziliémy na zajecia,
byliémy w biegu i cieszyliémy si¢ z kazdego osiagnigcia naszego CUDownego Stasia.
Nic juz nie bylo wazne. A jak kto§ moéwil, ze jest mu przykro, pytalismy: ,,O co cho-
dzi? Z jakiego powodu?”.

Nasze zycie zmienilo si¢ tylko pod jednym wzgledem - wczesniej bylo bardziej
beztroskie i niezaplanowane. Teraz musieliémy bra¢ pod uwage wizyty lekarskie
(a w pierwszym roku jest ich naprawde duzo) i zajecia rehabilitacyjne. Z roku na rok
zaczelo by¢ to dla nas normalne. Sta§ miat dwie siostry, a my nadal prowadziliémy
nasza firme. Nic nie upadto, dalej spelnialiémy marzenia, tylko teraz juz z naszym
Stasiem. Zycie nie przeciekato nam przez palce ani wéwczas, ani teraz. Wolne chwile
spedzamy w domu na zabawie. Duzo podrdézujemy. Znajdujemy nawet czas na wyj-
$cia z mezem tylko we dwoje. Pojawienie sie Stasia niczego nie zmienito. Zyjemy jak
zwykle rodziny. Dziewczynki sg dla Stasia $wietnymi nauczycielkami.

Niestety jest jeden aspekt zespolu Downa, ktérego nie mozemy przetrawi¢ do
dzis, ale moze jest to §wieza sprawa i tez szybko minie. Chodzi o to, ze dzieci z ze-
spolem Downa bardzo czesto maja choroby wspolistniejace. Stas, podobnie jak inne
dzieci, ma wadg serca: niewielkie ASD II (tu jest tylko pod kontrolg). Niestety za-
chorowal réwniez na bialaczke. I tutaj juz nasze zycie uleglo pewnej zmianie: szpital,




izolacje i czas na podtrzymaniu. Wierzymy jednak, ze wszystko wréci do normy.
W miare mozliwosci zyjemy tak jak dawniej.

Wiemy, ze na pewno nie mozna si¢ poddawac! To jest tak jak z kazdg choroba
czy dysfunkcja. Jesli cztowiek zaczyna gluchnad, to szuka pomocy, poniewaz chce
zy¢ jak najsprawnie;j. Jesli choruje - leczy sie. Jak ma zespot Downa, to szuka reha-
bilitacji i zaje¢, ktore pomagaja mu w jak najlepszym funkcjonowaniu. Nic nowego.
W naszym przypadku, w przypadku rodziny wielodzietnej, Zycie nie zmienito si¢ ani
na lepsze — nie wygrali$my od razu w totka, mimo ze wygraliémy Stasia w loterii ge-
netycznej - ani na gorsze. Zyjemy, pracujemy, spedzamy czas wolny, jak chcemy. Nie
réznimy si¢ niczym od innych. Niepelnosprawno$¢ dziecka nie oznacza tez konca
marzen. Mozna nadal je spelnia¢, mozna wymysla¢ caly czas nowe, mozna mie¢ cel
i do niego dazy¢. Czy samemu, czy z rodzina, czy z dzie¢mi, czy z dzieckiem nie-
pelnosprawnym. Moze teraz, jak to czytasz, pukasz si¢ w glowe. Ale naprawde czas
rozterek minie szybciej, niz myslisz.

Kiedys byly jeszcze mysli: ,,Co bedzie, jak Stas bedzie duzy, jak dorosnie, jak nas
zabraknie?”. Jednak teraz po tych wszystkich przejsciach, a troche¢ nas to zycie do-
$wiadczylo, cieszymy sie z tego, ze jest z nami. Kiedy przebywat na OIOM-ie i byt
w bardzo ci¢zkim stanie, wiedzieliémy juz, Ze nie liczy si¢ nic poza tym, zeby zyt, byt
szczesliwy i czul sie kochany.

— Jadwiga Sobiech —

Nasza historia - podobna do wielu, a mimo tego tak nieprawdopodobna w dzi-
siejszych czasach! No bo jak przy obecnych mozliwosciach lekarzy mozna przeoczy¢
takie wady? Wielu mowilo: ,,Ja bym tego tak nie zostawila”. Ale nikt nie zapytal, jakie
ja mam o tym wszystkim zdanie, czy dla mnie byloby lepiej, gdybym wiedziala to
wszystko wczesniej. Cigza przebiegata bardzo dobrze, wszystkie wyniki utrzymy-
waly sie w normie oprdcz plytek krwi, ktoérych poziom spadat z wizyty na wizyte.
Badania prenatalne? A po co mi one? Nie bylam jeszcze w wieku podwyzszone-
go ryzyka —miatam dopiero skonczy¢ trzydziesci lat. Lekarz niczego nie sugerowal,
wiec po co? Serce bilo jak dzwon! Straszny cwaniak z tego bobasa, wiedzial, jak si¢
ukry¢, wiec do konca nie bylo stuprocentowej pewnosci co do plci, a okolo siédme-
go miesigca przestalam juz o to pytac. Lekarz powiedzial, ze jesli nie ma pewnosci, to
nie mowi, ale daje siedemdziesiat procent, ze to bedzie chlopak. Wyprawka bardziej
uniwersalna, ze wskazaniem na chlopaka - Franka.

Kilka dni przed terminem porodu poziom plytek spadl tak, ze znajoma le-
karka zalecila konsultacje z moim ginekologiem. Posztam wiec na wizyte.
Lekarz poradzil mi, zebym rodzita w szpitalu o wysokim stopniu referencyjno-
$ci, i tak tez sie stalo. Wizyta byla w poniedziatek, a w czwartek nad ranem ode-
szty mi wody. Spokojnie wziglam prysznic i pojechalismy z mezem do szpita-
la. Okolo godziny siédmej bylam juz na porodéwce. Jednak ani skurczy, ani
rozwarcia nie bylo, dlatego po godzinie jedenastej zaczeto podawac mi oksytocyne.
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Otrzymanie informacji, ze dziecko ma zespét Downa, moze by¢ przy-
ttaczajacym doswiadczeniem. To normalne, ze mozesz czué¢ wiele
emocji - smutek, ztos¢, lek czy zagubienie. Ponizej znajduja sie wska-
z6wki, ktére moga pomoc w radzeniu sobie z ta sytuacja.

EMOCJE

To naturalne, ze odczuwasz rdzne
emocje. Pozwdl sobie na ich przezycie,
nie boj sie tez i nie win sie za chwile
zwatpienia. Adaptacja do nowej sytu-
acji moze zajac troche czasu. Nie mu-
sisz od razu miec wszystkich odpowie-
dzi ani wiedzie¢, jak poradzi¢ sobie z
przysztoscia.

WSPARCIE

Rozmowa z bliskimi osobami moze
przyniesc¢ ulge i wsparcie emocjonal-
ne. Otaczaj sie ludzmi, ktorzy sa dla
ciebie zyczliwi, nie boj sie prosic¢ o ich
wsparcie w codziennosci. Pomysl o
tym, ze nie jestes jedyna osoba w ta-
kiej sytuacji. Poszukaj lokalnych lub
online grup wsparcia dla rodzicow
dzieci z zespotem Downa. Spotkania z
innymi rodzicami, ktoérzy przeszli przez
podobne doswiadczenia, moga byc
niezwykle pomocne w procesie ak-
ceptacji nowych okolicznosci. Rozwaz
skorzystanie z pomocy psychologa lub
terapeuty, aby porozmawia¢ o swoich
uczuciach. Pamietaj, ze wizyta u spe-
cjalisty nie jest powodem do wstydu.

WIEDZA

Dowiedz sie jak najwiecej o zespo-
le Downa. Zrozumienie tego, czego
mozesz sie spodziewac, pomoze Ci
lepiej przygotowac sie na przysztosc.
Edukacja to klucz. Nie bdj sie szukac
informacji w internecie czy w specjali-
stycznych ksigzkach. Ponadto skonsul-
tuj sie z pediatra i specjalistami, ktorzy
moga pomaoc ci zrozumiec potrze-
by twojego dziecka i podjac kroki, by
uczynic przysztosc tatwiejsza.

UWAGA

Spedzaj czas ze swoim dzieckiem,
bo jest ono wazne niezaleznie od
diagnozy. Wychowanie dziecka z ze-
spotem Downa moze rozni¢ sie od

wychowania dziecka w petni sprawne-
go ze wzgledu na mniejsza sprawnosc,
ale pamietaj, ze kazde dziecko rozwi-
ja sie w swoim tempie. Nie porownuj
swojego dziecka z innymi, a jesli cos
cie niepokoi, skonsultuj sie z lekarzem.
Odwaz sie by¢ szczesliwym rodzicem
— Swietuj wszystkie postepy, nawet te
najmniejsze.

TERAZNIEJSZOSC

Skoncentruj sie na biezacych potrze-
bach i celach. Planuj kroki, ktére moz-
na podjac teraz, aby wspierac rozwoj
twojego dziecka w zaleznosci od eta-
pu zycia, w ktérym aktualnie jest. Mysl|
o dtugoterminowych planach, takich
jak edukacja i samodzielne zycie, ale
nie pozwal, aby zdominowato to twoje
mysli. Pamietaj, ze tak jak przy zdro-
wym dziecku — nie da sie wszystkiego
zaplanowac.

DOBROSTAN

Pamietaj, ze twoje zdrowie i dobro-
stan sa réownie wazne. Znajdz czas
na relaks, hobby i aktywnosci, ktére
sprawiaja ci przyjemnosc. Nie boj sie
prosi¢ o wsparcie i pomoc, kiedy tego
potrzebujesz. Jesli nie mozesz liczy¢ na
pomoc rodziny, rozejrzyj sie dookofa.
By¢ moze w okolicy sa rodzice, ktdrzy z
mita checia zajma sie jednego popotu-
dnia twoim dzieckiem, a innym razem
to ty pomozesz im w opiece.

ZAUFANIE

Nie zapominaj, ze to ty jestes najlepsza
0s0ba, ktdra zna swoje dziecko i wie, co
jest dla niego najlepsze. Wierz w swoje
umiejetnosci. Kazde rodzicielstwo to
wyzwanie, nie tylko to w perspektywie
niepetnosprawnosci dziecka. Kieruj
sie wtasnga intuicja. Dobry rodzic nie
znaczy idealny rodzic. Kazde dziecko
przede wszystkim potrzebuje mitosci.
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Urodzitam naturalnie o dwudziestej pierwszej czterdziesci. Pierwsza niespodzianka:

- Ma pani cérke — powiedzieli.

Potem dlugo nic si¢ nie dziato. Zabrali ja, wzieli tez mdj telefon, zeby zrobic jej zdje-
cie. Po dtuzszej chwili przyszla polozna ze stowami:

- Sa cechy zespotu Downa...

Od tego momentu wszystko pamietam jak przez mgte. Miatam w glowie mné-
stwo pytan: ,,Ale jak to?”, ,Dlaczego my?”, ,To na pewno pomylka!”. Przyniesli mi
Marysi¢ dostownie na chwilke, zebym ja przytulila, a potem zabrali na oddziat
patologii noworodka z powodu probleméw z oddychaniem. Ona tam zostala, a ja
musialam poinformowa¢ rodzing, ktéra niecierpliwie czekata na jakiekolwiek
wieéci. Polozna zapytala, czy znam parametry dziecka. Nie znatam, wigc mi je
podata: 4260 gramoéw wagi i 57 centymetréw dlugosci. Lekarz na porannym ba-
daniu USG méwil, ze dziecko wazy maksymalnie trzy i pot kilograma. Polozna
przyniosta mi kanapke i herbate, powiedziala, ze wszystko bedzie dobrze, polecita
mi kilka profili na Instagramie i zapewnila, Ze bedzie pigknie. Jednak dla mnie,
w tym momencie, $wiat sie zawalil. ..

Jak zareagowal Artur? Cigzko wyczué. Przez telefon przekazalam tylko, ze
mamy coéreczke Marysie i ze prawdopodobnie ma ona zesp6t Downa. Niczego wig-
cej nie bytam w stanie wydusic i w sumie za bardzo nie pamigtam, co si¢ dokladnie
dzialo. Przewieziono mnie na oddzial, na sal¢ pooperacyjng. Chodzilo o to, zeby
zapewni¢ mi komfort, Zzebym byta sama i nie musiata leze¢ z innymi mamami,
ktore mialy maluszki przy sobie. Wszyscy pisali, pytali, domagali si¢ informacji,
a ja plakalam. Bylam w stanie wtedy napisa¢ jedynie, ze urodzitam, ale mata ma
zapalenie pluc i jest na oddziale patologii noworodka. Tylko najblizsi dowiedzieli

Metody diagnostyki prenatalnej dzielg sie na
metody nieinwazyjne oraz metody inwazyjne.

Nieinwazyjne metody diagnostyki prenatalnej:

- ultrasonografia (USG),

- badania przesiewowe oparte na oznaczaniu specyficznych
substancji pochodzenia ptodowego obecnych w surowicy krwi matki,
- badanie komorek i DNA pochodzenia ptodowego obecnych w
kragzeniu matczynym.

Inwazyjne metody diagnostyki prenatalnej:

- amniocenteza (@amniopunkcja),

- biopsja kosmowki (biopsja trofoblastu),

- kordocenteza (pobieranie krwi ptodowej ze sznura pepowinowego).

|
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si¢ wigcej. Pani potozna, ktéra miata nocng zmiane, spadla mi z nieba. Trzymajac
mnie za reke i placzac razem ze mng, opowiadala o swojej corce, ktora adoptowata
troje dzieci z niepelnosprawno$ciami: dwoje z zespotem Downa i jedno z inng
wada. To ostatnie niestety zmarlo kilka miesiecy wczesniej. Okolo pierwszej
w nocy zawiozta mnie do Marysi i dala mi nadzieje na lepsze jutro.

Nastepnego dnia mimo obostrzen i braku odwiedzin lekarze, widzagc mdj stan
psychiczny, zapytali, czy chcialabym, zeby przyjechal do mnie maz. I tak oto po kilku
godzinach byl u mnie Artur. Odwiedzilismy razem Marysi¢. PéZniej szpital zapewnit
nam opieke psychologa. Chociaz, szczerze méwiac, niewiele z niej pamietam. Ja tyl-
ko ptakatam, a Artur przytakiwatl wszystkiemu. Jednak kiedy stysze historie innych
rodzicéw, to wiem, ze personel zachowal sie najlepiej, jak byto mozna.

Wysztam do domu w niedzielg, a Marysia spedzila jeszcze ponad miesigc na od-
dziale. W migdzyczasie zostala przewieziona do innego szpitala w celu wykonania po-
glebionej diagnostyki wady serduszka, ktérg takze wykryto po porodzie. Zaczynajac
juz od transportu, pobyt Marysi na oddziale patologii noworodka w tym drugim szpita-
lu pozostawie bez komentarza. Na szczescie przebywata tam tylko (a moze az) pigc dni.
Kontakt z personelem — porazka; widzen - brak. Laskawie otrzymalismy jedno zdjecie
po naszej interwencji, poniewaz zlozyliSmy wniosek o otrzymanie zdjgcia, ale zostal on
przeoczony. Niestety, wada serduszka bedzie wymagala interwencji kardiochirurgicz-
nej. To kolejny i chyba najwigkszy cios w tym wszystkim.

Dwudziestego drugiego grudnia dowiedziatam sie, Ze Marysia wyjdzie do domu
nastepnego dnia. To byla rado$¢ nie do opisania. Do$¢ szybko zapadly decyzje
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o operacjach, ktére przyniosty nam duzo bélu, poczucia niesprawiedliwosci i bez-
silnosci, przy czym sam zespdt Downa byl jak mréwka przy stoniu. Kiedy w trakcie
operacji dostajesz informacje, ze jest zle, wrecz tragicznie, twdj $wiat rozpada si¢ na
milion kawatkéw. Diagnoza zespotu Downa byta ciosem, ale komplikacje przy ope-
racji to praktycznie nokaut. Na szczes$cie wszystko dobrze sie skonczyto, a my wy-
szliSmy z tej sytuacji silniejsi i madrzejsi. Kazdy powrdt do domu, w ktérym nie bylo
Marysi - bo byta w szpitalu, czy to po porodzie, czy w cigzkim stanie po operacjach
- powodowal straszny ucisk w klatce piersiowej, pustke i niepokdj. Obiecatam sobie
wtedy, ze jesli wrdci do domu, bedzie miata wszystko, o czym tyko zamarzy, i nie

Gdy dowiadujesz sie, ze w twoim otoczeniu
urodzito sie dziecko z zespotem Downa, wazne
jest, aby zareagowac w sposdb wspierajacy i
empatyczny. Oto kilka wskazéwek, jak to zrobic:

« Powiedz rodzicom, Ze jeste$ z nimi i ze mogg na ciebie liczy¢. Proste stowa
wsparcia, takie jak ,Jestem tutaj dla ciebie, kiedy mnie potrzebujesz”, moga
wiele znaczy¢. Pamietaj, Ze czasami najwazniejsze, co mozesz zrobi¢, to po
prostu stucha¢. Pozwol rodzicom wyrazi¢ swoje emocje i obawy bez oceniania.

o Unikaj pytan lub uwag, ktére moga by¢ odbierane jako oceniajace lub kry-
tyczne. Zamiast tego skoncentruj si¢ na pozytywnych aspektach i wsparciu.
Wykazuj si¢ delikatnoscig i taktem. Pamietaj, Ze rodzice mogg przezywac sze-
roka game emocji. Szanuj ich uczucia i daj im przestrzen do ich wyrazania,

« Zamiast pytac, co mozesz zrobi¢, zaproponuj konkretne formy pomocy, ta-
kie jak przygotowanie positkow, pomoc w opiece nad starszymi dzie¢mi czy
wsparcie w codziennych obowigzkach. By¢ moze swiezo upieczeni rodzice nie
maja $mialosci, by pytac o przygotowanie obiadu, dlatego wykaz sie aktywno-
$cig i zaproponuj konkretne rozwigzania.

« Czasem sama obecnos$¢ moze by¢ wielkim wsparciem. Odwiedziny, rozmo-
wy telefoniczne czy wspolne spedzanie czasu moga pomodc rodzicom po-
czud sie mniej samotnie.

« Dowiedz sie jak najwiecej o zespole Downa. Im wigcej bedziesz wiedzie¢, tym
lepiej bedziesz w stanie zrozumie¢ i wspiera¢ dang rodzine. Jesli rodzice sa
otwarci na rozmowy, dziel sie zdobytymi informacjami, ktére mogg im pomoc.

o Traktuj dziecko z zespolem Downa jak kazde inne dziecko w rodzinie. Okazuj
mu milto$¢ i akceptacje, uczestnicz w §wigtowaniu jego matych i duzych osia-
gniec. Twoje pozytywne podejscie moze mie¢ ogromny wplyw na cala rodzine.

&
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pozwole, zeby kiedykolwiek cierpiata. Bedzie noszona na rekach, tulona do woli,
zeby nadrobi¢ ten stracony czas. Marysia jest nasza pierwsza coreczka, wiec rzeczy-
wisto$¢, w jakiej musieliémy si¢ odnalez¢, nie byla dla nas odmienna, nie znali$my
innego rodzicielstwa. Moze dlatego tatwiej nam bylo to zaakceptowac? W sierpniu
2023 roku przyszla na §wiat nasza druga coreczka i teraz moge powiedziec, ze bylo
to dla mnie calkiem inne, dziwne, nieznane do$wiadczenie: nie musie¢ biega¢ od
lekarza do lekarza i od jednego terapeuty do drugiego. Troche taka nuda po wcze-
$niejszym maratonie i spokoj, ktory dzieki Marysi doceniam duzo bardziej. Marysia
jest takim naszym nowym, lepszym spojrzeniem na $wiat, w ktérym bardziej do-
ceniamy, niz oceniamy. Cieszymy sie z matych rzeczy i nie martwimy si¢ na zapas.
Czy zaluje, ze niczego nie wykryto w trakcie cigzy? Absolutnie nie! Mysle, Ze nic
nie dzieje si¢ bez przyczyny. Dla mnie taka wersja byta lepsza niz stresowanie sie
juz w okresie prenatalnym. A Marysia? Marysia daje nam wszystkim tyle radosci,
ze kazdy smutek rozwiewa w mgnieniu oka. Tak, jest trudniej, jest wiecej pracy, jest
zmeczenie, ale jest tez ogrom milosci, ktéra to wynagradza. A wszystkim, ktérzy moé-
wig: ,Jak tak mozna? Jak to mozliwe? Ja bym tego nie darowala!”, chce powiedzie¢:
- To wasze zdanie. Kazdy reaguje inaczej, kazdy inaczej radzi sobie z problemami,
kazdy ma prawo wyboru. I to, ktdra opcja jest lepsza, to tylko i wytacznie jego sprawal

—1III —

— Justyna Zdunek —

O tym, ze Lilly urodzi si¢ z zespotem Downa, dowiedzieliSmy si¢ na poczat-
ku ciazy, zaraz po wykonaniu badan prenatalnych. Prawdopodobienstwo tego, ze
ptod jest obcigzony wadg genetyczng 21. chromosomu, bylo bardzo wysokie. Nie
zgodziliémy si¢ jednak na wykonanie amniopunkcji. Razem z ojcem Lilly zgod-
nie uznaliémy, Ze wynik badania nie wplynie na nasza decyzje¢ co do utrzymania
ciazy. Jednak ginekolog prowadzaca uparcie i bezskutecznie naciskata na wykona-
nie aborcji. Nie otrzymalismy od niej Zadnego wsparcia, zadnego dobrego stowa.
W dwudziestym czwartym tygodniu cigzy mialam wykonane USG kardiologiczne
plodu. Sprowadzono wtedy do nas kardiochirurga ze szpitala w Great Ormond
Street w Londynie. Bardzo szczegélowo wytlumaczyl nam wszystko, opisal nie-
prawidtowosci w budowie serca. Po powrocie do domu przeptakatam cale popo-
tudnie. Mimo braku stuprocentowej pewnosci, ze nasza coéreczka urodzi si¢ z ze-
spofem Downa, ten wlasnie dzien byl dniem mojej zaloby. To wtedy stracitam
nadziej¢ na zdrowe dziecko. Nastgpnego poranka, jak gdyby nigdy nic, posztam do
pracy z usmiechem na twarzy. I tak bylo juz do samego porodu.

Lilly urodzita si¢ z wada serca AVSD - ubytkiem w przegrodzie miedzykomoro-
wej i migdzyprzedsionkowej. Poréd mialam wywolywany w trzydziestym ésmym
tygodniu cigzy. Po uptywie dlugich szes¢dziesigciu dziewieciu godzin w koncu mo-
gltam przytuli¢ moja wyczekiwang coreczke. Moje szczgscie bylo juz ze mng, w mo-
ich ramionach. To byla najpiekniejsza chwila. Nie minelo jednak nawet pietnascie
minut od przyjscia Lilly na $wiat, gdy musiala po raz pierwszy walczy¢ o swoje zycie.
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Pamigtam tylko, ze w ciggu kilku sekund pokdj zostat wypelniony lekarzami, piele-
gniarkami, calym specjalistycznym sprzetem. Lilly byta reanimowana przy mnie, by
za moment zosta¢ przeniesiona na oddziat intensywnej terapii. Po uptywie kolejnych
pigciu godzin wreszcie mogtam jg zobaczy¢. Byla wtedy juz po drugiej reanimacji, za-
intubowana, podlaczona do wielu maszyn, ktorych kabelki pokrywaty jej cale malen-
kie ciatko. Dokladnie pamig¢tam panig doktor, ktéra podeszta do nas i powiedziata:

- Wasze dziecko prawdopodobnie ma zespét Downa, czekamy na wynik badan
genetycznych. - I odeszla.

Lilly urodzita si¢ rowniez z atrezja tylnych nozdrzy. Wtasnie ta wada rozwojowa
przyczynita si¢ do tych pierwszych, cigzkich wydarzen w naszym wspdlnym zyciu.
Po uptywie dwdch tygodni zostata przeprowadzona pierwsza korekcja chirurgiczna,
a teraz przed nami kolejna - juz si6dma. W trzecim miesigcu zycia Lilly przeszia
operacje serca w krazeniu pozaustrojowym, w glebokiej hipotermii. I tu réwniez
dzielnie walczyta o swoje zycie. Dzieki Bozej opatrznosci operacja odbyta si¢ duzo
szybciej, niz zakladano. Kardiochirurg, ktéry operowat Lilly, poinformowat nas, ze
nie przezylaby do pierwotnie planowanej daty.

Z ojcem Lilly rozstali§my si¢, gdy cérka miala siedem miesigcy. Byta to moja,
swiadoma decyzja. W ciagu kilku dni od rozstania napisal jedng wiadomos¢ i odby-
lismy jedng rozmowe telefoniczng. Od tego czasu minelo juz siedem lat — nie mamy
z nim Zadnego kontaktu, ale tez nigdy nie zabronitam mu tego kontaktu z cérka. Po
prostu nie byt gotowy na to, aby by¢ ojcem. Caly czas powtarzal, ze jest zbyt idealny,
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aby mie¢ niepelnosprawne dziecko... Nie mogtam na niego liczy¢, nie wspieral, nie
pomagal. Wcze$niej bylam wéciekla, teraz juz go nie oceniam.

Te wszystkie wydarzenia, zmiany - jakie zaszly, jakie zachodza caly czas w moim,
W naszym zyciu, to ze zostalam samodzielnym rodzicem dziecka z niepelnospraw-
noscig — tylko wzmocnily i wzmacniaja mnie kazdego dnia. Poczatki nie nalezaly do

najlatwiejszych. Przez pierwsze dwa lata Lilly bardzo chorowata na zapalenia oskrze-
li i ptuc. Szpital byl praktycznie naszym domem. Do tego brak wsparcia, brak odpo-
wiedniej rehabilitacji (mieszkamy na state w Wielkiej Brytanii i tu niestety system re-
habilitacyjny nie jest zadowalajacy). Regularnie lataty$my, jezdzilysmy autem do Polski
na rehabilitacje i turnusy logopedyczne. Nie poddajemy sie i nigdy si¢ nie poddamy.
Pojawienie si¢ Lilly w moim zyciu bylo najpigkniejszym darem. Nie cierpi¢ zespolu
Downa, nigdy si¢ nie polubimy, ale pomimo tego bataganu, jaki robi w naszym co-
dziennym funkcjonowaniu, ciesze si¢ i jestem ogromnie wdzigczna za moja coreczke.
Ona kazdego dnia mnie uczy, jak by¢ lepszym czlowiekiem i ze Zycie to co$ wiecej niz
pogon za karierg, pieniedzmi czy dobrami materialnymi. Pokazuje mi, Ze to, co naj-
mniej namacalne, jest najcenniejsze. Uczy mnie pokory, cierpliwosci, radosci z matych
rzeczy. To przy niej i dzigki niej chce by¢ lepsza wersja samej siebie. Daje mi bardzo
duzo radoéci i milosci. Jest dzieckiem o duzym poczuciu humoru i o bardzo mocnym
charakterze. Do tego jest niezwykle opiekuncza, empatyczna. Kazdy dzien z nig to nowe
doswiadczenia i wyzwania, ale rowniez ogromne szczgscie. Dzieki niej tatwiej jest mi
rezygnowac z rzeczy, ktore na pozor wydawaly sie wazne, niezastapione. I mimo ze nie
wiem, co przyniesie nam przyszto$¢, to jednego jestem pewna — jestem szczeéciarg, ze
moge by¢ jej mama. Moje serce wypelniaja ogromna duma, rados¢, szczescie i mitosc.
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IV —

— Monika Mikosz —

Czy zesp6t Downa zmienit nasze zycie? Na maksa! O niepelnosprawnosci przed
urodzeniem Olusia wiedzialam niewiele. Jedyne do§wiadczenie (i to takie z daleka),
jakie miatam z ta chorobg, pochodzito z czaséw podstawowki: po drodze na lekcje
mijalam szkole specjalng. Chlopcy z zespolem Downa czesto tam stali i co$ krzyczeli
do przechodniéw. Nie bylam w stanie zrozumiec co, ale od razu ze strachu przebie-
galam na drugg strone ulicy. Dzi$§ wiem, Ze te dzieci byly spychane na margines. Nie
chce nawet mysle¢, z jakim wykluczeniem borykaly si¢ wtedy ich rodziny. Obecnie
swiadomos¢ ludzi jest wieksza i cze$ciej spotykamy sie z akceptacja, zrozumieniem
i empatig niz z odrzuceniem. Cho¢ przed nami jest jeszcze duzo do zrobienia.

Wréce jednak do momentu porodu. Urodzitam w czasie pandemii, sama, bez
partnera, wlasciwie cudem. Pordd odbyt si¢ przez nagle cesarskie cigcie. Na sali po-
porodowej lezala ze mng inna mama. Byla ze swojg coreczka, a ja niecierpliwie cze-
katam, kiedy mi przywioza synka. Mojego slicznego, wymarzonego, wyczekanego
synka. Najpierw jednak pojawil si¢ lekarz. Mimo maseczki widzialam jego ,,nietega”
ming. Widzialam w jego oczach, ze cos jest nie tak. Zapytatam:

- Co sie stato?

- Ech, i tak si¢ pani dowie... Jest podejrzenie zespolu Downa - odpowiedziat.
W tamtej chwili chcialam, aby pode mna rozstapita si¢ ziemia i mnie pochtoneta.
Chcialam znikna¢ na zawsze. Krzyczatam, plakalam, pytatam, jak to mozliwe.
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- Przeciez robitam wszystkie badania, przeciez pan mi je robil!!! Nie byto ryzyka!
Lekarz z przejeciem mowil, ze nie wie, jak to sie stalo, ze w czasie ciazy nic nie bylo
wida¢. Bylam sama z tysigcem negatywnych mysli. Ja naprawde chyba wtedy nie
chciatam zy¢. Zadzwonilam do partnera i od tamtej pory telefonicznie si¢ nie roz-
stawali$my. Plakaliémy obydwoje, analizowalismy wszystko i prébowalismy jakos na
odlegtos¢ to wszystko sobie pouklada¢ w glowach. Nie wiedzielismy nic o rodzi-
cielstwie, a co dopiero, jak by¢ rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscia! Po ja-
kims$ czasie przywieziono na chwile mojego synka. Wtedy widzialam tylko zespot
Downa, nic wiecej. Polozna powiedziata, zebym go przytulila, bo on teraz tego
potrzebuje najbardziej. Zalatam si¢ Izami. Po kilkugodzinnej rozmowie z partne-
rem doznali$my ol$nienia, ze przeciez to wciaz nasze dziecko. To samo wyczekane
i wymarzone dziecigtko. Na drugi dzien, nie wiem, jakim cudem, doczlapalam
si¢ na OIOM do Olusia. Ptakalam, tulagc go w ramionach i méwiac, jak bardzo
go kocham. Kolejnego dnia wypisano mnie do domu. A synek spedzit dwanascie
dni na intensywnej terapii. Wtedy obiecalam sobie, ze to pierwsza i ostatnia nasza
rozlgka, na ktéra zadne z nas nie dato przyzwolenia. W domu bytam na maksa
zdeterminowana, by rozkreci¢ laktacje, mimo ze w szpitalu nikt o to nie zadbal.
Udalo si¢. Karmilam piersig prawie dwa lata.

Nie bede udawa¢, ze nie jest trudno, ale mysle, Ze nasze zycie nabralo nowego
sensu. Absolutnie nie mozna poréwnac go z opieka nad zdrowym dzieckiem. I cho¢
problemy ma kazdy z nas, to ich skala jest zupelnie inna. Na poczatku ,,biczowatam
si¢”, ze inne mamy zaakceptowaly zespot Downa od razu. I od razu potrafity cieszy¢
sie macierzynstwem. Dzisiaj wiem, ze kazdy ma inne doswiadczenia. A to one nas
ksztaltuja i kazdy musi przezy¢ i zaakceptowac diagnoze na swoj sposob. Tak jak
z przezywaniem zaloby. I cho¢ zajmowaltam sie synkiem najlepiej, jak potrafitam,
to ciagle zamartwialam si¢ diagnoza, zytam w jej cieniu. Jakie wyzwalajace okazalo
sie zycie bez strachu, bez zastanawiania si¢, co pomysla inni! Z niepelnosprawnym
dzieckiem tez mozna by¢ szczesliwym. Niepelnosprawno$¢ niczego nie determinuje,
o niczym nie przesadza. I cho¢ zespét Downa zmienil nasze zycie o sto osiemdziesiat
stopni, to byla to zmiana na lepsze. Otworzyt nam oczy, przewartosciowal i posklejat
wszystko na nowo. Pozwolit doceni¢ te najmniejsze sukcesy. Wiem, ze nie jest fatwo,
ale zdecydowanie warto... Warto dla tych malutkich tuptajacych noézek, dla tych
$licznych oczek. Warto wstawac i walczy¢ kazdego dnia o jego samodzielnos¢.

—V—
— Roksana Laufer —

Czy zesp6t Downa zmienil nasze Zycie? Totalnie! Powywracal do géry nogami
dotychczasowy porzadek, przewarto$ciowal wszystko i nadal nowy sens. Razem
z Nataszg urodzilam si¢ na nowo. Podejrzenie zespotu Downa spadlo na nas niczym
bomba, zaraz po tym jak ledwo zdazytam otrzasna¢ si¢ z informacji, ze bede mat-
ka. Zawirowania zdrowotne, ale takze zycie, ktére prowadzitam, trzymaty mnie od
tego tematu daleko. Nastepne byly miesigce niepewnosci, modlitw i krzepniecia
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Zdrowie dziecka

Badania prenatalne moga wykry¢ zespot Downa juz na wcze-
snym etapie cigzy, co pozwala rodzicom na przygotowanie sie na
ewentualne wyzwania zwiazane z wychowywaniem dziecka z tg
niepetnosprawnoscia. Jednym z najczesciej stosowanych badan
przesiewowych jest test przeziernosci karkowej (NT), wykonywa-
ny podczas badania ultrasonograficznego miedzy jedenastym, a
czternastym tygodniem cigzy. Dodatkowo testy biochemiczne, ta-
kie jak test podwojny (PAPP-A i hCG) oraz test potrojny, moga
zwiekszy¢ doktadnosc¢ diagnozy.

Coraz bardziej popularne stajg sie rowniez nieinwazyjne badania
prenatalne (NIPT), ktore analizuja wolne DNA ptodu krazace we
krwi matki, oferujac wysoka czutosc i specyficznosé w wykrywaniu
zespotu Downa. W przypadkach, gdy wyniki badan przesiewowych
wskazuja, na wysokie ryzyko, rodzice moga zdecydowac sie na dia-
gnostyke inwazyjna, taka jak amniopunkcja lub biopsja kosmowki,
ktore daja ostateczna diagnoze.

y

w tym ,,najgorszym wypadku”. Zytam jak na hustawce, od badania, ktére byto OK,
do badania, ktdre sugerowato trisomie 21. Nie zdecydowalismy si¢ na amniopunk-
cje, poniewaz bylo juz blisko do rozwigzania, a badanie bylo obarczone ryzykiem
komplikacji. Pod koniec ciazy czulam, ze to bedzie dziecko z extra chromosomem.
Dlatego po cesarskim cigciu, gdy neonatolog nachylit si¢ do mnie i powiedzial, ze
»hiestety sg widoczne cechy fenotypowe zespotu Downa’, usmiechnelam sie tylko
i powiedzialam ,,okej”. Wtedy zgodzitam si¢ na Nataszke po raz pierwszy.
Niestety rodzitam w czasie covidu, totalnie sama, bez mozliwosci odwiedzin.
Zycie mnie wtedy przeczolgalo, ale jednocze$nie nauczyto walczy¢ o siebie i o swoje
dziecko. Wyjscie ze szpitala do najlatwiejszych nie nalezalo. Cérka musiata zosta¢ na
oddziale, bo po urodzeniu przeszia operacje jelit. Czulam si¢ totalnie przegrana. Bez
brzuszka, bez dziecka, bez szans na rézowa przyszlos¢. Ale to minelo, bo wszystko
w zyciu mija. Ta stara prawda stata si¢ mantrg mojego macierzynstwa. Kiedy zamyka-
fam za sobg drzwi szpitala z dzieckiem na reku, zaczynatam nowy etap. Mialam po-
czucie, ze musze dziata¢ teraz, natychmiast. Lista specjalistow, ktorych trzeba odwie-
dzi¢, a jednoczesnie nauka siebie nawzajem i szukanie radosci z tego, ze przeciez mam
dziecko (tak, na poczatku musialam jej szuka¢, bo lek skutecznie mi jg przystaniat), nie
byty fatwe. Uporanie si¢ z traumg i emocjami jej towarzyszacymi to nie lada wyzwanie!
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Pierwsze, co zrobitam po powrocie do domu, to byl telefon do mojej terapeut-
ki (szczesliwie przed cigzg przesztam psychoterapie i serdecznie polecam kazdemu,
zwlaszcza w takiej sytuacji). Male kroki i male cele. To bylo to, co nam pomoglo.
Krok za krokiem podazali$my nowa $ciezka. Po kilku osobistych upadkach zorien-
towalam sie, Ze ta droga, cho¢ nowa i nieplanowana, jest catkiem ciekawa i moge
odnalez¢ na niej powody do radosci. Mieliémy i mamy szcze$cie do ludzi. Gleboko
wierze, ze oni s3 moja wystuchang modlitwa. Jedni po prostu przyniesli wsparcie,
inni cenne informacje, a pozostali okazali si¢ wspanialymi terapeutami naszej corki,
ktora dzieki nim osiaga szczyty swoich mozliwosci, a nam daje powody do dumy.

Szukanie rozwigzan dla Nataszki doprowadzilo mnie do takich obszaréw, ktore
kiedy$ omijatam szerokim ukiem. Stopniowo otwieratam glowe i serce. Nie wiem,
jak to si¢ dzieje, ale ten extra chromosom z jednej strony czyni cztowieka bardziej
wrazliwym, a z drugiej silniejszym i twardszym. Zweryfikowatam poglady, cele i ma-
rzenia. Zaczelam dostrzega¢ sens zycia w ,tu i teraz”. Poszukiwanie sposobéw na
poprawe komfortu zycia Nataszy sprawilo, ze zalatwiam ze sobg sprawy, ktére wy-
dawaly sie odhaczone lub nieistotne. Cate moje zycie jest inne, bo ja stalam sie inna.
Urodzitam si¢ ze swoim dzieckiem na nowo, a jego dodatkowy chromosom wydobyt
ze mnie najlepsze rzeczy. Dzi$§ $mialo moge powiedzie(, ze lubie sie taka, jaka jestem.
Podobam si¢ sobie z tym wszystkim, z czym przychodzi mi si¢ zmaga¢. Czy tak jest
kazdego dnia? Oczywiscie, ze nie! Kazde Zycie to sinusoida — odbicia w gore i w dot.
Nasze tez takie jest. Nie da si¢ tego opisa¢ stowami. Jest w tym jaki$ dodatkowy mo-
tor, ktéry napedza i przekierowuje uwage na inne tory.

Drogi Rodzicu spodziewajacy si¢ dziecka z zespolem Downa, bywa trudno,
ale jest inaczej, niz mys$lalam, ze bedzie. Uwierz, ze moze by¢ pieknie, a bedzie.
Powodzenia i gratuluje - zostali$cie wybrani.
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— Rozdziat 2 —

Wyboista droga do akceptacji

Rodzina, z perspektywy nauk spotecznych, jest fundamentalng jednostka spo-
teczng, ktéra zapewnia cztowiekowi poczucie bezpieczenstwa i stabilizacji, zarow-
no w aspekcie spotecznym, jak i psychicznym. Od zarania dziejéow stanowila ona
gwarant przetrwania, umozliwiajac zaspokojenie podstawowych potrzeb. Co sie jed-
nak dzieje, gdy ten idealny obraz rodziny zostaje zakldcony przez nieprzewidziane
okolicznosci? Narodziny dziecka, pelne nadziei i ambitnych planéw, moga czasem
przynies¢ nieoczekiwane wyzwania, szczegélnie gdy rodzi si¢ ono z niepelnospraw-
noscia. Pojawienie si¢ niepelnosprawnego dziecka w rodzinie czesto wywotuje in-
tensywne emocje: bunt, gniew, zal, a nawet agresj¢. Moze to prowadzi¢ do zaklécen
w spetnianiu funkeji rodziny, a w najgorszych scenariuszach — do rozwodéw, porzu-
cen czy samotnego rodzicielstwa. Wsparcie psychologiczne i terapeutyczne staje si¢
wtedy nieocenione. Pomaga rodzinom odnalez¢ nowa droge i zaakceptowa¢ nowa
rzeczywisto$¢. Akceptacja nie jest fatwym procesem, to dlugotrwala droga, ktéra
niekiedy wymaga porzucenia wlasnych oczekiwan.

Akceptacja, bedaca esencja mitosci, jest fundamentalna dla prawidlowego roz-
woju dziecka, zwlaszcza w procesie jego socjalizacji. Socjalizacja — zaczynajaca si¢
od pierwszych dni zycia - jest procesem, w ktérym dziecko poznaje otaczajacy je
$wiat dzieki interakcji z rodzing. Rodzice i rodzina odgrywaja niezastapiong role
w tym procesie. Mimo Ze zycie z niepelnosprawnym dzieckiem nie jest atwe,
akceptacja sytuacji i dziecka takim, jakim jest, moze by¢ poczatkiem nowej drogi,
pelnej milosci i spetnienia. Akceptacja polega na przyjeciu dziecka z jego cecha-
mi, zaletami i wadami, co pozwala na budowanie glebokiej relacji, petnej mitosci.
Jest to postawa, ktora przynosi rados¢ i satysfakcje z kontaktu z dzieckiem, two-
rzac podstawy do jego zdrowego i szczesliwego rozwoju.
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Mysle, ze w procesie akceptacji wazna jest tez edukacja spofeczenistwa w ramach
prawdziwej lekcji empatii. Jako edukatorzy, wychowawcy, dziadkowie czy rodzice
powinni$émy od najmiodszych lat uwrazliwia¢ dzieci na odmiennosci réznych ludzi.
Nie dotyczy to tylko 0séb z zespolem Downa czy inng niepetnosprawnoscia. Czesto
w gwarze szkolnej okreslenie ,,ty downie” znaczy dostownie ,,ty idioto/gtupku”. Skad
to sie wzielo i kto dat taki przyklad? Dzieci ucza si¢ przez obserwacje i nasladujg in-
nych. Jedli rodzice, nauczyciele, znajomi czy media uzywajg obrazliwego jezyka lub
traktujg osoby z niepelnosprawnosciami w sposéb dyskryminujacy, dzieci najpraw-
dopodobniej beda przejmowac takie zachowania.

Wielu dorostych nie ma wystarczajacej wiedzy na temat niepetnosprawnosci.
Brak kontaktu z osobami z réznymi niepelnosprawnosciami moze prowadzi¢ do
braku empatii i zrozumienia ich sytuacji. Edukacja, ktéra promuje bezposrednie in-
terakcje i zrozumienie réznorodnosci, jest w tym przypadku kluczowa. Czasy sie
zmienily, i dobrze. Chociaz o prawdziwej integracji mozemy nadal marzy¢, to gle-
boko wierze, ze dzieci z zespolem Downa sg lepiej traktowane, niz to mialo miejsce
jeszcze na poczatku lat dwutysiecznych. Sama pamietam wlasne przedszkole, gdzie
w sali wydzielony byt osobny kat dla ,takich” dzieci. Tak naprawde nikt si¢ nimi
nie zajmowal, no moze poza dbaniem o podstawowa potrzebe, jaka jest jedzenie.
W nas, dzieciach, ktére dorastaly na przelomie lat dziewigédziesiatych i dwutysigcz-
nych, osoby z zespotem Downa wzbudzaty lek, nieche¢ i negatywne emocje, a dzialo
sie tak tylko dlatego, ze nikt nam nie dat szansy na poznanie si¢ czy wspdlng zaba-
we. Cieszy mnie kazda wiadomo$¢ o zaproszeniu dziecka z trisomig 21 na przyjecie
urodzinowe dziecka w petni sprawnego. Tak samo jak kazda informacja o wyjezdzie
zespolaka na wycieczke klasowg oraz telefony ze wzruszajaca nowina, ze udalo sie
zapisa¢ dziecko na zajecia taneczne w grupie z dzie¢mi sprawnymi. Bo to tak na-
prawde mate kroki w strone piekniejszej przysztosci dla nas wszystkich. W pelnym
empatii spoteczenstwie wszystkim nam zyloby sie lepiej, prawda?

Empatia i zrozumienie

Empatia, czyli zdolno$¢ do rozumienia i wspotodczuwania emoc;ji
innych ludzi, odgrywa kluczowa role w relacjach spotecznych i in-
tegracji osob z zespotem Downa. Osoby z trisomig 21, ze wzgledu
na swoje specyficzne potrzeby i wyzwania, moga czesto spotykac
sie z niezrozumieniem i wykluczeniem. W kontekscie spotecznym
empatia jest nie tylko wyrazem ludzkiej solidarnosci, ale takze fun-
damentem budowania inkluzywnego spoteczenstwa.
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11—
— Anna Perszewska —

Akceptacja — ogolnie czy to w sposobie Zycia, wygladu, charakteru, niepelno-
sprawnosci, czy czegokolwiek — dla mnie zawsze byla fatwa. Potrafitam porozumiec¢
sie z kazdym bez oceniania jego inno$ci. Nawet fascynowala i ciekawila mnie roz-
norodnos¢, to jak ludzie zyja, radza sobie z problemami. Zawsze tez denerwowato
mnie, gdy kto$ negatywnie komentowat osoby wyrdzniajace si¢ z thumu. By¢ moze
dlatego urodzenie syna z zespolem Downa nie bylo dla mnie czym$ strasznym.
Straszne natomiast okazaly si¢ dla mnie co rusz nowe diagnozy (wada serca, nie-
doczynnos¢ tarczycy, niedostuch, obnizone napiecie migsniowe, przewlekla choroba
nerek) i to, ze moj synek bedzie musiat z tym walczy¢. Nigdy nawet nie pomyslalam
o tym, ze jest w czyms§ gorszy. On po prostu ma trudniej, a ja wlasnie dlatego, widzac,
jak Wtadzio pokonuje trudnosci, jestem z niego tak ogromnie dumna.

Nigdy bezposrednio nie spotkalam si¢ z brakiem akceptacji syna. Wrecz prze-
ciwnie, czesto styszymy, ze jest bohaterem, kochanym, wiecznie u$émiechnigtym
dzieckiem. Wtadzio chodzi do przedszkola integracyjnego, a wiec uczy si¢ i bawi
z réznymi dzie¢mi, normatywnymi oraz niepelnosprawnymi. Ma swoja pania
wspomagajaca, od ktdrej nigdy nie styszalam, aby zdarzyla sie sytuacja zwigzana
z brakiem akceptacji. Dzieci pomagaja synkowi, a nawet ktoca si¢ o to, kto usia-
dzie obok Wtadzia podczas positkéw. Nie widzg w nim kogos gorszego, po prostu
jest, jaki jest, i tak powinno by¢.
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Empatia w spoteczenstwie

W spoteczenstwie petnym empatii wszystkim nam zyloby sie
lepiej, poniewaz empatia sprzyja wzajemnemu zrozumieniu,
wspotpracy i wsparciu. Gdy ludzie potrafia wczué sie w potoze-
nie innych, z wieksza fatwoscia nawiazuja silne, zdrowe rela-
cje, co prowadzi do poczucia przynaleznosci i bezpieczenstwa.
Wzajemne wsparcie i solidarno$¢ przyczyniaja sie do lepszego
samopoczucia wszystkich ludzi, zarbwno tych zmagajacych sie z
roznymi wyzwaniami, jak i tych cieszacych sie dobrym zdrowiem

i petng sprawnoscia,. f _1
%%

Mysle, ze akceptacja 0s6b niepelnosprawnych przez dzieci nigdy nie jest pro-
blemem. Przyjmuja Zycie takim, jakie jest, i to jest pigkne. To my, rodzice, dorosli,
potrzebujemy nauczy¢ si¢ akceptacji innosci. Niezwracania uwagi na odmiennos¢
ina to, co odbiega od przyjetych norm. Tylko wtedy bedzie si¢ nam zyto lepiej. Mam
na mysli ludzi normatywnych i dotknietych w jakikolwiek sposéb przez los. Wiem
jednak, ze zdarzajg si¢ osoby, ktére nie potrafig szanowa¢ ludzi rézniacych si¢ od
siebie. Moja siostra, odbierajac swoja corke ze szkoly, do ktorej rowniez uczeszcza-
ja dzieci z zespotem Downa, miala okazje bra¢ udzial w takim wydarzeniu. Pewna
mama stala jak wryta i bezczelnie wpatrywata si¢ w dziewczynke z zespotem Downa.
Siostra zapytala, dlaczego tak si¢ przyglada temu dziecku. Otrzymata odpowiedz, ze
owa dziewczynka ma dziwne oczy i chyba jest chora. Siostra odrzekla, Ze to nie jest
powdd, aby az tak si¢ przyglada¢, i ze my tez mamy takie dziecko w rodzinie. Kobieta
zreflektowala si¢ i odeszta bez stowa. Styszac opowiesci rodzicéw dzieci niepetno-
sprawnych, mozna niestety dojs¢ do wniosku, Ze jest to jedna z bardziej przyjem-
nych z tych nieprzyjemnych sytuacji, zwiazanych z brakiem akceptacji.

Wtadzio niedlugo skonczy cztery lata, mimo to nie chodzi, méwi pojedyncze sto-
wa. Na spacery chodzimy, wozac go w zwyczajnym woézku spacerowym. Osoby mija-
jace nas nieraz moéwily o nim do swoich dzieci: ,Zobacz, jaka dzidzia jedzie w wozku
i jak pieknie macha” (synek ma w zwyczaju ze wszystkimi si¢ wita¢). USmiecham sie
i odpowiadam im, Ze ta dzidzia ma prawie cztery lata i jest superbohaterem, bo duzo
w zyciu juz przeszla. Dlatego ro$nie wolniej i wyglada na mlodszego. Chcialabym
nauczy¢ Wiladzia, ze jego odmienno$¢ nie jest powodem do smutku, a wrecz prze-
ciwnie — powinien by¢ z siebie dumny.
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Kiedys czekalismy w kolejce do pediatry, a obok nas siedzial dorosly mezczyzna.
W pewnym momencie zakaszlal, a Wladzio spojrzal na niego, powiedzial cos, co
tylko on sam rozumie, i poklepal pana po plecach. To bylo co$ pigknego! Pan si¢
usmiechnat i podziekowal za pomoc, a synek zadowolony siedzial obok, méwiac
do siebie co$§ w swoim wiasnym jezyku. Innym razem, spieszac si¢ do fryzjera, mi-
jalismy znanego w naszej okolicy pana, ktdry jest osoba agresywna i uzalezniona
od alkoholu. Zataczat si¢, idac chodnikiem. Wladzio, jak to on, usmiechnat si¢ do
niego, gtosno powiedzial ,,cze$¢”, przeciagajac gloski, i pomachatl. Ow pan zatrzymat
sie i szeroko u$émiechnal. Odmachat Wtadziowi, a do mnie powiedzial: ,Niech Pan
ma was w swojej opiece. Zdrowia i wszystkiego dobrego dla chtopca”

Najwigkszym nauczycielem akceptacji réznorodnosci jest bez watpienia mdj
syn. Kocham go i akceptuje takim, jaki jest. M6j syn ma zespét Downa, pewnie
bedzie méwil niewyraznie, wolno biegal, nie wiadomo, czy bedzie pisal, czytal.
Prawdopodobnie nie ugotuje obiadu, by¢ moze uda mu si¢ pracowa¢ zarobkowo, co
bedzie wielkim osiagnieciem. M6j syn ma zesp6ét Downa i jest normalnym cztowie-
kiem, ktory czuje, myéli, ma rézne potrzeby, ktéry mimo wielu przeciwnosci chce
zy¢ jak kazdy. M6j syn ma zespot Downa, jest wyjatkowy i akceptuje go na kazdy
mozliwy sposob. Prowadze bloga na Facebooku. Pokazuje w nim zycie, jakie prowa-
dzimy razem z synkiem. Motto na wstepie bloga brzmi nastepujaco: ,,Kazdy chciatby
by¢ zdrowy, ale czy gdybym nie miat zespotu Downa, to nadal bytbym to ja?”.

— 11—

— Sylwia Platosz —

Okoto pierwszego roku zycia czlowiek nie tylko chodzi w pozycji pionowej,
moéwi sam i rozumie innych, ale posiada juz $wiadomos$¢ wilasnej odrebnosci,
wlasnego ja. Jest to dowodem na to, ze rozwoj cztowieka jest staltym, nieprzerwa-
nym procesem. Jest on mozliwy dzieki zdolnosci do uczenia sig, z ktdra kazdy si¢
rodzi. Umiejetnos¢ ta pozwala nam stac¢ sie ludzmi poprzez interakcje z innymi,
a $wiat spoleczny decyduje o porzadku egzystencji. Co ciekawe, procesy tak zwa-
nego ,stawania si¢” czlowiekiem sa tak liczne, jak liczne na $wiecie sg ludzkie
kultury. Istotny jest fakt, iz bez socjalizacji nie bytoby mozliwosci przekazywania
z pokolenia na pokolenie dziedzictwa kulturowego.

Socjalizacja (z ac. socialis znaczy ,,spoleczny’, czyli odnoszacy si¢ do spoteczen-
stwa czy tez jego czesci, bedacy przez spoteczenstwo wytworzony lub stanowiacy
jego wspolng wlasnos¢) to proces oparty na wspélnych interakcjach spotecznych,
tworzeniu wzajemnych stosunkéw spolecznych, ktére warunkuja nabywanie przez
ludzi waznych zachowan ufatwiajacych im prawidtowe funkcjonowanie w Zyciu spo-
fecznym. Mowa tu o nabywaniu przez jednostke wartosci, czyli dobr moralnych,
powszechnie pozadanych w spoteczenstwie, oraz norm i wzorcéw zachowan.

Juz wiesz, ze ty i twoje dziecko musicie wroci¢ do Zycia w spoleczenstwie. I wiem,
ze w glebi duszy zastanawiasz si¢: ,,Jak?” i masz do tego prawo. Jezeli jeste$ osoba

31



empatyczng lub takie osoby przewazaja w twoim otoczeniu, to prawdopodob-
nie nie bedzie skrajnie cigzko. Swiat nie jest jednak czarno-bialy, wigec pewnie
spotkasz ciekawskie spojrzenia. Odpowiesz na wiele glupich pytan, uswiadomisz
kogos$, ze slowa maja moc i ze nie méwimy ,,down’, tylko ,dziecko z zespotem
Downa”. Zobaczysz spojrzenia pelne politowania, a na podworku ujrzysz dzieci,
ktére do twojego nie s3 w ogole podobne (i hej, z biegiem czasu stwierdzisz, ze
to nie jest nic ztego, a moze dostrzezesz w tym wiele dobra). Moze uslyszysz, jak
sie przezywaja, wiesz jak i wiesz, Ze zaboli. Nieraz zastanowisz sig, co jest z tym
$wiatem i gdzie jest ta empatia i tolerancja, o ktorej wszyscy trabig. Méwi sie,
ze natura czlowieka jest niezmienna. Jednak niekiedy pod wpltywem radykalne;
zmiany otoczenia lub stylu Zycia moze ulec zmianie.

Empatia jest najczesciej definiowana jako wczuwanie si¢ w cudzy stan psychicz-
ny. Jej miarg jest stopien podobienstwa miedzy stanami psychicznymi empatyze-
ra a percepowanego. Pierwsza trudnos¢ w zaistnieniu empatii to brak mozliwosci
identycznego przezywania cudzych stanéw psychicznych, wynikajacy z ograniczonej
mozliwosci dostepu do psychiki drugiego czlowieka. Mozemy wigc pozna¢ je tylko
czesciowo, poniewaz kazdy ma wlasna sfere intymnosci. (Znajome, prawda? Ktos, kto
nie ma dziecka z zespolem Downa, nie moze wiedzie¢ i czu¢, jak to jest mie¢ takie
dziecko. Dlatego my, rodzice, pokazujemy to zycie, by jednak pozwoli¢ innym zblizy¢
sie do naszych stanéw emocjonalnych i codziennosci, a tym samym stwarza¢ warun-
ki do rozwoju empatii u innych). Ostatnig trudnoscia w budowaniu postawy empa-
tycznej jest strach — kazdy czlowiek obawia si¢ tego, czego wolalby nie wiedzie¢. Nikt
nie chcialby sie przekonad, jak to jest by¢ na naszym miejscu.
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Jak wspotodczuwad, jak empatyzowa¢, gdy zZyjemy w cieniu stereotypow? Stowo
»stereotyp” (z greckiego stereos, co znaczy ,przestrzenny’, i typos — ,wzorzec, od-
cisk”) pojawito sie w uzyciu jako termin oznaczajacy kopie pierwotnej formy dru-
karskiej do druku wypuklego. Jest to pojecie wprowadzone do nauk spofecznych
przez Waltera Lippmanna. Oznacza sktonnos$¢ do postrzegania osob lub przed-
miotéw jako podobnych do siebie, na podstawie wspdlnych cech. Wedtug niego
»stereotyp to obraz w umysle ludzkim odnoszacy sie do jakiego$ faktu lub zjawi-
ska spolecznego. Obraz ten jest czastkowy, jednostkowy i przede wszystkim sche-
matyczny, stanowiacy fikcje pojecia, a nie adekwatne odbicie jakiego$ faktu czy
realnie istniejacego zjawiska. Stereotypy sa wytworem kultury spotecznej, czyli
zostaja cztowiekowi narzucone i z géry podsuwaja mu sposéb widzenia okreslo-
nych faktéw i zjawisk spolecznych.

Myslisz pewnie: ,,Co to ma wspdlnego z moja sytuacja? Przeciez urodzitam nie-
pelnosprawne dziecko, a nie jestem na wykladzie z socjologii”. No to pomysl teraz:
dlaczego si¢ boisz? Pamigtam, jak w szpitalu po urodzeniu Kingi pielegniarka zapy-
tala mnie: ,,Dlaczego pani tak placze?” A ja powiedzialam tylko: ,Bo pracowalam
w DPS-ie i SDS-ie i wiem, jak to wyglada”. Pomimo ze od najmtodszych lat miatam
stycznos¢ z osobami z zespotem Downa (zanim posztam do szkoty, wychowywatam
sie z chltopcem dotknietym zespolem Downa, Wojtkiem - nie wiem zupelnie, co si¢
dzi$ z nim dzieje) i znatam wiele faktéw, to méj mézg ad hoc uzbroil sie w calg liste
szkodliwych stereotypéw na temat oséb z trisomig 21. Powiedzmy sobie szczerze,
dlaczego zespot Downa wywoluje takie pejoratywne skojarzenia. Jezyk na brodzie,
wielkie zezowate oczy, nieskoordynowane ruchy, brak mowy, brak panowania nad
emocjami i popedami. I tak... pewnie czg$¢ si¢ zgadza, a cze$¢ jest zupelng bzdura.
A ilu z nas, normatywnych, nie jest mistrzami gracji? Moja corka z zespotem Downa,
wbrew pozorom, jest gracja w kazdym calu! Juz wiesz, dlaczego wymaganie od in-
nych empatii i uczenie ich jej jest takie trudne. Nie znaczy to, ze mozemy si¢ poddac
- bo nie mozemy i musimy méwic to glosno! Stowa majg moc, a stereotypy sa zle!

—1III —
— Anna Hipnarowicz —

O to, czy zaakceptujemy swoje dziecko z trisomig 21, balam sie¢ od samego po-
czatku, gdy potwierdzit si¢ wynik amniopunkgji. Jest to odruch, normalna, mimo-
wolna reakcja. Zaczynamy sie ba¢, czy zaakceptujemy swoje dziecko, mimo ze jest
ono wyczekiwane. Boimy sig, poniewaz na poczatku nie mamy wiedzy na temat tej
wady genetycznej. Zaczyna si¢ morze lez, mysli, jak to bedzie, gdy si¢ urodzi, bo
tak naprawde nie mamy skad czerpa¢ informacji. Tak, teraz jest internet, ale mimo
wszystko z tytu glowy pozostaje nam mysl, jak to bedzie zle i czy na pewno damy
rade. To s3 normalne emocje, w sumie emocjonalny rollercoaster. Nie méwimy o tym
glosno, ale gdzie$ w glebi serca boimy si¢ reakeji swoich bliskich, znajomych i zupelnie
innych, obcych nam ludzi, z jakimi si¢ spotkamy po przyjsciu na $wiat dziecka z tri-
somia 21. Jedno jest pewne — po narodzinach zalewa nas ogrom milosci i akceptacji.
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Mamy wrazenie, ze bladzimy jak we mgle, bo wszystko jest dla nas nowe, ale wiemy,
ze uczymy sie tego dla tej pieknej, malutkiej istoty. Po to, by nam i jej zylo sie lepiej.

Juz podczas ciazy, gdy dowiedzielismy sie o cudowno$ci naszego dziecka, na jego
przyjscie przygotowywala nas nasza pani ginekolog. Zawsze doktadnie badata, mo-
wita nam o réznicach w wygladzie dziecka, a przede wszystkim informowata nas,
jakie dodatkowe badania wykona¢, aby sprawdzi¢ stan dziecka przed narodzinami.
Obdarzylismy ja bezgranicznym zaufaniem. Przeciez opiekowala si¢ naszym ma-
luszkiem. Méwila, jak bedzie naprawde (bez lukru, ale z pelnym profesjonalizmem),
o tym, co nas moze spotkac. Teraz z rado$cig chodzimy do gabinetu w odwiedziny
i dostajemy ogrom ciepla oraz bezinteresownej pomocy, a to jest piekne. Pozniej, gdy
nasz maluszek przyjdzie na $wiat, pierwszymi osobami, z ktérymi sie spotka, jest
personel medyczny. Oni w pelni akceptuja dzieci z wadami genetycznymi. Zawsze
udzielg nam wyczerpujacych odpowiedzi na nurtujace nas pytania. Wezma za reke
i przeprowadza przez te pierwsze, nie oszukujmy sig, trudne dni. Trudne ze wzgle-
dow zdrowotnych dziecka. Poprosza nawet o to, abysmy porozmawiali z psycholo-
giem i opowiedzieli mu o swoich obawach, jak widzimy naszg terazniejszos¢ i przy-
sztos¢. To bardzo pomaga. Pelna akceptacja, zrozumienie i profesjonalizm. My na
takich ludzi - aniotéw - po prostu trafilismy.

Infantylizacja os6b z zespotem Downa

Infantylizacja os6b z zespotem Downa to proces, w ktorym jed-
nostki te sag traktowane lub postrzegane jako dzieci, pomimo
osiagniecia dorostosci. Jest to problematyczna tendencja spo-
teczna, ktora moze prowadzi¢ do marginalizacji i ograniczenia
mozliwosci rozwoju 0sob z trisomia. Infantylizacja czesto wynika
z braku zrozumienia lub niewiedzy na temat zdolnosci i potencja-
tu osob z zespotem Downa.

Ludzie moga skupiac sie na ich cechach fizycznych lub postrzegac
je jako osoby o ograniczonych zdolnosciach intelektualnych, co
prowadzi do traktowania ich z nadopiekunczoscia lub nieadekwat-
nym stosunkiem. Jest to problem, poniewaz infantylizacja ograni-
cza autonomie i godnosé tych osob, zabierajac im szanse na pet-
ne uczestnictwo w spoteczenstwie i rozwoj swoich umiejetnosci.
W efekcie moze to prowadzi¢ do wykluczenia spotecznego oraz
utrudniac¢ integracje w zyciu zawodowym i spotecznym.
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To, ze dzieci z trisomig 21 r6znia sie od dzieci normatywnych wygladem, pozio-
mem intelektualnym czy ruchowym, dla rodzenstwa takiego dziecka nie ma znacze-
nia. Kochajg sie bezgranicznie, bez wzgledu na wszystko. Nasza starsza corka chetnie
uczestniczy, gdy tylko moze, w zajeciach siostry. W swoim przedszkolu z dumg méwi
0 swojej siostrze, np. przy akcji zbierania nakretek dla niej czy gdy jest obchodzony
Swiatowy Dzient Zespotu Downa. Rozumie, ze siostra musi i$¢ do takiego czy innego
lekarza. Nigdy nie wytyka palcami innego dziecka na korytarzu. Czasem tylko pyta
o0 jego chorobe i przyjmuje to. Raz mieliSmy sytuacje, w ktdrej dziecko podeszto do
corki i powiedziato: ,,Nie pokazuj tak tego jezyka”. Nasze dzieci jednak przekonuja do
siebie wszystkich swoja cudownoscia. Sq pogodne i otwarte na innych, a to do nich
wraca. Mysle, ze by¢ moze brak akceptacji ze strony rodziny i spoleczenstwa wynika
z niewiedzy na temat tej wady. Moze najzwyczajniej w §wiecie nie wiedzg, co powie-
dzie¢, jak sie zachowac. Potrzebuja czasu na zrozumienie tego, co powinni badz nie.
Dzieci z trisomia 21 sg pelne milosci, szczescia, empatii. Przez swoja bezbronno$é
i otwarte serce niekiedy sa krzywdzone przez ludzi. Wiele oséb nie zastanawia si¢ nad
ulotka z wizerunkiem chorego dziecka, dopdki ich samych to nie dotyczy.

Ciesze sig¢, ze my jako spoleczenstwo otwieramy sie¢ na temat niepelnospraw-
nosci. Tworzone s3 rozne kampanie, by przyblizy¢ ludziom wiedz¢ na temat ze-
spolu Downa. Cieszg¢ si¢ niezmiernie, ze nasze dzieci sg doceniane przez innych,
ze mentalnos$¢ spoteczenstwa sie zmienia. Chociaz bedg ludzie nieprzychylni,
zyjacy stereotypami o zamknietych w domach dzieciach z wadami genetyczny-
mi. Réznorodnos¢ jest pigkna, tylko trzeba sie otworzy¢ na $wiat i przestac si¢
ba¢. Trzeba zaczaé uswiadamiaé wszystkich o wadach i chorobach, bo ci ,,inni”
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w oczach spoleczenstwa w rzeczywisto$ci s3 tacy sami jak my. Réwniez potrzebu-
ja szacunku, mitosci, empatii, pomocy, rozmowy.

Sama pamigtam, gdy podczas jednej z imprez okoliczno$ciowych bylo mi nie-
zrecznie, kiedy bylam obserwowana przez kobiete z trisomig 21. Czulam si¢ wtedy
osaczona jej wzrokiem i kontrolg kazdego mojego ruchu. Teraz mysle, jaka ja by-
tam wtedy niepowazna. Przeciez ta kobieta nie gryzie, wystarczyto poswiecic jej czas
i z nig porozmawia¢. Da¢ si¢ pozna¢. Dla niej to bylo naturalne zachowanie, nic zte-
go. Wiele razy zdarza si¢ tak, ze kazdy ma inne odczucia, nie pomysli w taki sam spo-
s6b jak my. Wiele empatii i pokory odkrywa si¢ na korytarzu osrodka rehabilitacji
czy poradni, gdzie mijaja nas setki oséb. W tym miejscu réwniez trafilismy na wspa-
nialych terapeutéw. Udzielaja cennych wskazdéwek, jak pracowa¢ z dzieckiem, jakie
wykonywa¢ ¢wiczenia, a takze sugeruja pewne, nieoczywiste dla nas sprawy. Nie
odpuszczaja cigzkiej i mozolnej pracy, nawet podczas buntu naszych dzieci. Jedno
jest pewne, my zawsze bedziemy akceptowac swoje dziecko i wspierac je na kazdej
plaszczyznie zycia. Pomimo zalu do tak naprawde nie wiadomo kogo, chyba do zy-
cia — bo czemu to spotkato nas - trzeba to przyjac i dziata¢. Walczy¢ o terazniejszo$c
i przyszlos¢ dziecka, ktorej tak bardzo sie boimy. Przede wszystkim martwimy sie
tym, jak sobie ono poradzi bez nas.

Na koniec dodam, ze my nigdy nie spotkalismy si¢ z zadng przykroscig ze strony
kogokolwiek. Zdarzyto si¢ jedynie, ze kto$ kiedys rzucit hasto ,,down”, gdy mowit
o kims obrazliwie. Wtedy od razu reagowatam w sposéb ostry i uswiadamiatam lu-
dzi, ze tak nie wolno. To boli. Chciatabym jedynie, aby te wszystkie instytucje, do
ktorych niestety trzeba sie uda¢, wykazywaty wiecej zrozumienia i pokory.

— Emilia Maznio —

Akceptacja dziecka z zespolem Downa, dzieci z niepelnosprawnoscia czy catych
rodzin to nadal bardzo trudny temat. I chociaz jestem optymistka chyba w kazdym
aspekcie tej wady genetycznej, tak tu jestem totalng pesymistka. Widze, jak ludzie
postrzegaja Stasia, nas, jego siostry. Zazwyczaj obserwuja ukradkiem i dziwig sig,
ze my si¢ normalnie zachowujemy. Nie méwie oczywiscie o wszystkich, ale nie-
stety o wiekszosci. Ludzie, ktdrzy akceptuja zespét Downa (a dla nas akceptacja
oznacza po prostu normalne zachowanie), to zazwyczaj ludzie, ktérzy maja kogos
z niepelnosprawnoscig wsrdd bliskich. Sg to réwniez po prostu dobrzy ludzie. Jesli
kto$ szanuje ludzi, lubi z nimi rozmawia¢, bedzie wtedy umial z kazdym nawigzac
dobry kontakt. Jesli czlowiek jest zadufany, zarozumiaty, widzi tylko czubek wta-
snego nosa, to nas tez nie zauwazy. A jesli juz zauwazy, to bedzie traktowal z gory.

Najgorsze, co nas spotyka, to brak akceptacji, tam gdzie najbardziej tego po-
trzebujemy. I wlasnie dlatego trace nadzieje, ze jakiekolwiek akcje spoteczne to
zmienig. Ale do sedna. Zycie codzienne jest proste, zwyczajne i nikt nie przejmuje
sie ludzmi w sklepie, ktorzy obserwuja nas jak jakies okazy. Mam wrazenie, ze
chcg da¢ nam medal za to, ze robimy zakupy wraz z dzieckiem z zespotem Downa.
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Chociaz pewnosci nie mam, bo nie pytatam, o co im chodzi. Jednak gdy w szpita-
lu spotykamy si¢ z lekarzem (lub innym przedstawicielem personelu medyczne-
go), ktdry patrzy na nas z gory czy skresla na starcie nasze dziecko tylko dlatego,
ze ma ono zespot Downa, albo nawet nie oferuje pomocy, bo ,przeciez oni tak
majg’, to az noz si¢ otwiera w kieszeni.

Takich historii mozemy przytoczy¢ wiele, zaczynajac juz od samych narodzin.
Opowiemy wam jednak najgorsza z nich. Kiedy nasz Stas zachorowal na biataczke,
a pozniej w trakcie leczenia z powodu niewydolnosci oddechowej trafit na OIOM,
przezylismy dwie traumy. Jedna to ta, Ze nasz syn walczy o zycie, a druga - ze jako
dziecko z zespolem Downa nie ma szans na jego ratowanie. Co gorsza, nie ma che-

ci. Pani anestezjolog, ktdra byta przy zabiegu Stasia i wreczyta nam do podpisania
dokumenty, powiedziata dokladnie takie stowa: ,Wie pani, ze on dzi§ umrze, dzieci
z zespolem tak majg”. Zachowala si¢ tak, jakby skreslita go juz przed samym zabie-
giem. A nasz Sta$ walczyl na sali operacyjnej, a pdzniej na OIOM-ie. A jego mama
walczyla z panig doktor. Skonczyto sie skarga. Od tego momentu rozmowy z nami
mial przeprowadza¢ inny lekarz. Wszystko odbywato si¢ spokojniej, chociaz wszy-
scy juz na nas patrzyli jak na furiatow. Az przyszedt dzien, kiedy Stas mial gorsze
wyniki, saturacja spadala nagle, nawet respirator juz nie dawal rady go ,ruszy¢”
Przyszta z nami porozmawia¢ pani ordynator i powiedziala: ,,Stan syna jest bardzo
cigzki, z dnia na dzien coraz cigzszy, musicie liczy¢ si¢ z najgorszym”. Zapytalam
wtedy, czy mieli na oddziale dzieci w takim stanie i czy jakie$ dziecko wyszlo z tego,
czy jest jaka$ nadzieja. A ona mi odpowiedziala, ze niektdre dzieci z tego wyszly, ale
nasz syn ma zesp6l Downa. I wtedy juz wiedziatam, ze Sta$ musi da¢ rade, ze my
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im jeszcze pokazemy. Znalaztam dwoch wspaniatych lekarzy, z ktérymi rozmawia-
tam i od ktorych otrzymywatam informacje o zdrowiu Stasia. Tamte panie omijatam
z daleka. Kiedy Sta$ nabierat sit i wiedzialam, ze z tego wyjdzie, czekalam na dyskusje
z ,przemila i bardzo inteligentng” panig ordynator... Podczas rozmowy zacz¢ta mnie
wypytywac, czy Stas umie to czy tamto. W dalszym ciagu chciala mi udowodnic, ze
jest gorszy. A ja obiecatam sobie, Ze jak Stas skonczy leczenie, to naucze go pewnego
gestu i pdjde z nim na OIOM.

W miejscu, gdzie oczekujemy pomocy, wsparcia, czgsto informacji, co dalej
robi¢, styszymy: ,,Z nim nie ma sensu’, ,On tak ma’, ,,Czego pani si¢ spodziewa?”.
Zazwyczaj s3 to ludzie wyksztalceni, a niestety brak im zwyktej ogtady, dobrego wy-
chowania i empatii, ktérg powinni sie kierowac.

Pamigtam, jak Sta§ mial dwa lata i bylismy juz stalymi go$¢mi u lekarzy, rehabilitan-
tow itp. Spotkalam wtedy mloda mame, bardzo przestraszong, niesmialg. Od tego, co
powiedzieli jej ,,specjalisci’, az wlos si¢ na glowie jezy. Przerazili ja, a nadziej¢ na lepsze
zycie zdusili w zarodku. Niestety w zyciu trzeba mie¢ albo twarde serce, albo twardy tylek.

Zespot Downa

Zespot Downa zostanie z wasza rodzing juz do konca zycia i im
szybciej jako rodzina zaakceptujecie ten fakt, tym tatwiej wam be-
dzie utrzymac zdrowe relacje. Dla nastolatkow oczekujacych mtod-
szego rodzenstwa diagnoza moze (ale nie musi) by¢ wyjatkowo
bolesna. Wiek nastoletni ma swoje prawa. Czesto w tym okresie
neguije sie decyzje rodzicow i ma sie zal o ich wczesniejsze decyzje.
Petnosprawny brat czy siostra moze miec¢ pretensje o to, ze zawsze
ustepuje temu niepetnosprawnemu. Dziecko z niepetnosprawnoscia,
wymaga wiecej pomocy czy uwagi, ale nie ciagtej taryfy ulgowej.

=~

y

Jest jeszcze temat akceptacji wérdd dzieci. Tu jest tak samo. Jesli w domu panuja
wlasciwe zasady, a rodzice okazuja swoim dzieciom milos$¢ i zrozumienie, rozma-
wiajg z nimi o wszystkim, to te dzieciaki sa otwarte na $wiat. Nawet nie wiedzg, ze
kto$ si¢ od nich rézni. Jesli natomiast rodzice w domu mdwig niepochlebnie o dzie-
ciach czy dorostych z niepelnosprawnoscia, wtedy niestety dzieciaki przenosza to
dalej. Niejednokrotnie na portalach spofecznoéciowych dorosli wypowiadajg si¢ np.:
»Zachowal si¢ jak down”, wigc czego mozemy oczekiwa¢ od dzieci?

Dlatego, niestety przykro mi to pisa¢, ale nie wierze w akcje, ktére miatyby
zmieni¢ ludzi niemajacych wiedzy na ten temat albo checi do zmiany w zacho-
waniu. Wierze tylko w to, ze na naszej drodze bedziemy spotyka¢ wiecej ludzi
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empatycznych, pomocnych, po prostu dobrych. Niekiedy cigzko jest zakonczy¢ ja-
kies relacje miedzyludzkie, ale jesli one ciaggna nas w dot, to taka decyzj¢ najlepiej
podja¢ jak najszybcie;j.

Wiem, ze je$li znajdujesz si¢ teraz na poczatku drogi, jeste$§ moze przerazona
i szukasz wsparcia, to ci¢ troche zdotowalam. Ale na szczgscie naszym dzieciakom
potrzebna jest po prostu milos¢ i akceptacja bliskich, a na to jeste$ na pewno goto-
wa. Chociaz moze jeszcze o tym nie wiesz. W calej sytuacji, jaka cie spotkala (i jakie
beda cig spotyka¢ w zyciu, czy to z dzieckiem z zespolem czy bez), nie ma znaczenia,
co mysli ktos. Wy jestescie dla siebie najwazniejsi. My pokazujemy naszego bohatera
w sieci, ale nie po to, zeby przekona¢ tych niedowiarkéw, ktorzy mowia: ,On i tak
jest do niczego”. Tylko po to, zeby pokaza¢ ludziom w podobnej sytuacji do naszej,
ze mozna zy¢ normalnie. Wiele razy spotkalismy sie z ludzmi, z ktérymi kiedys los
by nas nie polaczyl, a teraz mamy wspaniate znajomosci. I to sg warto$ciowe relacje,
na ktdrych trzeba opiera¢ swoje zycie.
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— Rozdziat3 —

Kazdy cztowiek ma marzenia

Kiedy zycie wydaje si¢ skomplikowane, a droga do celu wydaje si¢ przestonieta,
marzenia mogg prowadzi¢ nas przez ciemnos¢. Niepelnosprawno$¢ staje si¢ jedynie
przeszkoda, ktéra mozna pokona¢, a marzenia s3 tym, co napedza nas do dzialania.
W koncu prawdziwa sita tkwi nie w braku przeciwnosci, ale w determinacji do ich
przezwyciezenia. To walka, ktdra wymaga odwagi, wytrwalo$ci i wiary w siebie. Ale
gdy osiggniemy nasze marzenia pomimo trudnosci, to wlasnie wtedy stajemy sie
prawdziwymi bohaterami dla siebie i dla innych. Niepelnosprawnos¢ nie jest barierg
nie do pokonania, lecz bodZcem do wigkszego wysitku.

Osoby z zespotem Downa moga podrézowac i w ten sposdb spelniaé swoje marze-
nia. Ich pragnienia i cele nie rdznig si¢ od tych, ktore majg inni ludzie. Chcg odkry-
waé nowe miejsca, poznawac rozne kultury i doswiadczaé przygdd. Podrozowanie
daje szans¢ na rozwdj, samodzielno$¢ i budowanie pewnosci siebie. Wiele oséb
z zespotem Downa udowadnia, ze bariery istnieja przede wszystkim w naszych gto-
wach. Ich determinacja i rado$¢ z odkrywania $wiata sg bardzo inspirujace. Przy
odpowiednim wsparciu i przygotowaniu mogg realizowa¢ marzenia o podrdzach,
o posiadaniu partnera czy wlasnego domu, na réwni z innymi. Przetamywanie ste-
reotypow i pokazanie, Ze s3 w stanie osiagnac¢ wiele, jest kluczowe.

Sama znam dorosle osoby z zespolem Downa, ktére sg przyktadem determina-
cji i ogromnej sily. Przyznam szczerze, ze wielu z nich moge nazwa¢ naprawde do-
brymi znajomymi, poniewaz spotykamy si¢ nie tylko przy okazji realizacji wystaw
czy warsztatow. Coraz czesciej widze w nich fajnych kompanéw podrézy czy sym-
patycznych znajomych do pogadania, a coraz mniej widze zespét Downa. Mysle,
ze na tym wlasnie polega prawdziwa integracja. Nikt z nas nie chcialby by¢ oce-
niany tylko na podstawie jednej cechy (w dodatku niezaleznej od nas). Mnie moi
przyjaciele z zespolem dali bardzo wiele, a przede wszystkim nauczyli w zupelnie
inny, pigkniejszy sposob patrze¢ na $wiat i docenia¢ to, co si¢ ma. Jesli masz wokot
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siebie ludzi, ktorych kochasz, dach nad glowa i troche zdrowia, to wygrales loterie
zycia. Absolutnie nie chce ci¢ przekonywac¢, ze wszystkie twoje mniejsze lub wigk-
sze problemy nie sg wazne. Chcialabym, Zeby$ spojrzal na nie z innej perspektywy.
Z perspektywy osoby, ktéra mimo wiekszych trudnosci niz wigkszo$¢ z nas potrafi
czerpaé rado$¢ z matych rzeczy i z determinacja dazy do realizacji swoich marzen.
To jest wlasnie to, co tak bardzo inspiruje mnie w osobach z zespotem Downa - ich
niezwykla zdolnos¢ do cieszenia si¢ zyciem, nawet w obliczu tylu wyzwan. Pomysl
tylko czasem i docen, jak wiele juz masz, bo wtedy Zyje si¢ po prostu latwiej.

S
— Kamila Nowak —

Od samego poczatku, kiedy Hania jest z nami, mysle o jej przysztosci. Teraz,
kiedy jest jeszcze mala, trudno przewidzie¢, jak bedzie sie rozwijata i na ile wyma-
gala wsparcia drugiej osoby. Bo to, Ze wsparcie stanie si¢ niezbedne, wiem, ale nie
jestem w stanie dzisiaj przewidzie¢, na ile usamodzielni si¢ Hania. W glowie tli mi
sie nadzieja, ze bedzie wysokofunkcjonujaca, i po cichu marze, bym miata racje.
Sadze, ze kazdy rodzic wyjatkowego dziecka boryka si¢ przez cale zycie z takimi
rozterkami. Mysle, ze najwazniejsze i jednocze$nie najtrudniejsze pytanie - ,,Kto
zaopiekuje si¢ moim dzieckiem, kiedy mnie juz nie bedzie?” - klebi sie w glowie
kazdego rodzica dziecka z dysfunkcjami.

Mam duze doswiadczenie z niepelnosprawnoscia. Moge chyba powiedzie¢, ze sie
z nig ,,zakumplowalam” Sama, §wiadomie wybralam moje dzieci - jestem adopcyj-
ng mama Adzia i Hani. W naszym domu niepelnosprawnos¢ gosci nieprzerwanie
od osiemnastu lat, dlatego chce powiedzie¢, ze widze, jak wiele na przestrzeni tych
lat zmienilo sie na dobre. Swiat uczy sie (wciaz si¢ uczy - i bardzo dobrze) empatii




i akceptacji odmiennodci. Jako spoleczenstwo mamy jeszcze wiele do zrobienia, jed-
nak bardzo doceniam to, ze jest w tej kwestii progres.

Kiedy$ dzieci z niepelnosprawno$ciami zyly po prostu zamknig¢te w domu - tak
bylo, niestety. Sama wielokrotnie do§wiadczylam ,wytykania palcami” Adka, ktéry
byt gleboko niepetnosprawny. Wielu z nas pamieta (i wciaz jeszcze moze uslyszec),
jak wyzywa sie kogo$ ,,ty Downie”. Jednak na przestrzeni lat widze pozytywna zmia-
ne. Cieszy mnie to ogromnie i daje nadzieje na jeszcze lepsze jutro. Mysle, ze w duzej
mierze przyczyniaja si¢ do tego social media, ale tez edukacja, integracja, a takze to,
ze wiele 0s6b z niepelnosprawnoscia dazy do tego, by byly zauwazone, wystuchane.
Przeciez sa takimi samymi osobami jak ty czy ja. Ta inkluzja i integracja s pigkne.

Marzg, by Hania mogla zy¢ w $wiecie, gdzie jest akceptowana, a nie stygmatyzo-
wana ze wzgledu na zespét Downa. Marzg, by miata petnie praw obywatelskich, by
mogla zy¢ jak kazdy cztowiek.

Marzenia osob z zespotem Downa

Marzenia 0sob z zespotem Downa, podobnie jak wszystkich innych
ludzi, sa roznorodne. Osoby te pragna zdobywa¢ nowe umiejetno-
Sci, odnosic¢ sukcesy w swoich zainteresowaniach, czy to w sztuce,
sporcie, czy nauce. Czesto marza o samodzielnym zyciu, posia-
daniu wlasnego mieszkania, pracy, ktora daje satysfakcje, i mozli-
wosci budowania bliskich relaciji. Spoteczne wsparcie, akceptacja i
zrozumienie sa kluczowe, aby te marzenia mogty sie urzeczywist-
ni¢. Osoby z zespotem Downa inspiruja nas do przemyslenia, czym
naprawde sg ograniczenia i jak mozna je przezwyciezac.

To wszystko prowadzi do gtebokiej refleksji: co my — jako spote-
czenstwo — mozemy zrobi¢, zeby osoby z zespotem Downa byly
w stanie realizowa¢ swoje marzenia. Spetnianie ich czesto pro-
wadzi do zmiany postrzegania niepetnosprawnosci przez spote-
czenstwo. Dzieki swojej wytrwatosci i odwadze osoby z trisomig
pokazuja, ze marzenia sa uniwersalne i dostepne dla kazdego, kto

ma odwage, by je realizowac. @

Zapisalam j3 do przedszkola ogélnodostepnego. W swojej grupie jest jedynym
dzieckiem z niepelnosprawnoscig. Kiedy patrz¢ na dzieci, ktdre ja zaakceptowaly,
i widzg, jak pieknie si¢ z nig bawig i troszcza si¢ o nig, wiem, Ze to najpi¢kniejszy ro-
dzaj integracji i nauki akceptacji. Hanusia jest bystra, bardzo szybko nabywa nowych
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umiejetnosci. By¢ moze bedzie w stanie dalej funkcjonowac w szkolnej, ,,zdrowe;j”
spolecznosci. Bardzo zalezy mi na tym, aby czerpala jak najwigcej dobrego, by
uczyla sie zycia wérod ludzi.

Dos¢ wezesnie Hania pokazala nam, ze ma poczucie rytmu, lubi muzyke i ta-
niec. Jak tylko opanowala umiejetnos$¢ chodzenia, niemal od razu zaczeta naslado-
wac pojedyncze kroki z uktadéw tanecznych. Obiecalam jej, ze gdy tylko bedzie na
to gotowa, zapisze ja na tance. To takie przyziemnie marzenia i plany na niedaleka
przyszto$¢, natomiast jesli chodzi o przysztosc taka bardziej odlegla. Na ten moment
Hania jest sama, wiec w glowie mam wazng misje, aby nauczy¢ jg zycia i samodziel-
nosci tak, by poradzita sobie w zyciu, kiedy nas, rodzicéw, juz nie bedzie. Istnieje
duze prawdopodobienstwo, ze nie uda jej si¢ ukonczy¢ dobrych studiow, ale wazne
dla mnie jest, by w przyszloséci potrafila poradzi¢ sobie z codziennymi czynnoscia-
mi: aby dbala o swoj wyglad, umiata przygotowac positek, posprzata¢ pokoj, nasta-
wié pranie, a moze i samodzielnie pdjs¢ do sklepu po podstawowe zakupy (osoby
z zespolem Downa maja problemy z liczeniem pieniedzy, dlatego jest to powazne
wyzwanie, bardzo istotne w zyciu). Wszystko, co by¢ moze uda si¢ Hani osiaggna¢
ponad to, co wymienilam, bedzie dla mnie ogromnym spelnieniem marzen o przy-
sztosci mojego dziecka. Budzac sie kazdego ranka, mysle o tym, aby pokazywa¢ Hani
jak najwiecej, nauczy¢ ja nowych rzeczy, bo to zaowocuje w przysztosci.

Marze, by $wiat nadal zmienial si¢ na lepsze, zeby integracja stala sie czyms oczy-
wistym, zaréwno pod wzgledem architektonicznym, jak i kulturalnym i spotecznym.
Chce, zeby ludzie zrozumieli, Ze niebieskie koperty (miejsca parkingowe) nie sa dla
ich wygody, i aby na nich nie parkowali, thumaczac si¢: ,,Ja tylko na chwilke”. Wazne
jest, zeby obecno$¢ oséb z niepetnosprawnosciami w miejscach takich jak kino czy
teatr byla czyms$ naturalnym i powszechnie akceptowanym.

Natomiast jesli chodzi o marzenia, takie prawdziwe, wielkie marzenia, to, majac
$wiadomosc, ze tak naprawde nie znam przysziosci Hani (mam na mysli jej funkcjo-
nowanie i rozwdj), snuje plany o budowie duzego domu. Byloby to miejsce, w kto-
rym doroste osoby z zespotem Downa, ktére nie maja juz rodzicéw, mogtyby - przy
wsparciu terapeutéw i opiekunéw z zewnatrz — funkcjonowac jak w domu, w natu-
ralnym $rodowisku. By czuly si¢ nie jak w osrodku terapeutycznym, ale jak w praw-
dziwym, cieptym domu. Stworzenie takiego miejsca sprawiloby, Ze rodzice dorostych
0séb z zespolem Downa nie martwiliby sie o los swoich dzieci. Pono¢ jak mocno
wierzy si¢ w marzenia, to one si¢ spetniaja. Wiec wierzg, ze kiedy$ dopne swego.

— Marta Bedzikowska —

Gdy bytam malg dziewczynka, marzylam, ze zostane stawna malarka. Nie bylo to
jedyne marzenie, jakie mialam, ale na pewno nie marzytam o byciu matka. W dodatku
az tak wysoko zadaniowa, ktdrej przyjdzie zmierzy¢ sie z wyzwaniami wielkiego kali-
bru. I stalo si¢. Urodzila si¢ Tola, moja druga céreczka, ktéra wywrdcita nasz swiat do
goéry nogami, ale jakby tysigc razy bardziej, niz mogtabym to sobie wyobrazic.
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Dzis, gdy pisze ten tekst, Tola ma osiem lat i za chwile rozpocznie kolejng przygo-
de w swoim dotychczasowym zyciu - szkote. Mowig kolejna, bo mimo ze ma dopie-
ro osiem lat, tak duzo juz miala okazj¢ przezy¢. Nie powiem, ze przez ten czas bylo
tatwo, nie powiem, ze bylo tylko cukierkowo, bo nie bylo. Ale niech rzuci kamieniem
ten, kto ma tylko lekko i przyjemnie. Mogtabym diugo opowiadac o tym, ile potu i tez
kosztowalo nas wypracowanie wielu zachowan czy umiejetnosci Toli. Tylko po co? Nie
w tym rzecz. Prawda jest taka, ze trzeba bylo sie pozbiera¢, otrze¢ tzy i is¢ dalej, nie
tracgc ani jednego dnia wiecej na rozpacz. Wazne, aby pokaza¢ dziecku, ze zycie moze
by¢ pigkne, ciekawe oraz jak rozwija¢ swoje umiejetnosci i zdolnosci we wlasciwym
czasie i miejscu. Tak tez zrobilismy.

Tola jest wesola, pewna siebie dziewczynka. Zaraza miloscia i optymizmem,
wdzieczna za uczucia, ktérymi si¢ ja obdarowuje. Uczy pokory i radoéci z zycia. Mimo
ze mozna mi zarzuci¢ brak obiektywizmu, bo jestem jej matka, widzg, jak dziala na
tych, ktdrzy staja na naszej drodze. I to sprawia, ze moja wiara w nig jest coraz wigksza.
Wiem, ze nasze i jej wysilki nie idg na marne. Co wigcej, wiem, ze zespdt Downa nie
powstrzyma jej przed walka o swoje marzenia. Moze spowolni. I co z tego? Kazdy ma
swdj czas, aby dojrze¢ do pewnych spraw albo najzwyczajniej nauczy¢ sie czegos. I to
jest OK. Dla nas jest OK. Zdecydowalismy, ze wykorzystamy nasze zycie najlepiej jak
sie da, bo mamy je tylko jedno. Bez rozpamigtywania, co by bylo gdyby.

Pamietam jak dzis$, gdy Tolka, majac dwa lata, puscila si¢ kanapy i w rytm utworu
»Sultans of Swing” zespotu Dire Straits, potrzasajac glows, podeszta do mnie. W tym
dniu nauczyla si¢ jednoczesnie chodzi¢ i raczkowac. Jej wielki maty sukces. Tak jest
do dzi$. Kazda nowa umiejetnos¢ napawa nas dumg. Tata $mieje sig, Ze jest zdolna
po nim. W koncu genéw nie oszukasz. Niech mu bedzie. Wystarczy, ze pyskata po
mamusi. Ale najwazniejsze — nie mogtabym o tym nie powiedzie¢ — pelna jest pasji
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i checi do poznawania i nauki nowych rzeczy dzigki starszej siostrze Amelce. Prawda
jest taka, ze co Amelka, to i Tola. To wlasnie Mela zaszczepita w Tolince milos¢ do
muzyki, do tanca i $piewu. To dzieki niej Tola uwielbia ksigzki, godzinami mogta-
by przeglada¢ obrazki, stucha¢, a potem sama opowiadaé. Razem rysuja, $piewa-
ja, tanczg, chodza na basen. Dra koty, ale kochaja si¢ ponad wszystko. I tak sobie
mysle, Amelka w pewnym stopniu uksztaltowala Toli upodobania. Ale nie jest to
jednostronne. Tolka, z racji zaburzen, z jakimi si¢ zmaga na co dzien, zmuszona byla
prébowa¢ réznego rodzaju terapii, ktére niekoniecznie byly zlem ostatecznym...
Dzieki temu obydwie pokochaty konie. Rzadzi¢ w kuchni tez potrafig. I to jest super.
Chca wspdlnie gotowad, najlepiej codziennie piec pizz¢ lub muffinki czekoladowe.
Niech bedzie i tak. Maja wybor, dajemy im mozliwo$¢ zdecydowania, czego w Zyciu
chciatyby sprébowa¢. Bo kiedy naucza sie samodzielnosci, jak nie teraz? W koncu
taki mamy cel: pokaza¢ mozliwosci, ukierunkowac, gdy bedzie taka potrzeba. Niech
znajda cel w zyciu i beda szczesliwe.

Mamy plany i wiele marzen zwigzanych z Tolg i nasza przysztoscig. W przypadku
starszej corki sprawa jest oczywista, zdecyduje sama, kim bedzie i jak rozwinie swoje
talenty. Toli pomozemy my, podsuwajac pomysty i umozliwiajac ich realizacje. Cho¢
prawda jest taka, ze jeste$my tylko narzedziem, wsparciem i pomocng dionig, ktéra
bedzie w poblizu, by pomdc sie podnies¢ w razie porazki, otrzepac i i$¢ dalej. Tola,
mimo niepelnosprawnosci, jest ciekawa zycia i ma swoje spojrzenie na otaczajaca
nas rzeczywisto$¢. Nie mowig tu o stereotypie, ze dzieci z zespolem Downa tak maja,

Nadzieje i ambicje

Osoby z zespotem Downa, podobnie jak kazdy z nas, maja swoje
marzenia, ktore sg petne nadziei i ambicji. Cho¢ ich codzienne
zycie moze wiazac¢ sie z pewnymi wyzwaniami, ich marzenia i
aspiracje pokazuja, jak wiele maja do zaoferowania Swiatu i jak
wiele pragna osiagnag.

Osoby z trisomig 21 tez marza o mitosci i przyjazni, pragnac budo-
wac trwate i gtebokie relacje z innymi. Chca by¢ kochane i akcepto-
wane, tak samo jak kazdy cztowiek. Marza, o tym, aby znalez¢ kogos,
kto bedzie ich wspierat, dzielit z nimi radosci i smutki, z kim beda
mogli spedzac czas, cieszac sie bliskoscia i zrozumieniem.
Podobnie jak wiele osob marza o podrozach i odkrywaniu nowych
miejsc. Chca zobaczy¢ piekne krajobrazy, poznac rézne kultury i do-
Swiadczy¢ przygod, ktore beda wspominac przez cate zycie. Marza,
o wolnosci i radosci, jaka, daje podrézowanie i poznawanie Swiata.

==
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nic tylko si¢ usmiechaja i ze wszystkiego s3 zadowolone. Wiem, co méwie. Owszem,
zaraza milo$cia nowo poznane osoby i uczy radosci z matych rzeczy. Jest otwarta
na relacje z ludzmi i wdzieczna za to, co ja spotyka, i méwi o tym na glos. I to jest
w niej wyjatkowe. Dzieki temu, jaka jest osoba, dobro do niej wraca. A moze niekto-
re wspaniate doswiadczenia to tut szczescia?

W kazdym razie uwazam, ze wszystko, co przynosi nam los, gdzie$ tam jest nam
pisane. Toli jest pisane po prostu sie realizowac. Nie zostanie profesorem czy ksiggo-
w3, ale ma ogromny wachlarz mozliwosci, ktére nie zaleza od wysokiego wyksztal-
cenia. Od wyksztalcenia, ktdre jej nie zdefiniuje. Kocha sztuke w wielu aspektach
ijuz jako o$mioletnia dziewczynka prébuje swoich sil w rysunku, na scenie, a nawet
w $wiecie filmu. Spelnia marzenia wielu z nas, bo kto nie marzy! czy nadal nie ma-
rzy, by zosta¢ piosenkarka czy aktorka, zwierzeciem scenicznym? Wystepowac przed
publicznoscia i zaraza¢ swojg energia? To wlasnie umozliwiamy naszemu dziecku -
spelnia¢ marzenia i dobrze si¢ bawi¢ mimo trudéw codziennego zycia.

Dopoki sprawia jej to rados¢, dopoki jest szczesliwa, to znaczy, ze idzie w dobrym
kierunku. To znaczy, Ze znalazfa co$ dla siebie, cos, do czego jest stworzona. A jesli
kiedy$ zmieni zdanie, a pewnie tak bedzie nie raz, zapragnie by¢ kim$ innym, spro-
bowa¢ czego$ zupelnie nowego, tez bedzie OK, bo ma do tego prawo. Ostatecznie
zawsze mozemy otworzy¢ malg, kameralng kawiarnie lub piekarnie i bedziemy kar-
mic¢ innych naszymi chrupigcymi chlebkami. Kto wie... Najwazniejsze to nie bac sie
marzy¢ i spelnia¢ marzenia, a przynajmniej probowac.

— I —
— Marta Seymour —

Wszyscy ludzie marzg, jednak nie wszyscy o tym samym. Wigkszos$¢ rodzicow
z mojego otoczenia marzy o jak najlepszym wyksztalceniu dla swojego dziecka,
wspanialej karierze, szczgsliwym zwiazku i gromadce wnukéw. Ja réwniez marzy-
fam o tych rzeczach, ale kiedy na $wiecie pojawila si¢ Klara, moje marzenia troszke
zmienily tor. Teraz moim najwiekszym pragnieniem jest bezpieczna przyszlos¢ dla
Klary, zeby byta jak najbardziej samodzielna i odnosifa sukcesy. Dlatego codziennie
wkladam ogrom pracy w to, zeby pomoc cdrce rozwijac si¢ na jak najlepszym pozio-
mie. Terapie, dodatkowe zajecia i czeste wizyty u specjalistow zabieraja sporo czasu
normalnie przeznaczanego na zabawe i dziecinstwo, ktérego tak bardzo pragnie-
my dla naszego dziecka. Zawsze jednak bierzemy pod uwage zainteresowania Klary
i staramy si¢ organizowac dzien tak, aby mie¢ czas na spelnianie jej marzen.

Nie zawsze jest tatwo, poniewaz Klara jest dzieckiem niewerbalnym i na ten
moment nie potrafi jeszcze powiedzie¢, o czym marzy, ani odpowiedzie¢ na czgsto
zadawane dzieciom pytanie: ,,Kim bys chciata zosta¢, kiedy dorosniesz?”. Wiec sku-
piamy sie na tym, co sami zaobserwujemy, i kiedy widzimy, Ze co$ przykuwa uwage
Klary i sprawia jej rado$¢, pomagamy jej rozwija¢ umiejetnosci w danej dziedzinie.

Olivier, starszy brat Klary, pasjonuje si¢ pitka nozng, przez co w Klarze réwniez
rozwija si¢ mitos¢ do tego sportu. Mogtaby kopa¢ pitke calymi dniami i sprawia jej
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to ogrom radosci. Z checig jezdzi na mecze, by kibicowac bratu, i bardzo czesto pro-
buje wbiec na boisko i dotaczy¢ do gry. PostanowiliSmy zapisa¢ ja na treningi i mimo
tego, Ze jest znacznie drobniejsza od réwiesnikow i biega nieco wolniej, radzi sobie
znakomicie! Jej kontrola nad pitka jest coraz lepsza, skupia si¢ na tym, aby kazde po-
lecenie trenera wykona¢ sumiennie, i celebruje nawet najmniejszy postep. Zdarzaja
sie tez upadki, ale po kazdym si¢ podnosi jeszcze bardziej zdeterminowana i gtodna
sukcesu. Uwielbiam w niej to, ze nigdy sie nie poddaje. Oprocz zajeé, ktore odbywaja
sie raz w tygodniu, Klara trenuje codziennie pod okiem starszego brata, ktéry z ra-
doscig i zaangazowaniem rozwija w niej pasje do pilki. Kto wie, moze w przyszlosci
to on bedzie kibicowat jej podczas meczu?

Od jakiego$ czasu Klara réwniez zaczela okazywaé duze zainteresowanie od-
grywaniem rol. Uwielbia nasladowa¢ postacie z bajek, odgrywa¢ scenki, ktore
wczesniej widziala na obrazku w ksigzce lub w kreskéwce. Potrafi réwniez swiet-
nie udawac, ze $pi, kiedy mowig, ze czas na kapiel czy ¢wiczenia. Nauczyciele
w szkole réwniez zauwazyli w niej duzy potencjat i talent do odgrywania réznych
scen. Opanowala do perfekeji scenke, w ktorej upada, kiedy chce zwrdcié na sie-
bie uwage, lub udaje bol brzuszka, gdy ma ochote na jakas przekaske, i za kazdym
razem robi to bardzo przekonujaco.

W szkole, do ktérej uczgszcza Klara, w kazdy czwartek prowadzone sg zajecia
teatralne, na ktérych moje dziecko czuje si¢ jak ryba w wodzie. Bardzo odwaznie
wychodzi na sceng, aby odegra¢ dang role, mimo tego, ze podczas swojego wystepu
nie uzywa stow. Potrafi za to §wietnie gestykulowa¢ raczkami i dopasowywa¢ miny
do sytuacji, przez co odbiorcy rozumieja, co chce przekaza¢. Klara uwielbia oglada¢
filmiki z wlasnym udzialem, a patrzac w lustro, zawsze robi r6zne minki i odgrywa
scenki. By¢ moze ro$nie mi aktorka.
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Wiem, ze zainteresowania Klary beda sie jeszcze wiele razy zmieniaty, wiec nie
wybiegam za daleko w przysztoé¢ i skupiam si¢ na tym, co tu i teraz, pielegnu-
jac przy tym wszystkie jej umiejetnosci i pomagajac w zdobywaniu nowych. Nie
wiem, kim Klara zostanie, kiedy dorosnie, ale jestem przekonana, ze w drodze
po sukces nigdy si¢ nie podda. Bedac rodzicami dziecka z niepelnosprawnoscia,
uswiadomili$émy sobie, Ze planowanie przysztosci nie zawsze jest ekscytujace i pelne
radosci. Czesto towarzyszy nam strach i niepewnos¢, czy kiedy nas zabraknie, Klara
sobie poradzi. Czy bedzie samodzielna, czy zdobedzie wyksztalcenie, prace i nieza-
lezno$¢? Wiele pytan i obaw wcigz pozostaje bez odpowiedzi, ale robimy wszystko,
co w naszej mocy, aby zapewnic jej jak najlepsza przyszlosc.

— Sylwia Platosz —

Przyszlos¢ naszych niepelnosprawnych dzieci to jeden z najbardziej kontrower-
syjnych tematoéw w przestrzeni spotecznej. Przy kazdej takiej dyskusji pojawia si¢
kwestia: ,,A co stanie sie z tymi dzie¢mi, jak zabraknie rodzicow?”. Zazwyczaj naj-
bardziej zamartwiaja si¢ tematem naszego Zycia i $mierci osoby, ktorych ten temat
zupelnie nie dotyczy. Zaskakujace? Mowa tu o uprzedzeniach i stereotypach wynika-
jacych z poczucia zagrozenia, jakie jednostka moze odczuwa¢ wobec odmiennosci,
ktdra postrzegana jest jako zagrazajaca bezpieczenstwu grupy lub pojedynczej osoby.
Przeciez wszyscy, bedac rodzicami, tak samo martwimy sig, jak to bedzie, co zrobi¢, by
przysztoé¢ naszych dzieci byla lepsza niz nasza, by da¢ dzieciom podstawy i zapewni¢
wszelkie dobra. Nie ma tu rozréznienia na dzieci zdrowe i z niepelnosprawnosciami.
Czym si¢ réznimy? My rodzice dzieci z dysfunkcjami stale odczuwamy strach.

Brak poczucia bezpieczenstwa i uczucie zagrozenia moze wywola¢ nie tylko
wrogos¢, ale tez nieakceptowane spotecznie, agresywne zachowania. Splywajacy
na nas hejt wynika z leku przed nasza odmiennoscig, innym stylem zycia zwia-
zanym z niepelnosprawnoscia naszych dzieci. Sg to niewatpliwie zachowania wy-
mykajace si¢ racjonalnemu mysleniu, poniewaz fakt odmiennosci i odrebnosci
nie przekresla naszego, ludzkiego, niezbywalnego prawa do wolnosci, zycia i re-
alizacji wlasnych potrzeb i marzen.

Ile razy w przestrzeni publicznej linczowano matke dziecka z niepetlnospraw-
noscig w zwigzku z tym, Ze ona lub dziecko wygladaja za dobrze? Czujesz ten
stereotyp? No bo jak ta matka albo to dziecko maja wyglada¢? Powinni przy-
wdziaé stereotypowy worek pokutny? Ze mimo wszystko rodzina dziecka z nie-
pelnosprawnosciag wyjezdza na wakacje, zamiast sprzeda¢ samochdd, telewizor
i wydac to na terapie? A w koncu ze $§mie miec jeszcze jakie$ plany i marzenia?
Serio, nasze pragnienia nie réznig si¢ od marzen rodzicéw dzieci zdrowych, ba,
nawet tych, ktérzy dzieci nie majg. Marzymy i mamy do tego prawo!

Tylko my, rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami, wyobrazamy sobie miejsce
w spofeczenstwie dla naszych dzieci. O jakim miejscu mowa? Najpierw marzymy
o cudownych ciociach w ztobkach czy przedszkolach, o akceptacji, zrozumieniu
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i edukacji przystosowanej do mozliwosci naszych dzieci. Mozna by napisa¢ ksigzke
o tym, jak znalez¢ dobra placowke, kiedy nasze dzieci bywaja za zdrowe na specjalne
o$rodki, a zbyt niepelnosprawne na placowki masowe. W szkotach chyba nie jest
tatwiej, a przeciez kazdy rodzic marzy, by jego dziecko czerpalo z pobytu w szkole
samo dobro. A co, gdy proces edukacji zostanie zakoniczony? Marzymy o samo-
dzielno$ci, o pracy, domu i towarzystwie dla naszych dzieci. Calkiem przyziemne
marzenia. I znéw schody... Ile jest wolnych miejsc w srodowiskowych domach
samopomocy? Ile na warsztatach terapii zajeciowej? Niewiele. O ile taki w ogdle
funkcjonuje w naszym mieécie. Kiedy zazwyczaj zwalnia si¢ miejsce? Doskonale
wiesz. I powiem, jako byly terapeuta zajeciowy, to sa $wietne miejsca dla naszych,
juz dorostych, dzieciakéw. Zdecydowanie nie nalezy mie¢ oporéw przed posta-
niem tam naszych pociech. Nie ma nic lepszego niz madra terapia, rozwijanie
praktycznych umiejetnosci, nauka samodzielnosci, trening spoteczny, trening
ekonomiczny, zawieranie nowych znajomosci, a koniec koncéw - dyskretna opie-
ka nad naszym duzym juz dzieckiem. Tu nie ma wyjatkow.

Nasze dzieci réwniez beda w pewnym momencie pragnely autonomii, o ile juz
jej nie pragna, a pewnie czasem pragng bardzo. Wigc gderajaca mama zawsze bedzie
mniej atrakcyjna niz terapeuta, ktory pozostawia wybdr, ale trzyma reke na pulsie.
I w konicu marzenie, by miaty gdzie i z kim mieszkac, by znalazty swoja bratnig du-
sz¢ (a o to warto dba¢ juz dzi$, wychodzic i jeszcze raz wychodzi¢, nie szczedzi¢ na
atrakcjach, wyjazdach, poznawaniu i oswajaniu $wiata). Mysle, ze wszyscy rodzice
marzg o mieszkaniach wspomaganych, o domach samopomocy wspierajacych oso-
by z niepelnosprawnoscia intelektualna w procesie usamodzielniania sig. Ile ich jest?
Kto je stworzy? Chyba tylko ten, kto o nich marzy. Podobnie jak miejsca pracy dla
naszych dzieci. Tylko nasze marzenia moga zmieni¢ $wiat, bo system tych potrzeb
nie uwzglednia. Dzi$ zaklady pracy chronionej to juz prawie relikt, dlatego tak waz-
ne jest, bysmy my, jako rodzice, tworzyli stowarzyszenia i fundacje, zmieniali nasze
podworko, bo nic sie samo nie wydarzy.
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O czym dzi$ marze dla Kingi? Zeby byta szczesliwym czlowiekiem i mogla swo-
bodnie zy¢ na miare wlasnych mozliwosci i szans, jakie dadza jej system i spoleczen-
stwo. Czy to fatwe marzenie? Latwiejsze niz trzydziesci lat temu, ale nadal trudne.
Dlaczego? Z jednej strony chcemy, by nasze dzieci wysoko funkcjonowaly, byly sa-
modzielne i same sobie radzily. Z drugiej zas§ wiemy, ze nigdy nie wypracuja stu-
procentowej samodzielno$ci, bo nawet jezeli zdobeda prace i osiggna inne zyciowe
sukcesy, to beda potrzebowaly koordynatora swoich dziatan, ktérym zwykle byli
rodzice. Cudowne ozdrowienie nic nie da bez odpowiednich dziatan regulacyj-
nych. Marzymy wigc, by system nikogo nie wyrzucal za burte, a kazdemu dawat
mozliwosci. Bo przeciez z kazdego cztowieka da sie wyciagnac cos dobrego, kazdy
ma zalety, kazdy jest w czyms$ dobry i moze si¢ czyms zajmowac¢ na miare wia-
snych sil. Rolg systemu powinno by¢ znalezienie w czlowieku tych iskier i danie
mu odpowiednich narzedzi. Nikt nie czulby sie wtedy pasozytem, kazdy mialby
moc sprawczg. Tak mysle, ale to utopia.

Niezalezne zycie

Wiele 0s6b z zespotem Downa marzy o niezaleznym zyciu, pragnie
mieszka¢ we wtasnym domu i podejmowac decyzje dotyczace swo-
jego zycia. Chca one pracowac, zarabia¢ pieniadze i czu¢ sie od-
powiedzialne za swoje codzienne obowiazki. Marza o tym, aby po-
kazac, ze sg zdolne do samodzielnosci i potrafia poradzi¢ sobie z
roznymi wyzwaniami, chociaz nie zawsze jest to tatwe. Czesto marza,
tez o dziataniach, ktore dadza im satysfakcje i poczucie spetnienia.
Chca, aby ich wysitki byty doceniane, a one same mogly przyczyniac
sie dla spoteczenstwa poprzez swoja roznorodna dziatalnosc.

Wiele osob z zespotem Downa ma artystyczne dusze i marzy o wy-
razaniu siebie poprzez sztuke. Chca one tworzy¢, malowac, gra¢ na
instrumentach, tanczy¢ lub wystepowac na scenie. Marza o tym, aby
ich prace byly podziwiane i aby mogly dzieli¢ sie swoja pasja z innymi.
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— Rozdziat4 —

Nasza rodzina, nasz zwigzek, nasze relacje

Utrzymanie zdrowych i szczesliwych relacji miedzy partnerami bywa wyzwa-
niem w kazdej rodzinie. Gdy jednak w domu pojawia si¢ dziecko z niepelnospraw-
noscig, ta trudnos¢ czesto ulega spotegowaniu. Wielowymiarowos¢ wyzwan, ktore
staja przed rodzicami, moze wywrze¢ ogromny wplyw na ich zwigzek, zmienia-
jac dynamike relacji. Jednym z gléwnych wyzwan jest ogromny nacisk emocjo-
nalny i psychiczny. Opieka nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia czgsto wyma-
ga nieustannej uwagi, troski i zaangazowania, co moze prowadzi¢ do fizycznego
i emocjonalnego wyczerpania. Partnerzy moga odczuwaé frustracje, zmeczenie
i poczucie izolacji, co z kolei wptywa na ich zdolnos¢ do komunikacji i wzajem-
nego wspierania sie. Nierzadko zdarza sig, ze jedno z rodzicéw - zazwyczaj matka
- przejmuje wiekszo$¢ obowigzkow zwigzanych z opieka, co moze prowadzi¢ do
nieréwnowagi w zwigzku i poczucia niezrozumienia.

Jak pomoc partnerom, ktorzy wiasnie stali sie $wiezo upieczonymi rodzicami?
Z pewnoscig powinni$my powstrzymac sie od dokonywania krzywdzacej oceny, ze
niewystarczajaco dobrze wywigzuja sie ze swojej nowej (by¢ moze trudniejszej) roli,
ze za bardzo rozczulajg si¢ nad sobg. Rowniez mezczyzni majg prawo do przezy-
wania wszystkich emocji, takze tych postrzeganych jako ,niemeskie” Im bardziej
podkreslamy zdziwienie i niezadowolenie z tego, ze zamartwiaja si¢ i smuca, tym
skuteczniej utrudniamy rozwigzanie sytuacji. Porady typu ,,musisz co$ ze sobg zro-
bi¢” oraz ,wez si¢ w gar$¢, teraz masz na glowie dziecko z niepelnosprawnoscia
i musisz by¢ odpowiedzialny” sa nie tylko malo efektywne, ale moga tez utrudniaé
proces powrotu do normalnosci. Zamiast koncentrowac si¢ wytacznie na sytuacjach
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zwigzanych z dzieckiem, warto zZeby$my rozmawiali zaréwno z mama, jak i z tata
o ich samopoczuciu. Musimy pamieta¢, ze przeciez mama dalej jest kobieta, a tata
mezczyzng. Bycie rodzicem to tylko jedna z rol zyciowych, jaka przyszto im pelnic.

Kazdego dnia kazdy z nas, wstajac rano z t6zka, ma dwie mozliwosci: poczu¢
sie szczgsliwym albo nieszczesliwym. Staraj sie wybieraé pierwsza mozliwosc.
Malo kto i rzadko kiedy §wiadomie podejmuje decyzje o tym, jak bedzie si¢ czué
w danym dniu lub w ogéle w swoim zyciu. Zazwyczaj decyzje takie zapadajg mi-
mowolnie i niewiadomie jeszcze w dziecinstwie, na podstawie przekazywanej
przez rodzicow lub opiekundw wizji $wiata oraz komunikatéw o nas samych, kim
lub jacy jeste$my i co nas w zyciu spotka. Pamietaj, ze rodzic dziecka z niepetno-
sprawnoscia tez moze by¢ szczesliwy i spelniony.

Pewne kwestie dotyczace rodzicielstwa sag podobne w wychowaniu dziecka za-
réwno zdrowego, jak i tego z niepelnosprawnosciami. Podobno im jest dziecko
starsze, tym wiecej problemoéw. Niestety w przypadku dzieci z niepetlnosprawno-
$ciami niekoniecznie s3 to problemy ze zdrowiem, bo one po prostu stale s3 i ro-
dzic si¢ przyzwyczail, ze trzeba sobie z nimi poradzi¢. Dochodzi natomiast wie-
le problemoéw logistycznych, np. by dziecko uczeszczalo do takiego przedszkola,
gdzie bedzie akceptowane i gdzie bedzie miato mozliwos¢ wsparcia, lub by mogto
bra¢ udzial w zajeciach pozaszkolnych, cho¢ nauczyciel nie jest zbyt przychylny.
Ostatecznie znalezienie odpowiedniej szkoly tez nie jest najlatwiejszym zadaniem.
Teoretycznie istnieje mozliwo$¢ wyboru profilu szkoty (np. nauczanie specjalne,
szkola integracyjna czy z nauczaniem wspomaganym), ale tak naprawde niewiele
jest takich miejsc, gdzie integracja to nie tylko teoretyczne hasto. Polski system
szkolnictwa nie zawsze jest gotowy na to, zeby traktowa¢ osoby z zespolem na
réwni i wlaczy¢ je do calego systemu.

B
— Irmina Stykowska —

Na poczatku chciatabym przedstawi¢ nasza rodzine: ja Irmina, czyli mama i zona
(41), tata Darek (42), Patryk (17), Karina (13), Laura z zespolem Downa (3). Czy
diagnoza zmienita nasz zwigzek? Nie, nie zmienifa. A na pewno nie wplynela na nie-
go negatywnie. Ona zmienita nas samych i przeorganizowala cale nasze dotychcza-
sowe zycie. Przyszla do nas nieproszona i zupelnie niespodziewana, chociaz dzien
przed pierwszymi badaniami prenatalnymi miatam sen, w ktérym lekarz mowil, ze
co$ mu si¢ nie podoba w obrazie USG i z dzieckiem cos$ jest nie tak. Nie bratam tego
na powaznie, ale ziarno niepewnosci zostalo zasiane. Wlasciwie diagnoze dostawa-
lisSmy w trzech etapach. Najpierw byly wlasnie pierwsze badania prenatalne i uwi-
doczniona podczas USG bardzo duza przezierno$¢ karkowa (NT 6,5 mm), ktora
wraz z pozostalymi parametrami pokazala ryzyko dla zespotu Downa 1:4. Na tym
etapie mieliSmy jeszcze nadzieje, zZe to moze ,tylko” wada serca, a nie zespot gene-
tyczny. To byty dla nas ogromne emocje, ktérych nigdy dotad nie doswiadczylismy,
w zadnym momencie dotychczasowego wspolnego zycia. Duzo przeptakanych nocy,
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mnostwo rozmow, snucia wizji o przyszlosci. Oboje z mezem mieliSmy wrazenie, ze
to si¢ nie dzieje naprawdg i zaraz si¢ obudzimy z koszmarnego snu.

Oproécz naszych uczu¢ musielismy udzwigna¢ takze emocje zupelnie niegoto-
wych na zaistnialg sytuacje nastolatkéw. Bywato, ze po prostu plakalismy, przytulajac
sie 1 dajac upust emocjom, ktdre, jakie by nie byly, potrzebowaly ujscia. Strach, jaka
siostrzyczka bedzie. Moze brzydka? Czy nie bede sie wstydzi¢? Czy znajomi si¢ nie
odsung i mnie nie wy$mieja? To wszystko pojawialo si¢ w glowach dzieci u progu doj-
rzewania. Jednym z nich targaly emocje, drugie bylo jak skala. Wszystkiemu dalismy
czas. Bardzo duzo czasu. O wsparciu psychologa zadne z nich nie chcialo stysze¢. Nie

zmuszaliSmy ich. Zreszta, sifg i tak bysmy ich nie zaciagneli. W efekcie wszyscy zna-
jomi naszych dzieci przyjeli Laure bardzo dobrze. Rozczula mnie widok prawie doro-
stych juz chlopakéw, witajacych sie z trzylatka z zespolem Downa ,,zotwikiem”.

Maz byl dla mnie bardzo duzym wsparciem. Od poczatku wiedzial, ze przyj-
miemy to dziecko, bo juz je kochamy, mimo ogromnego strachu przed nieznanym.
W kolejnym etapie zdecydowalismy si¢ na test wolnego DNA ptodu z krwi matki,
ktory wskazal ryzyko ponad osiemdziesigciu szesciu procent obecnosci wady ge-
netycznej i lekarz zalecit wykonanie amniopunkcji. Tak tez zrobilismy. Chcielismy
wiedzie¢, zeby moc sie odpowiednio przygotowac. Czternascie procent szans jed-
nak nie wystarczylo i pewnego pazdziernikowego dnia dowiedzieli$my sie, ze na-
sza corka urodzi si¢ z zespolem Downa.
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Czas po diagnozie byt bardzo trudnym okresem, ale bylismy w tym razem.
Doswiadczalismy tej samej straty, rozumieli§my si¢ bez stéw. Nikt nie musiat si¢
nikomu z niczego ttumaczy¢. To uswiadomilo mi, ze dwadziescia pie¢ lat temu spo-
tkalam na swojej drodze najwlasciwszego czlowieka, ktéry nie tylko sie nie przestra-
szyl, ale takze, mimo swojego oczywistego bélu, okazywal mi wsparcie. Wtedy, raz
na zawsze, zmienilo si¢ wszystko, i oczywiscie, ze brakowalo szczgscia, brakowato
radosci, brakowalo checi do czegokolwiek. Wszystko w tamtym momencie wyda-
walo si¢ bez sensu, co przelozylo si¢ na wizerunek zewnetrzny naszego zwigzku, ale
nas samych nie zfamalo. Diagnoza ustalita nam nowe priorytety, zmienila poglady,
nauczyla docenia¢ male, proste rzeczy. Przez wszystkie te etapy przechodzilismy ra-
zem. Nigdy nie zapomne zdania: ,Nie martw si¢. To nasze dziecko. Po prostu be-
dziemy je kocha¢”. Tak tez si¢ stalo. I moze to zabrzmi jak tani banal, ale wlasnie ta
prostota pozwolila nam przetrwac najgorszy czas, ktéry dla jednych rodzicéw bedzie
trwat dobe, dla innych miesigc, a dla nas trwal péttora roku.

Nowy cztonek rodziny

Gdy w rodzinie pojawia sie dziecko z niepetnosprawnoscia, dy-
namika relacji miedzyludzkich czesto nabiera nowych wymiarow.
MitoS¢ i wsparcie staja sie fundamentem, na ktorym buduje sie co-
dziennos¢ petna wyzwan, ale i matych, codziennych zwyciestw.

Historie przedstawione w tej ksiazce ukazuja, jak roznorodne i
wielowymiarowe moga by¢ miedzyludzkie relacje w obliczu wy-
zwan zwiazanych z niepetnosprawnoscia dziecka. Przez pry-
zmat tych opowiesci dostrzezemy, jak sita i determinacja rodzi-
cow wptywaja na ksztattowanie ich zwiazkdéw oraz jak wazne jest
wsparcie najblizszych. Te doswiadczenia moga stac sie dla spo-
teczenstwa inspiracjq i zrodtem madrosci, pokazujac, ze mitosé
naprawde potrafi przenosi¢ gory.

Mierzylismy si¢ z diagnoza nie tylko na etapie ciazy, ale jeszcze dtugo po narodzi-
nach Laury. Dzisiaj mam wrazenie, Ze po tym, co przeszliémy, jesteSmy niezniszczalni
i chcemy da¢ Laurze tyle szczgdcia i milosci, ile zdota unies¢. I chociaz dtugo nie by-
lismy ,,typowym” malzenstwem z tréjka dzieci, planujacym najblizszy weekend i wa-
kacyjne wyjazdy, albo wieczory we dwoje, to teraz $mialo moge powiedzie¢, ze mimo
iz nadal nim nie jestesmy (bo planujemy rehabilitacje, zajecia i turnusy oraz wizyty
lekarskie, a bez kalendarza ani rusz), znéw potrafimy by¢ szczesliwi. Dobry film wy-
woluje refleksje, wino znéw smakuje jak dawniej, kwiaty pieknie pachna i pojawilo sie
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w naszym zyciu wielu cudownych ludzi z jeszcze piekniejszymi dzie¢mi. I chociaz nie
s3 to proste historie, to dokonuja ogromnych zmian. Mimo ze nadal nie chodzimy na
spacery we dwoje czy do kina, poniewaz nie mamy z kim zostawi¢ Laury, cieszymy si¢
z malych rzeczy i z tego, co przynosi kolejny dzien. Nawet jesli jest to krotka wymiana
zdan w kuchni, troche u§miechu, wspdlna kawa czy film wieczorem.

Nie potrzebujemy duzo. Wszystko mamy. Mamy siebie. Czas i milo$¢ to najlepsze
lekarstwa. Uwierzcie w to! Moze nic w naszej sytuacji tak naprawde sie nie zmienito,
a jednak zmienito si¢ wszystko. Laura nadal ma zespét Downa, nastolatki niezmien-
nie stwarzaja ,nastolatkowe” problemy, a czasu jest jak na lekarstwo. Nadal nie znamy
przysztoéci, odwiedzamy lekarzy, rehabilitujemy cérke i nie mamy zbyt duzo czasu dla
siebie, ale diagnoza nauczyla nas docenia¢ chwile, pozwolita nam zobaczyc¢ to, co jest
naprawde wazne, i z tego wzgledu znacznie tez ograniczyta rodzinne kiétnie o bzdury.

— Daniela Przybyt —

Czy Franek wniost zmiany do naszego zwigzku? Oczywiscie! Narodziny dziecka
to rewolucja w zyciu kazdego rodzica. Wspodlne szczgscie, rados¢, duma oraz troski
ilzy. Dziecko laczy na zawsze. Jednak tego, ze bedziemy mieli syna z niepetnospraw-
noscia, nigdy si¢ nie spodziewali$my.

Wszystko dzialo si¢ dos¢ szybko. Franko urodzil sie¢ w 34. tygodniu ciazy.
W czwartej dobie zycia naszego syna, kiedy przyszedt wynik kariotypu, dowiedzia-
tam si¢ o zespole Downa. Wlasnie w ten dzien moglam pierwszy raz przytuli¢ moje
dziecko. Latwo nie bylo, ale mysl, Ze moge go wreszcie utuli¢, jako$ pozwolila mi si¢
trzymac¢. Gdy wracalam do swojej sali z oddzialu neonatologii, przy windzie czekat
na mnie moj partner. W tym momencie puscity wszystkie emocje. Pamietam, ze
tak plakalam i przepraszalam, ze az nie moglam zlapac tchu. Nie wiedziatam, jak
przekaza¢ taka wiadomos¢. To Grzesiek spytal mnie, czy Franko ma zesp6t Downa.
Wszelkie informacje, jakie dostawalam od lekarzy, relacjonowalam mu na biezaco.
On dodat dwa do dwdch, a ja, mimo mojej sktonnosci do analizowania, niekoniecz-
nie. Cho¢ przeszperalam caly internet i moglabym sie spodziewac takiej diagnozy, to
wierzytam, ze badania genetyczne tylko potwierdza, ze wszystko jest dobrze.

Uwierzcie mi, wlasnie pod ta windg ulozylismy sobie cz¢s¢ naszego zycia. Jeszcze
nie wiedzieliémy, skad wzial si¢ ten caly zespdl, ale ustaliliémy, ze bedziemy miec
wiecej dzieci, znajdziemy jaki§ sposob. Ulzylo. Obiecalismy sobie wiele rzeczy,
a przede wszystkim to, ze mimo wszystko damy sobie rade. A mlodego bedziemy
kocha¢ tak samo mocno, z zespolem czy bez. A moze jeszcze bardziej? W dobie co-
vidu nikt z personelu nie zwrdcil nam uwagi, Ze jesteSmy zbyt blisko siebie. Wszyscy
uszanowali nasze emocje i pozwolili w spokoju przezy¢ nasz maly dramat.

Ta rozmowa przy windzie byta nam potrzebna, zupelnie nieistotne byto to, ze
odbyta sie na szpitalnym korytarzu. Jak niby mialabym przekazac $wiezo upieczone-
mu tacie przez telefon, ze jego syn ma zespot Downa? Na cale szczgscie akurat w ten
dzien przyjechal z rzeczami dla mnie i Franuli. Przyjezdzat dos¢ czgsto, cho¢ nasze
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pogaduszki nie trwaly nawet dwudziestu minut przy dwugodzinnej jezdzie w jedna
strong, to zawsze podnosily na duchu. Tak przetrwali$my grubo ponad miesiac.

Pig¢ tygodni w szpitalu, szybkie spotkania na korytarzu, setki telefonéw, wideoroz-
mow, morze lez, niemoc, strach, zal, masa pytan bez odpowiedzi. Dostownie bombardo-
walam partnera zdjeciami i filmikami z naszym synem. Cho¢ przez prawie caly ten czas
fizycznie bylismy osobno i ciezko bylo si¢ pozbiera¢, to razem przetrwalismy.

Nareszcie nadszedt ten dzien! Wrécilismy do domu, byliSmy wszyscy razem. Wiele
juz przetrawilismy, poukladalismy sobie w glowach, cieszylismy si¢ naszym skarbem.
Najblizsza rodzina, ktéra byta na biezaco, miata czas oswoi¢ si¢ z sytuacjg. Naszym rodzi-
com o tym, ze Franio ma zesp6t Downa, osobiscie powiedzial Grzesiek. Nie chcielismy
informowac ich telefonicznie. Przyznam, nie mial fatwego zadania. Ogromne wsparcie
otrzymalam od rodzicéw. Moj tata stangt na wysokosci zadania. Uwazam, ze nasze re-
lacje, odkad pojawil sie Franio, sg o wiele lepsze. Do moich przyjaciot nie zadzwonitam,
nagratam sie. Chcialam zrobi¢ to w spokoju, bo wiedzialam, ze rozmowy skonczytyby
si¢ placzem. Tym samym mieli czas na normalng, niewymuszona odpowiedz. Bo co po-
wiedzie¢ w pierwszej chwili, jak dostajesz taka bombe? ,,Bardzo mi przykro™? ,Bedzie
dobrze”? Na nich réwniez si¢ nie zawiodtam, s3 moim wsparciem. W Swiatowy Dzien
Zespotu Downa, 21 marca, wstawiliémy post w social mediach méwiacy o tym, ze wla-
$nie dzi$ nasz syn obchodzi swoje pierwsze swieto. Dtugo zajeto nam napisanie tych kilku
zdan, ale podjelismy decyzje, ze im szybciej poinformujemy reszte znajomych o tym, jaki
psikus nas spotkal, tym lepiej. Lepiej dla nas i dla naszego $wietego spokoju. Tym samym
uniknelismy wielu zbednych pytan, stwierdzen, ttumaczen.

Ta niesforna trisomia 21, ktéra przypaletata sie do nas, zmienita wiele w naszym
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zwigzku. Przestaliémy martwi¢ si¢ pierdotami, sprawami, na ktére nie mamy wply-
wu. Sprzeczki o glupoty nie maja sensu, a ki6tnie konczg si¢ tego samego dnia.
Kiedy$ niejednokrotnie wiéry lecialy, dostownie. Bywato grubo. Teraz doceniamy
nasz wspolny czas w spokojnej atmosferze. Samej byloby mi ciezko w to uwierzyg,
ale ten maty gosciu to czarodziej. Moze zabrzmi to zbyt bajkowo, ale nasz syn na-
tadowany jest dobra energia i to jedyne, czym zaraza. Patrzysz na niego i jako$ ci
1zej. Franio §miechem wynagradza nam wszystko. Nawet kiedy nie do kofica mamy
dobry humor, to z nim i tak si¢ usmiechamy.

Mtody dopiero skonczyt dwa lata i jeszcze wiele zmieni si¢ w naszym zyciu.
W zwigzku pewnie tez. Na ten moment z reka na sercu moge powiedzie¢, ze jest
spoko. I niech tak zostanie! Mozesz mie¢ wrazenie, ze rézowe okulary przystonity
nam oczy. My wiemy, ze nie zawsze bedzie kolorowo, zresztg juz przezylismy troche
ponurych dni. Na chwile zawalil si¢ §wiat. Teraz jeste$my szcze$liwi. Tak samo jak
w tym dobrym jesteSmy razem, to zrobimy wszystko, aby w tym zlym tez tak bylo.
Aktualnie cieszymy sie terazniejszoscia, za bardzo nie wybiegamy w przyszlo$¢, cho¢
zdarza mi si¢ o niej myslec. Jednak jest tak duzo niewiadomych, ze czasami warto
odpusci¢. To nie jest tak, ze my wcigz myslimy o zespole Downa, budzimy si¢ rano
i widzimy Franka, ,,zespolaka”. Nie. Widzimy naszego $mieszka, malego cwaniaczka,
ktory szybciutko zrobi bajzel w zabawkach, bawiac si¢ przy tym wysmienicie.

To tez nie jest tak, Zze my akceptujemy zespot Downa. Nie! Jednak on nie znik-
nie i uczymy sie z tym zy¢. Cho¢ Frania nie oddalibysmy za zadne skarby $wiata,
to oddaliby$my wszystko, aby nie miat zespolu Downa. W naszej codziennosci
wiele sie dzieje. Zycie bez rehabilitacji i wizyt u réznych specjalistow bytoby tatwiej-
sze, jednak nie mamy wyboru. Kazda lekarska kontrola pcha Franka na wyzszy
poziom. Nie zawsze s to duze kroki, ale z pewnoscig kazdy jest istotny. To trzeba
zrobi¢! Pakujemy manatki i jedziemy! Franko to nasze pierwsze dziecko, nie mamy
poréwnania do codziennosci z dzieckiem normatywnym, ktére do szczeécia potrze-
buje bliskosci rodzicow, jes¢, spa¢ i zmieni¢ pampersa. By¢ moze dlatego na poczat-
ku bylo nam fatwiej wzia¢ to wszystko na klate.

O istnieniu wielu lekarzy, do ktérych mielismy umoéwi¢ mlodego, dowiedzielismy
sie dopiero przed trzydziestka. Po wyjsciu ze szpitala nasz grafik pekal w szwach.
Bywat tydzien, ze miatam tylko jeden dzient wolny od wyjazdu. Czasami juz wymie-
kalam, ale Grzesiek zawsze mnie motywowal. W pewnym momencie przyzwycza-
ilismy sie do takiego Zycia. Z biegiem czasu wszystko sobie poukfadalimy. Teraz
godziny rehabek i innych zaje¢ ustalamy tak, aby jak najszybciej wréci¢ do domu
ireszte dnia spedzi¢ razem. W dluzsza trase jedziemy w trojke, potem wspdlny obiad
i zakupy. W tym roku Franek bedzie miat swéj pierwszy turnus rehabilitacyjny i to
nad morzem! Stwierdziliimy, Ze polaczymy przyjemne z pozytecznym. Jedziemy
cala rodzinka na wakacje i mam nadzieje, ze wszystko ulozy si¢ po naszej mysli.
A jak nie, to i tak damy rade. Kto, jak nie my?

Tata Frania jest z tych, co zazwyczaj méwia: ,,Bedzie dobrze!”, a ja z tych, co wciaz
co$ analizuja, jednak o wiele mniej niz kiedys. Wiem, ze zycie i tak pokaze swoje.
W naszym zwigzku najczesciej méwimy sobie, ze ,,damy radg’, ,jako$ to bedzie”
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Myslimy pozytywnie. Wszelkie sprawy staramy sie ogarniac jak najlepiej. Jednak nie
na wszystko mamy wplyw i czasami trzeba odpusci¢, dla wlasnego zdrowia. Na ten
moment uwazam, ze razem radzimy sobie z wszelkimi przeciwnos$ciami. Jestesmy
dumni z naszego syna i mamy nadziej¢, ze z uptywem czasu bedzie tylko lepie;j.
Grunt to by¢ w tym wszystkim razem. Jak to méwia, ,w kupie sifa”

Bylismy w tym samym miejscu co wy teraz, a wy bedziecie w tym samym miej-
scu, w ktorym aktualnie jestesmy my. Moze wczedniej, moze troche péiniej...
Najwazniejsze, ze razem. Dajcie sobie czas i dbajcie o siebie.

— III —
— Zuzanna Kozuch —

Czesto zdarza sie nam slysze¢ pytanie: ,,Jak wy sobie z tym wszystkim radzicie?”.
Zwykle odpowiadam, Ze po prostu nie mamy innego wyjscia. Ale wiem, Ze nie po-
radzitabym sobie bez Tomka, a on beze mnie. Jestemy razem w tym bagnie i wy-
chodzimy z niego na réwni uwaleni blotem. Nasza historia zaczeta sie¢ w 2010 roku,
kiedy poznalismy si¢ z Tomkiem na wycieczce, ktéra byta wygrang w konkursie.
Przez my$l by mi wtedy nie przeszlo, ze kiedykolwiek bedziemy malzenstwem. Parg
zostaliSmy w liceum, zargczyliSmy si¢ w trakcie studiow i trzy lata pozniej wzielismy
$lub. Od poczatku wiedzielismy, ze naszym wspdlnym celem i marzeniem jest stwo-
rzenie rodziny. Bylismy mlodzi, pelni sil, obydwoje mieliSmy prace i mieszkalismy
w wynajetym mieszkaniu w centrum naszego miasta. Mozna by rzecz, Ze sytuacja
idealna. Niestety, sprawa nie byla tak prosta, jak mogloby si¢ wydawa¢, poniewaz
w zwigzku z moimi problemami endokrynologicznymi i zespolem policystycznych
jajnikoéw musielismy skorzysta¢ z pomocy lekarza.

Jako pierwszy pojawil si¢ Mikolaj i okazalo si¢, Ze obydwoje odnajdujemy sie
w naszej nowej, rodzicielskiej roli. Kiedy Mikotaj miat rok, zdecydowali$my postara¢
sie o kolejne dziecko. W cigze zasztam od razu, co zrzucilo mi z serca wielki ciezar,
ze zndw moglyby pojawi¢ si¢ na naszej drodze jakie$ przeszkody. Och, ja naiwna...
Podczas drugiego czy trzeciego USG ginekolog zwrdcit uwage na zwigkszong prze-
ziernos$¢ karku, jeden z pierwszych markeréw stuzacych do rozpoznania zespotu
Downa w okresie prenatalnym. Z wizyty wrécilam zaptakana, przerazona o nasza,
w tamtym momencie, jeszcze nieprzesagdzong przyszlos¢. Tomek, kierujac si¢ swoim
mottem, Ze ,jutrzejszy dzien sam o siebie martwic sie bedzie”, przekonat mnie, zeby
poczeka¢ na ostateczng diagnoze. Dlatego po badaniach prenatalnych, przeprowa-
dzonych w pierwszym trymestrze, zdecydowali$émy sie na przeprowadzenie badan
genetycznych i przez caly grudzien nerwowo oczekiwalismy wynikéw. Gdyby byty
negatywne, to pewnie nie pisalabym tego rozdzialu.

Ciaza nie byla dla mnie najlatwiejszym okresem. Caly czas w myslach probowatam
sobie chyba wmowic, ze przeciez wszyscy dookola cieszg si¢ zdrowymi dzie¢mi, wiec
czemu nam mialoby przyj$¢ mierzy¢ sie z wada genetyczng. Tomek chyba tez poniekad
wypieral fakt, ze bedziemy mie¢ dziecko z zespotem Downa. Jeszcze dodatkowo wiosna
okazalo si¢, ze Adelajda ma wade serca i bardzo szybko po urodzeniu bedzie wymagata
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operacji korygujacej. Sklamatabym moéwiac, ze nie bytam przerazona. Chyba w tym
momencie najmocniej dotarta do nas diagnoza i wszelkie zwigzane z nig trudnosci.

Kiedy Ada si¢ urodzila, notabene jako prezent urodzinowy dla Tomka, pierwsze
dwa tygodnie byliémy zmuszeni do rozstania si¢ z nig, poniewaz trafita na oddziat
patologii noworodka. A ze byt to ,,cudowny” czas rozkwitu pandemii COVID-19,
to nawet nie moglismy jej odwiedzaé. Po dwdch tygodniach moglam do niej do-
taczy¢ i tak zostaly$my zamknigte na oddziale na kolejne dwa tygodnie. Finalnie
udato nam si¢ wréci¢ do domu z sondg, jako ze Adelajda nie potrafila jes¢. I jako$
przywyklismy do nowej rzeczywistosci.

Przede wszystkim zakochali$my si¢ w naszej Adzi. W pigtym miesigcu swojego
zycia Ada przeszta korekte wady serca, wspolnego kanatu przedsionkowo-komoro-
wego. To byl w sumie taki pierwszy moment, kiedy realnie obawialam si¢, ze moze
nie przezy¢. Pozniej zalozylismy Adzie PEG-a (przezskérng endoskopowa gastrosto-
mig), stuzacego do karmienia bezpo$rednio do zoladka, co znacznie utatwilo nasze
zycie. I tak przetrwali$my pierwszy rok.

Jesienig 2021 roku Adelajda przeszta bardzo ci¢zko dwie sepsy. Jedna z nich
skonczyta si¢ nawet na OIOM-ie, a oddech Ady byl wspomagany przez respirator.
Nikomu nie zycze takiego widoku wlasnego dziecka. Ale Ada znéw data sobie rade,
wigc i my dawalismy. Do czasu. Pod koniec listopada dostalismy diagnoze, ktdra
wplynela na nas chyba bardziej niz zesp6t Downa. Dowiedzieli$émy sie, Ze nasza cor-
ka ma ostrg biataczke szpikowa i wymaga chemioterapii. Ten moment byt dla mnie
najgorszy w zyciu i stal sie podwaling depresji oraz standw lekowych.
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Przez sze$¢ miesiecy siedzieliSmy z Ada, na zmiang ja i maz, w szpitalu na
oddziale onkologicznym. Nie mieliSmy wlasciwie czasu dla siebie, dla naszego
starszego dziecka czy ogdlnie dla malzenstwa. Codziennie rozmawialiSmy przez
WhatsAppa i dwa razy w tygodniu widywali$my si¢ przez kilka minut przy ba-
rierce na portierni, wymieniajgc walizki z brudnymi ubraniami na czyste. Do te-
raz mam wrazenie, jakby ten czas byl ztym snem i dopiero po dwéch latach od
zakonczenia leczenia zaczynam patrzec na caly ten okres z dystansem. Aktualnie
Ada jest w remisji, a my powoli zaczynamy tworzy¢ nowa rutyne, zwlaszcza, ze od
roku jest z nami jeszcze maly Krzysztof.

Rehabilitacja i leczenie

Finanse moga stanowic¢ zrodto napiec. Koszty zwiazane z leczeniem,
terapiami i specjalistycznym sprzetem moga, znacznie obciazy¢ bu-
dzet domowy, prowadzac do dodatkowego stresu i potencjalnych
konfliktbw. Dodatkowo konieczno$¢ rezygnaciji z pracy przez jedne-
go z partnerow, aby zapewni¢ dziecku odpowiednia opieke, moze
negatywnie wptyna¢ na poczucie wtasnej wartosci i satysfakcje.

Nie mozna tez zapomina¢ o spotecznym aspekcie zycia rodziny.
Izolacja spoteczna, wynikajaca z braku zrozumienia i wsparcia ze
strony otoczenia, moze pogtebia¢ poczucie osamotnienia partnerow.
Czesto spotykajq sie oni z brakiem empatii, co moze prowadzi¢ do
wycofania sie z zycia towarzyskiego i rodzinnego.

Wszystkie te czynniki sprawiaja, ze utrzymanie relacji miedzy part-
nerami w cieniu niepetnosprawnosci dziecka jest trudne i wymaga
od nich dodatkowej pracy, zaangazowania i wzajemnego zrozumie-
nia. Jednak mimo tych wyzwan wiele par znajduje w sobie site, aby
wspolnie stawi¢ czota przeciwnosciom, co niejednokrotnie prowa-
dzi do pogtebienia ich wiezi i umocnienia zwigzku. Przezwyciezajac
trudnosci, ucza sie oni, jak wazne jest wzajemne wsparcie, otwarta
komunikacija i mito$¢, ktora potrafi przetrwac najciezsze proby.

Bycie rodzicem dziecka z niepelnosprawnoscia nie nalezy do fatwych, nie cza-
rujmy si¢. Ale potrafi tez by¢ bardzo satysfakcjonujace. Adelajda jest cudowna
dziewczynka, ktéra posiada jakies nadludzkie poktady sily i moc zjednywania so-
bie kazdego, kogo obdarza swoim usmiechem.

Jako malzenstwo przede wszystkim jesteSmy partnerami i dzielimy wspodlnie
wszystkie obowigzki. Mdj maz potrafi zaja¢ si¢ naszymi dzie¢mi w takim samym
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stopniu, jak ja. Potrafi tez ogarna¢ wszelkie ,,medyczne” sprawy zwigzane z niepel-
nosprawnos$cia Ady. Wiele razy byl z nig w szpitalu, zwlaszcza pod koniec, kiedy ja
przestalam miec sily, aby mierzy¢ si¢ ze szpitalng rzeczywisto$cia.

Podstawa naszego zwigzku jest rozmowa i otwartos¢. Przeszlismy z Ada juz na-
prawde sporo i musieliémy si¢ nauczy¢, ze czasem, jak jest nam cigzko, to musimy
sami to zakomunikowa¢ drugiej osobie. Doceniam momenty, kiedy mozemy spe-
dzi¢ razem czas na spokojnie, bo kiedy ma si¢ tréjke dzieci, nie jest to najoczywistsza
sprawa. Mamy, na cale szczescie, oparcie w rodzicach Tomasza, ktorzy sg dla nas nie-
oceniong pomoca i co jakis czas zajmuja si¢ naszymi dzie¢mi. Pozwala nam to wyjs¢
gdzie$ razem, albo po prostu ogarna¢ dom, ktéry czasem wyglada, jakby przeszedt
przez niego huragan. Dzielimy tez wspolne zainteresowania, a gtéwnym z nich jest
zaleganie na kanapie podczas ogladania filmu po ci¢zkim dniu.

Czy mialabym jakie$ rady dla rodzicow, ktorzy dostajg diagnoze trisomii 21 dla
swojego dziecka? Ciesz si¢ kazdym dniem i doceniaj swoja pocieche za to, kim jest,
a nie jak brzmi opis jej wady genetycznej. Nie planuj tez za bardzo naprzéd, bo nigdy
nie wiesz, co moze si¢ wydarzyc.

Nasze dzieci sa nieobliczalne. Normatywne czy nie, to nie ma znaczenia. W na-
szym przypadku mozna by powiedzie¢, ze nic nam juz nie jest straszne, ale wycho-
dze z zalozenia, ze lepiej nie kusi¢ losu.
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— Rozdziat 5 —

Zdrowie psychiczne jest wazne

W dzisiejszym $wiecie, w ktéorym zmagamy sie z wieloma wyzwaniami i stre-
sami, troska o zdrowie psychiczne staje si¢ niezwykle istotna. Tak jak dbamy
o nasze cialo, regularnie odwiedzajac lekarza czy dentyste, tak samo powinni-
$my dbac o nasz umyst i emocje.

Nie ma nic wstydliwego w poszukiwaniu wsparcia. Kazdy z nas czasami potrze-
buje pomocy, a korzystanie z profesjonalnej opieki to oznaka sity i odpowiedzial-
nosci za siebie. Otwérzmy si¢ na mozliwos¢ uzyskania pomocy i przetamujmy tabu
zwigzane z wizytami u specjalistow zdrowia psychicznego, bo dbajac o swoje zdro-
wie psychiczne, dbamy o lepsze jutro dla siebie i naszych bliskich. Zdrowy umyst
pozwala na pelniejsze cieszenie si¢ Zyciem, nawigzywanie i utrzymywanie warto-
$ciowych relacji, a takze na osigganie swoich celéw i marzen.

Niestety, Zyjemy w czasach kryzysu zdrowia psychicznego. Statystycznie kazdego
dnia w Polsce az 15 0séb popelnia samobdjstwo. Przyczyny s rézne: od stresu, trud-
nosci w relacjach interpersonalnych, traumatycznych przezy¢, po choroby psychicz-
ne, uzaleznienia, izolacje spoleczng czy depresje, ktéra tez dotyka rodzicow dzieci
z niepelnosprawnosciami. Jako edukator zrealizowalam zajecia antyprzemocowe
i lekcje empatii w wielu szkofach i widzg, jak wazne jest, by o zdrowiu psychicznym
moéwi¢ glosno. Kryzys zdrowia psychicznego dotyczy nie tylko dorostych, ale tez
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dzieci. Uwazam réwniez, ze statystyki mowiace o tym, ile 0séb choruje na depre-
sje, s3 niewiarygodne, poniewaz nie kazdy poszukuje pomocy lekarskiej, zwlaszcza
mezczyzni. Czesto postrzegaja oni depresje jako atak na ich meskos¢ i niezaleznosé.
To dla nich forma utraty kontroli nad wlasnym zyciem. Depresja jest przyczyna po-
fowy samobdjstw, a wszedzie na §wiecie to mezczyzni popelniajg ich wigcej.

Depresja nie ma jednak twarzy, pici, charakteru, stopnia zamoznosci, atrakcyjno-
$ci czy wyksztalcenia. Widzac czlowieka zaniedbanego, brudnego, oceniamy go po
pozorach i bezrefleksyjnie wydajemy swoje opinie. Jako nastolatka bytam wolonta-
riuszka i pomagatam osobom w kryzysie bezdomnoéci i to doswiadczenie nauczylo
mnie, ze od wyladowania na ulicy — nawet mnie - dzieli kilka Zle podjetych decyzji.
Osoby bezdomne tez kiedy$ mialy swoje Zycie, marzenia, plany, ktére zniweczyta
np. depresja bedaca konsekwencja rozwodu, $mierci bliskiej osoby, narodzin dziecka
z niepelnosprawnoscig czy ktopotéw finansowych. A wszystko przeciez zaczelo sie
od decyzji, np. o zaczeciu picia alkoholu, brania narkotykéw, zaniedbania pracy itd.

To tez nie jest tak, ze kryzys zdrowia psychicznego wida¢. Niektorzy, nawet bedac
w trudnej psychicznie sytuacji, nadal si¢ u$émiechaja, wstaja rano z t6zka, pracuja
i spotykaja si¢ ze znajomymi. Depresja ma rézne oblicza i czgsto nie wyrdznia sie
specyficznym wygladem czy zachowaniem. Pamietaj, ze troska o swoje zdrowie to
podstawa i zdrowie psychiczne jest tak samo wazne jak zdrowie fizyczne, dlatego
powinno by¢ traktowane z nalezyta troska.

—I—

— Monika Mikosz —

Gdy urodzitam dziecko z niepelnosprawnoscia, myslalam, ze zawalit mi si¢ $wiat.
Ze moje zycie sie skoniczylo, ze nic dobrego mnie juz nie spotka, a z moim synkiem
nikt nie bedzie chcial si¢ bawi¢ na placu zabaw. Tak bardzo chcialabym przytuli¢
tamtg siebie i powiedzie¢ jej, jak bardzo sie mylitam. Zaloba po stracie zdrowego
dziecka to temat bardzo indywidualny. Niektorzy stosunkowo szybko oswajaja si¢
z diagnoza, jednak mi nie przyszto to tak tatwo. Gdy bedac jeszcze w szpitalu, otar-
tam 1zy po uslyszeniu stéw lekarza, ze istnieje podejrzenie zespolu Downa, gdy juz
dojrzalam do tego, ze to wcigz moje dziecko, tylko ze z wada genetyczng, to bdl
wcale nie minal. Poczucie niesprawiedliwosci, zal, smutek, pustka, strach przed tym,
co nieznane. Po dwunastu dniach na OIOM-ie zabralismy synka do domu. Mimo
rozlaki rozkrecitam laktacje i karmitam piersig prawie dwa lata. Jednak przez pierw-
sze miesigce patrzylam na niego, placzac i przepraszajac za zespot Downa. Winifam
siebie. Biczowatam sie tak codziennie, ale nigdy nie przestalam dziala¢ - czyta¢ i in-
teresowac si¢ tym, jak najbardziej wspomoc jego organizm i rozwdj. Mama, lekarz
i terapeuta w jednym. Troche tak jest, ale tez nie do przesady, bo cho¢ nie wiem
wszystkiego, czuje, Ze w tym temacie daje rade.

Po kilku miesigcach postanowitam opisa¢ nasza historie w mediach spoteczno-
sciowych i okazalo si¢ to na maksa wyzwalajace! Znalaztam tam dla siebie prze-
strzen, pozwalalam sobie na rézne emocje i wiedzialam, ze dostan¢ tam wsparcie.
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Myslalam, ze wysztam juz z wlasnego cienia i teraz mogg zacza¢ zy¢, jednak nic bar-
dziej mylnego, bo demony co chwile powracaly. Czasem czesciej, czasem rzadziej,
ale zawsze. Dlaczego ja? Dlaczego my? Jak pogodzi¢ si¢ z mysla, ze mam dziecko
z trisomig 21, podczas gdy dookota widz¢ mamy bedace w ciazy czy rodzace swoje
sliczne, zdrowe, normatywne dziecigtka? Na zewnatrz silna, kazdego dnia walczaca
o0 sprawnos¢ swojego synka, w srodku mata i krucha jak filizanka. Niby szczesliwa,
a jednak nie do konica. Sama nie bylam w stanie sobie tego pouklada¢.
Uzewnetrznianie si¢ w social mediach bylo dobrym krokiem do u$wiadomienia
sobie, ze zespdl Downa to nie wyrok, ze to nie koniec $wiata. Zwlaszcza ze w tej
przestrzeni mozna poznaé inne podobne rodziny, inspirowac si¢ i wspiera¢ nawza-
jem. Nie trzeba bac si¢ pyta¢, prosi¢ o pomoc czy o dobra rade, cho¢ na poczatku tez
nie jest to latwe, bo mozna sie zatraci¢, widzac spektakularne postepy innych dzie-
ci, podczas gdy u nas akurat przezywany jest jaki$ regres. Kazdy ma swoje tempo,

Zycie prywatne

Choroba czy niepetnosprawnos¢ dziecka czesto weryfikuje znajo-
mosci w sposob, ktory moze by¢ zaréwno bolesny, jak i ostatecznie
oczyszczajacy. Kiedy rodzina staje w obliczu diagnozy lub przewlektej
choroby swojego dziecka, jej zycie zmienia sie nieodwracalnie. To, co
wczesniej byto proste i oczywiste, czesto staje sie petne wyzwan, a to,
co byto rutyna, nagle nabiera innego wymiaru. W takich momentach
nie tylko rodzina, ale réwniez jej krag znajomych i przyjaciot przecho-
dza swoista probe. Nie kazdy potrafi zrozumie¢ nowe realia, nie kazdy
jest gotow wesprze¢ w trudnych chwilach. Niektore relacje moga sie
ostabi¢, a niektore nawet zakonczy¢, co bywa zrodtem dodatkowego
bolu. Jednak choroba czy niepetnosprawnosc dziecka potrafia, takze
odkry¢ prawdziwe oblicza ludzi wokot nas. Czesto okazuje sie, ze
wsparcie przychodzi z nieoczekiwanych stron. Znajomi, ktorzy moze
wczesniej nie byli tak blisko, nagle staja sie niezastapionymi towarzy-
szami w trudnych chwilach. Ich empatia, gotowos¢ do pomocy i zwy-
kla obecnos¢ moga by¢ nieocenione. W trudnych momentach, gdy
zycie wydaje sie petne wyzwan, to wtasnie te sprawdzone przyjaznie
stajq sie filarem stabilizacji. Prawdziwa przyjazn nie polega na byciu
razem tylko w chwilach radosci, ale tez na wspolnym pokonywaniu
trudnosci. Choroba dziecka moze zatem stac¢ sie swoistym testem,
ktory pokazuije, kto naprawde jest naszym przyjacielem.
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wszystko przyjdzie z czasem i poréwnywanie si¢ nie ma tu sensu. To naprawde fajni
rodzice i wszyscy jeste$my tam jak grupa wsparcia.

Bylam tak zafiksowana macierzynstwem, ze ciezko mi byto zostawi¢ Olusia sam
na sam nawet z tatg. Uwazalam, ze nikt nie zajmie si¢ nim tak jak ja. Popadatam
wcigz w to bledne koto, odmawiajac sobie pomocy. Sami, bez synka, wyszlismy
gdzies, dopiero gdy mial péitora roku. Niestety nie wszystkie nasze znajomosci prze-
trwaly t¢ probe i zostaly pieknie zweryfikowane, gdy urodzito nam sie dziecko z nie-
pelnosprawnoscia. By¢ moze ludzie nie wiedza, co powiedzie¢ i jak si¢ zachowac.
Niektérzy do dzis sie w tym nie odnajduja i zupelnie naturalnie znikneli z naszego
zycia. Na poczatku bardzo to przezywalam, nie rozumiatam. Zwtaszcza ze obecnie
ta $wiadomos¢ jest na naprawde przyzwoitym poziomie. Pozniej zaczglam jeszcze
bardziej docenia¢ tych, ktérzy sg z nami, na ktérych zawsze mozna liczy¢ — wbrew
pozorom nie zawsze beda to najblizsi czy rodzina. Trzeba si¢ z tym pogodzi¢.

Balam sig, ze moje zycie zmienito si¢ na zawsze i nie odnajde tej czastki siebie
sprzed porodu. Kochalam podroéze. Myslalam, ze wyjazdy i zwiedzanie z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia to sam stres i nic przyjemnego. Tymczasem, gdy Olus miat
dwa latka, polecielismy do Wtoch. Okazalo sie, ze idealny z niego towarzysz podrézy
i nawet nie przeszkadzalo mi to, ze jako dwulatek wciaz nie chodzi, a my wszedzie
potrzebujemy wozka. I cho¢ wzbraniatam si¢ przed tym wyjazdem, byta to jedna
z lepszych decyzji, jaka podjelismy. Czasem trzeba mie¢ w sobie troche odwagi. I te
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odwage ma moj partner, ktory widzi wszystko w jasniejszych barwach, a ja przeko-
nalam sie, ze warto ufac¢ nie tylko swojej intuicji.

Wydawalo mi sie, ze wszystko mam pouktadane w glowie, ze przeciez najwazniejszy
jest moj syn. To prawda, jest. Ale ja tez jestem wazna. Czulam, ze musze zrobi¢ co$ dla
siebie. W przeciwnym razie bede ciagle czu¢ jakis niedosyt. Mimo najszczerszej mitosci
do wiasnego dziecka trzeba miec¢ swojg przestrzen, tylko swoja. Rezygnacja z pracy byla
kolejnym powodem do zalamania si¢, bo byla to trudna, ale jedyna stuszna na tamten
moment decyzja. I co dalej? Olu$ ma ponad trzy lata, ja juz nie mam pracy, nie mam
gdzie wrdcic i wlasciwie to nie mam juz takiego SWOJEGO zycia. Oczywiscie partner
jest dla mnie ogromnym wsparciem, ale ma tez swoja prace, codziennie nowe wyzwa-
nia i cele. A u mnie kazdego dnia to samo. Te same problemy i schematy, w ktére tatwo
wpadam, a potem ciezko mi si¢ z nich wydostaé. I zebyscie mnie Zle nie zrozumieli -
wiode naprawde fajne, szczesliwe zycie, ale wiecie, czegos$ mi brak.

Akceptacja

Dajcie sobie czas. Niepetnosprawnos¢ dziecka niekiedy spada na
rodzine jak grom z jasnego nieba, zmieniajac wszystko w jednej
chwili. Tego rodzaju wiadomos¢ potrafi wstrzasna¢ kazda rodzi-
na do glebi, wywotujac lawine emociji, od szoku i niedowierzania,
przez smutek i zto$¢, az po lek o przysztosc. W takich momen-
tach fatwo zapomnie¢, jak wazne jest, aby da¢ sobie czas. Czas na
przyswojenie nowej rzeczywistosci, na zrozumienie, co to oznacza
dla waszej rodziny, oraz na odnalezienie sie w nowej sytuacji. Czas
na zatobe po utracie wyobrazen o tym, jak miato wyglada¢ wasze
zycie, ale takze czas na odkrywanie nowych mozliwosci, ktore nie-
sie ze soba nowa rzeczywistosc.

Marzg¢ o tym, by kazdy traktowal mojego synka normalnie. Jednak nie ma co si¢
oszukiwac¢ - odbiega on od réwiesnikéw i nie ma co robic z tego tematu tabu. Otwarta
postawa i rozmowa s3 podstawa w budowaniu $wiadomosci spoleczenstwa. Nigdy nie
miatam problemu z tym, zeby méwic¢ o zespole Downa, a wrecz sama inicjuje takie
rozmowy, bo czuje, ze tego potrzebuje i Ze mi to pomaga. Osoby z trisomig 21 wyka-
zuja sie wysokim poczuciem empatii, s3 bardzo wrazliwe i zauwazaja takie szczegéty,
ktorych normatywny czlowiek w ogéle nie widzi. To czyni je wyjatkowymi! Kazda taka
znajomosc¢ jest na wage zlota, zwlaszcza teraz, w tych zabieganych czasach.

W trosce o swoje zdrowie psychiczne czasem udaje mi si¢ wyjs¢ z domu. Juz bez
wyrzutéw sumienia — na kawe z kolezanka, na zakupy czy do kina. Zaczetam tez
czytac ksigzki, a najbardziej polubitam si¢ z tymi dotyczacymi rozwoju osobistego
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i duchowosci. To cudowne uczucie, gdy zaczynasz rozumiec siebie bardziej. W kon-
cu zadbalam tez o swojg aktywnos$¢ fizyczng. Prawda jest, ze jak sie porzadnie zme-
czysz, to nie dasz rady myslec¢ o gtupotach. Potem poczufam, Ze jestem gotowa p6jsc
na psychoterapie. Wcze$niej myslatam, ze to wstyd. Pézniej, Ze to ,modne” i ze dzi-
siaj kazdy chodzi na terapig, chetnie o tym méwigc. W koncu pomyslatam, ze pojde
i sama sprawdze, czy to rzeczywiscie pomaga tak nad sobg pracowa’. I to wlasnie
tam poczutam najwigkszg ulge. Oczywiscie, trzeba trafi¢ na dobrego terapeute, naj-
lepiej z polecenia, i czu¢ flow z ta osoba. Inaczej nie da rady, ale warto probowac.
Walczy¢ o siebie, bo szczgsliwa mama to szczgsliwe dziecko, a najpiekniejsza praca
to ta nad soba. I to nie jest tak, ze nagle juz wszystko mi si¢ ukltada, nie miewam
ztych momentdéw i nie bywam smutna. Bywam. Placze, jednak szybciej ,,otrzepuje
si¢” i dochodzg do siebie. Daje sobie przestrzen na wszelkie emocje. Najwazniejsze to
odnalez¢ balans, zadba¢ o swoje zdrowie psychiczne, znalez¢ SWOJ cel. Nie boj sie
wigc prosi¢ o pomoc, daj sie odcigzy¢ w domowych obowiazkach, daj sobie pomac
przy dziecku, wysypiaj si¢. I tak zawsze bedziesz najwazniejszym cztowiekiem w zy-
ciu swojego wyjatkowego dziecka — bez watpienia!

Ja jestem dumng mama. Wszystkie osiggniecia naszego synka przepelniaja nas
radoscig, nawet jesli musimy na nie bardzo diugo czeka¢. A moze wlasnie dlatego, ze
sa tak dlugo wyczekiwane, to cieszg jeszcze bardziej!

|
— Joanna Wawiernia —

Bycie rodzicem zdrowego dziecka moze by¢ wyjatkowo wymagajace zaréwno fi-
zycznie, jak i psychicznie. Odporno$¢ psychiczna jest niezwykle wazna, szczegdlnie
gdy wychowuje sie mate dzieci, a co dopiero wtedy, gdy wychowuje sie dziecko z nie-
pelnosprawnoscig, ktore — nie ukrywajmy - jest bardzo wymagajace. Jak w takiej sy-
tuacji zadbac o siebie i nie zapomniec¢ o swoich potrzebach i emocjach, kiedy natlok
zaje¢, problemow i chordb tylko przytlacza? Brak snu, zajadanie stresu, problemy
z wyjsciem do ludzi i akceptacja siebie. Jak sobie pomdc?

Dbanie o wlasne zdrowie psychiczne jest bardzo trudne, ale i ogromnie wazne.
Jest kluczowe, kiedy jeste$ rodzicem, poniewaz pozwala ci lepiej radzi¢ sobie z trud-
no$ciami, jakie napotykasz, oraz zapewnia lepsza opieke dziecku. Przede wszystkim
istotne jest wsparcie bliskich 0sob, partnera, rodziny, przyjaciot czy grupy wsparcia
dla rodzicow w podobnej sytuacji. Co jakis czas spotykam si¢ z kolezankami, ktore
réwniez wychowuja dzieci z niepelnosprawnosciami. Z perspektywy czasu wiem, ze
wyjécie do ludzi jest niezmiernie wazne.

Jesli chodzi o mnie, wsparcie rodziny bardzo mi pomoglo. Zawsze moge na nich
polega¢, zardwno w zyciowych wyzwaniach, jak i w realizowaniu pasji. Ich pomoc
jest bezcenna, za co jestem im ogromnie wdzigczna.

Kolejnym istotnym elementem jest znalezienie czasu dla siebie, nawet jesli jest
to tylko kilka minut dziennie. Znajdz czas na hobby lub czynno$¢, ktéra sprawia
ci przyjemnos¢. Cho¢ moze to by¢ trudne, staraj si¢ kazdego dnia znalez¢ chwile
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na aktywnodci, ktére daja Ci satysfakcje i rados¢: czytanie, stuchanie muzyki, spa-
cer, wieczorna kapiel przy ulubionej muzyce czy napicie si¢ aromatycznej herbaty.
Nawet krotka przerwa moze pomoc ci zresetowaé umysl, ztagodzi¢ stres i poprawic¢
nastréj. Nie ignoruj swoich emocji. Pozwol sobie na przezywanie ich i nie bagatelizuj
swoich potrzeb emocjonalnych. Szukaj sposobéw na wyrazanie i przetwarzanie swo-
ich uczu¢ czy to poprzez rozmowe z kims$ bliskim, czy wyjscie do ludzi. Zapisz si¢
na zajecia taneczne, zacznij uprawia¢ jogging, umow sie z kolezankami na koncert.
Zroéb cokolwiek, co lubisz, albo sprobuj czegos zupelnie nowego. Rozwijaj zaintere-
sowania i pielegnuj pasje. Znajdz chwile na rzeczy, ktore sprawiaja ci rado$¢ i daja
satysfakcje. Cokolwiek, co moze by¢ korzystne dla twojego zdrowia psychicznego.
Zapisuj sie na kursy, uczestnicz w zaj¢ciach w twojej okolicy.

Pamietaj, ze dbanie o swoje zdrowie psychiczne to nie egoizm, lecz koniecz-
nos¢, ktora pozwoli ci lepiej dbac¢ réwniez o swoje dziecko. To inwestycja nie tylko
w twoje dobre samopoczucie, ale tez twojego dziecka i bliskich. Nie musisz by¢
doskonata jako rodzic. Daj sobie troche luzu i zaakceptuj fakt, ze czasem moga
pojawi¢ si¢ trudne momenty. Pamigtaj, ze dbanie o siebie jest niezbedne, aby$ mo-
gla by¢ najlepsza wersja siebie nie tylko jako rodzic, ale przede wszystkim jako
cztowiek. To wowczas pozwoli ci lepiej zadbac o dziecko, ktére doskonale odczuwa
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Twoje emocje, a jak juz to bylo powiedziane - szczesliwy rodzic to szczedliwe
dziecko. Oczywiscie gdy juz czujesz, Ze nie dajesz rady, to nie wahaj si¢ zasiegnac
porady specjalistow. Moga oni pomdc ci w radzeniu sobie ze stresem i trudnoscia-
mi emocjonalnymi. Nie wstydz sie prosi¢ o wsparcie.

Z doswiadczenia wiem, ze tatwiej powiedzie¢, niz zrobi¢. Nie zawsze jest ko-
lorowo i nie zawsze ma si¢ checi do dzialania. Sama diugo dazylam do tego, aby
by¢ idealnym rodzicem, zatracajac w tym samg siebie. Nakladalam na siebie coraz
wigcej obowiazkow, nie pozwalajac sobie na pomoc. Ogrom zaje¢ mnie przytlaczat.
Dopiero teraz czuje, ze zaczynam odgruzowywac swoje zycie. I chociaz dalej mam
wiele problemoéw i rzeczy na glowie, to prébuje jednoczesnie zrobi¢ co$ dla siebie. To
kroki w drodze do wyzszych celow.

—III —
— Anna Swiejkowska —

Na Laurke czekalismy dos¢ dlugo, bo az dziesie¢ lat. Cala dekada staran, badan,
diagnoz, nieudanych préb in vitro i poronien. Kiedy podjelismy decyzje o kolej-
nej probie, powiedzielismy sobie, ze to ostatni raz, teraz albo nigdy! No i udato sie.
Pamietam, ze pierwszy test cigzowy zrobitam 8 grudnia, w Swieto Niepokalanego
Poczgcia Najswietszej Maryi Panny - przypadek? Chyba nie.

Nasze szczgscie nie trwalo jednak zbyt diugo, bo na kontrolnym USG w trzyna-
stym tygodniu cigzy wyszly nieprawidlowosci — przezierno$¢ karkowa wielkosci 6,2
mm (a Ze mam pamie¢ do liczb, to ta wartos¢ zostanie ze mng do konca zycia. Cisza
i ciemno$¢ podczas badania réwniez). Pani doktor robigca USG prawie w ogole si¢
do nas nie odzywatla - dyktowala tylko asystentce wartosci i komentarze do bada-
nia. Lezalam na tej kozetce i w myslach modlitam sig, zeby tylko wynik przezierno-
$ci karkowej byl prawidlowy, zeby wszystko byto w normie... ,Panie Boze, zeby ta
przezierno$¢ nie byta zbyt duza, zeby wszystko byto dobrze, Panie Boze, prosze...”
Pani co$ tam pomamrotala, powiedziala, Ze s3 nieprawidtowosci, i dodala, ze mamy
poczekad. Poklikala co$ tam na klawiaturze, kazata mi si¢ ubra¢, a nast¢pnie zapro-
wadzono nas do osobnego pokoju. Nie pamietam juz, jak diugo tam siedzieliSmy
z mezem, ale w koncu kto$ przyszedl, by z nami porozmawia¢. Powiedziano nam,
ze s3 podejrzenia zespolu Downa, ze USG jest nieprawidlowe, Ze mamy rdézne opcje
i tak dalej... Teraz wszystko jest juz jakby za mgla, rozmyte uptywem czasu.

Wydaje mi sig, Ze ja sie wtedy tak strasznie rozplakalam i w myslach powtarza-
tam: ,,Co ja mam teraz zrobi¢? Co ja mam teraz zrobic? To sie¢ nie dzieje naprawde!”
Maz jednak twierdzi, ze ja t¢ wiadomos¢ przyjetam bardzo spokojnie, co mu bardzo
pomogto zaréwno w pierwszych chwilach, jak i potem, przez reszte cigzy. Mowi, ze
moje opanowanie pozwolilo mu zaakceptowac te sytuacje.

Jeszcze tego samego dnia wystano nas do laboratorium na badania krwi i skiero-
wano do szpitala specjalistycznego na dalsze USG w celu ustalenia, czy nie ma in-
nych wad wrodzonych albo nieprawidtowosci narzadéw. Kolejne badania krwi tylko
potwierdzily wstepna diagnoze, na amniopunkcje jednak si¢ nie zdecydowalismy.
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Balismy sie ryzyka poronienia. Zrobilismy wszelkie dostepne nieinwazyjne badania
typu NIFTY. Miedzy sobg odbylismy tylko jedna rozmowe odnosnie tego, czy utrzy-
mujemy cigze¢, czy nie. W sumie to nawet nie byla rozmowa, a kilka wyduszonych
przeze mnie stéw... ze ja nie umiem podjac si¢ aborcji, ze jesli cigza sie¢ utrzyma,
to urodze. Przeciez tyle lat sie staraliSmy, chcieliSmy mie¢ dziecko, i co? Jak teraz
okazuje sie, ze ma wade wrodzong, to mamy sie go pozby¢? Ze jak jest chore, to juz
go nie chcemy? To jest przeciez najwieksza hipokryzja! Powiedziatam, ze ja tak nie
umiem. Maz dodat tylko: ,,Jakakolwiek decyzje podejmiesz, ja ci¢ wespre i zaakcep-
tuj¢”. Wiec niejako zostalam z tym sama...

Reszte cigzy przezytam wyjatkowo spokojnie. Nie dzialo si¢ nic. Splynal na mnie
jaki$ dziwny spokdj, mimo ze przeciez sytuacja byta mniej niz dobra, mimo ze eu-
foria z oczekiwania na dziecko troche przygasta. Nie bylo tez zadnych wymiotow,
nudnosci, zachcianek, a sama Laura nawet za bardzo nie kopata. Czutam si¢ bardzo
dobrze. Bylam aktywna sportowo: ¢wiczytam joge wzmacniajaca i przygotowujaca
do naturalnego porodu, duzo chodzitam (zamiast podjecha¢ do pracy autobusem,
to sztam pieszo), a pracowac przestatam na pie¢ dni przed porodem.

Sam poro6d réwniez przebiegt bez wigkszych komplikacji i wszystko poszlo ksigz-
kowo. Kazdej kobiecie zycze takiego przebiegu cigzy. Moja coreczka dostala siedem
punktéw w skali Apgar w pierwszej minucie, a potem dziesi¢¢ punktéw w piatej mi-
nucie. Tuz po urodzeniu potozono Laur¢ u mnie na piersi. Nie mogac jednak dojrze¢
jej twarzy, zapytalam od razu meza: ,I co? Ma?”. Maz tylko skinal glowa, moéwiac:
»No ma...” (majac na mysli, ze Laura ma zespdt Downa). Serce peklo mi na milion
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kawatkéw, bo tudzitam si¢ do samego korica, ze mimo tylu badan lekarze jednak si¢ po-
mylili, Ze to ja im utre nosa, méwigc: intuicja matki wie lepiej! Tak sie jednak nie stato.

Pierwszg noc po porodzie przeptakalam. Poporodowa adrenalina trzymata mnie
dlugo i nie pozwalala zasng¢. Laura byta taka malusia, lezata obok mnie, spala tak
stodko i nawet nie zakwilita... a ja ptakalam i zastanawiatlam si¢, co mam zrobi¢.
Co ja mam teraz ze sobg i z nig zrobi¢? Jak bedzie wygladato nasze zycie? Jak my
damy sobie rade? Czy ja na pewno podjetam dobra decyzje? I szczerze... do tej
pory czasami zadaje sobie te pytania. Nie ma na nie prostych odpowiedzi. Nie
zawsze tez odpowiedz si¢ znajdzie.

Laura poza zespolem Downa nie ma dodatkowych schorzen czy choréb. Smieje
sie przez 1zy, ze zdazytam to sobie wymodli¢ przez te dwadziescia pig¢ tygodni od
diagnozy do porodu - zabrakto mi tylko czasu (albo wiary), zeby wyprosi¢ i wymo-
dli¢ brak trisomii 21. Ciesze si¢, ze wiedzielismy o diagnozie Laury podczas ciazy. To
pozwolito nam sie przygotowa¢ mentalnie i organizacyjnie. Maz chyba ,,przeczytat
caly internet” na temat zespolu Downa i réznych powiktan. Wsparcie i doswiadcze-
nia innych rodzicéw bardzo nam pomogty. Ominal nas poporodowy szok i rozcza-
rowanie, a my moglismy si¢ tylko pozytywnie da¢ zaskoczy¢.

Dzisiaj Laura ma ponad pie¢ lat. Jest bystra i madrg dziewczynka. Chodzi do
ogolnodostepnej zerowki. Bardzo lubi szkole i swoich rowiesnikéw w klasie, a ona
sama jest lubiana przez inne dzieci. Kochani rodzice, wasze Zycie si¢ zmieni, to fakt.
Jesli macie juz potomstwo, to bedzie to inny wymiar rodzicielstwa, a jesli to wasze
pierwsze dziecko, to nie zauwazycie réznicy i uznacie, ze tak juz jest, po prostu.
Jednak pamietajcie, Ze to nie znaczy, ze wasze zycie si¢ skonczylo. Bedzie ono mialo
teraz inny wymiar i inne kolory, ale to nie znaczy, ze bedzie gorsze. Bedzie inne.
Zespdt Downa to nie koniec $wiata! Zyjcie pelnig zycia i pokazcie jg oraz ten piekny
$wiat swojemu dziecku. Z tym da sie zy¢.

IV —
— Irmina Stykowska —

Kondycja zdrowia psychicznego w obliczu niepetnosprawnosci dziecka jest bar-
dzo indywidualna, dlatego opowiem tylko o wlasnym doswiadczeniu. Inny rodzic
moze do$wiadcza¢ zupelnie innego rodzaju emocji i zupelnie inne rzeczy moga
okaza¢ sie dla niego pomocne. Zadna droga nie jest lepsza lub gorsza. Jest po pro-
stu twoja. Moja kondycja psychiczna byla zla. Bardzo Zle zniostam diagnoze, ciaze,
narodziny z komplikacjami, przedtuzajacy sie pobyt w szpitalu i pierwsze poéttora
roku zycia Laury wspominam jako najczarniejszy i najbardziej beznadziejny okres
w moim zyciu. Z perspektywy czasu uwazam, ze najlepsze, co wtedy mozna dla sie-
bie zrobi¢, to da¢ sobie czas i przyzwolenie na przezywanie wszystkich emocji, ktore
czasami moga by¢ bardzo intensywne i mozemy ich doswiadcza¢ po raz pierwszy
w zyciu. Pozwoli¢ sobie przez to wszystko przej$¢ bez obwiniania si¢ o stabos¢, bez
wyrzucania sobie czegokolwiek. Jesli w pewnym momencie poczuje sie, ze potrzebu-
je si¢ wsparcia specjalisty, nalezy z niego skorzysta¢. Na mojej drodze odbylam trzy
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rozmowy z psychologiem na trzech réznych etapach i kazda z nich byla réwnie
beznadziejna i nic niewnoszaca. Kiedy swdj stan zaczetam oceniac na potrzebuja-
cy psychiatry i zdecydowanie potrzebujacy wsparcia farmakologicznego, zaczetam
szuka¢ takiej drogi. Na tamtym etapie nie chciatam juz nic nikomu po raz kolejny
opowiadaé. Chciatam tylko dosta¢ leki, ktére pomoga mi funkcjonowa¢, bo kazdy
kolejny dzien byt taki sam jak poprzedni - smutny do granic mozliwosci, bez cie-
nia radosci, co bardzo mnie juz meczyto.

Nie kazdy zapewne doswiadczy takiego dna jak ja, ale w tym miejscu chce za-
znaczy¢, ze jesli tak wlasnie chwilowo sie czujesz, to masz do tego prawo. Te emocje
mialy prawo si¢ pojawic i to nie §wiadczy o tym, ze jeste$ gorszym rodzicem, ze nie
radzisz sobie i nigdy juz sobie z niczym nie poradzisz, a juz na pewno nie $wiadczy
to o tym, ze nie kochasz swojego dziecka. Nie musisz bra¢ si¢ w gar§¢ na zawolanie.
Nie wyrzucaj sobie, ze inny rodzic zaakceptowal sytuacje w dwa dni, a ty juz pot
roku nie mozesz si¢ pozbiera¢, ze tez placzesz, gdy twoje dziecko placze podczas
rehabilitacji, a kto$ inny prowadzi bloga czy konto na Instagramie i méwi, ze zespot
Downa to wlasciwie nic takiego, podczas gdy tobie wali si¢ na glowe $wiat, a wyjscie
po butki jest wyzwaniem. To nie jestes ty. Nie jeste$ zadng z tych osob, ani one nie sg
tobg. Nie majg twoich doswiadczen zyciowych, twojej wrazliwosci i twojego sposobu
odczuwania. Kazdy ma inny, wlasny sposob patrzenia na §wiat, inng wrazliwo$¢, inne
cechy osobowosci. Poréwnywanie swojego odczuwania z innym rodzicem zupelnie
mija si¢ z celem i moze sta¢ sie zrodlem pogorszenia samopoczucia, poniewaz do calej
tej, i tak trudnej, puli uczu¢ bardzo szybko dofacza poczucie winy, ze tak wlasnie masz.
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Psychicznie znalaztam si¢ w miejscu, ktérego raczej nikt nie chciatby blizej po-
znad, a wyjscie z niego zajeto mi bardzo duzo czasu. Poczatkowo zaczgtam unika¢
tredci (zwlaszcza w social mediach), ktére znaczaco obnizaly méj nastréj. Spory
problem stanowily dla mnie np. normatywne dzieci bedace w tym samym wieku
co Laura. Dla wlasnego i jej dobra unikatam takich konfrontacji. Stopniowo okresy
dobrego samopoczucia zaczely sie wydluza¢, wiec uwazam, ze kluczowe jest danie
sobie czasu na przejscie wszystkich etapéw zaloby po stracie zdrowego dziecka. Nie
ma na to okreslonego czasu ani jednego, sprawdzonego sposobu. Warto tez skonsul-
towac si¢ z psychiatrg lub wspomoc sie farmakoterapia, jesli zajdzie taka potrzeba.
To nie jest Zaden wstyd. Mozesz tez poszuka¢ grupy wsparcia w swojej okolicy lub
nawigza¢ relacje z innymi mamami dzieci z zespotem Downa np. poprzez lokalne
grupy fejsbukowe. To daje poczucie, Ze nie jeste$ z tymi problemami sam na $wiecie
i ze kto$ ci¢ rozumie. Ja w kazdym razie tak si¢ wlasnie czutam na poczatku.

Ptacz i radoscé

Dajcie sobie czas na ptacz i smutek, ale takze na Smiech i radosc.
Pozwolcie sobie na przezywanie wszystkich emocji, ktore sie poja-
wiaja, bo kazda z nich jest wazna i potrzebna. Nie probujcie przy-
spieszac procesu akceptacji ani nie obwiniajcie sie za to, ze czasem
czujecie sie po prostu zle. Rodzina, przyjaciele i specjalisci sa po
to, aby was wspiera¢. Korzystajcie z ich pomocy, dzielcie sie swoimi
uczuciami, nie bojcie sie prosi¢ o wsparcie. Kazdy krok naprzéd, na-
wet najmniejszy, jest wazny. Pamietajcie, ze nikt nie jest doskonaty i
ze kazdy z nas potrzebuje czasu, aby oswoi¢ sie z nowymi wyzwa-
niami. Niepetnosprawnos¢ dziecka moze zmienic wiele, ale nie musi
odebra¢ wam nadziei i marzen. Dajcie sobie czas na odkrycie, jak
silni naprawde jestescie i jak wiele mozecie osiagnac, wspierajac sie
nawzajem. W tym trudnym czasie najwazniejsze jest, abyscie byli

dla siebie wyrozumiali i cierpliwi. 5&

Konto Laury na Instagramie sprawito, ze poznatam wiele innych mam, kté-
re rowniez majg dzieci z niepelnosprawnos$ciami. Tuz po diagnozie, napisalo do
mnie kilka mam, catkiem obcych mam, i bede im za to wdzigczna do konca zycia.
Za rady, za wsparcie, za zrozumienie i gotowo$¢ pomocy. One pierwsze powiedzia-
ty mi, ze kiedy$ bedzie lepiej, Ze bedzie dobrze. Inaczej, ale réwnie pieknie. Za nic
im wtedy nie wierzytam i uwazatam to za niemozliwe. Bardzo si¢ wtedy mylifam,
wiec teraz mowig to tobie — niezaleznie od tego, jak beznadziejnie si¢ teraz czujesz,
bedzie lepiej i bedzie pigknie. Obiecuje ci to!
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Z czasem pozwolilam sobie na zrozumienie, ze zaden dzien si¢ nie powtdrzy
i mam dany pewien czas z Laurg, i tylko ode mnie zalezy, jak go wykorzystam. Moge
sie smuci¢ i pozwoli¢ dominowa¢ tym myslom lub dostrzega¢ najmniejsze radosci
i sukcesy swojego dziecka. Moge cieszy¢ sie samym przebywaniem z nig. Do tego do-
sztam swojg wlasng droga i w swoim czasie. Po pottorarocznej zatobie, 1zach, smutku
i beznadziei pewnego dnia postanowilam, Ze nie chce tak dtuzej zy¢. Nie chce, Zeby
Laura codziennie widziala moje 1zy, nie chce nigdy wiecej ptaka¢ na jej urodzinach.
To byl bardzo dlugi i powolny proces akceptacji i dojrzewania do checi zrobienia
kolejnego kroku. Potrzeba bylo calej tej drogi, bo ona zbudowata moja gotowos¢ do
wkroczenia w inny wymiar Zycia z dzieckiem z niepelnosprawnoscia. Nauczytam sie¢
rozpoznawaé mechanizmy swojej psychiki, a przede wszystkim zrozumiatam, ze to,
co mysle i czuje w dotku psychicznym, nie jest prawda i obiektywna rzeczywistoscia.
Mialam tez swiadomo$¢, ze to poczucie minie i za kilka dni znéw poczuje si¢ dobrze
i moje postrzeganie wszystkiego bedzie zupelnie inne. Bardzo mi pomogty nagrania
na YouTubie na temat schematéw dzialania ego i jego wygaszania. Po jakim$ czasie
zrozumialam tez, Ze nie jestem w stanie przekaza¢ tego, co czuje¢, komus, kto nie jest
w mojej lub nawet podobnej sytuacji. Daremny trud. Pozwolifo mi to unikna¢ kilku
kolejnych rozczarowan.

Laura ma teraz prawie trzy lata i gdy tylko moge i nadarza si¢ okazja — wycho-
dze¢, wyjezdzam z kolezankami, z przyjaciotka nawet na kilka dni. Spedzam czas ze
starszymi dzie¢mi. Bez wyrzutéw sumienia, ze nikt nie zrobi terapii czy nie poda
suplement6w tak, jak ja. Bez strachu, Ze tata sobie nie poradzi. Poradzi sobie na swoj
tatowy sposob, a cztery dni mojej nieobecnosci nie zawaza na przysztosci Laury.
Moze nie jest to super czesto, ale staram si¢ korzysta¢ z kazdej mozliwosci i daje-
my sobie z mezem prawo do odpoczynku, wyjécia i zrobienia tego, na co akurat
mamy ochote. Dzielimy si¢ opieka nad corka, poniewaz nie mamy mozliwosci jej
z nikim zostawi¢ i nawet w taki sposéb korzystamy z tego, co jest mozliwe w naszej
sytuacji. Daje tez sobie przestrzen na to, ze mieszkanie nie zawsze musi by¢ ide-
alnie posprzatane, a czgéciej nawet nie jest. Nie zawsze musi by¢ domowy obiad.
Jedyne, co musi by¢, to czas na odnalezienie si¢ w nowej sytuacji zyciowej, kawa
i sen. Reszta naprawde si¢ poukfada i nie ma na to jednego sposobu ani limitu czasu,
w ktorym trzeba osiggna¢ dany poziom tej nietatwej gry pod tytulem ,, Zycie z dziec-
kiem z niepelnosprawnoscig”
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— Rozdziat 6 —

O kobiecosci w cieniu niepelnosprawnosci

Droga mamo, pamigtaj, Ze ty tez jeste$ wazna. Jeste§ mamga, ale nadal jeste$
kobietg. Twoje emocje i uczucia s3 wazne, ale pewnie niejednokrotnie zdarzylo
ci sie o tym zapomnie¢. Szybkie tempo zycia, z rutyna codziennych obowigzkow,
bieganing z terapii na terapig, sprawia, ze stale Zyjemy na pelnych obrotach bez
czasu na odpoczynek. W tej lawinie zadan do wykonania coraz trudniej kobie-
tom znalez¢ czas przeznaczony tylko dla siebie. Kobiety s3 uczone, jak by¢ silne
i zaradne, zaréowno w obowigzkach zawodowych, jak i domowych. Zapominaja
one o tym, ze na dluzsza metg tak sie po prostu nie da zy¢ i takie dziatanie bedzie
prowadzi¢ jedynie do ciaglego wyczerpania, braku checi i braku radosci z Zzycia.
Warto znalez¢ czas dla siebie i tylko dla siebie, chocby to bylo pigtnascie mi-
nut w ciggu dnia. Moze to by¢ rozciaganie, czytanie ksigzki, wypicie dobrej kawy
w spokoju czy spacer. Nie rezygnuj z tych pozornie niepotrzebnych aktywnosci,
bo s3 one niezbedne do zycia jak jedzenie i sen. Twoje sprawy tez s wazne. Ty
jeste$ wazna. W ten sposob okazujesz sobie szacunek.

Tak to niestety bywa, Ze to gléwnie matka jest odpowiedzialna za opieke nad nie-
pelnosprawnym dzieckiem i to réwniez ona zwykle boryka si¢ z problemami i trud-
nosciami zwigzanymi z wychowywaniem dziecka z zespotem Downa. Zazwyczaj to
wiasnie na mamach spoczywa caly ciezar rehabilitacji i pielegnacji dziecka, dbania
o jego higiene, dobre wyzywienie i jak najlepsze wychowanie. Codzienna opieka nad
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dzieckiem z niepelnosprawnosciag moze by¢ stresujaca i sprzyja¢ wypaleniu zycio-
wemu. Matki s3 zdecydowanie czedciej niz ojcowie narazone na tego rodzaju wy-
palenie, poniewaz to wlasnie one sprawuja opieke pielegnacyjno-opiekuncza nad
dzieckiem. Dodatkowo pelna dyspozycyjnos$¢, brak zatrudnienia czy brak szansy
na rozwdj powoduja specyficzng sytuacje kobiety, ktdra staje sie tylko opiekunka
swojego dziecka, rezygnujac z wlasnego zycia i odbierajac sobie szanse na normalne
funkcjonowanie w spoleczenstwie.

B
— Anna Swiejkowska —

Nasza kobieco$¢ to skarb. Jest zrodlem sity, motywacji do dziatania i moze da¢
nam, kobietom, wiele przyjemnosci i satysfakcji. Aby tak byto, powinny$my nie
tylko ja lubi¢ i szanowac, ale przede wszystkim dbac o nig pod kazdym wzgledem.
Dbanie o kobiecos¢ to nie tylko troska o atrakcyjny wyglad, o nasze zdrowie i we-
wnetrzny rozwoj, to takze pielegnowanie tych sfer zycia, ktére sg zwigzane z nasza
seksualnoscig i jakos$cig zycia intymnego. Jako mama dziecka z niepelnosprawno-
$cig nie zapominaj réwniez o partnerze, o mezu, o waszej relacji. Jest to bardzo
wazne dla poczucia bezpieczenstwa i milosci waszego dziecka. Jednym z takich
wyzwan jest znaczenie zycia seksualnego. Dlaczego jest to tak istotne? Moze za-
brzmi to banalnie, ale regularna aktywno$¢ seksualna pozytywnie wptywa na na-
sze zdrowie i kondycje fizyczna. Kobiety, ktore czerpia satysfakcje ze swojego zycia
seksualnego i maja ochote na zblizenia, sa pewniejsze siebie, bardziej asertywne,
czesciej mysla pozytywnie i majg wieksza determinacje w dazeniu do szczedcia
i réwnowagi w innych sferach swojego zycia. Dbaj o swoje libido, o poczucie bli-
skosci ze swoim partnerem, nie odtracaj go w ferworze codziennych obowiazkéw
i opieki nad dzieckiem. Angazuj go we wszystkie zadania i czynnosci, a przede
wszystkim zaufaj mu. Nie krytykuj, dla niego to tak samo nowa sytuacja, jak i dla
ciebie. Pozwoél mu by¢ tatg. Zobaczysz, jak to z czasem zaprocentuje.

Chwile refleksiji

Znajdz chwile, aby zastanowi¢ sie nad tym, co czujesz. Mozesz
prowadzi¢ dziennik emociji, w ktdrym zapisujesz swoje uczucia, ich
przyczyny i reakcje. Dziel sie swoimi emocjami z zaufanymi osoba-
mi, to moze pomadc ci w ich zrozumieniu i przetworzeniu.
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Dbaj o swoje libido jak o zyciowa energie, tak, by jego wysoki poziom to nie
byta tylko ,,ochota na seks”, ale rdwniez, a moze przede wszystkim, twoja ,,ochota na
zycie”, twoja motywacja do rozwoju, do czerpania z zycia radosci i poszukiwania po-
zytywnej stymulacji. Pamietaj, Ze szcze¢$liwa mama to szczesliwe dziecko. Spelniona
mama to spetniona relacja. Wiem, jak cigzko jest mysle¢ o czyms$ innym, gdy kaz-
dego dnia walczy si¢ o zdrowie czy zycie dziecka. Ale nie fiksyj si¢ tylko na tym, aby
sie nie okazalo, ze dziecko to jest caly twoj swiat, Ze poza nim nie masz juz nikogo
i niczego innego. Znajdz w sobie jakie$ pasje czy hobby. Takie tylko twoje, takie, co
daja ci wytchnienie, oczyszczaja glowe i cho¢ na chwile pomagaja zapomnie¢ o tym,
co jest w domu. Ja biegam, praktykuje¢ joge i uktadam puzzle.

Zyjemy w czasach, gdy kobiety zgodnie z prawem zaznaja swobody i majg moz-
liwo$¢ funkcjonowania na réwni z mezczyznami, a jednak obawiajg si¢ wyraza¢
wlasne zdanie i by¢ oceniane jako ,,zte” matki czy zony. Nie ma nic ztego w tym, ze
zostawisz dziecko z tatg, z babcia, z opiekunka lub przyjaciétka, a sama w tym cza-
sie pdjdziesz na masaz albo trening. Pamietaj, ze ty tez jeste$ wazna. Potrzebujesz
mie¢ wewnetrzng sile, by codziennie by¢ adwokatem dla swojego dziecka. Matka
to tez czlowiek, ktéry ma prawo do resetu, odpoczynku, pobycia samej ze soba.
Osobiécie w swoje czterdzieste urodziny polecialam na cztery dni do innego mia-
sta — sama! To byly moje pierwsze cztery dni bez dziecka od ponad trzech lat!
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Spedzitam super weekend. Cérka zostala z tata, malo tego — tydzien wczedniej
dostata ospe. Swiat si¢ nie zawalil, oboje dali radg, a ja... odpoczelam, pobytam
sama ze sobg i wrdcilam do nich jak na skrzydtach.

Coraz czesciej stysze od innych mam: ,,Zgubitam gdzie$ w ciagu Zycia umiejetnosé
dbania o siebie’, ,,Nie mam sity dba¢ o swoje potrzeby”, ,,Juz sama nie wiem, co jest dla
mnie wazne’, ,Musze¢ ciggle udowadnia¢ innym, Ze sobie poradz¢’, ,,Nie umiem od-
mawiac i angazuje sie w zbyt wiele zadan”. Mozesz mie¢ przez to poczucie zagubienia,
utraty spokoju i wewnetrznej réwnowagi. Nasze szybkie tempo zycia, funkcjonowanie
niemalZe na automacie, z rutyng codziennych obowiazkéw, bieganie z terapii na tera-
pie, choroby i hospitalizacje dziecka sprawiaja, Ze czujemy sie jak w kotowrotku.

W tej lawinie zadan do wykonania coraz trudniej nam znalez¢ czas przeznaczony
tylko dla siebie. BylySmy uczone, jak by¢ silne, zaradne i jak realizowac sto pro-
cent planu we wszystkich obowigzkach, zaréwno tych zawodowych, domowych, jak
i w relacjach spotecznych. Naturalne jest, ze taka aktywno$¢ ponad mozliwosci moze
spowodowa¢ wyczerpanie oraz brak checi i energii na kreatywne dziatania rozwi-
jajace w sferach, ktére dawniej sprawialy ci przyjemnos¢. Czesto takze naturalng
reakcja jest zamykanie sie w sobie, brak szukania wsparcia, krytykujace siebie mysli,
obwinianie, poczucie winy i wstydu. Musisz znalez¢ czas dla siebie, tylko dla siebie,
chocby to bylo pietnascie minut w ciggu dnia. Musisz. Moze to by¢ medytacja, roz-
ciaganie, wypicie goracej kawy w spokoju, spacer po okolicy. Traktuj te chwile dla
siebie jak potrzeby fizjologiczne: jedzenie, picie, sen. Twoja kobiecos¢ i twoje sprawy
sa wazne. Ty jeste$ wazna. W ten sposob okazujesz sobie szacunek.

Moim zdaniem szacunek do siebie jest najwazniejszy. Szacunek do siebie to sta-
nie po swojej stronie, to niezdradzanie siebie, bycie wierng swoim warto$ciom. Jesli
chcesz, aby inni ci¢ szanowali, musisz sama zacza¢ siebie szanowac. Traktuj siebie

Opanowanie stresu

Proste techniki oddechowe, takie jak gtebokie oddychanie brzu-
chem, moga pomodc w uspokojeniu sie w stresujacych sytuacjach.
Aktywnos¢ fizyczna, taka jak joga czy taniec, moga pomoc w roz-
tadowaniu napiecia i poprawie nastroju. Kontakt z natura i ruch na
Swiezym powietrzu maja korzystny wptyw na nasze samopoczucie.
Pamietaj, ze spacery w samotnosci moga dac ci chwile na ,,zwolnie-
nie” i zastanowienie sie nad wieloma roznymi zyciowymi kwestiami.
Sproébuj muzykoterapii, arteterapii lub aromaterapii. By¢ moze te
techniki relaksacyjne pomoga, ci poprawi¢ wtasne samopoczucie.

.
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z miloscig i zyczliwoscig. Akceptuj siebie taka, jaka jestes, nie jeste$ ani lepsza, ani
gorsza od innych. Badz $swiadoma swojej wartosci, jaka posiadasz, gdy jestes soba.
I pamietaj — nie jeste$ odpowiedzialna za to, co czuja lub my¢lg inni. Zawsze zdarzy
sie sytuacja, w ktdrej nie bedziesz spelnia¢ czyichs oczekiwan. Odpowiadasz za sie-
bie, za swoje mysli, emocje i zachowanie. Nie kazdy bedzie cie lubil i to jest okej, bo
nie kazdy ma takie wartosci jak ty, nie kazdy ma taka energie jak ty.

Szacunek do siebie wyraza si¢ poprzez postawe dzialania. Nigdy nie lekcewaz sie-
bie i swoich osiagniec bez wzgledu na to, jak mate mogga sie wydawa¢. Inni nie uwie-
rza w ciebie, jesli ty sama tego nie zrobisz. Szacunek do siebie to asertywne méwienie
»nie”. Ty sama powinna$ wiedzie¢, czego chcesz i co ci pasuje, a co nie. Zawsze miej
dobre zdanie o sobie, odkrywaj swoja madro$¢ i czuj si¢ sama ze sobg wspaniale.

— Justyna Zdunek —

Czy bedac samodzielng mamga dziecka z niepelnosprawnoscia, mozna znalez¢é
jeszcze czas na to, aby pomysle¢ o swoich potrzebach? Szczerze? Nie zawsze si¢ to
udaje, nie zawsze jest to kwestia organizacji czasu, ale jednoczesnie nie jest to czyms
niemozliwym. Gdy dowiedziatam si¢ o cigzy, bylam studentka pierwszego roku na
kierunku kosmetologia w Wyzszej Szkole Zdrowia, Urody i Edukacji w Poznaniu.
Prowadzilam réwniez gabinet kosmetologiczny. Do dsmego miesigca regularnie,
trzy weekendy w miesigcu, latatam z Wielkiej Brytanii do Polski, by uczestniczy¢
w wykladach i zajeciach praktycznych. Po narodzinach Lilly wzielam roczng dzie-
kanke. Biorgc pod uwage wszystkie nasze problemy, ktore pojawily si¢ na poczatku
naszej drogi, nie sadzitam, ze bede w stanie wrdci¢ na uczelni¢. Jednak dzigki po-
mocy mojej siostry, ktéra opiekowata si¢ Lilly podczas mojej nieobecnosci, moglam
kontynuowac¢ nauke. Nie byto tatwo, ale mialam wyznaczony cel. Uczylam si¢ pod-
czas spacerow, wykorzystywalam kazda chwile, gdy coreczka spala. Kladlam sie spac
o czwartej nad ranem, zeby o szdstej wsta¢. I dawatam rade. Niestety pewnego razu
trafilySmy do szpitala z obustronnym zapaleniem ptuc. Nasz pobyt tam przedluzyt
sie do prawie dwdch miesigcy. To byl moment, kiedy w ogéle nie mogtam skupi¢
sie na nauce. W glowie mialam caly czas zdrowie swojego dziecka. Zostal mi wtedy
rok do ukonczenia szkoly. Zaczynala sie sesja egzaminacyjna, a ja bylam zamknigta
w szpitalu. Podjetam decyzj¢ o przerwaniu studiéw, jednak tu pojawila si¢ pomocna
dlon ze strony mojej uczelni i koniec koncédw studia ukonczytam.

Do pracy wrécitam dopiero, gdy Lilly miata pie¢ lat i zaczeta edukacje szkolng.
Na nowo otworzylam gabinet kosmetologiczno-podologiczny. Nie pracuj¢ na caly
etat, nie jest to mozliwe w naszym przypadku. Ale czy zaluje? Nie, ciesze si¢ i bardzo
doceniam to, Ze moge wyjs¢ z domu na te kilka godzin, ze moge robi¢ co$, co sprawia
mi ogromna przyjemnos¢ i daje mi spelnienie. Ale jesli kiedy$ bede musiata z tego
zrezygnowac, nie bede miala zalu. Zmiany sq dobre, ucza nowych umiejetnosci, roz-
wijaja w nas to, o czym nawet bySmy nie pomysleli. Dlatego ja jestem otwarta na réz-
ne propozycje. Mimo iz wiem, ze wyjscie z wlasnej strefy komfortu nie jest proste.
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Pierwsze lata macierzynstwa nie byty dla mnie tatwe. Tak jak wiele innych kobiet,
réwniez i ja zmagatam si¢ z depresja poporodowa. Zbyt duzo niespodziewanych sy-
tuacji spadfo na moje barki. Bytam ostatnig osoba, o ktdrej mogtam wtedy pomyslec.
Liczyta si¢ tylko Lilly i jej dobro. Zapomnialam jednak, ze aby dziecko bylo szcze-
sliwe, to przede wszystkim mama musi by¢ zdrowa i szczgsliwa. Chyba musiatam
do tego dojrzec. Teraz, malymi krokami, wprowadzam do swojego zycia zmiany.
Musialo ming¢ kilka lat, abym na nowo zauwazyla siebie. Teraz znéw wiem, jak
wazne dla naszej psychiki, dla lepszego funkcjonowania jest zadbanie o samg siebie.
Nie zawsze mam mozliwos$¢ spotkania si¢ z przyjaciotka czy wyjscia z kolezanka na
kawe. Ale gdy tylko moge, nie mam z tym zadnego problemu, aby p6j$¢ do kawiarni
nawet samej. Niby to tylko kawa, a jak duzo lepiej pomaga si¢ poczu¢. Mimo ogromu
obowigzkow probuje znalez¢ chociaz chwilke na krétki spacer i dotlenienie sie.

Od zawsze bytam nocnym markiem. Lubi¢ wieczory. Lubie usigé¢ z kubkiem herbaty,
obejrze¢ dobry film czy przeczytac ksiazke. Od samego poczatku mamy wieczorna rutyne,
dzieki ktorej Lilly miedzy 19 a 20 smacznie juz $pi, a ja mam czas dla siebie. Doceniam te
chwile tylko dla mnie. Kazdy z nas potrzebuje poby¢ cho¢ przez chwile samemu.
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Joanna Wawiernia

Trudne chwile mogg przychodzi¢ z réznych powodéw i dla kazdego moga by¢
inne. Dla jednych s3 to problemy zdrowotne, dla innych ktopoty w relacjach lub
problemy finansowe, a dla jeszcze innych stres zwigzany z praca czy fakt urodzenia
dziecka z niepelnosprawnoscia. Wazne jest, aby pamigtaé, ze w takich chwilach mo-
zesz szukac wsparcia i sposobow radzenia sobie z trudnosciami. Nie jeste$ sama i ist-
nieje wiele sposobdw, aby znalez¢ pomoc i poprawic¢ swoje samopoczucie. Czasami
nawet matle kroki moga prowadzi¢ do poprawy sytuacji.

Bycie rodzicem dziecka z niepelnosprawnosciag moze by¢ ogromnym wyzwa-
niem, ale rowniez jest pelne mitosci i satysfakeji. Zaczynasz docenia¢ drobne rze-
czy, na ktore wczesniej nie zwrdcilaby$ uwagi. W trudnym macierzynstwie, bo
tak to moge nazwacd, wazne jest znalezienie rownowagi migdzy dbaniem o siebie
i swoje potrzeby a obowigzkami rodzicielskimi. A nie ukrywajmy, ze jedli ma si¢
dziecko z niepelnosprawnoscig, jest to niezwykle trudne. Masa zajg¢, wizyt lekar-
skich, choroba za chorobg, ciagta walka o lepsze zycie dla twojego dziecka. Nie
wspomne o innych obowigzkach zwigzanych z rodzenstwem, rodzing, domem czy
praca. Gdy twoje dziecko czesto pochlania caly uwage oraz energie i gdy czujesz,
ze najzwyczajniej w $wiecie brak ci czasu, to gdy juz go znajdziesz, pojawia si¢
brak checi na zrobienie czegokolwiek. W trudnych chwilach dbanie o siebie moze

Zadbaj o siebie i swoje relacje

Dbajac o siebie i swoje relacje, dajesz swojemu dziecku najlepszy
mozliwy przyktad. Pokazujesz, ze warto dbac o siebie i swoje potrze-
by, ze mitos¢ i blisko$¢ sg wazne i ze razem mozna przetrwac kaz-
da burze. Jesli jestes w zwiazku, nie zapominaj o swoim partnerze.
Wasza relacja jest fundamentem dla waszego dziecka.

Wspierajac sie nawzajem i dbajac o siebie, tworzycie stabilne i pet-
ne mitosci Srodowisko, ktore jest niezbedne dla waszego dziecka.
Starajcie sie spedzac razem czas, rozmawiac, a takze pielegnowac
wasza, bliskos¢ i intymnosé. Wspolnie dbajcie o poczucie bliskosci, nie
odtracajcie sie wzajemnie w ferworze codziennych obowiazkow i opieki
nad dzieckiem. Dla was obojga to zupetnie nowa sytuacja, dlatego jesli
to mozliwe, powstrzymuijcie sie od stow krytyki i pozwolcie sobie byé
tata i mama na wiasnych zasadach, szanujac potrzeby drugiej osoby.

O
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by¢ szczegolnie wazne, cho¢ moze tez wydawac si¢ niemozliwe. Dbanie o siebie
to pewna inwestycja. Wtasciwa opieka nad soba pozwala na lepsze radzenie sobie
z wyzwaniami rodzicielstwa i utrzymanie zdrowej rOwnowagi emocjonalne;.

Nie prébuj thumic¢ swoich uczy¢. Akceptacja swoich emogji jest pierwszym kro-
kiem do poradzenia sobie z nimi. Dbanie o siebie zaréwno fizycznie, jak i emo-
cjonalnie, w momencie, gdy czujesz si¢ zagubiona, bezradna lub przytloczona,
jest bardzo istotne. Angazuj sie¢ w aktywnodci, ktére pobudzaja twoj umyst, naucz
sie czego$ nowego, czytaj motywacyjne ksigzki, stuchaj warto$ciowych podcastéw,
szukaj inspiracji, ktére moga pomdc ci zmotywowac si¢ do dzialania. Daj sobie
czas. Pamigtaj, ze proces samorozwoju i radzenia sobie z uczuciem zatracenia
moze potrwa¢. Badz cierpliwa wobec siebie.

Przypomnij sobie, ze jeste$ wartosciowa kobietg i mamg. Pamietaj o pielegnowa-
niu swojego ciata i umystu. Znajdz czas na aktywnosci, ktdére sprawiaja ci przyjem-
nos¢ i daja poczucie spelnienia. Wazne jest réwniez rozmawianie z innymi mamami,
ktore moga zrozumie¢ twoje do$wiadczenia i zapewni¢ wsparcie. Wreszcie, pozwol
sobie na bledy i nie oczekuj doskonatoéci. Kazdy rodzic ma trudne chwile, a wazne
jest, aby wyznaczy¢ sobie cel i dazy¢ do bycia najlepsza wersjg siebie. Nawet w naj-
trudniejszych chwilach staraj sie znalez¢ czas na mate przyjemnodci, ktére sprawiaja,
ze czujesz si¢ lepiej. Wypij ciepla kawe, umoéw sie z kolezanka na spacer, przypomnij
sobie, jakie byly twoje dotychczasowe zainteresowania. Moze warto do nich wrécic¢?
A moze jeste$ stworzona do czego$ innego?

Nie boj sie prosi¢ o pomoc rodzine, przyjaciot lub specjalistow, gdy jej potrzebu-
jesz. Czasami rozmowa z kim$ moze bardzo pomoc. Jednak nie przesadz tez w druga
strong. Nie zmuszaj sie do robienia zbyt wiele. Stawiaj sobie male, osiagalne cele,

Kariera a rodzicielstwo

Bardzo duzy odsetek mam dzieci z niepetnosprawnoscia nie
pracuje zawodowo, a wsrod gitdbwnych powodow zazwyczaj wy-
mieniana jest koniecznos¢ opieki nad niepetnosprawnym dziec-
kiem, trudnosci w powrocie na rynek pracy po diuzszej przerwie,
a niekiedy tez wtasne problemy zdrowotne, zarbwno psychiczne,
jak i fizyczne. Szczegolnie trudna sytuacja dotyczy mam, ktore
samotnie wychowujg swoje dzieci z zespotem Downa, nie majac
przy tym wsparcia ze strony rodziny czy znajomych. Taka mama
jest zdana sama na siebie. Jesli masz taka osobe w swoim oto-
czeniu, pomysl, czy nie mozesz zaoferowa¢ swojej pomocy w
jakiejs kwestii. Dla ciebie to niewielki wysitek, a dla takiej mamy
to moze by¢ ogromne wsparcie. A
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ktore bedziesz mogla stopniowo realizowa¢. Pamietaj, ze kazdy ma trudne chwile
i wazne jest, aby szuka¢ pomocy, kiedy tego potrzebujesz.

A jak ja radze sobie jako mama dziecka z niepelnosprawnoscig? Tak, jestem
mamg dziecka z zespolem Downa, ale czy to co$ zmienia? Czy jestem gorsza od
innych mam? Czy to mnie definiuje? Absolutnie nie!

Jestem kobietg. Maluje sie, chodze na fitness i paznokcie, angazuje si¢ w akcje
spofeczne. Staram si¢ pomagac i dawa¢ wsparcie tym, ktorzy tego potrzebuja. Pot
roku temu, pierwszy raz po dziewieciu latach wyjechalam na babski wypad do in-
nego miasta. Z czystym sumieniem stwierdzam, ze wlasnie tego bylo mi trzeba i nie
mialam wyrzutéw sumienia. Staram sie rozwija¢. Moja odskocznig jest fotografia,
ktéra pozwala mi odkrywaé pigkno $wiata i wyraza¢ siebie w unikalny sposéb.
Zaczetam od zapisania si¢ do szkoly fotograficznej, pdzniej zabieralam ze sobg na
spacery aparat i robitam zdjecia przyrodzie, architekturze, napotkanym ludziom,
znajomym czy rodzinie. Kontynuuje swoj rozwdj poprzez kursy i warsztaty. Czasami
zdarza mi si¢ wzia¢ udzial w konkursach fotograficznych. Gdy umawiam si¢ na se-
sje, to jest to moj czas. Godziny spedzone przy obrobee zdje¢ mogtyby si¢ wydawaé
meczace, a dla mnie to spelnianie siebie. Ciesze si¢ ze spotkan z ludzmi, a gdy jeszcze
oni s3 zadowoleni z moich zdje¢, to jestem podwdjnie szczesliwa. Male sukcesy to
motywacja do dalszej pracy. Jest poczatek roku, a ja juz zrealizowatam kilka postano-
wien noworocznych. Miedzy innymi wzietam udzial w warsztatach fotograficznych,
o ktorych marzylam. Zrealizowatam kilka sesji zdjeciowych, ktérymi moge si¢ po-
chwali¢. Niedtugo wraz z kolezankami jade na koncert Chylinskiej.
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Matka dziecka z niepelnosprawnoscia to réwniez kobieta, ktéra ma swoje
potrzeby, pragnienia i emocje. Wazne jest, abys ty, jako mama, nie zapomniata
o sobie i znalazta czas i przestrzen do pielegnowania swojego wlasnego dobro-
stanu i osobistego spetnienia.

— Wioletta Tylutki —

Przyjscie na $wiat dziecka z zespolem Downa przewrdcilo moj $wiat do gory
nogami, tak to odczuwalam w momencie otrzymania diagnozy. Stanetam na nogi
dopiero, gdy Klara miata okolo trzynastu miesiecy. Dopiero wtedy gotowa bylam
wroci¢ do pracy i zacza¢ na nowo w stu procentach funkcjonowaé w spoteczenstwie.
Nie znaczy to jednak, Ze przez caly ten rok nie dbatam o siebie — dbatam, ale powrét
do pracy bardzo mi w tym pomogt. Teraz bylam gotowa pomaga¢ innym, bo swoje
problemy juz miatam w jakis sposéb przepracowane.

W byciu kobietg pomaga mi wiara. Pielegnowana pozwala mi lepiej poznac siebie,
odkrywa¢ wlasne wartosci oraz szacunek do samej siebie i innych. Poprzez dbanie
o dusze i cialo znam swoja wartos¢ i staram si¢ tez dostrzec ja w drugim czlowieku.
Ucze réwniez tego swoje dzieci, aby pamigtaly, ze kazdy czlowiek powinien czué
sie warto$ciowy bez wzgledu na to, czy jest pelnosprawny, czy nie. Klara nauczyta
mnie tez cieszy¢ si¢ z malych rzeczy i by¢ wdzieczna za kwestie tak oczywiste, jak
wspolny spacer czy wyjscie do restauracji, na ktore kiedys nie zwracalam uwagi.

Kolejng rzecza, ktéra czyni mnie kobietg silng i niezalezna, jest moja praca.
Pomaganie osobom bezdomnym i uzaleznionym sprawia mi ogromna satysfakcje
i dlatego po czterdziestce zdecydowalam si¢ na powrdt do szkoly i doksztalcam sie
w zawodzie terapeuty, aby jeszcze skuteczniej pomaga¢ innym.

Czuje sie¢ kobietg i zalezy mi rowniez na tym, zeby dobrze wygladac¢, dlatego codziennie
rano znajduje czas na to, aby zrobic¢ sobie makijaz i wyj$¢ z domu, tak aby podobac sie sobie.
Chcialabym tez podkresli¢, ze dla mnie kobiecos$¢ jest darem, ktéry musi by¢ piele-
gnowany, aby wzrastal i dojrzewal.

Zasztam w cigze, majac 40 lat, m6j maz mial wtedy 44. Wowczas relacje w naszej
rodzinie byly dobre, z matymi wyjatkami, poniewaz cérka przechodzita okres dojrze-
wania. Mieli$my juz wtedy corke i syna. Byli zdrowi, nie sprawiali wigkszych ktopo-
tow wychowawczych. Julia chodzita do dobrego liceum, Wiktor pozytywnie przeszedt
egzamin rekrutacyjny do gimnazjum. Dzieci nie mialy probleméw w nauce, nie po-
trzebowaly pomocy ani korepetycji. Moim najwiekszym zmartwieniem bylo to, ze ktd-
re$ z nich dostalo czworke, a nie pigtke. Bylismy szczesliwg czteroosobowa rodzing.
Zaszlam w cigze bardzo szybko i bylam wtedy ogromnie szczgsliwa, lecz ta rado$¢ nie
trwala dtugo. W trzecim miesigcu dowiedzialam sie ze moje dziecko ma powiekszong
przeziernos¢ karkowa. Cho¢ rodzina starata si¢ mnie uspokoic, to ja juz wtedy bytam
pewna, ze moje dziecko ma zesp6t Downa. Nieco pdzniej lekarz potwierdzit moje obawy.

Od trzeciego miesigca cigzy czutam pustke i pomimo wsparcia rodziny nic mi tej
pustki nie zapelnialo. Nie miafa dla mnie znaczenia ple¢ mojego dziecka, wazny byt

88



tylko ten jeden dodatkowy chromosom. Plakatam bardzo czesto, podczas gdy maz
i dzieci cieszyli si¢ z przyjécia na §wiat nowego cztonka rodziny. Bylo nam wszystkim
cigzko, ale kazdy z nas mial nadzieje, ze ta diagnoza to pomytka. Klara urodzila sie,
gdy jej starsze rodzenstwo, Julia i Wiktor, mieli kolejno 161 11 lat. Poczatki byty trud-
ne, bo tak naprawde zwigzek i wszystko z nim zwigzane przeszto na drugi plan. Nie
do konca potrafi¢ powiedzie¢, jak funkcjonowalam na poczatku. Czynnosci wyko-
nywalam automatycznie z wrodzonego poczucia obowiazku, ale zytam jak w amoku.
Dzisiaj na to wszystko patrze z zupelnie innej perspektywy. Wtedy diagnoza byla dla
mnie wyrokiem: przede wszystkim dla mnie osobiscie, ale i naszej rodziny, bo dzis
widze, jak wiele wniosta obecno$¢ Klary, jak wiele nauczylismy sie o sobie nawzajem.
Widze réwniez jakie szczg$cie mamy jako rodzina. Kazdy z czlonkéw dostosowat
sie do nowych warunkéw i dat z siebie to, co najlepsze, cho¢ musieliémy nauczy¢ sie
funkcjonowac w inny, nieznany dla nas dotychczas sposéb.

Dla mnie i mojego meza Tomasza bylo bardziej niz pewne, ze nie przerwie-
my ciagzy ze wzgledu na wade genetyczng naszego dziecka. Tak naprawde nawet
nie mieliSmy rozmowy na ten temat. Nie zdecydowalismy si¢ rowniez na badanie
amniopunkcji ze wzgledu na ryzyko powiktan u dziecka. Z dzisiejszej perspektywy,
réwniez po poznaniu historii innych par, mysle, ze dzigki tej zgodnosci ominelismy
zapewne wiele ktétni i nasza relacja pod tym wzgledem nie ucierpiala.

Kazda sytuacja jest inna

Sytuacja mamy niepetnosprawnego dziecka zalezy m.in. od rodza-
ju niepetnosprawnosci dziecka, liczby i wieku pozostatych dzieci w
rodzinie, statusu majatkowego rodziny, kondycji psychicznej i fizycz-
nej innych cztonkoéw rodziny. Mama, ktora sprawuje diugotrwata, i
czesto catodobowa opieke nad dzieckiem, moze czuc¢ sie zmeczona
i osamotniona. Organizm takiego rodzica jest w stanie chroniczne-
g0 zmeczenia, a nawet wyczerpania. Moga do tego dojs¢ problemy

emocjonalne, a nawet depresja.
\—/

-

—

Po wyjsciu ze szpitala musieliémy pozna¢ $wiat, ktéry do tej pory byl dla nas
zupelnie obcy. Dostalismy mase skierowan do specjalistow i na terapie dla Klary. Na
poczatku razem z mezem jezdziliSmy na wszystkie konsultacje lekarskie. Bylo to dla
mnie bardzo wazne, poniewaz nie bytam w stanie sama si¢ tym zaja¢. On wiedzial, ze
potrzebuje wsparcia z jego strony, a mi dawalo to poczucie bezpieczenstwa, ktorego
wtedy bardzo potrzebowatam. Czulam w tym milos¢ i mysle, ze bylo to dla mnie
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wazniejsze niz wszystkie inne sprawy. Z biegiem czasu zmienili$Smy nasz ,,typowy
tydzien”. Na niektore terapie zaczetam z Klarg jezdzi¢ sama, ale w razie potrzeby
zawsze moge liczy¢ na meza. Pomimo tego, Ze nasz kazdy tydzien jest zalezny od
niej, to nie zabiera nam to wspdlnego czasu. Jej terapie staly si¢ dla nas zwyklymi
zajeciami dodatkowymi. Wydaje mi sig, ze dziecko pelnosprawne czy tez niepel-
nosprawne nie zabiera czasu w zwigzku, ale potrzebna na pewno jest zmiana orga-
nizacji ,starej” rodziny i dopasowania jej do ,,nowej”.

Pojawienie si¢ Klary zmienito caly nasz system rodzinny i jego organizacje, ale row-
niez zmienilo kazdego z nas z osobna. Pietnastoletnia Julia w przeciagu kilku miesiecy
z nastolatki stala sie troskliwg starszg siostrg oraz wielkim wsparciem dla mnie - zbli-
zyly$émy sie do siebie, a ona sama chetnie opowiadata o swoich sprawach, o ktérych
wczesniej niechetnie méwila. To ona na pewnym etapie ciazy zachecala mnie do tego,
zebym zrobita makijaz, tadnie si¢ ubrala i zeby$my zrobili sobie pamigtkowe zdje-
cia. Procedura szpitala, w ktérym urodzila si¢ mlodsza corka, zakladala, ze przy
pierwszym spotkaniu rodzenstwa z Klarg mial by¢ obecny psycholog. To spotka-
nie dobrze obrazuje to, jak Wiktor i Julia przyjeli ja w rodzinie: podeszli do niej,
zaczeli przytula¢ i calowad, a obecno$¢ wady genetycznej czy jej brak nie miaty
zadnego znaczenia, bo oni w tym momencie spotkali swoja malutka siostrzyczke,
na ktora czekali przez te wszystkie miesigce.

Wiktor, pomimo Ze jest teraz nastolatkiem, swietnie potrafi zaja¢ si¢ siostrzyczka.
Aby jej pomdc w porozumiewaniu si¢ i szlifowaniu mowy, nauczyl sie makatonu, a Julia cze-
sto mowi do Klary: ,,Nie wiem, czy kochatabym ci¢ tak mocno, jesli nie miatabys zespotu”
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Dzi$§ Klara ma cztery lata, mamy wypracowany rytm i system funkcjonowania,
ale ciagle uczymy sie¢ siebie nawzajem. Potrzeby Klary zmieniaja si¢ tak samo, jak
kazdego czlonka naszej rodziny. Jestesmy normalng rodzing ze swoimi wadami
i zaletami, ale dzi$ juz wiem, ze dobre funkcjonowanie zalezy przede wszystkim
od wzajemnej uwaznosci na te potrzeby.

Staram sie znalez¢ czas, aby zorganizowa¢ wspolne wyjscia z mezem. Pomagaja
nam w tym starsze dzieci, ktére $wietnie zajmuja si¢ mlodsza siostra i nie wyobrazaja
sobie zycia bez niej. Podziwiam ich relacje z Klarg - pomimo duzej réznicy wieku, albo
dzigki niej, taczy ich ogromna wiez, ktéra mnie, jako mame, rozczula i cieszy zarazem.

Wasze dziecko

Dziecko jest w rownym stopniu twoje i twojego partnera. Daj sobie
pomoc, jesli taka pomoc jest ci oferowana. A jesli nie, to o takie
wsparcie zacznij sie tez upominac. Nie zawsze jest tak, ze kto$ nie
chce nam pomoc. Czasami po prostu nie wie jak oraz czy powi-
nien. | choc¢ te stowa wydaja sie absurdalne w kontekscie twojego
partnera, ojca waszego dziecka, to tak czesto bywa, ze to kobiety
roztaczaja parasol ochronny nad dzieckiem i to one piastuja nad
nim opieke, nie dopuszczajac do pomocy innych osob.
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— Rozdziat 7 —

Rola przyjazni w zyciu dziecka

Swiat 0s6b z zespotem Downa jest $§wiatem ludzi, nie rzeczy. Osoby te zazwyczaj sa
spontaniczne w emocjach, szczere i zwyczajnie nie potrafig by¢ dwulicowe. Za swoja
szczero$¢, zwlaszcza w dorostym zyciu, ptacg niekiedy wysoka cene. Ich otwarta posta-
wa, rado$¢ i dziecigce szczedcie w $wiecie, gdzie warto$cig jest opanowanie i dystans,
stanowig podstawy do wykluczen spolecznych. Ludzie z zespolem Downa to osoby
otwarte i pelne energii do Zycia, ale nie wolno traktowac¢ ich jak dzieci. Infantylizacja
0s0b z zespofem Downa jest jednym z wiekszych problemdw, ktory stopuje ich przed
nawigzywaniem wartosciowych relacji, takich jak przyjazn czy milos¢.

Osoby z trisomig 21 sg jednym z bardziej obrazowych przykladéw, w jaki spo-
sob innos¢ i réznorodnos¢ dotyczaca kazdego wymiaru czlowieka — np. fizyczne-
go (wyglad, stopien sprawnosci), ale rdwniez psychicznego, intelektualnego czy tez
seksualnego — przekfada sie na to, jak sg te osoby sg postrzegane w spoleczenstwie.
To dorosli majg uprzedzenia i przekonania, ktore czesto projektuja na swoich dzie-
ciach. Z mojego doswiadczenia wynika, Ze to zazwyczaj dzieci wykazujg sie najwyz-
szym poziomem empatii i z checig oraz nieukrywang ciekawoscig zadaja rézne py-
tania osobom z zespolem Downa podczas lekcji empatii. Pytania te nie sg podszyte
uprzedzeniami. Przyznam, ze sama jako kilku- czy nawet kilkunastoletnie dziecko
z rezerwg spogladalam na osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng. Dodam, ze
w moim przypadku nie mialo to nic wspoélnego z wychowaniem (i ewentualnymi
uprzedzeniami rodziny), bo w naszym domu zawsze byto miejsce dla wszystkich.
Mysle, ze mial na to wplyw sposdb prezentacji takich oséb i wlasnie odruchowa
izolacja. Dzieci zdrowe razem, a te niepelnosprawne osobno, gdzies tam w kacie.
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Teraz jest inaczej, lepiej. Nie idealnie, ale kroczymy ku zmianom w dobrym kierun-
ku. Wiele sie zmienilo, np. w kwestii jezyka i wiekszych szans na rozwdj. Czy mamy
jeszcze duzo do zrobienia? Mygle, ze tak. Kazdy z nas ma nadal do nadrobienia zalegla
lekcje pod tytutem ,,integracja”. Bo sktadajg sie na nig nie tylko stowa i akceptacja, ale
tez zwykla ludzka sympatia do tych 0séb i che¢ nawigzania z nimi relacji.

By¢ moze to, co teraz napisz¢, zabrzmi dos¢ kontrowersyjnie, ale uwazam, ze
to cze$ciowo blad rodzicow, jesli dorosta osoba z zespotem Downa nadal trakto-
wana jest jak dziecko. Rodzic nie moze caly czas przebywac ze swoim dzieckiem,
bo nie jest to zdrowe ani dla tego (dorostego juz) dziecka, ani dla rodzica. Wazne
jest, zeby w czasie dziecinstwa i wczesnych latach dorostosci poswieci¢ czas na
prace z dzieckiem i pomdc mu nauczy¢ si¢ samodzielnie funkcjonowa¢, np. aby
umialo si¢ ubrac i zrobi¢ sobie co$ do jedzenia.

Ja moge sobie tylko wyobrazi¢, jak trudno jest odnalez¢ sie w roli rodzica dziecka
z niepelnosprawnoscig intelektualng, bo sama nie mam dziecka z zespotem Downa,
a tak naprawde to nawet nie jestem mamg. Wiem jednak, ze wraz z przyjsciem
na $wiat takiego dziecka dokonuje sie weryfikacja idyllicznej wizji rodzicielstwa.
Rodzicom trudno jest podejmowac odwazne decyzje, bo przeciez z calego serca chca
uchroni¢ swoje dziecko przed zlem tego $wiata, ktore niestety istnieje. Zawsze wtedy
powtarzam, ze osoby z zespolem Downa jako dzieci mogg liczy¢ na opieke swoich
rodzicow, ale co si¢ z nimi stanie, kiedy dorosng i beda coraz starsze? Ich rodzice nie
beda zy¢ wiecznie. Dlatego tak wazne jest, by dawa¢ im szansg¢ na poznanie $wiata,
bo tylko w ten sposéb beda mogly nauczyc¢ sie cho¢ troche samodzielnie funkcjono-
wac i zaznawac pieknych aspektéw zycia, jakimi sg przyjazn czy milosc.

Zyczliwosé

Przebywanie w gronie os6b podobnych do nas samych moze rodzi¢
ztudna wizje Swiata. Warto jest wychodzi¢ ze strefy komfortu, byc¢
zyczliwym i uczy¢ dzieci, aby byty uprzejme w stosunku do rowiesni-
kow, ktorzy sie od nich réznia. Zawsze zachecam do poszukania i
poznania osoby z zespotem Downa, nastolatka lub kogos dorostego.
Takie doswiadczenie nie dos¢, ze bardzo wiele uczy, to moze byc¢
rowniez zrodtem wielu satysfakcjonujacych rozmow i spotkan.

s
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— Natalia Zajac —

Kiedy dowiedziatam si¢, ze Maja urodzi si¢ z zespolem Downa, w mojej glowie ko-
ttowalo si¢ wiele mysli. Jak bedzie wygladata? Czy bedzie miala duzo wad towarzysza-
cych? Czego nie bedzie sie w stanie nauczy¢ i czego nigdy nie bedzie w stanie osiaggnac?
Widziatam same ,,ciemne strony” trisomii. Nie dostrzegalam mozliwosci, jakie moze
miec osoba z tg wadg genetyczna. Nie widzialam dla niej kolorowej przysziosci.

Pamietam z okresu dziecinstwa, ze mieszkal na naszym osiedlu chlopiec z ze-
spolem Downa. Najbardziej utkwilo mi w pamieci to, ze zawsze biegal za dzie¢mi
i chciat je przytulaé. Dla nas, wtedy kilkulatkow, bylo to niezrozumiate. Wydawato
sie $mieszne i nie zawsze fajne, wigc czgsto uciekaliSmy przed nim, a on smutny wra-
cal do domu. Taki obraz zespotu Downa miatam w gltowie przez wiele lat oraz dlugo
po diagnozie i po narodzinach mojej céreczki. Pamigtalam tego chlopca. Oczyma
wyobrazni widziatam, jak moje dziecko jest odrzucane, wySmiewane i samotne.
Najbardziej balam si¢ wasnie tej jednej rzeczy, ze Maja nie bedzie miata wokot siebie
zyczliwych ludzi, ktérzy sg jej tak bardzo potrzebni w lepszym rozwoju i codzien-
nym funkcjonowaniu. Obawiatam sie tez tego, jak jej niepelnosprawnos¢ wptynie
na jej starszego brata. Dzielg ich dwa lata. On dopiero zaczyna dostrzegac to, ze jego
miodsza siostra nie méwi i nie zachowuje sie jak inne dzieci w jej wieku. Sam jeszcze
do konca nie rozumie, dlaczego tak si¢ dzieje. Mimo tych réznic od poczatku byt
jej najwiekszym wsparciem w kazdym milowym kroku i najlepszym przyjacielem
w niepowodzeniach i smutkach. Dzisiaj sg jak kazdy brat i mtodsza siostra. Bawig si¢
razem, zeby za moment posprzeczac sig, a nastepnie znéw pogodzic.

Mieszkamy w Norwegii od ponad dekady. Tutaj urodzily si¢ nasze dzieci i tu wy-
chowujg sie od poczatku. Zyjemy w spoteczetistwie z pozoru chtodnym i obojetnym,
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ale z drugiej strony niezwykle otwartym i empatycznym. Rzadko zdarza sig, ze kto$
odwraca wzrok, gdy na swojej drodze spotyka nasza Maje. Ona wywoluje raczej
u$miech na twarzy niz zazenowanie i che¢ ucieczki. Nigdy nikt nie dal nam do zro-
zumienia, ze nasze dziecko jest gorsze, inne.

Maja rozpoczela swoja przygode z przedszkolem w wieku 2,5 roku. W Norwegii
nie ma czego$ takiego jak zlobek. Dzieci w wieku od okolo dziesigtego miesigca do
szostego roku zycia chodza do przedszkola. Maja bardzo szybko zaaklimatyzowa-
ta si¢ w nowym miejscu, z nowymi ludzmi. Wyzwaniem dla niej byto odnalez¢ sie
w grupie, z tak duzg ilo$ciag dzieci, ale z czasem jej sie udato. Dzieci bardzo ja polu-
bity i to one zazwyczaj Igna do niej, zeby ja przytulaé, bo jest ich taka mala pociecha.
Ona sama ma swoje ,ulubione” dzieci w grupie, z ktérymi lubi si¢ bawi¢ i z ktory-
mi potrafi si¢ w tej zabawie komunikowa¢. Bo cho¢ wigkszo$¢ tego, co si¢ wokot
niej dzieje, potrafi zrozumie¢, to werbalnie nie jest na etapie pieciolatkéw. Zabawa
w wigkszej grupie, niestety, zazwyczaj szybko konczy si¢ z powodu nieporozumien.
Czesto widze jak jest jej ciezko dopasowac si¢ do reszty, jak ro$nie w niej frustracja,
bo nie potrafi wyttumaczy¢, o co jej chodzi albo czego nie rozumie. Wtedy oddala sie
od réwiesnikow i spedza czas w pojedynke. W takich momentach mnie, jako matke,
boli serce, bo widze, jak moje dziecko bardzo chcialoby spedza¢ czas z innymi, ale
z niezrozumiatych dla niego przyczyn po prostu nie moze.

Oproécz ogromnych pokladéw ciepta Maja ma w sobie inng ceche, ktora wszy-
scy w niej uwielbiajg. Jest malym $mieszkiem, uwielbia Zartowa¢ i rozsmiesza¢
innych. Dzieci najbardziej kochaja w niej to poczucie humoru. Zawsze jest zapra-
szana na przyjecia urodzinowe czy inne wydarzenia, a gdy przychodzi do przed-
szkola, wszyscy si¢ z nig serdecznie witaja.

Pewnego dnia w przedszkolnej szatni Maja podczas ubierania si¢ zaczeta zarto-
wa¢, robi¢ $mieszne minki, glosno si¢ §miata. Katem oka widzialam, jak z wielka
radoscig przygladal si¢ nam jej kolega z grupy. Gdy juz w koncu bylysmy gotowe
do wyjscia, maluch podszedl do Mai, méwiac: ,Maja, alez ja cie uwielbiam!”, i moc-
no ja przytulil. Takie sytuacje dla rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia sa czyms
naprawde szczegdlnym. Widzimy wtedy i czujemy, ze nasze dziecko jest nie tylko
akceptowane przez innych, ale réwniez kochane. One bardzo potrzebujg czu¢ sie
potrzebne, chcg wiedzied, ze gdzies jest ich miejsce. Ale tak naprawde nikt z nas nie
chcialby si¢ czu¢ wykluczony i nieakceptowany, a przyjazn przeciez uskrzydla.

Maja ma dopiero pie¢ lat i mnostwo pieknych relacji przed sobg. Wierzg, ze kie-
dy$ znajdzie swoja bratnig dusze, najlepszego przyjaciela, z ktérym bedzie si¢ czula
dobrze i swobodnie, a ktéry bedzie ja kochal za to, jaka jest osoba. Za jej dobre
serce, jej poczucie humoru oraz za najcieplejsze przytulasy pod stoncem. Ale przede
wszystkim, ktdry bedzie ja kochal za to, ze po prostu jest.
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— Marta Seymour —

Kazde dziecko potrzebuje przyjaciol. To wlasnie przyjazn sprawia, ze Zycie jest
pelniejsze, piekniejsze i po prostu szczgsliwsze. Wigkszos¢ dzieci nie ma problemu
w integracji z réwiesnikami na placu zabaw czy w szkole. Sg jednak takie, ktérym
przychodzi to z ogromna trudnoscia. Bedac mamga dziecka z zespolem Downa, cze¢-
sto martwig sie o to, czy moja corka jest akceptowana przez rowiesnikow.

Klara jest dziewczynka petng energii, uwielbia uczestniczy¢ w zabawach z rowie-
$nikami, jednak czgsto si¢ zdarza, Ze stoi z boku i przyglada sie, jak bawig si¢ inni.
Szczegdlnie na placu zabaw, gdzie dzieci sie nie znaja, ale bardzo szybko nawiazuja
kontakt i zaczynaja wspdlng zabawe. Czesto widze, jak bardzo cérka chciataby do
nich dofaczy¢, jednak zostaje pominieta i ignorowana przez réwiesnikow. Powodow
jest kilka. Klara jest niewerbalna, przez co nie potrafi komunikowac si¢ w zrozumia-
ly dla dzieci sposdb. Jest od nich takze znacznie wolniejsza, co sprawia, ze zostaje
w tyle. Oczywiscie nie dzieje sie tak za kazdym razem i bywaja dni, kiedy Klara
znajduje kompana do zabawy. Jest wtedy taka szczesliwa i namdéwienie jej na po-
wro6t do domu graniczy z cudem. Niestety, cze$ciej jednak bawi si¢ sama, ale nigdy
nie rezygnuje z checi nawigzania kontaktu z réwiesnikami, a kazda nieudang probe
przyjmuje bardzo dzielnie, cho¢ mi jako mamie peka serce.

MitoS¢ i przyjazn w zyciu oséb
z zespotem Downa

Czy cztowiek z zespotem Downa ma szanse na mitos$¢? Oczywiscie,
ze tak. Niestety spoteczenstwo uwaza takie osoby za dzieci, ktore
nie mysla ,po dorostemu” i nie maja, dorostych potrzeb, np. zwiaza-
nych z posiadaniem zycia towarzyskiego czy seksualnego.

W szkole jest znacznie lepiej. Klara chodzi do szkoly ogélnodostepnej, gdzie ma
wiele kolegow i kolezanek, z ktérymi ma $wietny kontakt. Mimo tego, ze nie potrafi
jeszcze mowi¢, dzieci w pelni ja akceptujg i zawsze zapraszaja do zabawy. Podczas
zebran nauczycielka Klary zawsze moéwi, ze moje dziecko jest dusza towarzystwa
i uwielbia uczestniczy¢ we wszystkich zabawach i zawodach sportowych. Zawsze ma
wokot siebie wiele dzieci, z ktérymi wymyslajg przerdzne aktywnosci, wspdlnie ma-
luja lub dzielg si¢ przekaskami. Czesto, gdy odbieram ja ze szkoly, Klara wychodzi
z klasy z grupka rowiesnikow — wszyscy trzymaja si¢ za raczki i usmiechaja od ucha
do ucha. Nie ma pigkniejszego widoku niz szczgsliwe i akceptowane dziecko! Klara
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bierze udzial we wszystkich wydarzeniach szkolnych, takich jak wycieczki, przed-
stawienia czy dyskoteki. Oczywiscie ma nauczyciela wspomagajacego, ktéry zwraca
szczegdlng uwage na jej bezpieczenstwo i rozwdj, ale zawsze stara si¢ da¢ Klarze
przestrzen na zabawe i szalenstwa podczas wydarzen szkolnych. Moja cérka chet-
nie uczestniczy w przedstawieniach, poniewaz uwielbia nasladowa¢ rézne postacie
i mimo swojej bardzo mocno ograniczonej mowy radzi sobie §wietnie. Majac tak
ogromne wsparcie w rowie$nikach, ktérym nie przeszkadzaja opéznienia rozwojo-
we Klary, czuje si¢ ona w szkole akceptowana i bezpieczna. Moze swobodnie si¢
bawi¢, bez obaw, ze zostanie wysmiana lub odtracona.

Przystosowanie

Osoby z zespotem Downa sa przystosowane do zycia bardziej, niz
nam sie wydaje, a ich dojrzatos¢ spoteczna sprawia, ze moga, byc
pomocne w wielu pracach i tworczych dziataniach. Wiele osob wy-
kazuje spore zainteresowanie sportem i rywalizacja, ktore umozli-
wiaja im integracje, udziat w turniejach sportowych czy zawodach.
Powinnismy integrowac osoby z niepetnosprawnosciami z osobami
zdrowymi tam, gdzie to tylko mozliwe, rezygnujac nawet z organizo-
wania zajec¢ przeznaczonych tylko dla oséb z zespotem Downa.

Do dnia dzisiejszego pamigtam, jak Klara pierwszy raz przyniosta do domu
zaproszenie na urodziny kolezanki z klasy. Nie potrafie opisa¢ szczescia, jakie
wtedy poczutam. Dla rodzicéw dzieci normatywnych jest to duze wydarzenie,
ale rodzice dzieci z niepelnosprawnoscia nie wiedza, czy ich dziecko kiedykol-
wiek otrzyma takie zaproszenie. Teraz zdarza si¢ to czgsto, ale za kazdym razem
czuje takie samo szcze$cie. Moje dziecko uwielbia wrecza¢ prezenty solenizantom
i §piewac ,,100 lat”, po swojemu oczywiscie. Na imprezach urodzinowych mam
okazje na wlasne oczy zobaczy¢, jak Klara integruje si¢ z rowiesnikami z klasy,
i zawsze jestem pod wielkim wrazeniem tego, jak $wietnie nawiazuje kontakt z in-
nymi dzie¢mi. Czasami nawet nie wida¢ réznicy rozwojowej miedzy nig a jej ko-
legami i kolezankami, cho¢ wiem, ze jest spora.

Biorac pod uwage postepy Klary, odkad zaczeta nauke w szkole ogélnodostep-
nej, uwazam, ze dzieci z zespolem Downa potrzebuja kontaktu z réwiesnikami
bez niepelnosprawnosci. Przebywanie z nimi stymuluje ich rozwéj mowy, ulatwia
nauke codziennych czynnosci i umiejetnosci szkolnych. Przebywanie w rézno-
rodnej grupie sprawia, ze Klara nie czuje tak silnej granicy miedzy sobg a reszta
»zdrowego” $wiata. Dla jej kolegow i kolezanek to takze lekcja empatii, akceptacji
dla odmiennosci i zyczliwosci dla drugiego cztowieka.

98




Kazdy z nas ma potrzebe bycia akceptowanym i kochanym. Kazdy z nas potrzebuje
w zyciu 0s6b, ktérym moze ufa¢ i do ktérych moze zwrécic sie o pomoc. Kazdy z nas
potrzebuje przyjaciela, poniewaz przyjazn jest jedng z podstawowych wartosci i potrzeb
w zyciu cztowieka, niezaleznie od tego, czy jestesmy normatywni, czy z niepelnospraw-
noscig. Wierze, ze Klara nawigze w Zyciu wiele pigknych i wartosciowych przyjazni.

—1III —

— Marta Bedzikowska —

Moi przyjaciele... Jak czgsto i z jaka tatwoscig wypowiadamy te stowa w codzien-
nym zyciu? Czym tak naprawde jest przyjazn? Nie ma jednej konkretnej definicji. Dla
kazdego z nas moze by¢ czyms zupelnie innym, bo nasze oczekiwania sg inne. Zaleza
od wielu czynnikéw, choc¢by naszego wieku, ktéry odgrywa znaczaca role w ksztal-
towaniu naszych wymagan wzgledem bliskich nam o0séb. Zgodzicie si¢ ze mna, ze
przyjaznie wieku dziecigcego sa najfajniejsze, bo sa beztroskie. Wspomnienia o nich
wywoluja nam na twarzy u$émiech nie tylko dlatego, ze tak dobrze si¢ razem bawili-
$my. W dziecinstwie nie mieli$my tylu zmartwien, los nie wystawial nas na tak duze
proby, sprawdzajac, ile mozemy jeszcze udzwignaé. Bylo latwiej...

Gdy patrz¢ na swoja cérke — nie ukrywam - troche jej zazdroszcze tej beztroski.
Jednocze$nie ciesze sie, ze i ona ma mozliwo$¢ przezy¢ tyle picknych momentow
z réwiesnikami oraz zawierac przyjaznie i znajomosci nie tylko z dzie¢mi. Tak wiele
jeszcze przed nig. Nie mysle i nie analizuje, czy znajdzie si¢ ktos, kto bedzie chcial
jej dopiec czy z premedytacja zrobi¢ lub powiedzie¢ cos, co sprawi jej bol. Nie chce
i nie zamkne jej w szklanej kuli, by ochroni¢ przed zlem, ktdre jest wokot nas. Nie
tedy droga. Uczg, pokazuje i rozmawiam z Tola, jak powinna si¢ zachowywac oraz
czego nie mozna robi¢ w stosunku do drugiego cztowieka. Uczulam ja, zeby méwita
STOP, gdy czuje si¢ zagrozona oraz gdy kto$ przekracza jej granice poczucia komfor-
tu. Mowie tu oczywiscie o relacjach z dzie¢mi. Dorosli, z reguly, powinni znaé zasady
dobrego wychowania, by¢ empatyczni i wyrozumiali, nie szufladkowac¢, nie ulegac
stereotypom. Méwig ,,powinni’, bo chcialabym, aby tak bylo, ale wiele jeszcze pracy
przed nami. Od nas si¢ zaczyna. To my pokazujemy dzieciom $wiat i my wpajamy
im zasady. My tez wytykamy palcami innych, tym samym uczac nasze pociechy, ze
tak mozna. Ot6z nie mozna i nigdy nie bede sie na to godzi¢. Nie oceniajmy innych
po tym, jak wygladaja, co posiadaja, czy sa niepelnosprawni. Nie uczmy tych ztych
nawykéw, niesprawiedliwych i czesto okrutnych zachowan. Dzieci nie widza w sobie
nawzajem zla, nie szufladkujg si¢, nie widza innosci w kontekscie niepetnospraw-
nosci. To my powinni$my uczy¢ si¢ od nich prawdziwej, szczerej zyczliwosci, checi
pomocy, gdy tego potrzebuje kto$ z naszego otoczenia. Wiem, Ze z natury jestesSmy
dobrzy, tylko nie kazdy mial szans¢ wynies¢ z domu wlasciwe wartosci. Ale jako do-
roste, sSwiadome osoby jesteSmy w stanie nad tym pracowaé. Moze $wiata nie zmie-
nimy, ale warto sprobowac wywrze¢ wplyw na otaczajace nas spoteczenstwo.

Przyjelismy zasade robi¢ swoje, ciezko pracowac, systematycznie ¢wiczy¢ i re-
habilitowac sig, zeby Toli zylo si¢ lzej. Chcemy, aby w przyszlosci jak najlepiej
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funkcjonowata oraz zeby byta samodzielna w dorostym zyciu. Ale na réwni stawiamy
jej Zycie towarzyskie, integracje z innymi i mozliwo$¢ korzystania z urokéw dziecin-
stwa. Odkad Tola poszta do przedszkola, poznata wiele wspaniatych kolegow i kole-
zanek i ich rodziny. W kazdej z grup, w ktérych byta, dostawata mnéstwo wsparcia
i troski ze strony réwiesnikow. Nie zdarzyla si¢ sytuacja, w ktérej odczutaby, ze jest
gorsza. Bedac w nowej grupie — cho¢ przyjmuje zasadg: najpierw obserwacja, potem
integracja — potrzebuje czasu na zrobienie kolejnego ruchu. Jednak zachecana przez
dzieci przetamuje sie, naciaga granice swojego poczucia komfortu i wchodzi w re-
lacje z rowie$nikami. Otoczona zyczliwoscia, z coraz wigksza $miatodcig angazuje
sie we wspolne zabawy i nauke. Otwiera sie i obdarza innych czuloscig. Po bliz-
szym poznaniu przywigzuje si¢ do ludzi. Jest Swiadoma relacji, jakie nawiazuje, ale
to dlatego, Ze o nich rozmawiamy. Méwimy o przyjazni i o tym, jak ja okazywac, jak
pielegnowa¢, a czasem kiedy lepiej odpusci¢. Ale wiecie, co jest wazne dla nas? Nie
dawa¢ taryfy ulgowej. Traktujemy Tole jak zdrowe dziecko, stawiamy wymagania
i podnosimy poprzeczke, gdy jest potencjal na wigce;j.

To, ze ma zespdl Downa, jest faktem i nic tego nie zmieni. A nie, wybaczcie, w na-
szym kraju jest tendencja do uzdrawiania niepelnosprawnych przez pewne instytu-
cje. Ale wracajac do sedna, oczywicie, ze zawsze bedzie miafa trudniej. Bedzie mu-
siala pracowac ciezej od swoich normatywnych réwiesnikéw i by¢ moze nigdy ich
nie dogoni. Jasne jest, Ze pewnych rzeczy nie da rady osiagna¢, a zespot Downa jesz-
cze nie raz ja zaskoczy, pokazujac swoje ciemne oblicze. Tego nie da si¢ obejs¢. Ale
da sie, mimo wszystko, cieszy¢ z urokéw zycia i czerpac je garéciami, mie¢ przyjaciot
i znajomych, ktérzy przyjda z odsiecza, gdy bedzie taka potrzeba. Najwazniejsze to
nie poddawac si¢! Nie myslec, Ze to juz koniec i nic dobrego w Zyciu nas nie czeka.
Ja tak myslatam. Przezywalam zalobe po stracie zdrowego dziecka. Prébowatam to
sobie jakos racjonalnie wyttumaczy¢. Byto ciezko. Na szczgécie nie trwalo to diugo,
wzielam si¢ w gars¢. Potem bylo juz tylko lepiej.

Lekcje empatii

Dzieci i mtodziez bardzo liczg na kontakt z osobami z trisomig 21.
Podczas prowadzonych przez Fundacje Teraz Wy lekcji empatii
zauwazamy wzmozone zainteresowanie tematem niepetnospraw-
nosci i ciekawos¢ zwiazana z funkcjonowaniem takich osob. Dzieci
ucza sie poprzez nasladowanie postaw dorostych. Dlatego warto
pokazywac¢ dzieciom swoja otwartos¢, zyczliwose i szacunek do
drugiego cztowieka oraz rozmawia¢ o tym z nimi. Uczenie dzieci
dobrych wartosci w domu i w szkole zaowocuje piekniejszym Swia-

tem dla nas wszystkich. <Cr___
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Teraz Tola ma osiem lat, jest otwarta na nowe doswiadczenia, znajomosci. Jest
przebojowa i nie boi si¢ wyzwan. Nie usiedzi zbyt dlugo w domu, Zadna przygod
jezdzi na wycieczki, chodzi do teatru i na urodziny do réwiesnikéw. Jest petna
pozytywnej energii, ktorg dzieli si¢ z innymi. Jak dotad miaty$my wiele szczescia
pozna¢ mnéstwo wspaniatych ludzi na naszej drodze, ktérzy zostali z nami do
dzis. Jedna z nich powiedziata o Toli tak:

»Dzieki Tobie wszyscy mamy wigksze serca niz zawsze. Zarazasz nas miloscia
przez wielkie M i radoscig. Chce sig zy¢!”.

— IV —

— Sylwia Platosz —

Juz w zyciu plodowym czlowiek wchodzi w pierwszy kontakt ze $wiatem ze-
wnetrznym, a gtéwnie $wiatem spotecznym. To dwa srodowiska, ktdre sa niezbedne
dla rozwoju i przetrwania czlowieka. Bez ludzkiego srodowiska cztowiek nie bytby
w stanie rozwing¢ si¢ poprawnie jako istota spoleczna, a to dowdd na to, ze cztowiek
w sposéb instynktowny taczy si¢ w grupy i do tych réznych grup chce przynalezed.

Okoto pierwszego roku zycia czlowiek chodzi w pozycji pionowej, mowi sam
i rozumie innych, ale co réwnie wazne - posiada juz §wiadomos¢ wlasnej odrebnosci
i wlasnego ja. Rozwoj czlowieka jest statym, nieprzerwanym procesem, a proces ten
jest mozliwy dzigki zdolnosci do uczenia si¢, z ktdrg kazdy si¢ rodzi, a ktéra pozwala
nam sta¢ sie ludZzmi poprzez interakcje z innymi. Swiat spoteczny decyduje o po-
rzadku egzystencji. Procesy tak zwanego ,,stawania si¢” cztowiekiem sg tak liczne,
jak liczne s na $wiecie ludzkie kultury. Istotny jest fakt, iz bez socjalizacji nie byloby
mozliwosci przekazywania z pokolenia na pokolenie dziedzictwa kulturowego.

Socjalizacja to ciagly proces, ktéry zachodzi przez cate zycie jednostki. Mozna
mowic o socjalizacji w cyklu zycia, ktéra rozpoczyna si¢ w dziecinstwie, trwa po-
przez miodos$¢, wezesng dojrzatosé, wiek sredni, staros¢, a konczy si¢ na $mierci.
Socjalizacja zaczyna sie od pierwszych dni po urodzeniu. Najwazniejszym z eta-
pow jest dziecinstwo, gdy dziecko po raz pierwszy zapoznaje si¢ z otaczajacym go
$wiatem. Rodzice i rodzina majg wielki wplyw na poprawnos$¢ przebiegu procesu
socjalizacji w zyciu dziecka. Matka jako pierwsza ksztaltuje sytuacje, w ktorych
zachodzi proces uczenia si¢. Pierwszym aspektem zycia, ktérego ludzie si¢ ucza,
jest jedzenie. Proces ten zachodzi po raz pierwszy w momencie karmienia piersia.
Oczywiscie czlowiek rodzi si¢ z umiejetnoscia jedzenia, ale moze nauczy¢ sie, jak
robi¢ to najkorzystniej. Rodzina jest podstawg.

Nastepnie w zyciu kazdego cztowieka pojawiajg si¢ znaczacy ,inni”. Sg to mie-
dzy innymi wychowawcy dziecka, grupa réwiesnicza oraz instytucje o charakterze
edukacyjno-wychowawczym. Mowa o socjalizacji, ktora dzieli si¢ na socjalizacje
pierwotna, czyli interakcje miedzy rodzicami a dzieckiem, ktdra ,jest pierwsza
socjalizacja, ktorg jednostka przechodzi w dziecinstwie i z ktdrej pomoca staje si¢
czlonkiem spoleczenstwa”. W momencie poéjscia do placéwki edukacyjnej (przed-
szkola, szkoly) odbywa si¢ socjalizacja wtérna oraz ostatnia, czyli socjalizacja
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trzeciorzedowa. Trwa, gdy czltowiek rozwija swoje zainteresowania i spetnia po-
trzeby, np. w pracy zawodowej osiaga sukcesy, awans i pozycje spoteczng czy pod-
czas ksztalcenia uniwersyteckiego. Socjalizacja to przejécie od zachowan indywi-
dualnych do zwigzanych z dzialaniem w grupie.

Wyrdzni¢ mozna pie¢ rodzajow potrzeb sfery spolecznej i emocjonalnej kazdego
czlowieka. Sg to:

1. potrzeba przynaleznosci (potrzeba integracji i towarzystwa, ilos¢ utrzymywa-
nych kontaktéw, poczucie osamotnienia, zazylos¢ z innymi ludzmi, miejsce
w rodzinie, miejsce w grupie réwiesniczej, mozliwos¢ tworzenia i utrzymywa-
nia wiezi, tj. przyjazni i mitosci),

2. potrzeba uzytecznodci i uznania (udzial w zinstytucjonalizowanych formach
aktywnodci, wykonywanie czynnosci na rzecz rodziny i grupy spofecznej),

3. potrzeba niezaleznosci (stopien samodzielnosci w nowych warunkach),

4. potrzeba bezpieczenstwa (psychicznego i fizycznego),

5. potrzeba satysfakeji Zyciowej (subiektywne zadowolenie z wlasnego zycia).

Dlatego tak waznym zadaniem rodzicéw jest znalezienie miejsca w spotecznosci
lokalnej, ale réwniez globalnie, i utrzymywanie statych kontaktéw z innymi rodzi-
cami, zaréwno dzieci normatywnych, jak i (szczegélnie) dzieci z niepelnosprawno-
$ciami. Taka praktyka po pierwsze dla nas, rodzicow, jest jak terapia (bo kto nas le-
piej zrozumie jak nie rodzice z podobnymi dylematami, dlatego przeciez powstaje ta
ksigzka), a po drugie jest niezastgpiong forma pomocy i pomocniczosci jako formy
wsparcia zaspokajania potrzeb calej rodziny.

Dzi$ w dobie internetu i wszedobylskich social mediéw mamy dostep do ogro-
mu informagcji, ktére mozemy pozyska¢ w utamku sekundy. Szybko znajdziemy
interesujacy nas temat, wykorzystamy go do wlasnych celéw, zawrzemy nowe zna-
jomodci i zmienimy realnie zycie nasze i naszych dzieci.

Zastanawiasz si¢, co plote? Pamigtam, gdy wrocitam do domu, ,ochfone-
tam”(dzi$, $wiezo po rozmowie z panig psycholog wiem, Ze to wczesne, szybkie
ochloniecie w zaistnialej sytuacji bylo reakcja obronng organizmu), usiadlam
z kawa i zaczetam wertowac profile dzieci i 0s6b z zespotem Downa w interne-
cie. Chciatam sie czego$ dowiedzie¢, popatrze¢, porozmawiaé. Koniec koncow za-
warlam kilka warto$ciowych znajomodci. Jezeli miatabym powiedzie¢, co dobrego
zespot Downa mi dal, to tylko to — wartosciowych ludzi oraz nowe i ciekawe zna-
jomosci. Mimo ze zesp6t Downa zabral Kini naprawde duzo, to dzi§ widze, ze jej
przedszkolne przyjaznie to cos, czego nie da si¢ podrobi¢. W naszym przedszkolu
integracja przeszta wzorowo! Oczywiscie proces szukania i odkrywania, jak wie-
le innych aspektéw (niekiedy niebezpiecznych), ktére dotycza naszych dzieci, byt
trudny. Latwo sie w tym wszystkim zatraci¢, klika¢ wszystko i obserwowac bez re-
fleksji. Podobnie jest z kupowaniem materiatow, sprzetow do terapii i rehabilitacji.
Na poczatku wydaje si¢ cztowiekowi, ze wszystko jest potrzebne.

Dzi$ juz wiem, po czterech latach nauczylam sig, ze nie musze wszystkich lubic,
nie ze wszystkimi si¢ dogadam i wcale nie musze si¢ zgadza¢ z podej$ciem innych
rodzicéw tylko dlatego, ze tez maja dziecko z zespolem Downa. Kiedy$ myslatam,
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ze musze sie zakumplowa¢ z kazdym oraz ze kazdy powinien mie¢ w stosunku do
nas szeroko rozpostarte ramiona. Koniec konicéw dzi§ wiem, ze kazdy gra na siebie.
Bycie czgscia pewnej spolecznosci jest bardzo wazne, ale nie za wszelka cene. Nie za
ceng swojej strefy komfortu, swoich racji i przekonan. Bardzo wazne jest wybieranie
wlasciwych i dobrych dla nas metod. Mowa tu o pieciu rodzajach wsparcia, takich jak:

1. wsparcie emocjonalne - polega na dawaniu komunikatéw werbalnych i niewer-

balnych, np. ,,lubimy ci¢”, ,,kochamy ci¢”;
2. wsparcie wartosciujace — polega na dawaniu komunikatéw wartosciujacych, np.
»jestes dla nas kim§ waznym”;

3. wsparcie instrumentalne - dostarczanie konkretnej pomocy;

4. wsparcie informacyjne - udzielanie rad, porad i dostarczanie informacji;

5. wsparcie duchowe.
Czasami si¢ wydaje, Ze glowa juz jakby wszystko pouktadata, ale serce niekoniecznie.

Moim zdaniem, nikt z nas nie jest ekspertem tylko dlatego, ze urodzilo si¢ w jego

rodzinie dziecko z trisomig 21. Na to miano trzeba dtugo i ci¢zko pracowa¢. Szkoda,
ze lekarze tak nie my$la. Ze moze czegos$ nie wiedzg lub ze moze trzeba spojrze¢ sze-
rzej, bardziej holistycznie. To jeszcze przed toba, ze ,te dzieci tak majg”. Zal6z gruba
zbroje, usmiechnij sie szeroko i miej watpliwosci. Dociekaj. Matki dzieci, a szcze-
gélnie matki dzieci z niepelnosprawnoscia, maja wyjatkowa intuicje, i tak, z tym tez
masz prawo si¢ nie zgadza¢. Proste, prawda?
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— Rozdziat 8 —

Meskim okiem o niepelnosprawnosci dziecka

Statystyki dotyczace samobojstw w Polsce sg brutalne. Kazdego dnia, decyzje
o odebraniu sobie zycia podejmuje az pietnascie osob. Dwanascie z nich to mez-
czyzni. W przeciwdziataniu fali samobdjstw nie pomaga kodowane od mlodych lat
i wcigz utrwalane w spoleczenstwie przekonanie, ze ,,mezczyzna nie powinien uza-
la¢ si¢ nad sobg” oraz ze ,,mezczyzni nie placzg”. To skrajnie niebezpieczne i szkodli-
we prze$wiadczenia, ktére moga doprowadzi¢ do powaznych problemdw z psychika.

Pamietam wyznanie jednego taty dziecka z niepelnosprawnoscig, ktéry zaczat glo-
$no mowic o swojej depresji. Mowil on wowczas, ze to choroba, ktéra podstepnie pro-
buje wslizgnac sie w zycie cztowieka i zabiera bardzo duzo czasu, nim czlowiek zdecy-
duje si¢ na szukanie pomocy. Mysle, Ze jego cierpienie bytoby mniej dotkliwe, gdyby
wezesniej zglosit sie po pomoc. Byt jednak gleboko przekonany, ze poradzi sobie sam,
bo nikt z nas nie lubi przyznawac si¢ do stabosci. O jego przegranej walce z depresja
moéwila pozniej jego zona, ktdrej diugi czas zajelo zrozumienie powodéw podjecia
przez meza decyzji o samobojstwie. Wielokrotnie podkreslala, ze niczego takiego si¢
nie spodziewala, bo kiedy ona przezywala rozpacz i ja otwarcie pokazywala, jej maz
wieczorami spogladal w zamkniete okno i rzadko kiedy reagowal emocjonalnie na
jakiekolwiek bodzce. Emocje sg potrzebne w zyciu zaréwno kobiet, jak i mezczyzn.
Sa takie, ktorych chetnie doswiadczamy, jak chociazby rado$¢, nadzieja i euforia, ale
co z reszta? Ze strachem, lekiem, gniewem, zazdroscig czy rozczarowaniem? Staramy
sie ich unika¢, cho¢ nie zawsze wplywa to pozytywnie na nasze zdrowie psychiczne.
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Urodzenie si¢ dziecka z zespotem Downa jest naturalnym zjawiskiem zmien-
nosci biologicznej czlowieka. Nie jest temu winien ani tata, ani mama, ale kobieta
i mezczyzna w rézny sposob przezywajg cierpienie zwigzane z pojawieniem sie nie-
pelnosprawnego dziecka. Mezczyzni zazwyczaj nie chcg rozmawia¢ o tym, czego
doswiadczaja. Zona, ktéra o cierpieniu chce rozmawia¢, mysli, ze mezowi brakuje
wrazliwoéci, ze w ogodle tego nie przezywa. To nie jest prawda. Mezczyzni (nie
tylko w naszym kraju) s3 wychowywani w taki sposéb, aby nie okazywac stabosci.
O meskich uczuciach rzadko si¢ rozmawia. Sami mezczyzni réwniez rzadko wy-
powiadajg si¢ o uczuciach. W zwigzku z tym ojcowie sg bardziej oszcz¢dni w sto-
wach, w méwieniu o tym, co jest dla nich problemem. Me¢zczyzni to zadaniowcy.
Bardziej my$la o tym, co trzeba w danej sytuacji zrobi¢, niz o tym, jakie to wszyst-
ko ma tak naprawde podloze i znaczenie.

Teoretycznie cierpienie ma jedno zrdédlo, ale partnerom czesto trudno sobie wza-
jemnie pomaga¢, bo sytuacje odbieraja w rézny sposéb. Do tego dochodzi aspekt,
ze dla kobiety to maz ma by¢ oparciem, tym silnym, w ramionach ktérego bedzie si¢
mogta wyplakac. A mezczyzni? Oni najczeéciej takiej mozliwosci po prostu nie maja.
W pewnym momencie dla takiej pary niepelnosprawnos¢ dziecka staje si¢ tematem
numer jeden wspolnego zycia, a wszystko inne, na czele z Zyciem uczuciowym czy
intymnym, przestaje istnie¢. Wzajemne zale, kl6tnie i pretensje to prosta droga do
rozpadu relacji. Czy wedlug statystyk to mezczyzni czeéciej zostawiaja rodziny niz
kobiety? Tak. Tylko czasami warto si¢ zastanowi¢, czy taki mezczyzna nie odchodzi
od niepelnosprawnego dziecka, tylko od partnerki, z ktéra przestalo go cokolwiek
taczy¢. Zwiazek to zawsze praca dwojga ludzi, na rowni. Z biegiem lat nauczytam sie
jednak, by nie traktowac zycia przez pryzmat czarno-biatych barw.

—I—

— Krzysztof Swiejkowski —

»Dasz rade. Przykro mi. Takie dzieci rodzg si¢ tylko wyjatkowym rodzicom. Ja bym
tak nie mogl. Bedzie dobrze. Dlaczego ja? Takie dziecko to jest kara od Boga. Szacun,
robicie §wietng robote. Jakie ona bedzie miala zycie? Te dzieci sg takie kochane. Co
bedzie jutro? Poradzicie sobie. Ja bym nie urodzila takiego dziecka. Laura ma cudow-
nych rodzicéw. Czy wiedzieliécie? Nie narzekaj. Zycie. Ogarnij sie. Jeste$ facetem...”
Czy wiesz, jak poradzi¢ sobie z tymi myslami, jak z nimi Zy¢? Nie? Nie martw sie, nie
jestes sam. Przewracasz kartke. Zaczynasz pisa¢ wlasny rozdzial. Nie, nie jestem wy-
jatkowym rodzicem, nie jestem wyjatkowym ojcem, nie jestem tez idealnym mezem.

Jestem zwyklym facetem, ktéremu, gdy miat 40 lat, urodzila si¢ pierworodna cor-
ka Laura — dziewczynka z zespotem Downa. Tamtego dnia, wraz z narodzinami tego
matlego czlowieka z dodatkowym chromosomem, narodzitem si¢ tez ja — inny ja. To
Laura uksztaltowala mnie na nowo i robi to nieprzerwanie kazdego dnia.

Narodziny dziecka wywracaja diametralnie Twoje, Wasze dotychczasowe Zycie, na-
rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia nadajg temu zyciu kompletnie inny wymiar.
Swoje dotychczasowe meskie ego, swdj dotychczasowy macho-egoizm z dnia na dzien
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zamykasz w szafie, razem z dotychczasowym, przystowiowym samcem alfa, ktérym naj-
prawdopodobniej byles. Zapomnij o nim. Wierz mi, juz nigdy do tej szafy nie zajrzysz.

Narodziny mojej corki, jej dotychczasowe zycie, a przede wszystkim ona sama,
obdarly mnie absolutnie z jakiegokolwiek mniemania o tym, jakim facetem jestem,
jakim facetem bylem i jakim facetem chcialbym by¢.

Stalem sie nagi, absolutnie nagusienki i maly, taki maly jak ona. Od tamtego mo-
mentu ucze sie zycia (na nowo) razem z nig. I nie, to nie ja prowadze ja za reke. To
Laura, jej codzienne zmagania z niepelnosprawnoscia, jej sposdb postrzegania $wia-
ta ksztaltujg mnie jako (nowego) cztowieka, faceta, meza, a przed wszystkim ojca.

Kto$ kiedy$ powiedzial: ,Nie sztuka zosta¢ ojcem, sztuka jest nim by¢!”. Kazdy
z nas ma jakie$ wyobrazenie, jaki powinien by¢ ten ,,idealny” ojciec, ja tez takie mia-
tem. Jednak tak naprawde to Twoje dziecko nadaje ,,ksztalt” temu ojcu i to ono osta-
tecznie bedzie mogto powiedzie¢, czy jestes lub byles dobrym ojcem. Nikt inny.

Tak jak wspomnialem, nasze Zycie z Laura, nasze zycie z zespolem Downa na-
uczylo mnie ogromu rzeczy, o ktérych nie mialem pojecia lub wiedziatem niewiele,
otworzyto mi oczy na wiele spraw. Nie méwig tutaj o wiedzy (lub raczej niewiedzy)
na temat zespotu Downa, ale o sprawach, zyciowych, codziennych, o relacjach mie-
dzyludzkich, o tym, dokad zmierzamy, o tym, co w Zyciu wazne.

Nigdy nie sadzilem, Ze uczucie ojciec-cdrka moze by¢ takie silne. Serio, nigdy nie
myslatem, Ze mozna kocha¢ tak mocno. Stowo ,,kocha¢” trudno mezczyznie przecho-
dzi przez gardlo, co? To takie miekkie, to takie ,,stabe’, nie? Facet musi by¢ twardy,
prawda? Absolutna bzdura! To wlasnie jest jedna z rzeczy, ktérg nauczylo mnie zycie
z zespolem Downa. To jedna z tych rzeczy, ktérych uczy mnie Laura kazdego dnia,
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pokazujac, jaki jestem staby jako facet i ile jeszcze musze nad soba pracowac.

A co powiecie, jak dodam do tego ,kocham” jeszcze 1zy, zwatpienie, bezsilnos¢,
lek, strach... u faceta? Faceci nie placza! Kiedys, kiedy wspomnialem mojej Zonie
Ani o tym, ze ptakatem wielokrotnie od czasu diagnozy, od czasu narodzin Laury, to
powiedziala, ze nigdy nie widziala mnie placzacego. Nie musze wylewa¢ kubta tez,
zebym musial plaka¢, nie musze glosno krzycze¢, zeby wyrzuci¢ co$ z siebie, przy-
najmniej ja. Nauczytem sie, ze nie jest porazka nie umie¢, nie mie¢ sily, nie da¢ rady
samemu. Porazka jest brak odwagi, przyznanie si¢ do tego. To takie meskie, prawda?

Wierzcie mi, jaki by$ meski nie byl, jaki bys twardy nie byt, w zZyciu z dzieckiem
z niepelnosprawnoscig samemu nie dasz rady! Kropka.

Mezczyzni a niepetnosprawnosc dziecka

Statystyki mowia jasno: mezczyzni znacznie czesciej niz kobiety de-
cyduja, sie opuscic¢ rodzine po narodzinach dziecka z niepetnospraw-
noscia. Bez watpienia niektorzy z nich, kierujac sie egoizmem, uznaja,
ze nie chca miec¢ z takim dzieckiem nic wspolnego. O bohaterstwie
mezczyzn, ktorzy w trudnych chwilach nie zostawili swoich rodzin,
mowi sie dos¢ czesto. A co z kobietami? O kobietach, ktore staja w
obliczu takiej samej sytuacji, rzadziej sie wspomina. To one, niemal
instynktownie, przyjmuja na siebie ciezar opieki nad dzieckiem, re-
zygnujac czesto z wtasnych marzen i kariery. Ich poswiecenie, cho¢
moze mniej spektakularne, jest rownie wielkie, jesli nie wieksze. W
spoteczenstwie, gdzie bohaterstwo mezczyzn jest chetnie podkresla-
ne, nie powinnismy zapominac¢ o codziennym heroizmie kobiet, ktore
niestrudzenie walcza o lepsze zycie dla swoich dzieci.

Dobrze, wiele potraﬁe; znie$¢é, z wieloma rzeczami jestem w stanie sobie poradzic’,
czesto uwazam, ze wiele rzeczy zrobie lepiej sam, ale. .. wierzcie mi, nie bytbym tutaj,
gdzie jestem, nie bytbym teraz tym, kim jestem, gdyby nie moja zona. Zwyczajnie,
nie datbym rady! Faceci, jezeli dalej myglicie, ze jestedcie silniejsi niz kobiety, matki,
to jestecie w wielkim bledzie! Nie jestescie. Zycie z niepetnosprawnoscig, zycie z ze-
spotem Downa zweryfikuje ciebie jako faceta. Przezuje, przetrawi, po czym wypluje.

Na koniec, z tego, co z ciebie zostanie, ta mala osoba z niepelnosprawnoscia,
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z dodatkowym chromosomem, uksztaltuje kogos nowego, kogos wyjatkowego,cho¢
z ranami, cho¢ z bliznami, cho¢ z wadami - dla niej idealnego, jedynego - jej ojca!
Ja w to wierze, a ty? Przewr6c kartke i zacznij pisa¢ wlasny rozdzial.

Kocham mojg céreczke Laure, jest najpiekniejsza ,rzeczq’, jaka wydarzyla si¢
w moim zyciu. Ale nienawidze zespotu Downa! Jezeli kto§ dzis, tu i teraz, powie-
dzialby, ze jutro Laura nie bedzie miata zespolu Downa w zamian za moja r¢ke albo
dwie, wierzcie mi, bylbym pierwszy w kolejce.

— Artur Sobiech —

Kiedy dostatem informacje o tym, ze mamy coreczke i ze sg cechy zespolu Downa,
bytem w szoku, nie wierzytem i pomyslalem, ze to na pewno pomylka, lekarze zrobig
badania i wszystko bedzie dobrze. Kiedy nastepnego dnia pozwolono mi je zoba-
czy¢ (bo niestety w czasie covidu nie mogtem zwyczajnie przyjechac, ale wyjatkowo
lekarz zaproponowal wizyte), ze wzgledu na stan Jadzi i Marysi nie miato dla mnie
znaczenia to, czy potwierdzi si¢ zesp6l Downa, a to, zeby z jej serduszkiem wszyst-
ko bylo dobrze. Czas oczekiwania na wyniki kariotypu to okolo dwa tygodnie, ale
z kazdym dniem dochodzito do nas to, Ze ten zespot jest i wynik bedzie pozytywny,
cho¢ gdzies$ jednak tlifa sie jakas nadzieja. DowiedzieliSmy sie, Ze przynajmniej jedna
operacja bedzie konieczna ze wzgledu na wspdlistniejaca wade serca, i to byto duzo
wiekszym problemem, bo o ile z zespotem Downa mozna zy¢, tak z ta wada serca,
bez skutecznej ingerencji kardiochirurgicznej, juz nie.
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Czas, kiedy Marysia byla w szpitalu po urodzeniu, sama, otoczona wszystkimi
tymi sprzetami, i fakt, ze nie mozemy by¢ z nig, a tylko czasem zobaczy¢ na kilka-
nascie minut, byl pierwszym z takich gorszych momentéw w calej naszej historii.
Pézniej bylo jeszcze kilka zwigzanych z jej operacjami i wlasnie te momenty poka-
zaly nam, Ze jedli to przetrwamy, to sam zesp6l Downa juz niczego nie zmieni i ze
dla nas to naprawde tylko jeden chromosom wiecej. Od poczatku nie patrzylem na
Marysig i nie traktowalem jej inaczej. To moje dziecko, jakie by ono nie bylo.

Z powodu pandemii oraz dzigki zrozumieniu, jakie okazali mi wspolpracowni-
cy i szefostwo, mialem mozliwo$¢ wiecej czasu spedzi¢ z dziewczynami i oswoic sie
z calg sytuacja, a takze dopelni¢ wszystkich formalnosci i uczestniczy¢ we wszyst-
kich badaniach i wizytach, ktérych z poczatku byto bardzo duzo. Od poczatku
czuli$my duze wsparcie rodziny, przyjaciét i znajomych, nie czuli$my zadnej presji
spolecznej czy wykluczenia, bo urodzilo nam si¢ niepetnosprawne dziecko. Fakt,
ze posiadanie dziecka z zespotem Downa zmienito duzo w kontekscie patrzenia
na innych, zmienilo nasze spojrzenie na $wiat. Wiecej rozumiemy i doceniamy,
staramy si¢ nie ocenia¢ innych i ich decyzji. Wcze$niej nie dostrzegalismy obec-
nosci 0s6b niepelnosprawnych w codziennosci i nie mysleli$émy, ze to takie wazne.
Marysia dla mnie jest po prostu dzieckiem jak kazde inne, nie traktuj¢ jej jako$
specjalnie przez to, ze ma zespot Downa. Kocham ja tak, jak si¢ kocha swoje dziec-
ko, nie mniej i nie wiecej z racji wigkszej liczby chromosomow.

Marysia nauczyla mnie radosci z matych rzeczy i tego, zeby troche zwolni¢, bo
nie wiemy, co przyniesie nam jutro, wiec wykorzystajmy dzisiaj. Wczesniej raczej nie
bralem udzialu w réznego rodzaju akcjach spolecznych, nie zaktadalem kolorowych
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skarpetek, bo nie zdawalem sobie sprawy, jakie to ma wielkie znaczenie dla calej
spotecznosci. Dzi$§ wiem, ze kazdy taki maly gest solidarnosci z osobami niepeino-
sprawnymi, nie tylko z osobami z zespotem Downa, ma dla nich wielkie znaczenie
i pomaga im czuc si¢ czgécig calosci. Chciatbym, zeby moja cérka wychowywata sie
w $wiecie, ktoéry bedzie tolerancyjny, bedzie akceptowal kazdego czlowieka takie-
go, jakim jest, bo tak naprawde kazdy z nas jest inny. Ciesz¢ sie, Ze coraz wiecej sie
w tym temacie zmienia, coraz wiecej sie moéwi, bo kiedy$ majac dziecko z niepet-
nosprawnoscia, ludzie czuli si¢ wykluczeni, wytykani, przez to dzieci byty ,,cho-
wane’, nie uczestniczyty w zyciu publicznym, nie braty udzialu w réznych formach
aktywnosci, przez co wiele tracily. U nas od poczatku nie byto czegos$ takiego, ze
nie péjdziemy gdzies, bo jest za duzo ludzi, beda gadac, patrzec itd. Marysia jest
naszg corka, dzieckiem, ktore jak kazde inne chce si¢ bawi¢, spedzaé czas z innymi
i nie wyobrazam sobie jej tego pozbawi¢, poniewaz ma zespot Downa. Mysle, ze
im wiecej ludzi bedzie widzialo nasza ,,normalnos¢”, tym wigcej przekona sie¢ do
tego, ze takich ludzi z niepelnosprawnosciami jest naprawde duzo i tak samo maja
prawo do pelnego uczestnictwa w zyciu.

Jestem dumy, Ze jestem tata Marysi, poniewaz to ona mnie uczy codziennie, jak
sie cieszy¢ z matych rzeczy, i pokazuje, jak przelamywac bariery.

—1III —
— Stawomir Hipnarowicz —

Jestem tata dwuipotletniej Kai, ktora urodzila si¢ z trisomia 21. Przed narodzi-
nami Kai bylem pelen obaw, czy dam radg i czy udzwigne ogrom pracy, ktory nas
czekal po narodzinach naszego skarbu. Nie ukrywajmy, trzeba wlozy¢ duzo pracy
w opieke i zapewnienie wszystkiego, co jest potrzebne do normalnego funkcjono-
wania dziecka z trisomig 21.

Mam zal, ze nie dostalem zadnej pomocy od kogokolwiek, ze nikt si¢ mna nie za-
opiekowat tak jak Zong. Miatem by¢ silny, mialem wspiera¢ swoja Zong, ale jak mia-
tem to zrobi¢, nie wiedzgc nic na tamtg chwile o zespole. Zostalem bez wskazdwek,
jak poprawnie zajmowac si¢ dzieckiem z zespolem Downa, ale takze bez propozycji
rozmowy z psychologiem. Ja po prostu mialem by¢ dobrym ojcem, wszyscy tego ode
mnie wymagali, a nikt nie zapytal, jak ja si¢ czuje, jak sobie radz¢ z obecng sytuacja.
Do tej pory mam ciagle wrazenie, ze zbyt mato wiem o trisomii 21. Wychowuje cor-
ke zgodnie ze swoimi zasadami, nie dmuchajac i nie chuchajac na nia.

Po narodzinach Kaja skradla nam serduszka, caly czas si¢ usmiechata i byla
wesota. Dobrze, ze w szpitalu byla otoczona pelng i profesjonalng opieka. Lekarze
wyjasnili nam, jak mamy opiekowac si¢ corka i od czego zacza¢. Wszystko musie-
lismy zmieni¢, cale nasze dotychczasowe zycie. Przestawic tak, zeby zapewni¢ dziec-
ku rehabilitacje i wszystkie zajecia, aby jej rozwdj byl na jak najwyzszym poziomie.
Dobrze, ze moja zona Ania potrafi tak wszystko zorganizowa¢, bo ja bym nie dat
rady. Jest tez nasza starsza corka Martusia, ktora bardzo pomaga mi w opiece nad
Kaja. Nawet nieSwiadomie, poprzez zabawe ja uczy.
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Na poczatku batem si¢ reakcji ludzi i rodziny na wies¢ o tym, ze urodzi nam sig
corka z trisomig 21. Ludzie reaguja réznie. I tak jest. Rodzina zaakceptowata to na
sto procent i bardzo nas wspiera. Znajomi natomiast reagowali roznie, pozostali nie-
liczni. Duze wsparcie okazali nam obcy ludzie. Kaja po prostu skradta serca wszyst-
kich, ktérzy ja poznali. Zaraza wszystkich wokdt swoim optymizmem i radoscia,
cho¢ jak wiadomo, nie ma fatwo w zyciu i czeka ja jeszcze bardzo duzo pracy. Z bie-
giem czasu przestalem reagowa¢ na ludzi, ktérzy dziwnie patrza na nas i komentuja.
Przed narodzinami Kai nie zwracalem uwagi na choroby, ktére dotykaja dzieci. Moje
nastawienie i myslenie zmienito si¢ po narodzinach corki. Statem si¢ bardziej wraz-
liwy na to wszystko, co dotyka nasze dzieci. Staram si¢ w jakim§ stopniu im pomoc.

Jak si¢ kocha dziecko z niepelnosprawnoscig? Kaja skradla moje serce i ko-
cham ja bardzo mocno, calym swoim sercem. Zrobi¢ wszystko, zeby jej zycie
byto spokojne i wypelnione miloécig. Nasze dzieci s naszymi skarbami i robimy
wszystko, zeby byly szczesliwe i wesote.

Nie odczuwam Zadnej presji spoteczenstwa. Jedyne, czego nie moge zaakcepto-
wag, to dziatalnosci wszelkich instytucji i ich cadownego uzdrawiania naszych dzie-
ci i tego, jak inni ludzie fatwo oceniajg nasze zycie i codzienne zmagania dzieci. Nie
oszukujmy sie, ten trzeci chromosom niestety nigdy nie zniknie. Przydatoby sie wie-
cej empatii réznych urzednikéw, oséb wchodzacych w sklady komisji, lekarzy. Nie
mowie, ze wszyscy s3 zli. To wszystko wychodzi z czasem. Tylko gdy spodziewamy
sie dziecka z trisomia 21, nawet przez my$l nie przychodzi, ze to dotknie akurat nas.
Trzeba wielokrotnie walczy¢ o swoje dziecko. Przebrna¢ przez papierologie i odwo-
tywac sie. Trzeba pokazywa, ze jednak nasze dziecko potrzebuje wiecej uwagi dru-
giego czlowieka niz dziecko normatywne.

IV —
— Tomasz Stachowiak —

Tak naprawde nie wiem od czego powinienem zacza¢, bo dlaczego meski punkt
widzenia? Czy on jest inny niz kobiecy? Dlaczego? Nie wiem. I dlaczego to jest
o niepelnosprawnosci? A moze o sprawnosci inaczej? Moze dziecko z zespotem
Downa daje perspektywe spojrzenia na $wiat innym okiem? Okiem jednego chro-
mosomu wiecej. Wyzwanie? Na pewno! Bo przeciez gdzie$ tam z tytu glowy jest
$wiadomos¢, ze to dziecko — potem nastolatek, nastepnie osoba dorosta - bedzie
potrzebowa¢ pomocy. A przeciez kiedy$ mnie jako ojca zabraknie. By¢ moze ro-
dzenstwo bedzie w stanie przejac te role? Mimo ze zZyjemy w rodzinie patchworko-
wej, to przeciez zawsze to bliskie osoby.

W moim przypadku diagnoze postawilem sobie sam na drugim badaniu.
Pierwsze nie wskazywalo na nic, nie dawalo zadnych niepokojacych rokowan.
Kiedy pojechatem z Roksang na drugie badanie, wykonane wysokiej jakosci sprze-
tem USG 3D, na $cianie gabinetu patrze: ,jaka $liczna dziewczynka z zespolem
Downa!”. Trzy sekundy po6zniej widze zaniepokojong twarz lekarza, ktéry weze-
$niej moéwil, ze wszystko jest OK. Nie byt to dla mnie wyrok. Bylo to dla mnie
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wyzwanie. Wyzwanie dla mnie jako mezczyzny i jako ojca — Zeby by¢ lepszym,
silniejszym, zdrowszym, Zeby zabezpieczy¢ to dziecko, a potem nastolatke i osobe
doroslgy oraz zeby mdc by¢ przy niej jak najdluzej. Wlasciwie nie wiem, dlaczego
powiedzialem, ze to wyzwanie. To doping dla mnie! Ta $wiadomo$¢ dopinguje
mnie do lepszego dziatania, do bycia lepszym i silniejszym. Pewnie stalem si¢ bar-
dziej tolerancyjny. Patrze na osoby, ktdre sa stabsze w zyciu, innym okiem. Troche
mnie to dotkneto, ale z drugiej strony wzmocnito.

—V—
— Mariusz Nowak —

Kiedy na $wiat przychodzi niepelnosprawne dziecko, czasami serce ojca jest wy-
pelnione mieszankg emocji — od szoku i niepewnosci po bezgraniczna mitos¢ i de-
terminacje. Jest to moment, w ktorym rzeczywistos$¢ przeksztalca sie, gdy ojciec staje
sie $wiadkiem sily, odwagi i wyjatkowosci swojego dziecka. Oczywiscie, droga do
zaakceptowania diagnozy niepelnosprawnosci moze by¢ trudna, ale z czasem oj-
ciec odkrywa w sobie nowe zrédla sity, zrozumienia i empatii. Przeksztalca sie we
wspanialego obronce, ktory nie tylko bezwarunkowo kocha swoje dziecko, ale takze

113



inspiruje je do osiggniecia wszystkich mozliwych marzen i celow.

Patrzac na swoje niepelnosprawne dziecko, tatusiowie czesto widza nieograniczo-
ne potencjaly, kreatywno$¢ i determinacje, ktére napedzaja je do pokonywania kaz-
dej przeszkody. W oczach ojca widoczna jest nie tylko niepelnosprawnosc, ale przede
wszystkim niezwykla sita ducha, ktéra przynosi mitos¢, rado$¢, nadzieje i optymizm.

Mysle, ze niepelnosprawno$¢ dziecka moze wplywaé na ojca na wiele réznych
sposobow, zaréwno emocjonalnie, jak i praktycznie. Moze on do$wiadcza¢ silnych
emocji zwigzanych z niepelnosprawnoscia swojego dziecka takich jak: smutek, ztos¢,
frustracja, poczucie winy. Moze to by¢ szczegdlnie problematyczne, jesli ojciec ma
trudno$ci ze zrozumieniem lub akceptacjg sytuacji. Czasami moze by¢ zmuszony do
zmiany swoich priorytetéw zyciowych i zawodowych, aby zapewni¢ odpowiednia
opieke i wsparcie dla dziecka, dla calej rodziny. Moze to oznaczaé poswigcenie czasu
i energii, w pewnym sensie przewarto$ciowanie Zycia, zmiane priorytetow.

Nasze zycie zmienia si¢ w takiej sytuacji o sto osiemdziesigt stopni. Moze po-
wodowac stres zwigzany z koniecznoscig po$wigcenia szczegélnej uwagi np. na po-
szukiwania systemu wsparcia dla osob niepelnosprawnych, co si¢ wigze z réznymi
procedurami medycznymi, formalno$ciami i innymi aspektami biurokracji.

Opieka nad niepelnosprawnym dzieckiem czgsto generuje dodatkowe koszty
zwigzane z leczeniem, terapiami, sprzetem medycznym itp. Ojciec moze odczuwaé
presje finansowq zwigzang z zapewnieniem tych niezbednych potrzeb, tak dziec-
ku, jak i calej rodzinie. To jest trudne, owszem, ale mimo wszystko to ogromna
rados¢, kiedy stajesz sie Tata bardzo wyjatkowego dziecka, i tak naprawde to od
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Ciebie zalezy, ile dasz swojemu dziecku mitosci, uwagi. Czas spedzony razem jest
czasem bezcennym, ktérego nie da si¢ powtdrzy¢. Dla dziecka, ktore jest bezbron-
ne, istnieje duze ryzyko, ze takie bedzie przez cate Twoje zycie. To tata staje si¢
»prywatnym ochroniarzem”, ktéry ochroni przed ztem i réznymi trudami zycia,
jakie z pewnoscia w zyciu si¢ pojawia.

Kiedy w rodzinie pojawi si¢ dziecko ze specjalnymi potrzebami, opieka nad nim
moze wzmocni¢ wiezi rodzinne, przynoszac, tak ojcu, jak i catej rodzinie, poczucie
wspdlnoty i solidarnoéci w trudnych chwilach. Jako tata niepetnosprawnych dzieci
dostrzegam, jak wiele jeszcze musi si¢ zmieni¢ w ludzkiej mentalnosci, statem sie¢
bardziej wrazliwy na potrzeby innych, stabszych, chorych. Ciesze sig, ze uczymy sie
empatii i otwartosci — to zmienilo si¢ na przestrzeni ostatnich lat, jednak jest jeszcze
wiele do zrobienia i wierze, ze to si¢ uda. Wiem, Ze niepelnosprawnos¢ nie musi
oznacza¢ wykluczenia, zamkniecia w domu. Przez wiele lat nauczytem sig, ze z nie-
pelnosprawnoscig da sie oswoi¢, a nasze dzieci sg kochane i akceptowane.

Zrozumiatem, co tak naprawde w zyciu jest wazne, co naszemu zyciu nadaje sens.
Niepelnosprawnos¢ dziecka nie musi oznacza¢ wykluczenia z zycia. Ono si¢ zmie-
ni, owszem, czesto nawet bardzo, ale z wlasnego doswiadczenia wiem, ze mozna
osiagac, zdobywac to, co wydawaloby sie, ze jest niemozliwe wlasnie z powodu nie-
petnosprawnosci dziecka. Kiedy pojawilo si¢ w naszej rodzinie dziecko z niepetno-
sprawnoscia, do$¢ szybko zweryfikowalo sie grono naszych znajomych. Uszczuplito
sie, na poczatku bylo mi z tym zle, ale do$¢ szybko zdalem sobie sprawe, ze ci, ktorzy
zostali, s3 tymi prawdziwymi przyjaciélmi na dobre i na zfe. To przyjaciele, na kto-
rych zawsze moge liczy¢, i dzisiaj bardzo to doceniam.

Jestem dumny, Ze moge by¢ Tata wyjatkowych dzieci. Wiem, ze to ode mnie
w ogromnej mierze zalezy to, jakie one beda. Czuje ogromna odpowiedzialnos¢
za ich zycie i dobrostan. Bycie Tata dzieci z niepelnosprawnoscia jest dla mnie
osobista lekcja czlowieczenstwa.
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— Rozdziat 9 —

Listy do rodzicdw, apel do spoteczenistwa

Tradycja pisania listow powoli zanika i jest zastepowana przez szybkie i wygodne
formy komunikacji elektronicznej. Jednak w tej staromodnej formie koresponden-
cji kryje sie wyjatkowe pickno. Pisanie listu to nie tylko przekazywanie informacji,
ale takze czas poswiecony na przemyslenie swoich stéw. Rodzice dzieci z zespolem
Downa zdecydowali si¢ napisac kilka stéw od serca do przysztych i obecnych rodzicow
dzieci z zespotem, ale tez do ogétu spoleczenstwa, apelujac o szacunek i akceptacje.

Osoby, ktore napisaly te wzruszajace listy, majg dzieci w réznym wieku, dzie-
ki czemu pokazaly rozmaite aspekty wychowania takiego dziecka. Podkresle to
jeszcze raz: dla wielu rodzicéw niepelnosprawnos¢ dziecka sama w sobie nie jest
najwigkszym problemem. Najtrudniejsze sg spoleczne konsekwencje ich stanu,
poniewaz mogg one utrudnia¢ pelne uczestnictwo w zyciu spolecznym. Wynikaja
one z barier spotecznych, kulturowych, prawnych i politycznych. W efekcie czesto
pojawiaja sie wewnetrzne opory u samych oséb z niepetnosprawnos$ciami, ktdre
wycofuja sie z wielu form aktywnosci, w tym zawodowych. Swiat bardzo wiele
traci, zamykajac si¢ na osoby z niepelnosprawnosciami. Sama pamig¢tam rozmowe
z jedng mamg dziewczyny z niepelnosprawnoscig ruchowa, ktéra powiedziala, ze
oddataby wszystko, zeby tylko jej corka mogla tak zwyczajnie i§¢ na zakupy z ko-
lezankami, §wietowa¢ z nimi osiemnastki, chodzi¢ do kina czy do parku. Bedac
mama samodzielnie wychowujaca dzieci, wozilaby cdérke na te wszystkie spotka-
nia, czekajac przez caly czas spotkania w okolicy, by pomdc cérce skorzystac z to-
alety lub wnie$¢ wozek na ostatnie pietro, jesli bytaby taka potrzeba.
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Te listy to tylko symbole, bo tak naprawde mysle, ze kazdy rodzic dziecka z réz-
nego rodzaju niepelnosprawnoscig ma wazng mysl, ktéra chcialby przekazac¢ spote-
czenstwu i innym rodzicom, ktérzy znalezli si¢ w podobnej sytuacji. Listy, z zatoze-
nia bardzo szczere (jak cala tak ksigzka), nie majg na celu ukazania tylko dobrych
momentow zycia z dzieckiem z zespotem Downa. Nie zawsze jest stodko i nie zawsze
jest Tatwo, tak samo jak podczas wychowania w pelni zdrowego dziecka. Jesli czu-
jesz, ze przezywasz wlasnie trudniejszy czas, a dotychczasowe problemy dotykaja cie
mocniej, to pamietaj, ze to okres przejsciowy i Ze to minie.

—I—

— Jadwiga Sobiech —

Droga Mamo!

Gratulacje! Witaj w gronie szczesliwych rodzicow. Jestes w cigzy, nosisz pod ser-
cem wymarzony cud lub trzymasz go juz w ramionach.

Chce powiedzie¢, ze niewazne, jaka uslyszycie diagnoze. Czy bedzie to jeszcze pod-
czas ciazy, zaraz po porodzie, czy w innym momencie, pamietajcie, to wcale nie musi
by¢ wyrok. Pewnie myslicie, ze idealizuj¢ zycie z niepelnosprawnoscig. Oczywiscie, to
nie jest bajka, bywa trudno, a momentami nawet bardzo, ale czy w zyciu bez niepet-
nosprawnosci jest wieczna sielanka? Czgsto ludzie, ktérzy pozornie maja wszystko, sa
bardzo nieszczesliwi, nie potrafig cieszy¢ si¢ z matych rzeczy. A u nas wlasnie te male
rzeczy, male postepy naszych dzieci daja najwigksza rados¢ i satysfakcje. Tytul pewnej
ksigzki brzmi ,,Zespdt Downa... trudniejsze zycie, pigkniejszy $wiat” - i to prawda!
Pojawienie si¢ Marysi zmienilo diametralnie nasze patrzenie na $wiat. Zesp6t Downa
to nie wyrok! I moze, a raczej na pewno, myslisz, Ze to koniec, ze Twoje Zycie si¢ skon-
czylo, a iloé¢ informacji, jaka powoli splywa, zaczyna Cig przytlacza¢. Wiedz, ze jest to
okej. Masz prawo przezy¢ swoja ,zalobe” po dziecku, o ktérym marzylas, ktére miato
by¢ idealne, a okazalo sie, ze ma ,,defekt” w postaci gratisu, o ktory nie prositas. Daj
sobie czas. Moze zadajesz sobie pytanie:
czy ja pokocham to dziecko? Kiedy spoj-
rzysz na to male, bezbronne, potrzebuja-
ce milosci i silnych rodzicow dziecigtko,
zdasz sobie sprawe, ze jest Twoje — jakie-
kolwiek by ono nie bylo - i pokochasz.
Niektorzy potrzebuja tego czasu wigcej,
inni mniej, ale kiedy pozwolisz tej malej
istocie wej$¢ do Twojego serducha, zoba-
- czysz, ze skradnie je cale, juz na zawsze.
| Dbaj o siebie i pamietaj, nie jeste$
sama! Jest nas mnostwo i tez kiedys byli-
$my tam, gdzie Ty teraz. Tulimy i wysy-
tamy pozytywna energie!
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B
— Agnieszka Pozorska —

Droga Mamo i Kochany Tato!

Na wstepie mojego listu chcialabym zapyta¢, jak sie dzis czujecie? Czy pojawia sie
usmiech na Waszej twarzy? Przeciez wszystko bedzie dobrze i razem odkryjemy ten
piekny $wiat. Uwierzcie mi.

Mam na imi¢ Agnieszka. Jestem mamga Julki, Oliwki oraz Maryski. Najmlodsza
Mania - bo tak na nig méwimy - urodzita si¢ z zespolem Downa. Aby méc pokazaé
Wam naszg historie, musze cofna¢ sie troche do przesztosci. W wieku 36 lat - a do-
kfadniej kiedy moje starsze corki mialy juz 14 i 11 lat - bardzo zapragnetam trze-
ciego dziecka. Czutam, Ze to wtasnie ono pozwoli mi si¢ spelni¢ do konca. Wtedy
takze zapadla decyzja, ze razem z moim mezem rozpoczniemy modlitwe nowenna
pompejanska. Udalo sie!

Moja przygoda z trzecig cigza nie byla fatwa. Najpierw plamienia, potem badania
prenatalne, ktére wykazaly, ze prawdopodobienstwo urodzenia dziecka z zespotem
Downa wynosi 1 do 35. Zaczetam wiec zamartwia¢ si¢, smuci¢ i ptakaé. Wszystko
po to, aby moje dziecko nie urodzito si¢ z ta wadg. Maryska urodzila si¢ na poczatku
6. miesigca. Wtedy wlasnie dowiedzialam sie¢, ze moja wymodlona céreczka uro-
dzila si¢ z wada genetyczng, dziurami na sercu, wylewem glowy oraz z ostabionym
wzrokiem i stuchem. Bylam zalamana, strasznie cierpialam. Batam sig¢, a moje serce
famato si¢ na kawatki. Bardzo cig¢zko to przechodzitam. Myslalam, ze bed¢ miala
inne zycie, a ,,ona” nie bedzie normalna.

Jak wczesniej wspomniatam, Marysia jest dzieckiem wymodlonym. Wiec jako oso-
ba wierzaca postanowitam zawierzy¢ ja Matce Boskiej. To dzigki temu Maryska pieknie
powychodzita z wszelkich choréb. Niedawno skonczyla 6 lat. Jest dziewczynka bardzo
ruchliwg, uwielbia sport i §wietnie sobie w nim radzi. Wszystkiego chce probowac.

Codziennie uczestniczymy w réznych terapiach, rehabilitacjach czy zajeciach
wspomagajacych rozwoj Mani. Na poczatku bylo cigzko, to wszystko bylo dla nas
nowe. Teraz nie narzekamy, przy dobrej organizacji idzie wszystko $wietnie pogo-
dzi¢ i cieszy¢ si¢ kazda chwila. Chociaz zycie nie zawsze jest kolorowe, to usmiech
i bezgraniczna milos¢ dziecka z zespolem Downa wynagradza wszystko. Takie dzieci
jak nasze Bog daje, bo wie, ze s potrzebne §wiatu, by zmieni¢ go na lepsze. To one
pokazuja nam, jak naprawde mamy kocha¢.

Cho¢ moze, Mamo, smucisz sie teraz, ze Ty tego nie chcesz. Boisz sie, ze sobie nie
poradzisz, ze to nie jest dla Ciebie. To ja jako mama dziecka z zespotem Downa mé-
wig Ci: nie b¢j sig, nie placz, to tylko zte emocje. Twoje dziecko bedzie cudowne, be-
dzie takie jak Ty. Wszystko bedzie pieknie. Pan Bég Ci pomoze i nigdy nie zostawi.
To On wiasnie Ciebie wybral, bo wiedzial, ze pomozesz temu dziecku, a ono Tobie,
nieustanng mito$cia i zdobywaniem $wiata. One s3 normalne. Pokazujemy i wycho-
wujemy je jak normalne dzieci. Swiat dopiero zauwaza je teraz, kiedy my dajemy je
do ogoélnodostepnych placéwek czy pokazujemy w internecie.

Dzigki Tobie, kochany Rodzicu, takie dziecigtko dostrzega ten $wiat i jest
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Ci wdzieczne. Cieszy si¢ zyciem razem z Toba, bo pamietaj, mitos¢ nie liczy
chromosomow!

Nigdy nie zamienilabym jej na Zadng inng. Nigdy bym nie chciata cofng¢ czasu.
Nigdy nie poznalabym takiej milosci, ktéra ona nas obdarza kazdego dnia. Droga
Mamo, wszyscy pokochaja Twoje dziecko i to jest pewne! Teraz zaczyna si¢ troche
trudniejszy, ale lepszy i piekniejszy czas.

—III —
— Kamila Nowak —

Kochana przyszta Mamo!

Na samym poczatku chcialabym Ci napisac, ze jestes wyjatkowa i bardzo dzielna.
Dos$wiadczasz wlasnie niezwyktej milosci, o ktérej by¢ moze jeszcze nie wiesz, moze
nie czujesz, ale ona jest. Powinnas wiedzie¢, ze jestes nadzwyczajng Mama, wszak
nie kazda Mama moze powita¢ na $wiecie wyjatkowe dziecigtko, a Twoje takie wia-
$nie bedzie. By¢ moze wylewasz morze tez, zastanawiajac si¢, dlaczego to wiasnie Ty
masz powita¢ na $wiecie wyjatkowe dziecko? Ale uwierz mi, Ze nikt inny, tak jak Ty,
nie bylby bardziej odpowiedni, by zosta¢ takg Mama.

By¢ moze - a moze raczej na pewno - w glowie klebi Ci si¢ milion mysli. Jak
sobie poradzisz z trudno$ciami, ktére moga si¢ pojawi¢? Czy sobie poradzisz? Jakie
bedzie Wasze wspolne zycie? Zapewne tych pytan jest duzo wiecej. To naturalne.
Zar6éwno pytania, jak i obawa, strach i 1zy. One oczyszczajg i czesto przynosza nam
ulge. Wszystkie te uczucia moga Ci towarzyszy¢ i sa czym$ bardzo normalnym, ale
ja wiem, ze dasz rade. Poradzisz sobie! Wierze w Ciebie! Jestes bardzo dzielng i sil-
ng kobiety. Prosze¢, badz pewna, ze poznasz wyjatkowy wymiar matczynej mitosci
i oddania, a Twoje dziecko bedzie Ci¢ kochalo bezwarunkowo. Chcialabym popro-
si¢ Cie, teraz — kiedy juz wiesz, Ze zostaniesz Mama wyjatkowego dziecka — bys nie
zapomniala cieszy¢ sie z pigknego czasu oczekiwania. To czas, ktorego nie da sig
powtdrzy¢. Oczywiscie wiem, Ze juz myslisz, zastanawiasz si¢ i planujesz. Jednak
nade wszystko nie zaniechaj, prosze, cudu noszenia pod sercem matego serduszka.

Macierzynstwo wyjatkowych Mam jest inne niz Mam zdrowych dzieci, ale jest
réwniez pigkne i bardzo wyjatkowe. Nauczysz si¢ cieszy¢ z postepow rozwojowych
Twojego dziecka, bedziesz je widziala i czuta bardziej, poniewaz nie beda takie oczy-
wiste jak w przypadku dzieci zdrowych. Rodzice zdrowych dzieci czgsto nie zauwa-
zaja u nich pewnych rzeczy, bo s3 one oczywista oczywistoscig w danym etapie roz-
woju. Nasze dzieci rozwijaja si¢ w swoim tempie, ale te malenkie kroczki w przéd
beda najpiekniejsze i dadza Ci sile do walki o kolejne. Nauczysz si¢ pokory, cierpli-
wosci i bezgranicznej miltosci. Nie bdj si¢ i nie wstydz sie prosi¢ o pomoc, porade.
Zaplanuyj to, co juz mozesz zaplanowac. Jednak pamigtaj, prosze, tez o sobie. Jeste$
piekna, dzielna, madra i silna. Jeste$ kobieta i wyjatkowa Mama. Gdy Twoj maluszek
juz pojawi sie na $wiecie, to zanim wpadniesz w tryb zadaniowy zwigzany z reha-
bilitacjg, pamietaj, ze ten Wasz wspolny czas — przytulanie, czulo$¢ czy ,,smyranie”
malenkich stopek - jest szalenie wazny i potrzebny, by zbudowac silng i wyjatkowa
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wiez. Zycze Ci — dzielna Mamo - radosci bycia Mama, spokoju ducha, determinacji
i calych pokladéw bezgranicznej i picknej matczynej mitosci. Gdybys potrzebowata
rozmowy, wsparcia, porady, to ja zawsze chetnie stuz¢ pomoca.

— IV —

— Natalia Zajac —

Droga Mamo, Drogi Tato!

Pisze ten list jako mama pigcioletniej Mai z dodatkowym chromosomem, bo chce
podzieli¢ si¢ z Tobg nasza historig. Zaczela sie bélem i niedowierzaniem, Ze moje
dziecko urodzi si¢ z wadg genetyczna. Nigdy nawet nie wyobrazatam sobie, ze moge
mie¢ dziecko z niepelnosprawnoscia.

Kiedy otrzymaltam diagnoze potwierdzajaca zesp6l Downa u mojej coreczki,
mialam tylko jedng mysl w glowie: ,,Moje zycie si¢ skonczylo” Przeszywajacy na
wskro$ bol, zal, ztos¢, zatoba. Zatoba po stracie dziecka, o ktérym si¢ marzyto, na
ktore si¢ czekalo. Bo stajesz przed czyms$ nieznanym i wiesz, Ze juz nic nigdy nie
bedzie takie samo. Nie wiedzialam zbyt wiele o zespole Downa, wigc desperacko
zaczetam przeszukiwac internet w poszukiwaniu informacji. Mysle, ze raczej szu-
kalam potwierdzenia, ze nie bedzie tak Zzle, ze zycie z dzieckiem z trisomig moze
by¢ normalne i szczgsliwe.

Dzisiaj, kiedy wracam do tych czarnych dni w moim zyciu, wiem, ze wszystkie te
uczucia i emocje, ktore byly we mnie, byly potrzebne. Nie ma Zadnego magicznego
sposobu, na to, zeby przygotowac si¢ na przyjscie na swiat dziecka z wada gene-
tyczng. Nie mozna powiedzie¢ tez, ze jest sie¢ w stu procentach przygotowanym na
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zycie z dodatkowym chromosomem. Bo ten dodatkowy chromosom zakléca rozwdj
dziecka i duzo w nim miesza. A na to potrzeba sil. Musisz zebra¢ je w sobie i po-
wiedzie¢: ,,Dam radg¢’, bo nikt inny za Ciebie tego nie zrobi. Krok po kroku, walczy¢
o kazdy dzien, by byl lepszy dla Twojego dziecka. Od teraz jest to Twoje najwazniej-
sze zadanie. Da¢ mu milo$¢ i opieke jak kazdemu innemu dziecku, bez wzgledu na
to, ile chromosomow jest w jego komorkach. Bo z czasem przestajesz mysle¢ o dia-
gnozie, a pierwsze, co bedziesz widziala, patrzac na swoje dziecko, to wielka mitos¢.

W dniu, w ktérym nasza Maja przyszta na $wiat, nie czulam nic innego poza
szczg$ciem. No, moze poza strachem, bo pierwsza noc swojego zycia musiata spe-
dzi¢ na oddziale intensywnej terapii. Ale wszystko byto pdzniej takie, jakie mialo
by¢, a ona byta po prostu idealna. Jej malutki nosek, migdatkowate oczka i wystaja-
cy nieco jezyczek byly piekne. I dzisiaj uwazam tak samo! Moja cdrka jest pigkna,
taka jaka jest. Nieidealnie idealna. Nasze zZycie na pewno wygladaloby inaczej, gdyby
Maja byta normatywnym dzieckiem, ale dla nas nasza codzienno$¢ jest po prostu
normalna. Oczywiscie jest w niej miejsce na mase wyrzeczen, zmeczenie, czasem
bezsilnoé¢ i1zy, ale osobiscie uwazam, Ze nasze zycie jest dobre i szczgéliwe. Cho¢ nie
jestem jedna z tych mam, ktére twierdza, ze zespot Downa u ich dziecka to blogosta-
wienstwo. Bo jak cos, co powoduje wady i choroby towarzyszace, moze by¢ dobre?

Musze jednak przyzna¢, ze dzieki temu, ze moja corka nie jest normatywnym
dzieckiem, dzi$ ja, jako cztowiek, jako matka, zmienilam si¢ i wiele nauczytam.
Cierpliwos¢, wyrozumialo$¢, wola walki i zmyst przetrwania to tylko niektére
z cech, ktore przez te pig¢ lat zycia z dzieckiem z trisomig opanowalam na cal-
kiem innym poziomie. Maja wniosta do naszego Zycia wiele usmiechu i ciepta,
a jej mate serduszko kocha jak zZadne inne. I mozesz by¢ pewna, Droga Mamo,
ze i Twdj bdl, i niepewnos¢ kiedys znikna, a ich miejsce wypelni milo$¢ Twojego
dziecka. Wasze zycie moze i bedzie trudniejsze, niz si¢ spodziewalas, ale bedzie
tez pelne radosci, pigknych i wartosciowych relacji oraz sukcesow, ktdre bedziecie
$wietowac sto razy mocniej niz sobie wyobrazasz. Witaj wiec w podrézy, w ktdrej
masz najlepszego przewodnika pod stonicem — Twoje wlasne dziecko.

—_V—
— Anna Perszewska —

Drodzy Rodzice - przyszli lub obecni - dziecka wyjatkowego!

Bedac w ciazy, jeszcze nie wiedzialam o tym, ze moje dziecko urodzi sie z zespo-
tem Downa. W 29. tygodniu uslyszalam, Ze mdj wymarzony cud ma wade serca.
Wade, ktora w ilu$ procentach maja najczesciej dzieci z zespotem Downa. Wiem, ze
uslyszalam taka informacje, ale zamazala si¢ ona w mojej swiadomosci, bo najwaz-
niejsze bylo to, zeby moj syn zyt. Juz gdy byl w moim brzuchu, wiedziatam, ze jest
miloscig mojego zycia tak jak moja starsza corka.

Tydzien przed porodem otrzymalam informacje, Ze odnaleziono poszukiwane
przez 11 miesiecy cialo mojego bylego meza, ktory popelnit samobojstwo. Ciato ojca
mojej corki. Dlaczego o tym pisz¢? Chce zwrdci¢ uwage na to, ze nigdy nie mozna
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sie poddawa¢, a tragedie rzucane pod nogi moga by¢ sila do dziatania. Pojawienie
sie dziecka z diagnoza w mojej sytuacji (po wczesniejszych przezyciach) bylo wstrza-
sem, ktory jednocze$nie ztamal mnie doszczetnie, ale rowniez dal kopa do dalszego
zycia oraz do tego, zeby si¢ nie poddawac.

To wlasnie mdj syn, mimo ze przechodzitam przez zaawansowang depresje (cho-
robe, ktorej boje sie najbardziej, poniewaz cialo leczy si¢ tatwiej od umystu), dat
mi site, aby wstac i zy¢. Nigdy nie zapomne jego niemowlecego spojrzenia podczas
karmienia. Wiadzio miat granatowe oczy, tak ciemne, Ze momentami wydawaty sie
czarne. Zlewaly sie ze Zrenicami w jedno$¢. Karmitam go czterdziestoma mililitrami
przez godzing, poniewaz przez wade serca szybko si¢ meczyl, a on przez caly ten czas
potrafil wpatrywa¢ mi si¢ w oczy. Moja milos¢ do niego nie pozwolita mi si¢ poddac.
Z kazdym dniem, miesigcem dowiadywatam si¢ o nowych problemach zdrowotnych
synka: wada serca (synek przeszed! trzy powazne operacje), niedoczynnos¢ tarczycy,
bardzo obnizone napigcie migsniowe, niedostuch, przewlekla choroba nerek. Bylto
tego mndstwo, kolejki do lekarzy, calodniowe przesiadywanie na telefonach, aby sie
zarejestrowa¢ do poradni, czgste pobyty w szpitalach, zapalenia pluc. Ciagly brak
czasu na cokolwiek innego. Mialam wrazenie, ze zycie kreci sie tylko wokoét zycia
Wtadzia. Pewnie dlatego zwiazek, w ktérym bytam, nie przetrwal. Rozstalismy sie
z tatg synka, a ja ostatkiem sit wzigtam kolejny raz odpowiedzialnos¢ za zycie moje
i moich dzieci. Nie pracowatam z powodu licznych terapii i pobytéw w szpitalu.
Mimo to udawato mi si¢ utrzymac. Mieszkajac sama z dzie¢mi, zaczetam ukladac
sobie w gltowie, co powinnam zrobi¢, aby kazdy z nas byl zadowolony ze swojego zy-
cia, jednocze$nie nie rezygnujac z rehabilitacji i walki o rozwdj Wladzia. W tamtym
czasie tez zaczetam bardzo powoli wychodzi¢ z depresji i cieszy¢ sie zyciem. Kazdy
kolejny problem prébowalam rozwigzywaé zadaniowo, czyli dowiadywalam sie
o klopocie, nastepnie szukatam informacji, jak go rozwigza¢, i po prostu to robitam.

Prébuje nie podchodzi¢ emocjonalnie do trudnych sytuacji, aby nie zwariowa¢.
W tej chwili jestem w szczedliwym zwigzku z mezczyzna, ktory opiekuje sie nami
i nie widzi niepelnosprawnosci syna jako przeszkody. Wiadzio obecnie ma cztery
lata, a nie chodzi. Przyjmuje sie, ze dzieci z zespotem Downa powinny chodzi¢
do drugiego roku zycia. Nauczylam si¢ nie przejmowa¢ tym, ze synek robi co$
pézniej niz inni. Tak po prostu jest i tyle. Pomagam mu osiagnac cele i wiem, ze
je osiagnie, tylko nieco pézniej. Staram sie tez nie wychodzi¢ mys$lami do przodu,
aby nie zamartwiac si¢ na przysztos¢, bo to nic nie daje. Skupiajmy si¢ na tym, co
jest teraz, i szukajmy pozytywow.

Usmiech Twojego dziecka wynagrodzi Ci wszystko. Obiecuje Ci, ze wszystko sie
ufozy i bedziesz szczesliwa. Twoje wyjatkowe dziecko Cie tego nauczy. Musisz uwie-
rzy¢ i przede wszystkim widzie¢ w nim milo$¢, bo otrzymasz ja od niego w 110 pro-
centach. Nie bdj sie prosi¢ o pomoc i przede wszystkim nigdy sie nie poddawaj!
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— Rozdziat 10 —

Okiem specjalisty

Z rozmow z osobami z personelu medycznego, ktére pracuja na m.in. oddziale
polozniczym tadnych kilka lat, wynika, ze o zespole Downa czgsto wiedzg od pierw-
szego spojrzenia. Dziecko cz¢sto ma male, nisko osadzone uszy, skosne oczy, krotka
szyje, male rece i stopy, krepa budowe ciala oraz wiotkie mie$nie. Moze mie¢ to
wszystko naraz albo tylko niektére cechy. Mimo wszystko lekarze nie zawsze wiedza,
jak o tym powiedzie¢ $wiezo upieczonym rodzicom. Czesto zwlekaja, bo przeciez
nikt nie lubi patrze¢ na czyja$ rozpacz i nie bardzo wiadomo, jak si¢ wtedy zachowac.
Te rozpacz trzeba po prostu przejs¢, tak jak zalobe po $mierci bliskiej osoby. Jest ona
w istocie zalobg po zdrowym dziecku, ktére w teorii miato si¢ urodzi¢. Tym wyma-
rzonym i sprawnym. Dziecko z podejrzeniem zespotu zaraz po urodzeniu wymaga
wielu réznych konsultacji specjalistycznych w celu wykluczenia lub potwierdzenia
konkretnych zaburzen czy wad rozwojowych. Takie konsultacje maja duze znacze-
nie, poniewaz osobom z trisomig czesto towarzyszy wiele choréb wspdlistniejacych,
np. choroby serca czy jelit, ktére wymagajg interwencji medyczne;.

Przeprowadzitam wiele rozmoéw z rodzicami dzieci z zespotem i wiekszo$¢ z nich
zgodnie twierdzi, ze w Polsce brakuje opieki skoordynowanej, dzigki ktorej kom-
pleksowo mozna zrozumie¢ i uporzadkowaé wszystkie aspekty wymagajace kon-
sultacji albo leczenia. Dzieci majg przeciez wiele réznych probleméw medycznych
i okotomedycznych, ktére wymagaja szybkich holistycznych konsultacji, a nie za-
wsze sie tak dzieje. Mysle, ze wielu lekarzy powinno si¢ zastanowi¢, jak przekazywac
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rodzicom informacj¢ o wadzie rozwojowej lub genetycznie uwarunkowanym zabu-
rzeniu wigzacym sie z niepelnosprawnoscia intelektualng u ich dziecka, poniewaz
wielu rodzicéw doswiadczylo traumy krétko po porodzie. Dla rodzicéw szczegdlnie
wazny jest sposob, w jaki lekarz przekazuje informacje o niepomyslnej diagnozie
prenatalnej. Jest to rownie wazne, jak samo wsparcie udzielane pdzniej przez ro-
dzing, przyjaciot i personel medyczny. Mimo ponad siedemdziesigciu lat rozwoju
wiedzy na temat zespotu Downa, nadal istnieje duzo niedoméwien, przesaddw, fal-
szywych opinii woké? tego, jak postepowa¢ z noworodkami, dzie¢mi, nastolatkami
i osobami dorostymi z trisomia. Spoteczenstwu, ale tez niekiedy lekarzom, brakuje
wiedzy, ktdra bylaby ugruntowana naukowo i medycznie.

11—
— Agnieszka Wolna —
pedagog (specjalizacja: praca socjalna z resocjalizacja)
psycholog (specjalizacja: psychologia kliniczna)

Kiedy zostatam poproszona przez Fundacje Teraz Wy o napisanie kilku stéw na
temat 0sdOb z niepelnosprawnoscig intelektualng, zastanawialam sie, co chciatabym
przekaza¢. Na temat zespolu Downa moéwi sie i pisze coraz wiecej. Mysle jednak, ze
poza rozszerzaniem $wiadomosci ludzi dotyczacej medycznego aspektu trisomii 21
warto powiedzie¢, ze dodatkowy chromosom nie ma wplywu na mifos¢.

Dlaczego przywoluje akurat milo$¢? Bo jest ona bez watpienia najwazniejszym
uczuciem dla kazdego czlowieka. To ona determinuje nasz dobrostan. Nigdy nie
spotkalam ,,zespolaczka’, ktory nie wzbudzatby milosci. Ani takiego, ktory by jej
nie wspoétdzielit. W tym kontekscie my — wszyscy ludzie - jesteSmy tacy sami.
Pragniemy by¢ widziani, akceptowani i kochani. Dzieci z zespolem Downa doce-
niajg kazdy przejaw uwagi drugiej osoby i obdarowujg ja mitoscig. Zaden Rodzic
dziecka z niepelnosprawnoscia nie powiedzial mi nigdy, ze brakuje mu uczu¢ wo-
bec niego albo ze chcialby cofna¢ czas.

Oczekiwania

Czego rodzice oczekuja od specjalistow zajmujacych sie przyjmowa-
niem porodow, diagnostyka i leczeniem dzieci z zespotem Downa?
Ludzkiego traktowania. Doswiadczenie ma oczywiscie ogromne
znaczenie, ale godne traktowanie bywa kluczowe, zwlaszcza w
pierwszych tygodniach i miesigcach zycia dziecka, kiedy to rodzice
czesto sami musza, zaakceptowac nietatwa dla nich sytuacje.




Srodowisko Rodzin, w ktérych sg ,,zespolaki”, to bardzo wyjatkowi ludzie, ktérzy
s synonimem stow ,wzajemno$¢” i ,wspolnota” Jako mama dzieci normatywnych
nigdy nie do§wiadczytam czego$ podobnego. Kazda z Rodzin, z ktdrg wspotpracuje,
ma swojg odrebna histori¢ i swoje indywidualne potrzeby, ale wszystkie faczy jedno
- chca zy¢ ze swoimi dzie¢mi tak samo jak inni ludzie i korzysta¢ z wszystkich aspek-
tow zycia. Wedlug mnie daja najpigkniejsza lekcje milosci, nie wykluczajac dzieci
z niczego i doswiadczajac jak najwiecej zwyczajnego $wiata.

Zanim zaczg¢lam pracowac z dzie¢mi z zespotem Downa, tak naprawde niewiele
o nim wiedziatam. Oczywiscie znatam definicje i charakterystyke, ale nigdy wcze-
$niej nie rozmawialam z czlowiekiem obdarzonym tym syndromem. Najbardziej za-
skoczyto mnie to, ze bez wzgledu na poziom rozwoju komunikacji werbalnej u dzie-
ci z tym zaburzeniem zawsze jeste$my w stanie si¢ porozumie¢.

A odkad zespot Downa ma dla mnie twarz konkretnych dzieci - Kornelka, Zosi,
Mani, Mikiego, Jagédki, Sala, Poli, Szymka, Jagny, Radki, Majki i Rafala - to mam
zupelnie inne spostrzeganie wszystkich ludzi, ktorych ten syndrom dotyczy. Bo Oni
nauczyli mnie zdecydowanie wiecej niz ja Ich. Obserwowanie, jak sie zmieniaja, jest
moim wielkim szczesciem. To nie praca, to przywilej. Bo uczucia migdzy nami sg praw-
dziwe. I dzieki Nim 21 marca juz nigdy nie bedzie dla mnie pierwszym dniem wiosny.

Czy spotkanie 0s6b z zespolem Downa co$§ wniosto w moje zycie? Utwierdzito mnie
w przekonaniu, ze nie ma takich réznic miedzyludzkich, ktére wykluczalyby akceptacje,
tolerancje, szacunek, przyjazn i miloé¢. I tylko tego Im zycze od innych ludzi, i od zycia.
Czy ja co$ wnosze w ich zycie? Mam ogromna nadzieje, ze tak.

— Violetta Seskowicz-Wnuk —

dr n. med. pediatra-neonatolog

Pochmurny, chlodny i wietrzny dzien 7.02.2022 roku nie zapowiadal w klinice
nic szczegdlnego. Praca jak co dzien, od 8 rano w biegu, tyk kawy lub herbaty i po-
ranny raport, na ktérym lekarze dyzurni przekazujq istotne informacje o pacjentach.
Czes¢ personelu jest juz myslami poza szpitalem, widzi siebie na stokach narciar-
skich, poniewaz za cztery dni rozpoczynajg si¢ ferie zimowe. Po raporcie wizyta,
wiec kazda z kolezanek rozchodzi sie do swoich obowigzkdow.

Niektore poznaja nowo urodzonych pacjentéw, ktérych mamy sg szczesliwe, ale
i przerazone nowg rolg w zyciu, maja dziesigtki pytan: czy ich dziecko jest zdrowe,
co one moga zrobi¢ dla swojego dziecka, jak przewing¢, co jest lepsze — karmienie
piersia czy mlekiem modyfikowanym, kiedy beda wypisani i najwazniejsze — czy
ich dziecko bedzie w przyszlosci zdrowe i madre. Na wszystkie pytania nie mamy
wyczerpujacych odpowiedzi, zwlaszcza na te o przyszlos¢, staramy sie jednak roz-
mawiac¢ z rodzicami rzetelnie, w mitej atmosferze, zeby chcieli nam zaufa¢ i czuli,
ze s3 pod dobrg opieka. Zaréwno pielegniarki, polozne jak i lekarze pozostaja do
dyspozycji rodzicow przez cala dobe.
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Pozostali lekarze biegna do ,,swoich” pacjentéw, ktorzy leza na oddziale kilka, kil-
kanascie lub nawet kilkadziesigt dni. Badamy, zlecamy kolejne badania, analizujemy
wyniki i te wszystkie informacje przekazujemy ich rodzicom. To wlasnie rozmowa
jest bardzo istotnym elementem naszej pracy.

W miedzyczasie kto§ musi przyja¢ dzieci, ktore opuscily juz nasz oddzial, ale od-
wiedzaja nas w poradni, gdzie widzimy, jak rosna, jak si¢ rozwijaja, jak rodzice radza
sobie z rodzicielstwem i jak s3 dumni ze swoich Pociech.

I tak w ferworze dzialan, po godzinie 11, otrzymujemy informacje z sali porodo-
wej, ze urodzi si¢ wezesniak w 33. tygodniu cigzy, czyli szes¢ tygodni przed planowa-
nym terminem. Pada sto pytan do kolegéw potoznikéw, do zdenerwowanej mamy
o przebieg ciazy. Okazuje sie, Ze nasz Franio musi si¢ urodzi¢, poniewaz stwierdzono
u niego obrzgk uogdlniony i wigksze szanse na przezycie bedzie mial po urodze-
niu niz wewnatrzmacicznie. Dla Jego mamy - uroczej, mlodej kobiety — okres cigzy
nie byt spokojnym i pieknym czasem oczekiwania na upragnione dziecko. Choroba
(obrzek uogolniony), ktora wystapita u Frania, w wigkszosci przypadkow konczy sig
niepomyslnie. Czes$¢ dzieci rodzi si¢ martwych, czes¢ umiera w pierwszych dniach
zycia, a tylko kilkanascie procent ma szanse na przezycie. Nasz maly bohater po-
stawit caly oddzial na nogi, bo miat w planie zy¢. Wszyscy w pelnej gotowosci. Sala
Intensywnej Terapii przygotowana, lekarze z obsada pielegniarska kieruja si¢ na
Blok Porodowy, gdzie o 11.34 rodzi si¢ Franciszek. Jego mama — Daniela — niestety
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nie moze w pelni cieszy¢ si¢ narodzinami synka, poniewaz od pierwszych minut
zaczyna si¢ walka o jego zycie. Mama jest przerazona, ze nie moze dziecka tuli¢ do
siebie, ze musimy zabra¢ jej dziecko na Oddzial Intensywnej Terapii, ale rozumie,
Ze tego wymaga stan jej synka, i ani na chwile nie traci nadziei, ze uda nam si¢ Go
uratowac. Jestem Jej wdzigczna za to, Ze obdarzyta nasz zespot takim zaufaniem, bo
to zdecydowanie utatwia kontakt i wspotprace z rodzicami.

Przez pierwsze dni walka o zycie i zdrowie Frania spedzala sen z oczu calemu
personelowi. Procedury konieczne do utrzymania Zycia i poprawy jego jakosci
nie naleza do przyjemnych, sg trudne, skomplikowane, czgsto bolesne, ale rodzice
Frania od poczatku wierzyli, ze ich wspanialy synek bedzie w grupie tych szcze-
sliwcow, ktorym sie uda.

Kolejny dzien jest jeszcze trudniejszy od dnia narodzin. Okazuje sie, ze u Frania
stwierdzamy wiele cech klinicznych, ktére sg charakterystyczne dla dzieci obdarzo-
nych dodatkowym chromosomem 21. pary. I ja staj¢ przed mama i nie wiem, jak mam
jej to przekazaé. Bo jak powiedzie¢ rodzicom, ktérzy sa miodzi, zdrowi, pigkni i wie-
dzg z informacji obiegowych, ze tylko starsze kobiety rodza dzieci z trisomig 21, czyli
zespolem Downa? Dla mnie osobiscie jest to bardzo trudny moment, poniewaz na
przestrzeni 30 lat pracy w Klinice Neonatologii, spotkatam sie z przeréznymi reakcja-
mi: niedowierzaniem, zalem, pretensjami do nas i do Pana Boga (Opatrznosci), szuka-
niem winnych za zaistnialg sytuacje, a nawet z odtraceniem wlasnego dziecka.

Rodzice Frania — panstwo Daniela i Grzegorz — nawet przez chwile nie dali nam
odczug, ze w to nie wierzg. Przeciez ich dziecko miato mie¢ ,,tylko” obrzgk uogélniony,
a my zarzucamy ich dodatkowymi informacjami, méwimy o badaniach genetycznych.

Pomimo wszelkich watpliwosci od poczatku akceptowali go w pelni. Nawet przez
moment sama nie bytam pewna, czy przekazywane przeze mnie informacje sa przez
nich dobrze rozumiane. Ale tak, to s3 bardzo madrzy ludzie, ktérzy zapewne mieli
inny plan na zycie, jednak zaakceptowali pokornie taki, jaki los im zestal. Do dnia,
w ktérym otrzymali§my wynik badania genetycznego kariotypu Frania, rodzice
mieli jeszcze nadzieje, ze to wszystko jest tylko snem, ze uda nam si¢ wyleczy¢ ich
synka i zapomna o ztych do$wiadczeniach w dniu wypisu.

Postep medycyny

Postep medycyny dzieki zaangazowanym i oddanym medykom
sprawia, ze zycie 0sob z zespotem Downa jest coraz diuzsze, ale
czesto pojawiaja, sie tez niespodziewane, nowe problemy zardbwno
zdrowotne, jak i zyciowe. Dlatego potrzeba nam wspotpracy lekarzy,
rodzicow i spoteczenstwa, zeby zycie 0sob z zespotem byto dobre i
satysfakcjonujace. Umiejetnos¢ prowadzenia zyczliwej komunikagcii
jest jedna z najbardziej oczekiwanych kompetenciji u lekarzy.
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Franio spedzit w naszej klinice 36 dni, ktére nie byly tatwe dla wszystkich.
W trakcie pobytu mial wykonywane liczne badania, zabiegi, wielokrotnie pobiera-
ng krew, az 18-krotnie mial przetaczane plytki krwi i 5-krotnie koncentrat krwi-
nek czerwonych. W dniu wypisu rodzice odbierali swojego synka pelni nadziei, ze
wszystko najgorsze jest juz poza nimi. Wiedzieli, ze czeka ich cigzka praca, regularna
rehabilitacja, wizyty u wszelakich specjalistow, zeby zapewni¢ swojemu dziecku naj-
szczesliwsze dziecinstwo i najlepsza przyszto$¢. Spelniaja si¢ w tej roli znakomicie.
Przyjezdzali na wyznaczone wizyty do naszej poradni z Franiem - bardzo pogod-
nym, wesolym, usmiechnietym chfopcem. Widzialam powolne, ale regularne po-
stepy w rozwoju i ani razu zwatpienia w oczach rodzicéw. Moge powiedzie¢, ze sie
z Nimi zaprzyjaznitam, i jestem dumna, ze tacy ludzie staneli na mojej zawodowe;j
drodze. W kwietniu 2024 roku urodzila si¢ Franiowi siostra — Basia, zdrowa, $liczna
dziewczynka, ktéra nie posiada nadprogramowego chromosomu, ale Franiu obda-
rzyl ja bezwarunkowa miloscig i teraz stanowig pelna, kochajaca si¢ Rodzine.

Od 2006 roku pierwszego dnia wiosny, czyli 21 marca, obchodzony jest
Swiatowy Dzient Zespotu Downa, ktdry patronuje narodzinom ludzi niezwyktych.
Ja osobiscie zycze wszystkim dzieciom z tym zespolem takich cudownych rodzi-
cow, jakich ma nasz bohater Franio, a wszystkim rodzicom dzieci z trisomiag 21
zyczg wytrwalo$ci oraz wiary w niezwyktos¢ ich dzieci. Uslyszatam kiedys pigkne
stowa: ,,Przeciwnosci, z ktérymi musimy si¢ zmierzy¢, czesto sprawiaja, ze sta-
jemy sie silniejsi. A to, co dzi$ wydaje sie strata, jutro moze okazac si¢ zyskiem”

—III —

— Martyna Sosna —
magister potoznictwa

Przygladajac si¢ blizej pojeciu niepelnosprawnosci, mozemy znalez¢ wiele pu-
blikacji o diagnozowaniu, rozwoju czy problemach o0séb niepelnosprawnych. Malo
jednak moéwi si¢ o tym, jak diagnoza wplywa na cale rodziny i jak moze wyglada¢
codziennos¢ z dzieckiem ze stwierdzonymi zaburzeniami genetycznymi, jakimi moze
by¢ m.in. zesp6l Downa. Kiedy rodzi si¢ dziecko, staje si¢ ono calym swiatem dla swo-
ich rodzicéw. Kazda matka i kazdy ojciec w pierwszych chwilach oczekujg pozytyw-
nych wiadomosci o stanie zdrowia swojego potomka. Jednymi z pierwszych pytan za-
dawanych przez rodzicdw zaraz po porodzie s3: ,,Czy z moim dzieckiem jest wszystko
w porzadku? Czy jest zdrowe?”. Schody jednak zaczynajg sie pojawia¢ w momencie,
kiedy rzeczywisto$¢ okazuje sie nie by¢ tg, ktorg sami sobie wymarzylismy.

Praca na sali porodowej jako potozna wigze si¢ z niewyobrazalng odpowiedzial-
noscia. Podczas porodu kobieta liczy na wsparcie oraz pomoc ze strony personelu
medycznego. Nalezy zwrdci¢ uwage na to, jak wazng tutaj role odgrywa podejscie
do drugiego czlowieka, a takze ogromne poklady empatii. Z mojego polozniczego
doswiadczenia i obserwacji wiem, jak wazne s3 to aspekty dla rodzacych. Porod to
czas, ktory kazda z kobiet wyobraza sobie nad wyraz pieknie i chce, by byl on nieza-
pomniany. To my jako polozne mamy najczesciej zaszczyt jako pierwsze powitaé na
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$wiecie nowe zycie, a dopiero w nastepnej chwili oddajemy pociechy ich matkom,
oznajmiajac radosnie: ma pani syna lub corke. Co w momencie, kiedy nie wszystko
dzieje si¢ tak, jakby$my chcieli? Na pewne sytuacje nie da si¢ przygotowaé. Mowa
tutaj oczywiscie o noworodkach, ktére rodza si¢ z dodatkowym chromosomem.
Poréd, w ktérym cig¢zarna wie, ze jej dziecko bedzie mialo zespdt Downa i miata
czas przez dziewigé miesiecy na oswojenie mysli, jak réwniez poréd, podczas kto-
rego zaraz po urodzeniu dziecka rodzice dowiaduja si¢ o tym, ze ich pociecha ma
cechy zespotu Downa, jest tak samo ciezki pod wzgledem psychicznym. Swiezo
upieczona mama z jednej strony bardzo si¢ cieszy, a z drugiej jest pelna obaw o to,
co przyniosg najblizsze dni, a takze w dalszej perspektywie cale lata. Odnalezienie
si¢ w nowej rzeczywistosci nie jest fatwe.

W pamie¢ zapadl mi szczegdlnie jeden poréd. Do samego konca nie byto wia-
domo, na kogo czekalimy. Badania prenatalne oraz rutynowe badania USG nie po-
twierdzily jednoznacznie plci dziecka. Pacjentka w oczekiwaniu na swoje pierwsze
malenstwo dzielnie znosita skurcz za skurczem. Byl to czas pandemii, dlatego obec-
no$¢ meza przy porodzie byla niemozliwa. Urodzila si¢ duza, silna dziewczynka.

Wazyta ponad 4000 g. Niestety tuz po zbadaniu noworodka przez pediatre wystapito
podejrzenie zespolu Downa. Szok i niedowierzanie na twarzach wszystkich wokot.
Jak to mozliwe? Przeciez badania nic nie wykazaly. W glowie roito si¢ od pytan.
Najwazniejsze jednakze w tamtym momencie byto dla mnie samopoczucie matki.
Zastanawialam sig, jak moge pomdc, co moge dla niej zrobi¢, by poczula sie lepiej.
Ku mojemu zaskoczeniu, pomimo wielu fez i obaw o zdrowie swojej cdreczki, pa-
migtam, jak pigknie o niej méwita. Emanowala od niej niesamowicie pozytywna
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energia, morze milosci i ufnos$¢ w to, co przygotowat dla niej los. Pamietam, ze bar-
dzo mnie to poruszylo, i zdalam sobie sprawe, Ze stowa w tamtym momencie byty
zbedne. Liczyla sie przede wszystkim obecnos¢ i gotowos¢ do pomocy w taki spo-
sob, jakiego ta kobieta potrzebowata.

Przytaczajac te historie, chciatabym zwrdcic¢ uwage na to, jak wazna jest pierwsza
reakcja. To od nas, ludzi, wiele zalezy. Sfowa maja ogromng moc. Czasami wypo-
wiadamy je bezmyslnie, nie majac $wiadomosci, Ze moga one rani¢ druga osobe.
Na co dzien spotykamy si¢ w réznych sytuacjach, czesto jesteSmy przemeczeni, nie
mamy na nic ochoty. Warto wtedy spojrze¢ na pewne kwestie z innej perspektywy.
Dzieci z zespolem Downa dostaly w pakiecie od zycia dodatkowy chromosom, ktéry
czesto wiaze si¢ z wieloma wadami wrodzonymi, takimi jak wady serca, problemy ze
wzrokiem, stuchem czy niepelnosprawno$é¢ intelektualna. Mimo to sg one dzielnymi
wojownikami i pokazuja, Ze nic nie jest im straszne. Warto tez dostrzec, czego mo-
zemy sie od nich nauczy¢ i co wnosza w nasze zycie. Te dzieci maja w sobie ogromna
rado$¢, obdarzaja wszystkich dookota mitoscia i zarazaja uémiechem. Czestotliwos¢
wystapienia tej aberracji chromosomowej na calym $wiecie to okoto 1/800 urodzen.
Mozna wigc $miato powiedzie¢, ze dzieci z zespolem Downa sg wyjatkowe.

— Tomasz Sokdt —
ksigdz

Kiedy na $wiat przychodzi nowe Zycie, to ten moment w sposdb szczegdlny od-
dzialuje na naszg rzeczywistos¢. To czas ogromnej radosci, ale niekiedy tez niepew-
nosci zwigzanej na przyktad ze stanem zdrowia dziecka. Moze z poczatku pojawiaja
sie réznego rodzaju trudnosci z funkcjonowaniem danej rodziny, bo niepetnospraw-
ne dziecko czy informacja od lekarza, Ze dziecko z dysfunkcjami ma przyjs¢ na swiat,
jest dla rodzicow w pierwszym momencie jakims szokiem i trudno jest im zaakcep-
towac te prawde, te odmienno$¢ ich dziecka. Czasami takie sytuacje rowniez staja
w opozycji do réznych marzen o szczgsliwej rodzinie, o harmonijnym zyciu i czasa-
mi oczywiscie sg to marzenia wygdrowane, albo mozna powiedzie¢ - takie niereali-
styczne. A tu chodzi o to, zeby po prostu twardo stapac po ziemi i mie¢ swiadomo$é
sytuacji, ze moje dziecko, ze nasze dziecko moze mie¢ maly problem z normalnym
funkcjonowaniem. I oczywiscie mozemy powiedzie¢, ze taka sytuacja stoi w pewne;j
sprzecznosci z jakas wizjg zyciowego sukcesu, ktérego elementem jest wlasnie cho-
ciazby zdrowe i w pelni sprawne dziecko. Ale tu nie chodzi o to, zeby dokonywac ja-
kiego$ pordwnania czy krytykowac badz rozpaczacé, bo to nie jest zadne rozwigzanie.
Choc¢ trzeba powiedzie¢, ze rodzicom nieraz towarzyszy pewne poczucie niepewno-
$ci, czasami krzywdy, bo przeciez pojawia si¢ temat dziecka niepelnosprawnego. Ale
pierwszym etapem takiego podejscia, réwniez duchowego, jest to, iz mamy sobie za-
wsze us$wiadamia¢, ze rodzina stanowi to najdoskonalsze srodowisko zycia i rozwoju
dla kazdego dziecka. Rodzina przede wszystkim oparta i przeniknieta wzajemng mi-
toscig, zaufaniem, pewng duchowoscig. Wtedy taka rodzina bedzie w pelni rozwoju,
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bo atmosfera przyjmowania obowiazkéw matzenskich, przyjmowania dzieci takimi,
jakimi sg, z akceptowaniem ich, jest bardzo tutaj pozadana, a tym bardziej pozadana,
kiedy chodzi o rozwdj duchowy dziecka z pewna niepelnosprawnoscia.

Przeciez to dziecko jest niezwykle bezbronne, bardzo zalezne od rodzicéw,
od rodziny, od swoich najblizszych i dlatego tez mozna powiedzie¢, ze podsyca-
ny klimat wzajemnej mitosci, wzajemnej zyczliwo$ci rodzicéw, rodzenstwa, calej
rodziny na pewno bedzie skutkowatl lepszym rozwojem takiego dziecka. Dziecko
wowczas czuje si¢ bardzo akceptowane, takim jakim ono jest. Nawet jesli dotyka
je jakas tam niepetnosprawnos$¢ czy odmiennos¢, ono zawsze jest i powinno by¢
kochane, ono zawsze jest i powinno by¢ cenione, bo jest ogromnym darem i jest
Dzieckiem Bozym. Dziecko powinno czu¢ bezpieczenstwo, matczyna dion, mat-
czyne serce i rowniez ojcowska wrazliwo$¢.

Wazne jest, abySmy umieli przede wszystkim nawigzywac te wzajemne relacje,
najpierw relacje malzenskie, rodzinne, ale tez i relacje z dzie¢mi, ktére sa w rodzi-
nie. Cztonkowie powinni podchodzi¢ do dziecka z niepetlnosprawnoscia z ogrom-
na miloécig, bo to dziecko z pewnoscig bedzie poszukiwalo akceptacji, pewnej
normalnosci. To wazne, aby$my nawigzywali relacje interpersonalne ze wszystki-
mi cztonkami rodziny, niezaleznie od stopnia sprawnosci.

Rodzina jest pierwsza podstawowga platformg wychowania dziecka i jego wzra-
stania. To wlasnie w rodzinie dokonuje si¢ podstawowa rehabilitacja dziecka nie-
pelnosprawnego. Zawsze zachgcam do tego, zeby mie¢ §wiadomos¢, ze to wlasnie
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rodzice, rodzenstwo maja najwiekszy wplyw na rozwdj malego dziecka, a nastepuje
to wlasnie poprzez blisko$¢, kontakt fizyczny, werbalny, wzrokowy. Ponadto, jako
wspdlnota, jako spoleczenstwo, musimy uswiadomi¢ sobie, ze takie rodziny w po-
trzebie istnieja, a obecno$¢ rodzin z niepelnosprawnymi dzie¢mi jest przeciez po-
wszechna. Pamigtajmy, ze takie rodziny nie majg si¢ czego wstydzi¢, nie powinny
by¢ izolowane. Zawsze cieszy mnie obraz rodzin z osobami niepelnosprawnymi,
ktore wychodza do spoteczenstwa, ktdre sa widoczne, ktore pokazuja swoje piekno,
godne zycie. Te rodziny maja takie same prawo jak my, by cieszy¢ si¢ Zyciem, by

z zycia korzysta¢. A my, jako otoczenie tych os6b, powinni$my je zapraszac, otaczaé
troska, serdecznoscig, zacheca¢ do udziatu w réznego rodzaju uroczystosciach i spo-
tkaniach. Czasami wystarczy dobre stowo, drobny gest, akceptacja, pomoc. Bycie
zyczliwym czlowiekiem przeciez nic nie kosztuje.

Niezaleznie od wyznawanych pogladéw troska o drugiego czlowieka to jedna z pod-
stawowych wartosci. Tym bardziej dla calej wspdlnoty Kosciota wazne jest, aby$my
pamietali, ze jest przykazanie, ktdre zobowigzuje nas do przestrzegania godnosci zycia,
a nie uciekania od probleméw. Na przestrzeni wiekéw wypracowalismy réznego rodza-
ju metody, ktére umozliwily nam akceptacje 0sob z niepelnosprawnosciami. Wedlug
mnie bardzo wazne sg: aktywizacja spoleczna tych osdb, dzialania dostosowane do ich
mozliwosci i checi oraz traktowanie tych osob w sposdb bardzo ludzki, normalny.
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Warto uswiadomic¢ sobie, ze kazde zycie jest wazne, warto$ciowe, nawet to,
ktore jest obarczone problemami zdrowotnymi. Dla tych wszystkich, ktérzy by¢
moze borykaja sie z réznego rodzaju trudnosciami, brakiem akceptacji, poszuku-
ja pomocy, a moze czasami odpowiedzi na swoje rozterki, wiele rozwiazan moze
predzej czy pozniej wyplynac z naszej bogatej duchowosci. Czasem musimy by¢
po prostu troche bardziej cierpliwi. ..

—V =

— Zuzanna Ajtner-Jagodzinska —
logopeda, trener umiejetnosci spotecznych

Jako logopeda miatam mozliwo§¢ pracowaé z osobami niepelnosprawnymi
w réznym wieku i o roznej ilosci i jakosci deficytow. Niezaleznie od tych zmien-
nych cel byl zawsze ten sam: utatwi¢ osobom niepelnosprawnym codzienne funk-
cjonowanie. Wyobrazmy sobie sytuacje, w ktérej braknie nam zdolnosci mowie-
nia. Przewrdcilismy si¢ i bardzo boli nas noga, ale nie jesteSmy w stanie nikogo
o tym poinformowa¢, tym bardziej zadzwoni¢ po pogotowie. Albo jesteSmy sami
w innym mies$cie, otaczajg nas obcy ludzie i chcemy dotrze¢ do hotelu, niestety
roztadowal nam sie¢ telefon, w ktérym mielismy GPS-a, i chcemy zapytaé prze-
chodniéw o drogg, ale nie jestesmy w stanie.

To tylko przyklady na potrzeby wyobrazenia roli, jakg petni komunikacja w co-
dziennym zyciu. Potrzeby komunikacyjne oséb z niepelnosprawnoscia s czesto
bardziej prozaiczne, lecz wcale nie mniej wazne. Rola logopedy w terapii dzieci
niepelnosprawnych jest nauczenie ich samodzielnej komunikacji z otoczeniem, za-
réwno z dorostymi, jak i z réwiesnikami. Umiejetno$¢ komunikacji, ktéra oprocz
umozliwienia dzieciom zaspokojenia podstawowych potrzeb fizjologicznych (infor-
macja o potrzebie jedzenia, picia, skorzystania z toalety), przyczynia si¢ rowniez do
ksztaltowania kompetencji spotecznych. Zdolnos$¢ porozumiewania sie determinuje
pozycje dziecka w grupie rowiesniczej, czy zostanie zaakceptowane i nawigze po-
zytywne relacje z innymi, czy zostanie wykluczone, co w konsekwencji spowoduje
jego wycofanie i bierno$¢, a czasem agresje. Dlatego tak istotne jest wieloaspektowe
wsparcie tych dzieci i praca nad ich poczuciem wlasnej wartosci. Skuteczna terapia
logopedyczna moze zapewni¢ dziecku zwiekszenie poczucia niezaleznosci, po-
niewaz komunikujac swoje potrzeby, bedzie potrafito doprowadzi¢ do ich zaspo-
kojenia. Dzigki rozwojowi jezykowemu dzieci lepiej rozumiejg normy spoteczne,
s bardziej zaangazowane w kontakty z dorostymi i rowiesnikami. Zmniejsza si¢
ich frustracja zwigzana z trudnosciami w wyrazaniu mysli, potrzeb i uczué. Sa
zrozumiane i widocznie szczesliwsze.

Rodzice przychodzg na konsultacje logopedyczne, bo niepokoi ich ilo§¢ badz
jakos¢ mowy ich dzieci. Podczas takiego spotkania logopeda niekiedy zauwa-
za inne deficyty poznawcze, ktére mogtyby wskazywaé na bardziej zlozony pro-
blem. Bardzo czesto to logopeda jest pierwszym specjalista, ktdry sugeruje ro-
dzicom potrzebe dalszej, specjalistycznej diagnozy i zleci wizyte, np. w poradni
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psychologiczno-pedagogicznej czy u psychologa. Nierzadko jest to dla rodzicéw
duze obcigzenie emocjonalne i zdarza sie, Ze wypieraja widoczne objawy, nie sto-
sujac sie do sugestii terapeuty, a w konsekwencji odwlekaja w czasie lub uniemozli-
wiajg dziecku otrzymanie potrzebnego wsparcia i szansy na lepsze funkcjonowanie
w codziennym zyciu. Niestety niezwykle czesto, podczas konsultacji logopedycz-
nych dzieci z ré6znymi trudnosciami rozwojowymi, spotykam sie z pytaniami ro-
dzicéw: ,A co, jesli po diagnozie moje dziecko bedzie inaczej traktowane / go-
rzej traktowane / wytykane palcami i bedzie si¢ to za nim ciggnac¢?”. Rozumiem te
obawy i za kazdym razem bardzo cigzko jest mi odpowiadac na te pytania. Jako
terapeuta wiem, ze dzigki takiemu sklasyfikowaniu zaburzen dziecko powinno
otrzymac potrzebna mu pomoc, zosta¢ objete wsparciem wykwalifikowanej ka-
dry i otrzyma¢ dodatkowe godziny terapii stymulujacej jego calo$ciowy rozwo;.
Jednak jestem $wiadoma, ze brak wiedzy o niepelnosprawnosciach czesto prowa-
dzi do stereotypéw i negatywnych uprzedzen, co budzi u rodzicéw przerazenie.
Osoby niepelnosprawne moga by¢ niestusznie oceniane jako mniej kompetentne,
co prowadzi do ich marginalizacji i dyskryminacji.

Edukacja

Bardzo wiele rzeczy mozna u 0sob z zespotem Downa ksztatcic. Juz
od trzeciego miesiaca zycia powinno sie zaczac¢ prace nad tym, zeby
te osoby mogty wyraznie i poprawnie mowic¢, bo to bardzo wptywa

na rozwoj intelektualny.

o

W niektorych placowkach moze brakowaé odpowiednich zasobéw i wsparcia
dla ucznidéw z niepelnosprawnosciami. Nauczyciele moga nie mie¢ odpowiednich
umiejetnosci, a szkolty moga nie by¢ dostosowane do potrzeb uczniéw z réznymi ro-
dzajami niepetnosprawnosci. W wielu miejscach brakuje odpowiednich przepisow
prawnych chronigcych prawa oséb niepetnosprawnych lub istniejace przepisy nie sa
egzekwowane. Nie mozna jednak zaprzeczy¢, ze rzeczywisto$¢ potrafi sie zmienia,
miedzy innymi dzieki rodzicom dzieci niepelnosprawnych (zmotywowanych bez-
graniczng mifoscig do swoich dzieci oraz potrzeba umozliwienia im wielowymia-
rowego rozwoju) czy rozmaitym fundacjom, pomagajacym najbardziej potrzebuja-
cym. Za posrednictwem ich dzialania, a niekiedy ich walce z systemem, §wiadomo$¢
spoleczna na temat potrzeb osob niepelnosprawnych jest widocznie wigksza.

Przykladem jej zwigkszenia moze by¢ chociazby organizacja ,cichych go-
dzin”, ktére niektore sklepy wprowadzity, majac na wzgledzie samopoczucie 0séb
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w spektrum autyzmu czy z nadwrazliwo$cia sensoryczng. Kolejnym dowodem jest
wprowadzenie do polskiego szkolnictwa zalozen edukacji wiaczajacej, ktora za-
ktada, ze wszyscy uczniowie, w tym ci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi,
powinni ksztalci¢ sie w jednej placdwce, i uznaje, ze kazde dziecko moze uczy¢
si¢ w réznym tempie, a nauczyciele powinni dostosowac sposob nauczania do ich
zréznicowanych potrzeb, uzdolnien i tempa rozwoju.

»-Normalizacj¢” postrzegania oséb niepelnosprawnych zauwazy¢ mozna coraz
czedciej w kulturze popularnej. Amerykanskie przedsiebiorstwo Victoria’s Secret
produkujace i sprzedajace damska bielizng, odziez oraz kosmetyki zaprosito do
udzialu w kampanii reklamowej Sofi¢ Jirau - modelke z zespolem Downa. Na plat-
formie Netflix obejrze¢ mozna serial dokumentalny ,,Mito$¢ w spektrum” lub kome-
diodramat ,, Atypowy”, ktore ukazuja wzloty i upadki zycia 0s6b neuroréznorodnych,
oraz serial ,,Matki Pingwinéw”, ktéry ukazuje wyzwania, z jakimi mierzy si¢ kazdy
rodzic dzieci z niepelnosprawnosciami i dzieci atypowych. W serialu zagrata réw-
niez o$mioletnia Tola Bedzikowska, ktdrej historie mozecie przeczytaé w tej ksigzce.

Dzigki takim dziataniom spoleczenistwo na calym swiecie chetniej interesuje si¢
osobami niepelnosprawnymi i dziata na rzecz ich integracji. Zeby przeciwdziata¢ ba-
rierom, stojagcym na drodze integracji, konieczne sg dalsze dziatania edukacyjne i kam-
panie $wiadomos$ciowe, ktére promujg wiedz¢ na temat niepelnosprawnosci, a takze
zmiany w prawie i w praktykach spolecznych, ktére wspieraja pelna integracje oséb
niepelnosprawnych. Jako logopeda chciatabym zyczy¢ wielu pozytywnych mysli i wy-
trwalosci rodzicom, ktérzy codziennie staja do walki o lepsze jutro dla swoich dzieci,
oraz pomyslnosci i niekonczacych sie pokladéw kreatywnosci specjalistom, robigcym
wszystko, co w ich mocy, by uczynic zycie dzieci jak najbardziej przystepnym.
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— Rozdziat 11 —

Dorostos¢ a zespot Downa

Jakie wilasciwie s3 doroste osoby z zespolem Downa? Szalenie bezposrednie
i bezpretensjonalne? Otwarte, uparte, zawsze usmiechniete i pogodnie nastawione
do zycia? Mysle, ze zeby odpowiedzie¢ na te pytania, musiatabym napisa¢ kolejna
ksigzke. Prawda jest taka, ze znam bardzo wiele dorostych osoéb z zespotem i kazda
z nich jest inna, tak samo jak roznig si¢ od siebie moi pelnosprawni znajomi. Nie
ma co generalizowa¢, dorosle osoby z zespotem Downa, podobnie jak wszyscy inni
ludzie, maja réznorodne osobowosci i cechy charakteru. O wiele wiecej mowi si¢
o dzieciach z zespotem, zapominajac o tym, ze te dzieci tez kiedys$ dorastajg i zmie-
niaja si¢ ich potrzeby. Nie kazdy zdaje sobie sprawe z tego, ze mala Basia jest juz
dorosla kobietg i moze nie chcie¢ juz chodzi¢ do stowarzyszenia, w ktérym, cho¢
nadal jest milo, sg juz tylko dzieci w wieku kilku lub kilkunastu lat. Podchodzmy
z rezerwg do zastyszanych informacji dotyczacych oséb z zaburzeniami, choroba-
mi i innymi dysfunkcjami. Wszyscy jestesmy tak samo rézni i czyms$ si¢ charak-
teryzujemy, nie tylko stopniem sprawnosci. Lubimy rdézne rzeczy, mamy rozmaite
pasje. Ty sam, drogi czytelniku, nalezysz pewnie do jakich$ grup lub masz grono
znajomych, ktére dobrales sobie na podstawie tego, co ci¢ interesuje, a nie np. na
podstawie tego, ze faczy was kolor oczu czy kolor skory.

Osoby z niepelnosprawnosciami - réwniez intelektualnymi - powinny miec
réwny dostep do wszelkiego rodzaju aktywnosci. Nie powinien nas juz dziwi¢ widok
dorostych kobiet z zespotem Downa na wspdlnych zakupach czy widok grupy oséb
z niepelnosprawnosciami wieczorem w restauracji. Mimo coraz wigkszej widocz-
nosci tych osob nadal rzadko widzi si¢ integracje miedzy pelnosprawnymi i niepet-
nosprawnymi. Skad wynikaja nasze uprzedzenia do nawigzywania relacji z osobami
z niepelnosprawnosciami intelektualnymi? Mysle, ze z braku wiedzy i braku akcep-
tacji co do réznorodnosci swiata. Jakg mam na to rade? Pozwdl sobie na poznanie
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ich, odwaz si¢ spotka¢ i porozmawia¢. Po prostu daj szanse, ktorg sam chciatby$
otrzyma¢. Nie zapominaj przy tym, Ze proces akceptacji to wlasnie proces, cos
dtugofalowego, co przeciez nie przychodzi w jednej chwili, ale sktada sie z wielu
réznych momentdéw, na ktére po prostu trzeba sobie pozwoli¢. Wymaga to oczy-
wiscie naszej cierpliwosci i zrozumienia. Chciatabym, zeby$my wszyscy dozyli
czasow, w ktérych rézny oznacza réwny.

Jesli jeste$ rodzicem dziecka z zespotem Downa i martwisz si¢ o jego przysztos¢,
problemy zwigzane z samotnoscig, samodzielnoscia i ogélnym funkcjonowaniem
w $wiecie, to mam dla ciebie kilka rad. Po pierwsze, nie zamartwiaj si¢ na przy-
szto$¢, bo to i tak nic nie da. Przyszto$¢ nadejdzie i to ona zweryfikuje twoje obawy
i leki, nie musisz wybiega¢ daleko w przéd. Po drugie, inwestuj w swoje dziecko jak
najwiecej — inwestuj czas i uwage, obserwuj, co sprawia mu przyjemno$¢ oraz czy
ma jakies pasje, ktore warto byloby rozwija¢. Rozmawiatam z wieloma rodzicami
starszych dzieci z zespolem i wielu z nich zgodnie powiedzialo, ze pierwsze lata roz-
woju dziecka mogga by¢ troche przytlaczajace, bo nie wida¢ natychmiastowych efek-
tow, spektakularnych rezultatéw i skokéw rozwojowych, ale: wszystko, co zrobisz
dla dziecka w jego pierwszych latach, mocno zaprocentuje w przysztoéci. Nie daj sie
zwie$¢ myslom typu ,moze nie warto?”, ,,po co?”, ,,to i tak nic nie da”. Kazda chwila
poswiecona na wsparcie i rozwoj pasji dziecka buduje jego przyszie umiejetnosci
i pewnos¢ siebie. Pamietaj, ze twoja cierpliwos$¢ i zaangazowanie moga otworzy¢
przed nim wiele mozliwosci i drog, ktére inaczej moglyby pozosta¢ zamknigte. Po
trzecie, pomysl sobie, ze ja, jako pelnosprawna kobieta, bardzo ceni¢ osoby z zespo-
tem Downa i chetnie si¢ z nimi spotykam, i wiem, ze nie jestem jedyna. Zyczg ci, zeby
twoje dziecko trafilo w przysztosci na zyczliwych i dobrych ludzi.

B
— Dominika Kasinska —

Nie jest tatwo by¢ osobg z zespolem Downa. Mie¢ zespol Downa to znaczy wcigz
by¢ traktowanym malo powaznie. Mie¢ zesp6t Downa to czesto zy¢ bez przyjaciol i bo-
rykac si¢ z samotnoscia. Czgsto jest sie niechcianym i bezradnie stojacym z boku. Jest
sie zdanym na innych, a zarazem tylko na siebie i cz¢sto nie jest si¢ branym pod uwage
w rozmowie, w zabawie czy w pracy. W mojej miejscowosci nie ma i nie bylo systemu
wsparcia w aktywizacji takich jak ja. W moim przypadku zesp6t Downa, oprocz pro-
bleméw zdrowotnych, to byty tez tysigce réznych ¢wiczen z mama i terapeutami oraz
mnodstwo godzin mozolnej pracy. To ciagle wizyty u specjalistow. To wcigz trwajaca
nauka poprawnosci mowienia, pisania i liczenia. To korepetycje i ciggte badania moje-
go rozwoju. To ogromna liczba zeszytow, ksigzek, kolorowanek, setki kredek, pudetek
farb i paczek plasteliny. To zabawki edukacyjne, puzzle i klocki kupowane, aby stymu-
lowaty moéj rozwdj. To mama, ktora wcigz si¢ doksztalcata na rzecz zmniejszania skut-
kéw mojej niepelnosprawnosci. Ona wcigz mnie motywowata do dzialan i wspierata.
Mimo Ze sama ciezko pracowala, to poswiecata mi calg siebie i kazdg wolng chwile.
Wiem, ze ogromnie cieszyla si¢ z moich nawet najmniejszych sukceséw. To tata, ktory
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odpalal wielokrotnie auto, by zawiez¢ mnie do odleglych miast z gabinetami lekarzy.
Az wreszcie to mtodszy o pie¢ lat ode mnie moj brat Tomek, ktéremu fatwo nie byto
miec siostre, ktorej chromosom stygmatyzowat cala naszg rodzine i sprawial, ze wcigz
wszyscy bylismy w trasie do normatywnosci.

Pierwszymi moimi sukcesami byto raczkowanie, potem pierwsze kroki i wypo-
wiedziane stowa. Najpierw moéwitam bardzo niewyraznie, dopiero z czasem wy-
¢wiczytam mowe. Pierwsze moje sukcesy to tez poznane literki, przeczytane wy-
razy, zdania, no i wypowiedziane wyrazy w jezyku angielskim. Sukcesem bylo tez
to, ze zostalam przyjeta do klasy przedszkolnej, a potem do szkoly podstawowej
niedaleko od domu w miejscowosci, w ktérej od zawsze mieszkam. Olbrzymig ra-
dos¢ stanowily tez rozwigzane zadania matematyczne i napisane nawet z bledami
dyktanda. Motywujace mnie do pracy bylo to, ze kolezanki i koledzy przychodzili
do mojego domu, a mama z uprzejmoscia ich goscita. Motywujacy i piekny byt
czas spedzany wspolnie z rodzicami, bo przez to czutam si¢ potrzebna i kochana.
Z dziecinstwa pamigtam wyjazdy z moimi rodzicami, a potem jeszcze z bratem
na wycieczki i wakacje, na ktérych poznawatam $§wiat i panujace w nim zasady
(mama nigdy nie wyjechala tak sama dla siebie, by odpoczac).

Tak, to wazne. Jak mialam pi¢¢ lat, na $wiecie pojawil si¢ moj brat Tomasz. To
wiele mi pomogtlo. Nauczylam si¢ troszczy¢ o innych, dzieli¢ i dokonywac kompro-
miséw. Czasem mnie wspieral, czasem krytykowal, ale wszystko to byto mi bardzo
potrzebne. Teraz po studiach pozostal w Poznaniu i bardzo mi go brakuje.

Dzieki staraniom mojej mamy i obecnodci taty skoniczytam oddzialy przedszkol-
ne, szkole podstawowa i gimnazjum publiczne w Szczyrku. Napisalam niezbedne do
ukoniczenia tych szkét egzaminy. Trudniej byto mi dostac¢ sie do szkoly ponadgim-
nazjalnej. Do liceum w Bielsku-Bialej, ktére nawet w tytule ma nazwe ,,integracyjne’,
nie przyjeto mnie najprawdopodobniej ze wzgledu na zesp6t Downa. Ukonczytam
Liceum Ogolnoksztalcace w Buczkowicach. Nie zdalam matury, bo oprécz powiek-
szonej czcionki i wydtuzonego czasu nie miatam dostosowan w ocenianiu. Bytam
bardzo sfrustrowana tym faktem. Po liceum skonczytam policealng szkole admini-
stracji i technikum opiekuna oraz roczny kurs stylizacji i wizazu. Mimo to nikt nie
chcial mnie zatrudni¢ na etat. Po poszukiwaniach wraz z mamg jedynie udalo si¢

Osoby doroste z zespotem Downa

O osobach dorostych z zespotem Downa nadal niewiele sie mowi
w Polsce, a musimy bra¢ pod uwage to, ze diagnostyka czy tez
leczenie i rehabilitacja tych oséb sa zupetnie inne niz w latach sie-
demdziesiatych i osiemdziesigtych. Dzieki postepowi medycyny i
leczeniu m.in. chorob wspaotistniejacych osoby z trisomig 21 moga,
zy¢ znacznie diuzej niz zaktadane wczesniej piecdziesiat lat.
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zalatwi¢ dla mnie staze z PFRON-u, ale i to fatwe nie bylo. Tak wiec pracowatam
po pare miesiecy w réznych miejscach, np. jako pracownik biurowy czy tez jako
pomoc biurowa. Praca byla mi potrzebna, bo wychodzilam z domu, bo mogtam
z kim$ porozmawia¢ i naby¢ do$wiadczenia. Tylko szkoda, ze wcigz musiatam za-
czyna¢ od nowa u roznych pracodawcow, bo staze niestety sie konczyty. Pamietam,
ze te rozstania i pozegnania miejsc pracy byly dla mnie ogromnie trudne. Tak
samo jak przerwy miedzy stazami i oczekiwanie, czy mama mi co$ ogarnie, czy
znajdzie sie ktos, kto zechce mnie zatrudnic.

Wtedy, gdy wyczekiwalam oferty pracy, za rada rodzicow zaczg¢lam dziata¢ jako
wolontariuszka. Najpierw w Biurze Mlodych w Fundacji Anny Dymnej Mimo
Wszystko w Krakowie przy organizowaniu Festiwali Zaczarowanej Piosenki
i Dni Integracji oraz przy réznych koncertach i kiermaszach w Krakowie. Potem
w Stowarzyszeniu Rodzin i Przyjaciél Osob z Zespotem Downa w Bielsku-Biatej.
Wtedy duzo radosci i satysfakcji dat mi artykul napisany przesz pania Ani¢ Szulc
w 2013 roku pt. ,,Nie tylko jeden chromosom wigcej”. Wtedy o moim pokonywaniu
stereotypow dowiedzieli si¢ m.in. czytelnicy ,,Newsweeka”.

Caly czas walczylam ze stereotypami, np.: bedac w harcerstwie, oazie czy $pie-
wajac w chorze. Pokonywatam bariery, taiczac w zespole regionalnym Ondraszek,
dla ktérego do dzisiaj nieprzerwanie dzialam. Lamatam bariery, jezdzac na nar-
tach, plywajac, jezdzac na rowerze i rolkach. Pokonywatam ogromne wysoko$ci,
wspinajac si¢ w parkach linowych i osiggajac wysokie predkosci na rollercoaste-
rach. Ku zadziwieniu ludzi samodzielnie dojezdzatam do szkoty, a potem do pracy.
Wecigz cheiatam udowodnid, ze jestem cos$ warta.

Wiele zmienilo si¢ w moim zyciu po programie TTV pt. ,Down the Road.
Zespol w trasie”. Nim do niego trafifam, zostaltam przez producentéw zaproszona
do udzialu w castingu do tego programu, a potem zostalam jedna z jego uczest-
niczek. Program telewizyjny cieszyl si¢ ogladalnoscia i w wyniku tego udzielitam
wielu wywiadéw w telewizji, w radio oraz do prasy. Bylam wielokrotnie zapraszana
na rozne spotkania, pokazy i eventy w telewizjach i w plenerze. To nie bylo tatwe, bo
przeciez mam ograniczenia
i musiatam pokonywac¢ leki,
¢wiczy¢ pamie¢ i radzi¢
sobie z tremg. Jednak wie-
dzialam, ze zawsze moge
liczy¢ na mame. To ona na-
uczyla mnie niepoddawa-
nia sie i nierezygnowania
z obranych celéw. Bardzo
duzo rozmawiala ze mna
na rozne tematy, rowniez
i te z wywiadow, a jak bylo
trzeba, to przygotowywa-
ta mnie i ¢wiczyla oraz

142



pomagata mi rozwigzywa¢ rézne problemy zwigzane z tymi sytuacjami. Zawsze
byta dyspozycyjna, cho¢ przy jej pracy to nie bylo tatwe.

Z pomocg mojego brata Tomka zalozylam tez kanal na YouTubie. Tam opowia-
dam o mojej historii i pokazuje, jak pokonuje bariery. Prowadze tez na YouTubie
wywiady. Jednym z moich gosci byt Przemek Kossakowski. Sama réwniez udzielitam
wielu wywiadow, ktore sg dostepne w internecie. Prowadzg tez profile na Instagramie
i Facebooku. Moje profile na tych platformach to takie moje osobiste pamietniki.
Systematycznie dobieram zdj¢cia i pisz¢ posty.

Czy osoba z trisomig 21 moze mie¢ osiagniecia? Tak, jak wida¢ moze. Dumna
jestem, ze udzielitam wielu wywiadéw oraz Ze zostalam laureatkg wielu plebiscy-
tow, jak np. Cztowiek Bez Barier w Warszawie podczas gali na Zamku Krélewskim.
Zdobylam tez tytul Wolontariusza Roku Korpusu Solidarnosci podczas gali trans-
mitowanej w TVP. Uzyskatam tez tytul Lady D. Wojewddztwa Slaskiego. Mam
w powiecie bielskim tytut Kobieca Twarz Roku Dziennika Zachodniego i zostalam
Osobowoscig Roku 2022. Jestem laureatka konkursu Doskonato$¢ Sieci 2020 maga-
zynu ,Twdj Styl” w kategorii Dobra Zmiana oraz zdobytam drugie miejsce w kon-
kursie ,,Sukces nie zna barier” w Bielsku-Bialej. Zostalam tez jedna z dziesigciu
Superbohaterek w plebiscycie tygodnika ,Wysokie Obcasy”.

Dodam jeszcze, ze ogromnym sukcesem jest to, ze spelnilo sie moje marzenie
i aktualnie pracuj¢ w oparciu o umowe na czas nieokreslony w Niepublicznej Szkole
Podstawowej Stoneczna Kraina w Bielsku-Bialej i jestem tam asystentka nauczy-
ciela. Moim pracodawcom jestem ogromnie wdzieczna, ze mi zaufali i pozwoli-
li sie realizowac. Dojezdzam do pracy 25 km. Wciaz dzialam jako wolontariuszka
w Stowarzyszeniu Wielkie Serce w Bielsku-Bialej. Tam z dzie¢mi i mlodzieza z ze-
spolem Dawna dzialamy na rzecz ich samodzielno$ci. Chodze réwniez po wybie-
gach na pokazach mody. Jestem modelkg u Marioli Turbiarz, Piotra Janickiego oraz
Pawla Iwo Piekarskiego. Te pokazy mody byly w Warszawie na Stadionie Narodowym,
w kawiarni Stylowe Magnolie w Krakowie oraz w temacie ,Réwno$¢” podczas
Miedzynarodowego Forum Mtlodziezy w Legnicy. Odkad pamigtam, tancze i $pie-
wam w regionalnym zespole Ondraszek w Szczyrku i czuje si¢ goralka. Jestem dumna,
poniewaz juz drugi raz zostalam wybrana na przedstawicielke 0s6b z niepetnospraw-
noscig w Sejmiku Osob Niepelnosprawnych Wojewoddztwa Slaskiego w Katowicach.

Potrzeby emocjonalne

Osoby z zespotem Downa maja, potrzeby, jak kazdy cztowiek, row-
niez emocjonalne. Majg prawo do przyjazni, mitosci, prywatnosci
i szacunku. Ich codziennos¢, cho¢ rézni sie od funkcjonowania
0s0Ob sprawnych, moze by¢ rowniez ekscytujaca i wypetniona cie-
kawymi aktywnosciami i obowiazkami.

143



Godne uwagi jest tez to, ze przez Marszatka Wojewoddztwa Slaskiego zostatam
powolana do prac Okragltego Stotu ds. przeciwdziatania dyskryminacji. Jestem tez
nieprzerwanie od 2021 roku ambasadorka projektéw Szczyrk bez barier, Beskidy
bez barier, Slaskie bez barier. Projekty te propaguja turystyke gorska dla 0sob z nie-
pelnosprawno$ciami. Wyjscia w gory z osobami z niepelnosprawnosciami ciesza
sie ogromnym powodzeniem. Jestem aktywna nie tylko lokalnie. Wspélpracuje
z wieloma fundacjami, jak np. Stowarzyszenie SZANSA w Katowicach, Pomaganie
Jest Fajne w Lasku, Stowarzyszenie RAZEM w Radomiu. Wspoétpracuje réwniez
z Czepczynski Family Foundation, z ktérg wprowadzamy program ABC Empatii
w szkotach. Z CFF miatam okazj¢ by¢ w 2024 roku w Parlamencie Europejskim
w Brukseli. Zabralam tam glos podczas konferencji poswieconej inkluzji.

Rola spoteczna

Osoby z zespotem Downa, ale tez z innymi niepetnosprawnoscia-
mi, powinny by¢ bardziej widoczne w roznego rodzaju miejscach
spotecznych takich jak kawiarnie, restauracje czy kluby. Mozliwosci
na aktywizacje istnieja, jednak czesto sa one skierowane w catosci
dla 0s6b z niepetnosprawnoscia, pod ewentualnym kierownictwem
koordynatora, nauczyciela czy wychowawcy. Nie na tym polega
prawdziwa integracja. Seans w kinie, kawa w restauracji czy wyj-
Scie do klubu sportowego nie musza sie odbywac tylko pod pretek-
stem z gory zapowiedzianych zaje¢. Jesli jako osoba zdrowa i w
petni sprawna spontanicznie wychodzisz na kawe z kolezanka czy
na mecz z kolega, to pomysl sobie, ze osoby z zespotem Downa tez
by tego chcialy. Chciatyby, zeby traktowac ich po ludzku, normalnie,
a nie interesowac sie nimi tylko w ramach projektu czy warsztatow.

Ogromnym sukcesem byl fakt zaproszenia mnie przez Marszatka Sejmu
Rzeczypospolitej Polskiej do Kancelarii Marszatka Sejmu i rozmowa z nim o proble-
mach 0sdb z niepelnosprawnosciami. Obiecal mi, ze ,to sie teraz bedzie zmieniac’,
i powiem szczerze, ze ogromnie na to licze.

Mam powody do dumy i fajnie, ze dosztam tak daleko. Co zrobi¢, by osiagnac
sukces? Szczerze? Nie wiem. W moim przypadku, mysle, ze byto to pofaczenie cigz-
kiej pracy, madrosci rodzicow i szczgdcia. To wyznaczanie sobie celéw. To spotykanie
na mojej drodze dobrych ludzi. To podejmowanie trudnych wyzwan, konsekwencja
w dziataniu i niepoddawanie sie. To zaufanie i wsparcie rodziny oraz otoczenia. Ale
czy to recepta dla wszystkich? Nie wiem.
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Bede szczesdliwa, jezeli ludzie beda empatyczni wobec 0séb z niepelnosprawno-
$ciami, a nas — osoby z dodatkowym chromosomem - beda traktowaé powaznie.
Marze o godnym zyciu osob z niepelnosprawnosciami, ktére bedzie petne akty-
wizacji, miejsc pracy i mieszkan ze wspomaganiem. Marze¢ o zyciu, o ktére beda
troszczy¢ si¢ tez panstwowi decydenci, a rodzice beda mogli zy¢ bez leku o przy-
szto$¢ swoich dzieci, gdy zostang same.

Skad czerpi¢ motywacje i energie? Mam oparcie w rodzicach. Mama jest dla mnie
przykladem godzenia trudno$ci z przyjemnosciami i pracy z pasja. Nie pcham sie na
sile tam, gdzie mnie nie chcg. Staram si¢ cieszy¢ z matych rzeczy i oczywiscie dazy¢
do celu. Mam marzenia siggajace stonica, ale cieszg sie tez z malutkich przebtyskow,
bo jest ich sporo tu na ziemi. Mysle, ze nasze zycie to nasza misja. Ta mysl oraz
u$miech moich bliskich, na ktérych zawsze moge liczy¢, daja mi motywacje.

— 11—

— Marta Bandurska —

Nazywam si¢ Marta Bandurska i mam 36 lat. Mam zespét Downa, ale dla mnie
najwazniejsze w zyciu jest by¢ dobrym czltowiekiem. Wierze, Ze usmiech i pomaganie
innym to najcenniejsze wartosci, jakie mozemy ofiarowa¢ swiatu. Kazdy dzien staram
sie spedzac na robieniu czego$ dobrego dla innych, bo to sprawia, ze jestem szczesliwa.

Uwielbiam sport i regularnie uprawiam rézne dyscypliny, bo to daje mi energie
i rado$¢. Poza tym muzyka jest dla mnie niezwykle wazna — potrafi poprawi¢ mi
humor w kazdej chwili. W wolnym czasie cz¢sto siegam po pedzle i farby, bo malo-
wanie to moja pasja. Kazdy obraz, ktéry tworzg, jest dla mnie wyjatkowy. Interesuje
sie rowniez moda. Zawsze staram si¢ wyglada¢ dobrze, bo to dodaje mi pewnosci
siebie i sprawia, ze czuje si¢ dobrze we wlasnej skorze. Ostatnio miatam niesamowita
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okazje wzig¢ udzial w projekcie Fundacji Laczy Nas Sztuka. Razem z inng artyst-
ka malowatysmy wielkoformatowy obraz ,na cztery rece”. To byto niesamowite do-
$wiadczenie, a nasze dziefa zostaty wystawione w Mtynach Rothera w Bydgoszczy.
Jestem bardzo dumna z tego projektu i ciesze sie, ze mogtam w nim uczestniczy¢.

Kocham ludzi i uwielbiam podréze. W zesztym roku mialam szczescie wziaé
udzial w picknym kobiecym wyjezdzie artystycznym do Paryza z Fundacjg Teraz
Wy. Bylo to spelnienie moich marzen. Spacerowalam po uliczkach Paryza, podzi-
wialam sztuke i cieszytam si¢ kazda chwila spedzong w tym magicznym miejscu.

Kazdy dzien przynosi nowe mozliwosci i wyzwania, a ja staram si¢ czerpac z zycia
pelnymi gar$ciami, zawsze pamietajac o usmiechu i dobroci dla innych. Jestem bardzo
wdzieczna za wszystkie mozliwosci, jakie otrzymuje od Zycia. Staram si¢ wykorzysta¢
kazda szanse¢ na rozwdj i nawigzywanie nowych przyjazni. Moje marzenie to podro-
zowac jeszcze wigcej i poznawac rozne kultury. Nowe miejsca, ktore odwiedzam, in-
spiruja mnie do tworzenia kolejnych obrazéw. Uwielbiam malowa¢ pejzaze i portrety
ludzi. Moje prace s3 pelne koloréw, bo uwazam, ze zycie jest pigkne i kolorowe.

Ciesze si¢, ze mam wspanialg rodzine i przyjacidt, ktérzy mnie wspieraja we
wszystkim, co robie. Dzigki nim czuje si¢ kochana i akceptowana. W przyszlosci
chcialabym zaangazowac sie w wigcej projektow artystycznych i charytatywnych.
Uwazam, Ze sztuka ma wielkg moc zmieniania $wiata na lepsze. Chciatabym in-
spirowac innych do realizowania swoich pasji i marzen. Wierzg, ze kazdy z nas ma
co$ wyjatkowego do zaoferowania $wiatu.

— IIT —
— Paula Rakowska —

Nazywam si¢ Paula Rakowska, mam 32 lata i urodzitam si¢ z zespolem Downa.
Od urodzenia mieszkam w Bydgoszczy razem z moja mama Beatg. Mimo swojej
niepelnosprawnosci udalo mi si¢ w swoim zyciu troche osiggnaé. Ukonczytam
kurs baristyczny i przez pewien czas mialam pracg. Niestety teraz nie pracuje,
bo z zatrudnieniem oso6b takich jak ja jest duzy problem. Ukonczytam Szkote
Hotelarska przy Osrodku dla Oséb Stabowidzacych i Niewidomych, gdzie w 2016
roku zdobytam kwalifikacje pracownika pomocniczego obstugi hotelowej. Dzieki
udzialowi w programie ,,Down the Road. Zespo6t w trasie” otworzylo sie dla mnie
wiele drzwi i stalam sie rozpoznawalna.

To bardzo wiele mi utatwilo, bo mogtam spelni¢ wiele marzen i bywa¢ w miej-
scach, o ktérych wczesniej mogltam tylko marzy¢. Bytam gosciem w programie
u Kuby Wojewoédzkiego, prowadzitam podcast, w ktérym poruszylam temat sek-
sualno$ci osob z niepelnosprawnoscig intelektualng. Podczas Forum Ekonomii
Spotecznej wystapitam w roli ekspertki ds. zatrudniania osoéb z niepelnospraw-
noscig. Zostatam nominowana przez ,Wysokie Obcasy” do tytutu Superbohaterki
- za empatie i upominanie sie o prawa osob z trisomig. Jestem bardzo dumna,
poniewaz niedawno zagralam w filmie krotkometrazowym ,,Jestem” u boku pani
Kasi Figury. Film otrzymal juz 3 rézne nominacje. W wolnym czasie bywam
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w bydgoskim schronisku dla zwierzat, gdzie spaceruje z psiakami, i zachgcam mo-
ich obserwatoréw na Instagramie, by adoptowali pieski.

Uwazam, ze osoby z niepelnosprawnoscia zastuguja na dobre i réwne traktowa-
nie. Tak samo jak osoby petnosprawne. Malo méwi si¢ o zyczliwosci w stosunku do
nas, a my tego potrzebujemy. Na szcze$cie widze, Ze to si¢ powoli zmienia i ludzie sa
coraz bardziej otwarci. Maja wigksza wiedz¢ na temat zespolu Downa i przestajq si¢
nas bac. Osoby z trisomig moze inaczej wygladaja i majg trudnosci w réznych dzie-
dzinach zycia, ale maja takie same prawa jak wszyscy ludzie — nalezy si¢ im szacu-
nek, zrozumienie i empatia. Chciatabym, zeby spofeczenstwo nie patrzyto na ludzi
przez pryzmat ich niepelnosprawnosci. Badzmy réwni i szanujmy si¢ wzajemnie.

Jestem szczgsliwa, ze pomimo niepetnosprawnosci moge realizowac swoje pa-
sje, piszac ksigzki i teksty piosenek oraz $piewajac. Mam w sobie duzo empatii
i nie lubi¢, gdy komus§ dzieje si¢ krzywda. Uwielbiam pomaga¢, daje mi to duzo
radosci. Mam wiele planéw, jednym z nich jest znalezienie pracy, ktora pokocham.
Chcialabym wyda¢ wlasng ksigzke i teksty, do ktérych zaspiewa znany artysta.
Moim najwiekszym marzeniem jest staniecie na scenie i zaspiewanie z mojg idol-
ka Agnieszka Chylinska. Marze, by mie¢ wlasng rodzing i troche pieniedzy, zeby
realizowa¢ moje plany podréznicze.
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O Fundacji Teraz Wy

Ideg, ktdéra od poczatku przyswieca naszym dzialaniom, jest wyréwnywanie
szans pomiedzy osobami sprawnymi i tymi, ktdre okresla si¢ jako niepelnospraw-
ne. Naszg misjg jest zwalczanie barier spolecznych, ktére staja na drodze do reali-
zacji marzen osob z niepelnosprawnoscia.

Celem fundacji jest wspieranie rozwoju osobistego, aktywizacja zawodowa, in-
spirowanie i motywowanie do kreatywnego dziatania. Majac swiadomos¢ tego, ze
wspolnie mozemy zdziala¢ wiecej, dagzymy do integracji ludzi o wielkich sercach.
Chcemy w sposdb realny wplywa¢ na rzeczywistos¢ i zmienia¢ §wiat na lepszy.

Realizacji naszej misji stuza nasze wspaniale projekty spoteczne, w ktérych osoby
z niepelnosprawnoscia spelniajg sie jako edukatorzy, artysci, autorzy ksigzek, akto-
rzy, wolontariusze i twércy waznych kampanii spolecznych.

Wolontariusze Fundacji Teraz Wy zauwazajg potrzeby innych i natychmiastowo
znajdujg rozwigzania na rézne problemy. Nasze projekty gromadza wiele tysiecy
uczestnikow w Polsce, Francji, Hiszpanii i Holandii. Fundacja Teraz Wy zostala na-
grodzona przez Prezydenta Bydgoszczy Rafata Bruskiego jako najlepsza organizacja
pozarzadowa w 2023 roku za dzialania na rzecz oséb z zespotem Downa.

Fundacja Teraz Wy cieszy si¢ ogromnym zaufaniem spotecznym ludzi, duzych
firm, bankéw, instytucji publicznych oraz lekarzy. To dzieki nam wiele firm realizuje
misje prowadzenia biznesu odpowiedzialnego spolecznie. Z uwagi na ograniczone
mozliwosci finansowe i che¢ zapewnienia jak najwigkszych szans rozwoju dla osob
z niepelnosprawnoscig, Fundacja oferuje osobom i firmom w uprzywilejowanej
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sytuacji zyciowej i ekonomicznej mozliwos¢ skorzystania z oferty odptatnych warsz-
tatow i projektow artystycznych w Paryzu i Barcelonie. Pozyskane fundusze poma-
gaja nam $wiadczy¢ nieodptatng pomoc najbardziej potrzebujacym.

Ta ksigzka powstata dlatego, ze glteboko wierzymy, iz zmieniajac §wiat dziecka,
zmieniamy $wiat dookota nas, a inwestujac w dzieci i ich wszechstronny rozwoj i do-
brostan psychiczny, inwestujemy w nasza wspolna przysztos¢.

Dzialania Fundacji w dziedzinie sztuki

Fundacja Teraz Wy intensywnie dziala na rzecz wlaczenia oséb z niepetnospraw-
no$ciami w proces tworzenia sztuki. Na co dzien realizujemy projekty, ktore nie tylko
daja uczestnikom mnéstwo radosci i wzmacniajg ich poczucie wlasnej wartosci, ale
tez edukujg spoteczenstwo w dziedzinie integracji osob z niepetnosprawno$ciami.

Projekt ,Laczy nas sztuka” zakladal stworzenie jedenastu unikatowych, wielko-
formatowych obrazéw malowanych ,,na cztery rece” przez pary artystow skladajace
sie z osoby pelnosprawnej i niepelnosprawnej. Malowanie odbywato sie w réznych
miejscach publicznych w Bydgoszczy, takich jak Stary Rynek czy Wyspa Mtynska,
aby wlaczy¢ spolecznos¢ w obserwacje procesow tworczych i zwrdci¢ uwage na roz-
nego rodzaju problemy spoleczne, np. wykluczenie 0séb z niepelnosprawno$ciami
z zycia towarzyskiego czy zawodowego. Przygotowane prace zostaly zaprezentowane
podczas niezwyklych artystycznych performanceéw podczas wystawy organizowa-
nej z okazji Miedzynarodowego Dnia Ziemi. Inspiracja do stworzenia tego wyjatko-
wego projektu byta pasja do sztuki i mito$¢ do ludzi.

Proces tworzenia tego przedsigwzigcia nie byt latwy. Na swojej drodze napotka-
lismy wiele barier i przeszkdd. Ale nam stale towarzyszyla ogromna wiara w to, ze
sie uda. I gdy inni watpili, my jeszcze bardziej utwierdzalismy sie¢ w przekonaniu,
ze wraz z tymi wspaniatymi ludzmi uda nam si¢ osiagna¢ wiele. Gléwnymi bohate-
rami projektu byly wtasnie osoby z ze-
spolem Downa. Naszym celem, celem
Fundacji Teraz Wy, jest dawanie szansy
wszystkim ludziom bez wzgledu na sto-
pien sprawnosci. Ten interdyscyplinar-
ny projekt artystyczny zapoczatkowal
w naszej Fundacji ide¢ malowania ,,na
cztery rece’, bo na tym polega prawdzi-
wa integracja — na budowaniu warto-
| $ciowych relacji z ludZzmi, z ktérymi ta-
czy nas nie tylko liczba chromosomow,
ale tez pasja i zainteresowania.

Przygoda, ktérg zapoczatkowali-
$my, dafa uczestnikom ogrom radosci,
ale tez wiare w to, Ze nawet jak nie ma




pieniedzy na realizacje, a sa wielkie checi, to mozna dokonywac¢ wielkich rzeczy.

W tworzeniu wyjatkowych dziet sztuki widzimy potencjat do przeksztalcenia po-
strzegania roznorodnosci w spoleczenstwie i podkreslenia, ze kazdy, niezaleznie od
swoich indywidualnych cech, moze wnosi¢ cenny wkiad w rozwoj kultury i sztuki.
Poprzez ten projekt dazylismy do tworzenia spolteczenstwa bardziej otwartego, em-
patycznego i gotowego do integracji réznorodnosci w zyciu codziennym.

Wierzymy w dzieci. Wiemy, ze dzigki wsparciu moga osiggnac¢ naprawde wiele.
Dlatego postanowiliSmy zorganizowac¢ pierwsze samodzielne wystawy obrazéw
dzieci z zespotem Downa. Fakt, ze dziecko ma niepelnosprawnos¢, nie oznacza, ze
nie moze mie¢ pieknych i godnych wystaw z odpowiednia oprawa. Chcemy poka-
zac $wiatu, ze ich talent zastuguje na uznanie i szacunek, na jaki zastuguja prawdzi-
wi artysci. Konrad, jedenastoletni chlopiec z zespotem Downa, uwielbia tworzy¢,
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a jego najwieksza inspiracja s3 zwierzeta i $wiat natury. Wystawa ,Niezwykle
Zwierzgta Afryki” zapoczatkowata cykl samodzielnych wystaw prezentujacych
tworczos¢ 0sob z niepelnosprawnosciami.

Bohaterowie tej ksigzki przygotowali tez pigkny kalendarz z misja. Dzieci
stworzyly ilustracje obrazujace teksty napisane przez ich mamy, a dotyczyly one
m.in. milosci, przyjazni, akceptacji, empatii. Kalendarz trafit w wiele miejsc, mie-
dzy innymi do szpitali, szkét i bibliotek, by tam szerzy¢ §wiadomos¢ i zrozumie-
nie dla 0s6b z zespotem Downa.

Niezmiennym celem naszych projektow artystycznych jest podnoszenie po-
ziomu samodzielnosci 0sob z niepelnosprawnoscia intelektualna poprzez wyko-
rzystywanie terapeutycznych wlasciwosci sztuki, aby mogly jak najlepiej funkcjo-
nowa¢ we wszystkich sferach swojego zycia, co w sposéb pozytywny wplynie na
przygotowanie ich do Zycia w srodowisku spolecznym, zawodowym, towarzyskim
i poprawi kondycje zdrowia psychicznego.

Arteterapia prowadzona przez Fundacje Teraz Wy to cykl dzialan ukierunkowa-
nych na podnoszenie poziomu jakosci zycia 0séb z réznymi rodzajami niepelno-
sprawnosci. Projekty Fundacji Teraz Wy tacza ponad podziatami. Wystawa zatytu-
fowana ,,Portrety Inspiracji” i ,Niesamowita Kobieta” pozwolily osobom z zespotem
Downa na zaistnienie w $wiecie artystow i zaprezentowanie swoich dziel szerszemu
gronu odbiorcéw. To z nami dzieci, mtodziez i doroéli z niepelnosprawno$ciami
intelektualnymi i fizycznymi rozwijaja swoje pasje i umiejetnosci, odkrywajac przy
tym rados$¢, jaka plynie z procesu tworzenia.

Osoby z niepelnosprawno$ciami biorg udziat w naszych zagranicznych warsz-
tatach. Marta, dorosta kobieta z zespolem Downa, wzieta udzial w wyjezdzie
edukacyjno-artystycznym do Paryza, pokazujac tym samym, Ze ograniczenia
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czgsto sa tylko w naszych glowach. Niepelnosprawnos¢ intelektualna nie przekre-
§la marzen o dalekich podrézach czy prestizowych aktywnosciach w najwazniej-
szych miejscach $wiatowej stolicy mody i sztuki. Marta jest przykladem czlowieka
bez barier, ktéry korzysta z zycia i stale si¢ uczy, doswiadcza i udowadnia innym,
ze zespot Downa nie jest koncem $wiata.

Nasza misje realizujemy poprzez innowacyjne i interdyscyplinarne projekty
artystyczne, w ktorych tworzymy nowe narracje spoteczne. Organizujac innowa-
cyjne wydarzenia kulturalne, stawiamy na otwarto$¢, réznorodnos¢ i nowe moz-
liwosci. Dla nas sztuka jest mostem, ktdry taczy ludzi bez wzgledu na wiek, pte¢
czy pochodzenie. Dlatego prowadzimy projekty artystyczne, oferujac wszystkim
szanse na wyrazenie siebie i odkrycie swojego twdrczego potencjalu. W naszych
projektach kladziemy szczegélny nacisk na integracje spoteczna osdb marginali-
zowanych, zwlaszcza tych z niepelnosprawnosciami intelektualnymi i fizycznymi.
Dla nas sztuka jest uniwersalnym jezykiem, ktéry pomaga przezwyciezaé bariery
i budowa¢ mosty porozumienia miedzy réznymi §wiatami.
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Z.akonczenie

Ksiazka, ktora trzymasz teraz w dloniach, z zatozenia ma czyni¢ wiele dobra.
Nie wystarczy ksigzke przeczytal, trzeba ja tez dobrze zrozumie¢. Samo posiada-
nie publikacji przeciez niczego nie zmieni. Dlatego ta ksigzka postuzy edukatorom
jako podrecznik m.in. do przeprowadzania lekeji empatii, Zeby pomoc spoleczenstwu
rozumie¢ niepelnosprawnos¢, ktéra w Polsce wedtug statystyk dotyczy ponad trzech
milionéw os6b, a w rzeczywistosci ta liczba jest duzo, duzo wieksza.

Nam, sprawnym i zdrowym ludziom, zycie pelnig Zycia na wlasnych zasadach
przychodzi tatwiej. Pracowanie, samorozwoj, realizacja pasji, marzen, nawigzywanie
przyjazni, budowanie zwigzkow jest dla nas bardziej dostgpne i osiagalne, ale nie za-
pominajmy o tym, ze niektérym osobom realizowanie tych wszystkich aspektéw przy-
chodzi z nieco wigksza trudnoscig. Spdjrz na osoby z niepelnosprawnoscia zyczliw-
szym okiem. Ich zycie z zalozenia jest trudniejsze. Nie oceniaj, zrozum, okaz empatie.

Mimo wiekszej widocznosci 0sob z niepelnosprawnosciami, spoleczenstwo na-
dal unika os6b z zespolem Downa. I jest to zrozumiale, ze nie chcesz, zeby chlopiec
z zespolem Downa chodzil za tobg i przytulat sie do ciebie pigtnasty raz tego dnia,
bo moze dla ciebie bytoby to meczace, nawet jesli chlopiec bytby w pelni zdrowy.
Pomysl jednak, ze moze temu chlopcu nikt nie wytlumaczyl, nikt nie powiedzial, ze
inni ludzie tez majg swoje granice i moze akurat dzisiaj nie maja ochoty na przytu-
lanie czy inne formy okazywania bliskosci. Wychodze z zalozenia, ze do 0séb z ze-
spolem Downa po prostu trzeba méwi¢, méwi¢ bardzo po ludzku, bo rozumieja
wigcej, niz nam si¢ wydaje. Niestety nie kazdy o tym wie, a zapominajg o tym nawet
sami rodzice czy wychowawcy. Do dzisiaj wspominam moment, w ktérym bytam
na zaje¢ciach w szkole z jedng dorosta kobieta z zespotem Downa i ktora zapytala, co
oznacza plakat wiszacy w korytarzu. Jedna z pan, stojaca kolo mnie, odpowiedziala
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jej tylko, ze to plakat i ze to skomplikowane. A przeciez mozna byto w skrdcie powie-
dzie¢, ze plakat dotyczy akcji krwiodawstwa, ze krew ratuje zycie i w szczegoélnych
przypadkach mozna si¢ nig podzieli¢ i zrobi¢ co§ dobrego dla drugiego cztowieka.
Dla wielu 0s6b z zespotem Downa to nie sg pojecia abstrakcyjne. Da si¢? Da sig.

A jak moéwi¢ do 0sob z zespolem Downa? Normalnie. I by¢ moze ta odpowiedz cie
nie usatysfakcjonowata, ale ja rozmawiam o tematach bardzo codziennych, absolutnie
niezwigzanych z zespotem. I czesto tapi¢ si¢ na tym, ze zapominam o niepelnospraw-
nosci umystowej moich rozméwcéw, bo jestem z nimi bardzo oswojona. Ten proces
akceptacji nie trwa sekunde, ale o tym zdazyte$ juz przeczyta¢ w rozdzialach tej ksigzki.

Ta publikacja to zbiér doswiadczen réznych ludzi. Wiem, ze twoje do§wiadczenia
mogga by¢ zupelnie inne. Chcialabym jednak, zebys po przeczytaniu tej ksiazki, zapa-
mietal kilka istotnych i uniwersalnych informacji.

Inny wcale nie oznacza groszy

W zyciu spotykamy si¢ z wszelaka réznorodnoscig. Pamigtajmy, by podchodzi¢
z rezerwa do zastyszanych informacji dotyczacych oséb z zaburzeniami, chorobami
i innymi dysfunkcjami. Wszyscy jeste§my tak samo rézni i czyms sie charakteryzu-
jemy. Mimo typowych cech dla 0séb z zespolem Downa, wiele z nich jest bardziej
podobnych do swoich rodzin niz do innych 0séb z zespolem.
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Sprawnos¢ nigdy nie jest nam dana raz na zawsze

Moze teraz to zdanie wybrzmiato dla ciebie jak jaka$ abstrakecja, ale nasza spraw-
noé¢ fizyczna i psychiczna moze ulec zmianie w wyniku réznych czynnikéw, takich
jak choroby, wypadki czy proces starzenia sig.

Zycie jest pelne nieprzewidzianych zdarzen, dlatego szanujmy innych ludzi
i badzmy dla siebie dobrzy, bo nigdy nie wiemy, kiedy sami bedziemy potrzebowac
pomocy.
W pelnym empatii spoteczenstwie wszystkim nam zyje sie lepiej

Temat niepelnosprawnosci nie jest jedynym tematem, ktory jest warty uwagi
w kontekscie méwienia o rownym traktowaniu. Pomysl o réwnosci plci, réwnosci
rasowej, rownosci dotyczacej orientacji seksualnej. Empatyczne spoleczenstwo, kto-
re promuje réwnos¢ we wszystkich wymiarach zycia, jest bardziej zréwnowazone.
Akceptacja réznorodnosci oraz aktywne dzialania na rzecz réwnego traktowania
wszystkich ludzi, niezaleznie od ich cech czy sytuacji zyciowej, prowadza do lepsze-
go zycia dla wszystkich czlonkéw spotecznosci.

Ksiazka z zalozenia miata by¢ zywa i oparta na naszej osobistej obserwacji i prak-
tyce. Nie ma przeciez sensu przepisywac innych opracowan, bo inspiracja do napisa-
nia tej ksigzki byli po prostu ludzie wokoét nas. Chcac poznac blizej temat niepelno-
sprawnosci i problemy oséb, ktore zyja z nim na co dzien, warto siegna¢ réwniez po
publikacje, ktore omawiajg zagadnienia w sposob medyczny, naukowy, odwolujacy
sie do statystyk i glebokich analiz. Zalozeniem naszych dzialan nie bylo stworze-
nie encyklopedii petnej wielorakich definicji i sposobéw poszukiwania rozwigzan
na problemy natury czysto medycznej, poniewaz gleboko wierzymy, ze sytuacja
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zwigzana ze wspomaganiem rozwoju i leczenia choréb wspotistniejacych bedzie
sie diametralnie zmienia¢ w ciagu kolejnych miesiecy i lat. Ta ksigzka ma wymiar
bardzo uniwersalny: obalamy tabu, jakie przez lata tworzyto si¢ wokol niepetno-
sprawnosci, aby osoby z zespolem Downa mogly by¢ traktowane w spoleczenstwie
W sposob zupelnie normalny, pozbawiony zawstydzenia, litosci czy strachu. Cho¢
z ogromng nadzieja patrzymy w przyszto$¢, to wiemy, ze wiele tematdw nalezy jesz-
cze w Polsce poruszy¢, aby osoby zmagajace si¢ na co dzien z réznego rodzaju pro-
blemami zdrowotnymi mialy szanse na funkcjonowanie w spoleczenstwie na zasa-
dach gwarantujacych im réwnosc¢.

Chcialybysmy zakonczy¢ te ksigzke jednym prostym, ale niezwykle waznym
przestaniem: kazdy z nas ma moc, aby zmienia¢ §wiat na lepsze. Nasze dzialania,
cho¢by najmniejsze, maja znaczenie. Poprzez zrozumienie i wsparcie mozemy two-
rzy¢ spoteczenstwo, w ktérym kazdy czlowiek, niezaleznie od swoich mozliwosci,
czuje sie akceptowany i warto$ciowy. Niech ta ksiazka bedzie poczatkiem nie tylko
inspirujacych rozmow, ale przede wszystkim realnych dzialan. Niech stanie si¢ im-
pulsem do tworzenia przestrzeni, w ktdrej osoby z niepelnosprawnos$cia beda mogly
rozwija¢ swoj potencjal, realizowa¢ marzenia i cieszy¢ si¢ pelnia zycia. Pamietajmy,
ze prawdziwa sita tkwi w réznorodnosci, a nasza empatia moze przynie$¢ zmiany,
ktére uczynig nasz $wiat bardziej pieknym dla nas wszystkich.
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Zdjecia zamieszczone w ksiazce pochodzg z archiwéw Fundacji Teraz Wy oraz
prywatnych zbioréw rodzin, ktérych historie zostalty w niej przedstawione.
Pozostale zdjgcia wykonali:

Joanna Wawiernia (oktadka, str. 10, 40, 71, 78, 87, 92, 104, 148),

Wioleta Goly (str. 17, 109, 110, 118),

Iwona Sobkowska (str. 58),

Sandra Dobrzanska (str. 128),

Agata Niemczak (str. 95, 121),

Sylwia Buchowiecka (str. 22),

Natalia Berdych (str. 42, 64, 124),

Magda Fitol (okladka tylna, str. 90),

Aga Sudol (str. 20, 84, 116, 134),

Marta Cayzer (str. 21),

Ela Baker (str. 133),

Anna Wréblewska (str. 50, 52, 103),

Tomasz Romotowski (str. 32),

Aleksandra Kurowska (str. 45),

Kamila Azami (str. 55, 75),

Karolina Statkiewicz (str. 26),

Anna Prus (str. 147).
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Ksigzka, ktorg trzymasz teraz w dioniach, z zalozenia ma czyni¢ wiele dobra. Nie
wystarczy ksigzke przeczytal, trzeba ja tez dobrze zrozumieé. Samo posiadanie publika-
cji przeciez niczego nie zmieni. Dlatego ta ksigzka postuzy edukatorom Fundacji Teraz
Wy jako podrecznik m.in. do przeprowadzania lekcji empatii, aby uczy¢ zyczliwosdci
i zmieniac realia zycia 0s6b z niepelnosprawnosciami.

Jedng z inspiracji do powstania tej ksigzki bylo hasto Fundacji ,,Przyjaciele nie licza
chromosoméw”, ktore zacheca do tego, by budowaé warto$ciowe relacje ze wszystkimi
ludZmi niezaleznie od stopnia ich sprawnosci. Glgboko wierzg, ze niepelnosprawnos¢ fi-
zyczna czy umysfowa nigdy nie powinny sta¢ na przeszkodzie w budowaniu relacji czy
realizacji marzen. Kazdy cztowiek zastuguje na réwne traktowanie i réwne szanse.

Magdalena Lewandowska

Poprzez zrozumienie i wsparcie mozemy tworzy¢ spoleczenstwo, w ktérym kazdy czlo-
wiek, niezaleznie od swoich mozliwosci, czuje si¢ akceptowany i wartosciowy. Niech ta
ksigzka bedzie poczatkiem nie tylko inspirujacych rozmow, ale przede wszystkim realnych
dziatan. Pamietajmy, ze prawdziwa sita tkwi w réznorodnosci, a nasza empatia moze przy-
nie$¢ zmiany, ktére uczynig nasz $wiat bardziej pigknym dla nas wszystkich.
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