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Swiatowy Dzieri Os6b z Zespotem Downa. Moje dziecko kocha zycie

Osoby z zespotem Downa nie ukryja swojej choroby. Jeden - trzeci - dodatkowy chromosom w 21 parze
powoduje, ze rdznig sie wygladem od &bdquo;zwyktych&rdquo; ludzi i juz ten fakt powoduje ich
stygmatyzacje. Ale probleméw zdrowotnych, z jakimi borykaja sie jest duzo wiecej. Jednak zesp6t Downa
nie musi oznacza¢ wykluczenia z zycia. 21 marca obchodzony jest &ndash; w tym roku po raz pierwszy
pod auspicjami ONZ &ndash; Swiatowy Dzierh Oséb z Zespotem Downa.

W Polsce sytuacja dzieci z tym schorzeniem jest dzis duzo lepsza niz jeszcze kilkanascie lat temu, ale
daleko nam jeszcze do takich krajéw, jak cho¢by Stany Zjednoczone, gdzie zaréwno wsparcie medyczne,
rehabilitacyjne i mozliwosci wiaczenia oséb z zespotem Downa w normalne zycie sa daleko wieksze niz w
naszym kraju. Dobre przyktady zatem istnieja, trzeba tylko z nich korzystac.

Barierg nie sg tu pienigdze, a wlasciwie ich niedostatek, w kazdym razie nie tylko w ograniczonych
srodkach finansowych lezy problem jakosci zycia oséb dotknietych tym syndromem. Ze strony panstwa
potrzeba nowoczesnego spojrzenia na opieke nad osobami z zespotem Downa &ndash; wypracowania
mechanizmoéw jak najpetniejszego i najwczesniejszego poddawania ich specjalistycznej rehabilitaciji,
potem dostepu do szkdt, a takze stworzenia programu maksymalnych udogodnien i zachet dla
pracodawcow, by zatrudniali osoby z ZD, tak jak sie to dzieje juz w wielu krajach Zachodu. W Polsce nie
jest z tym dobrze.

M&j syn, Maks&hellip;

- Po urodzeniu Maksa nie zaproponowano mi prawie zadnej pomocy ani rehabilitacji, zresztg twierdzono
na poczatku, ze to moze &bdquo;taka uroda dziecka&rdquo;. Jedyna pomoc, jakg otrzymatam, to numer
do poradni genetycznej w Rzeszowie. Diagnoze postawiono dopiero po 3 miesigcach. Pierwsze pytanie
pani doktor byto: on jeszcze zyje? Dopiero wtedy, po diagnozie, sami zaczeliSmy czyta¢ o tej chorobie i
¢wiczy¢ &ndash; opowiada o polskich realiach Beata, mama Maksa. - Maks jest kochanym dzieckiem,
mimo ze bywa wyjatkowo uparty, co cechuje dzieci chore na ZD, ale staram sie mu ttumaczy¢ i potrafi
ustgpi¢. Maks boi sie nowych rzeczy, boi sie wejs¢ na duzg sale, ma lek wysokosci &ndash; lek ten mozna
byto zniwelowa¢ odpowiednimi ¢wiczeniami, ale za p6zno sie dowiedziatam. Ma za to bardzo dobrg
pamie¢, Swietnie radzi sobie na komputerze, wiekszy problem ma z manualnymi rzeczami. Ale nauka
bardzo mu pomaga w rozwoju. Jest obecnie uczniem 1 klasy gimnazjum, chodzi do powszechnej szkoty.
Sugerowano mi szkote specjalng, ale sie nie zgodzitam.&ndash; opowiada dalej Beata.

- Przyznaje, ze moje zycie po urodzeniu Maksa ulegto zmianie - nie pracuje, bo musze odprowadzac go
do szkoly i przyprowadza¢. Dostaje co prawda niewysoki zasitek, ale nie moge do niego dorobi¢, pracujac
choc¢by z 3 godz. dziennie, bo wtedy zostatby mi odebrany. A gdyby mojemu mezowi lub mnie cos sie
stato, to inny cztonek rodziny juz nie ma prawa do pobierania tego zasitku. Dlatego jak patrze na Maksa,
coraz bardziej sie martwie o jego przysztos¢ &ndash; dodaje mama Maksa. - Po skonczeniu gimnazjum
jego nauka chyba sie zakonczy, bo najblizsza szkota ponadpodstawowa jest 50 km ode mnie i jest
ograniczony dostep do niej (dowiedziatam sie, ze jest tylko 10 miejsc i mozna sie zapisac¢ za 3, 4 lata...).
Ten brak dostepu do nauki spowoduje, ze Maks bedzie bardziej izolowany od réwiesnikow &ndash;
wyjasnia Beata.

- O czym marze? O tym, zeby dzieci z lekkim uposledzeniem chodzity do normalnych szkét, zeby nie byty
izolowane, bo wtedy bylaby wieksza swiadomos¢ takiej choroby, jak ZD i przede wszystkim ich
réwiesnicy oswoiliby sie z podobnymi dzieémi jak Maks i nie Smialy sie z ich &bdquo;innosci&rdquo;.
Dzieki temu réwniez nam, rodzicom bytoby Izej. Moze nie musielibysmy tak czesto ttumaczy¢ sie z
zachowania naszych dzieci. Wiem, ze by¢ moze ludzie przeczytajg ten tekst i zapomng, ale moze nie
wszyscy, moze kto$ spojrzy na nas nieco inaczej &ndash; kornczy swoja opowies¢ Beata i widac¢, ze ma
nadzieje na zmiane spotecznego podejscia do dzieci dotknietych syndromem Downa.

Jak duzo dobrego moze przyniesé nauka w szkole, a potem praca i poczucie cho¢ czesciowej
niezaleznosci wiedza rodzice i bliscy 0s6b z ZD (zreszta jak i innych niepetnosprawnych), ktorzy
codziennie opiekuja sie nimi i wspierajq.

Moja corka, Olivia&hellip;

- Moja cérka Olivia ma siedem i p6t roku, z zapisaniem do przedszkola nie byto zadnych problemow,
bardzo wysoko oceniam prace pah opiekujacych sie dzie¢mi - zaréwno dydaktycznag, jaki uspotecznianie i
tolerancje &ndash; opowiada Anna, matka Olivii. &ndash; Réwniez rodzice i dzieci zdaja sie ja
akceptowac. Przede wszystkim traktowana jest jak normalne dziecko i réwniez stawiane sg jej
wymagania (na pewno jest tez troche &bdquo;maskotka&rdquo; przedszkolna, nawet z paniami
kucharkami jest na &bdquo;ty&rdquo;) &ndash; dodaje z uémiechem Anna.

- Olivia w tym roku idzie z mtodszym bratem do naszej podstawowki. Jestem po rozmowach z dyrekcja
(przemity cztowiek Pan Dyrektor), maja co prawda obawy co do akceptacji Olivii ze strony innych dzieci,
ale nie moga kwestionowa¢ mojego wyboru, bo wedtug przepiséw, to rodzice decyduja o tym, gdzie
dziecko péjdzie do szkoty. Wiem, ze Olivia bedzie prawdopodobnie w ktéryms$ momencie kontynuowac
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nauke w szkole specjalnej (moze po trzeciej klasie) i nie bedzie to dla nas tragedia. Chcielibysmy dac jej
po prostu szanse, bo jesli posztaby od razu do szkoty specjalnej, nie bytoby juz odwrotu &ndash;
opowiada dalej mama Olivii.

- Jesli chodzi o postrzeganie dziecka ZD, to przez te wszystkie lata wiedza, oczekiwania i nadzieje
zmienity sie. Gdy urodzitam Olivie, mieszkatam w USA, wiec miala terapie juz od 8 tygodnia zycia i trwato
to trzy lata. Rozwijata sie dobrze, a nawet lepiej niz przecietne dzieci z Downem, wiec liczytam, ze bedzie
radzi¢ sobie w szkole tak, jak &ndash; powiedzmy &ndash; stabi uczniowie. Dzisiaj wiem, ze nie
przeskoczymy pewnych rzeczy, mimo zaje¢ w szkole specjalnej (co tydzien), zajec¢ rewalidacyjnych w
przedszkolu i dwéch godzin korepetycji prywatnych. Ona idzie swoim tokiem, jest uparta i kiedy nie ma
ochoty, to nawet gdybym staneta na rzesach, nic nie pomoze &ndash; ttumaczy Anna.

- Na co dzien traktujemy Olivie tak, jakby byta zdrowym dzieckiem, po prostu nie zauwaza sie tej
dodatkowej pary chromosomoéw. Dopiero np. akademie przedszkolne uswiadamiajg mi, ze nigdy nie
bedzie taka, jak zdrowe dziewczynki. | widzgc jg tanczaca, wzruszam sie, bo tak sobie dobrze radzi, ale
tez jest ten okropny smutek i niemoc... Nasze zycie nie zmienito sie jakos$ za specjalnie, jedynie
przewartosciowato. Mamy catkiem inne priorytety &ndash; podkresla mama Olivii. - A marzenia na
przyszto$é? Zeby panstwo dato mojej corce mozliwosé ksztalcenia, a nie odsuwato problemu, bo przeciez:
&bdquo;nic z niej nie bedzie&rdquo;. Chciatabym takze, zeby byta petnowartosciowg obywatelkg naszego
kraju, ktora bedzie mogta pracowac, chociaz na pét etatu, tak jak to jest np. w USA. Mam nadzieje, ze z
tego wiasnie powodu nie bedziemy musieli kiedy$ wraca¢ do Standéw. | chce po prostu, zeby byta
szczesliwa, bo niestety, juz dzi$ widzi swojag &bdquo;innosé&rdquo;. Wszyscy dobrze wiemy, ze chociaz
mieszkancy Leska sa mili i tolerancyjni, i dzi$ wszyscy ja akceptuja, to wraz z wiekiem przestanie by¢ dla
réwiesnikéw partnerka do zabawy. No i jeszcze martwie sie o jej brata, ktory juz teraz czuje sie bardzo
odpowiedzialny za siostre i np. uczy sie czyta¢, no bo &bdquo;kto mojej siostrze w szkole bedzie
pomagat?". A przeciez chcemy, by Olivia czerpata z zycia jak najwiecej, by byla szczesliwa. No i tyle,
takie zwykite rodzicielskie marzenia&hellip; - Anna nie kryje wzruszenia.

Szczescie jest prawem kazdego&hellip;

Bo jednym z powazniejszych nieporozumien, ktére moze rzutowac na wybory zyciowe przysztych
rodzicéw, jest bltedne przekonanie, ze dziecko z zespotem Downa jest zawsze dzieckiem nieszczesliwym.
A to nieprawda. To, czy bedzie miato poczucie szczescia i znajdzie swoje miejsce w zyciu zalezy w duzej
mierze od samych rodzicéw. Od ich nastawienia do sytuacji i jej akceptacji.

Trzeba réwniez zrozumiec, ze osoby z zespotem Downa, tak jak wszyscy inni, maja swoje potrzeby i
marzenia. Odbiegajg one z pewnosciag od potrzeb i marzen oséb nieobarczonych tg dysfunkcja, jednakze,
jesli nauczymy sie je dostrzegac i spetniaé, to &bdquo;inne&rdquo; dziecko bedzie w petni szczesliwe.
Innym mitem, ktdry dotyczy wychowania dziecka z zespolem Downa jest to, ze dziecko to negatywnie
wplywa na zycie rodziny, uniemozliwiajgc jej "normalne” funkcjonowanie. To oczywiste, ze poczatki sg
zawsze dla wszystkich rodzicéw bardzo trudne. Przede wszystkim dlatego, ze po prostu musza oni
zaakceptowac¢ nowg sytuacje. W wielu przypadkach okazuje sie potem, ze zycie rodzicéw nie ulegto
dramatycznej zmianie. Jest inne, ale czesto mozna pracowaé, wypoczywac, cieszy¢ sie kazdym dniem.

Z pewnoscig nie jest tatwo pogodzi¢ sie z sytuacja, ze nasze dziecko nigdy nie bedzie, jak inne &ndash;
te &bdquo;normalne&rdquo;. Zaden rodzic nie chce, by jego ukochany maluch do konca zycia borykat sie
nie tylko z wlasng chorobag, ale jeszcze z ostracyzmem ze strony kolegdéw w szkole, czy ludzi na ulicy. Ale
&ndash; jak podkreslaja rodzice &bdquo;ZD&rdquo; &ndash; te dzieci ogromnie przewartosciowaly i
wzbogacity ich Swiat. Juz choéby ten fakt rekompensuje im trudy zwigzane z opiekg medyczna,
rehabilitacja, ksztalceniem i przygotowaniem do zycia dzieci z zespotem Downa. Co nie oznacza, ze nie
chcieliby, aby w naszym kraju byto im tatwiej.

Taka juz jest natura ludzka, ze zywimy sie uprzedzeniami, polegamy na stereotypach i nieufnie
podchodzimy do &bdquo;innosci&rdquo;. Ale to wlasnie réznorodnosc swiata, ktéry nas otacza sprawie,
ze jest tak piekny. Bez watpienia réwniez jest w nim miejsce do zycia dla kazdego. Zas to, z jaka
wrazliwoscig i zrozumieniem podchodzimy do stabszych od nas jest miarg naszego cztowieczenstwa. To
wielki egzamin z zycia &ndash; obysmy go zdali...

Tekst: Violetta Gajek, Marek Dusza

KOMENTARZ: Sama jestem matkg. Po wystuchaniu mamy Maksa i Olivii, w pewnym momencie po prostu
rozptakatam sie. Jestem pelna podziwu dla sity i uporu tych rodzicéw i mam wilasng, osobistg nadzieje, ze
przyjdzie taki czas, kiedy - zanim kto$ odwazy wysmiewac sie z chorego na ZD czy z innej osoby
niepeinosprawnej - zrozumie, ze one nie miaty prawa wyboru, a kazdemu cztowiekowi nalezy sie
szacunek! (VG) Dzieci z syndromem Downa, jak wszystkie inne, maja swoje radosci i

marzenia... Kochajg zycie i potrafig by¢ szczesliwe. Pascal Duquenne jest aktorem dotknietym
syndromem Downa, nagrodzonym (w 1996 r.) Ztotg Palmg w Cannes.
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