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Dziecko z zespolem Downa — dzieckiem
wyjatkowym?
Szansa czy zagrozenie dla rodziny?

Poradnik ten powstat jako efekt prac
grupy projektowej ztozonej ze
studentow Katolickiego Uniwersytetu
Lubelskiego w ramach zajeé z Podstaw
psychologii rehabilitaci.




Drodzy Czytelnicy!

Wiekszosé Rodzicow dowiadujqc sie, ze ich
dziecko ma zesp6l Downa, musi sie zmierzyc
z rozpaczq, bezsilnosciq, ale przede wszystkim lekiem.
Lekiem zwigzanym nie tylko z widokiem na
przysztos$é, ale takze z obawq czy poradzq sobie
z wychowaniem Pociechy. Czasami bowiem, wydaje
sie, ze wszystko leglo w gruzach. To wilasnie dla Was,
Drodzy Rodzice 1 Opiekunowie powstal ten tekst.
Pragniemy nie tylko ukazaé funkcjonowanie dzieci
z Zespolem Downa, ale przede wszystkim pocieszyé
1 doda¢ sil poprzez autentyczne Swiadectwa rodzin
z ktorymi spotkaliSmy sie osobiscie. Sg Oni
doskonatym przykladem na to, ze trisomia 21
chromosomu nie jest wyrokiem 1 mozliwe jest
czerpanie przez catq rodzine peilnej radosci z zycia.
Mamy nadzieje, ze nasz poradnik bedzie nie tylko
zrodlem informacji, ale takze pociechg 1 wsparciem.
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Czym jest Zespol Downa?

Czym jest zesp6l Downa? Jest to jedna z najczestszych
mutacji genetycznych. Osoby z tym zespolem posiadaja
nadmiar materialu genetycznego w postaci dodatkowego,
nadprogramowego chromosomu 21, co naukowo nazywa
sie trisomig 21 chromosomu. Zesp6l mozna rozpoznac po
charakterystycznych rysach twarzy. Co dla rodzica jednak
najwazniejsze w tej kwestii to problemy zdrowotne, ktore
moga wigzac sie z ta mutacja. W okresie noworodkowym
i niemowlecym istotne jest jak najszybsze wykrycie
ewentualnych wad wrodzonych, takich jak: wady ukladu
pokarmowego, wady serca czy zac¢ma. Sklonnos$¢ do
zakazen wymaga od rodzicow przykladania uwagi do
profilaktyki w postaci szczepien oraz wczesnego
i zdecydowanego leczenia kazdego zakazenia. Stalym
objawem zespolu Downa jest uposSledzenie rozwoju
umystowego. Woko6l tej kwestii uroslo wiele mitow
dlatego wazne jest, aby zasiega¢ pewnych informacji od
lekarza. Nalezy pamietac, ze zdolno$ci kazdego czlowieka
sa w duzej mierze uzaleznione od odpowiedniego
wspomagania rozwoju w okresie dziecinstwa i tak samo
jest w tym wypadku — od nas zalezy, jak dobrze rozwing
sie nasze dzieci. Odpowiednie nastawienie rodzicow,
wezesna 1 intensywna rehabilitacja psychoruchowa,
terapia zajeciowa i ogoélna edukacja pomoga osiagnac
dziecku lepszy poziom rozwoju.



Swiadectwo I

AGNIESZKA




Pani Halina i Pan Janusz sa rodzicami 30 letniego
Stawomira, 25 letniego Grzegorza i 16 letniej Agnieszki.
To wiasnie ich najmlodsze dziecko jest osobg z zespolem

Downa. Poproszeni o opowiedzenie swojej historii,

z ogromna checia dzielg sie swoim do$wiadczeniem...




Pierwsza reakcja

O dysfunkcji swojej corki dowiedzieli w dniu jej
przyjécia na Swiat. Przez calg cigze Pani Halinka bardzo
dobrze sie czula i nie dopuszczala do siebie mysli, ze moze
urodzi¢ dziecko z niepelnosprawnoscia, ze jej dziecko moze
by¢ inne, zwlaszcza, ze urodzila juz dwoch, w pelni
sprawnych i zdrowych, synéw. Wyznaja, ze informacja
o chorobie Agnieszki byla dla nich ogromnym szokiem,
wowczas nie wiedzieli, co to jest zesp6l Downa. Zaraz po
narodzinach coreczki, mieli ochote zamkngé sie przed
calym $wiatem, odizolowa¢, nie wychodzi¢ z domu, z nikim
nie rozmawiaé. Do dzi§ wspominajg, jak zle czuli sie, gdy
wie$¢ o niepelnosprawnosci ich coreczki rozeszla sie po wsi,
w ktorej mieszkaja do dziS. Jak wyznaje mama Agnieszki,
bardzo duzo plakala. Ciezko bylo jej slucha¢ gratulacji
z okazji narodzin dziecka. Oboje czuli bezradno$¢. O tym,
ze w rodzinie pojawila sie osoba niepelnosprawna, mieli
trudno$¢ w poinformowaniu nawet najblizszych. Na
szczeScie, ich cala rodzina zaakceptowala w pelni to, ze
Agnieszka jest dzieckiem z zespolem Downa, nigdy jej nie
odrzucili, nigdy nie wy$miali.



Droga akceptacyi

Przyznaja dzi$, ze potrzebowali sporo czasu, aby

w peli pogodzi¢ sie z losem. Pierwszym krokiem, jaki
pomodgl w akceptacji niepelnosprawnosci Agnieszki przez
jej rodzicow, bylo nawigzanie kontaktu ze stowarzyszeniem
zajmujacym  sie  zrzeszaniem rodzin z  dzieCmi
z niepelosprawnos$cia. Do  pierwszego spotkania
z rodzinami Pani Halina zostala naméwiona przez znajoma,
ktora rowniez jest matka dziecka niepelnosprawnego. Na
poczatku bronila sie przed przyjSciem tam, my$lala, ze
bedzie miala trudnosci, by dzieli¢ sie z innymi swoimi
trudno$ciami. Po jakim$§ czasie jednak, zauwazyla, ze
stowarzyszenie daje jej bardzo duzo wsparcia. Do udzialu
w spotkaniach zaczal przekonywac sie takze maz. Jak mowi
Pan Janusz, pomoc, jaka dostali wtedy od swojej rodziny
byla bardzo wazna, ale oparcie, ktére otrzymali (i nadal
otrzymuja) od ludzi z podobnymi problemami i nawigzanie
z nimi relacji bylo bezcenne.



Nasza rodzina

Cala rodzina zaakceptowala i pokochala Agnieszke

taka, jaka jest. Podczas spotkan z krewnymi, dziewczynka
czuje sie nieskrepowana, gdyz wie, ze jest otoczona
milo$cia, najblizsi pozwalaja jej na bycie soba. Starsi bracia
sa z nig zwiazani, opiekuja sie 1 troszcza
o siostre. Wzajemnie pilnuja sie czy dopekili wszystkich
obowigzkow zwigzanych z Aga. Rodzice mowig, ze corka
bardzo mobilizuje do dzialania ich cala rodzine. Musza by¢
zorganizowani, potrzebuja orientowa¢ sie w jaki dzien
i o ktorej godzinie nalezy pojecha¢ z dziewczyna do
logopedy, lekarza czy psychologa. Podczas gdy Agnieszki
nie ma w domu, kazdy wyraznie odczuwa jej nieobecno$¢.
Jak mowi mama, dziewczynka jest wszedzie z nimi, kiedy
wyjda czy wyjada gdzie$ bez niej, zawsze czuja, ze ,,czegos”
im brakuje.



Skad czerpiemy sily?

Rodzice Agnieszki twierdzg, ze w pierwszych latach
zycia corki, w akceptacji niepelnosprawnosci Agnieszki oraz
w znalezieniu sit na codzienne zycie, najbardziej pomoglo
im Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom i Mlodziezy Sprawne;j
Inaczej znajdujace sie niedaleko ich miejscowos$ci. Tam
poznali rodziny, ktére sa w podobnej sytuacji zyciowe;j.
Dalo to im poklady sily i pomoglo w odnalezieniu sie
w rzeczywisto$ci. Do dzisiaj aktywnie uczestnicza w zyciu
Stowarzyszenia. Co jaki§ czas rodziny wraz ze swoimi
niepelnosprawnymi pociechami spotykaja sie, urzadzaja
wyjazdy, grille, zabawy, spedzaja wakacje. Pani Halinka
mowi, ze nigdy nie zwiedzilaby tylu miejsc, gdyby nie
Stowarzyszenie. Czujg wiez z innymi rodzicami, wzajemnie
sie wspierajq i dzielg swoimi trudnos$ciami. Wszyscy razem
tworza duza rodzine, gdzie kazdy sie zna i moze liczy¢ na
pomoc drugiego, nie tylko w sprawach zwigzanych
z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia.



Nasza Agnieszka

Agnieszka uczeszcza do polozonej w sasiedniej
miejscowosci, szkoly specjalnej. Oprocz zespolu Downa,
posiada orzeczenie o umiarkowanym stopniu upo$ledzenia.
Ma problemy z wymowa, jednak praca z logopedami
znacznie poprawila ten aspekt. Dziewczynka jest obecnie
w wieku dojrzewania. Jak zaznacza Pan Janusz, chce, aby
liczono si¢ z jej zdaniem. By da¢ jej poczucie autonomii,
ktéra najintensywniej rozwija sie wilasnie w okresie,
w ktorym jest, rodzice umozliwiaja dziewczynie jak
najwiekszy = udzial w  czynnosciach = domowych
i samoobstugowych, oczywiScie stosownie do umiejetnosci
Agi i z uwzglednieniem zachowania jej bezpieczenstwa.
Rodzice mowia, ze nie majg z nig wiekszych problemoéow

chowaweczych, jest zazwyczaj postuszna i grzeczna. Kiedy
zdarzy sie komus na nig krzykna¢, lub tez na kogo$ innego
w jej obecnosci, szybko idzie do swojego pokoju i zamyka
si¢ w nim. Po chwili wychodzi, obsypuje pocatlunkami
i przeprosinami, nawet jesli co$ nie bylo z jej winy. Lubi
muzyke i seriale dla nastolatek. Jej rodzice bardzo czesto
slysza od innych os6b pochwaly dla corki, cho¢by z powodu
jej umiejetnoSci tanecznych. Agnieszka czesto okazuje
radosc¢, cieszy sie i ekscytuje malymi rzeczami.



Blogoslawienstwo...

Pani Halina wspomina, ze po narodzinach corki,
lekarze i inni specjaliSci pocieszali ja, moéwigc, ze bedzie
jeszcze bardzo zadowolona z Agnieszki. Wtedy nie potrafila
w to uwierzy¢, nie rozumiala, jak mozna by¢ zadowolonym
z niepelnosprawnego dziecka. Teraz, jak twierdzi, gdyby
spotkala tych ludzi, powiedzialaby ze mieli racje. Razem
z Panem Januszem zgadzaja sie ze stwierdzeniem, iz
dziecko niepelnosprawne  jest swego rodzaju
Blogostawienstwem. Agnieszka zblizyla do siebie calg ich
rodzine, umocnila ich wiezi. Jak mowi Pan Janusz, corka
wymaga duzo miloéci oraz daje jej bardzo wiele. Mowia
o niej ,,0zdoba naszego domu, zywe srebro”.. Nikt nie
przytula sie i nie okazuje takiego ogromu milo$ci jak ona.
Rodzice wyznaja, ze dla nich, dla ich synow, Agnieszka jest
wszystkim.



Chcemy Wam powiedzieé...

Pani Halina i Pan Janusz twierdza, ze ciezko
uwierzy¢ w to, iz zycie z takim dzieckiem moze by¢ pelne
prawdziwej miloSci, ogromnego ciepla i radosci, dopoki
samemu sie tego nie doSwiadczy. Tato Agnieszki kladzie
nacisk na to, ze bardzo wazne jest, by nie zamykac sie przed
Swiatem i szuka¢ kontaktéw, budowacé relacje, zwlaszcza
z innymi osobami majagcymi w swej rodzinie ludzi
z niepelnosprawnoscig. Zapytani o to, co chcieliby
przekaza¢ rodzicom, ktorzy oczekuja dziecka z zespolem
Downa, odpowiadaja: ,,Zeby sie nie poddawali...”. Mowia,
iz kazdy potrzebuje innego czasu na akceptacje sytuacji, na
to, aby pogodzi¢ sie z rzeczywisto$cia, by przelamac sie
1 podZzwignac¢ ciezar niepelnosprawnosci swej pociechy oraz
pozwoli¢ sobie na do$§wiadczenie tej wielkiej miloSci, jaka
da¢ moga dziecku i jakg moze da¢ im ich dziecko.



FUNKCJONOWANIE
PSYCHOSPOLECZNE




Funkcjonowanie
psychospoleczne

W szkole dzieci z Zespolem Downa funkcjonuja
roznie, uzaleznione jest to od ich stopnia upo$ledzenia
i sprzezen, jakie czesto posiadajg. Zawsze jednak sa chetne
do wspoélpracy, 2z entuzjazmem podejmuja sie
wykonywania nowych zadan. Czesto dzialaja pod
wplywem emocji, co wida¢ w ich zachowaniu. Rados$¢
wyrazaja glosno $miejac sie, klaszczac, skaczac do gory,
a nawet tanczac. Kiedy sa smutne lub zdenerwowane,
zwykle milcza, spuszczaja glowe, siedza w bezruchu i nie
reaguja na to, co sie do nich méwi. W kontakcie z drugg
osoba sa ufne, otwarte i pogodne, chetnie wchodza
w interakcje. Sa szczere, moéwia to co mys$lg, czesto
skracaja dystans z osobami dorostymi. Lubig by¢
chwalone i doceniane. Bez problemu nawigzuja kontakty
w grupie réwiesniczej.




Funkcjonowanie
psychospoleczne

Bywaja uparte, kiedy nie maja ochoty wykonac
jakiego$ zadania, trudno je do tego naklonié¢. U wielu
dzieci z Zespolem Downa wystepuje nadwaga,
a nawet otylos¢. Wiekszos¢ z nich posiada zdolnosci
muzyczne lub plastyczne. Potrafig gra¢ na fortepianie,
gitarze, skrzypcach itp., maluja farbami, pastelami
lub weglem.

Dzieci z zespolem Downa zywo reaguja na
otoczenie, domagaja sie obecnoSci osob doroslych,
oczekuja ich towarzystwa w czasie zabawy. Sa mile
i czule, bardziej otwarte niz dzieci zdrowe, na ogo6l
maja mniejsze wymagania. Posiadaja one wysoka
gotowo$¢ do nasladowania. Jednakze u dzieci nie
poddawanych stymulacji rozwojowej wystepuje brak
inicjatywy i samodzielno$ci.
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Funkcjonowanie
psychospoleczne

Sa one raczej ulegle wobec innych, nasladuja wzory
zachowan, a ich chwilowe pragnienia przemijaja. Dzieci
z zespolem Downa potrafia doskonale réznicowaé stosunek
otoczenia do nich. Darza miloScig, sympatia i przyjaznig te
osoby, ktore sa dla nich zyczliwe, lagodne i troskliwe.
Odrzucaja tych, do ktérych nie maja zaufania. Sg bardzo
wrazliwe na czyja$ krzywde. Osobie poszkodowanej okazuja
wspolczucie, spiesza z pomoca, glaszcza, tulg do siebie,
caluja. Zganione za co$ odczuwaja wstyd, manifestujac go
opuszczeniem glowy, zarumienieniem sie, odejSciem,
schowaniem sie za jaki§ przedmiot. Czesto obserwuje sie
u nich zmienno$¢ nastrojow (upoér, dasy, obrazanie sie,
czasem bez wyraznej przyczyny). W wiekszoSci dzieci
z zespolem Downa s3 pelne ciepla i zyczliwosci do ludzi.




Funkcjonowanie
psychospoleczne

Swe stany emocjonalne uzewnetrzniaja glo$no
manifestujac rados¢ z pochwaly, zacieraja rece, klaszcza
z zadowolenia, glaszcza sie po glowie, jesli uda sie im
0siggnac zamierzony cel.

W wiekszosci przypadkow dzieci z Zespolem Downa:
sq zawsze pogodne, w dobrym nastroju,

zdradzaja ogromne zainteresowanie otoczeniem,

sq spostrzegawcze i posiadaja zdolnosSci nasladowania,
czesto przemieszczaja sie, gestykuluja, krzataja sie,
witracaja sie do czynnosci

wykonywanych przez innych, pomagaja w réznych
pracach,

sa towarzyskie, chociaz czasem plochliwe, ostrozne,
nieufnie podchodza do rzeczy nowych i nieznanych,
niesprawdzonych przez siebie

latwo nawiazuja kontakt z ludzmi,

dzieci o wysokim stopniu empatii, uzewnetrzniaja swe
stany emocjonalne np.: zacierajq rece.




Funkcjonowanie
psychospoleczne

Nalezy jednak pamieta¢, ze-jak wszedzie zdarzaja
sie takze dzieci drazliwe, zlosliwe, sklonne ,cichaczem”
skrzywdzi¢ drugiego. Podczas zaje¢ wymagajacych
dluzszej koncentracji, uwagi, znacznego wysilku
umystowego lub fizycznego dzieci te szybko sie mecza
i zniechecaja. W pracy z nimi trzeba pamieta¢, by nie
doprowadzi¢ ich do momentu wyczerpania.

Niemal kazde dziecko z zespolem Downa ma
problemy z mowa i méwieniem. Zaburzenia w rozwoju
umiejetnosci slownego komunikowania sie dotycza
r6znych poziomow jezyka i roznych sfer mowy.




ASPEKT
PRAWNY




Aspekt prawny

Edukacja

Dzieci i mlodziez ze specjalnymi potrzebami
edukacyjnymi (niepelnosprawne) maja takie
samo prawo do nauki, wychowania i opieki jak
dzieci zdrowe.

Wg Konstytucji RP oraz Konwencji o Prawach
Dziecka, Kazde dziecko w Polsce, ma prawo do nauki,
wychowania i opieki odpowiednich do wieku i poziomu
rozwoju. Administracja samorzagdowa w postaci gminy,
powiatu lub miasta ma obowigzek zapewni¢ dziecku
warunki do nauki, opieki i wychowania w przedszkolu,
szkole podstawowej 1 innych szczeblach edukacji
(z wylaczeniem ksztalcenia wyzszego).

Gmina ma obowigzek zapewnienia uczniom
niepelnosprawnym (objetym ksztalceniem specjalnym,
nauczaniem indywidualnym na terenie szkoly)
ezplatnego transportu i opieki w czasie przewozu, albo
zwrotu kosztow przejazdu (biletu miesiecznego) dla
ucznia i opiekuna Srodkami komunikacji publicznej,
jezeli dowozenie zapewniaja rodzice. (art. 17, ust. 3a
ustawy o systemie oSwiaty).



Aspekt prawny

Ponadto:
Osoby pobierajace $wiadczenia pielegnacyjne sa
zwolnione z uiszczania optat RTV
Telekomunikacja Polska posiada oferte 50% znizki na
abonament telefoniczny oraz posiada faktury
dostosowane do potrzeb oséb niewidomych i
niedowidzacych. Zapewnia takze urzadzenia
dostosowane do potrzeb 0séb z dysfunkcjami narzadu
shuchu.

Mozliwe jest zalozenie karty N+. Uprawnia ona osoby
niepelnosprawne do bezplatnego parkowania na
dowolnych miejscach - nie tylko kopertach - w strefie
platnego parkowania w niektorych miastach.

Zasilek opiekunczy przystuguje osobie, ktora podlega
ubezpieczeniu chorobowemu. Jest ona zwolniona od
wykonywania pracy z powodu konieczno$ci osobistego
sprawowania opieki nad chorym dzieckiem. Prawo do
zasitku przystuguje na rowni matce i ojcu dziecka.
Zasilek wyplaca sie tylko jednemu z rodzicow, temu,
ktory wystapi z wnioskiem o jego wyplate za dany okres.
Zasilek opiekunczy przystuguje pod warunkiem, ze nie
ma innych czlonkow rodziny pozostajacych we
wspolnym gospodarstwie domowym, mogacych
zapewnic¢ opieke. W przypadku sprawowania opieki nad
chorym dzieckiem w wieku do lat 2, zasilek opiekunczy
przyshuguje nawet wowczas, gdy sa inni czlonkowie
rodziny mogacy zapewnic oplekq



Swiadectwo II

JOZIO




Pierwsza reakcja

Ola, mama Jozefa wspomina, ze pierwszg reakcjq
byt szok i mysl o }irzekleﬁstwie. Wtedy miala taki schemat
w glowie, ze B(’)ib ogostawi, gdy daje co$ zdrowego. Byly to
na szczesScie tylko pierwsze godziny po porodzie, bo wtedy
wlasnie  rodzice pierwszy raz dowiedzieli sie
o niepelnosprawno$ci syna. Ola w nocy walczyla
z pytaniem, dlaczego Bog dal nam to dziecko... ale szybko
przyszta dopowiedz, a wraz z nig doswiadczenie glebokiego
pokoju 1 zdecydowany sprzeciw wobec pierwszych
czarnych mys§li.

Zaraz po porodzie, a byt wtedy Srodek nocy, lekarka
przekazala Iwo krotka informacje, ze dziecko ma zespol
Downa. Ojciec J6zia wspomina, ze lekarka rzucila tylko te
dwa stowa bez czulo$ci i odeszla. Iwo juz wtedy zareagowat
w obronie swojego dziecka, odpowiadajac lekarzowi, czy to
co$ zmienia... Z poczgtku prawda o niepelnosprawnosci nie
docierala. Iwo moéwi, ze dopiero poézniej zaczelo go to
dotyka¢ jako zadanie, ktore przerasta. Nie widziat siebie
w tym scenariuszu. Wspomina, ze kilkanascie dni od
urodzenia Jozia byt w Krakowie na duz spotkaniu
modlitewnym. Mowi, ze tam Pan Bog pokazat mu wyraznie,
ze to on ma problem w sobie, a nie %ziecko. Jozio jest, jaki
jest i kropka. To ja mam poradzi¢ sobie z emocjami, dodaje.
Uswiadomienie sobie przez tate Jozia, ze problem z synem
‘];1€Sj[ w jego sercu, a nie w dziecku, zajelo mu kilkanascie

ni.



Droga akceptacyi

Matka Jozefa wspomina, Ze pierwszy moment
akceptacji mial miejsce w szpitalu, w nocy tuz po porodzie.
Twierdzi, ze uSwiadomila sobie woéwczas, ze byla do tego
w pewnym sensie przygotowywana. Wspomina konkretne
fakty z wlasnego domu, np. rozmowe w rodzinie
o usunieciu ciazy z dzieckiem z zespolem Downa i swojq
stanowcza reakcje sprzeciwu. Wlasnie tej nocy zaraz po
porodzie przyszla Oli mys$l, by podziekowa¢ Bogu za Jozefa.
Mowi, ze Swiadomie powiedziane ,dziekuje” przyniosto
pokdj. Mama Jozia wyraznie dostrzegla wtedy, ze nie stoi
w miejscu, a chce i8¢ do przodu. Wspomina, ze juz tej nocy
przestala by¢ bierna. W szpitalu zaczela przytula¢ dziecko
i karmi¢ piersia, pomimo pewnego oporu ze strony
personelu. Po czasie zauwazyla, ze wtedy pierwszy raz
stanela mocno w obronie syna. Wspomina rowniez
pOzniejsza wizyte u pediatry, gdzie na wiadomos¢, ze nie
moze na razie otrzymac skierowania na rehabilitacje syna,
zareagowala sprzeciwem i spowodowala zmiane postawy
lekarza. Dodaje, ze wtedy uswiadomila sobie po raz kolejny,
ze potrafi walczy¢ o Jozia.



Droga akceptacyi

Rodzice Jbzefa zgodnie wskazuja, ze akceptacja
niepelnosprawnosci to proces, ktory ciggle trwa. Kazdy
~krok” ich dziecka wymagal osobnego aktu akceptacji. Iwo
i Ola zwrocili uwage na momenty, w ktérych wilaczato si
poréwnywanie do reszty dzieci. Przykladowo, Jozef zacza
chodzi¢ dopiero w drugim roku zycia, a reszta rodzenstwa
w pierwszym. Ola wskazuje, ze Jozef mimo wszystko
spowodowal, ze jej macierzynstwo jako jeszcze bardziej
rozlozone w czasie, pozwala na dluzsza obserwacje
postqgc’)w Jozefa 1 rado$¢ z nich. Np. dume, ze w koncu
samodzielnie jedzie na rowerku.

Iwo twierdzi, ze Janek i Pio, w porOwnaniu
z nimi mieli najmniej trudnosci z akceptacja najmtodszego
brata. Przyjeli rzeczywisto$¢, taka jaka Ey}a im dana. Mama
Jozefa wspomina, ze najstarszy z braci, Janek, w dniu,
w ktorym wrocili ze szpitala, po porodzie Jozia,
owiedzial zdanie, do ktorego czesto wracaja: ,wiem
dlaczego Jo6zio jest z nami. Bég szukal dlugo lchlzi, kt()rzy
nie dokonajg aborcji. Szukal, szukal i znalazl w koncu nas”.
Ola wspomina, ze Janek mial wtedy 9,5 Ilat.
W wypowiedziach Oli i Iwo przewija sie jak refren stowo
dar. Jozio jest przez nich odkrywany jako dar. Wyciaga
z nich poklady cierpliwosci i wytrwal}cl)sci oraz wplywa na
ich stan wewnetrzny.



Skad czerpiemy sily

To, co pomoglo rodzinie w akceptacji
niepelnosprawnos$ci Joézia, to wiara w Boga. Wiara
rozumiana rowniez jako gleboka swiadomos¢, ze Jozio jest
darem zaplanowanym przez Boga. Rodzice oddzielili Zespol
Downa od Jézia. Ola wspomina, ze gdy inni moéwili
1 akcentowali niepelnosprawnos¢, to mimo wszystko ciagle
miala wrazenie, ze trzyma w reku swoje dziecko — Jozia,
a nie Zespo6l Downa.

Iwo rowniez méwi o Joziu jako o darze. Wraca
w rozmowie do chwil, kiedy czul, ze to go przerastalo, ale
spojrzenie z perspektywy daru pomoglo — Eyé moze, kto$
inny by ten dar odrzucil, dodaje. Ola wspomina wazna
rozmowe telefoniczng z dr Wanda Poéltawska, dawna
znajoma Karola Wojtc}lf}y. Iwo poznal ja na spotkaniu
w Bielsku-Bialej na studium teologii. Ktos prawdopodobnie
wspomnial Pani doktor o sytuacji Oli i Iwa. Rodzice byli
wtedy przed badaniami genetycznymi Jozefa. Pani
Poltawska powiedziala Oli przez telefon: ,Dziewczyno nie
placz! On wydobedzie z was milo$¢, jakiej nie znacie”.
Zapytala tylko, czy serce ma zdrowe, a kiedy uslyszala, ze
tak, dodala: ,Bedzie dobrze! Nie plaka¢, ale zyc”! Kilka
minut rozmowy telefonicznej z wazna dla nas osobg, jak
twierdzi Ola, bylo dla niej wlasciwym ustawieniem

»Sprawy’.



Skad czerpiemy sily

Mama Jozia zwraca uwage, ze czas akceptacji byl
rOwnocze$nie sprawdzianem jej wiezi malzenskiej. Dla
niej wazne bylo, ze Iwo zostal z nimi. Ola wspomina, ze
nashuchala sie historii, jak to ojcowie opuszczaja swoje
zony, gdy w domu pojawia sie niepelnosprawne dziecko.
Tym bardziej docenila aktywna postawe meza. Iwo
sprawil, ze Ola nie czula sie osamotniona. Zdarzalo sie
nieraz, ze maz bral wolne od pracy, tylko, by by¢
z rodzing.




Nasza Rodzina

Rodzice Jozefa sa od 18 lat malzenstwem. Iwo
ma 41 lat i jest nauczycielem jezyka polskiego. Ola
rowniez ma 41 lat i z wyksztalcenia jestem pedagogiem.
Ukonczyla rowniez studia ze slawistyki, jednak na co
dzien zajmuje sie Joziem. Ola i Iwo majq jeszcze dwdch
synow: Jan ma 15 lat, Pio 13, a Jbzet skonczyl 6 lat.
Mowiag o sobie, ze sa ,troche szaleni”, ze wzgledu na
bardzo dynamiczny tryb zycia 1 aktualnie intensywne
przezywanie dorastania swoich starszych synow. Wszyscy
ze soba czuja sie zwigzani, cho¢ w rézny sposob. Co do
rodzenstwa, to Jozio bardziej jest zwigzany z Piem, ale
ostatnio rowniez z Jankiem, dodaje Ola. Z Jankiem J6zio
ma bardziej fizyczna relacje, np. przytuli sie do niego.
Z Piem za$ Jozef lubi sie polozyc i poczytac ksigzki. U Pia
ﬁddaé pragnienie relacji, nie tylko z najmlodszym

ratem.

W domu jest bardzo zywo i rado$nie, choc
bywaja momenty spie¢, zwlaszcza jezeli chodzi
o dorastajacych. Oli zalezy na wiekszej iloSci rozmow,
ciaggle ma ich niedosyt. Z uSmiechem dodaje, ze
wiekszo$¢ rozmoédw jest jednak powodem do radosci, np.
te w kuchni, podczas przy%otowywania positkow.
Starszym synom zdecydowanie latwiej jest mowic, gdlslf
co$ nie jest wymuszone i inicjatywa wychodzi z ic
strony.



Nasz Jozio

Jozef jest bardzo radosny i pogodny. Ma w sobie
naturalng empatie. Jak widzi, ze co$ jest nie tak, to
przezywa to w sobie. Jest dzieckiem bardzo
uspolecznionym. Rowniez w duzej grupie czuje sie dobrze,
gdy ma obok chociaz jedna osobe, ktérg zna. Budzi sie
zadowolony. Ma w sobie niezwykla spontaniczno$¢. Rodzice
mowia, ze wlasnie te cechy mozna nazwa¢ mocng strona
Jozia. Jego empatia sprawia, ze jest bardzo wrazliwy.
Wedlug rodzicow ma réwniez wrodzong wrazliwo$¢é na
sprawy duchowe. Nigdy nie mial problemu, by i$¢ z nim do
koSciota. Za kazdym razem, gdy rodzice jechali na
rekolekcje wraz z innymi rodzinami, to Jozef rowniez. Nigdy
nie stwarzal zadnych problemow.

Rodzice dodajg, ze nie wiedzg, co to znaczy, ze Jozef
moze by¢ przeszkoda w robieniu czego$ (zaréwno na szlaku
w gorach, jak i na zakupach). Jozio funkcjonuje jak
normalne dziecko w rodzinie. Uwielbia muzyke
i Spiew. Wida¢ rado$¢ na jego twarzy, gdy jest otoczony
dzwiekami. Przykladowo zrobil sobie z r6znych elementow
poznajdowanych w domu wlasng perkusje, wiernie
przypominajacq prawdziwg, jaka kiedy$ zaobserwowal. Iwo
twierdzi, ze Jozio jest tez pomystowy
i nowatorski. Swietnie wiaze liny i sznurki. Jego slaba
strong jest fakt, ze malo mowi, co szybko dostrzegaja osoby
Z Zewnatrz.



Nasz Jozio

Czasem jest tez uparty. Jak nie chce czego$, to nie
da rady go zmusi¢. Jednak, 1gdy juz angazuje sie
w zadanie, to jest bardzo cierpliwy. Nie lubi ¢wiczen
zwigzanych z pisaniem, to tez jego slaba storna, chetnie
natomiast pomaga w kuchni. Mama mocno potwierdza, ze
Jozio to wielki pomocnik 1 nasladowca. Twierdzi, ze
zaangazowanie w sprawy domowe, to naturalna terapie
i rehabilitacja. W atmosferze domowej Jo6zio uczy sie
praktycznie wszystkiego.

Miejscem rehabilitacji Jozia jest glownie dom.
Przez jaki$ czas chodzil na rehabilitacje, ale zZle to znosil.
Aktualnie uczeszcza do normalnego przedszkola, cho¢ ze
wz%ile;du na liczne infekcje w wiekszoSci przebywa
w domu. Bardzo lubi pomaga¢ w kuchni i rysowaé¢. Ola
wymienia miejsca, gdzie Jozef aktywnie uczy sie zycia:
wspolne z rodzing spacery, kino, kosciol — tu otaczaja nas
ludzie, dzwieki, muzyka. Wakacje nad morzem, rekolekcje
z rodzinami, basen, wodospady, boisko, pilka... to przynosi
efekty, dodaje Iwo. Jo6zio lubi odgrywac tez role z bajek
(w momencie rozmowy akurat odgrywat role bestii
z ,Pigknej 1 Bestii”, chcgc wciggnac do gry rodzicow
1 przeprowadzajacego wywiad). Jozef cieszy sig, jak mu sie
czyta ksigzki i cho¢ nie wiadomo, ile z tego rozumie, to
zawsze stucha je z uwaga.



Blogoslawienstwo...

Rodzice Jozefa zgodnie moéwia, ze dzieki jego
obecnosci zyskah bardzo duzo. Dostrzegaja rowniez wlasny
rozw03 1 przemiane. Jozio ma sile scalania
1 jednoczenia. Jest dla nich ,idealna motywacja do pracy
nad sobg i zmiany siebie”. Ola dodaje, ze J6zio uczy cala
rodzine rowniez wrazliwo$ci duchowej. Wspomina jeden
z epizodow, jak to wyszukal plyte CD i puscit utwor, ktory
ma zabarwienie religijne — pie$n uwielbienia, a potem
zaprosil wszystkich, by razem z nim uwielbiali Boga.
Rodzice wierzg, ze dla niego to nie tylko zabawa, ale Bog
przyjmuje to jako jego postawe na serio, sprawiajac im
przez to wiele pociechy. Ola i Iwo moéwig, ze dziecko
z niepelnosprawno$cia, to szansa na  scalenie
i uwrazliwienie rodziny. Otwieraja sie oczy na potrzeby
ludzkie oraz réwniez inne osoby z niepelnosprawnoscia.



Chcemy Wam powiedzied...

W tym miejscu warto przytoczy¢ w calosci slowa,
wypowiedziane przez mame Jozia podczas rozmowy:
~Zawsze moOwie innym zdanie, ze zycie ludzkie nie jest
przypadkowe. Nie jest dane przypadkiem. Widzimy to
w naszej rodzinie — to prawda uniwersalna. Kazda jednak
sytuacja jest inna, takze w naszej codziennos$ci. Nie da sie
przygotowac, ale trzeba sie ,,otworzy¢”. Odkrywam, ze jest
to fenomenalna, niesamowita ,przygoda” dla calej rodziny.
Bardzo rozwija sie nasza wiez malzenska. Wydobywa sie
coraz wieksze poklady dobra, jezeli wszyscy razem
podejmuja wysilek. Dziecko zaczyna wplywaé¢ na wieksza
bliskos¢ rodziny.




Chcemy Wam powiedzieé...

Chcialabym wspomnie¢ o pewnym darzeniu.
Zaprowadzam Jozefa do przedszkola, ktére dzieli budynek
z gimnazjum. Uczniowie gimnazjum maja lekcje WF-u na
boisku, obok ktérego przechodzimy. Ktorego$ dnia bardzo
mocno sie wyzywali, kto§ nawet zawolal trzykrotnie: Ty
dwonie! Mialam wtedy Jo6zia na rikach i postanowilam
podej$¢ do nauczyciela. Z poczai;tku azal mi zej$¢ z boiska,
ale gdy zobaczyl Jozia zawolal chlopakow grajacych w pilke.
Zro%ila sie wielka cisza. Przedstawilam im Jozia
1 powiedzialam o Jego niepelnosprawnosci. Dodalam tez:
wiecle, czgsto tu przechodzimy i widzimy jak gracie i co
mowicie do siebie. Jozio tez was slyszy i jestem pewna, ze
rozumie, co krzyczycie. Mam nadzieje, ze bedziemy mieli
okazje uslysze¢ od was co§ innego niz do tej pory.
Nauczyciel WF-u powiedzial, dziekujemy Pani za te wazng
lekcje. Chtopey dostownie pospuszezali glowy 1 powiedzieli
chorem: przepraszamy. Dzis, gdy tam przechodzimy
z JOziem, odnosze wrazenie, ze ta grupa jest spokojniejsza.
Po ich twarzach bylo wida¢ wtedy emocje i wzruszenie,
a dla mnie to kolejny dowdd, ze Jozio zrobil juz duzo
dobrego”.



PORADY
I
CWICZENIA




Porady 1 ¢wiczenia

Propozycje ¢wiczen stymulujacych
rozwdj mowy u dzieci z zespolem
Downa:

Masaz twarzy

Cwiczenia mimiczne

Cwiczenia i zabawy oddechowe

Zabawy dzwiekonasladowcze

Piosenki i bajki ortofoniczne

Opowiadanie logopedyczne

Wierszyki do ¢wiczen logorytmicznych
Rymowanki i wyliczanki

Zajecia muzyczne- stuchanie, $piewanie
Opowiadanie i czytanie bajek

Stuchanie nagran /bajek/

Dzieci z zespolem Downa charakteryzuje rowniez
op6zniony rozwdj motoryczny. Okresla je bardzo niska
sprawno$¢ manualna i graficzna. Przejawia sie to

w spowolnionym lub przyspieszonym tempie podczas
wykonywania r6znych czynno$ci i malg precyzja ruchow
dloni oraz palcow.




WNIOSKI




Wnioski

Kazde dziecko jest darem,

czyli czego nauczyly nas
spotkania
z rodzinami dzieci
z Zespolem Downa...




I. Ja i moja postawa to fundament,
czyli pozytywne podejscie, pozytywne
emocje, pozytywna motywacja

 Dziecko niepelnosprawne jest najpierw dzieckiem, ktére ma przede
wszystkim swoje wyjatkowe cechy, talenty i mocne strony. Ma
rowniez swoje slabe strony, a wérod nich jest niepelnosprawnosc.

WYDOBYWAC I DOSTRZEGAC NAJPIERW POZYTYWNE STRONY —
CZYLITO, CO ,JEST”, ANIE TO CZEGO ,BRAKUJE”.

*  Odkrycie dziecka z niepelnosprawnoscig jako daru i zadania,
zmienia nastawlenie 1stanowl wewngetrzng motywacje, by nie by¢
biernym.

OTRZYMALISMY DAR I ZADANIE, A WIEC POSTARAMY SIE TEMU
SPORSTAC.

* Srodowisko, a w nim klimat emocjonalny, milo$¢, poczucie
bezpieczenstwa i wsparcie to wazne kroki w drodze akceptacji.

KOCHAC I BYC KOCHANYM TO NAJLEPSZY RODZAJ TRANSAKCJI
I NATURALNA TERAPIA.

e Dziecko z Zespolem Downa moze sprzyjaé poglebieniu relacji
rodzinnych
i sprawi¢, ze czlonkowie rodziny sa blizej siebie.

TO, CO WYMAGA WIECEJ WYSILKU I POSWIECENIA, ROZWIJA.

o Dziecko niepelnosprawne stanowi okazje, by rodzina stala sie
bardziej dojrzala i odpowiedzialna.




I1. Nie ograniczaé, ale stymulowaé
1 wspomagaé naturalny rozwaéj, czyli
serdeczne relacje

z ludzmi, zaba 1 tworczosé.

» Kontakty i pozytywne relacje spoleczne stanowia
dodatkowa okazje do rozwoju dziecka.

* Rehabilitacja ,domowa” réwnolegla ze specjalistyczna.
Stymulowanie naturalnej eksploracji otoczenia, szansa
do odkrywania i rozwijania umiejetnosci.

» Dzieli¢ sie z niepelnosprawnym dzieckiem swoimi
pasjami i pozwoli¢ mu odkrywaé swoje wlasne.




II1. Korzystaé z profesjonalnej pomocy
i osiggnieé innych oraz samemu by¢
gotowym do wspierania innych.

o Zdobywanie wiedze na temat niepelnosprawnosci
pomaga w zrozumieniu swojej sytuacji i pozwala jasniej
okresli¢ ograniczenia i mozliwosci rozwoju dziecka.

» Wazne jest, by zadba¢ o odpowiednia i kompleksowg
opieke medyczna dziecka zwlaszcza w obliczu
towarzyszacych choréb.

e Zaangazowanie na rzecz innych (fundacje, o$rodki,
stowarzyszenia, spotkania) to stworzenie okazji, by
skorzystali inni i kolejny pow6d do osobistej satysfakeji
dla rodziny dziecka z zespolem Downa.




Podziekowania

Ukazanie sie tego poradnika zwigzane jest
z przychylnosciq wielu os6b. W tym miejscu
pragniemy ztozy¢ podziekowania
wszystkim, bez ktoérych publikacja ta
bytaby nierzetelna i niekompletna.
Szczegolnie chcemy podziekowacé rodzinom
Agnieszki i Jozia (Scelindw), ktore
podzielity sie z nami swoim zyciowym
doswiadczeniem, wiedzq oraz wtasnym
spojrzeniem na podjete przez nas
zagadnienie. Tym samym wyrazamy
nadzieje, ze Panstwa wklad w naszq prace
przyczyni sie do wsparcia rodzin
oczekujgcych przyjscia na swiat dzieci,

u ktorych stwierdzono zespot Downa.
Pragniemy takze gorqco podziekowac dr
Grzegorzowi Wigckowi za pomoc 1 wielkie
wsparcie podczas realizacji tego projektu.

DZIEKUJEMY!
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WYWIAD Z RODZINA
DZIECKA Z
NIEPEENOSPRAWNOSCIA
(ZESPOLEM DOWNA) -
JOZEF (6 LAT)




I OGOLNA STRUKTURA RODZINY I WZAJEMNE RELACJE

Prosze opowiedzie¢ mi troche o waszej rodzinie. Prosze podac krotka
charakterystyke wszystkich jej czlonkéw — dzieci, meza zony...

Ola (41 lat): Jestesmy 18 lat ma¥zenistwem. Two ma 41 lat i jest nauczycielem jezyka polskiego.
Ja tez mam 41 lat. Z wyksztalcenia jestem filologiem i logopedq, jednak na co dzieri
zajmuje sie Joziem. Mamy jeszcze dwéch synéw: Jan ma 15 lat, Pio 13, a Jézef skoriczyt
6 lat. Mozemy dodaé, ze jesteSmy troche ,szaleni”. W naszym domu jest bardzo
dynamicznie. Czasem mam wrazenie, ze zyjemy ,na wulkanie” (§miech). To wiqze sie
miedzy innymi z intensywnym przezywaniem dojrzewania naszych synéw. Jeden
wiasnie wszedt na ,goérke” (Pio), drugt juz na niej jest (Jan). Tych dwoch starszych
braci, ze wzgledu na rézne relacje spoteczne, ma nieco inne podejscie do zycia, co
powoduyje, ze czasami wychodzi wspomniany ,dynamit”.

Kto z kim czuje sie najbardziej zwiazany w Waszej Rodzinie?

Ola: Wszyscy ze sobq. Ja z Iwem, to chyba przede wszystkim. Jbézio bardziej z Pio, ale
ostatnio réwniez z Jankiem, bo zaczqt na niego patrze¢ milym okiem. Z Jankiem Jézio
ma bardziej fizycznq relacje, np. przytuli sie do niego. Z Pio za$ Jozef lubi sie potozyé
1 poczyta¢ ksiqzki. U Pio widaé pragnienie relacji, nie tylko z najmlodszzm gratem.
W ostatnim czasie polepszajq sie nasze relacje z najstarszym synem. Janek jest chyba
najbardziej uczestnikiem wydarzen zycia dorostych. Przykltadowo, z wlasnej woli
chodzi na spotkania modlitewne, ktére z mezem prowadzimy w parafii. Janek zaczqt
tez wychodzi¢ w strone Joézia.

Jaki jest podzial r61 w Waszej rodzinie? Jakie obowiazki naleza do kogo?

Iwo: Ja pracuje, a Ola zajmuje sie obowiqgzkami w domu, a zwlaszcza przy Joziu. Ja tez
zajmuje sie finansam. Zonie to dopowiada. Ola: Ja tego w ogdle nie ogarniam ($miech).
Iwo: Dzieci sie uczq. Janek jest chetny do sprzqtania, Pio troche mniej. Synowie, co do
sprzqtania, trzymajq sie zasady: zawsze posprzqtaj po jedzeniu oraz przygotuj stot do
positkéw (nakrycie, itp.). Ola: Pio doskonale wiesza pranie i myje korytarz (uSmiech).
Powaznie, jestem zawsze pod wrazeniem.

Iwo i Ola animujg wraz ze wspo6lnota wywodzaca sie z Ruchu Swiatto-Zycie, ktorej sa liderami,
cotygodniowe spotkania modlitewne.



Czy jeste$cie zadowoleni z wzajemnych rozmow miedzy Wami? Z czego tak,
Z czego nie?

Ola: Ja mam zawsze niedosyt rozméw. Chyba ze wzglei’du na fakt, ze musimy funkcjonowaé

1I

dynamicznie. Moglibysmy porozmawiaé wiecej, ale brakuje czasu i sity. U mnie w domu
nie rozmawialo sie za duzo, a teraz mam oiaz' sie tego uczyé. Wiekszo$¢ naszych
rozmow jest jednak powodem do radosci. Przyﬁadowo: lubimy rozmowy w kuchni,
gdy razem co$ robimy. Synom latwiej mowié, gdy co$ nie jest wymuszone 1 inicjatywa
wychodzi z ich strony.

KONTEKST HISTORYCZNY ZWIAZANY Z POJAWIENIEM SIE
‘W RODZINIE OSOBY NIEPEENOSPRAWNEJ

Sprobujcie najpierw bardzo ogolnie opisa¢ Jozefa, jaki jest? Jakie ma cechy,
co w nim jest szczegbélnego, w czym sprawia rados$¢ rodzinie, a w czym
trudno$¢? Jakie sa wedlug was jego mocne, a jakie slabe strony?

Ola: Jest bardzo radosny i pogodny. Ma w sobie naturalnq empatie. Jak widzi, ze cos jest nie

Iwo:

tak, to przezywa to w sobie. Jozio to dziecko bardzo uspolecznione (nie jest typem
samotniﬁa). Rowniez w duzej grupie czuje sie dobrze, gdy ma obok chociaz jedng osobe,
ktorq zna. Budzi sie zadowolony. Ma w sobie niezwyktq spontaniczno$é. Wszystko to
mozna nazwaé_jego mocnq stronq. Przez empatie jest bardzo wrazliwy. Ma tez
wrodzonq wrazlwos$é na sprawy duchowe. Nigdy nie byto problemu, by i$¢ z Joziem do
kosciola. Jezdzit z nami zawsze na rekolekcje wraz z innymi rodzinami i nie stwarzat
zadnych probleméw. Nie wiemy, co to znaczy, ze Jozef moze byé przeszkodq w robieniu
czegos$ (faro’wno na szlaku w gorach, jak i na zakupach). Joézio funkcjonuje jak
normalne dziecko w rodzinie. Uwielbia muzyke i $piew. Widaé rado$é na jego twarzy,
gdy djest otoczony dzwiekami. Zrobil sobie ostatnio perkusje, nawet z takq ,stopkq”
1 podporkq, jak zaobserwowat w prawdziwej.

Jest tez pomystowy i nowatorski. Swietnie wiqze liny i sznurki (uSmiech). Jego stabq
stronq jest fakt, ze mato moéwi. To jego deficyt, ktéry szybko dostrzegajq osob
z zewngqtrz. Czasem jest tez w nim upor. Jak nie chce czegos, to nie da rady go zmusic.
Jednak, gdy wykonuje jakie$ zadanie to jest bardzo cierpliwy. Gdy co$ go interesuje,
potrafi to robi¢ bardzo dlugo. Ola: Motoryka mala jest u niego zaburzona. Nie lubi
¢wiczen w tej dziedzinie. Chetnie natomiast pomaga w kuchni. Tak, Jozio to wielki
pomocnik i nasladowca. W ten sposob stosujemy naturalnq terapie i rehabilitacje.
W atmosferze domowej Jozio uczy sie wszystkiego.



Chcialbym, aby$my wrocili wspomnieniami do wydarzen zwigzanych

z przyj$ciem na Swiat Jozefa. Jak zareagowali$cie na informacje, ze wasze
dziecko urodzi sie z niepelnosprawnoscia? Jaka byla wasza reakcja, gdy
dowiedzieliscie sie, ze to trisomia?

Ola: Najpierw szok. Pierwsza mysl, jaka si¢ pojawila, we mnie, ze to jakie$ przekleristwo,

a ng blogostawi, gdy dc;ie cos zdrowego. To byly pierwsze C?odziny po 5orodzi , bo
wtedy dopiero dowiedzieliSmy sie o sytuacji. Dlaczego Bbg dat nam to dziecko... ale
szybko przyszla dopowiedz — doswiadczenie glebokiego pokoju i zdecydowany sprzeciw
wobec pierwszej czarnej mysli.

Iwo: Zaraz po porodzie lekarka przekazala mi krétkq informacje: ono ma zespét Downa.
Odpowiedziatem, co z tego, czy to co$ zmienia... Byt srodek nocy. Lekarka rzucita tylko
te dwa stowa bez jakiejs ludzkiej czulosci i odeszta. Z poczgtku jednak prawda
o niepelnosprawnosci jakby do mnie nie docierata. Dopiero pézniej zaczelo mnie to
dotykaé, jako cos, co przerasta. Nie widze siebie w tej bajce. Bylismy kilkanascie dni od
urodzenia Jézia w Krakowie na duzym spotkaniu modlitewnym, na ktére przyjechat
ksiqdz John Bashobora z Afryki, z Ugandy. Tam Pan Bég pokazal mi wyraznie, ze to Bia
mam problem w sobie, a nie dziecko. Ono takie jest i kropka. To ja mam poradzi¢ sobie
z emocjami. Moge powiedzieé, ze ten chwilowy stan zalamania spowodowal
zdystansowanie sie do sytuacjii w domu. Mowilem sobie, ze jak zaczne sie
emocjonowad, to bedzie to zte dla rodziny. Musze zachowa¢ zimngq krew i troche takiego
sttumienia. USwiadomienie sobie, ze problem z synem jest we mnie, zajelo mi 13 dni,
a pozniej bylo juz dobrze.




Ola:

Akceptacja sytuacji, jaka was spotkala, to zapewne proces rozlozony

w czasie, jak to wygladalo u was? Jak rodzice i rodzenstwo poradziliScie
sobie z zaakceptowaniem, faktu Ze macie syna z trisomia? Jak to wyglada
teraz, co sie zmienilo przez te lata?

Tak jak wczesniej powiedzialam, wszystko w zasadzie dokonalo sie w szpitalu,
w nocy po porodzie. Zaraz potem przyszto doswiadczenie pokoju i Swiatla, ze B6g mnie
do tego przygotowywal. Przypominatam sobie wtedy konkretne fakty z wtasnej
rodziny, np. rozmowe w rodzinie o usunieciu ciqzy z dzieckiem z zespotem Downa.
Zareagowalam wtedy stanowczo, méwiqc, ze ja bym nie usunela. Tej nocy przyszila
mysl, ze podzigkuje Bogu za Jozefa. Po stowie ,dzigkuje” widziatam, ze ide do przodu.
Przestatam tej nocy byc bierna. W szpitalu zaczelam przytulaé dziecko i karmié piersiq,
pomimo pewnego oporu ze strony personelu. W pewnym sensie stanelam mocno
w obronie syna. Pamietam, jak posztam do pediatry. Tam, na wiadomosé, ze nie da na
razie skierowania na rehabilitacje, wzielam sprawe w swoje rece. Moja stanowczo$é
spowodowata zmiane zdania lekarza podczas tej wizyty. Uswiadomilam sobie, ze
potrafie walczyc¢ o Jozia.

Jezeli chodzi o sam proces akceptacji Jozia, to on ciggle trwa. Kazdy jego .krok”
musiatam akceptowac. Pojawia sie porownywanie do reszty dzieci. Jozef zaczc%l chodzi¢
dopiero w drugim roku zycia, a reszta w pierwszym. Jednak to on spowodowal, ze moje
macierzynistwo jest jakby roztozone w czasie. Mowigc inaczej, moge dtuzej obserwowaé
1 cieszyc sie jego postepami. Przyklad: czulam wiele satysfakcji, gdy zobaczylam, ze
w koncu jezdzi na rowerku z dwoma dodatkowymi kotami.

Iwo: Janek i Pio chyba mieli najmniejsze trudnosci z akceptacjq brata. Przyjeli rzeczywistosé,

Ola:

Jjaka byta im dana. Teraz nawet wiecej okazujq mu niecierpliwosci, gdy widzq jego
zniecierpliwienie. Im jednak szlo latwiej niz nam.

Janek w dniu, w ktérym wréciliSmy ze szpitala, po porodzie Jézia, powiedzial zdanie,
ktdre jest u nas powtarzane: ,Wiem dlaczego Jozio jest z nami. Bég szukat dtugo ludzi,
ktorzy nie dokonajq aborgji. Szukal, szukat 1 znalazt w kornicu nas”. Janek miat wtedy 9,5
lat. Moge $mialo powiedzie¢, ze Jozia odkrywamy jako dar. Wyciqga z nas poktady
cierpliwosct i wytrwalo$ci i wplywa na nasz stan wewnetrzny.



Ola:

Iwo:

Co pomoglo Wam w akceptacji niepelnosprawnosci u waszego dziecka?

Jest kilka spraw. Na pewno wiara — ten pryzmat wiary, ze Jozio jest darem
zaplanowanym przez Boga. Oddzielilismy Zespoét Downa od Jézia. Jak inni méwili
i akcentowali niepetnosprawnos¢, to mimo wszystko ciqgle mialam wrazenie, ze
trzymam w reku Jozia, a nie Zespot Downa. To przeciez nasze dziecko.

Jest dany dar i tyle. Dostalem i przyjmuje. To, ze przerastato - ok, ale otrzymatem cos,
bo moze kto$ inny by ten dar 0£‘zucil. To duza 05 owiedzialno$é. Dostalismy dziecko,
ktére ma cos ,,wiecej”. Ola: Ktorego$ dnia zadzwonila do nas Pani dr Wanda Pottawska,
dawna znajoma Karola Wojtyty. PoznaliSmy jq na spotkaniu w Bielsku-Bialej na
studium teologii rodziny. Widocznie ktos wspomnial jej o naszej sytuacji, a ona jakos
tak zareagowala. Bylismy wtedy przed badanianu genetycznymi. Pani Péltawska
powiedziata mi przez tel§f0n: Dziewczyno nie placz! On wydobedzie z was mito$é, jakiej
nie znacie. A serce ma zdrowe — zapytata. Odpowiedziatam, ze tak. Na co Pani doktor:
no to bedzie dobrze. Nie ptakaé, ale zy¢! Siedem minut rozmowy telefonicznej, a dla
mnie bylo to wlasciwe ustawienie ,sprawy”. Ten czas akceptacji, to byt réwnoczesnie
sprawdzian naszej wiezi matzenskiej. Dla mnie wazne bylo, ze Iwo podjql sie byé w tym
z nami. Tym bardziej, ze nastuchalam sie histortii, jak to gjcowie opuszczajq swoje zony,
gdy w domu pojawia sie niepetnosprawne dziecko. Jako jeden z Bprzykla Ow pamietam,
Jak Iwo w szpitalu, tuz po porodzie, intuicyjnie stangt w mojej obronie wobec sprzeciwu
gersonelu, gdy chciatam od razu karmi¢ Jozia piersiq. Nie czulam sie osamotniona. Iwo
rat nawet wolne tylko po to, by byé z nami.

Jaki byl odbior wsrod rodziny i znajomych informacji o pojawieniu sie Jozia.

Ola:

Z jednej strony cieplo, zyczliwos¢ i niesamowita che¢ pomocy, tez na granicy
wspolczucia, choé¢ mowilisSmy, by nie wspolczué. Dzieki Jéziowi niektore wiezi sq
silniejsze, a pewne osoby sie wych‘al . W rodzinie z mojej strony zauwazytam pewne
zmiany, wie%sze zblizenie sie 0s6 d% siebie. Cze$é¢ zaczelta nawet razem sie modlic.
Codzienni, od dnia, gdy dowiedzieli si¢ o niepetnosprawnosci Jozia, odmawiajq za nas
rézaniec. Jozio juz zrobit duzo dobrego, cho¢ wielu trzeba bylo uSwiadamiaé. Ze strony
rodziny doswiadczylismy duzej otwartosci. Rodzice zbierali nawet podpisy w zwiqzku
z akcjq antyaborcyjing, w obronie dzieci z Zespolem Downa 1 innymi
niepetnosprawnosciami.



111

Ola:

AKTUALNE FUNKCJONOWANIE RODZINY DZIECKA Z ZESPOLEM
DOWNA

Sprobujcie powiedzieé kilka stow o waszym aktualnym funkcjonowaniu,
w léoptelééCIe opieki nad J6ziem. Co sprawia wam trudnos$é? Jak sobie z tym
radzicie?

Jozio czesto choruje (infekcje, katar, kaszel ropni/). Chociaz chodzi do przedszkola
z dzieémi zdrowymi, nie ﬁ]mkcjonuje tam w peini normalnie z powodu czestych
nieobecnosci. Najdluzej w miesiqcu udato mu sie spedzi¢ w przedszkolu 10 dni. Mam
w sobie przekonanie, ze to ja mam by¢ wobec niego rehabilitantkq, terapeutkq, itd.,
a do tego potrzeba duzej kondycji j%zyczne' (Smiech). Pamietam sytuacje, ze gd
chodzitam z nim do osrodka rehabilitacji dzieci niepeinosprawnych w Katowicach,
ustyszatam, ze mam opusci¢ zajecia z terapii i logopedii. Pytatam rehabilitantke
- dlaczego. Powiedziala, bo dziecko ma silng wiez z matkq. Nie czulam jednak w sobie
leku, ze strace go z oczu, ale raczej bytam nieufna wobec tej rehabilitantki. ,Walka”
trwala pot roku, jakby wiez z matkgzbyla czyms negatzwnym. Znajoma psycholoi
mowita, ze woli, gdy matka jest z dzieckiem. W innych sytuacjach, na wyjazdac
z innymi rodzinami

Jozio czesto zostawal sam z innymi dzieémi i nie stanowilo to problemu. Zaczelam
bardziej patrze¢ wtedy na Jézia jak na zdrowego. Zaczelismy po prostu normalnie zy¢.
Na razie nie wymyslam ekstra rehabilitacji, ale wciggam Jozia w normalne, naturalne
aktywnosci, nie sztuczne, jak w osrodkach. W kuchni lubi pomagaé; rysujemy; wspolnie
wychodzimy na spacery, do kina, na wspomniane spotkania modlitewne, gdzie otaczajq
nas ludzie, dzwieki i muzyka. Wakacje to morze, rekolekcje z rodzinami, basen,
wodo.;‘)pady, boisko, pitka... 1 to przynosi efekty. Daje mu jabtko, kroi i je... Moze w ten
sposob sie usprawiedliwiam, ze nie kladziemy zbyt duzego nacisku na bardziej
systemowq rehabilitacje, ale skoro sq efekty... No wlasnie, J6zio lubi odgrywaé tez role
z bajek (w tym momencie akurat odgrywal role bestii z ,,Piecknej i Bestii”. Chcial wciggnaé
w nig rodzicow i przeprowadzajacego wywiad). Jozef bardzo lubi, jak mu sie czyta

ksiqzki, cho¢ nie wiem, na ile je rozumigaglestucha.z aga. o .




Iwo:

Ola:

Ola:

Jak wygladaja relacje miedzy rodzenstwem a Jéziem?

Do tego, co powiedzieliSmy juz wczesniej, trzeba dodac, ze sq tez dni, kiedy
musimy Joézia chronié. Dojrzewanie chlopcow ma swoje prawo. Majq swoje
terytorium i czesto lubig swobode. Oﬁa: Chcialabym nieraz, by wzieli
mlodszego brata na spacer, a to zdarza sie bardzo rzadko. Fakt, sq w stanie
zostaé z nim w domu, ale warunek to oglgdanie bajki. PostanowiliSmy, ze nie
bedziemy mieé telewizora i faktycznie go nie mamy, to nasza wspélna decyzja,
ale komputer ma tez swoje duze mozliwosci (u§émiech).

Jak wygladaja relacje miedzy Joziem a reszta rodziny? Czy jest ktos,
komu ciagle trudno zaakceptowac¢ wasza sytuacje?

Raczej nie, wszyscy chyba za'akccelptowali,. zresztq oni nie sq bezposrednio
zaangazowani w sytuacje, tak jak domownicy.

Jezeli moglibyS$cie powiedzieé, co zyskala Wasza rodzina przez fakt,
ze macie Jozia?

Uwazam, ze bardzo duzo. Ostatnio mys’lalam, ze wiasnie od 5 lat mamy tak
dynamiczne zycie. Dostrzegam rozwoj i przemiane. Jbézio ma site scalania
i jednoczenia. Dla mnie jest idealnqg motywacjq do pracy nad sobq, zmiany
siebie. Moje ,nie chce mi sie”, pryska przy nim. On sie pojawia, i od razu sie
chce. Jbzio uczy nas tez wrazliwosci duchowej, np. modlitwy. Moze to dziwnie
zabrzmi, ale mysle ze ma pewien dar. Przykladowo, w Wielkim Tygodniu
odgrywal ukrzyzowanie Jezusa. Widziat gdzies chyba zdjecia z ,Pasji” Mela
Gibsona. Wyszukuje plyte CD i puszcza jakis utwor, ktory ma zabarwienie
religijne, np. piesn uwielbienia i wtedy wszystkich zaprasza, by razem z nim
uwielbiali Boga. Wierzymy, ze dla niego to nie tylko zabawa, ale Bég
przyjmuje to jako jego postawe na serio, a do nas przychodzi wtedy
pocieszenie.



Iwo:

Ola:

Kto$ uzyl zwrotu, ze dziecko z niepelnosprawnoscia w domu to szansa
i blogostawienistwo? Jak rozumiecie te stowa i czy zgodzilibyScie si¢ z nimi
w kontek$cie waszej sytuacji?

Tak, zgadzamy sie z tym! Szansa na scalenie rodziny, uwrazliwienie. Nam otwierajq sie
oczy na inne osoby niepetnosprawnosciq i w ogéle z ?otrzebami. Jozio malo mowi, ale
jak juz powie, to czasem zastanawiamy sie, skqd te stowa, bo wyraz'ajq duzq mqdrosé.
Ola: Przykladowo, raz podszedt i powiedzial: ,dzieci, dzieci, B6g dziala”. Przypomne, ze
Jézio ciqgle ma kiopoty z méwieniem. Pamietam, jak wroécitam po porodzie ze szpitala,
rano usiadlam na kanapie i powiedzialam sobie mocno w duchu: nie wiem jak sie
zachowaé, chee konkretnej odpowiedzi od Ciebie, Boze! Wlqczam woéwczas radio
i stysze slowa mezczyzny: Bog, dajgc zycie, nigdy sie nie myli. Wtedy znowu
doswiadczenie pokoju, ktéry trwa.

Jezeli moglibyscie przekaza¢ kilka informacji dla rodzin, ktorym trudno jest
zaakceptowac fakt posiadania dziecka z trisomia, co byscie im radzili? Ja
mozna by im pomoc w zaakceptowaniu swojej sytuacji?

Zawsze moéwie innym zdanie, ze zycie ludzkie nie jest przypadkowe. Nie jest dane
przypadkiem. Widzimy to w naszej rodzinie. To prawda uniwersalna. Kazda jednak
sytuacja jest inna, takze w naszej codziennosci. Nie da sie przygotowaé, ale trzeba sie
»otworzy¢”. Odkrywam, ze jest to fenomenalna, niesamowita ,przygoda” dla calej
rodziny. Bardzo rozwija sie nasza wiez matzenska. Wydobywa sie coraz wieksze
pokiady dobra, jezeli wszyscy razem pogejmujq, wystlek. Dziecko zaczyna wplywaé na
wiekszq bliskosc rodziny.

Chciatabym wspomnie¢ o pewnym wydarzeniu. Zaprowadzam Jézia do przedszkola,
ktore dzieli budZnek z gimnazjum. Uczniowie gimnazjum majq lekcje WF-u na boisku,
obok ktorego przechodzimy. Ktérego$ dnia tak mocno sie wyzywali, kto$ nawet zawolat
trzykrotnie: Ty Dwonie! Mialam wtedy Jézia na rekach 1 postanowilam podejsé¢ do
nauczyciela. Z poczqtku kazal mi zejs¢ z boiska, ale gdy zobaczyl Jozia zawoltat
chlopakéw grajqcych w pitke. Zrobita sie wielka cisza. Przedstawilam im Jézia
1 powiedziatam 1m o0 jego niepetnosprawnosci. Powiedzialam tez: wiecie, czesto tu
przechodzimy i widzimy, jak gracie i co moéwicie do siebie. Jo6zio tez was styszy i jestem
pewna, ze rozumie, co krzyczycie. Mam nadzieje, ze bedziemy mieli okazje ustysze¢ od
was co$ innego niz do tej pory. Nauczyciel WF-u powiedzial: dziekujemy Pani za te
waznq lekcje. Chiopcy dostownie pospuszczali glowy 1 powiedzieli chérem:
przepraszamy. Dzi$, gdy tam przechodlz)im z Joziem, odnosze wrazenie, ze ta grupa
Jest spokojniejsza. Po ich twarzach bylo widaé wtedy emocje i wzruszenie, a dla mnie to
kolejny dowad, ze J6zio zrobitl juz duzo dobrego.



Iwo:

IV PERSPEKTYWY NA PRZYSZEOSC I CELE

Jakie wazne zmiany zaszly ostatnio w Waszej Rodzinie i jak zostaly przez
Was przyjete, takze te w konteks$cie wychowywania Jé6zia?

Ola: Uswiadomili$my sobie, ze musimy byé bardziej konsekwentni i uporzqdkowani. Teraz to

wprowadzamy w zycie. Np. gdy jest wspélny obiad, to jemy dgl(_) wspdlnie. To ma
znaczenie tez dla starszych chlopcéw. Konsekwencja wobec Jozia dziala tez na nich.

Jakie zmiany bglyby potrzebne w Waszej rodzinie, aby byla szczgsliwsza, niz
jest w chwili obecnej?

Cieszy nas to, co jest mate. A to, co ,wicksze”, daje nam jeszcze wiecej radosci. Jak
Jestesmy razem, to czujemy sie szczesliwi. To tez ,owoc” obecnosci Jozia, ze cieszymy sie
tu i teraz. Co do planéw, to nie patrzymy bardzo daleko. Ola: Jozef nauczyt nas, ze
plany muszq byé krotkoterminowe. Dzi$ Jozio kladzie sie spaé zdrowy, rano budzi sie
z infekcjq — to uczy pokory. Byl etap bardzo mocnej koncentracji na najmlodszym,
a pozostali synowie byli w pewnej ,,odstawce”, w mysl zasady, ze dadzq sobie rade. A im
tez winni jesteSmy uwage. Majqc wrazliwe serca, wierze, ze nie porzucq nigdy Joézia,
gdy my bedziemy juz zbyt starzy. Jednak musimy zawalczyé, by im réwniez poswiecac
czas. W tym kierunku moglyby p6jsé zmiany.

Nie powiedzielismy wczesniej, ale gdy Jézio zostat skierowany do specjalnej placéwki,
to widzieliSmy u niego regres. Byt tam w grupie z dzieémi autystycznymi, i wtedy zaczqt
sie. moczy¢ 1 robi¢ pod siebie. Podjelismy decyzje o zmianie. Chodzi do zwyklego
przedszkola, bo w integracyjnym nie bylo miejsc. Okazalo sie, ze w przedszkolu
z dzie¢mi zdrowymi jest dobrze.
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