Poradnik dla rodzicow spodziewajacych
sie dziecka z Zespoltem Downa.




Drodzy Rodzice!

Wiadomo$¢ o pojawieniu si¢ nowego czlonka rodziny jest czym$ niezwyktym, zycie obraca
sie¢ wtedy o 360 stopni. Pojawia si¢ uczucie szczescia, rados¢, nadzieja. Jednak kiedy dowiadujemy
si¢, ze cigza jest zagrozona Zespolem Downa, zaczynamy watpi¢, odczuwamy zal, zto$¢ 1 ta jedna
mysl, ,,nie podotamy wychowa¢ dziecka niepelnosprawnego”. Mamy watpliwosci, czy na pewno
chcemy aby to dziecko pojawito si¢ na §wiecie.

Jezeli macie takie watpliwos$ci to ten poradnik jest wlasnie dla Was. Znajdziecie tu wszystkie
informacje jakie powinni$cie wiedzie¢ o Zespole Downa. Poprzez ten poradnik chcemy Wam

uswiadomi¢, ze kazde zycie ma sens i kazde zycie ma prawo do istnienia, bez wzglgdu na wszystko.

Autorki.
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1.1 Badania prenatalne.

Metody diagnostyki prenatalnej dzielg si¢ na metody nieinwazyjne oraz metody inwazyjne.

Nieinwazyjne metody diagnostyki prenatalne;j:

1. Ultrasonografia (USG).

2. Badania przesiewowe oparte na oznaczaniu specyficznych substancji
pochodzenia ptodowego obecnych w surowicy krwi matki.

3. Badanie komorek 1 DNA pochodzenia ptodowego obecnych w krazeniu
matczynym.

Inwazyjne metody diagnostyki prenatalne;j:

1. Amniocenteza (amniopunkcja).

2. Biopsja kosmowki (biopsja trofoblastu).

3. Kordocenteza (pobieranie krwi plodowej ze sznura pepowinowego).

Cele diagnostyki prenatalne;:

1.0Ocena stanu ptodu w celu wyboru optymalnego momentu i sposobu
rozwigzania cigzy.

2. W cigzach podwyzszonego ryzyka genetycznego uspokojenie

rodzicoéw, ze w aktualnie istniejgcej cigzy dana wada rozwojowa lub
choroba genetycznie uwarunkowana nie wystepuje u dziecka.

3. Wykrycie u ptodu wad rozwojowych i1 chorob genetycznie
uwarunkowanych, w przypadku ktérych interwencja lekarska jeszcze w
okresie zycia wewnatrzmacicznego, stwarza szanse uratowania dziecka lub
zmniejsza ryzyko powiklan okresu okotoporodowego.

4. Wykrycie u ptodu wad wrodzonych, w ktorych istnieje szansa
uratowania dziecka pod warunkiem interwencji lekarskiej bezposrednio po
urodzeniu.

5. Wykrycie wad letalnych, nie dajacych szansy na przezycie dziecka, a
prowadzacych do wewnatrzmacicznego obumarcia ptodu lub zgonu
dziecka w okresie okoto urodzeniowym.

BADANIA NIEINWAZYJNE

1) Ultrasonografia (USG)
USG plodu jest najczgsciej stosowang metoda
diagnostyki prenatalne;j.
Zaleca sie, aby przesiewowe badanie USG (4.
przeprowadzone u kazdej
ciezarnej kobiety) byto wykonane przynajmniej 3-krotnie]
podczas trwania
catej cigzy (kolejno miedzy 11-14, ok. 20 oraz ok. 30
tygodnia cigzy).
Szczegbdlowa 1 czgstsza ultrasonografia wskazana jest w|
przypadkach
podwyzszonego ryzyka wystgpienia wrodzonej wady

rozwojowej u

dziecka lub zespotu wad wrodzonych. Jakos¢ badania USG zalezy od doswiadczenia lekarza



przeprowadzajacego badanie i jakosci aparatu jakim dysponuje.

Przeziernos¢ faldu karkowego,

inaczej przezierno$¢ karkowa (NT) oceniana jest w badaniu USG miedzy 11-14 tygodniem ciazy.
Przezierno$cia karkowa nazywamy obraz ultrasonograficzny, odpowiadajacy podskoérnemu
gromadzeniu si¢ ptynu w okolicy karkowej u plodu. Grubos¢ fatdu karkowego rosnie wraz z
wiekiem cigzowym, a tym samym dlugoscig ciemieniowo-siedzeniowa CRL (ang. crown-rump
length), ktora Scisle zalezy od wieku cigzy. Prenatalna diagnostyka zespolu Downa poczawszy od
14 tygodnia trudniej jest zmierzy¢ przeziernos¢ karkowa
(wierzchotkowa pozycja ptodu), a prawdopodobienstwo
uzyskania pomiaru

spada z 98-100% do 90%. Na dodatek nie istnieje grupal
kontrolna, do

ktérej mozna by bylo przyréwnac otrzymane wyniki NT.

METODY INWAZYJNE

1) Amniopunkcja (amniocenteza)

Amniopunkcja — informacje og6lne:

- wykonywana jest migdzy 15-18 tygodniem cigzy

- pobranie 15-20 ml ptynu owodniowego

- ryzyko utraty cigzy (poronienia) w zwigzku z badaniem
wynosi 0,5-1%

- czas oczekiwania na wynik: 10 dni — 3 tygodnie.

1.2 Kryzys

Gdy diagnoza lekarza dotyczaca zdrowia naszego nie narodzonego dziecka jest jednoznaczna,
pojawia si¢ sytuacja stresowa. Oto etapy przez, ktore zapewne bedziecie przechodzi¢ oraz
niezbe¢dne rady jak sobie z tg sytuacja poradzic.

1. Stadium alarmowe: do organizmu dociera informacja o problemie,
nastgpuje mobilizacja sit. W tym stadium wystepuja dwie fazy:

- faza szoku — pojawiajg si¢ problemy zwigzane z dziataniem stresora

- faza przeciwdziatania szokowi — pojawiaja si¢ typowe objawy stresu,
nastepuje mobilizacja sit, podejmowane sg proby radzenia sobie z
problemem.

2. Stadium odpornosci: szok zwigzany z wystgpieniem problemu
ustapil, psychika i organizm zaczynaja dobrze znosi¢ dzialanie stresora
stajg si¢ jednak mniej odporne na inne, mniejsze zagrozenia, ktore
wczesniej nie byly zauwazane.

3. Stadium wyczerpania: pojawia si¢, gdy nie potrafimy poradzi¢ sobie
z problemem, stres oddzialuje na nas zbyt silnie lub zbyt dtugo. W tym
stadium pojawiajg si¢ takze wszystkie negatywne dla zdrowia efekty
stresu, jak rozregulowanie funkcji fizjologicznych (np. biegunka czy
bezsennosc¢), rozwoj chordb zwigzanych ze stresem 1 inne.

Stres pojawia si¢ wraz z szokiem, jakiego doznajemy dowiadujac si¢, ze nasze dziecko bedzie miato
Zespot Downa. Najwazniejsza rzeczg jest to aby nie zatamywaé rak i nie szuka¢ przyczyn, nie
obwinia¢ siebie bo wtedy mozemy doprowadzi¢ do stanéw depresyjnych. Nasz stres zwigzany jest
przede wszystkim z nie wiedzg 1 brakiem informacji na temat danej choroby. Krokami jakie
powinny by¢ poczynione to zebranie jak najwigkszej liczby informacji, konsultacje z lekarzem,
rozmowa z najblizszymi o tym co nas trapi, nie zamykanie si¢ z problemem w sobie,

poszukanie innych, ktérzy maja podobny. W najbardziej skrajnych przypadkach radzimy udanie si¢
po pomoc psychologiczna.



2.1 Cechy

Zespot Downa wystepuje wsrdd ludzi wszystkich ras, klas spotecznych, niezaleznie od poziomu
rozwoju ekonomicznego i we wszystkich krajach. Cechami zewnetrznymi, na podstawie ktorych
diagnozuje si¢ u dziecka zespo6t sa:

- sko$ne ustawienie szpar powiekowych

- waskie 1 krotkie szpary powiekowe

- ptaski grzbiet nosa, nos stosunkowo maly (twarz sprawia wrazenie

plaskiej)

- glowa mniejsza niz przeci¢tnie, tyt glowy czesto sptaszczony

- uszy mate 1 nisko osadzone- usta mate i raczej waskie, jama ustna

zwykle mniejsza niz u innych dzieci

- z tego powodu jezyk ma za mato miejsca i ma tendencje do

wystawania (ponadto mig$niezuchwy sa wiotkie a usta sg z tego

powodu rozchylone), podniebienie jest wysoko wysklepione

- krotsza szyja 1 fatdy skorne po bokach szyi i na karku (zanikajace w

miar¢ wzrostu dziecka)

- konczyny goérne i dolne sa krotkie w stosunku do dlugosci tutowia,
dtonie 1 stopy szersze 1 krotsze, czesto wystepuje wieksza przerwa
pomiedzy kciukiem i duzym palcem a pozostalymi palcami.

- stabe napigcie mig$ni (hipotonia), wiotkie sg rowniez stawy

- cienka 1 wrazliwa skora o marmurkowatym wygladzie,
nasilajgcym

si¢ zwlaszcza, gdy dziecko zmarznie (dzieci maja tendencja do
szybkiego wychtadzania si¢ lub

przegrzewania)

- nizsza niz przecig¢tnie masa urodzeniowa i

dhugos¢ dziecka (dzieci z zespotlem Downa

rosng wolniej a jako osoby doroste sg nizsze w

stosunku do ogolnej $redniej wzrostu).

2.2 Rodzaje.

Z punktu widzenia rozpoznania cytogenetycznego wyrdznia si¢ trzy rodzaje. Pelng trisomig
chromosomu 21., w ktorej wszystkie komorki organizmu zawieraja dodatkowy chromosom 21.
Trisomi¢ 21 mozaikowa, gdzie tylko cze$¢ komorek organizmu zawiera dodatkowy chromosom 21.,
a cz¢s¢ ma kariotyp prawidlowy. Mamy tez trisomi¢ 21 translokacyjna, w ktorej dodatkowy
material chromosomu 21. jest potagczony z innym chromosomem. Stad potocznie uzywa si¢ nazwy
»pelny”, . mozaikowy” oraz ,translokacyjny” zespdét Downa. Przebieg rozwoju dziecka, rodzaje
wad, ktére moga wystapic¢, umiejetnosci poznawcze i sposéb radzenia sobie w zyciu nie zaleza od
rozpoznania cytogenetycznego formy trisomii 21.

2.3 ,,Jak jest naprawde”- wypowiedzi matek.

»Jesli urodzitas dziecko z zespotem Downa 1 czujesz, ze Twoj Swiat si¢ zawalil, jeste$§ nieszczesliwa
1 zrozpaczona, a przyszto§¢ widzisz w czarnych kolorach, to masz do takich uczu¢ pelne prawo.
Wiele mam nie potrafi si¢ na poczatku pogodzi¢ z faktem, ze jej dziecko urodzito si¢ inne. Masz
prawo do depresji, masz prawo ptakaé, masz prawoczu¢ si¢ nieszczesliwa, bo to catkiem naturalne
zachowanie. Chciatabym tylko z perspektywy mojego doswiadczenia, jako matki dziecka z
zespotem Downa powiedzie¢, ze takie dziecko warto z calych sit pokocha¢, bo jak mato kto potrafi



ono odwzajemni¢ Twoja mitos¢. Nie twierdze, ze wychowanie bedzie tatwe, poniewaz wymaga ono
duzego wysitku i cierpliwosci, jednak pojawienie si¢ w Twoim zyciu dziecka z tg

wada nie oznacza rezygnacji z normalnego zycia, cho¢ z pewnoscia bedzie

wymagato pewnych zmian. Mam jeszcze jedng
bardzo wazng rade: jesli
ustyszata§ lub ustyszysz od lekarzy, ze Twoje
dziecko nie bedzie nigdy
pisac, czyta¢ albo mowié, to nie bierz sobie tego
do serca. Nawet najlepszy
lekarz nie moze wyrokowaé ,co w przysztosci
bedzie umiato niemowle,
nawet jesli urodzito si¢ z problemami
rozwojowymi. Nikt teZ nie jest w
stanie oceni¢ stopnia uposledzenia noworodka z
wadg genetyczna, a
niestety sg osoby, ktore podtamanym rodzicom
przedstawiaja wizj¢ dziecka
gleboko uposledzonego,,

»Na pewno zadajecie sobie pytanie: dlaczego
mnie to spotkalo? Nie ma
odpowiedzi na to pytanie. A tak naprawde TO nie
spotkato was, lecz wasze
dziecko. To ono ma zesp6t Downa, nie wy!Terazg
waszym zadaniem jest
pomoc mu znalez¢ swoje miejsce na Sswiecie i
w$rod ludzi. Takie jest
zadanie rodzicow wszystkich dzieci — prawda?

Czeka was trudny okres

leczenia (jesli dziecko ma wady towarzyszace) oraz rehabilitacji. Jednak
wkroétce ze zdziwieniem stwierdzicie, jak bardzo kochacie swoje
malenstwo. Przekonacie si¢, ze jest ono naprawde BARDZIEJ KOCHANE.
Bedziecie si¢ dziwi¢ swoim poczatkowym rozterkom i wszystkim ztym
mys$lom.”

,Lezalam na zakrwawionym 16zku. Obok siedziat mgz. Nic mnie nie bolato, ale w gtowie miatam
otchtan. Nie miatam sity plaka¢. Maz moéwit co$ o przysztosci, o innych dzieciach. Czutam, ze
zawiodtam jego, matke, siostre, siebie samg. Caty $wiat. Urodzitam nikomu niepotrzebne
stworzenie. Odczuwatam wielka porazke. Jak Ismael zmienil moje zycie? Tak, jak zmienia je kazde
pierwsze dziecko pracujacej kobiety. A przez to, ze ma zespdt Downa? Przestatam projektowac
swoje zycie tak, by bylo postrzegane jako pasmo przewidywalnych sukceséw. Poznatam
wspaniatych ludzi, o ktérych nigdy bym si¢ mogta nie dowiedzie¢ — rodzicéw dzieci z ZD oraz ich
wspaniate dzieciaki. Mam wigksza $wiadomos$¢ wiasnych reakcji i wigcej wiem o sobie. Gdybym
miala rozmawia¢ z nowg mamag matego ,,downuska”, powiedziatabym jej: — Masz dziecko. Twoje
dziecko. Traktuj je normalnie. Zyj normalnie, a i reszta $wiata zaakceptuje twoje dziecko takim,
jakie jest. Zycie idzie dalej. Przez krotka chwile ludzie beda sie ekscytowaé twoja sytuacja, ale
jezeli nie bedziesz oczekiwa¢ wspodtczucia, to nie beda mieli pretekstu, zeby si¢ nad twoim losem
rozczulac.”



Stymulacja dotykowa i masaz Shantali (oparty na tradycyjnej hinduskiej technice) majg na celu
oswojenie dziecka z dotykiem o réznym nat¢zeniu (do stymulacji mozna uzywaé materialow o
réznych fakturach i twardos$ci: gabki, szczotki, zabawki pluszowe itp.) oraz przygotowanie do
poézniejszych ¢wiczen ruchowych. Jest rowniez pomoca w rozwoju prawidtowego odczuwania
wlasnego ciata i zmniejszaniu nadwrazliwos$ci skory. Masaz nalezy wykonywaé po nawigzaniu
kontaktu z dzieckiem, gdy jest ono w dobrym nastroju (najcz¢sciej po kapieli). Masowana jest
klatka piersiowa, plecy, konczyny gorne i dolne oraz dtonie i stopy a takze twarz

Cwiczenia rownowazne

Reakcje rownowagi sa wyrazem wspoéldziatania kory mézgowej, jader podkorowych i mozdzku, a
wyzwalane sa pod wptywem pobudzania receptorow przedsionkowych ucha i wzrokowych czucia
glebokiego. W przebiegu prawidtowego rozwoju reakcje

réwnowazne rozwijaja si¢ dzieci automatycznie. U dzieci z nieprawidtowym rozwojem reakcje te
mogg nie wystgpowac samoistnie, dlatego konieczne jest wykonywanie odpowiednich ¢wiczen.
Poniewaz dziecko musi czu¢ si¢ bezpiecznie nie mozna wykonywaé ruchow gwattownych, z czesta
zmiang kierunku. Przy kazdym ¢wiczeniu nalezy poczeka¢ na ruchowa odpowiedz dziecka.
Powtarzanie ¢wiczenia trzeba dostosowaé do mozliwoéci dziecka. Cwiczenia mozna wykonywac,
gdy dziecko lezy na brzuchu, siedzi lub z wykorzystaniem takich pomocy jak kocyk, watek i pitka
rehabilitacyjna.

Metoda NDT-Bobath

To metoda usprawniania oparta na znajomosci procesow neurofizjologicznych, opracowana przez
Berte 1 Karela Bobath. Metoda ta ma pomdc dziecku tak, aby moglo uzyskaé niezaleznos¢ w zyciu
wykorzysta¢ wszelkie swe zdolnoS$ci na tyle na ile to jest mozliwe, mimo uszkodzenia osrodkowego
uktadu nerwowego lub wystgpowania innych nieprawidlowosci. Glowne zasady usprawniania
zaburzonego rozwoju wedlug koncepcji

NDT-Bobath obejmuja:

1. wptywanie na napigcie migsni, co jest mozliwe dzigki zastosowaniu

odpowiednich technik postepowania juz do pierwszych miesigcy

zycia.

2. hamowanie nieprawidtowych odruchéw oraz ruchéw przez

utatwianie 1
prowadzenie
punktow  kluczowyc
rekami
terapeuty, rucho
najbardziej
jak to mozliwe,
zblizonych do
prawidtowych. Dzigki
temu
dostarczane sg rowniez
odpowiednie doznania
czuciowe.
3. wykorzystywanie
zdobytych juz
umiejetnosci
ruchowych w




codziennych czynno$ciach.

Terapia reki

Terapia rgki ma na celu usprawnianie tzw. matej motoryki, czyli precyzyjnych ruchow dtoni i
palcéw jak 1 dostarczania wrazen dotykowych 1 poznawania dzigki nim réznych ksztaltow i struktur
materialow oraz ich rozrozniania.

Terapia polega na wykonywaniu rozmaitych czynno$ci manualnych dostosowanych do wieku i
zainteresowan dziecka 1 ich doskonaleniu. Terapia uczy tez cierpliwosci i koncentracji uwagi.

Metoda ruchu rozwijajacego W.Sherborne

Podstawowymi zatozeniami metody Weroniki Sherborne jest rozwijanie poprzez ruch:
- $wiadomosci wlasnego ciata i usprawniania ruchowego

- $wiadomosci przestrzeni 1 dzialania w niej

- dzielenia przestrzeni z innymi ludZmi i nawigzanie z nimi bliskiego kontaktu

Udzial w ¢wiczeniach tg metoda ma na celu stworzenie dziecku okazji do poznania wlasnego ciala,
usprawnienia motoryki, poczucia wiasnej sity, sprawnos$ci i w zwigzku z tym mozliwos$ci
ruchowych. Dzigki temu dziecko zaczyna mie¢ zaufanie do siebie 1 zyskuje poczucie
bezpieczenstwa. Podczas ¢wiczen uczestnik terapii poznaje przestrzen, w ktorej si¢ znajduje,
przestaje ona by¢ dla niego grozna, czuje si¢ bezpieczniej, staje si¢ aktywny i przejawia wigksza
inicjatywe.

Cwiczenia odbywaja si¢ w parach lub w grupie, moga w nich uczestniczy¢ rodzice (obecno$é
rodzica lub terapeuty jest niezbgdna, jesli dziecko jest mniej sprawne ruchowo) lub rodzenstwo, co
sprawia, ze dziecko czuje si¢ bezpiecznie i chetnie ¢wiczy. Wiele ¢wiczen na zajeciach metoda
Weroniki Sherborne stanowi dla dzieci duzg atrakcje i wesotg zabawe w grupie.

Terapia neuromotoryczna

Jest to metoda rehabilitacji oparta na rozwoju neuromotorycznym czlowieka. Podobnie jak w
innych metodach neurorozwojowych podczas terapii uwzglednia si¢ poszczegdlne fazy rozwoju
ruchowego cztowieka. Za pomoca stymulacji obszar6w neuromotorycznych i torowania nerwowo-
mig$niowego dazy si¢ do wyzwolenia prawidtowych reakcji odruchowych 1 nastawczych, a
jednoczesnie dazy si¢ do wyhamowania reakcji nieprawidtowych (patologicznych wzorcow
ruchowych).

Podczas terapii stosuje si¢ nastgpujace bodzce:

- powierzchniowy dotyk (masaz) skory catego
cialta  (glaskanie, rozcieranie, uciskanie,
rozcigganie),

- gleboki dotyk (masaz proprioceptywny) w
obregbie migsni 1 stawOw (ugniatanie, rozcieranie,
wibracja),

- stymulacj¢ punktéw neuromotorycznych.
Punkty neuromotoryczne sg obszarem reakcji, na
ktorym za pomocg stymulacji dotykowej
proprioceptywnej wyzwalane s3 okreslone
ruchowe odpowiedzi mig$niowe. Celem tych
zabiegdw jest uaktywnienie m mig¢$ni,

- stymulacje¢ przedsionkowo-proprioceptywna (ruch)



- stymulacja bierna - bierny ruch konczynami tutowiem dziecka wedhug r6znych wzorcow
- stymulacja czynna (zamierzona)

- zache¢canie dziecka do pelzania, czworakowania, pionizowania si¢, oraz do si¢gania, chwytania
przedmiotow 1 manipulowania nimi.

Terapi¢ neuromotoryczng wykorzystuje si¢ u wszystkich pacjentow pacjentdéw zaburzeniami
sensorycznymi 1 neurologicznymi powstalymi w wyniku urazu lub uszkodzenia os$rodkowego
ukladu nerwowego, np. podczas porodu, ale takze z wrodzonymi wadami rozwojowymi,
znieksztalceniami 1 aberracjami chromosomowymi. Ta metoda pracuje si¢ takze z dzieCmi z
niepelnosprawnos$cia intelektualng, epilepsja, autyzmem, nadpobudliwo$cig psychoruchowa i
deficytem uwagi (ADHD), dysleksja 1 innymi problemami szkolnymi.

Gltowne zatozenia terapii neuromotorycznej

1. Normalizacja napigcia mi¢sni odpowiadajacych za prawidtowa postawe 1 prawidtowy
wzorzec ruchowy, a przez to niedopuszczanie do powstania wtdrnych zmian anatomicznych
(przykurczow 1 znieksztalcen kostno-stawowych).

2. Regulacja motoryki mig$ni w celu uzyskania wtasciwego lub zblizonego do normy
wzorca ruchu (uzyskanie przez dziecko kontroli nad swoimi mig¢sniami, a dzigki temu nad
ruchami catego ciala)

3. Normalizacja zaburzen czucia powierzchniowego powierzchniowego glebokiego
(nadwrazliwos$¢, podwrazliwosc)

4. Doskonalenie $wiadomosci wlasnego ciala 1 poszczegdlnych jego czesci (rozwijanie
schematu ciala)

5. Doskonalenie koordynacji calego ciata w aktywnosciach z zakresu duzej 1 matej
motoryki.

6. Poprawa kontroli planowania ruchu.

Wzmocnienie bezpieczenstwa emocjonalnego.
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ul. Bydgoska 21

64-920 Pita



601 893 179

Poznan

Stowarzyszenie "Na Tak"
ul. Ognik 20c

60-386 Poznan
Warszawa
Stowarzyszenie Rodzin 1
Opiekunow Osob z Zespotem
Downa "Bardziej
Kochani" ul. Conrada 13
01-922 Warszawa

(22) 663 40 43
www.bardziejkochani.pl
Katowice
Stowarzyszenie Rodzin 1
Przyjaciot Oséb z  Zespotem
Downa "Szansa"

ul. Piastow 9/226

40-868 Katowice

609 704 787
http://www.szansa.katowice.pl/
Krakow

Stowarzyszenie Rodzicow i Przyjaciol Dzieci z Zespotem Downa "Tecza"
ul. Lea 22b/2

30-052 Krakow

http://tecza.krakow.prv.pl

‘‘‘‘‘

Wazna jest kazda chwila. Kazdy moment. Dla takiego dziecka nie istnieje pozniej ani zaraz. Jego
prosby i marzenia - te wigksze i te malutkie — muszq byc¢ realizowane natychmiast. Bo to dzigki nim
nasze zycie ma sens. Zespot Downa jest nieuleczalny, ale mozna go "leczy¢" mitoscig. Prawdziwa
mitos¢ jest uzdrawiajgca. Zarowno rodzicow, jak i dzieci. Jean Vanier, tworca wspdlnot "Wiary i
Swiatla", gdzie osoby uposledzone zZyjq wraz ze zdrowymi, powiedzial, ze "leczyé miloscig to
akceptowac dziecko ze wszystkimi jego stabosciami, ale jednoczesnie - wierzy¢ w jego mozliwosci
rozwoju. Wierzy¢ i uczyni¢ wszystko, by rozwoj mogt sie
dokonac.

Zofia (Sonia) Matecka, matka dziewczynki z zespotem|
Downa.

Dziewczynka! Ma pani corke! — ustyszatam stowa poloznej, potem
placz niemowlecia

i wjednej chwili zapomnialam, ze wlasciwie czekalismy na synka.
Nasza jedynaczka, Ola miata juz 13 lat i bardzo chcielismy,
zeby drugim

dzieckiem byl chiopczyk. Skonczylam wiasnie 34 lata i
uznalismy z

Pawtem, ze to dobra chwila na powtorne macierzynstwo. Wczesniej zawsze
bylto jakies ale... Przede wszystkim bardzo doskwierala nam ciasnota.



Pokoik z ciemng miniaturowg kuchenkq to raczej nie jest idealne

mieszkanie dla rozwojowej rodziny. W koncu wzielismy kredyt i kupilismy dwa pokoje z kuchnig —
jasne i z balkonem. Pewnie, Ze nie bedzie tatwe do splacenia z mojej pensji bibliotekarki i
urzedniczych zarobkow Pawla, ale co tam... Najwazniejsze, Ze moglismy wreszcie spetni¢ marzenia
o drugim dziecku. Jednak juz dwa dni pozniej, na porannym obchodzie ustyszatam stowa, ktore
przewrocily moje zZycie do gory nogami: — Pani dziecko ma zespot Downa — powiedzial lekarz bez
ogrodek. — To niemozliwe... To musi by¢ pomytka... — powtarzatam w szoku. A jednak to byla
prawda. Zal, rozpacz, ztos¢ — to byly pierwsze uczucia, ktore mng owtadnely. I jeszcze poczucie
winy. Co ze mngq jest nie tak? Dlaczego spotyka to wlasnie mnie? Prawie nic nie wiedziatam o tej
chorobie. I na poczqtku nie chciatam wiedzie¢. Nie przyjmowalam do wiadomosci, Ze moje dziecko
ma jest inne. — Pawetku, spojrz na Ani¢ — ciggnelam meza do tozZeczka malucha — czy tak wyglgda
dziecko z Downem? Rzeczywiscie, Ania wyglgdata ,,normalnie”. Poczqtkowo rozwijata sie tez jak
kazde zdrowe dziecko. Byt to dla mnie dowdd, ze mialam racje. Zameczatam rodzing i przyjaciof,
oczekujgc potwierdzenia, wbrew opiniom lekarzy, zZe wszystko jest w najlepszym porzqdku.
Pamigtam poczucie totalnej katastrofy, kiedy spotkatam na spacerze znajomq. Pochylajgc si¢ nad
wozkiem powiedziala beztrosko: — No tak, rzeczywiscie. Wida¢ po oczach, Ze to Down. Zabolalo.
Wieczorem dlugo stalam nad toZeczkiem wpatrujgc sie w twarzyczke Anusi, z przerazeniem
dostrzegajqgc w jej rysach pierwsze symptomy choroby. £zy same ciurkiem ciekly mi po policzkach.
Ale rano bytam juz dobrej mysli. — To sie da wyleczyé — powtarzatam. Od euforii przechodzitam
szybko do stanu kompletnej depresji. Nie zauwazatam, Ze moje starsze dziecko staje si¢ zaleknione,
ze Pawel chodzi z obtedem w oczach. Ktoregos razu w czasie jednego z takich moich ,, wystepow”
krzykngt zdenerwowany: ,,Dos¢ tego!” i trzasngt drzwiami. ,, To koniec. Zostatam z tym wszystkim
sama, samiutenka” — pomyslatam w panice.

Siedziatam pare godzin otepiala, kiedy drzwi sie

otworzyly i wszedt moj mqz. Mial zdecydowang

ming i stos medycznych ksigzek pod pachq. '

— Przepraszam, Ze sie unioslem, ale to sie musi!‘&_\ yh .
skonczy¢, kochanie — ogarngl mnie ramieniem. —
Bytem w bibliotece. Trochg o tym Downie
poczytatem i spojrz, pozyczylem nawet pare
ksigzek. Powinnismy wzig¢ .
byka za rogi. Musimy przyjaé do wiadomosci, zels
urodzito nam sie dziecko '
uposledzone. Tak, nie obruszaj si¢ — uposledzone — F.'
i nie ma na to innego 4
stowa. Zacznijmy nazywac rzeczy po imieniu, moze
wtedy zdotamy pomoc

sobie i naszej corce. Obu corkom... To z tych ksigzek dowiedzialam sig, ze zespol Downa nie jest
wlasciwie chorobg, tylko nastepstwem wady genetycznej, polegajqcej na tym, ze do 21 pary naszych
chromosomow ,, przyczepia si¢” trzeci, dodatkowy. To wlasnie z powodu tego niechcianego dodatku
uktad nerwowy dziecka nie dziata sprawnie, jego rozwdj jest spowolniony i w duzej mierze zalezy
od tego, jak wczesnie rozpoczeta zostanie rehabilitacja malucha. Dostatam tez bardzo cenng
wskazowke: postepy dziecka z Downem zalezq od kapitatu uczuc, ktore otrzyma od swoich
bliskich...

Spokoj, pewnosé siebie i zdecydowanie mojego meza sprawity, zZe wreszcie dojrzatam do akceptacji
uposledzenia coreczki.

— Mysle, ze Bog zestat nam to malenstwo i miat w tym jakis boski plan

— powiedziatam przytulajgc sie do meza.

— A ja mysle, Ze Anusia sama nas sobie wybrata na rodzicow, a Bog tylko wyrazit na

to zgode, bo wiedzial, Zze we dwoje jakos sobie z tym faktem poradzimy. Bo przeciez

poradzimy sobie, kochanie, prawda?

A potem podszedt do tozeczka Spigcej coreczki i cicho powiedzial:




— Czy wiesz, ze cig kochamy, skosnooka ksiezniczko?

Od tego dnia mineto szes¢ lat. 1 wszystko sie zmienito. Zaczelo sie od tego, ze znalezlismy w
internecie adresy stowarzyszen i fundacji pomagajgcym rodzicom dzieci z zespotem Downa. To tam
polecono nam psychologa, pod opiekq ktorego Ania jest do dzis. Pani psycholog podtrzymuje nas
na duchu, ocenia postgpy w rozwoju Ani i zadaje nam ,,prace domowe” na kolejne miesigce
rehabilitacji. Zaczelismy spotykac sie z ludzmi tak samo jak my doswiadczonymi przez los. Nielatwe
to byly spotkania. Niektorzy przychodzili ze swoimi starszymi gleboko uposledzonymi dziecmi.
Czasami dostrzegatam w nich przyszly obraz naszego dziecka, ale zaraz go odganiatam. Bo Ania,
dzigki nieustannej rehabilitacji robita naprawde duze postepy. Pamigtam, jak pekatam z dumy, gdy
na bilansie pieciolatka lekarz wpisal do
ksigzeczki zdrowia : ,, Duzo mowi”.

— Nasza coreczka duzo mowi — powtorzytam
Pawtowi.

— Trudno, zZeby bylo inaczej, ma juz przeciez
piec lat — odpowiedzial najnaturalniej na
Swiecie moj wspanialy mezczyzna.

Nie moglismy jednak nie zauwazac, ze Ania jest
inna. Ona sama tg swojq innos¢
zaczeta odczuwac¢ w  przedszkolu. Zawsze
staratam sig, by jak najwiecej przebywata z
dzie¢mi w zwyklych codziennych sytuacjach.
Zabiegatlam o te kontakty, instynktownie
przeczuwajgc w nich szanse dla rozwoju Ani.
Dlatego wybratam przedszkole

integracyjne. Poczqtkowo akceptowalto jq tylko
dwoje ,,normalnych” dzieci. Inne

uciekaly od niej albo przedrzeznialy. Bylo tak
do momentu, kiedy okazalo sie, Ze bije
wszystkie na gtowe pod wzgledem sprawnosci
fizycznej. Najszybciej biegata, potrafitla

zrobi¢ stojke i szpagat.— Widziates to Pawet?
Czy ty to widziales? — piszczatam z

radosci, kiedy Ania wyczyniala w domu te
swoje sztuczki.

Natychmiast  zbiegata si¢ cata rodzina,
pochwatom nie byto konca, a mata byta taka
szczesliwa.

Jej pojawienie si¢ w naszym zyciu, przewrocito je wprawdzie do gory nogami, ale tez uczynito
petniejszym i bogatszym. Stalismy si¢ sobie blizsi, bardziej rozumiejgcy swoje potrzeby, bardziej
kochajgcy. Ta checé niesienia pomocy najmtodszemu cztonkowi rodziny mobilizowata wszystkich i
wyzwalata w nas najlepsze cechy.

— Mamusiu, zostaw dla Ani, ona tak lubi stodycze — mowila starsza corka Ola, kiedy chcialam jej
dac¢ ostatni kawatek urodzinowego tortu. Przed narodzinami Ani Ola byla dzieckiem bardzo
zamknigtym w sobie, potem stopniowo si¢ otwierata. Mlodsza siostra nauczyta jg przytulac sig i
catowac. Dzis Olenka studiuje na pierwszym roku psychologii — chce w przysztosci pomagac
dzieciom takim jak Ania. Pewnie, Ze przez w ciggu tych lat bylo tez wiele przykrych chwil i wiele
jeszcze zapewne nas czeka. Ale ja wolg pamietac, ile dobrego mnie spotkato i jakich wspaniatych
ludzi, takze lekarzy, los postawit na moje drodze. Kiedy patrze dzis, jak szescioletnia Ania mozolnie
¢wiczy wymowe, kiedy widze ile trudu wktada w to, by posigs¢ nowg umiejetnosc,to jestem dumna z
mojej dzielnej coreczki, tak jakby wygrata konkurs krasomowczy. Wiem, zZe nigdy nie bedzie taka
sama jak inne dzieci, ale kocham jg takq, jaka jest. Uwielbiam patrzec, jak Pawet bawi si¢ z malq.
Albo stuchac jak opowiada jej bajki na dobranoc. Najbardziej lubie te o niezwyklej szczesliwej




rodzinie, w ktorej narodzita sie skosnooka ksiezniczka.
Ewelina B. lat 41, bibliotekarka

Poradnik wykonaty

Aleksandra Hamerlinska

Aleksandra Kantorska

Doradztwo zawodowe i rehabilitacyjne rok II.



