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Pamigci tych, ktérzy inspirowali
mnie swymi pytaniami,
lecz nie doczekali odpowiedzi...
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Czego potrzebuje dziecko z zespolem Downa?

1. Poczucia, ze kocha i jest kochane.
2.Poczucia, Ze jest zauwazane, podziwiane i adorowane.
3. Akceptagji ze strony swojego srodowiska.
4. Poczucia bezpieczenstwa i pelni szczgscia.
5.Poczucia, ze rozumie i jest rozumiane.
6. Przebywania ze swymi najblizszymi.
7.Kontaktu ze swymi réwiesnikami i przyjaciotmi.
8. Poczucia wlasnej wartosci i godnosci.
9. Bliskich kontaktéw z ludZmi, zwlaszcza dobrze mu zna-
nymi i kochanymi.
10. Zyczliwej uwagi dorostych.
11.Zyczliwego wsparcia ze strony najblizszych.
12. Wiaczania si¢ do pomocy innym, chociaz czasem moze
to by¢ dla nich uciazliwe i klopotliwe.
13.Cierpliwosci i wyrozumialosci w chwilach dla niego kry-
tycznych, zwlaszcza emocjonalnie trudnych (np. mo-
mentach ztego humoru, obnizonego nastroju, nieumoty-
wowanego leku badz pojawienia si¢ uporu).
14.Nieustannego aktywizowania przy zyczliwym wsparciu
i pomocy ze strony otoczenia.
15.Dostepnej mu formy dialogu, by odczuwalo satysfakcje
z jego przebiegu i rados¢ sprawcza ptynaca z samego kon-
taktu z rozumiejagcym go partnerem interakcji.
16.Zwracania uwagi na piekno $wiata (np. na zjawisko po-
jawiania si¢ dnia i nocy, slonica czy ksiezyca; ksztalty,
wielkosci i barwy kwiatéw, ich niepowtarzalne zapachy;
szeleszczace pod nogami liscie).
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17.0znaczania pelnymi nazwami ludzi, ptakéw, zwierzat,
przedmiotéw codziennego uzytku i relacji miedzy nimi,
zjawisk, stanow czlowieka wynikajacych z jego samo-
poczucia lub pojawiajacych si¢ emocji, a takze pomocy
w interpretowaniu ich znaczenia.

18.Uczenia go kazdej, nawet najdrobniejszej czynnosci, kto-
rej wykonanie moze czasem sprawia¢ mu wiele trudnosci.

19. Wlasciwego, poprawnego wzoru zachowan ze strony
tych, z ktérymi pozostaje w stalym kontakcie.



Wproyyadzenler

Na przestrzeni dziejéw wokdl zespolu Downa narosto
wiele niejasnosci, mitéw i watpliwosci wynikajacych czesto
z braku rzetelnej wiedzy na temat tego szczegolnego zjawi-
ska i zaburzenia rozwoju, ktére od dawna intrygowalo spote-
czenstwa, wzbudzalo zainteresowanie zwyczajnych, prostych
ludzi, jak réwniez ludzi zamoznych i $wiatlych, ludzi nauki
i kultury.

Przeglad literatury wydaje si¢ potwierdza¢ moje spostrze-
Zenie, iz na ludzi z zespolem Downa juz z chwilg narodzin
wydawano ,wyrok skazujacy na dozywocie”. Od dawna bo-
wiem nakladano na nich co$ w rodzaju masywnej, nieule-
gajacej zniszczeniu formy, w ktérg po dzien dzisiejszy usi-
luje si¢ ich wcisngé, nie dajac szans na jakiekolwiek zmiany
strukturalne czy uzupelnienia uzyskanego w ten sposéb ,,0d-
lewu”. Tymczasem ksztalt i wielkos¢ tegoz ,odlewu” czy —
ujmujac to lepiej dobranymi stowami - przypieczgtowany
i usSwigcony tradycja habitus czlowieka uposledzonego, jaki
ciggle jeszcze pozostaje standardem w naszej $wiadomosci
spotecznej, stereotyp cztowieka o niewielkich potrzebach
i mozliwosciach swego rozwoju, zaczyna wychodzi¢ z tejze
zbyt ciasnej formy niczym ciasto drozdzowe przygotowane
na wielkanocne baby. Zakorzeniony dotad w swiadomosci
spolecznej standard osoby z zespolem Downa dzi$§ wydaje
sie wymykac spod kontroli tych, ktérzy go strzega i nie za-
uwazajg przy tym dynamiki zmian, jakich pelno wokot nas.

Z tego, co udalo mi si¢ napisa¢ w niniejszej Ksigdze py-
tait i odpowiedzi, wynika, iz nie tylko czasy si¢ zmieniaja,
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ale ludzie takze, niezaleznie od tego, jaki garnitur chromoso-
mow data im natura hojnie obdarowujaca wszystkich wokot
swoimi wspanialymi darami.

Sledzac historie jednostek obarczonych az nadto czytel-
nymi, bo z daleka tatwo rozpoznawalnymi stygmatami ze-
spolu Downa, mozna bez trudu zauwazy¢, iz historie te s3
wielce zréznicowane, niepowtarzalne, zadziwiajace, inspi-
rujace do poszukiwania i nawigzywania z tymi ludZzmi kon-
taktow, zachecajace do rozméw prowokujacych do wymiany
mysli oraz podejmowania wielospecjalizacyjnych i wielo-
profilowych, bardziej przystajacych do potrzeb wspodlczesnej
rzeczywistosci, poglebionych badan naukowych.

Zabierajac sie do pisania tej ksigzki, zastanawialam sie
nad tym, o czym bedg pisa¢, co bedzie jej trescig, wszak wy-
dawalo mi sie, ze na temat zespotu Downa wszystko, a moze
prawie wszystko, zostalo juz napisane. Dopiero dzigki kilku
pytaniom zadanym mi przez osoby z tym zespotem (z kto-
rymi od lat utrzymuje kontakty towarzyskie) zorientowalam
sie i uswiadomilam sobie, iz jestem w bledzie. Okazuje sie,
iz w sprawach przedmiotowych jest jeszcze wiele do zrobie-
nia. Ogrom probleméw o0s6b z zespolem Downa posrednio
ukazali mi takze ich rodzice, bez pomocy ktérych niewiele
moglabym zdzialaé. To oni, ludzie silni, odwazni i zdetermi-
nowani, zaufali mi, ukazujgc trudne do zrozumienia osobi-
ste przezycia i doznania, meandry Zycia z cigzacym na nich
bagazem win i wyrzutéw sumienia, zawile, dziewicze $ciezki
niewiedzy, ktorymi podgza¢ musi niejedna zwyczajna rodzi-
na obdarowana dzieckiem z zespotem Downa.

Rodzina zawsze byla najbardziej autentycznym srodowi-
skiem zycia, Srodowiskiem wychowania czlowieka, a jedno-
cze$nie Iacznikiem miedzy Zyciem prywatnym i publicznym.
Prawde t¢ najlepiej wyrazaja oddajace gleboki sens slowa



Jana Pawta II: ,Rodzina jest jednym z na)cenme)szych ludz-
‘klch débr” (Wilk, 2002, s. 5). :

Kontynuujac mysl tego wielkiego Polaka, dodajmy, iz
w rodzinie, a wigc w tej niezwyklej grupie spolecznej, jed-
nostkowo ujetym podmiotem jest cztowiek homo familiaris,
niezaleznie od jego pici, wieku zycia i stanu psychofizycz-
nego. Skoro czlowiek jest w rodzinie tym najwazniejszym.
podmiotem, a dom rodzinny zawsze kojarzy si¢ z poczuciem
ciepla, dobra, - bezpieczenstwa, niepowtarzalnych doznan
i doswiadczen, to czy moglam znalez¢ lepsze miejsce dla za-
kotwiczenia probleméw.koncentrujacych si¢ wokoét zespotu
Downa niz w rodzinie z dzieckiem (osobg) z zespolem Dow-
na, ktora jest ich najbardziej kompetentnym znawcg i obiek-
tywnym, a jednocze$nie krytycznym partnerem dyskusji?

Niniejsze opracowanie zostalo poswigcone dzieciom,
mlodziezy i osobom dorostym obarczonym diagnozg zespo-
tu Downa i ich rodzinom (rodzicom, rodzenstwu i innym
krewnym). Rodziny te dajac mi wsparcie, dzielily si¢ ze mna
swoimi spostrzezeniami, doznaniami i przemysleniami, wy-
kazujgc jednoczesnie nieodpartg che¢é wystuchania tego, co
z kolei ja mialam im do powiedzenia. Wspdlne kontakty,
wzajemna wymiana zdarn, istotnej wagi spostrzezenia i kon-
kluzje skladajg sie na tres¢ przygotowanej przeze mnie ksigz-
ki. Mysle, iz wielowagtkowos¢ jej tresci moze czasami iryto-
wad, chociaz - jak si¢ wydaje — moze tez zaspokoi¢ ciekawos$¢
odbiorcéw o zréznicowanych potrzebach, zainteresowanych
poruszang problematyka.
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