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PRZEDMOWA

GDYBY NIE MItO$¢ RODZICOW, PRACA NAD ROZWOJEM
DZIECKA Z ZESPOLEM DOWNA BYLABY NIEWYKONALNA

Dzieci z zespotem Downa jest w Polsce ponad 40 tysie-
cy, w przyblizeniu, bo nie prowadzi si¢ dokladnej staty-
styki. Sa w r6znym stopniu uposledzone umystowo i fi-
zycznie. Ta wada genetyczna stwarzaliczne bariery roz-
wojowe, totez trudniej im sprosta¢ codziennym obo-
wiagzkom i pokonywa¢ przeciwnosci losu.

Maja wiec wiele ograniczen i trudnosci rozwojowych,
ale cechuje je duza emocjonalnos¢, uczuciowosé¢, wrazli-
wos¢, serdecznos¢. Umieja kochaé, odpowiadaja mitoscia
na mito§¢, dobrocig na dobro¢ i potrafig darzy¢ innych
bezgranicznym zaufaniem. Totez dzisiaj, gdy z powodu
stabszych wigzi migdzyludzkich samotnos¢ bywa czgst-
sza i dotkliwsza, a gtéd uczué¢ dos¢ powszechny, ludzie
z zespotem Downa wypelniaja te luke. Nie bez przyczyn
wiasnie te dzieci sa w wielu krajach doé¢ chetnie adop-
towane. One odwracaja uwage od dominujacych dzi$
wartosci — pieniagdza, urody, intelektu, w strong innych:
dobroci, szczerosci, mitosci, zaufania, poswiecenia.



Dla spoleczenstwa sa wyzwaniem, krzywym zwier-
ciadtem, w ktérym ostrzej i mocniej odbijaja si¢ cechy
ludzkie, Swiadczace o cziowieczenstwie i kulturze. Co
prawda juz nie zamyka si¢ ich, jak przed laty, w zakfa-
dach opieki, izolujac od Zzycia, ale ich integracja ze $ro-
dowiskiem zwykle jest tylko pozorna, pozostaje raczej
pigknym celem czy programem edukacyjnym niz fak-
tem. Nawet najbardziej inteligentni z nich, najlepiej
przystosowani do zycia i zawodu, bywaja niechetnie
przyjmowani do zakladéw pracy czy kregéw zycia towa-
rzyskiego. W sposob czgsto nieuswiadomiony wyznacza
si¢ im granice, ktorych nie pozwala si¢ im przekroczy¢.
Bo nie tylko w nich sa ograniczenia i bariery utrudniaja-
ce integracje, one tkwig takze w nas.

Poznatam wielu rodzicéw, ktérzy wychowuja dziec-
ko z zespotem Downa, i mysle, ze gdyby nie mitos¢ ro-
dzicielska, nie byliby w stanie temu podota¢. Zesp6t Do-
wna wystawia te¢ mifo$¢ na probe juz w momencie uro-
dzenia si¢ dziecka, ale tylko niekiedy ja niszczy, najcze-
$ciej wzmacnia. Na jej fundamencie rodzice buduja site
i cierpliwo$¢ niezbedna do wychowania tego dziecka
oraz wiedz¢ o nim i jego potrzebach. A wychowanie
tych dzieci jest nieporéwnywalnie trudniejsze, trzeba
bowiem pomagac¢ im pokonywac¢ kolejne bariery rozwo-
jowe, jakie stwarza ta wada genetyczna.

Chyle czoto przed ich matkami i ojcami, ktérzy
kosztem wielkich wyrzeczen dokonuja cudéw, by w roz-
woju dziecka uczyni¢ cho¢by maty krok do przodu.
Walcza o nie, chociaz wiedza, ze nigdy nie uwolnig go
od zespotu Downa. Muszq wigc wytyezyc sobie granicg mig-
dzy mozliwym a niemozliwym, migdzy pozgdanym a rzeczywi-
stym, bowiem pomytka w tej materii bywa bolesna, a i kosztow-
na... - przestrzega Andrzej Suchcicki, ktéry wraz z zong
prowadzi Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunéw Os6b
z Zespotem Downa ,Bardziej kochani”.

Kto$ spyta: po co wiec te wielkie wysitki i wyrzecze-
nia? Czy warto dla tych dzieci pos$wigca¢ wlasne zycie?



I czy zdrowi, normalni ludzie kiedykolwiek zrobig im
miejsce posrod siebie? Przeciez one nie maja szans wy-
grywac w Swiecie dzisiejszej konkurencji, w ktorej liczy
sie tylko intelekt, powierzchowna atrakcyjno$¢, bez-
wzglednos¢, spryt. Nie maja tych cech.

Nie ma ludzi niepotrzebnych, sa tylko nieprzystoso-
wani. Ale jak przystosowa¢ do zycia osoby z zespolem
Downa? Odkad objeto je opieka medyczna i edukacija,
wiaczajac do normalnego zycia, staly si¢ innymi ludzmi.
W ciagu niepeinego stulecia ich $rednia zycia wzrosta od
kilkunastu do 50, a nawet 60 lat, zwigkszyt si¢ znacznie
ich iloraz inteligencji. Uczg si¢, zdobywaja r6zne zawo-
dy, totez niektore z nich, gdy dorosng, wykonuja odpo-
wiedzialne prace, takze artystyczne — graja na scenie,
w zespotach muzycznych, pisza wiersze, maluja, potra-
fig Zy¢ coraz bardziej samodzielnie, a na Zachodzie na-
wet zawieraja zwigzki malzenskie.

Ksigzke te adresuje do rodzicéw i opiekunéw dzieci
i dorostych z zespotem Downa z nadzieja, ze pomoze
im lepiej pokierowac ich losem i wykorzysta¢ wszelkie
ich mozliwosci rozwojowe. Adresuje ja takze do wszyst-
kich ludzi zainteresowanych dzie¢mi i dorostymi z ze-
spotem Downa, ktorzy pragng im pomagac, wspierac ich
i zmienia¢ $wiat, by stawat si¢ dla nich bardziej otwarty
i przyjazny. Nie sposéb w jednym poradniku zawrze¢
petnej wiedzy na temat zespotu Downa, cho¢ jest ona
juz bardzo szeroka, a nauka ciagle ja wzbogaca, podpo-
wiadajac nowe metody pracy nad rozwojem tych dzieci.
Ich rodzice i opiekunowie sa wigc zmuszeni do nieustan-
nej edukacji. Jak w przysztosci zmieni si¢ los oséb z ze-
spolem Downa, skoro nauka, a zwlaszcza genetyka, roz-
wija si¢ w takim tempie?

* * *



Dzigkuje wszystkim, ktorzy podzielili si¢ ze mng do$wiadczenia-
mi w pracy nad wychowaniem i rozwojem dzieci z zespotem Downa
oraz przemys$leniami o zyciu os6b dotknietych tg wadg genetyczng —
dzigkuj¢ ich rodzicom, lekarzom, nauczycielom, terapeutom, czton-
kom organizacji i towarzystw oraz pracownikom instytucji dziataja-
cych na rzecz dzieci i dorostych z zespotem Downa. Podzigkowania
sktadam: Krystynie Mazur, Zofii Mateckiej, dr Marii Drewniakowej, dr
Danucie Wolskiej, Andrzejowi Suchcickiemu, Barbarze Mazur, Ewie
Raczek, dr Elzbiecie Minczakiewicz, Teresie Serafin, Teresie Kamin-
skiej, Barbarze Gacek, dyr. Barbarze Mikrut, dr Monice Gasinskiej, Ja-
nowi Krupinskiemu, Karolowi Johnsonowi (IKanada), pani Monice
(Wieden), dr Ewie Mazurek-Stepper (Wieden), Annie Dziarmadze
(USA), czlonkom Stowarzyszenia ,Igcza” z Krakowa, Grazynie Ba-
nach-Kociotek, Bogustawie Zawadzie, dyr. Monice Kastory-Bronow-
skiej, Katarzynie Szczerbik, Annie Dymnej, dr Teresie Olenskiej, red.
Elzbiecie Dziwisz i wszystkim, ktorzy mnie wspierali w czasie pisania
tej ksigzki.
Krystyna Roznowska



SPIS TRESCI

NARODZINY

Nikt ci¢ nie bc;dzm tak koahai

Co to znaczy: zesp6i Downa?

Skad si¢ bierze ta wada genetyczna? .
Najtrudniej je zaakceptowac

Jak sobie poradzi¢ z tymi uczuciami?
Nikt nie zawinil .

Jakie ono bedzie?

PIERWSZE PYTANIA | WATPLIWOSCI

Poznaj swoje dziecko . 5 % .
Jakie cechy noworodkéw najczesciej wskazulq

na zespot Downa? . ; .

Co potrafia dzieci z zespolem Do“ na? .
Najczgstsze pytania i odpowiedzi na temat zespoiu
Downa

OD CZEGO ZACZAC?

Propozycje na pierwsze dni macierzynstwa
Kilka rad i propozycji na trudny poczatek

CJE RODZINY Z DZIECKIEM Z ZESPOLEM DOWNA .

¢ Tylko w rodzinie
.+ Ono takze wigze .
. Trudnosci dziela, ale i lqczq

13
13
17
18
21
24
24
26

27
27

28
30

31

38
38
38

41
41
42
52



KAZDY DZIEN SIE LICZY

OPIEKA MEDYCZNA | LECZENIE
One cz¢sciej choruja

RozwdJ pzieckA z ZEspotEM DOwWNA .
Nie tylko intelekt 2 3
Trzy pierwsze lata s najwazniejsze
Jak pomdc dziecku w rozwoju?
Jak kierowa¢ ich dalszym rozwojem?

PrzY$PIESZYC ROZWOU :
Nie przespij z nim tej szansy .
Co to jest wczesna interwencja?
Jak pracowata ze swoja cérecqu?
Dojrzewaty$smy obie ;
Wyznania rehabilitanta d/lecka z zespolem DO\\ na .

TRUDNA SZTUKA INTEGRACII
Gdy przekraczaja prég domu
Integracja w przedszkolu
Czas do szkoly :
Rola rodzicow, przedszkolakow i uczniow .
Integrowac czy nie?

OBSZARY WSTYDLIWEGO MILCZENIA
Grozi im przemoc seksualna
Spelnianie marzen .

/CZAS DORASTANIA .
Jak im zorganizowac dorosle zvcne)

N/ ,WIECZNE DZIECI” JAKO DOROSLI
Bariery na ich drodze do pracy . 2
Warsztatv Terapii Zajgciowej (Fundacja im. Brata
Alberta)
POZNE LATA Z ZESPOLEM DOWNA TO PODWOJINA STAROSC

TEATR, WYPOCZYN EK, SPORT .

10

53

64
64

74
74
(1#A
81
83

85
85
87
98
100
103

105
108
110
113
117
118

120
127
128

130
135

137
139

143
147

150



LisTzZWIEDNIA . . . . . . . . . . . .. ... ... 15

WIEK MATKI A PRAWDOPODOBIENSTWO URODZENIA

DZIECKA Z ZESPOtEM DOWNA . . . . . . . . . . . . . . 160
Badania prenatalne . . . . . . . . . . . ... .. 160
HistoriA zespotu DowNA . . . . . . . . . . . ... 163

/ORGANIZACJE | STOWARZYSZENIA DZIALAJACE NA RZECZ
0s0B z zesPOtEM DOWNA . . . . . . . .. .. .. .. 165/

- OSRODKI | PUNKTY WCZESNEJ INTERWENCJI POLSKIEGO
) STOWARZYSZENIA NA Rzecz OsOB z UPOSLEDZENIEM

UMYSEOWYM . . . . e )
PORADNIE GENETYCZNE . . . . « v o v v v i v i o . 169
JAK ZDOBYC ORZECZENIE O NIEPELNOSPRAWNOSCI . . . . 171

PISMIENNICTWO . . . . . . . . . . . ... .. ... 174



	img0001
	img0002
	img0003
	img0004
	img0005
	img0006
	img0007
	img0008
	img0009
	img0010
	img0011
	img0012

