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Kup ksiazke

Wstep

Szanowni Panstwo,

To kolejne po latach wydanie i kolejna wersja informatora dla rodzicow ma-
tych dzieci z zespotem Downa. Wydawato sie, ze postepujacy lawinowo roz-
woj alternatywnych sposobow komunikacji, zwtaszcza w sferze informacyj-
nej, wyeliminuje poczciwe, papierowe nosniki, ale prosby od rodzicow i pla-
cowek medycznych o przesytanie informatorow nie ustawaty. Dlatego tez
kiedy nadarzyta sie okazja i udato sie zebraé troche srodkéw finansowych,
postanowilismy reaktywowac informator dla rodzicow w formie broszury,
a wtasciwie juz niewielkiej ksigzki. Staralismy sie przy tym zmienic¢ formu-
te wydawnictwa i zawrze¢ w nim wszystkie najnowsze informacje. Niestety,
patrzac na gotowy informator, trzeba stwierdzi¢, ze chyba nie bardzo to sie
udato. Ale, dla sprawiedliwosci, dodac nalezy, ze udac sie nie mogto. W po-
znawaniu i ,obtaskawianiu” trisomii dwudziestego pierwszego chromoso-
mu nie dokonata sie jeszcze rewolucja, ciggle poruszamy sie w kregu hipotez,
prob i nadziei.

Nie zmienilismy sie takze my—rodzice. Ciggle na poczatku dziecko z zespotem
Downa jest dla nas szokiem, ztym snem. Tym samym udzielanie informacji
rodzicom matych dzieci z zespotem Downa to bardzo trudne i niewdzieczne
zadanie. Bardzo tatwo uzyskac opinie osoby (0sob) okrutnej, ,podcinajacej
skrzydia” czy ,odbierajacej nadzieje”. Czasem wystarczy powiedzie¢ jedno sto-
wo za duzo, zrobié nieodpowiednia mine czy usmiechnac sie w nieoczekiwa-
nym momencie. Paradoksalnie takze bardzo tatwo uzyskac poklask, szacu-
nek, zyskaé powazanie i stac sie autorytetem pozytywnych wiesci. Wystarczy
tylko powiedziec to, co rodzice matych dzieci chca ustysze¢, w co tak bardzo
chca wierzyc..
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I tu powstaje dylemat, jak sie zachowac, co méwié? Ujawnia sie tez odwieczny
konflikt pokolen i powstaja kolejne wersje ,ody do mtodosci”. Czy my, rodzice

starszych dzieci, mamy prawo utrzymywad, ze wiemy wiecej. Ze znamy moz-

liwosci naszych dzieci obserwowanych przez wiele lat i ze nie jest tak, ze oto
teraz, nagle pojawili sie genialni terapeuci, skuteczne metody i systematycz-
na i ciezka praca uda sie uzyskac fantastyczne efekty.. A moze rzeczywiscie
sie pojawili lub niedtugo sie pojawia. Moze juz niedtugo genetycy i farmako-
lodzy ogtosza przetom badaniach i lek na skutki dodatkowego chromosomu
bedzie dostepny w kazdej aptece bez recepty.. Dla dobra wszystkich trzech
stron lepiej nie wdawac sie w takie spory.

Niezaleznie jednak od rozwoju terapeutycznych wypadkdw, w jednym my,
rodzice starszych dzieci z zespotem Downa, naprawde wiemy wiecej i chcemy
wszystkich do tego przekonac. Wiemy, ze mozna czerpaé radosé i satysfakcje
z wychowywania dziecka z zespotem Downa, ze zwyktego bycia z nim.. Ale
trzeba tej radosci i satysfakcji szukac troche gdzie indziej, nie tam gdzie licza
sie ,nasze”, tak wazne w XXI wieku umiejetnosci — biegtos¢ czytania, szyb-
kos¢ liczenia, sprawnosc¢ postugiwania sie nowoczesnymi technologiami,
zrecznos¢ w walce o dobre miejsca w ,wyscigu szczurow”... Radosci i szczescia
z dzieckiem z zespotem Downa trzeba szukaé w innym troche $wiecie, tam
gdzie liczy sie dobro, prawdziwosé, spontanicznosé, umiejetnosé przezywa-
nia kazdej chwili, zdolnos¢ cieszenia sie z najdrobniejszych rzeczy, tatwosé
usmiechania sie do wszystkich ot tak, bez powodu.. I to bedziemy powtarzac
bez konica.

Nie ma chyba uniwersalnej metody dawania nadziei, ktora trafitaby do kaz-
dego. Ale wcale nie oznacza to, ze trzeba powstrzymac sie od jakichkolwiek
dziatan. Trzeba szukac i probowac. Mysle, ze jesli znajdzie sie chociaz jedna
osoba, ktorej ten informator pomoze, to byto warto.

Andrzej Suchcicki

Z mysla
o Tobie
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Nigdy w zyciu
nie czutem sie
tak potrzebny

Miron Wojdyto



http://ebookpoint.pl/page354U~rt/e_3mhu_ebook

10

DZIECKO Z ZESPOLEM DOWNA - PIERWSZE DNI

Drodzy Rodzice,

Zastanawiam sie, czy rzeczywiscie da sie napisac cos, co Was przygotuje na
spotkanie z synem lub cérka. Wypada tez dodacé: z zespotem Downa. Mysle, ze
i tak bedziecie przezywac to bardzo subiektywnie. Po swojemu. Dlatego bez
wielkich ztudzen napisze o moim doswiadczeniu. A wtasciwie o naszym —
moim i zony.

Pochodzimy z dwdéch krancéw Polski, z Gdanska i z Rzeszowa. Kazde z osob-
na przyjechato do Warszawy szukac ,lepszych mozliwosci i nowych, wielkich
szans”. Wpadlismy na siebie w mieszkaniu wynajmowanym w kilka oséb.
Trzy miesiace pozniej wzielismy slub.

Tylez optymistycznie, co niefrasobliwie zaplanowalismy, ze splodzimy
czworke dzieci (wtedy nic nie wiedzieliSmy o 5oo+). Kalina urodzita sie dzie-
wieé miesiecy po nocy poslubnej i utwierdzita nas, ze plan jest dobry. Byta
$liczna, pogodna i bystra. Odczekalismy trzy lata i wrocilisSmy do realizacji
wyznaczonych celéw: moja zona Justyna zaszta w ciaze.

Na kolejnym, rutynowym USG lekarz podrapat sie po gtowie i skiero-
wat nas na specjalne, bardziej zaawansowane, ktére miato wykluczy¢ ja-
kies watpliwosci co do obrazu serca. Justyna wroécita z tego nierutynowe-
go USG pdznym wieczorem. Ogladatem film. Usiadta przy stole w kuchni
i powiedziata matowym gtosem, ze dziecko ma wade serca i ze to nie wszyst-
ko.. Bo akurat ta wada serca wystepuje czesto ,w komplecie” z zespotem
Downa. Kiedy juz poszta spa¢, ogladatem, a przynajmniej préobowatem ogla-
dac dalej film. Nagle rozptakatem sie tak absurdalnie, zupeinie tak, jakbym
dowiedziat sie czegos bardzo smutnego i nieodwotalnego. Dzis wstydze sie tej
reakcji. Nie samego ptaczu, ale idiotycznego przekonania, ze spotkato mnie
cos ztego.

Stefan urodzit sie przedweczesnie i z trudem, delikatnie moéwiac. Do szpitala
szedtem z obawg, ze moze wbrew sobie odrzuce wtasne dziecko. Na jakims$
atawistycznym poziomie nie bede chciat go dotknaé. Justyna siedziata na téz-
ku ijadta jogurt. Byta smutna. Ten smutek przeciagnat sie jej na kilka kolej-
nych miesiecy. Wyttumaczyta mi, gdzie mam szukaé syna. Poszedtem do nie-
go. Lezal z innymi wczesniakami na duzej sali, po ktérej krecili sie przestra-
szenirodzice. Ptakat. Odruchowo wsadzitem reke do inkubatora i potozytem
na malenkim brzuchu. Jakby na to czekat, natychmiast uspokoit sie i zasnat.
Nigdy w zyciu nie czutem sie komus tak potrzebny.

Kup ksiazke

Potem batem sie, czy przezyje operacje serca. Justyna tez sie bata. Przestata
koncentrowac sie na sobie, swoich emocjach i zrozumiata, ze Stefan jest dla
niej bardzo wazny. Od jego narodzin czutem wobec niej ztos¢. Myslatem:
co z niej za matka?! Ale podobno kobiety czesto maja depresje po porodzie;
zwtaszcza takim, ktory byt traumatyczny. Po udanej operacji cos sie zmienito.
Justyna i Stefan wroécili do domu na swieta Wielkanocy. CzekaliSmy na nich
z Kalina. Nasza rodzina jakby odetchneta z ulgg i odzyta. Nie powiem, ze od
tej pory byto ,z gorki”. Stefan chorowat czesto: przerabiat wszystkie mozli-
we wariacje zapalenia drog oddechowych, regularnie ladowat wraz z mama
w szpitalu. Z czasem, powoli okresy wzglednego spokoju zaczety sie wydtuzacé.
Moglismy dostrzec, ze zmienit sie nie tylko nasz stosunek do zespotu Downa,
ale ze zmienilismy sie my wobec siebie. Wyszlismy z naszych skorup i pan-
cerzy. Dla Kaliny, starszej siostry Stefana, z wielu wzgledéw to byt niezwykle
wymagajacy okres. Stata sie jednoczesnie i krucha, i twarda. Ostatecznie na-
uczyliSmy sie razem jakos funkcjonowacd. Z poczuciem, ze zmieniliSmy po-
ziom ,gry” na trudniejszy albo bardziej zaawansowany.

Ostatnio znowu wrdéciliSmy do realizacji naszego planu i na swiat przyszta
Maria. Podobna do Kaliny, tyle ze gtosniejsza. Stefan bardzo kocha obie sio-
stry, a i tak regularnie wybuchaja awantury i bijatyki. Mam dla Was jedno
spostrzezenie: to, czego balismy sie najbardziej — zespdt Downa — okazato sie
najwieksza zaleta nowej sytuacji. To, ze Stefan jest, jak to sie moéwi, uposle-
dzony czy niepetnosprawny, odbieramy nie jako przeszkode, ale jako otwarte
drzwi. Na co dzien, w znoju i trudzie uczymy sie tolerancji, akceptacji i mi-
tosci. Bywa to trudne, ale pozytywne skutki widaé gotym okiem. Stefan ma
wielki wptyw nie tylko na nas, ale tez na nasze otoczenie. Ludzie 1gna do nie-
go i czud, ze potrzebuja kontaktu z nim. Nawet jesli jest to tylko przelotne
powitanie.

Wiem, ze ocieram sie teraz o caty ten humanistyczny kicz rodem z All we need
is love. Sam nie wierze w takie recepty na powszechne szczescie. Jednak rela-
cja z uposledzonym synem jest w moim odczuciu prawdziwg ,wielka szansg”.
Wiem, ze moja zona czuje to samo. Dlatego namawiam Was: przyjmijcie to
dziecko jako wyjatkowy dar. To nie bedzie tatwe, ale ostatecznie, to czy po-
winno takie byc¢?
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Wygralismy
w blackjacka

Elzbieta Dunin-Wasowicz
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