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To jest przeciez chromosom szczescia

- Mamusia, to moja mamusia! — pokazuje paluszkiem Gabrysia, Na widok mamy
rozpromienia si¢. Jak kazde dziecko. Chwile pézniej jest juz zajeta drugim $niadaniem.
Weiska do ust soczysta mandarynke. Sok kapie po buzi i rgcziach, ale radogei nie ma
konca. Jak wtedy, gdy odkryla, e potrafi skakaé.

Pierwszy podskok byl niewielki. Palce prawie nie oderwaly sie od podlogi. Gabrysia czuta
Jednak, jakby potrafita lataé,

- Niesamowite! Ta radosé¢ malujaca sie na jej twarzy — mowi Natalia Potts. Jest dumna z
coreczki. Jak kazda mama. Poczatkowo bata sig Jg zapisad na jujitsu. Na zajeciach fatwo o
kontuzje. Dzié dziewczynka biega, skacze, fika koziolki., Jest jak réwiednicy, ale wszystko
sprawia jej duzo wigksza przyjemnosé. To przez dodatkowy chromosom. Gabi urodzila sic z
zespolem Downa.

(Nie)doeskonali

Na ogét ludzie majg 46 chromosoméw (23 pary). 7-latka jest wyjatkowa. W 21. parze ma o
Jeden chromosom wiecej. Taki nieproszony goé¢. Stgd nazwa Trisomia 21. To nie choroba,
tylko wada genetyczna. Nie mozna si¢ nig zarazi¢. Tak, jak nie mozna sie zarazi¢ kolorem
oczu czy skory. To genetyka.

Niby oczywiste. A jednak sa ludzie, ktorym trzeba o tym przypominaé. Zdarza sig, ze dorodhi
nie chea, by syn czy cérka chodzili do przedszkola integracyjnego. Nie zyczg sobie, aby ich
pociechy bawily sie z niepelnosprawnymi maluchami, Jakby to bylo co$ zlego albo niosto za
sobg zagrozenie. Nie wiedza, jak wicle tracg. Niedoskonale dzieci majg mnostwo energii.
Zwiaszeza maluchy z zespotem Downa.

- Radoscig zycia "zarazajg" inne dzieci. Uczg je tez tolerancji. Dziecko z oddzialu
integracyjnego nigdy nie pokazuje palcem na ulicy, gdy widzi kogoé na wézku inwalidzkim.
Dla nich to co$ normalnego. Wielu dorostych powinno si¢ od nich uczy¢ — méwi Boguslawa
Turek, dyrektorka przedszkola nr 10 z oddziatami inte gracyjnymi w Chrzanowie.

Placéwka ma 105 miejsc. 20 wiagnie dla niepelosprawnych. Jednym z nich jest (Gabrysia.
Chociaz dzi$ jest tu jedynym dzieckiem z zespotem Downa, radzi sobie $wietnie. Lubiana.
Ma mnostwo kolezanek i kolegow. Jezdzi na wycieczki, zdobywa kolejne umiejetnosei.
Zajmuje jej to trochg wiecej czasu niz réwiesnikom, ale nigdy si¢ nie poddaje.

- Dodatkowy chromosom w 21. parze powoduje n.in. stabe napiecie miesniowe u dzieci z
zespolemn Downa. Pézniej siadaja, p6znie] zaczynaja chodzié, biega¢, mowi¢, Wiekszosé z
nich moze si¢ jednak nauczy¢ wszystkiego, co potrafig ich réwieénicy. Potrzebuig tylko
wiceej czasu i wysitku. Warto o tym pamigtac, gdy spotkamy taka osobe — podkresla Natalia
Potts,

Zadnego wspélezucia




Maluchy potrzebujg wiecej wsparcia. Nie tylko rodzicow, takze specjalistéw: fizjoterapeuty,
oligolrenopedagoda, neurologopedy czy psychologa.

- Goni nas czas. Im szybciej zaczniemy wezesne wspomaganie, tym wigcej mozemy osiagnaé.
Te dzieci nie mogg czekaé. Pewnych rzeczy nie da si¢ potem narobié, choébyémy pracowali
cztery razy intensywniej. Przepadajg bezpowrotnie — méwi psycholog Magdalena Piekarska-
Rudzka.

Nie wszyscy majg t¢ $wiadomos$¢. Urodzenie dziecka z zespolem Downa to dla wielu osob
szok. Czes¢ nie potrafi sig z tym pogodzié. Inni tak bardzo bojg si¢ 0 malenstwo, ze nie chea z
nim wychodzi¢ z domu, by miato kontakt z obcymi ludzmi. Dlatego w pierwszym okresie
zycia psychologicznego wsparcia jeszeze bardziej potrzebuja rodzice. Maluch jest szezesliwy
1 nieswiadomy tego, co sig dzicje. Nie wie, ze urodzit sie troche inny, ze moze mie¢ trudniej w
zyciu. Nie boi sig, bo nie patrzy na siebie oczami doroslych. Za to rodzice sa przerazeni.
Pytaja: co teraz bedzie?

- Zawsze powtarzam, ze jesli komus ze znajomych urodzi sig dziecko z Trisomia 21, nie
nalezy mu wspotczué. Trzeba pogratulowaé rodzicom daru zycia i wspiera¢ ich. Na kazdym
kroku. Bardzo tego potrzebujemy — podkresla Natalia Potts.

Cel jest prosty. Przestaé widzie¢ zespd! Downa, a zacza¢ widzie¢ osobe. Jej umiejetnoscei,
mozliwosci, marzenia. Kazdy je ma. Te dzieci doskonale rozumieja tez emocje. Przezywajg je
tak samo, jak ich réwiednicy. Nie tylko rado$é i mitosé. Podobnie smutek, rozgoryezenie,
zawstydzenie czy strach.

Poza nawiasem

['weale nie jest tak, ze z wygladu wszystkie maluchy z Trisomig 21 sg takie same. Skosne
oczy, plaska twarz, wystajacy jezyk... To cechy charakterystyczne, ale wystarczy sie
przyjrzeé, by zobaczy<, ze kazde jest troche inne; w jakims stopniu podobne do rodzicéw. Ma
inny charakter, inny temperament, co innego lubi, co innego mu sie podoba. Doktadnie tak
samo, jak ludziom bez wady genetycznej, I tak jak oni, cheg by¢ czgscig spoleczenstwa,

- Niestety, spoleczefistwo ich wyklucza. Widziala pani kiedys, by osoba z zespolem Downa
pracowala? — zauwaza mama Gabrysi.

Marzy o tym wielu rodzicéw. Chea, by ich dzieci w dorostym zyciu mogly si¢ rozwijaé
zawodowo. Tak, jak ich pelnosprawni réwiesnicy. Nie chodzi o posadg prezesa banku czy
liczenie pienigdzy, ale o zwykle, proste zajecie. Co$, co daje satysfakeje 1 poczucie, Ze jest sie
potrzebnym, '

Na Zachodzie takie rzeczy juz si¢ praktykuje. Tam pracodawcy wiedzag, Ze osoby z Trisomig
21 to ludzie sumienni, uczeiwi i doktadani, usmiechnieci 1 zyczliwi.

- W Polsce ciggle mamy taki system chronigcy. Albo cheemy im wszystko zapewnié, albo ich
izolowaé. Myslimy, ze sobie nie poradzg. A przeciez to nieprawda. Jeden moze robicé to, a

inny tamto. Trzeba tylko da¢ szanse — przekonuje Magdalena Piekarska-Rudzka.

Osoby z zespotermn Downa 54 na to gotowe. Nieprzygotowane jest za to spoleczenstwo.
Przynajmniej jego cze$é. Czesto ludzie wolg udawaé, ze nie widzg niepetnosprawnych. Nie




wiedzg co powiedzied, co zrobié, by kogos nie urazié. To nie wina braku wicdzy, ale
stereotypéw. Utarto sie na przykiad przekonanie, z¢ takie dzieci g niegrzeczne, nie potrafia
si¢ zachowaé. Tymezasem one doskonale wiedza, co to znaczy by¢ grzecznym, kiedy trzeba
powiedzie¢ prosze, dziekuje czy przepraszam.

Luka w przepisach

21 marca przypada Swiatowy Dzieh Zespolu Downa. Ta data nie jest przypadkowa.
Symbolizuje trzeci dodatkowy chromosom w 21. parze. Tego dnia wiele osdb wktada na
stopy dwie rézne skarpetki. Najbardziej kolorowe i pstrokate. Majg symbolizowaé wiadnie ten
niepasujgey chromosom. To okazja, by edukowaé innych; glo$no méwié o barierach, na jakie
W codziennym zyciu napotykajq rodziny niepelnosprawnych.

- Nasze dzieci, jak wszystkie inne, potrzebuja dostepu do edukacji, opieki zdrowotnej i
rehabilitacji. Zesp6l Downa niesie za sobg szereg innych nieprawidtowosci, jak wada serca,
niedoczynnos¢ tarczycy, wady stuchu i wzroku, problemy neurologiczne, a nawel nowotwory
— mowi Potts,

Niestety, w przypadku specjalistow terminy czgsto sg odlegle. Mimo Zze dzieci z Trisomia 21
nie mogg tak diugo czekaé. W ich przypadku trzeba dziala¢ tu i teraz. Rodzicom zostaja
prywatne wizyty. Nie kazdego na to staé. Edukacja tez kuleje. Przynajmniej ta na dalszym
etapie, bo przedszkola integracyine w Polsce radza sobie $wietnie.

- Nie mam jeszeze takiego doswiadczenia, ale styszg od innych, Ze zostaje nam tylko postanie
dziecka do szkoly specjalnej. Nie mowie, Ze to cos zlego. Jak kazdy rodzic cheielibyémy
jednak mie¢ wybér — zauwaza mama Gabrysi.

To wymaga wprowadzenia rozwigzan ustawowych. W kwestii przepiséw sporo jest do
zrobienia. Dzi$ zespot Downa to medyczna jednostka diagnostyczna. W systemie edukacji
Jednak nie figuruje. By dziecko uzyskalo zagwiadezenie o potrzebie wezesnego
wspomagania, tizeba mu wpisa¢ do papierdw inng niepelnosprawnogg. Najezesciej ruchowa.
W przeciwnym razie go nie dostanie.

- W ministerialnym katalogu nie ma wady genetycznej. Trzeba szukag, nazywaé to inaczej.
Tak samo byto z afazjg. Nie kwalifikowala sie do wydania zaswiadczenia o ksztalceniu
specjalnym. Dopiero niedawno kto$ dostrzegh luke w przepisach i te jednostke dopisano do
wykazu. Mam nadziejg, Ze tak samo stanie si¢ z zespotem Downa czy ze schorzeniami
neurologicznymi — méwi dyrektorka Boguslawa Turek.

Tacy sami

Zalezy jej tez na uswiadamianiu rodzicéw, Jak istotne jest, by posylali dzieci do przedszkoli.
Z pomocy specjalistow moga sie szybciej rozwingc 1 sta¢ sie bardziej samodzielne.
Jednoczeénie zajecia to dla nich frajda.

- Kazdy rodzic boi sie na poczatku zaufaé obeym i zostawi¢ nam swoj najwickszy skarb. Tak
jest w przypadku petnosprawnych dzieci, a co dopiero tych z jakimi deficytami. Warto sie
jednak odwazy¢, bo wspélnie mozemy zdzialaé naprawe wicle — podkresla Bogustawa Turek.




Warto tez pamigtac, ze ludzie z Trisomig 21 sg $wiadomi tego, jak postrzegajg ich inni, Te
swiadomos¢ majg tez rodzice dzieci urodzonych z wada genetyczna.

- Nie moge znies¢, gdy styszg, jak ktos w zlosei méwi do drugiego "ty downie", Jakby to bylo
cos ztego, a przeciez osoby z dodatkowym chromosomem nie s ani gorsze, ani ghipsze.
Wrecez przeciwnie, mozemy si¢ od nich wiele nauczyé. Dlatego zawsze bede apelowaé do
ludzi, by przestali uzywad tego okredlenia. Ono nas bardzo rani — przyznaje Natalia Potts.

CYTAT W TEKST

Cel jest prosty. Przestaé widzie¢ zesp6! Downa, a zaczgé widzie¢ osobg¢. Jej umicjetnosci.
mozliwosei, marzenia. Kazdy je ma. Te dzieci doskonale rozumiejq tez emocje. Przezywajs je
tak samo, jak ich rowiesnicy, Nie tylko rado$é i mitosé. Podobnie smutek, rozgoryczenie,
zawstydzenie czy stracl.




