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To jest przeciei rhromosom szczgscia

- Mamusia, to moja mamusial - pokazuje paluszkiem Gab4,sia. Na wiclok mamy
rozpromienia sig. JakkaZde dziecko. Chwitg pdioicj jestjut zajqta drugirn jniadaniem,
Wcisla.do usr soczyst4 rDandarynLq. Sok kapic po ltuzi iiqczl,rch, ale iadoSci nie ma
konca. Jnk wledy. gdt odkryla. ie po{r,rfi skakai.

Pierwszy podslcok bylniewielki. ?alce puu,ie nie oderwaly siq od pod*ogi, Gabrysia czulajedoak, jakby Fotrafda lata6.

- Niesarno\\.itel Ta r.rdosa rlratrt4ca sig na jcj twa.r4, _ 1u6u,i Nataliaiotts. Jesr alurura z
coreczkr. .rak. kazda nlama. Poczqd{owo bala sig j4 zapisad najujitsu. Na za_jgciacl] }a|1vo o

Iollr,'r.J!. ?1'. oo.]'"ryrka biega. skac?e, fikako/olki. Jesrjak $wje$1icy, ale wszystko
sp'awraJeJ duzo wigksz4Ir4licmnosc. To pEez dodatkol.y chonosorn. Gabi rirodzila sig z
zespolem Downa.

{Nie)doskonali

Na ogd] ludzre majq.46 clxonrosomdr (23 pajy). ilaikajest vv),j4tko\a,a. W 21. pav.e ma o
Jecren cluontosorll wjgceJ. -fakj nicproszouy goj6. St4d nazwa Trisonria 21. To di chor.ooa,I tKo wada geDeU.czla. Nie l11oara siq niq zarazii. -|ak, jat nie nozna sig zalazii kolorem
oczu czy skory. To generyka.

Nib1. oczyrisre. Ajednak sq ludzie. ktoD m ttzeba o tym przypo]nin ae, Zda|za si(., ze doroslj
rre chca, by s),r cry c6rka chodzili do ppedszkola jnlcgt"cyjncgo. Nie Zyczq soblc, ro5 iclr

pocrecny Dau,rl) $9 z LlepelnospraMlynri maluchant. Jakby to bylo coj ztrego aibo nioslo za
soDq zagrozerue. Nre wjeclzqr tak wiele tracq. Niedoskonale dzieci utaj4 nrn6str,o enetgrr.
Z\\taszc7,a fialuchy z zqspolem Downa.

- Rado('ciq Lry cja "zaraZaj 4', imre clzieci. Uczq je t9* tolerancj i. Dziecl( a z a.ldziah
integucyjnego rigdy nie pokazuje parcem m'ricy, gdy widzi kogoi na rv6zku inq,aridzki,o.
ula-r[ch to cos lolnra]nego. Wielu dorcsll'ch porrilno sig od nich uczyi _ m6wi Boguslawa
t ureK. oyrcktor(d przedsr(ola nr In 7 odd7ialarri integrac)alrynt, r C l-rzrnow.e.

?lac6wka a 105 nliejsc. 20 wlasnie dla niepehlosprarrych. Jedl},lu z dchjest Gabrysu.
Chociaz dzi$jest tujedynym dzieclciern z zespolenDowna, radzi sobie jwie;ie. tilbunu.
Va rrurostwo kolcza rck i kolegow Jeldzi na rvyc eczki. zdobl wa Lolel.. ,r"ifirrr,o."_
zal.nu eJe- lo trochg qjEcej czrsu niZ r6wieS. rikom. aJc rrJgdy sig rrie poddrTe.

- Dodad,owy chrorosorl \r 21. parze lrowoduje nr..n. slaoe napiqcie mjElnjowe L dziec. z
zesporcm uo$ 0a. I,6ZnieJ sjirdaja. p6Tniej zac,/ynai4 chodzic. biegac. mowi(. WieLsir,r;c z
rllcn lrloze siqJedlak atrczya us4,slkieFo. co pou"aq ich Jdwiei,)jcy. polrTcbuia Nl(o
r^,,crcl cTasLr I w) siiku. Worto o lynr par)iiqrai. goy spotkarny talcq orLbE _ pod*-esia larat a

Zadaego wspilczucia



Maluchy potrzebuj4 wigce.j \asparcia, Nie tt4ko rodzic6w, takze specjalisbwr fizjore&peuty,
oligolieropedagod4 teurologopedy czy psychologa.

- Goni l1as czas. Im szybciej zaczrieily q,czesne wspotiaganie, lynl w.igcsj n1o2eoly osiqgllqi.
Te dzieci rde rrlogq czekai. Pewnych ueery rie da siE potem mLobii, choCby$my pracowali
cztery lazy intensywniej. Ptzepadaj4 bezpow.otnie - u6wi psycholog Magdalena Piekaska"
Rudzl(a.

Nie wsz)5cy maj4 tg g\riadornoid. Urodzenie dziecka z zespolem Dowm to dla wieiu os6b
szok. CzQSi nie potlafi sig z tyrn pogodziC. Inui tak bardzo boj4 sil o &aleistq,o, ze me crc4 z
dm wychodzii z donrl by nialo kofiakt z obcyn ludrni. Dlatego w pierws4m okresie
2ycia psychologicznego wspatciajeszozg bafdziej potsebuj4 fodzice, Maluchjest szczgaliwy
i r]ieS\a,iadomy tego, co sig dzieje. Nie u,ie, Ze urcdzil si9 trochg inny, z9 moze mieC trudlioj \i,
zyciu. Nie boi si bo nie patrzy na siebie oczami doroslych. Za 10 rodzice sa)rzetazel]i.
P),t aj4 | co LefaT b€dlel

- Zawsze poultalzanr, 2r jeili komu6 ze znajonych ur.odz-i sig dz_iecko z Trisorniq 21, nie
nalezy inu $,sp61czuC. Trzeba logr.atulowad rodzico[.] danL zycia i wspiemd ich, Na kazdyrll
lirol(u. Bardzo tego porrzebujerry, podkrcila Natalia potrs.

Celjest plosiy. Przestai widziei zes!61Downa. a zacz4i widzied osob9. Jej umiejgtllosci,
]nozliwoSci,_mar-zenia. Kazdyje nla. Te dzieci doskonale rozurnjcjq reZ ernocje. przezywaj4je
tak sa1]lo,jat ich rdwieinicy. Nie lylko radosi i milosd. podobnie s111rrtek, rcigoryczenie,
zalvstyclzenie czy st1.ach.

Poza lawiasenr

I wcale nie jest tol! ze z wygl4du wszysthie maluciry z Trisomiq 2i s4 t6lde same. Skosne
oczy.llaska hi'a1,2. $ystaj4cy jqzyk... To cechy chalakte,styc^e, alewyslarc4, siQ
przyjnet,by zobaczy'. ze kazcle jest trochq irlre;w jakims stop:tiu podobDe do"rod)ic6w Ma
imy cha|akter', iury torpera$entJ co inego lubi, co innego mu sig podoba. Dokladnie tak
samo, jak luclzio1l] bez wady genetycarej . I tak j 

^k 
ooi, chc4 byi czQ6ci4 spoleczeist\\,a.

- Nieste8, spoleczelistwo ich wyklucza. Widziala pani kiedys, by osoba z zespoleE Dowra
praco\\ala? * zauq,aLA lnama Gabtysi.

Marzy o lym wielu rodzic6w. Chc4, by ich dzieci w doroslyn ryciu mogly sig rozwilai
zawodowo. Tak, jak ich pehosprawni $wie6nicy. Nie chodzi o posadg pr.ezeja banku czy
liczenie pienigdzy, aie o zwykle, proste zajFcie. CoS, co daje satysfakcjg i poczucie, ze;esr srE
porjzeonynl.

Na Zachodzie takie rzeczy jlu si9 praktyk je. Tam pr.acodawcy wieclz4, 2e osoby z Tr isomi4
21 to lDdzic sut enni, czciwi i dokladani, ujmiec.lndgci i tyczliwi.

- W Polsce oiEgle$amy taki system cbroniqcy. Albo clrcemy im wszystko zapewnid, albo ich
izolowai. Ml,slimy, Ze sobie nie por.adzq. A przecieZ to nieprawcla, .ieden moze robii to, a
Ilxly ranro. l rzeba g tko daa sza.nse _, zekor {e Magdatelra -iekarsJ,a_RLdzka.

Osobyz zespoleu Downa sQna to gotowe. NiepEygotowane jest za to spoleczeristwo.
Pr4lnai&niej jego czgsi. Czgsto lualzie wolq udaq,ai, ze nie v;dz4 lliepelrosprawlych. lrrie



wiedzq co pou,iedziei, co zrobii, by kogoj nie urazid, To nie wina bmku wiedzy, aie
stere0lyp6w. Utado sig na pr.4,.ldad pEekonade, ze takie dzieci sq liegEeczne, nie potrafiq
si9 zachowai. Tymczaseln one doskonale wiedzq. co to znaczy byi glzeczlyrn, kledy h.zeba
powiedziei proszg, dzigkujg czy puepraszam.

Luka w lrzepisach

21 marca plzypada Swiatowy Dzi€li Zespolu Do!,Y1ra. Ta data de jest pr.zypadkowa
SyinbolizDje tueci dodatkowl, cllornosom w 2i. parze. Tego dnia wiele oi6b wldada na
stopy dwie r62ne skaryetki. Najbardziej kolorowe i pshokate. Maj4 synboljzo\i,aC r4a$nje ren
nlepasuj4cy oluohoso . To okazja, by edukowai i rych; gloslo m6wii o barierach, 1la j alde
w codzieruryn Zyciu nalotylej4 lodzioy niepehrosprawnyCh.

- Naszc dzicci, jak.ils4,srkie inrre. polrzebujq dostppu do edukacji, opieki zclrou,otneJ 1
rella0rrlaclt. /e5pot LJosna Dresie za "obq s7ercF irt-ycl. .)icp.awidlowosci.la\ wad, sercr,
niedocz],iLDoii tarczycy, wady sluchu i wzroku. problemy newologica.re, o nawel r1o*or*ory
- rr6wi Pofi:s.

Nlestely, w plzypadk! specjalist6\0 te tiny czgsto s4 odlegle. Milno ze dzieci z Tdsotdq 21
nre mogq tak dlugo czekai. W ich przyladku t%eba dzial^C tsj tetu7. Rodz_icom zosra;q
plywahe \a'iryry. Nie ka2dego Ba to srai. Edukacja te2 kuleje. przy:rajnniej ta na datszyn}
etapie, bo przedszkola integracyjne wpolsce Edze sobie Sw.iethie,

-_Nie lnam jeszcze takiego doiwiadczenia, a1e slyszq od lnnych, ze zostaje nan ry-iko postaue
dziecka do .zkoly specj.rlnej. Nie md\ i9. ,e ro coS zlego. Jak kazdy rodiic clicieiirylmy
eo'ra( lntec w) boi - zauwaza trranra Cabrl.i

lb $) maga $prowadzcn ia rozwi4zari ustawowych. W kryestii puepis6w sporojest alo
zfobieuia. Dzid zcspo] Dowua ro Lredycznajednosrka diagnostyczna. W syitemie edukac;i
tcorlaK r.e ngurule. ljy dztecko UZlskalo,/aswiaduzenie o potfzebje wczcsneuo
wspolnagsr ia u zeba iDu '!Disac oo papier6w irura niepdnosorarvnorii. Najcieiciej rrchowq.
'vy pEec!qrnyrn razle q0 nre dostanie.

- w niDistefidliyn kiralogu nie trd *ady genelycznqj. T"7eba szul,ai. nazy,,ai ro,raczej.
lal oano bylo /.fdzjq. N.e kwajil:ko\\.alx sil do lvydmia zdswiadczc1ia o ksztalcc_ri_
specJahym. Dopic.o niedawno ktos dostlzegl1uk9 w przepisaoh i tgjednosfkg dopisano do
\)'kazu. Maln nadziejg, ze tak sa o stanje sig z zespolenrbowla c4, ze schorzeniami
nelirologiczty[ri - m6wi dyrekrorka Boguslawa Turek,

Tacy sami

ZaleZy jej te2 na ujwiada11]ianiu rodzicdw, j ak istotDejesi, by posylali dzleci do przedszkoli.
Z ponroca specjalisrow Inogq si9 szybciqj rozr,v.i qi r s.ae sig b.rjziej s1lnod/ielne.
Jednoczesnie zaigcia to dla Dich {raida.

- Kazdy rodzic boi sig na poczqtk! zaufat obcym i zostawii nam sw6j Dajwigl$zy skarb. 
.1.a1(

lest w pEypadku pelnosprau'nych dzieci, a co dopiero tych zjakimis dehcytami.-Watto sig
lednak odwa:4,d, bo q,sp61oie mozemy zdzialaE naprawg wiele _ podkresla Boguslawa Turck.



Wato lez pamiQtai, 2e ludzie z Tdsol11i4 2l s4 jwiadoni tego, jak posftzegaj4 ich inni. TQ
Swiadomoi6 maje tezlodzice dziBci ulodzollyoh z wad+ genetyczl+

- Nie.ruog? ade6i, gdy slyszg,jak kros w 2ojci rn6wi do drugiego ,,ty 
doq,nie,,, Jakby to bylo

cos zlego, I prrcciez osoby z dodatkorvym cllomosomein niesq ani gorsze, ani glupsze.
wrQcz- Fzeci wnie, mozenly sig od nich wiele n a\czy'. Dlatego zlwsze bEdg apelowai do
ludzi, by puestaii uryldad lego oke$lenia. Oro nas bardzo.mni - przynaiJ Natalia potts.

CYIAT W TEKST

Cel jest pr$ty, P1zesta6 widzied zesp6l Do\Mu, a zacz4i widzie6 osobp. Jej umiejgt{ojci,
nozliwoSci, rnarzoda- Kazdy j e ma. Te dzieoi doskonale I ozLmiej 4 tez emocj e. prieiywaj 4je
tak sarrc, jak ich 16wie.inicy. Nie tylko mdasi i rrlitosC. podobuie smutek, fiz$oryczeme,
zawstydzenie czy stmch.


