


.Nie oczekuj, ze twoje dziecko bedzie takim, jakim ty
chcesz zeby byto. Pomdz mu stac sie sobg, a nie tobg”
(Janusz Korczak)
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ZAPRASZAMY DO SPOTKANIA

Kazdy spotkany cztowiek pozostawia w nas czgstke
siebie. W tej ksigzce chcemy podzieli¢ sie naszymi
spotkaniami z rodzicami dzieci z Zespotem Downa.
Ksigzka ta jest adresowana przede wszystkim do
rodzicow, ktorzy w czasie cigzy lub po porodzie
dowiadujg sie o trisomii swojego maluszka. Chcemy
udzieli¢ im wparcia poprzez dostarczenie im
wartosciowych informacji, praktycznych wskazowek oraz
wsparcia emocjonalnego. Wiedza ta nie pochodzi od nas,
autorow ebooka, ale od rodzicow, z ktorymi mieliSmy
przyjemnosc rozmawiac.

Mamy nadzieje, ze nasza praca pomoze rodzicom lepiej
zrozumiecC | sprosta¢c wyzwaniom zwigzanym z
wychowaniem dziecka z tg niepetnosprawnoscia. Ksigzka
ta jest adresowana nie tylko do nich - naszym zdaniem
powinien po nig siegngc¢ kazdy, aby lepiej zrozumiecé
funkcjonowanie osob i rodzin z zespotem Downa.

Przy tworzeniu przyswiecata nam idea spotkania - ebook
jest m.in. zapisem kilku z nich. Czytelnik siegajgc do
pozycji moze spotkacC sie z Agnieszksy, tukaszem, Anig,
Eweling, Damianem, Majg i oczywiscie ich ukochanymi
dziecmi. Oprocz rozmow w ksigzce mozna znalez¢ m.in.
podstawowe informacje o zespole Downa, najczestsze
fakty i mity, z ktorymi mozna sie spotkac, przyktady
bohaterow z zespotem Downa, informacje o formach
wsparcia instytucjonalnego w Polsce, kontakty do
stowarzyszen i fundacji oferujgcych pomoc.

Zeby sie spotkaé¢ potrzeba czasu, miejsca i checi. Niech
miejscem do spotkania bedzie ta niewielka ksigzka. Czas
i che¢ pozostawiamy Tobie, Drogi Czytelniku/Droga
Czytelniczko.

Mitej lektury :)

Michalina, Dagmara, Sebastian, Daniel, Jakub



SILA JEST
I BIERZE SIE
Z MILOSCIDO

DZIECKA

ROZMOWA Z AGNIESZKA,
MAMA T-LETNIEJ ALICJI

Prosze opowiedzie¢é o okolicznosciach, gdy
dowiedzieli si¢ panstwo, ze dziecko ma zespét
Downa.

W czasie cigzy jest prowadzona test PAPa (badania
przesiewowe zespot Edwardsa, Patua) robi sie USG
i parametry surowicy z krwi. W 12 tygodniu
dowiedziatam sie¢ o tym, ze jest duze ryzyko
urodzenia dziecka z zespotem Downa i te informacje
zostaty przekazane przez lekarza w sposoOb jasny i
klarowny. Inny lekarz uspokoit nastroje, moéwigc mi,
ze te znaki, ktére wskazujg na cechy
charakterystyczne w wyglagdzie dziecka,
niekoniecznie oznaczajg, ze urodzi sie ono
niepetnosprawne. Przy porodzie okazato sie juz
w 100%, ze jest to dziecko z zespotem Downa.
Rodzina wspierata mnie na tyle ile potrafita. Mgz
i dzieci zareagowali normalnie, z mitoScig przyjeli
naszg Ale.




Co wtedy Pani czuta?

Byt spory stres w zwigzku z diagnoza, po tescie PAPa.
Zdziwienie, zaskoczenie i troche przerazenie — to byty te
emocje, ktbre mi wtedy towarzyszyty. Zdrowe podejscie do
sytuacji, mimo rbéznych emocji, sprawito, ze wszystko
przebiegato tak jakby moje dziecko miatoby urodzi¢ sie
zdrowe.

Skad czerpali Paristwo informacje o zespole Downa?
Internet byt gtbwnym Zzrédtem informacji. Dodatkowo
dowiadywalismy sie od o0s6b ze stowarzyszenia (Ukryty
Skarb), jaki jest ich punkt widzenia i czerpaliSmy od nich
wszystko czego doswiadczali w zwigzku z posiadaniem
dziecka z zespotem Downa.

W jaki spos6b przygotowywali sie Panstwo do narodzin
dziecka?

Nie bylo specjalnego przygotowania dziecka pod wzgledem
tego, ze bedzie ono niepetnosprawne. Pod wzgledem
psychicznym byto normalne podejscie z mojej strony,
poniewaz do konca wierzytam, Zze urodze zdrowg
dziewczynke. Oczywiscie miatam Swiadomo$é, ze moze
urodzi¢ sie z wada.

Jak rozwijato sie dziecko w cigzy i okresie niemowlecym?
W cigzy dziecko rozwijato sie prawidtowo. Urodzitam w 39
tygodniu cigzy. Nie byt to oczywiscie rozwdj tak ptynny jak
u zdrowych dzieci. Czworakowanie byto troche opdznione.
W wieku 2 lat zaczeta chodzi¢. Rozwijata sie prawidtowo
i szybko. Nie byto opbznienia na poczatku. Miata wade serca
| potem operacje, kiedy miata 1,5 roku, ale to nie przeszkodzito
w jej dalszym rozwoju. Nie poddawata sie w dalszych etapach
rozwojowych w aspekcie motoryki. Wokalizacja byta na

dobrym poziomie, komunikowata sie z nami, wydajgc dzwigki.
Wchodzita w interakcje. Komunikowata swoje potrzeby
w zrozumiaty dla nas sposoéb.

Co sprawito dla Panstwa najwiekszg trudnosé po
narodzinach dziecka?

Nie byto takich rzeczy, ktére sprawiatyby problem. Oddatam
sie opiece nad Alg z pomocga ludzi dobrej woli oraz lekarzy.
Zaczeto sie duzo dzia¢ i moim zadaniem byto jej pomoéc we
wszystkim w czym mogtam. TraktowaliSmy jg jak zdrowe
dziecko i przez to, ze nie byto to moje pierwsze dziecko, byto
mi fatwiej, bo bytam juz doswiadczona w wychowywaniu
dzieci.

Jak wyglada pani codziennosé jako mamy Alicji?

Dzien jest bardzo intensywny. Wigze sie to z wieloma
terapiami, zajeciami terapeutycznymi, spotkaniami z lekarzami
oraz zajeciami rozwijajgcymi jg w kierunku wiekszej
funkcjonalnoéci zyciowej. Obecnie jest wiecej pracy nad
dzieckiem, poniewaz juz nie chodzi do przedszkola tylko do
szkoty, powr6t ze szkoty i dalej na terapie. Po prostu jest
wiecej wszystkiego.

Czy korzystajg panstwo z pomocy specjalistow,
terapeutéw, lekarzy i r6znego rodzaju wsparcia?

Tak, korzystamy ze wsparcia lekarzy, terapeutdw; wsparcia ze
strony stowarzyszenia Ukryty Skarb. Jest to na pewno duze
wsparcie, poniewaz zawsze mozna ustyszec¢ jakie$s dodatkowe
informacje, ktdbre mogag sie przyczyni¢ do efektywniejszego
wzrostu naszej Ali.



Jakie talenty ma Alicja?

Ma talent w czytaniu, robi to bardzo ptynnie jak na 11-latke
z zespotem Downa. Pisze bardzo tadnie, jesli robi to wolno.
Ma zdolnosci ruchowe w stylu ztapanie pitki, koztowanie.
Jezdzi na tyzwach i rolkach od 3 lat i idzie jej w tym bardzo
dobrze. Zdolnosci ruchowe, che¢ do pracy, stawiajg ja w tej
ponadprzecietnej czesci wedtug mnie. Lubi Spiewaé, dlatego
Spiewa psalmy w kosciele i tez nie uwazam zeby odbiegata
w tym jako$ bardzo od dzieci zdrowych.

Prosimy opisaé¢, jak wygladata i wyglada edukacja
Panstwa dziecka?

W przedszkolu byta Swietna. Obecnie jest w 3 klasie
podstawdwki. 1, 2 klasa byta prosta, natomiast obecnie jest
coraz trudniej i corka potrzebuje dostosowania edukacyjnego.
Niepetnosprawno$¢ intelektualna jest w stopniu lekkim.,
Wspieramy jej edukacje, zapisujac jg np. na jezyk angielski,
ktory pomaga jej w zapamietywaniu stow. Chodzi na basen co
rOwniez pomaga jej w rozwoju ruchowym.

Jak wygladajg jej relacje z rowiesnikami?

Przez to, ze jest w szkole publicznej, nie ma ona dobrych
relacji z rowiesnikami. Wstydzita sie rozmawiac, nie byta tez
taka otwarta na kontakty miedzyludzkie. Tez przejmowata sie
mowieniem do innych. Cze$ciej wchodzi w zabawy
z chiopcami. Niektére osoby zauwazajg i witajg jg, kiedy
przychodzi. W zadaniach poza szkolnych jest inaczej tam w
tych grupach ma wiekszg swobode oraz ludzi, z ktGrymi widuje
sie dosyC czesto i jest jej przez to tatwiej zadbac o ten lepszy
kontakt z nimi.

Jak wygladajg relacje miedzy Pani dzie€mi?

Starsze rodzenstwo byto zakochane w Alicji i wspierali mnie
w wielu sprawach, okazywali tolerancje. Relacje sg pozytywne
jest akceptacja, mioS¢ i zrozumienie. Nie ma zadnych
negatywow.

Czy istniejg jakies spoteczne lub instytucjonalne
wyzwania, z ktérymi czesto sie panstwo mierzycie jako
rodzice?

Dostep do lekarzy nie jest swobodny i to jest na pewno jedna
Z rzeczy, ktora jest ucigzliwa. Karta za zyciem bardzo nam
pomogta. Ciezko jest dotrze¢ do wielu specjalistow. Mam tu na
mysli opcje na fundusz. To jest chyba jedyna rzecz, ktora jest
taka najbardziej zauwazalna.

Skad czerpig Panistwo site do codziennych zadan?

Sita jest i bierze sie z mitosci do dziecka. Swiadomos¢ tego, ze
dziecko musi byC zaopiekowane sprawia, ze chce sie jej
pomoc i to jest moja misja. Nie wiem co mozna wiecej tuta;
doda¢. Po prostu nasza mitoS¢ do dziecka jest ogromna
| wszyscy jg kochamy.

Czego nauczyto Panig doswiadczenie dziecka
z zespotem?

To wydarzenie nauczyto mnie innego spojrzenia na ludzi z ich
trudnosciami zdrowotnymi. Innego spojrzenia na dzieci, ktére
spotykam, bedac nauczycielkg w szkole. Mam wigkszg
cierpliwosci to na pewno.



Co pozytywnego niesie ze sobg posiadanie dziecka
z zespotem?

Nie ma negatywow, wszystko jest pozytywne. Nie ma czego$
co mnie szokuje. Moje dziecko chfonie wszystko, czego sie
uczy. To jest niesamowicie pozytywne, ze jestem dla Ali opcjg
do rozwoju jej potencjatu. Wszystko jest pozytywne.
Oczywiscie chciatabym mieé zdrowe dziecko, bo wiem, ile ma
zdolnosci bedac niepetnosprawng, ale ciesze sie z tego co
mam, bo wiem, ze to catkowicie odmienito moje zycie. Dziecko
z zespotem Downa moze funkcjonowacC jak zdrowe.
Niepetnosprawnos¢ jest obcigzeniem, ale to nie przekreéla jej,
aby dobrze funkcjonowa¢ w zyciu. Kazde umiejetnosci
zdobywane z kolejnymi dniami, byly dla mnie czyms bardzo
pozytywnym i pieknym. Stowa: ,Kocham Cie”, czy cokolwiek
co sie wydarzy i udaje sie wykonac¢ jest czyms pozytywnym.
Jest to tez bardziej fascynujace patrze¢ na dziecko, ktére
z gory nie potrafi wielu rzeczy takich jak zdrowe osoby. Mimo
to ona nie odstaje tak bardzo od innych. Czasami potrafi
wiecej niz zdrowe dzieci. Oczywiscie potrzebuje wigcej czasu,
natomiast potrafi osiggng¢ wiele.

Jakie sg Pani porady dla innych rodzicow, ktérym urodzi
sie dziecko z zespotem Downa?

Przyja¢, pokochaé — bardzo trudno jest funkcjonowaé
rodzicowi, ktdéry odrzuca swoje dziecko i to nie ma znaczenia
jakie ono jest. Kazdy zastuguje na szanse.

Nieskupianie sie na niepetnosprawnosci tylko na rozwijaniu
tego co ma to dziecko w swoim potencjale. Z jednej strony
wsparcie psychiczne a z drugiej fizyczne, aby mogto rozwijac
sie w roznych aspektach, zapewniajgc mu petne wsparcie
specjalistyczne oraz by ten rozwdj byt owocny. Wpatrywanie
sie w siebie, ze jest sie beznadziejnym czy obwinianie sie za
to, ze urodzito sie niepetnosprawne dziecko nie jest

rozwigzaniem. Niezwracanie uwagi na to, ze mam sie dziecko
z zespotem Downa, tylko oddanie sie mu w catoSci.
Opiekunczosc jest tu rowniez istotna na poczatku, kiedy mamy
do czynienia z niemowlakiem i kontynuacja tego w dalszych
etapach zycia, tak mysle. Dla mnie po prostu mito$¢ jest tym
co umozliwia ciggte dgzenie do celu.

Poszukiwanie kontaktu z grupami wsparcia, stowarzyszeniami
rodzicOw. Szukanie instytucji, specjalistdw. Poszukiwac
wiedzy, informacji na ten temat jest czym$ bardzo istotnym.
Osobisécie wiele rzeczy powielam z czasé4w wychowywania
moich starszych dzieci, kiedy byty w wieku ich miodszej
siostry.

Jak mozemy jako spoteczenstwo lepiej wspieraé¢ dzieci
z zespotem Downa i ich rodziny?

Moim zdaniem nie powinno by¢ w tym aspekcie tematu tabu.
Na pewno przydataby sie wigksza wiedza w tym zakresie - co
to jest zespdt Downa, i ze takie osoby mogg potrzebowac
pomocy, zrozumienia. Bardziej Swiadomi, wrazliwi sg ci, ktérzy
majg z do czynienia z takimi osobami na co dzien.
Uwrazliwienie na tg niepetnosprawnos¢ jest bardzo istotne,
aby zrozumiecC, ze osoby z zespotem Downa sg takimi samymi
ludzmi jak inni, ktdrzy sg w petni sprawni. Nie potrafig moze
tyle co inni, ale majg prawo do egzystencji. Wzajemny
szacunek i Swiadomos¢ tego, ze kazdy moze mieC swoje
potrzeby - nie tylko ci co sg zdrowi, ale tez niepetnosprawni. To
jest wtasnie kluczowe w tym wszystkim.



PODSTAWOWE
INFORMACIE
O ZESPOLE
DOWNA

Czym jest Zespo6t Downa?

Zespot Downa, znany réwniez jako trisomia 21,
jest genetycznym zaburzeniem, ktére jest
wynikiem obecnoéci dodatkowego, trzeciego
chromosomu 21. Jest to najczesciej wystepujaca
forma trisomii, a jednocze$nie najczesSciej
spotykane zaburzenie chromosomalne u ludzi.

Przyczyny

Zespot Downa jest spowodowany aneuploidig, co
oznacza nieréwng liczbe chromosomoéw. Zwykle
mamy 46 chromosomow (23 pary), ale u 0séb z
zespotem Downa wystepuje dodatkowy
chromosom 21, co daje tgcznie 47
chromosomow.




Rodzaje zespotu Downa

1) Trisomia 21: Najczestsza forma, wystepujgca w okoto 95%
przypadkow, gdzie kazda komoérka ciata ma dodatkowy
chromosom 21.

2) Mozaikowy zespdt Downa: Wystepuje, gdy tylko niektore
komorki ciata majg dodatkowy chromosom 21, co moze
prowadzi¢ do tagodniejszych objawdw.

3) Translokacyjny zesp6t Downa: Dodatkowy chromosom 21
jest przytaczony do innego chromosomu. Stanowi okoto 3-4%
przypadkow.

Objawy i cechy charakterystyczne

Osoby z zespotem Downa mogg miec:

- Charakterystyczne cechy twarzy: sptaszczony profil, sko$ne
oczy, mate uszy, krotkg szyje.

- Opbznienie rozwoju psychomotorycznego: trudnosSci
W hauce, opozniony rozwoj mowy.

- Problemy zdrowotne: wady serca, problemy z uktadem
pokarmowym, zaburzenia stuchu, wzroku, a takze zwigekszone
ryzyko chorob tarczycy i biataczki.

Diagnostyka

- Zespot Downa mozna zdiagnozowac¢ prenatalnie poprzez
badania przesiewowe i diagnostyczne:

Testy przesiewowe: Badania krwi i ultrasonografia
w pierwszym trymestrze cigzy mogg wskazywac na ryzyko
zespotu Downa.

- Diagnostyka genetyczna: Amniopunkcja, biopsja kosmowki
(CVS) i badanie ptodowych komorek w ptynie owodniowym lub
probka tozyska mogg potwierdzi¢ obecno$¢ dodatkowego
chromosomu 21.

Leczenie i wsparcie

Nie ma leczenia przyczynowego zespotu Downa, ale wsparcie
| interwencje moga poprawic jakos¢ zycia:

- Wczesna interwencja: Terapie logopedyczne,
fizjoterapeutyczne i zajeciowe pomagajga w rozwoju
umiejetnosci.

- Edukacja specjalna: Dostosowane programy nauczania
wspierajg rozwoj intelektualny i spoteczny.

- Opieka medyczna: Regularne kontrole i leczenie schorzen
zwigzanych z zespotem Downa.

Perspektywy

Dzieki postepom w medycynie i lepszej opiece zdrowotnej,
Srednia dtugos¢ zycia oséb z zespotem Downa znacznie sie
wydtuzyta i obecnie wynosi okoto 60 lat. Z odpowiednim
wsparciem wiele os6b z zespotem Downa moze prowadzi¢
petne, satysfakcjonujgce zycie, uczestniczy¢é w pracy
zawodowej i spoteczne;j.

Zespot Downa jest ztozonym schorzeniem, kibre wymaga
zrozumienia i wsparcia na wielu poziomach, zaréwno
medycznym, jak i spotecznym.



CZLOWIEK
STAJE SIE
SILNIEJSZY
PSYCHICZNIE

ROZMOWA Z £tUKASZEM,
TATA 6-LETNIEGO PIOTRKA

Prosze powiedzieé¢, kiedy dowiedziat sie Pan
0 zespole Downa swojego dziecka.

To na pewno byto po porodzie. Byly takie sugestie od
lekarza prowadzgcego, zeby zrobi¢ co prawda badanie
prenatalne My tych badan nie zrobilismy. To wynikato z
roznych przyczyn, réwniez logistycznych, bo ja wtedy
pracowatem w Warszawie, a partnerka mieszkata i
pracowata w Lublinie. Na pytanie, czy lekarz nas
poinformowat, ja sobie nie przypominam, zeby w ogoéle
nas ktokolwiek poinformowat. Po prostu w szpitalu po
porodzie zasugerowano nam badania genetyczne na
potwierdzenie zespotu Downa. Z tym skierowaniem,
zeSmy pojechali zrobi¢ te badania i w toku
wykonywanych tych badan zostato potwierdzone, ze
Piotru§ ma faktycznie zesp6t Downa. Tak jak widziatem
po oczach, bo to ma takg chorobe, nawet u maluszka
kilkutygodniowego, tak ksztattujg sie te rysy.




Jaka byta panstwa reakcja na uzyskang diagnoze, co
sobie panstwo pomysileli?

Ogolnie to jest zderzenie z rzeczywistoscig, bo w pierwszym
takim rzucie to jest szok dla rodzica. | to nie chodzi tylko o
naszg rodzine, to dla wszystkich rodzicow jest szok. To wynika
z tego, ze w momencie kiedy rodzic sie dowiaduje, ze pojawi
sie to dziecko z trisomig, to zmienia sie catkowicie sposob
bycia rodzing. Juz nic nie bedzie tak jak wczes$niej, wiec na
pewno byt to szok. Po czesci tez takie pytanie, dlaczego
akurat mi sie to przytrafito. Na pewno byt to szok i takie
troszeczke niedowierzanie, dlaczego mi. Cztowiek wyptakat
wiele fez przez wiele nocy. Jakby tak zrobi¢ bilans, czy
rachunek zyskow i strat, czy to z dzisiejszej po szesciu latach,
bo dzisiaj Piotrus§ ma szesS¢ lat, to powiem szczerze, ze to
chyba tylko umacnia cztowieka. Mi prezes stowarzyszenia
kiedy$ powiedziata, ze Pan Bobg, chociaz nie wiem na ile do
badan moze by¢ przydatny, Pan Bo6g uwielbia tych rodzicdw,
ktorzy sg bardzo silni osobowosciowo. | pewnie co$ w tym jest.
Ja jak sie doktoryzowatem, bytem w Austrii. | tam napisatem w
ogole artykut na temat zespotu Downa. W Austrii dzieci z
zespotu Downa sg przez spoteczenstwo traktowane
kompletnie tak jak normalnie zdrowa osoba. Tam sie tego nie
stygmatyzuje.

Czy styszeli Pan jakies stereotypy?

Jak mi sie Piotrus urodzit i pdzniej po dwdch latach chcielismy
go oddac do ztobka, to do dyrekcji ztobka zgtosity sie trzy par
rodzicéw. | zazgdali wydalenia tego dziecka ze ztobka tylko
dlatego, zeby sie nie zarazi¢ z zespotem Downa. Dyrekcja nie
mogta sobie na to pozwoli¢, wiec pozegnali sie¢ z tamtymi
rodzicami. Nie mozna takich zachowan tolerowaé w
wspotczesnym sSwiecie. To tylko pokazuje pewne
niedouczanie.

Czy chciatby Pan opowiedzie¢ o reakcji rodziny?
Zadzwonitem, bo powiedziatem mamie, ze jade do Lubina, bo
prawdopodobnie Piotru§ ma skierowanie, diagnozowanie z
zespotem Downa. To rodzice przyjeli bezproblemowo. Zapytali
sie, co mogg nam pomoc, w jaki sposob. Dziadkowie bardzo
sie zaangazowali. Cztowiek sie zastanawiat, jak sobie sam
poradzi. W tym momencie, co trzeba zrobic.

Co sprawito dla Panstwa najwiekszg trudnosé¢ po
narodzinach dziecka?

Dzieci z zespotem Downa to jest zespdt chordb i wad
wrodzonych. W zwigzku z tym, opieka medyczna sprowadza
sie do rozszerzonego zakresu badan. Przedtuzony jest wtedy
najczesciej pobyt dziecka w szpitalu. Piotru$ tam lezat, moze
nie przez pierwszy miesigc, a za trzy tygodnie lezat w szpitalu.
To jest i meczgce, i ktopotliwe, fizycznie meczace. Z rodzing
zeSmy pemili zmiany. Piotrek miat stabg saturacje, bo miat
94%. To podawanie tlenu byto stabe. Byt bardzo $Scisle
monitorowany przez zespo6t doktorow.. Moze nie byto to
bezposrednie zagrozenie zycia, ale byt to na tyle powazny
problem, ze byt bardzo silnie monitorowany i go nie chciel
wypusci¢ z tego szpitala. W zwigzku z tym wymaga to
zaangazowania. Jedna osoba byta w szpitalu, druga wracata
do domu, odpoczywata, co$ gotowata. Pézniej zamiana, druga
odpoczywata i tak w kotko.



Piotrus chodzit do ztobka?

Piotru$ poszedt do ztobka jak miat pottora roku. Stosunkowo
szybko, dlatego ze partnerka chciata wroci¢ do pracy. Potem
byto przedszkole. Dzieci z przedszkola, do dzisiaj go bardzo
lubig i jak sg urodziny to go zapraszajg. To widac, jak Piotrek
wchodzi to podbiegajg te dzieci do niego, wtulajg sie, witaja.
Dzi$ Piotrek teraz ma taki ,mtodziericzy” bunt, wiec on jest taki
sie zrobit czasami niegrzeczny. Ale tak to byt zawsze
aniotkiem. Do tego byto, ja juz czasami przyjezdzatem
z Warszawy i mnie nie wszystkie Panie kojarzyty, tylko mojg
partnerke i mnie kto$ nie znat. To ja zawsze jak podchodzitem
i mowitem ,Dzieni dobry. Ja przyszedtem po najgrzeczniejsze
dziecko w catym Zziobku”. A pani: ,to tylko Piotrus”. On byt
bardzo grzeczny, te Panie go lubity, dzieci tez go lubity.

Jak wyglada wasza codziennos¢?

Piotrek chodzi do przedszkola, ma zajecia, takze dodatkowe,
wiec wszystko jest w grafiku. Troszeczke jak w Excelu to
wyglada, ale to jest do przejscia. Kompletnie tak jak u kazdego
normalnego, zdrowego cztowieka ma lepsze i gorsze dni. Mnie
Piotrek przez caty dzien nie przytuli, nie da buziaka, nie. On
sobie wyznaczyt godzing, miedzy na przyktad godzing
osiemnastg a dziewietnastg na przeciggu catg dobe.
Przychodzi i sie wtedy do taty przytula, sie wécieka i naprawde
tak to wyglada. | to moze tez wynika¢ z tego, ze dzieci
z zespotem Downa, czy dzieci autystyczne, majg swoje
zachowania takie, ktore lubig, ktérymi sie kierujg. Na przyktad
otwiera zmywarke i pokazuje, ze trzeba oprézni¢ zmywarke.
Podaje naczynia i z pomocg dorostej osoby catg zmywarke
potrafi samodzielnie opréznié. Buty w przedpokoju poktada tak
jak w wojsku rowniutko. Wiec jak wyglada dzien Piotrusia? To
zalezy jaki dzien. Czy to jest weekend, czy to jest dzien
poprzedni. Chodzi do przedszkola. Teraz jest wiosna i bedzie

lato. Wiec bedzie duzo wiecej zabawy na Swiezym powietrzu,
jakies baseny.

Czy korzystajg panstwo z pomocy specjalistow,
terapeutéw ? Czy chciatby Pan o nich powiedzie¢?

To, co niedobrego mozna powiedzie¢ to aspekt finansowy. Nie
sg tanie. To jest wyzwanie dla wszystkich rodzicow. Dlatego za
pomocg stowarzyszenia staramy sie zorganizowac te zajecia
i umozliwi¢ dzieciom udziat w réznych zajeciach. Ja sam
zainicjowatem program sportowy. Czyli mamy karty sportowe
takie jak w korporacji. Rodzic wykupuje takg karte niewielkie
pienigdze i mozna z dzieckiem jezdzi¢ na zajecia przez caty
miesigc.

Jakie jeszcze zajecia Piotrek miat albo ma?

Konie, logopedie, rehabilitacje u neurologopedy. | tez zajecia
w przedszkolu, ale juz wszystkich tych zajeC nie wymienie.
Teraz w sezonie letnim wprowadzamy zajecia na Swiezym
powietrzu. Czyli pitke. W tym roku sie Piotrek nauczyt kopaé
pitke i bardzo to lubi.

Jakie jeszcze ma talenty?

Piotrus ma mnéstwo talentow. Jesli chodzi o takg fizycznosg,
Piotrek jest w ogole bardzo silnym dzieckiem. Ma tak mocny
chwyt, Ze jak jest drgzek, to normalnie bedzie zawisnie. Nie
podciggnie sig, bo nie ma takiego umiejetnosci. Ale bedzie
wisiat i to bardzo dtugo. Jest bardzo energiczny.

Dzieci z zespotem majg tendencje do ,ludzi”. Mowi sie na nie
»=aniotki”. To czasami jest problem. One wszystkich kochaja.
Wiec sg bardzo empatyczne. Bardzo Piotrek potrafi stuchac,
nie potrafi méwic, nie ma takiej formy komunikacji z nim. Ale
stucha i potrafi wyselekcjonowac informacje, ktére sg dla niego
istotne i korzystne. A najwazniejsze, uwielbia ksigzki. On tych



ksigzek nie potrafi czytaC, ale uwielbia przygladaé¢, patrze¢ na
obrazki. Dostownie wczoraj miatem taki obrazek, ze wchodze
do przedszkola, siedzi Piotrek sobie z ksigzkg i przeglada,
gtbwnie obrazki. Jest tez niesamowicie spostrzegawczy.
Gdzie$ idziemy na spacerze, co$ pokazuje, ja tego nie widze.
Gdy przyjrze, to 100 metrow dalej leci jakis maty ptaszek.

Czy ma jakies ulubione bajki?

Tak, zdecydowanie tak. Ma Shreka - ulubiong bajke, Toma
i Jerrego, ostatnio wszedt Dzieciak Rzadzi. Ma tez swoje
ulubione piosenki, ktdrych stucha na YouTubie. Sam sobie na
szczescie nie potrafi uruchomic. Piotru$ pokazuje, ze trzeba
na przyktad juz teraz ikonke wcisngg.

Jak wygladaja relacje miedzy Panstwa dzieémi?
WySmienite. Dogadujg sie. Te relacje z dziewczynami sg
bardzo dobre. Jak co$ mu sie nie podoba, jest mu smutno, to
zawsze ktos sie przyjdzie, przytuli. Nie wiem czy kiedy$ byt
taki dzien, zeby Piotrek poszedt smutno spaé. Jedyng rzecza,
ktdra by taki stan spowodowata, to jest choroba. Kiedy jest
chory, co$ go boli, ma temperature, to jest jedyny stan. Ale to
wtedy juz wiadomo, ze jest Piotrek chory.

Skad czerpig Panstwo site do codziennych zadan?

Moj syn mnie motywuje do dziatania. On jest kochanym
synem. W nim jest tyle mitoSci, empatii i uSmiechu, ze on po
prostu przyjdzie, wtuli sie i podziekuje. On jest tak madry,
pokazuje che¢ do zycia. To naprawde daje cztowiekowi site.

Czego nauczyto Panstwa zycie z Piotrusiem?

Na pewno to wzmocnito charakter, osobowos¢. Cztowiek staje
sie silniejszy psychicznie. Nie zwraca sie uwagi na
pseudoproblemy, ale problemem jest to, ze nie mozna

przeprowadzi¢ operacji albo, ze dziecko bedzie miato
otwierane serce. Stres jest tak duzy, ze lekarz po
zakoniczonym operacji, majac Swiadomo$¢, co rodzice
przezywajg, potrafi krzykng¢ przez caty korytarz, ze wszystko
jest okej. | wraca na blok. Cztowiek wtedy juz wie, ze w zyciu
to juz moze miec tylko z gorki i bedzie tylko fatwiej.

Jakie sg Pana porady dla rodzicow, ktéorym urodzi sie
dziecko z zespotem Downa?

Na pewno, jezeli to sg rodzice z wojewddztwa lubelskiego, to
zapraszam na konsultacje do Stowarzyszenia Oso6b
z Zespotem Downa ,Ukryty Skarb”. To jest stowarzyszenie,
ktére kompleksowo stara sie organizowaé rdézne formy
pomocy. Sg psycholodzy, jest pani pedagog, jest wspaniata
pani prezes, ktéra potrafi wskaza¢ kierunki rozwoju takiego
dziecka. Jest niesamowity genetyk, z ktorym wspotpracujemy.
Po drugie, warto otoczy¢ sie gronem przyjaciot, rodziny, oséb,
na ktérych mozna polega¢. Trzecia rada to nie korzystac
z wiedzy z wyszukiwarek internetowych.

Jak mozemy wspieraé dzieci z zespotem Downa i ich
rodziny?

W przedszkolu, kiedy dzieci sg takie bardzo naturalne, kiedy
nie sg przesigkniete jeszcze dorostoscig, to wszystkie dzieci
kochajg, opiekujg sie nimi. Niestety pdzniej w dorostoSci
traktujemy ludzi z zespotem Downa jak gorszej kategorii. Na
pewno w Polsce bardzo duzo zmienit program Down the Road.
Troche pokazat, ze to sg ludzie. W Austrii ci ludzie normalnie
jezdzg na nartach, nurkujg. Wiem, ze w Polsce ludzie z
zespotem Downa pracujg. Duzo zalezy od rodzicow. Natomiast
duzym wyzwaniem jest to, zebysmy akceptowali takich ludzi
I im pomagali. | to nie dotyczy tylko zespotu Downa, ale
rowniez ludzi z innymi niepetnosprawnosciami.



FAKTYIMITY
O ZESPOLE
DOWNA

Fakty

1. ZespOt Downa jest genetycznym zaburzeniem
chromosomalnym: Jest spowodowany obecnoscig
dodatkowego, trzeciego chromosomu 21.

2. CzestoS¢ wystepowania: Zesp6t Downa wystepuje
u okoto 1 na 700 zywo urodzonych dzieci.

3. Ryzyko wzrasta z wiekiem matki: Starszy wiek matki
zwieksza szanse urodzenia dziecka z zespotem Downa.

4. Diagnostyka prenatalna: Testy przesiewowe (badania
krwi, ultrasonografia) i diagnostyczne (amniopunkcja,
biopsja kosmowki) mogg zdiagnozowaé zesp6t Downa
przed urodzeniem.




5. Zrbéznicowany rozwoj: Osoby z zespotem Downa majg rézny
stopienn uposledzenia umystowego, od tagodnego do
umiarkowanego.

6. Cechy fizyczne: Charakterystyczne cechy twarzy, takie jak
sptaszczony profil, skodne oczy, mate uszy, sg powszechne,
ale nie u wszystkich jednakowo wyrazone.

7. Problemy zdrowotne: Zesp6t Downa czesto wigze sig
z wadami serca, problemami z uktadem pokarmowym,
zaburzeniami stuchu i wzroku, a takze zwigkszonym ryzykiem
chordb tarczycy i biataczki.

8. Wsparcie terapeutyczne: Wczesna interwencja, terapie
logopedyczne, fizjoterapeutyczne i zajeciowe mogg znaczgaco
poprawi¢ jakosc¢ zycia.

9. Dlugosc¢ zycia: Dzieki postepom w medycynie, dtugos¢ zycia
0s0b z zespotem Downa znacznie sie wydtuzyta.

Mity

Mit 1: Zesp6t Downa jest dziedziczny: w wiekszosci
przypadkow zespo6t Downa nie jest dziedziczny. Jest wynikiem
przypadkowego zmiany w podziale komoérek. Translokacyjny
zespbt Downa, ktory jest dziedziczny, stanowi tylko okoto 3-4%
przypadkow.

Mit 2: Wszystkie osoby z zespotem Downa majg ciezkie
uposledzenie umystowe: Stopienn uposledzenia umystowego
jest zréznicowany i moze byé tagodny, umiarkowany lub
w rzadkich przypadkach gteboki.

Mit 3: Osoby z zespotem Downa nie mogag prowadzic¢
samodzielnego zycia: Wiele os6b z zespotem Downa,
z odpowiednim wsparciem, moze prowadzi¢ niezalezne zycie,
pracowac¢, mieszka¢ samodzielnie lub w wspierajgcych
Srodowiskach.

Mit 4: Osoby z zespotem Downa zawsze sg chore: Chociaz
majg wieksze ryzyko pewnych schorzen, osoby z zespotem
Downa moga by¢ zdrowe i aktywne.

Mit 5: Zespdt Downa mozna wyleczy¢: Nie ma obecnie
lekarstwa na zesp6t Downa, ale odpowiednie terapie
i interwencje moga poprawi¢ jako$¢ zycia i funkcjonowanie
0sb6b z tym schorzeniem.

Mit 6: Osoby z zespotem Downa nie mogg sie uczyé: Osoby
z zespotem Downa uczg sie przez cate zycie, cho¢
w wolniejszym tempie. Edukacja specjalna i indywidualne
podejscie mogg wspierac ich rozwo;.

Mit 7: Zesp6t Downa to rzadkie schorzenie: Zespbt Downa jest
najczestszg formg trisomii i najczesciej wystepujgcym
zaburzeniem chromosomalnym u ludzi.

Mit 8: Wszystkie osoby z zespotem Downa sg zawsze
szczesliwe: Osoby z zespotem Downa majg petne spektrum
emociji, tak jak kazda inna osoba.

Zrozumienie faktow i obalenie mitéow jest kluczowe do
promowania swiadomosci i wsparcia dla oséb z zespotem
Downa oraz ich rodzin.



TO NIE WINA DZIECKA,
ZE WADA GENETYCZNA
UTRUDNIA MU
FUNKCJONOWANIE

ROZMOWA Z DAMIANEM,
TATA 6-LETNIEJ MAI | 4-LETNIEGO SZYMONA

Prosze opowiedzie¢ o poczatkach...

Po utracie pierwszej cigzy z radoscig oczekiwaliSmy narodzin
naszej corki. Cigza przebiegata w sposob prawidtowy. Zona w
31 tyg. cigzy na wizycie u ginekologa miata wysokie cisnienie i
otrzymata skierowanie do szpitala. Na szczescie po 3 dniach
wyszta. Mimo, ze w domu ciSnienie byto standardowe, na
kolejnej wizycie sytuacja sie powtdrzyta i kolejne skierowanie do
szpitala. Tym razem jednak pobyt przedtuzyt sie az doszto do
rozwigzania. Po kilku dniach pobytu w szpitalu lekarze zaczeli
zauwazacC stabe ruchy dziecka w brzuchu, pbzniej stabe
przeptywy. Po ok. tygodniu od przyjecia na oddziat podieli
decyzje, ze trzeba wykonac ciecie cesarskie. | tak w 35. tyg.
cigzy na Swiecie pojawita sie Maja. Czekatem z dziadkami na
korytarzu, wszyscy byli dobrej mysli, choé¢ byt stresik.
Probowatem sie czego$ dowiedzie¢ od osdb wychodzgcych
z bloku, lecz otrzymatem tylko informacje, ze lekarz mnie




o wszystkim poinformuje.

Gdy neonatolog zaprosita mnie do gabinetu i przedstawita
sytuacje ostupiatem. Zastanawiatem si¢ jak ja to powiem
zonie. Gdy jg odwiedzitem po wybudzeniu na jej twarzy byt
niepokdj. Mimo, ze poczatkowo nie chciatem jej powiedzieé
prawdy, chciatem jg przygotowaé, okazato sie, ze zaraz po
przyjsciu Mai na Swiat, gdy wyijeli jg w brzucha od razu po
pierwszym spojrzeniu co$ jg zaniepokoito, lecz lekarze tez nie
chcieli od razu przekazywacé tej wiadomosci.

Przyznam, ze nie mieliSmy pojecia co z tym wszystkim robic,
neonatolog ponownie sie¢ z nami spotkata. Nie pamietam
nawet jakich informacji nam przekazata, na pewno starata sie
nas pocieszyc¢ i informowata, ze dostaniemy szereg skierowan
do specjalistow. Z racji, ze Maja byta wczesniakiem i byta
drobniutka, pozostata w szpitalu i odwiedzaliSmy jg codziennie
przez jakies§ 2 tygodnie. Byto nam bardzo przykro z tg
sytuacjg, ale musieliSmy zebra¢ w sobie sity, mimo Ze ich nie
mieliSmy, i walczy¢ dla niej. Po pierwszych 4 miesigcach, ktore
daliSmy Majci na podrosniecie rozpoczeliSmy swoj tour, ktory
trwa do dzis, UdaliSmy sie do fizjoterapeutki, ktéra bardzo nam
pomogta i pokierowata do odpowiednich specjalistow i
placowek. OdwiedzaliSmy kardiologa, neurologa, endo-
krynologa, lekarza rehabilitacji medycznej i ortopede w poradni
preluksacyjnej. Cata dokumentacja byta przydatna, zeby
stang¢ przed komisjg ds. orzekania o niepethosprawnosci.
Warto, zeby rodzice wiedzieli, ze to trzeba zatatwiaé jak
najszybciej. Dzieki orzeczeniu o niepetnosprawnosci rodzicowi
przystuguje zasitek pielegnacyjny oraz co wazniejsze
Swiadczenie pielegnacyjne. Kolejnym krokiem byto zapisanie
sie do poradni psychologiczno-pedagogicznej, aby uzyskac
opinie do wczesnego wspomagania rozwoju. Jest to program,
dzieki ktéremu dziecku nalezg sie z publicznych Srodkéw
zajecia z fizjoterapeutg, z logopeda, psychologiem,

pedagogiem. Jest to niezwykle istotne, bo dzieciom z
zespotem trzeba nieustajgco pomagaé, bo ich rozwdj jest
wolniejszy niz zdrowych rowiesnikow.

Pewnie na poczatku towarzyszyty Panu silne emocije...
Tak. Byty: zto$¢, niedowierzanie, smutek, bezradnos¢. Po
prostu szok. Zadzwonitem do rodziny. Na szczeScie wszyscy
przyjeli informacje w sposdb odpowiedni ze wsparciem dla
nas.

Skad czerpaliscie wiedze o zespole Downa?

Wiedze czerpaliSmy od specjalistow, najbardziej jak juz
wspomnianej od fizjoterapeutki. Po6zniej odkryliSmy grupe
Zakatek 21 na facebooku (to jest skarbnica wiedzy dzigki
rodzicom) i Ukryty Skarb.

W jaki sposéb przygotowywali sie Painstwo do narodzin
kolejnego dziecka?

Okoto 22 miesigca Mai dowiedzieliSmy sig, ze bedzie miato
rodzenstwo, brata Szymka. Niestety w badaniach prenatalnych
w teScie PAPP-A wyszto prawdopodobienstwo zespotu 1 do 6.
Kolejne tzy. Nie wierzyliSmy, ze to jest mozliwe. ZaczeliSmy
przekopywac¢ Zakagtek 21. Odnalaztem kontakt do jednej
rodziny spod Warszawy z dwoOjkg dzieci z zespotem
i ustyszatem od nich, ze poczatkowo $wiat im sie zawalit, ale
jak dzieci byty coraz wigksze (teraz nastolatkowie) to uwazaja,
ze to btogostawienstwo, bo dzieciaki bardzo sg z sobg zzyte i
sie wspierajg wzajemnie. Mam nadzieje, ze i ja doczekam tego
spokoju ducha twierdzac, ze to btogostawieristwo.

Nie wykonywaliSmy bardziej szczegb6towych badan, zeby
potwierdzi¢ czy Szymek bedzie miat zespot, bo stwierdziliSmy,
ze w niczym to nam nie pomoze. Nie dopuszczalidmy mysli, ze
moglibySmy skrzywdzi¢ nasze dziecko. PostawiliSmy na



modlitwe. Odmoéwilismy dwukrotnie Nowenne Pompejariska,
wierzyliSmy, ze bedzie zdrowy, lecz Szymek réwniez urodzit
sie obcigzony trisomig. Nasze negatywne uczucia spotegowaty
sie bardzo mocno... Niestety pandemiczny okres, zamknigte
szpitale nie pomagaty.

Czy dzieci rozwijaty sie podobnie?

Kazde dziecko rozwija sie inaczej. Maja to byta kruszynka,
widaé, ze stabe napiecie miedniowe dato jej w KkoSc.
Podnoszenie gtowki sprawiato jej duze problemy i wszystkie
kolejne kroki w fizycznym rozwoju. Szymek od razu byt
konkretny bobas. Dopiero po skoriczonym roku zaczeto byé
wida¢, ze réwiesnicy za szybko idg do przodu. Dobitne
poréwnanie: Maja usiadta bez podporu jakies 3 miesigce po
drugich urodzinach, a zaczeta stawia¢ pierwsze samodzielne
kroki tuz przed 5-ymi urodzinami, a Szymek roku. Teraz ich
relacje wygladajg tak jak to bywa z rodzenstwem. Jak siebie
nie widzg to szukajg sie nawzajem, a jak sg razem to czesto
sg i awanturki, bo kto$ komus$ zabierze zabawke.

Jakie sg mocne strony Mai i Szymka?

Mocna strona naszych dzieci to jest wysoki poziom ich
empatii, gdy jest nam smutno dzieci bardzo to wyczuwaja,
przytulajg sie i od razu dzien staje sie lepszy. Maja i Szymek
bardzo lubig dzieci, chetnie sie z nimi bawig i nasladuja.
O przyjazniach z innymi dzieCmi raczej ciezko. Dzieciom
ciezko zrozumie€¢ czemu nasze dzieci nie potrafig sktadnie
rozmawiac.

Czy kiedykolwiek doznali Panstwa przykrosci ze strony
spotykanych ludzi?

Nie zdarzyto nam sie doswiadczy¢ przykro$ci ze strony
spoteczenstwa. Raz mieliSmy sytuacje bardzo pozytywng od

obcej osoby. ByliSmy na wakacjach nad morzem, w restauracji
jeden Pan podszedt do nas i powiedziat, ze jestesmy fajng
rodzinkg i zyczy nam wszystkiego dobrego. Byto to bardzo
mile i dato to duze wsparcie.

Z jakimi spotecznymi lub instytucjonalnymi wyzwaniami
borykacie sie jako rodzice?

Starania o orzeczenie o0 niepetnosprawnosci to temat rzeka.
Komisje lubig uzdrawia¢ dzieci, nie widzg tego lub kto$ im
kaze nie widzieC, ze dzieci z trisomii nie wyzdrowiejg i bedg
z nig do konca zycia.

Skad czerpiecie site do tego wszystkiego?

Wzajemnie z zong sie wspieramy. Musimy dac rade, bo nie
mamy wyjscia. Nikt za nas nie powalczy o nasze dzieci.
Rodzina i przyjaciele tez okazujg zainteresowanie pomocg
nam, lecz zazwyczaj wszystko robimy sami. Czasami
wyjezdzamy z zong bez dzieci na 2 dni, zeby natadowac
baterie. Kazde z nas lubi tez wyjS¢ na zajecia sportowe —
basen, sitownie. Ostatnio wspiera nas, a przede wszystkim
dzieci asystent. Dzieci okazujg nam duzo mitoSci, przytulajg
sie. Jak wyjedziemy i wracamy widaC stesknienie. Maja
zaczyna tez mowi¢, ze nas kocha.

Czy zechcielibyscie Panstwo skierowaé jakas rade dla
innych rodzicéw, ktérym urodzito sie lub urodzi dziecko
z zespotem Downa?

Dziecko to Bozy dar, musimy zaciskac zeby, dba¢ o nie i mimo
gorszych chwil, gdy ogarnia nas smutek, musimy wiedziecC, ze
to nie wina dziecka, ze wada genetyczna utrudnia mu
funkcjonowanie i nie mozemy pozostawi¢ go samemu sobie.
Musimy walczyc!






DZIECKO, BEDZIE
PODOBNE DO WAS
SAMYCH, JEDYNE CO GO
BEDZIE WYROZNIAC TO
DODATKOWY
CHROMOSOM

WYWIAD Z ANIA, MAMA 2,5-LETNIEGO JASIA

Prosze opowiedzie¢ o okolicznosciach, gdy dowiedziata sie
Pani, ze dziecko ma zesp6t Downa.

To byto przed porodem, w ramach badan prenatalnych. Najpierw
istniato podejrzenie, ze moze byc¢ to trisomia, natomiast potem
wykonalismy badania genetyczne z krwi i wtedy wyszto juz niemal
100% prawdo- podobienstwo. Takze od potowy cigzy wiedziatam,
ze bedzie to chtopiec z zespotem Downa.

Czy chciataby Pani opowiedzie¢ o reakcji rodziny?

Jezeli chodzi o dziadkow Jasia, to nie byto radosci. Nie byto nam
wszystko jedno, czy dziecko bedzie z zespotem czy nie. Nie
cieszylismy sie niezaleznie od wyniku badania, taka informacja
byta bardzo dla nas bardzo cigezka. Byta to dla mnie informacja
ciezka do pogodzenia sig, dla meza jeszcze ciezsza. Wcigz nie
ma u nas petnej akceptaciji. Jasiek ma obecnie 2,5 roku, kochamy
go, ale nie ma u nas podejscia, ze zespdt jest np. darem
szczeglOlnym, albo ze jest to dziecko bardziej kochane. Mamy




trOjke dzieci i nie rGznicujemy stopnia w jakim je kochamy,
kazde z nich kochamy tak samo. To nie tak, ze cieszymy sie,
ze to nam sie trafito dziecko z zespotem, bo wyobrazamy
sobie przez jakie trudnosci bedzie musiato przechodzié.

Skad czerpali panstwo informacji o zespole Downa?

Kiedy sie dowiedziatam, ze Jas bedzie miat zespdt Downa,
w pierwszej chwili zadzwonitam do siostry, nastepnie
znalaztam strone stowarzyszenia. Akurat tego wieczoru byt
dyzur psychologa, zadzwonitam i porozmawiatam. Pani
psycholog przekazata mi pierwsze wytyczne, nastepnie
przychodzitam na spotkania jeszcze podczas cigzy, aby
zapozna¢ sie z tym wszystkim, aby zdoby¢ informacje
i wiedze. Dzieki doswiadczeniu innych rodzicdw, dowiedziatam
sie, gdzie sie udaé, jakich specjalistdw polecajs.

Jak wyglagda Wasza codzienno$¢?

Jest duzo wyjazdéw na rehabilitacje, praktycznie codziennie
sg jakie$ zajecia. Z dzieckiem zdrowym nie jezdzi sie na tyle
wyjazdow, zajec, spotkan. Jasiek ma od poniedziatku do pigtku
rehabilitacje, ma tez wyjazdy do kardiologdw i specjalistow,
gtdbwnie na ptaszczyznie motorycznej. Ma terapie w ktorej pani
pedagog sie¢ z nim bawi, ma terapie reki. Trzeba o wielu
rzeczach pamietaC, kalendarz jest niezbednym elementem,
musze mieC wszystko zaplanowane z duzym wyprzedzeniem.
Bez pomocy w postaci opiekunki na pewno bySmy sobie nie
poradzili jako rodzice pracujgcy. Pani nie przychodzi
codziennie, ale jak np. potrzebuje popracowaé, p6js¢ na
angielski, zrobi¢ co$ dla siebie. Korzystamy z jej pomocy od
okoto roku, a teraz weszliSmy w program asystencji wiec jest
to dla nas duze wsparcie. Jasiek nie uczeszcza do szkoty,
natomiast spotyka sie z innymi dzieémi na spotkaniach np.
grupy wsparcie. Ja$ jest dzieckiem bardzo kontaktowym, bawi
sie ze wszystkimi dzie¢mi, podchodzi do nich, nie ptacze, nie

boi sig, chetnie nawigzuje kontakt. Nie mieliSmy na razie
sytuacji, zeby kto$ go wykluczyt, inaczej potraktowat.

Jak wygladaja relacje miedzy Panstwa dzieémi?

Jasiek jest naszym trzecim dzieckiem. Dziewczynki byly
przeszczesliwe, ze bedg mie¢ brata. Na poczagtku nie byty
wtajemniczone w jego chorobe, poniewaz nie byly w wieku,
zeby to zrozumieé. Natomiast, zauwazyly ze mama musi
przebywaé czesciej w szpitalu, poniewaz Ja$ miat operacje.
Jezeli chodzi o traktowanie, to nie widzg rdéznicy pomiedzy
nim, a innymi dzieémi, dla nich jest po prostu mtodszym
bratem. Traktujg go zupetnie normalnie. WprowadziliSmy to ze
Jas ma zespdl Downa, natomiast nie widze negatywnych
konsekwencji tego w relacjach. Bardziej szokujg je starsze,
niepetnosprawne dzieci, poniewaz roznice byty duzo bardziej
widoczne.

Czy istniejg jakies spoteczne lub instytucjonalne
wyzwania, z ktérymi sie panstwo borykacie jako rodzice?
Z racji zawodu (prawnika) jesteSmy w stanie sie dobrze
zorientowa¢ w pewnych kwestiach. Jednak, dla mnie
najwiekszg pomocg byly zawsze kontakty z innymi rodzinami.
Zaraz po narodzinach, spotkatam sie z panig doktor, ktéra
takze ma dziecko z Downem. Usiadta ze mng i przez godziny
ttumaczyta do kogo pojS¢, co trzeba zatatwié, co nam
przystuguje i tak naprawde to byta dla mnie najwieksza pomoc.
Jezeli chodzi o instytucjonalne sprawy, to tego nie ma -
przynajmniej ja nic o tym nie wiem. Uwazam, ze gdyby co$
takiego byto, to bytoby bardzo pomocne. Ja sama miatam
szczescie, ze dowiedziatam sie o pani doktor i uzyskatam od
razu pomoc od niej prywatnie.



Co pozytywnego niesie ze sobg posiadanie dziecka
zespotem?

Na poczatku, jak cztowiek dowiaduje sie o diagnozie, mysli, ze
to koniec Swiata, ale to nie koniec Swiata. Potem cztowiek sie
z tym oswaja, im zdobedzie wiece] wiedzy, tym lepiej, bo
cztowiek boi sie czegos czego nie zna. Jak zaczyna to lepiej
poznawac, to nie jest to tak straszne jak na poczatku nam sie
wydawato.

Kontakt z dzieckiem, ktdére wymaga specjalnej opieki uczy
cztowieka cierpliwosci, cztowiek jest bardziej empatyczny
w stosunku do rodzicow takich dzieci. Mniej sie przyjmuje
drobiazgami, to otwiera perspektywe. Pomaganie zmienia
cztowieka pozytywnie, ulepsza. Potrafie znacznie bardziej
zrozumiec.

Jakie sg Pani rady dla rodzicow, ktérym urodzi sie dziecko
z zespotem Downa?

Przede wszystkim skontaktowaé sie z innymi rodzicami takich
dzieci. Radze to zrobi¢ jeszcze przed porodem, aby lepiej sie
przygotowaé. Zrozumieé, ze dziecko musi i§¢ swoim wiasnym
rytmem, nie porbwnywac¢ go do innych dzieci i nie wybiegaé
w przysztos¢é. Porownywanie zdrowych dzieci do z zespotem
nie bedzie dobre, bedzie dotujgce. Nalezy da¢ mu troche luzu,
nie usitowa¢ na site zmieni¢c w zdrowe, nie koncentrowac
swojej uwagi tylko na chorym dziecku. Poza tym, wazne jest,
aby dostrzec w dziecku nie tylko chorobe, ale takze dziecko
posiadajgce moje wtasne geny. Samo dziecko, bedzie
podobne do innych waszych dzieci i do was samych, jedyne
co go bedzie wyrdzniac¢ to dodatkowy chromosom.




ZNANE OSOBY
ZZESPOLEM DOWNA

Melissa Reilly - inspirujgca mdwczyni, zdobywczyni ztotego
medalu w narciarstwie, wyczynowa kolarka i ptywaczka,
nominowana na senatora stanu. Uczy czytania i matematyki
przedszkolakdw z zespotem Downa. Mowi, ze kocha swoje
zycie w stu procentach, i udowadnia, ze mozna mie¢ bardzo
satysfakcjonujgce zycie z zespotem Downa.

Sujeet Desai - ukoriczyt szkote Srednig ze Srednig ocen 4,3
i ukonczyt Berkshire Hills Music Academy. Gra na siedmiu
instrumentach, w tym na skrzypcach, fortepianie, trgbce
| saksofonie.
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Piotr Swend - jako oSmiolatek zostat zaangazowany do roli
Macieja Kowalika vel Lubicza w serialu Klan.
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Sofia Jirau - zadebiutowata jako modelka na pokazie mody
projektantki Wandy Beauchamp w wieku 16 lat. Pracuje jako
modelka dla czotowych projektantow. W lutym 2022 roku Jirau
jako pierwsza modelka z zespotem Downa zostata zatrudniona
przez amerykanska firme handlowg Victoria's Secret .

Jamie Brewer - aktorka i modelka, ktéra w 2015 r. jako
pierwsza kobieta z Zespotem Downa wzieta udziat w
nowojorskim tygodniu mody. Aktywnie walczy o roéwne
traktowanie ludzi chorych.

....

Isabelle Springmihl - gwatemalska designerka, ktéra
zastyneta w 2016 roku w telewizji BBC jako wptywowa
projektantka ubran gwatemalskiej sztuki folkowej. Jej kolekcja
wzieta udziat w londyriskim Tygodniu mody.

Chris Burke - amerykanski aktor i piosenkarz. Popularnosé
zyskat grajgc role Corky’ego w telewizyjnym serialu ,,Dzienl za
dniem”. Od 1994 roku petni role ambasadora Amerykanskiej
Spotecznoéci dla Ludzi z Zespotem Downa.



Pablo Pineda - hiszpanski aktor i nauczyciel, zdobyt dyplom
wyzszej uczelni jako pierwsza osoba z Zespotem Downa.
Nakrecono o nim film Ja teZ!, gdzie zagrat samego siebie.
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If_Aéeriren Potter - arﬁerykar’rska aktorka, gra’ra w seri:'—ilu
musicalowym Glee. W 2011 roku prezydent Barrack Obama
powotat jg na doradce do spraw 0séb z Zespotem Downa.
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Angela Bachiller - hiszpariska polityk. Jako pierwsza osoba z
Zespotem Downa zasiadta w radzie miasta w Valladoid. W
swojej dziatalnosci skupia sie na walce o prawa o0s06b
niepetnosprawnych.

Karen Gaffney - amerykanska sportsmenka — jako pierwsza
osoba z Zespotem Downa przeptyneta w 2001 roku wptaw
Kanat la Manche. Zdobyta takze ztoto na igrzyskach
olimpijskich. Jest takze méwcg motywacyjnym.



AT o " - lal v —
i ﬁﬁx} t DOWN SENDROM SPOR OYUNLARl X
5. ANTALYATURKIVE 19-25 MARCH 2024

nr Fuska £

o papara

&

‘t‘
L SN

Maria Pajdai(, Tymoteusz Kelpiniski, Marcin Liszcz, Adam

Wisniewski - reprezentacja Polski w judo na $Swiatowych S E—— _ . ) :
igrzyskach Trisome Games 2024 w Antalyi. Antoni Wiercioch - podwojny mistrz Swiata w narciarstwie

(Narciarskie Mistrzostwa Swiata Virtus 2023).

Bartek Matusiewicz - pierwszy Polak z zespotem Downa,
ktory ukoniczyt olimpijskiego Ironmana.



JAK PIERWSZA MISKE
OWSIANKIZJADL SAM,
WSZYSTKO BYLtOW TE)
OWSIANCE, ALEZACZAL
JESC SAM

ROZMOWA Z EWELINA,
MAMA 2,5-LETNIEGO DOMINIKA

Prosze opowiedzie¢ o okolicznosciach, w jakich dowiedzieli
sie Panstwo o trisomii dziecka.

DowiedzieliS§my sie dopiero po porodzie, ale prognozy znaliSmy
juz przed porodem w trakcie badan prenatalnych. Przy omawianiu
wynikbw z badan prenatalnych lekarz zasugerowat usuniecie
cigzy. DowiedzieliSmy sie dokfadnie w szpitalu dopiero trzeciego
dnia. Pani ordynator oddziatu niemowlecego, na moje wyrazne
pytanie, czy rzeczywiscie Dominik ma zespo6t downa, co sie dzieje,
czy moje dziecko jest chore, dopiero mi wtedy powiedziata. Jesli
chodzi o lekarza to zadnej informacji dodatkowej, przynajmniej na
ten moment. PdzZniej rzeczywiscie jak dostatam liste poradni, do
ktorych musimy sie udac, przyszta pani i bardzo spokojnie z duzg
empatig probowata mi wyttumaczy¢, do ktorej poradni i lekarza
najlepiej sie uda¢. Miatam wrazenie, ze chce mi to przekazac
najlogiczniej, najtagodniej, jak to jest mozliwe. Chociaz prawda
jest taka, Zze do mnie mato docierato. Jak kto$ Ci chce powiedzieé
0 osmiu poradniach, o oSmiu rzeczach jednoczes$nie i do kazdej z




nich ma otoczke, to ja sie zatrzymatam przy pierwszej i przy
ostatniej. A potem cata reszta wygladata tak, ze doszukiwatam
informacji. Szukatam ws$réd znajomych, juz w tamtym
momencie, szukatam wsrdéd znajomych ludzi, ktérzy majg
jakikolwiek kontakt z dzieckiem, z zespotem. Uwazatam, ze to
jest jedyny ratunek dla mnie na tamten czas. Okazato sig, ze
moja przyjacidtka z bytej pracy ma kolezanke, kibra ma
dziecko z zespotem. Wtedy to dziecko miato péttora roczku,
wiec dosyC Swieza sprawa. Tak naprawde to od niej
otrzymatam zrozumienie, spokdj, doze radosci w tym trudzie,
bo ona rozmawiata ze mng, majac dziecko obok siebie. Ja
styszatam, jak ona mowita. To nie byto uciemiezenie i rozpacz,
tylko rados$¢. | bardzo mocno mnie uspokoita, ze to wszystko
da sie zrobi¢ na spokojnie. Mniej wiecej tez mnie
naprowadzita. Pdzniej znalaztam jeszcze kolejne osoby i tak
potem lawinowo. Kolejne mamy, kolejne dzieci. Na przyktad
trafitam na siostre zakonna, ktéra prowadzi dom dziecka. | tam
majg dziewczynke z zespotem. To oni mi powiedzieli np. do
jakich terapeutbw na wczesne wspomaganie rozwoju. Jakby to
wszystko wyszto. Nikt oficjalnie mi tego nie powiedziat.

Skad czerpata Pani wiedze o trisomii?

Internet. Jezeli chodzi o samg trisomie, czym to jest w ogole.
Generalnie to tez trzeba powiedzie¢, ze ja do czterech
miesiecy zycia Dominika, nie dopuszczatam dalej tej
wiadomoséci. Caty czas nie dopuszczatam. Naprawde mowili
nam, ze on jest takim tadnym chtopcem. To tam na pewno nie
ma petnego zespotu downa, moze jest mozaika, ktdra jest
tylko pewnymi objawami zespotu downa. Nie ma petnego tego
chromosomu, tylko sg zaburzenia. To wszystko szukatam w
internecie. Cze$¢ mi chyba tez powiedziata pani
fizjoterapeutka na Dominika pierwszej fizjoterapii w szpitalu.
Internet jest na pewno najbardziej podrecznym Zrodtem
informacji. Ma roézne strony i mozesz szuka¢ na Wikipedii, a
mozesz szukacé je gtebiej. Ja nie pamietam, gdzie szukatam,
gdzie czytatam. Ja szukatam tylko podstaw. Co to jest,

cokolwiek. Bardzo mnie takie znaki zewnetrzne interesowaty.
Czy te dysmorfie na buzi, czy one zawsze muszg by¢ takie
same, czy da sie co$ z tym zrobi¢. | tez mi sie wydaje, ze dla
kazdego to jest wazne, zeby moje dziecko byto piekne. A te
dzieci nie sg piekne. Nie czarujmy sie. Nie sag piekne. Sag
czesto brzydkie te dzieci. Ja moéwie w poréwnaniu ze zdrowym
dzieckiem. Te dysmorfie znieksztatcajg im buzie i robig takiego
nietadnego cztowieczka. Dominik nie byt tadnym dzieckiem,
chociaz mowili, ze tadnym. | to mnie przybijato. Jeszcze jak
udaliSmy sie do zespotu genetycznego, zeby potwierdzi¢ wade
genetyczng to pani nam wyttumaczyta, na czym polega zespot
Downa. Jak te komorki sie potgczyly. Od momentu poczecia.
Tak naprawde to juz w momencie poczecia cos sie zaburzyto.
Ona nam to fantastycznie wyjasnita. Obrazowo prawie. Chyba
najlepsi wtasnie sg genetycy do tego.

Jak Dominik rozwijat sie w okresie prenatalnym?

Prawidtowo. Nie byto zadnych probleméw z nim. Pod katem
serca, z czym zazwyczaj sg problemy byto wszystko dobrze.
DostaliSmy takg nieciekawg tylko statystyke jakby. Jakie jest
prawdopodobienstwo wystgpienia po tych badaniach, po tych
wynikach zespotu. | mysmy otrzymali wynik 1 do 22. | to jest
bardzo wysoki wynik. tucja (pieciomiesieczna siostra
Dominika) dostata 1 do 10. Ze wzgledu na Dominika, w
wywiadzie medycznym musiatam powiedzie¢, ze moje
pierwsze dziecko ma zespdét. To jej, pomimo tego, ze miata
wszystkie wyniki prawidtowe w badaniach, to jej dali 1 do 10.
Czyli jeszcze wigksze prawdopodobienistwo, ze urodzi sie
zespotem. Wiec wierzgc takim wynikom, no to albo zyjesz w
leku do konca, albo usuwasz tg cigze. Dominik miat 1 do 22.
Jeszcze pamigtam, ze sg tacy lekarze, ktérzy sg wsparciem.
Ale prosze mi uwierzyC, 3-4 razy zmieniatam ginekologa w
cigzy pierwszej. Ginekolodzy, lekarze witadnie idg w takim
kierunku, ze to niestety nie ma sie co meczy¢€. Cigza rozwijata
sie prawidtowo, a teraz rozwija sie prawidtowo z pewnymi
brakami - dopiero uczymy sie chodzi¢. Nie chodzi, stawia



kroczki jak sie go trzyma. Sam sie nie pusci, chyba ze przy
meblach. Dalej nie ma takich stow konkretnych. Da, da, tata.
To nie jest tak, ze jak pokazuje kto to jest tata, nie powie mi.
Kto jest mama, nie powie. Gdzie jest mama wskaze, gdzie jest
tata wskaze, baba wskaze, gdzie jest tucja wskaze. Ma taki
swoj jezyk komunikowania sie. A poza tym wszystko, oczy,
uszy, serduszko - wszystko jest w normie. Wiotkos¢ mieéni jest
wpisana w ten zespoét, aczkolwiek wiemy, ze dzieci w jego
wieku juz chodza, a on akurat nie. To taka jego uroda.

Jaka byta pierwsza Pani mysl kiedy zasugerowano
zaburzenie? Co Pani czuia?

Troche lek na pewno, niepewnos$é, niepokdj, ze to moze
rzeczywiscie mnie dotkngé. Jezeli chodzi o mys$l to
niedowierzanie. Nie, niemozliwe, niemozliwe, ze akurat mnie
mogtoby to spotkac.

Mysle, ze tez wiele mozna sie nauczyé od takich matych
dzieciakow.

Tak, radosci, radoéci do przyjmowania tego, ze moze byc¢
niewygodnie. Tak naprawde on nie narzeka na nic. Narzeka
tylko wtedy, jak jest zmeczony albo gtodny, to wtedy mu
rzeczywiscie wszystko zle. Wszystko mu sie nie podoba.
Jezeli jest wyspany i najedzony, to nawet po kamieniach
chodzi i nie przejmuje sig, ze go kiujg w stopy.

W jaki sposéb przekazali Panstwo te informacje rodzinie?
Jak zareagowali?

Powiem szczerze, ze tego nie pamietam. Na pewno
otrzymatam duzo akceptacji. Nie byto ani jednej takiej sytuaciji,
w ktérej pamietam, ze kto$ sie odwrdcit. Jezeli chodzi o
rodzing, nikt. Nikt naprawde. Duzo akceptaciji, wspoétczucia.

Jedyne, co jest takie przykre, trudne, to mam wrazenie, ze
ludzie na ogét nie potrafig sie zachowac.

Jak zachowuja sie ludzie?

Wspbiczucia takiej litosci to ja nie doswiadczytam. Nie
pamietam, zeby kto$ sie tam uzalat nade mng. Wspdtczucie
jest okej. Chyba bym sie wkurzyta na uzalanie ,,O jaka ty jestes
biedna, o jaki ty jeste$ w trudnej sytuacji”. Nie, ja
doswiadczatam tego, ze ludzie chcieli poméc. Na przykiad
bardzo duze wsparcie otrzymatam w momencie, kiedy ten 1%
podatku. Doszlismy do tego, zeby prosi¢ o takie wsparcie, bo
okazuje sie, ze bardzo duzo wymaga rehabilitacji. | juz nie
tylko takiej NFZ, ale tez prywatnej. Tak naprawde ta prywatna
daje najwiecej efektow. | to jest chyba najtrudniejsze. To
proszenie o pomoc. Tak naprawde zyjesz w takim
przekonaniu, ze przeciez masz te pienigdze. Ja mam te
pienigdze. Ja nie przymieram gtodem, ale to, ze ja mam dzisia;
na rehabilitacji, to nie znaczy, ze ja tych moich pieniedzy nie
potrzebuje na to, zeby na przyktad zmieni¢ mieszkanie. Kupi¢
wiekszy samochod, ktdérego teraz na przyktad potrzebujemy.
Wiec jakby to nie jest tak, ze ja nie mam tych pieniedzy. Tylko
nikt nie popatrzy na to z tej perspektywy, ze nie mam na
przyktad samochodu. My pokonujemy tysigce kilometrow, bo
tak czesto jezdzimy na r6zne zajecia z nim, mieszkajac na wsi,
20 kilometréw od miasta, od Lublina. Musimy non-stop jezdzi¢
z nim na ro6zne zajecia. Chodzi o to, ze rozw0j naszego
dziecka musi iS¢ do przodu.

A jak wyglada Wasza codziennosé?

Codziennos¢ na pewno nie jest jak z takg normg. Znowu
jestedmy na tym etapie, ze wszystko trzeba wypracowad.
Wstajemy rano, takie podstawowe rzeczy robimy. Ubieranie,
sikanie, bo Dominik juz jest na etapie treningu czystosci, wiec



sadzamy na sedes, zeby on sam sie zatatwiat. Nastepnie
¢wiczenia. Najczesciej to maz z nim C¢wiczy. Takie ¢wiczenia
fizjoterapeutyczne. Pbzniej jest $niadanie. Takg mdwie rutyne,
ale to réznie bywa, w zaleznosci od godziny. Od dnia, od
godziny zaje¢. Pozniej po tych ¢wiczeniach $niadanie. Jezeli
nie mamy zadnego wyjazdu, to jest po $niadaniu zwykle
pierwsza drzemka. Ale $rednio trzy, dwa razy w tygodniu
mamy wyjazd na zajecia. Tak juz od rana. Zdarza sie, ze
jezdzimy na co$ takiego jak klub Malucha, ktéry funkcjonuje od
rana do dwunastej, wiec jak mamy czas obydwoje i jesteSmy
dostepni, no to maz najczesciej jedzie z nim do tego klubu
Malucha.

Ja w kazdej wolnej chwili, jak mdj mgz wraca z pracy, jak idzie
do pracy, to najczesciej nie dostaje obiadu ugotowanego, bo
kazdg wolng chwile, ktérg ja mam poswiecam na to, zeby
jako$ stymulowa¢ Dominika. Czy z nim skaka¢, czy z nim sie
kreci¢, czy z nim czytaC, czy z nim sie bawiC, uktadac klocki-
tak zeby pokazywaé mu wtasciwe wzorce. On jest w stanie
przez chwile zajg¢ sie sobg, ale jego zabawa polega na
stukaniu, grzechotaniu- nie idzie to w takim kierunku
rozwojowym. Mysle o tym, zeby co$ szto do przodu. Kosztem
tego, ze jem o 23. Teraz staram sie troche inaczej jak mam
tucje, bo wiem, ze musze inaczej. Tutaj niewazne, co na tym
cierpi. Wazne jest to, zeby on szedt do przodu.

On po to, zeby zrobi¢ pierwszy krok, to potrzebowat wielu
godzin rehabilitacji i wielu éwiczen z nami; zeby powiedzie¢
pierwsze swoje ,dady”, stowa, to mnie wielokrotnie brakowato
Sliny w ustach, bo tak nam moéwili, ze musi pani duzo mu
Spiewac. Caty czas do niego mowi¢. Pomadke czerwong sobie
kupitam, bo mi powiedzieli, ze bedzie widziat ruch warg i
bedzie mu tatwiej. Rzeczywiscie tak jest, bo on patrzy na ruch
warg. Kazda jego umiejetnosc¢, na ktérg teraz mozemy patrzec
zostata wyciggnieta, wyrwana, wyjeta z niego. To nie jest tak

jak dziecko w normie, ze ono lezy na plecach, za chwile
zacznie sie obraca¢. MySmy musieli pokaza¢ mu jak to robic. |
pokazac, i znowu pokazad, i jeszcze raz pokazaé. Potem zeby
on usiadt, musieliSmy znowu mu pokazywac, podprowadzac.
Mowig, ze to niepotrzebne, sg tacy. Nie powiem, ze wszyscy.
Mowig, ze wszystko wydarzy sie w swoim czasie. Wszystko
sie wydarzy, tylko nie mowig dalej, nie dopowiadajg tego, ze
to, ze dziecko po6zniej na przyktad zacznie moéwic, zacznie
chodzi¢, zacznie ten ruch naprzemienny, to to, Ze ono zacznie
to pdzniej robi¢, ze to bedzie wptywac¢ na to, ze pdzniej
zacznie intelektualnie to wszystko rozumieé. Ze jak sie
opOznia ruch, to sie opoznia tez i rozwdj mowy.

Czy korzystajg Panstwo z jakiejS pomocy specjalistow,
terapeutéw, lekarzy?

Caty czas. Caty czas. Caty czas jesteSmy na rehabilitacji. Juz
w tym momencie mamy rehabilitacje w ramach WWR, czyli
Wczesnego Wspomagania Rozwoju. | tego mamy szes¢ albo
siedem spotkan w miesigcu. Dwa razy w miesigcu mamy
fizjoterapeute, spotkania z fizjoterapeutkg prywatnie. Cztery
razy w miesigcu logopeda prywatnie. To jest takie state.

Ale tez do tego dochodzi basen, dochodzi teraz konioterapia.
Konioterapia wyglada tak, ze Dominik jeZzdzi na koniu z panig,
ktdra go prowadzi. | twierdzg, ze to mu pomaga. Ptacimy za to
70 zt za pot godziny. Jak rozmawiatam z mojg kolezankg
psychologiem, to powiedziata, ze on ma tego bardzo duzo, za
duzo. A ja uwazam, ze to wszystko nie jest takie obcigzajgce
bardzo dla niego. Bardziej to nas obcigza niz jego, mam
wrazenie. Takze z pomocy specjalistow korzystamy caty czas.
Jezeli chodzi o lekarzy, to dwa, trzy razy w roku ma wizyte u
endokrynologa. Raz w roku ma kontrole wzroku. Stuchu juz
teraz nie badamy, bo juz wiadomo, ze jest w porzadku. Stale
jest pod kontrolg lekarza fizjoterapeuty.



Jak jest z dostepnoscig pomocy? lle trzeba szukaé na
witasna reke? lle mozna dostac?

W sumie to zalezy jak szybko sie chce. Jezeli chodzi o
lekarza, to jak umawiamy go w szpitalu to trzy miesigce, moze
dwa czekamy. Co jest istotne, to w szpitalu mamy cos$ takiego
jak takie prawo za zyciem. Taka ustawa. To jest dosy¢ istotne,
poniewaz tez o tym nie wiedzieliSmy. Zostato nam to
przekazane w szpitalu dopiero przez znajomg pielegniarke.
Dziecko z orzeczeniem, nawet jezeli tego orzeczenia jeszcze
nie ma w reku, to moze korzystac z takich przywilejow - tatwiej
sie dostac¢ do specjalistdw przyktadowo w szpitalu, bo troszke
go przesuwajg w Kkolejce. Jak sie czeka normalnie do
kardiologa rok, to ono czeka np. dwa/trzy miesigce. Wystarczy
sobie wpisa¢ ustawa za zyciem i tam wszystkie przywileje sg
zapisane. To z tego korzystamy i to na pewno utatwia, ale
trzeba o tym wiedzie¢. Ja na przyktad powiedziatam o tym
kolezance, ktbra ma dziecko roczne i ona nie wiedziata, ze
moze korzysta¢ wczesniej.

Czy Dominik ma jakie$ ulubione czynnosci?

Bawi sie miseczkami. Uwielbia przesypywac¢. Wrzucac.
Przelewaé. Udaje, ze przelewa. Nasypuje. Wrzuca koreczki do
buteleczki. Odkreca. Probuje. Tam gdzie jest hatas, tam gdzie
jest grzechotanie, to jest atrakcyjne. Na pewno nie tapie sie za
takie zabawy, co dzieci w jego wieku. Trzeba go nauczy¢ tego.
Jakie$ zabawy manipulacyjne, manualne to wszystko trzeba
mu pokazac i go nauczyc.

Jak wygladaja relacje Dominika z rodzenstwem?

MySle, ze bardzo pozytywnie. tucja na nikogo sie tak nie
cieszy, jak na niego, jak jego widzi. On jg czasami uspokaja.
Jesli co$ tam krzyczy, czy jest taka marudna on sie pokazuije i
ona juz przestaje.

Jakie sg spoteczne lub instytucjonalne wyzwania,
z ktorymi czesto musicie sie¢ Panstwo zmagaé?

To, co mnie ztodci, to to, ze nie mamy karty parkingowe,;.
Ponad 10 kilo dziecko, z catym wyposazeniem. A ja nie moge
zaparkowac¢ przy samym wejsciu. Tylko ja musze nie$¢ go na
rekach. Nawet na ndézkach nie moze. Nawet jezeli on probuje
stawaé - nie jest to zdrowe dla niego - taki spacer, tak
trzymany za rgczki. Tak, to jest na pewno tak instytucjonalnie
bardzo niewygodne. Pamietam jak Pan fizjoterapeuta, jak
przyszliSmy do szpitala po raz pierwszy, powiedziat do nas , To
nie ma co, Dominik nie wymaga rehabilitacji (miat wtedy 3-4
miesigce). Spokojnie. Wszystko przyjdzie w swoim czasie. Te
dzieci to po prostu tak majg. Takie juz sa.”. | dat nam w tamtym
momencie dwa spotkania z fizjoterapeutg. Zatamatam rece.

Skad biorg Panstwo site do codziennych zadan i radzenia
sobie?

Trzeba po prostu. To obowigzek. Rodzicielski obowigzek.
Moze rutyna. Jesli mam szukacC takiej sity, to pewnie nasze
babcie sg takg sita. Ci, ktérzy nam jakkolwiek chcg pomagad.
Obydwie babcie sg gotowe naprawde dawac wsparcie w nocy,
o poémhocy. Na tyle, ile mogg. To jest duze wsparcie. Ja
przynajmniej stgd biore site. One sg, ale tez i sag znajomi.
Naprawde kazdy, kogo tylko poprosimy i ten kto$s ma czas, to
jest wsparciem i to jest na pewno sita. Bierzemy site tez po
prostu od siebie. Jak sie uda, to gdzie$ prébujemy uciec.
Fajnie by byto takiej sity nabraé, na przyktad polezec¢ i film
obejrzec. Sitg jest to, ze zrobi jeden krok; jego mate postepy
rozwojowe, sukcesy. Cieszymy sie wtedy bardzo.



Ktore momenty sg budujace?

To wtadnie te mate momenty. Na przyktad jak pierwszg miske
owsianki zjadt sam. Wszystko byto w tej owsiance, ale zaczat
sam jeSC. Nie pozwalamy na to codziennie. To jest tak, ze
musieliSmy do tego tez dojrze¢. Ostatnio zaczat pokazywac na
swoj sposob, ze chce do tazienki.

Czego nauczyta Panstwa zycie z Dominikiem?

Na pewno pokory Dominik uczy. Na pewno cieszenia si¢
z tego, co sie ma. Jak jezdzimy do szpitala, naoglgdamy sie
bardzo duzo. Widzimy dzieci z niepetnosprawnosciami, z
chorobami, z zaburzeniami. Widzimy je po prostu. | ja na
przyktad dziekuje Bogu wtedy, ze mdj Dominik jest taki, jaki
jest. Widze tez to, ze to nie jest tak, ze zdrowe dziecko mi sie
nalezy. Tylko jest to warto$¢, ktora jest dana i zadana. Moge z
nig wiele zrobic. | chyba Dominik wtasnie uczy takiej pokory,
ale na pewno uczy tez takiej powsciggliwosci. Jego
delikatnos¢, jego ufno$¢ - to wymaga od nas tego, ze my
naprawde musimy bardzo mocno powscigga¢ swoje emaocje.
Nie mozesz wszystkiego pokazaé, swojego niezadowolenia.
Generalnie przy dzieciach dobrze sie powsciggac. Nie do
korica swojg zto$¢ na przyktad okazywaé. Rados¢ jak
najbardziej okazuj ponadprzecietnosé. Jezeli chodzi o ztos¢ to
nie. Jego ukfad wspoétczulny od razu jest rozstrojony z
podwojong sitg. Uczymy sie przy nim. Na pewno si¢ uczymy.

Jakie porady, mysli, ktére chciataby Pani przekaza¢ dla
innych rodzicéw?

Wedtug mnie takg pierwszg radg jest stuchanie innych
rodzicow, ktdérzy majg takie dzieci. To wtasnie od rodzicow
mozna pozyskaé bardzo duzo wartosciowych informacji. Im
szybciej przyjmiesz, zaakceptujesz, pogodzisz sie z tym,
nauczysz sie tez tego, z kim pracujesz, kogo masz, co

dostates, im szybciej sie nauczysz, tym szybciej zobaczysz
owoce. Jak sie nie moge pogodzi¢, to nie robie z tym nic.
Buntuje sie. je. A prawda jest taka, ze wiasnie akceptacja,
przyjecie otwiera po prostu perspektywe, ze to nie jest koniec
Swiata. To jest poczgtek. Akceptacja nas otwiera, a nie
zatrzymuje. Bunt nas zatrzymuje. Wypieranie nas zatrzymuje.
Pamietam, jak mOj maz przychodzit z pracy i ja wstawatam od
Dominika i wychodzitam. Zamykatam drzwi za sobg. Mowitam:
wez go, bo po prostu nie wytrzymam psychicznie. Musiatam
zatroszczyC sie 0 siebie, zadbaC o siebie. Powiedziata bym
w ten sposob. Najpierw daje wszystko z siebie, co tylko moge.
Najpierw daje wszystko z siebie, co tylko Pan B6g mi dat, a
potem szukam gdzies jakiej$ wentylacji swojej.

W jaki spos6b Dominik pokazuje mitosé, w jaki sposob
Pani to odczuwa?

Jest to fajne pytanie, bo tez go tego uczymy. Jak mowie do
Dominika daj buziaka, to nastawia czoto. To wszystko idzie za
rozwojem poznawczym. Gdyby on nie rozumiat co ja do niego
moéwie to by tego nie mdgt mi okazac.

Co my jako spoteczenstwo mozemy zrobi¢, aby wspieraé
osoby z trisomig i ich rodziny, rodzicéw?

Teraz dostatam opieke wytchnieniowg. Gminy dostajg
pienigdze dla osob, ktére majg kwalifikacje, a my opiekunowie
0sOb z orzeczeniem sktadamy wnioski o pomoc. Dostatam 15
godzin wsparcia w miesigcu. Przychodzi do mnie pani i
zajmuje sie Dominikiem Wiasnie takie wsparcie jako
spoteczenstwo mozemy dawaé. To nie musi by¢ caty dzien. Te
dwie godziny kiedy ja moge zrobi¢ pranie, ugotowac - to jest
bardzo duzo.



»,Gdzie rosnie nadzieja" (2014) - dramat opowiada o bytym
FILMY O TRISOMII bejsboliscie, kidry zaprzyjaZznia sie z mtodym pracownikiem
sklepu spozywczego z zespotem Downa. Film podkresla

znaczenie przyjazni i akceptacii.

“THE SWEETEST DAMN FILM OF THE DECADE." y 2Bl ¥ WINNER
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»,S0két z mastem orzechowym” (2019) - film opowiada
historie mtodego mezczyzny z zespotem Downa, ktory ucieka
z domu opieki, by spetni¢ swoje marzenie o zostaniu
zapasnikiem. W roli gtbwnej wystepuje Zack Gottsagen, aktor
z zespotem Downa.
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,uUrodzony w ten sposob" (2015-2019) - amerykanski serial
reality show, ktory Sledzi zycie kilku miodych dorostych z
zespotem Downa. Serial pokazuje ich codzienne zmagania,
marzenia i sukcesy.

,Down the Road. Zespot w trasie” (2018-2021) - opowiada
0 szOstce mtodych os6b z zespotem Downa, ktére wraz
z Przemkiem Kossakowskim ruszajg w podréz po szesciu
krajach. Mierzg sie ze stereotypami, ktére czesto okres$lajg ich
jako niesamodzielnych i wymagajacych opieki. Jacy sg
w rzeczywistosci? Bohaterowie programu majg szanse
przezy¢ po swojemu to, co wielu uznaje za oczywiste
i naturalne. Z pomocg Przemka probujg odnalez¢ sie w niby
codziennych, ale dla nich zupetnie nowych sytuacjach. Czy
udato im sie przetamaé witasne obawy i ograniczenia?
Zdecydowacé na lot helikopterem czy spacer na wysokos$ci?

W trojsezonowej serii widzowie poznajg ich szczere
i niefiltrowane podejScie do zycia, zwigzkdéw, intymnoséci czy
pracy.



PO PROSTU NALEZY
czgRPAé ZZYCIA
KAZDEGO DNIA

ROZMOWA Z MAJA,
MAMA 6-LETNIEJ tUCIJI

Jak to sie zaczeto?

DowiedzieliSmy sie dopiero po porodzie, wszystkie badania
wychodzity bardzo dobrze, wiec do byto zaskoczenie.
Poinformowano nas w sposéb bardzo brutalny, do tego stopnia, ze
panig lekarke, ktdra to przekazata nazywalismy ,.SS-mankg”. Pani
doktor, przy innych kobietach na sali powiedziata: ,chyba pani
zauwazyta, ze pani cbrka jest inna”. Absolutnie nie dostaliSmy
wsparcia, zaden lekarz merytorycznie nas nie przygotowat do roli
rodzica dziecka z zespotem.

Czy chciataby Pani panstwo opowiedzie¢ o reakcji rodziny?
Czy i w jaki sposob okazali wsparcie?

Jest to bardzo trudne. Do jednych dziadkow tuciji to nie docierato,
wykluczali to, poniewaz dziewczynka byta $Sliczna, nie odbiegata
wygladem od innych dzieci. Drudzy dziadkowie nie umieli sie
zachowac¢ w tej sytuacji. Duze wsparcie dostaliSmy od przyjaciot,
to byto nieocenione.




Jaka byla Panstwa reakcja na uzyskang diagnoze, co
sobie panstwo pomysleli? Jakie emocje towarzyszyly
wtedy Pani/Panu?

Wydawato mi sie, ze to jest koniec $wiata, mezowi tez. Ze
zycie sie skornczyto, ze nie wrocimy do takiego zycia jakie
wiedliSmy, koniec z podr6zami, koniec ze znajomymi,
z normalnym zyciem. To byto btedem, pdzniej cztowiek sie
przekonuje, ze zycie jest takie samo, po prostu jest wiecej
lekarzy, moze wiecej stresu o zdrowie, ale jest takie samo.
Kazdego dnia odkrywalismy, ze nie ma réznicy miedzy naszym
poprzednim zyciem a tym obecnym.

Czy styszeli panstwo jakie$s stereotypy zwigzane z tym
zaburzeniem?

Mi sie zawsze wydawato, ze zesp6t Downa to powolno$¢ i
zahamowanie, a sie okazuje, ze dziecko ma duzo enerqgii,
radosci. Moje zaczeto méwic, gdy miato trzy latka, dzisiaj ma 6
lat i gra w tenisa. Ograniczenie jest w naszym umysle, nie
mowig, ze kazde dziecko bedzie grato w tenisa, ale kazde ma
jakis talent.

W jaki sposob czerpali panstwo informacji o zespole
Downa?

CzerpaliSmy wiedze i doswiadczenie od innych rodzicow, to
jest bezcenne. Wiedza, ze sg lokalne stowarzyszenia, jak np.
Ukryty Skarb w Lublinie rowniez jest pomocna. Rodzice sg
zrzeszeni, mam do nich kontakt, mamy swojg grupe na
facebook’u, wiec to jest ogromne wsparcie. Oprocz tego,
szukalismy informaciji, gdzie iS¢ z naszym dzieckiem, gdzie je
leczyé. Przyjacidtka podarowata mi ksigzke o Jerome Lejeune,
odkrywcy zespotu Downa, ta ksigzka mnie powalita, po
przeczytaniu zobaczytam Swiatetko w tunelu. Jerome kiedy
odkryt zespdt, powtarzat ze kiedy$ zespdt Downa bedzie

wyleczalny, ze bedzie lekarstwo, powtarzat ze to jest prostsze
niz lot na ksiezyc.

Jak rozwijato sie dziecko w cigzy i okresie niemowlecym?
W okresie niemowlecym wszystko byto w porzadku, wszystkie
badania wychodzity bardzo dobrze. Diagnoze dostaliSmy po
porodzenie, to byto duze zaskoczenie.

Co sprawito dla Panstwa najwiekszg trudnosé po
narodzinach dziecka?

Przez dziewige¢ miesiecy nie dostaliSmy Kkariotypu, czyli
potwierdzenia diagnozy, co jest skandalem. Przez ten czas
zyliSmy z nadzieja, ze moze wcale nie bedzie zespotu,
poniewaz coreczka rozwijata sie prawidtowo. System w Polsce
nie pozwala zrobi¢ kariotypu szybko, w ogoble poziom leczenia
w Polsce jest na stabym poziomie. W zwigzku z tym,
pojechaliSmy do Paryza do instytutu Jeroma Lejeune i tam
zrobiliSmy kariotyp, tam coreczka zostata przebadana. To byto
niesamowite, bo to czego powinniémy doswiadczy¢ w Polsce
dopiero tam doswiadczyliSmy, okazano naszemu dziecku
zainteresowanie. W Polsce nie ma czego takiego jak
prowadzenie czy leczenie dziecka z Downem.

Czy korzystajg Panstwo z pomocy specjalistow,
terapeutdéw, lekarzy i réznego rodzaju wsparcia? Jakie
korzysci tego dostrzegacie?

Bardzo mnie zawiodto Srodowisko lekarskie. Mato jest lekarzy,
ktdrzy chcg te dzieci leczy¢, raczej dominuje przeswiadczenie
ze ,te dzieci tak majg”. Brakuje im wiedzy na temat choroby.
Natomiast, terapeutow spotkaliSmy wspaniatych, nie tylko
prywatnie, ale takze w paristwowych osrodkach, sg to ludzie z
powotaniem. Nie miatam stycznosci ze ztym terapeuta.



Czy panstwa dziecko przejawia jakieS ponadprzecietne
zdolnosci, talenty?

tucja jest bardzo energiczna, tak jak méwitam gra w tenisa
ziemnego, ma takze uzdolnienia muzyczne — $piewa, ale
gtdbwnie rozwijamy tenis.

Czy tucja chodzi do przedszkola?

Tak, moje dziecko chodzi do przedszkola, jest to przedszkole
integracyjne. Jest kilka dzieci w grupie chorych, akurat
W swojej grupie jest ona sama z zespotem. Jestem troche
rozczarowana tg integracjg, to nie na tym polega, dlatego
my$le o tym, aby da¢ dziecko do zwyktego, nieintegracyjnego
przedszkola. Obecnie dzieci z zespotem sg zamykane
w jednej grupie. Tolerancja i akceptacja to troche za mato,
potrzebna jest integracja z innymi dzieCmi. Nie traktuje sie ich
jak normalnych, zdrowych.

Jak wygladaja relacje miedzy Panstwa dzieémi?

Bardzo dobrze, miedzy dzieémi jest spora rdznica wieku,
miedzy tucjg a najmtodszym rodzenstwem jest okoto 12 lat
roznicy. Natomiast, oni byli zakochani w niej, traktowali jg
normalnie. Pokochali tucje taka jaka jest, do tej pory kontakt
miedzy dzie¢mi jest bardzo dobry.

Czego nauczylo Panstwa doswiadczenie posiadania
dziecka z ZD?

Na pewno pokory do zycia. Nie znamy dnia ani godziny,
kazdego to moze spotka¢. Nauczyto nas to zycia z dnia na
dzien, jak sie ona urodzita nie spodziewatam sie tego, jak
nasze zycie bedzie obecnie wyglgdato. Po prostu nalezy
czerpac z zycia kazdego dnia.

Jakie sg Pani porady dla innych rodzicow, ktérym urodzi
sie dziecko z zespotem Downa?

Nie wierzy¢ w stereotypy, szukaé¢ wsparcia ws$rdd innych
rodzicow oraz trzymac sie nadziei, ze nie bedzie Zle. Nie
podchodzi¢ pesymistycznie, trzeba wierzyé, ze to bedzie
wspaniate dziecko.

W jaki sposdb mozemy lepiej wspiera¢ dzieci z zespotem
Downa i ich rodziny?

Zaakceptowac i sprawic, aby lepiej sie czuli w spoteczenstwie,
byli z nim zintegrowani. Nasuwa si¢ tutaj kwestia wolontariatu,
na kazdym etapie rozwoju. Wolontariat powinien by¢
aktywniejszy, wolontariusz powinien by¢ jak kolega, rowiesnik,
ktory pomoze zintegrowa¢ osobe ze spoteczenstwem, aby
czuta sie bardziej normalnie. To wszystko moze poméc w
przysztosci osobie w normalnym funkcjonowaniu np. pdj$¢ do

pracy.






Jako rodzice dziecka z zespotem Downa

skorzystaé z r6znych form pomocy.

Zapewniane przez Panstwo formy wsparcia to m.in.:

- opieka medyczna

- rehabilitacja i terapia

- osrodki wczesnej interwencji
- asystent rodzinny

- wsparcie psychologiczne

- wsparcie pedagogiczne

- wsparcie logopedyczne

- konsultacje neurologopedyczne

mozecie

- Swiadczenia orzecznicze — zasitek pielegnacyjny,

Swiadczenia pielegnacyjne, Kkorzystanie z ustawowych ulg

i uprawnien, ulg podatkowych i innych.

- Swiadczenia wedtug ustawy "Za zyciem". Od roku 2017

funkcjonuje ustawa o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin "Za

zyciem" (m.in.: zapewnienie wszechstronnej opieki nad matkg i

dzieckiem w czasie cigzy i po porodzie, pomoc w zakresie

wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, dostep do ustug

koordynacyjno-opiekunczo-rehabilitacyjnych).

Oprocz tego wiele fundacji i stowarzyszen zapewnia wsparcie

rodzinom dzieci z zespotem Downa.




POMAGAMY
ODKRYWAC W DZIECKU
UKRYTY SKARB

ROZMOWA Z MAKSYMILIANEM PRZERWA,
KOORDYNATOREM DO SPRAW WOLONTARIUSZY W
STOWARZYSZENIU ,UKRYTY SKARB".

Czy mogtbys nam powiedzieé kilka stdw o Stowarzyszeniu?
Tak, Stowarzyszenie Ukryty Skarb, petna nazwa to
Stowarzyszenie Rodzin Os6b z Zespotem Downa, zrzesza
wiasnie wspomniane rodziny, ktbre majg wtasdnie dzieci, czasem
mtodsze, czasem starsze, z Zespotem Downa z obszaru
Lubelszczyzny, plus pare rodzin, ktérych dzieci majg, co prawda
inne schorzenia, ale roéwniez potrzebujg wsparcia, opieki, czy
roznych zaje¢ dodatkowych, wiec tez sg z nami.

Kto moze do Stowarzyszenia dotgczyé? Osoby, ktére maja w
rodzinie dziecko, najczesciej z Zespotem Downa, czy po
prostu tez osoby moga dotaczy¢, zeby wspiera¢?

Wiesz, docelowo to jest tak jak w nazwie dla rodzin, ktére majg
dziecko z Zespotem Downa, ale byto kilka wyjatkowych sytuacii,
gdzie te konkretne rodziny nie miaty gdzie poszukaC wsparcia
i mogty je znalez¢ u nas.




Skad pomyst na nazwe ,,Ukryty Skarb”, albo co ta nazwa
dla Ciebie znaczy?

Zawsze jak moéwimy o nazwie, w trakcie tez rb6znych
wydarzen, ktére organizujemy, zawsze wspominamy o tym, ze
to sg czesto stowa, co prawda parafrazowane, ale czesto
stowa rodzicOw po czasie, gdy urodzi sie im dziecko z
Zespotem. To znaczy, czesto niektorzy mys$la o tym jako
wiasnie takim duzym problemie, duzym wyzwanie i
rzeczywiscie jest to wyzwanie. Ale po czasie okazuje sie, jak
duza jest to wartosc i rodzice mowig, ze wychowanie osoby z
Zespotem Downa daje im najwiekszg rados¢.

Czyli odkrywaja ukryty skarb w dziecku?
Doktadnie tak, plus my réwniez w stowarzyszeniu pomagamy
w odkrywaniu tego skarbu rodzicom i dzieciom oraz Swiatu.

To bardzo piekne. Czy chciatbys powiedzie¢é o formach
wsparcia, jakie stowarzyszenie zapewnia rodzinom?

Oczywiscie, dziatan jest duzo, na tyle duzo, ze ciezko zmiescic
w kilku stowach. W skrécie mozna powiedzieC, ze w pierwszej
kolejnoéci jestedmy pierwszym kontaktem, wsparciem,
osobami, do ktérych mozna zadzwoni¢, dowiedzie¢ sie co
i jak. Gdy rodzi sie dziecko z Zespotem Downa albo ma sie
urodzi¢, mozna sie¢ do nas zwro6ci¢ i uzyskaC petng
merytoryczng pomoc z naszej strony, czy tez kontakt
bezposredni z miejscami i osobami, ktbre mogg pomoc, moga
pomoc rodzicom w dalszym kroku. Promocyjnie dziatamy na
catej LubelszczyZznie, w wielu szpitalach. Réwniez rodzice
moga liczy¢ na nasze wsparcie, na przyktad ze strony
psychologa. Mamy regularne spotkania, tak zwane grupy
wsparcia, gdzie zardwno sg spotkania miedzy rodzicami lub
rodzicOw ze specjalistami. Te drugie spotkania sg szczegolnie
adresowane dla nowych rodzicow, ktdérzy dopiero sie

odnajdujg i moga zaczerpng¢ tego doswiadczenia, wiedzy,
opinii czy réznych porad od rodzin, ktdre juz majg to dziecko
dtuze,;.

Mozesz powiedzieé¢ wiecej o spotkaniach ze
specjalistami?

Specjalisci prowadzg rdéznorodne zajecia tematyczne, na
przyktad z masazu Szantala, kitory jest szczegdlnie wazny,
kiedy dziecko jest mate, w pierwszych tygodniach i miesigcach
zycia. Sg réwniez zajecia sportowe, logorytmiczne, taneczne,
ale réwniez takie specjalistyczne, jak hipoterapia, terapie
roznego rodzaju reki, terapia tomatis, czyli integracji
sensorycznej. Wiele zaje¢ organizujemy w ramach pomocy
finansowej z projekibw ministerialnych oraz projektow do
roznych jednostek rzgdowych. Réwniez organizujemy pewne
wyjazdy, chociazby w formie poétkolonii dla dzieci, zeby nie
tylko mogto sie rozwija¢ indywidualnie, ale rowniez i grupowo.

Powiedziates o grupach wsparcia. Chciatbym dopytaé, kto
moze do nich naleze¢? Czy rodzice, ktorych dziecko sie
juz urodzito, czy rodzice, ktérych dziecko jest jeszcze w
drodze, w brzuchu u mamy?

Zawsze we wszystkich naszych dziataniach zapraszamy
wszystkich chetnych, zarbwno rodzicoéw, ktdrych dziecko juz
sie urodzito, jak tez jest jeszcze w drodze, aby mogli
dowiedzie¢ sie o wyzwaniach, ktére przed nimi i jak mogg
pomoc swojemu dziecku, jeszcze nim sie narodzito, aby jego
start byt po prostu jak najlepszy dla niego i dla catej rodziny.
Organizujemy spotkania, chociazby ostatnio podczas
Swiatowego Dnia Os6b Niepetnosprawnych Umystowo, gdzie
mozna poznac blizej funkcjonowanie stowarzyszenia, ale tez
innych jednostek podobnych do naszej, przyblizajgcych
przysztym rowniez rodzicom jak taka codziennos¢ wyglada.



Wiele dziatan, wiele wspaniatych inicjatyw, ale na pewno
to wymaga wspotpracy z wieloma specjalistami.

Doktadnie tak. Mamy pewien staty, zestaw ekspertéw, r6znych
specjalistow; zaréwno od profesoréw genetykdw, pediatrow,
terapeutdw integracji sensorycznych, zaburzenn rozwojowych
i tym podobne, z ktérymi stale wspotpracujemy. Udostepniamy
do nich kontakt i do nich rodzice z naszego stowarzyszenia
mogg zawsze zwroci¢ sie o pomoc i porade. Sg to specjalisci
z catej Lubelszczyzny, jak i czesto spoza. Wiemy, ze mozemy
z petng odpowiedzialnoscig posta¢ do nich rodzicéw i zostang
dobrze zaopiekowani. Organizujemy takze spotkania
docelowe, w ktorych jeden specjalista spotyka sie z kilkoma
rodzicami.

Czyli mozna podsumowaé, ze gdy ktos nie wie, w jaka
strone pdjs¢, moze przyjsé do Was, wskazujecie kierunek,
dajecie mape, wszelkie kontakty, dajecie catg nawigacije,
jak sie poruszaé po tym sSwiecie, gdy w naszej rodzinie
rodzi sie dziecko z Zespotem Downa?

Dokfadnie tak! My tworzymy spoteczno$¢, a wiadomo, ze
ciezko jest zintegrowa¢ az tyle rodzin, bo mamy w naszym
stowarzyszeniu 130 rodzin, wiec jest to dos¢ spora liczba. Ale
takze mniejsze grupy rodzicow, szczegoblnie tych
mieszkajgcych blizej siebie, integrujg sie rowniez poza
naszymi dziataniami i mogg na siebie liczy¢. Powstajg takie
wspolnoty, niekitdrzy rodzice zawigzujg piekne przyjaznie
i wielu z nich mowi, Zze czujg sie tutaj po prostu jak w rodzinie.

Powiedziates: przyjazin, wspolnota, rodzina, wiezi, relacje.
Jakie wartosci jeszcze taczg osoby nalezgce do
stowarzyszenia?

Przede wszystkim pomoc innym. W naszych dziataniach nie
skupiamy sie tylko na naszej wewnetrznej grupie, na osobach,

kiore sga wewnagtrz stowarzyszenia, ale staramy roznymi
materiatami i dziataniami merytorycznymi dzieli¢ sie z innymi,
ktorzy chcg poszerzaé Swiadomos¢, wiedze spoteczng w tych
wszystkich obszarach. Chcemy by ta wartos¢ po prostu sie
niosta i zeby ludzie dowiedzieli sie, jakie piekno jest w osobach
z Zespotem Downa, na ktore, niestety, czesto patrzy sie
stereotypowo, bo nie ma wiedzy. Ludzie czesto my$lg, bojg sie
itd., ale wynika to z tego powodu, ze takich oséb nigdy dobrze
nie poznaty. A kazda osoba, kt6ra ma takie doswiadczenie, wie
jak piekny aspekt w ich zyciu to stanowi. To ukryty skarb.

Ty pomagasz odkrywaC ten ukryty skarb w dzieciach.
Moze chciatbys cos powiedzie¢ o swoich obowigzkach
w stowarzyszeniu?

Moje obowigzki sg rézne. W réznych okresach dziejg sie rozne
rzeczy, wiec jest to sytuacyjna pomoc, np. wprowadzanie
roznych projektdw w zycie, organizacja i realizacja réznych
wydarzen. Wspotpraca przy pisaniu projektdow, szukaniu
projektow, kontaktow, czy wtadnie szukaniu np. wolontariuszy
do pomocy. Wiec to sg dosS¢ szerokie dziatania, ciezko je tak
spiac i jako$ nazwaé konkretnie.

Czy wielu wolontariuszy angazuje si¢ w stowarzyszenie?
Jest to bardzo zréznicowane. Ale osoby, ktdre miaty mozliwos¢
by¢ wolontariuszem zawsze chetnie wracajg i swoje
doswiadczenia opisujg bardzo pozytywnie.

Moze zechcesz podzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami?
Czego uczysz sie od os6b z Zespotem Downa?

Moge powiedzieC szczerze, ze wartosci, za ktdre ja sam siebie
cenie i ceni u mnie wiele osdb, ktdére mnie znajg, wynikajg
bezposrednio z kontaktu z osobami z zespotem Downa. Jest
to dodwiadczenie nie do opisania. Petng rado$¢ czerpie z tej



perspektywy, ktdrg przekazaty mi dzieci: ich petna szczero$é w
zachowaniu, zawsze czyste intencje, usSmiech, rado$¢ ze
wszystkiego, co sie dzieje i akceptacja tego, co sie dzieje,
docenianie innych ludzi, empatia, otwarto$¢ i taka che¢ do
tego, zeby po prostu zy¢ i dziataé i robi¢ i doswiadczaé. To
wszystko mozna znalez¢ w funkcjonowaniu dzieci i to jest to,
CO ja czerpie caty czas, codziennie.

Wiele dziatan, wielu wolontariuszy, wiele zaangazowanych
ekspertow. Na pewno wymaga to wielu sSrodkéw. Jak
mozna wesprze¢ stowarzyszenie?

Jest kilka sposobdéw. Po pierwsze, mozna wesprze¢ to
dziataniami wolontariackimi. Kolejng sprawg jest fakt, ze
finansowa pomoc jest u nas zawsze potrzebna. Mozna zrobic
wptate - numer konta na naszej stronie internetowe. Mozna
rozliczy¢ sie przekazujac 1,5% podatku PIT. Mozna réwniez
nas wspomoc organizacyjnie. Wszyscy rodzice i zarzad
stowarzyszenia, wszystko robig za darmo. Potrzebujemy
wszelkich form wsparcia.

Czyli wkiadajgc nasze mate dobro, mozemy pomagaé
wielu osobom. Dzigkuje za rozmowe i zycze powodzenia
w dziataniach stowarzyszenia.

UKRYTY
SKARB

www.ukrytyskarb.com, tel. 798 697 240

Adres i miejsce spotkan:

Caritas Archidiecezji Lubelskiej

ul. Prymasa Stefana Wyszynskiego 2, 20-950 Lublin
(wjazd od targu przy Unii Lubelskiej)

Stowarzyszenic Rodzin
Oséb z Zespo{em Downa

Drodzy Rodzice, oprécz fundaciji ,,Ukryty skarb” chcemy
polecié Wam rowniez inne fundacje i stowarzyszenia
wspierajgce rodziny dzieci z Zespotem Downa.

Sa to miedzy innymi:

- Fundacja ,Zobacz Mnie” - dziatania to np. pomoc
finansowa oraz pomoc w organizacji zbiorek — www:
zobaczmnie.org; e-mail: fundacja@zobaczmnie.org; tel. (71)
757 50 08.

- Fundacja ,Bardziej kochani” - fundacja prowadzi
m.in. Kluby Inteligencji Emocjonalnej, wydaje kwartalnik
"Bardziej Kochani", prowadzi program ,Czas dorastania”
(mieszkania chronione-treningowe), organizuje konferencje
i grupy wsparcia oraz prowadzi telefon zaufania -
www: bardziejkochani.pl; e-mail: info@bardziejkochani.pl;
tel. (22) 663 40 43.

- Fundacja ,Strefa integracji” — telefon zaufania, grupy
wsparcia, a takze wirtualna konsultacja psychologiczna - www:
strefaintegracji.org; e-mail: fundacja@strefaintegracji.org;
tel. 600 419 615.

- Stowarzyszenie ,,Na tak” - stowarzyszenie organizuje
zajecia na basenach z nauki ptywania i rehabilitacji w wodzie,
zajecia taneczne dla réznych grup wiekowych, zajecia
indywidualne z rehabilitantami, grupa teatralna, obozy i kolonie
dla dzieci i mtodziezy (letnie i zimowiska), rodzinne turnusy
rehabilitacyjne, wycieczki turystyczno-krajoznawcze -
www: www.natak.pl; e-mail: biuro@natak.pl; tel. tel. (61) 868
84 44.

- Stowarzyszenie ,Wielkie Serce” - grupy wsparcia,
instruktaz dla rodzicdw, szkolenia dla specjalistow, wsparcie
terapeutyczne, organizacja wypoczynku —

www: wielkie-serce.pl; mail: biuro@wielkie-serce.pl; tel. 662
374 490.



Na koniec pozwolcie na kilka podziekowan

Wzruszajgce stowa wspaniatych rodzicow, ktérzy zgodzili sie
dotozy¢ nie matg cegietke przy powstawaniu tego e-booka to
dowdd ich wiary, sity i przede wszystkim naktadu pracy, ktory
kazdego dnia jest Swiadectwem ich dobroci dla innych. Z tego
miejsca chcielibydmy serdecznie podzickowac¢ za poswiecony
nam czas, ktory w nattoku réznych obowigzkow nie byt tatwy
do wygospodarowania. Poza podarowaniem nam informaciji,
ktorych oczekiwaliSmy wykazali sie zainteresowaniem, cieptem
i natchnieniem. Wkiad tych rodzicéw, poza wartosciowymi
doswiadczeniami, ktorymi odwazyli sie podzieli¢ publicznie, dla
dobra spoteczenstwa, rOwniez dla nas samych, studentow
psychologii, byt lekcjg przede wszystkim empatii i spojrzenia
na $wiat jeszcze raz - z réznych perspektyw.

Jestesmy wdzieczni lubelskiej Fundacji ,,Ukryty Skarb”, ktéra
na co dzien wspiera swoimi dziataniami osoby potrzebujace
wsparcia i ktora udostepnita nam kontakty do rodzicow,
z ktérymi odbyliSmy inspirujgce i budujgce rozmowy. Ktaniamy
sie nisko podziwiajgc jak wielkg prace i serce wktadacie, aby
zycie innych mogto cho¢ troche stac sie lepsze.

Do wszystkich rodzicow, ktdorzy spodziewajg sie swojej
pociechy z diagnozg trisomii kierujemy nieograniczone poktady
sity, wiary i przede wszystkim cierpliwosci. Wierzymy, ze Bog
czuwa - nie zawierzytby takiej przygody osobom, ktore
mogtyby nie stawi¢ czofa trudnosciom, ale tez sukcesom
idgcym z zespotem Downa. Wierzymy, ze z odpowiednimi
zasobami mozna sprostac wielu trudnosciom.

Do wszystkich rodzicow, ktérym wtasnie urodzito sie jedyne
w swoim rodzaju dziecko - przesytamy Wam otuche, kiéra
w tych pierwszych dniach jest niezwyktg sita. Trzymamy za
Was kciuki, aby nie brakto Wam odwagi do poszukiwania
pomocy, abyscie nigdy nie bali sie i nie czekali prosi¢
0 wsparcie i swoje prawa. Mimo mozliwosci spotkania os6b
nieprzychylnych nie traCcie wiary, ze sg ludzie dobrzy, ludzie
anioty, ktérzy moga wprowadzi¢ w Wasz Swiat wiele ciepta i na
nowo uformowac¢ Wasze skrzydia.

Do wszystkich, ktdrzy siegneli po naszg lekture i skorzystali
z niej cho¢by w minimalnym stopniu - dziekujemy za Wasze
edukowanie sie, ktdre przyczyni sie do wiekszej
wyrozumiatoéci, empatii i zyczliwosci do oséb, ktérych losy
potoczyty sie inaczej niz Wasze.

Dziekujemy wszystkim, ktdérzy przyczynili sie do powstania
tego e-booka - to dzieki Wam jesteSmy dumni z owocdw
wspoélnej pracy. Wasza dobro¢ pozwolita nam na zebranie
prawdziwych doswiadczen, ktdére sg namacalnym dowodem
Wielkich ludzi, ktérzy odwazni sg do bycia w zyciu dzielnym
I nieztomnym.

Michalina, Dagmara, Daniel, Sebagtian, Jakub






