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NARODZINY DZIECKA Z ZESPOLEM DOWNA

Pojawienie sie dziecka jest doniostym wydarzeniem w zyciu rodziny. To
najczesciej takze wielkie szczeScie w zyciu kobiety. Przez dziewie¢ miesiecy rodzice
snuja wyobrazenia o tym, jakie bedzie ich dziecko, do ktérego z rodzicow bedzie
bardziej podobne. Mys$lg nad nowymi zadaniami i obowigzkami, planujg zmiany, ktére
umozliwig im opieke nad dzieckiem. Takze w sposdb praktyczny przygotowuja sie do
tego wydarzenia: urzadzaja pokoik, kupuja ubranka. Cata uwaga rodziny, tej blizszej i
dalszej, przyjaciét i znajomych skierowana jest na przysztych rodzicach oraz na
niemowleciu, ktére ma przyj$¢ na swiat. W czasie cigzy rodzice czesto niepokoja sie o
rozwdj dziecka, troszcza sie o jego zdrowie poprzez preferowanie wtasnego zdrowego
trybu zycia, czy tez poprzez unikanie alkoholu, papieroséw, przebywania w
towarzystwie 0sdb palacych, czy tez poprzez unikanie stresu.

Ale nie wszyscy rodzice, takze nie wszystkie matki, w tym samym stopniu
przywiazuja wage do zycia prenatalnego swojego dziecka. Jednak, kazdy rodzic ma
nadzieje oraz mocne pragnienie, Zeby ich dziecko urodzito sie zdrowe i w petni sprawne.
Czesto w tym celu przyszte matki poddaja sie badaniom prenatalnym, by upewnic sie, ze
wszystko jest w porzadku. Dzieki tym badaniom, ktére wykonuje sie w czasie cigzy,
okresla sie kariotyp ptodu, czyli zestaw chromosoméw. Polega na pobraniu ptynu
owodniowego w szesnastym tygodniu cigzy (Roznowska, 2007, 36).

Jednak nie kazda matka decyduje sie na ten krok. Gdy w wyniku badan okaze sie,
ze dziecko ma np. zespét Downa, wowczas niektérzy z rodzicow decydujg sie na
zakonczenie zycia niepetnosprawnego dziecka poprzez aborcje. Je$li majac $wiadomos$¢
probleméw zdrowotnych dziecka podejma decyzje o jego urodzeniu, beda mieli czas na
oswojenie sie z ta sytuacjg i beda mogli tak zorganizowac sobie Zycie, Zeby moc jak
najwiecej czasu poswieci¢ niepetnosprawnemu dziecku - jego leczeniu i opiece nad nim.
Na podjecie tego typu decyzji wplywaja szczegdlnie wyznawane przez rodzicow
wartosci, ich podejscie do zycia nienarodzonych dzieci, sposéb pojmowania
rodzicielstwa, a takze ich styl zycia.

Rodzice noworodkéw, ktorzy nie zdecydowali sie na przeprowadzenie badan
prenatalnych, bardzo szybko orientuja sie, gdy co$ dzieje sie niepokojacego z ich
dzieckiem. Dostrzegaja napiecie szpitalnego personelu, sami zauwazaja odmienny
wyglad noworodka. Dzieci z zespotem Downa majg takze zwykle stabsze napiecie
mies$niowe, dlatego czesto miewajg ktopoty z ssaniem i potykaniem. Gtéwka noworodka
jest troszke mniejsza, bardziej ptaska. Szyja jest krétsza, a czasem z tytu, nad szyja

ISSN 2082-7067 1(9)2012 KWARTALNIK NAUKOWY



WOKOL NIEPELNOSPRAWNOSCI I DYSFUNKC]JI

wystgpi¢ moze fatda skérna, ktéra w pédzniejszym okresie zycia zanika. Najbardziej
jednak na zesp6t Downa wskazuje wyglad tworzy dziecka - oczy sa bardziej sko$ne, nos
sptaszczony i mniejszy. Dzieci te z powodu stabego wyksztatcenia zatok obocznych nosa
oddychaja zazwyczaj przez usta. Zwykle majg duze migdatki, mate, nisko osadzone uszy,
mate usta. W trakcie ich rozwoju zabki wyzynaja sie p6zno i nieregularnie. Mogg mie¢
takze ktopoty laryngologiczne - ubytki stuchu. Dziecko z zespotem Downa moze mie¢
takze ksztatt tutowia jest nieco lejkowaty, raczki mniejsze a paluszki krotsze. Na
wewnetrznej stronie dioni majg charakterystyczng linie zwang ,matpia bruzdgy”. Ich
skora jest wrazliwa, mogg wystepowac na niej rézne plamki, wlosy sg miekkie, cienkie i
rzadkie (Pueschel, 2009, s. 81- 86).

Rodzice s3 peini niepokoju, boja sie otrzymania informacji od lekarza
stwierdzajacej, ze ich dziecko urodzito sie z zespotem Downa. Informacja o wszelkiej
niepelnosprawnosci dziecka czesto jest dla rodzicow bardzo trudnym doswiadczeniem.
Szczegdblny bdl dotyczy rodzicdw dzieci dotknietych ztozong niepetnosprawnoscia, a taki
charakter ma najczesciej zesp6t Downa. Rodzice przezywaja szok, rozpacz, czuja sie
bezradni, niedowierzajg. Obwiniajg sie o przyczyny niepelnosprawnosci dziecka. Zdarza
sie, ze rodzice nie chca takiego dziecka, niektére matki nawet nie chcg w tej sytuacji
nawet zobaczy¢ noworodka. Zazwyczaj rodzice potrzebuja duzo czasu, by zaakceptowac
i prawdziwie pokocha¢ niepetnosprawne dziecko (Roznowska, 2007, s. 21- 23; por. tez:
Murphy, 2009, s. 69- 72).

Mozna wyr6zni¢ kilka okresow w  przezyciach rodzicow dzieci
niepelnosprawnych, w tym rodzicow dzieci dotknietych zespotem Downa. Pierwszym
etapem jest okres szoku, strachu i zaprzeczania. Rodzice tudzg sie, Ze badania zostaty Zle
przeprowadzone, ze lekarze popeili biad, a powtdérne badanie chromosomoéow
udowodni ich pomytke. Gdy uSwiadomig sobie, ze zespot Downa u ich dziecka jest
niezaprzeczalnym faktem, czesto wystepuje u nich wstrzags emocjonalny, zatamanie,
rozpacz, zal z powodu zaistniatej sytuacji. W wielu przypadkach rodzice przezywaja
ogromny lek, u niektorych moga wystapi¢ rekcje nerwicowe. Drugi okres czesto
pogtebia zaistniaty juz kryzys emocjonalny. Wystapi¢ moze poczucie kleski zyciowej i
osamotnienia. Malzonkowie moga mie¢ wielkie trudnoSci z podjeciem rozmowy na
temat diagnozy dziecka. Ich style radzenia sobie ze stresem moga by¢ odmienne, co
dodatkowo utrudnia¢ moze ich wzajemne relacje. Czuja sie skrzywdzeni przez los i maja
poczucie winy z powodu zaistnialej sytuacji. Zadaja pytania, dlaczego akurat im
przydarzyto sie to trudne doSwiadczenie? Inni szukajg wyjasnienia w postepowaniu
swoim lub swoich bliskich. Wielu rodzicow usituje dociec przyczyny
niepelnosprawnosci dziecka. Zdarza sie, Ze rodzice zaczynaja obwiniaC siebie, lub
innych. Rodzice obawiajg sie, Ze majac niepetnosprawne dziecko, moga sta¢ sie mniej
warto$ciowymi ludZzmi, ze inni ludzie beda Zle o nich mysle¢ i traktowac¢ ich w sposéb
ponizajacy. W takiej sytuacji rodzice roznie radza sobie z uczuciami. Jedni zamykajg sie
w sobie, za wszelka cene bronigc swojej prywatnosci, by w ten sposéb moc ukry¢ swoja
- jak to okreslajg - zyciowq porazke. Inni wyrazajg otwarcie swoje uczucia. Ptaczg, by w
ten sposob okazac jak bardzo s3 nieszczesliwi. Kolejnym etapem jest okres pozornego
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przystosowania, w ktérym czesto rodzice zaprzeczajg niepelnosprawnosci swojego
dziecka. Uwazaja, ze wszystko jest w porzadku, nie chcg widzie¢ problemu, z ktérym
powinna zmierzy¢ sie ich rodzina. Pojawia sie u tych matzonkéw nieuzasadniona wiara
w mozliwo$¢ wyleczenia dziecka. Niejednokrotnie oczekuja na cud. Gdy rodzice nie
doswiadczajg wyczekiwanego cudu, zaczynaja Kkorzysta¢ z porad nie tylko réznych
specjalistow, lekarzy, ale i znachoréw oraz réznego typu , cudotwdrcéw”, wierzac, ze oni
spetnig ich oczekiwania. Zdarza sie, ze rodzice oskarzajag o chorobe dziecka lekarza,
ktéry postawit diagnoze, zarzucajg mu brak kompetencji. W przypadku wielu rodzicow
mija wiele miesiecy, niekiedy nawet kilka lat, zanim zaakceptuja swoje dziecko takim,
jakim ono jest. Akceptacja sytuacji jest konieczna, gdyz tylko wtedy rodzice bedg mogli
pomoéc swojemu dziecku, swojej rodzinie oraz samym sobie. Okres konstruktywnego
zaakceptowania sytuacji pociaga za sobg nastawienie rodzicow na realne rozwigzywanie
problemu. Wazne staje sie przede wszystkim to, jak pomo6c dziecku z zespotem Downa i
jak organizowa¢ dalsze Zycie rodziny (Roznowska, 2007, s. 21-26; por. tez: Zabtocki,
1984).

Jednym z podstawowych dziatan rodzicow powinno by¢ zdobycie rzetelnej
wiedzy o tym, czym tak naprawde jest zesp6t Dawna. Muszg oni ustrzec sie przed
powszechnymi stereotypami i btednymi przekonaniami, ktére czesto towarzysza
osobom dotknietym tg niepetnosprawnoscia. Bardzo pomocni w tych trudnych chwilach
moga by¢ inni rodzice dzieci z zespotem Downa. Zazwyczaj s oni otwarci, chetni do
rozmow i konsultacji. Sg oni takze cennym Zrédtem wielu przydatnych informacji o
codziennej opiece nad dzie¢mi i zmianach, jakie musieli wprowadzi¢ w zZycie swojej
rodziny. Takie kontakty, wzajemne wsparcie i zrozumienie sg bardzo wazne, zwtaszcza
dla tych matzonkéw, ktérzy dopiero ucza sie akceptacji swojego dziecka. Istotne jest
takze to, by rodzice mieli wyobrazenie tego, co ich czeka w najblizszych miesigcach oraz
gdzie moga otrzymac wsparcie (Roznowska, 2007, s. 21- 26).

PrzyjScie na Swiat dziecka niepelnosprawnego nie moze jednak istotnie zaburza¢
normalnego funkcjonowania rodziny, mimo, Ze dziecko z zespotem Downa, jak kazde
inne dziecko w rodzinie, wymaga indywidualnego traktowania. Dziecko to, jak kazdy
cztonek rodziny, musi mie¢ swoje miejsce w rodzinie, zna¢ swoje prawa i obowigzki.
Niepodwazalnym prawem dziecka jest jego rozwdj, ktdry nalezy wspomagac i rozwijac.
Obowigzkiem dziecka natomiast jest dawanie swym najblizszym tego, co potrafi, a wiec:
przywigzania, obdarowywania ich u$miechem, dotykiem. Rodzice akceptujac dziecko,
powinni nauczy¢ sie tak je obserwowa¢, aby odczytywac jego potrzeby rozwojowe.
Bardzo wazne jest jednak, aby rodzice dziecka z zespotem Downa, czy inng
niepetnosprawnos$cia, nie zapominali o potrzebach zdrowego potomstwa
(Minczakiewicz, 1994, s. 27). By potrafili dzieli¢ swoj czas i mito$¢ w taki sposéb, by
zadne z dzieci nie czuto sie odepchniete.

Dziecko z zespotem Downa, tak jak kazde inne dziecko ma swoje potrzeby, ktore
powinny by¢ zaspokojone. Oprécz snu, karmienia potrzebuje ono spokoju i
bezpieczenstwa, potrzebuje kontaktow spotecznych, zwtaszcza z najblizsza rodzing -
matka, ojcem i rodzenstwem. Tak jak kazde inne dziecko pragnie by¢ kochane,
uznawane, akceptowane. Realizacja tych potrzeb warunkowana jest w duzej mierze nie
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tylko stanem psychofizycznym dziecka, ale tez atmosferg rodziny, jej sytuacja
materialng, a przede wszystkim postawami rodzicow wobec dzieci (tamze, s. 23).

W rodzinie dziecko rozwija sie, nabywa pierwsze zyciowe dos$wiadczenia.
Dziecko uczy sie od swoich najblizszych kontaktéw spotecznych i emocjonalnych.
Kochajaca sie rodzina, rozumiejgca problemy dziecka jest najlepsza szkotg dla
ksztattowania uczu¢ dziecka i wiezi spotecznych. Tak samo jest w przypadku dziecka z
zespotem Downa. Jednak dzieci te s3 bardzo wrazliwe, potrzebuja zatem szczegolnej
bliskosci z matka i ojcem, potrzebuja ich mitosci. Dzieci z zespotem Downa wyczuwajg
atmosfere i stan emocjonalny os6b, ktére s3 z nimi w kontakcie. Najcze$ciej tez
wyzwalajg postawy mitosci u opiekujacych sie nimi oséb i potrafia te mitos¢
odwzajemni¢. Juz najmtodsze dzieci z zespotem Downa, potrafig réznicowac stosunek
otoczenia do nich. Dlatego tez odrzucajg osoby, ktére sg sceptycznie do nich nastawione.
S3 bardzo wrazliwe na krzywdzenie kogo$ w ich obecnosci. Skrzywdzonemu okazujg
wspotczucie i spiesza mu z pomoca. Niezwykle wazne dla nich jest zrozumienie i
zaakceptowanie ich takimi, jakimi s3. Czesto odczuwajg wstyd manifestujac to uczucie
spuszczeniem gtowy, schowaniem sie czy zarumienieniem. Bywajg takze chwiejne
emocjonalnie, miewajg zmienne nastroje. Zauwazy¢ u nich mozna updr, obrazanie sie,
dasy, czasem trudno jest okresli¢ przyczyne takiego ich zachowania (tamze, s. 16-17).

Dzieci te, jak kazde inne, potrzebujg uznania ze strony rodzicéw, akceptacji,
wspotdziatania w pokonywaniu trudnosci, ktére wystepuja bardzo licznie na ich drodze
rozwojowej. Bliskie, czute kontakty z rodzicami: pocatunki, przytulania, pieszczoty,
usmiech, serdeczne spojrzenie tworzg podstawe porozumiewania sie dziecka z
otoczeniem. Wazne jest, by okazywac¢ dziecku podziw dla jego staran, wysitku choc¢by
serdecznym uSmiechem. Niezwykle istotne jest, by dostrzegac jego kazde osiagniecie.
Pochwata, podziw to najlepsze $rodki zachecajagce do dalszej pracy i zdobywania
nowych umiejetnosci, niekiedy osigganych z ogromnym trudem (tamze, s. 22-23).

W rozwoju dziecka z zespotem Downa mogg wystepowac duze rozbieznoSci.
Postrzeganie wzrokowe i stuchowe moze znacznie wyprzedza¢ funkcje ruchowe.
Dlatego tez sprawia im trudno$¢ opanowanie wszelkich czynno$ci zwigzanych z
samoobstugg, zazwyczaj w tym zakresie dzieci te rozwijajg sie znacznie pOZniej.
Najczesciej takze rozwoj mowy u tych dzieci jest op6zniony (Pueschel, 2009, s. 84).

Dzieci z zespotem Downa bardzo rdéznig sie miedzy soba. Mozna wyrdznié
charakterystyczne cechy tej niepetnosprawnosci, jak wspomniany wyglad zewnetrzny,
czesto jednak wystepuja inne problemy takie jak np. wrodzone wady serca, stabe
napiecie miesniowe, czy nadwaga. Dzieci z zespotem Downa szybko sie meczg (tamze, s.
84).

Rodzice zazwyczaj uwazaja, ze im wyraZniejsze sa u dziecka cechy
charakterystyczne dla zespotu Downa, tym gorszy jest jego stan i gtebszy stopien
upos$ledzenia umystowego. Z badan natomiast wynika, Ze nie ma powaznych zalezno$ci
miedzy cechami fizycznymi dziecka z zespotem Downa a jego sprawnosScia umystowa
(Minczakiewicz, 1994, s. 18).
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Wsréd potrzeb rozwojowych matego dziecka na uwage zastuguje potrzeba
aktywnos$ci i poznawania $wiata. Dzieci z zespotem Downa Zywo interesujg sie
otaczajgcym je Swiatem. Jednak og6lny poziom rozwoju dzieci z zespotem Downa zalezy
w duzym stopniu od warunkéw ich zycia i wychowania, od statusu ekonomicznego
rodziny, w ktérej przyszty na swiat. Rozwdj tych dzieci jest stopniowy, przebiega on
znacznie wolniej (Roznowska, 2007, s. 77). Proces uczenia sie matego dziecka jest
zupetnie inny jak u osoby dorostej. Dziecko, takze z niepetnosprawnosciag, samo dazy do
zdobycia wiedzy, posiada wrodzone mechanizmy, jak nasladownictwo, czy ciekawo$¢
poznawczg, dzieki ktéorym pragnie pozna¢ wszystko, co je otacza. Mechanizmy te
umozliwiajg dziecku zdobycie nowych wiadomosci oraz doskonalenie juz zdobytych. W
przypadku dzieci z zespotem Downa trudniej jest rodzicom zauwazy¢ te dazenia
rozwojowe. Nalezy zatem cierpliwie pokazywac¢ i zacheca¢ dziecko do rozwijania
ciekawosci poznawczej. Wykonanie czynno$ci, ktére rodzic chce nauczy¢ dziecko
powinno budzi¢ w nim rado$¢ i sprawia¢ mu przyjemnos¢. Niepetnosprawno$¢
intelektualna ludzi z zespotem Downa nie ma nic wspolnego z,gtupoty” rozumiang w
potocznym sensie. Osoby te patrza na $wiat bez przesadéw, Swietnie znajg sie na
ludziach, rozumiej jezyk symboli. Czesto sg tworczy w zaskakujacy sposdéb. Tworczosc¢ i
pomystowos$¢ dzieci z zespotem Downa przejawia sie w swobodnej i pomystowe;j
zabawie. Osoby te nie zyja tylko konkretami, ale rozwazajg tez problemy abstrakcyjne
(Sobolewska, 2002, s. 161- 168). Zatem, mozliwosci intelektualne tych oséb moga by¢
duze. Majg jednak trudnos$ci w mys$leniu abstrakcyjnym. Natomiast nieprawda jest, ze
dzieci z zespolem Downa, zawsze s3 niepelnosprawne intelektualnie w stopniu
glebokim i znacznym. Badania wykazaly, ze u wiekszoSci dzieci z zespotem Downa
wystepuje intelektualna niepetnosprawnos$¢ w stopniu lekkim lub umiarkowanym
(Canning, Pueschel, 2009, s. 123-125). Oznacza to, ze u wielu z tych dzieci mozna
wydoby¢ duzy potencjat, takze intelektualny. Dzieci te, moga sie wiele nauczy¢, jesli
tylko otoczenie w tym im pomoze.

Wielu rodzicow nurtuje pytanie, jak dtugo moze zy¢ ich dziecko dotkniete
zespolem Downa. Srednia wieku o0séb z zespotem Downa znacznie wzrosta w
poréwnaniu chociazby do okresu przedwojennego. Obecnie wiele os6b dotknietych tg
chorobg dozywa nawet wieku podesztego. Zwiekszong S$miertelnoS¢ tych oséb
zaobserwowano jednak po ukonczeniu 40 roku zycia (Minczakiewicz, 1994, s. 21- 22).

Wielu rodzicéw posiadajacych dziecko z zespotem Downa opisuje dobroczynne
skutki posiadania tego typu dziecka. Wielu rodzicow tych dzieci czuje, ze zyskali one
nowe spojrzenie na sens zycia i inng, znacznie glebsza hierarchie wartosci. Bywa, ze
takie wydarzenie wzmacnia i jednoczy rodzine (Sobolewska, 2002).
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WYWIAD ANAMNESTYCZNY Z RODZICAMI DZIECKA Z ZESPOLEM DOWNA
(Dawid lat 8)

Na poczgtku chciatabym uzyska¢ informacje ogdlne na temat Paristwa.

Mam na imie Ewa - lat 51, wyksztatcenie zawodowe; maz Marek - w tym samym
wieku, z tym samym wyksztatceniem. Mamy czwoérke dzieci. Nasz stan zdrowia oceniam
jako bardzo dobry. Natomiast stan zdrowotny dalszej rodziny moge okresli¢ jako dobry,
poniewaz moja mama (babcia Dawida) zmarta na raka. WczeSniej w rodzinie nie
wystepowat zesp6t Downa - przynajmniej nie jest to nigdzie udokumentowane. Poziom
materialny i warunki mieszkaniowe oceniam jako Srednie.

Jaki przebieg miata cigza i poréd? (ktéra to byta z kolei, czy w trakcie wystepowaty
jakies choroby).

Bytam pie¢ razy w ciazy, cztery razy odbyt sie poréd. Dawid jest czwartym
dzieckiem z kolei. W czasie cigzy z Dawidem wystepowata cukrzyca cigzowa i anemia.
Urodzitam w 35 tygodniu cigzy poprzez cesarskie ciecie, ze wzgledu na wykryta u
Dawida chorobe serca porod byt wywotywany. Dziecko otrzymato 10 punktéw w skali
Apgar. Wystepowata u niego zottaczka, wylewy w gtowie, wada serca - operacja odbyta
sie we wrze$niu 2004 roku, gdy Dawid miat 1 rok i 2 miesigce. Dziecko miato problemy z
tarczyca - leczona farmakologicznie w 2005r.

Kiedy dziecko zaczeto méwié, chodzié, samodzielnie zgtaszac potrzeby?

Majac 4 miesigce Dawid zaczat siedzie¢, pierwsze stowo wymodwit jak miat 7
miesiecy (gaworzenie, sylabizowanie). Dziecko nie raczkowato, w pazdzierniku 2005r.
zaczat chodzi¢. Okoto 2 roku zycia zaczat zgtasza¢ potrzeby fizjologiczne. Dtugo byt na
diecie mlecznej, poniewaz jest alergikiem. Nie mial problemoéw z wyproéznianiem.

Czy dziecko chorowato w okresie od roku do 3 lat?

Dwa razy miat wykonywany zabieg drenazu obu uszu (pierwszy raz w 2005,
drugi w 2009) - bardziej zagrozone bylto prawe ucho. Dziecko posiada wade wzroku -
dzieciecy astygmatyzm. Majgc 2,5 roku Dawid zaczat nosi¢ okulary. Do 3 roku zycia
dziecko pare razy byto w szpitalu, powodem byty infekcje zwigzane ze stabag
odpornoscig immunologiczna.

Czy robita Pani badania prenatalne?

Tak, bedac w cigzy robitam badania prenatalne. Miatam 2-krotnie robione
badania cytologiczne. Tak, juz podczas pierwszego badania lekarz poinformowat mnie,
ze dziecko urodzi sie niepetnosprawne. Pierwsze badanie wskazato na podwyzszone
ryzyko urodzenia dziecka z aberracja chromosomowa. W diagnozie lekarskiej pojawito
sie takze sformulowanie - ptéd dotkniety trisomig chromosomu 21. Lekarz zalecit
badanie echokardiograficzne oraz ultrasonograficzne. Odbyty sie one w 22 tygodniu
cigzy. Bedac w 20 tygodniu cigzy dopiero sie dowiedziatam o swoim stanie. Drugie
badanie to analiza chromosomoéw barwionych technika GTG przy rozdzielczosci 400
prazkow, ktéra wykazala nieprawidtowy kariotyp meski. We wszystkich badanych
komorkach stwierdzono dodatkowy chromosom 21 pary, co odpowiada rozpoznaniu
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zespolu Downa. Bardziej dbatam o siebie ze wzgledu na wiek. Dawida urodzitam majac
42 lata.

W jaki sposob lekarz przekazat Pani informacje o tym, Ze urodzi sie chore dziecko?
Czy wyjasnit Pani na czym ta choroba polega?

Miatam bardzo duze szcze$cie. Lekarz byt bardzo sympatyczny, dobrze mnie
potraktowal. Poinformowat mnie, Ze jest to cigza zagrozona, Ze mozna jg usung¢, ale
zachecal mnie do podtrzymania. Méwit, ze jezeli nie chce wychowywac tego dziecka to
za granica s ludzie, ktérzy moga sie nim zaopiekowaé, najwazniejsze bym je urodzita.
Podkreslat wielokrotnie, zebym dziecko urodzita. Udzielit mi informacji o chorobie, jak
bedzie dziecko dalej funkcjonowato. Méwit takze, Ze moze ono wtasciwie funkcjonowac
w spoteczenstwie. Zostalam objeta opieka znajomej lekarza w szpitalu na ul. Karowe,;.
Miatam zrobione wszystkie badania, miesigc przed porodem lezatam. Jeszcze przez 2
tygodnie po porodzie mogtam zostaé w szpitalu. PézZniej szpital skierowal mnie do
Osrodka Wczesnej Interwencji Polskiego Stowarzyszenia na Rzecz Oséb z
Uposledzeniem Umystowym.

Jaka byta reakcja Pani, meza i pozostatych cztonkdéw rodziny?

Hm... reakcja rodziny... to byty stowa dzieci -,Mamo to przeciez cztowiek". Maz
powiedziat:, Tréjke wychowaliSmy, wychowamy i czwarte". Miatam ogromne wsparcie w
rodzenstwu Dawida, dziadkach. Byly same pozytywne reakcje. Doroste dzieci
zadeklarowaty pomoc, do dzisiaj moge na nich polega¢. M3z w miare mozliwosci takze
pomagat. Wsparcie otrzymywatam z kazdej strony.

Czy znajqc diagnoze myslata Pani o aborcji?

Nie, absolutnie. Nie bratam takiej mozliwos$ci pod uwage, poniewaz jestem osoba
wierzaca.

Po tej diagnozie co stanowito dla Pani najwiekszq trudnos¢? Czy miata Pani
problem z akceptacjq dziecka?

Najwiekszg trudnoscig dla mnie byto co powiedza ludzie. Na poczatku sgsiedzi
mysSleli, ze to dziecko mojej corki bo u mnie nie byto zbyt wyraznie widac, ze jestem w
cigzy. Nie miatam problemu z akceptacja dziecka, poniewaz w rodzinie byty juz
przypadki péznych cigz.

Czy uzyskata Pani wsparcie ze strony specjalistéw i rodziny, czy musiata Pani sama poradzi¢ sobie z choroba dziecka? Czy
w matzenstwie pojawit sie kryzys lub zagrozenie, ze maz Panig zostawi?

Tak jak juz wczes$niej moéwitam wsparcie otrzymywatam z kazdej strony- od
rodziny, lekarzy. Nie miatam poczucia nawet przez chwile, Ze jestem sama, Ze musze
liczy¢ tylko na siebie. Nie, nie odczutam zmiany w zachowaniu meza, ani razu nie
powiedziat, Ze ma dosy¢, Ze chce odejs¢. Naprawde uwazam, ze miatam wielkie
szczescie.

Czy informacja o chorobie dziecka zmienita w jakikolwiek sposéb funkcjonowanie i
hierarchie wartosci rodziny?

Informacja o chorobie nie zmienita funkcjonowania rodziny. Szybko tez nastgpita
reorganizacja. Nie byto problemu z organizacja zycia rodziny. Spowodowata moze tylko
to, ze staliSmy sie bardziej wrazliwi, otwarci.
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Jak wspomina Pani tamten okres, to jakie uczucia przychodzq do gtowy? Co Pani
wtedy czuta, myslata?

Na poczatku przezytam szok i rozpacz, przez 3 dni ptakatam. Miatam pretensje do
meza, do Swiata, Zze w tym wieku bede jeszcze matka. Miatam juz wnuki a tu taka
informacja. Od razu jednak wiedziatam, Zze bede je kochata. Dostatam p6Zniej adresy od
rodzicow, ktoérzy od samego poczatku zaczeli prace ze swoim dzieckiem i ta
Swiadomos¢, ze im sie udato motywowata mnie i nie pozwolita sie zatamac.

Czy na obecnym etapie zycia mysli Pani, odczuwa tak samo?

Kocham Dawida, akceptuje go takim jak jaki jest, dzieki niemu moje zycie stato sie
pelne. Tak, dzis wiem, Ze bez niego bytoby inaczej, pusto..

Czy Pan chciatby takze podzieli¢ sie swoimi przeZyciami, przemysleniami na

temat choroby swojego dziecka?

Tak, oczywiscie. Moge co$ powiedzie¢. Moja reakcja- hm... zaskoczenie, mysl-
trafito sie, wiec wychowam. Wiadomo$¢ o chorobie syna nie byta Zrodtem
nieporozumien, pretensji do zony, $wiata. Zaakceptowatem Dawida bo jak mozna go nie
kocha¢? Najbardziej sie obawiatem reakcji innych, ale to ze wzgledu na Zone, bo ona jest
wrazliwa i bardziej przezywata okres cigzy i czas po porodzie. Czego najbardziej
chciatem to to, by Dawid byt jak najbardziej samodzielny. Duzo pracowatem i nadal
pracuje. Wiadomo, chciatem by¢ wiecej w domu, angazowac sie w zycie rodziny. Jednak
moja praca wyjazdowa na to nie pozwalala. Wiedziatem jednak, ze zona nie zostaje
same, ze dzieci duzo jej pomagaja. To dodawato mi otuchy. Jak bytem w domu to
staratem sie zone wspierac i jej pomagacC. Nigdy nie myS$lalem o odej$ciu. Do Dawida
mam takie same podejscie jak miatem do pozostatych dzieci- tak samo jest nagradzany i
karany. To tyle, co chciatem powiedziec.

Czy dziecko posiada wyrazne objawy wystepujqgcego zespotu Downa?

Lekarze twierdza, Ze nie jest pelnoobjawowy. Ma zmarszczke nakretna przy
oczach, uszy znajdujg sie nizej, posiada pelne uzebienie, wszystkie linie papilarne, nie
ma przyros$nietego jezyka.

Czy od poczqtku miato zapewniongq specjalistycznqg opieke?

Tak, od poczatku Dawid znajdowal sie pod opieka specjalistow- logopedy,
psychologa, pedagoga i terapeuty integracji sensorycznej. W Centrum Pomocy Rodzinie i
Dziecku uczeszcza na zajecia z logopeda. Chodzi do przedszkola. W domu takze
wykonuje z nim ¢wiczenia logopedyczne, wcze$niej ruchowe. Zazwyczaj jest to przed 19
i trwa pot godziny. Chetnie ¢wiczy. Dawid uczestniczy w zajeciach 4 razy w tygodniu.
JezdZe z nim na zajecia i odbieram, poniewaz meza czesto nie ma, wiec obowigzek ten
spada na mnie.

Jakim Dawid jest dzieckiem pod wzgledem rozwoju intelektualnego, spotecznego,
emocjonalnego?

Mama: Dawid jest pogodnym, wesolym chlopcem. Nie boi sie ludzi, jest
komunikatywny, chetnie podchodzi, wita sie. Lubi bawi¢ sie z dzie¢mi, najbardziej
autami. Oglada wszystkie bajki, jest ciekawy Swiata. Jest aktywny- jezdzi na rowerze,
uwielbia zabawe w piasku. Potrafi wiaczy¢ sie w zabawe - zalezy to od jego nastroju.




Sam czasem tez wymyS$la jakie§ zabawy. Jest uparty i stanowczy. Pomimo zespotu
Downa jest normalnym dzieckiem.

Tata: Kochane dziecko, potrzebuje non stop uwagi. Energiczny, uparty i ciekawy
wszedzie go pelno. Lubi przebywa¢ z ludZmi. Lubie sie z nim bawi¢- przewaznie
samochodami. Gdy jestem w domu to chodzimy na spacery, place zabaw, na rower,
ogladamy razem ksigzki.

Jaki jest stosunek rodzeristwa do niego?

Rodzenstwo uwielbia Dawida a on ich. Szczego6lnie lubi spedzac czas z siostrg
Anig, ma j3 jedng. Od samego poczatku bardzo mi pomagali, wozili do lekarza, zatatwiali
rézne sprawy urzedowe, zajmowali sie Dawidem, gdy chciatam odpocza¢. Nie traktuja
go wyjatkowo, raczej tak samo jak wszystkich.

Jak zachowuje sie wsréd innych dzieci? Czy inaczej w stosunku do dorostych?

Dawid w stosunku do dzieci i dorostych zachowuje sie tak samo- jest otwarty,
chetnie poznaje nowe osoby, sam pierwszy podchodzi i podaje reke. Nie boi sie ludzi,
moze dlatego, Ze od samego poczatku wychodziliSmy z nim do innych, nie izolowalismy
sie. Woli jednak bawi¢ sie z dzie¢mi.

Czy spotkali sie Panstwo kiedykolwiek z niemitymi uwagami, komentarzami na
temat dziecka?

Mama: Nie, nie spotkatam sie z negatywnymi opiniami. Byta jedna sytuacja
przykra ktéry$ z lekarzy nie chciat podjac¢ sie leczenia, bo wolat leczy¢ mniej chore
dziecko. Czasem ludzie pytaja co mu jest, dziwili sie jedynie, Ze jeszcze nie moéwi.
Poruszam sie komunikacjg miejska dos¢ czesto i nikt nie zwracat mi uwagi, nie zostalam
wyproszona z zadnego placu zabaw. Takze przez dzieci, rodzicow i personel w
przedszkolu Dawid zostat mile przyjety.

Tata: Ja rowniez nie spotkalem sie z przykrymi uwagami, komentarzami.
Mowiono mi, Ze nie ja jedyny mam chore dziecko w rodzinie.

Mama: Reakcja ludzi wynika z niewiedzy. Brak jest wsrod ludzi otwartos$ci na
nauke. Internet nie jest dobrym zrddiem informacji. Lepsza jest rozmowa z rodzicami
majacymi podobng sytuacje.

Czy mieliby Panistwo jakies uwagi, stowa skierowane do rodzicéw dzieci chorych na
zespot Downa? Czy moglibyscie im Panistwo udzieli¢ jakis wskazowek?

Tata: Zachecatbym, Zeby rodzice bardziej angazowali sie w wychowanie dziecka,
organizowali mu zajecia w domu i poza nim. Jedynie rodzice s3 winni zaniedbaniu
dziecka, wiele spraw mozna bowiem wypracowac.

Mama: Tak, ale rowniez rozmawiac z innymi rodzicami, poszukiwac réznych form
pomocy. By¢ aktywnymi, poszerza¢ swojg wiedze i dzieli¢ sie z nig innymi.

A czego mogtabym Parnistwu Zyczy¢?

Mama: BySmy jak najdtuzej mogli zajmowac sie Dawidem. By byt jak najbardziej
samodzielny, by miat jakie§ prawa- by nie byt traktowany jak podcztowiek. Aby zmienito
sie podejscie ludzi do tej choroby, rzad znalazt fundusze na finansowanie zaje¢ dla dzieci
z zespotem Downa.

Tata: Zgadzam sie z zong catkowicie.
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OPINIA PSYCHOLOGICZNA DOTYCZACA DAWIDA
PSYCHOLOGA Z PRZEDSZKOLA, DO KTOREGO UCZESZCZA

Opinia psychologiczna dostarczyta nastepujacych informacji odnosnie do dziecka:
rozpoznanie: Zespot Downa. Wada wzroku. Wyniki badan psychologicznych:
Funkcjonowanie na pograniczu upos$ledzenia umystowego w stopniu lekkim i
umiarkowanym. Chtopiec jest samodzielny w zakresie podstawowych czynnosci
motorycznych. Obserwuje sie obnizony poziom koordynacji wzrokowo-ruchowej oraz
sprawno$ci manualnej. Jest w dobrym kontakcie, zainteresowany otoczeniem. Przejawia
bardziej ztozone i adekwatne do sytuacji reakcje emocjonalne. Dobrze wspotpracuje w
zadaniach o charakterze dyrektywnym. Dziecko komunikuje sie w sposdb gestowo-
werbalny. Wypowiada coraz wiecej stéw i onomatopei. Czesto okresla przedmiot przy
pomocy pierwszej sylaby, wielokrotnie powtarza tylko melodyke stowa. W zakresie
mowy biernej rozumie i wykonuje dwustopniowe polecenia. Chtopiec dobiera obrazki w
pary, takze w oparciu o kategorie nadrzedne, rozpoznaje przedmioty na obrazkach
wedtug definicji uzytkowej. Ma wyksztatcony schemat ciata, pojecie wielkosci i dtugosci.
Wyltacza niepasujacy element ze zbioru. Wie, na czym polega czynno$¢ liczenia, ma
wyksztatcone pojecie liczby w zakresie dwdéch. Ma obnizony zakres pamieci
krétkoterminowej. Powtarza dwie cyfry. Uktada uktadanke z prostymi ksztattami, takze
odwrocong. Z klockéw odwzorowuje most. Rysunek cztowieka jest na poczatkowym
etapie glowonoga. Chwyt kredki nieprawidlowy. Dziecko jest samodzielne w
samoobstudze- sam myje rece, buzie, korzysta z toalety, myje zeby. Wiele czynnosci
wykonuje w bardzo wolnym tempie, wymaga motywowania do kontynuowania tych
czynnoSci. Jest dzieckiem pogodnym, uSmiechnietym, cichym. Chtopiec nawigzuje
kontakty z dorostymi i dzie¢mi. Zna zasady i normy obowigzujgce w grupie i stara sie ich
przestrzegac¢. Nie stwarza sytuacji konfliktowych. Dawid jest lubiany przez inne dzieci.
Ma dobra pamie¢ do potozenia przedmiotdéw. Bardzo lubi zajecia plastyczne. Poziom
przyswajania wiadomosci poznawczych dziecka jest w duzej mierze ograniczony przez
meczliwos¢ dziecka i krotka koncentracje uwagi. Chetnie uczestniczy w zajeciach
indywidualnych. Tempo pracy jest wolne. Dawid nie zawsze chetnie uczestniczy w
zajeciach ruchowych- potrzebuje ciggtego motywowania do wykonywania ¢wiczen.
Obserwuje sie op6Znienie w rozwoju psychoruchowym.
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