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Zespot Downa, inaczej trisomnia 21
chromosomu, nie jest wilasciwie choroba,
lecz aberracja genetyczna, gdyz przyczyna
trisomii jest nieprawidtowy program gene-
tyczny komorek rozrodczych matki (rza-
dziej ojca). W wyniku tego nowo powstate
komorki majg jeden nadprogramowy chro-
mosom — czyli 47 zamiast 46 chromoso-
moéw.

Dziecko dotknigte zespotem Downa
wykazuje wiele charakterystycznych cech,
w wigkszoSci zauwazalnych zaraz po uro-
dzeniu, z ktérych na czoto wybijaja si¢: o-
kragta mata gléwka 1 mata twarz, matly
plaski nosek, skosne i waskie szpary oczne
oraz fatdy w kacikach oczu.

Mimo tego, ze zespét zostal opisany
dawno, bo juz w roku 1866 przez angiel-
skiego lekarza, Johna Langdona Downa, to
do chwili obecnej na ten temat panuje wie-
le nieporozumieit i blednych pogladow.
Zesp6l Downa nie jest choroba czy uszko-
dzeniem mézgu, jak np. porazenie mébzgo-
we, lecz okreslong postacig inwalidztwa.

Tak, wigc Zespotu Downa nie mozna
~wyleczy¢” w potocznym znaczeniu tego
stowa, ale mozna w znacznym stopniu zta-
godzi¢ jego skutki droga wlasciwe) opieki
oraz ,terapia” zabawa i nauka.

Jest to stwierdzenie bardzo wazne, gdyz
do tej pory nie udowodniono pozytku Srod-
kéw farmakologicznych, w tym terapii hor-
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monalnej. Réwnie nieskuteczne (a nierzad-
ko wrecz destrukcyjne) okazaly si¢ terapie
prowadzone metodami przeznaczonymi
dla dzieci z porazeniem moézgowym czy
autyzmem. Oczywiscie, calkowicie niesku-
teczne s3 réznorodne ,patentowane” sposo-
by wyleczen, bedace jakze czesto zamasko-
wanymi sposobami zwyklej szarlatanerii,
ktéra tak niebywale rozplenita si¢ w dzi-
siejszych czasach (szczegblnie w dziedzinie
choréb narzadu ruchu — béle krzyza, bédle
szyi, gtowy 1 barkéw, czy w leczeniu raka).

Postep wiedzy spowodowal, ze progno-
zy dla dziecka z trisomig sg dzisiaj znacz-
nie pozytywniejsze niz zaledwie kilkana-
Scie lat temu. Dzi¢ki temu nowe pokolenia
,Downéw” moga zy¢ zupelnie inaczej niz
dawniej. Dodaé nalezy, ze dziecko z Dow-
nem cz¢sto bywa osobowoscig nieprzeciet-
n3. ,Downy” to dzieci radosne, uczuciowe,
otwarte, $miale 1 z wielkim poczuciem hu-
moru.

Najci¢zsze dla matki 1 najblizszego o-
toczenia s3 pierwsze dni po urodzeniu
dziecka. O ile narodziny 1 pielegnowanie
matego dziecka wprowadzaja pewnego ro-
dzaju nieustanne i radosne $wictowanie, to
narodzinom dziecka uposledzonego towa-
rzyszy smutek 1 rezygnacja, gdyz przejécie
od dziecka wymarzonego do dziecka rze-
czywistego jest zawsze bolesne. Chodzi
o to, by okres ten nie przedtuzyt si¢ na cate
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zycie. Okres ,zatoby” musi jak najszybciej
ustapi¢ radosnej krzataninie wychowaw-
czej. To dopiero dzigki temu dochodzi do
ekscytujacego codziennego oczekiwania na
nawet niewielkie post¢py, ktére budzi entu-
zjazm i dume rodzicéw, rodzenstwa 1 naj-
blizszego otoczenia. Tak, wi¢c rodzicom
dziecka upo$ledzonego potrzebna jest
w pierwszym rze¢dzie autoterapia, ktérej
koficem ma by¢ akceptacja zespotu Dow-
na, czyli postepowanie tak, jakby go nie
byto. Chodzi o wytworzenie w sobie prze-
Swiadczenia, ze jeSli choroba serca, czy
nerek nie musi powodowaé odrzucenia
dziecka, to, czemu zesp6t Downa mialby
by¢ Zrédtem wiecznego smutku i poczucia
nieszczescia.

U podioza wspélczesnego postgpowa-
nia z dzie¢mi dotknietymi zespotem Dow-
na staly si¢ odkrycia psychologii drugiej po-
fowy XX wieku, ze pierwsze lata zycia
dziecka sa okresem wielkich mozliwosci
oraz intensywnego rozwoju. ,Wczesna in-
terwencja” terapeutyczna oznacza wspol-
prace rodzicéw 1 $wiata medycyny oraz
nauk pokrewnych w osigganiu przez dziec-
ko pelni jego mozliwosci tak fizycznych,
jak 1 umystowych..

Nalezy doprowadzi¢ do takiego stanu,
w ktérym codzienne postgpowanie przesta-
je w pewnym momencie kojarzy¢ si¢ z ,za-
biegami terapeutycznymi”, po prostu ozna-
cza normalne zycie w rodzinie, w ktérym
dziecko uczestniczy we wszystkich czyn-
no$ciach dnia codziennego. Naturalnie, po
pewnym czasie niepotrzebne staje si¢ zaj-
mowanie dzieckiem godzinami, na czoto
wysuwa si¢ rezyserowanie jego samodziel-
nych zabaw 1 poczynan.

Wszystko wskazuje na to, ze poziom
inteligencji moze by¢ zmieniany, nieza-
leznie od przyczyny defektu, jego rozle-
glosci a nawet wieku danej osoby. Dzieci
majg zdolnosci, ktére przekraczajg nasze o-
czekiwania, jednakze zdobywanie wiedzy
1 umiejetnodci przez dziecko uposledzone

nie jest procesem spontanicznym. Dzieci
zawsze potrzebujg madrego i kochajacego
przewodnika realizujgcego zasade ,nie
$piesz si¢, najpierw pomysl”, aby wobec
braku mozliwo$ci myslenia abstrakcyjnego
ograniczy¢ niepozadane dziatania impul-
sywne, nieprzemy$lane 1 prowadzace do
btedow.

Naczelnym celem opieki nad dziec-
kiem uposledzonym jest jego resocjalizacja,
czy mozliwie najpelniejsza adaptacja do
wymagan zycia w spoleczeistwie. Tak,
wiec np. w okresie szkoly podstawa integ-
racji ma byé nie faskawe traktowanie, nie-
rzadko n marginesie klasy, ani tez upozo-
rowana sielanka pod haslem ,wszyscy sic
kochamy”. To nie dzieci niepetnosprawne
maja dogania¢ inne dzieci, aby si¢ z nimi
réwnad, ale dzieci zdrowe integrowal sic
z niepetnosprawnymi pod hastem akcepta-
¢ji ,innych” jako ,swoich”.

Niezaleznie od wszystkich trudnosci, o-
graniczen 1 rozczarowan nalezy uczynié
wszystko, aby dzieci z Downem oraz ich
rodziny zyly w poczuciu codziennego osig-
gania mozliwych sukceséw. Nalezy uczynié
tez wszystko, aby dziecko z zespotem
Downa nie stalo si¢ czynnikiem rozbicia
1 rozpadu rodziny — ale w zadnym przy-
padku nie moze to staé si¢ sposobem odda-
nia dziecka ,,do sidstr”.

Whbrew temu, ze dzieci dotknigte ze-
spolem Downa maja nizszy potencjat inte-
lektualny, to jednak prawdg jest takze, ze
zdecydowana wickszo$¢ jest uposledzona
w stopniu lekkim, a poza tym nie zatrzy-
mujg si¢ one w rozwoju. Dlatego s3a one
pelne ciekawosci Swiata, humoru i checi do
twoérczej zabawy i nauki. Rozwijaja si¢ one
»z natury”. Rozw¢j ich, jakkolwiek powol-
ny jest staly 1 zawsze moga zdobywaé nowe
umiejetnoSci nawet jako ludzie dorosli.
Oczywiscie, rozwéj swéj nie zawdzi¢czaja
drakoniskim ¢éwiczeniom, §rodkom farma-
kologicznym czy szarlataiiskim praktykom,
ale stymulujacemu je otoczeniu kochajacej
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rodziny 1 oddanych dzieciom nauczycieli
1 terapeutéw. W dobrych warunkach inteli-
gencje dziecka mozna podwyzszy¢ — nawet
do granicy normy, albo obnizy¢ przez za-
niedbanie czy bezkrytyczne ufanie rézno-
rodnym cudownym terapiom. Najlepszg te-
rapia jest stymulowanie ciekawosci 1 aktyw-
nosci przez odpowiednio ukierunkowang
wsp6lng zabawe od pierwszych miesiecy
zycia.

Jakze przekonujagca wymowe ma list
chlopca z Downem, ktéry w opinii jednego
z lekarzy miat si¢ do niczego nie nadawad
»gdyz dzieci z Downem s3 niewyleczalne”.
Po kilkunastu latach chlopiec o$wiadczyt
matce, ze do lekarza napisze list: ,Powiem
mu, ze umiem gra¢ na skrzypcach, ze mam
Swietne relacje z ludZmi, ze maluj¢ olejne
obrazy. Ze umiem gra¢ na pianinie, umiem
tez $piewaé, uczestnicze w zawodach spor-

towych, w teatralnym kétku, mam wielu
przyjaciét i prowadze ciekawe zycie”.

Ksigzka Anny Sobolewskiej opowiada
o fascynujacym zyciu z dzieckiem uposle-
dzonym od chwili narodzin. Autorka zwie-
rza si¢ ze swych przezy¢ i do§wiadczen o-
bejmujacych zycie codzienne, przedszkole
integracyjne, oraz poczatki szkoty podsta-
wowej. Na kartach tej madrej ksigzki uka-
zuje nam, jakim mimo trudnych poczat-
kéw twércze, ciekawe a nawet radosne mo-
ze by¢ zycie z dzieckiem uposledzonym.

Ta madra 1 gleboko ludzka ksigzka po-
winna dotrze¢ do wszystkich. Uczy ona jak
kocha¢ kazde dziecko bez wzgledu na jego
stan zdrowia czy utomnosci 1 jak zmieniaé
Swiat, by stat si¢ przyjazny dla kazdego
cztowieka bez wzgledu na jego stan spraw-
nosci fizycznej 1 umystowe;.

Artur Dziak
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