
ZespóÆ Downa, inaczej trisomnia 21
chromosomu, nie jest wÆa¥ciwie chorobå,
lecz aberracjå genetycznå, gdyº przyczynå
trisomii jest nieprawidÆowy program gene-
tyczny komórek rozrodczych matki (rza-
dziej ojca). W wyniku tego nowo powstaÆe
komórki majå jeden nadprogramowy chro-
mosom — czyli 47 zamiast 46 chromoso-
mów.

Dziecko dotkniæte zespoÆem Downa
wykazuje wiele charakterystycznych cech,
w wiækszo¥ci zauwaºalnych zaraz po uro-
dzeniu, z których na czoÆo wybijajå siæ: o-
krågÆa maÆa gÆówka i maÆa twarz, maÆy
pÆaski nosek, sko¥ne i wåskie szpary oczne
oraz faÆdy w kåcikach oczu.

Mimo tego, ºe zespóÆ zostaÆ opisany
dawno, bo juº w roku 1866 przez angiel-
skiego lekarza, Johna Langdona Downa, to
do chwili obecnej na ten temat panuje wie-
le nieporozumieñ i bÆædnych poglådów.
ZespóÆ Downa nie jest chorobå czy uszko-
dzeniem mózgu, jak np. poraºenie mózgo-
we, lecz okre¥lonå postaciå inwalidztwa.

Tak, wiæc ZespoÆu Downa nie moºna
„wyleczyì” w potocznym znaczeniu tego
sÆowa, ale moºna w znacznym stopniu zÆa-
godziì jego skutki drogå wÆa¥ciwej opieki
oraz „terapiå” zabawå i naukå.

Jest to stwierdzenie bardzo waºne, gdyº
do tej pory nie udowodniono poºytku ¥rod-
ków farmakologicznych, w tym terapii hor-

monalnej. Równie nieskuteczne (a nierzad-
ko wræcz destrukcyjne) okazaÆy siæ terapie
prowadzone metodami przeznaczonymi
dla dzieci z poraºeniem mózgowym czy
autyzmem. Oczywi¥cie, caÆkowicie niesku-
teczne så róºnorodne „patentowane” sposo-
by wyleczeñ, bædåce jakºe czæsto zamasko-
wanymi sposobami zwykÆej szarlatanerii,
która tak niebywale rozpleniÆa siæ w dzi-
siejszych czasach (szczególnie w dziedzinie
chorób narzådu ruchu — bóle krzyºa, bóle
szyi, gÆowy i barków, czy w leczeniu raka).

Postæp wiedzy spowodowaÆ, ºe progno-
zy dla dziecka z trisomiå så dzisiaj znacz-
nie pozytywniejsze niº zaledwie kilkana-
¥cie lat temu. Dziæki temu nowe pokolenia
„Downów” mogå ºyì zupeÆnie inaczej niº
dawniej. Dodaì naleºy, ºe dziecko z Dow-
nem czæsto bywa osobowo¥ciå nieprzeciæt-
nå. „Downy” to dzieci radosne, uczuciowe,
otwarte, ¥miaÆe i z wielkim poczuciem hu-
moru.

Najciæºsze dla matki i najbliºszego o-
toczenia så pierwsze dni po urodzeniu
dziecka. O ile narodziny i pielægnowanie
maÆego dziecka wprowadzajå pewnego ro-
dzaju nieustanne i radosne ¥wiætowanie, to
narodzinom dziecka upo¥ledzonego towa-
rzyszy smutek i rezygnacja, gdyº przej¥cie
od dziecka wymarzonego do dziecka rze-
czywistego jest zawsze bolesne. Chodzi
o to, by okres ten nie przedÆuºyÆ siæ na caÆe
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ºycie. Okres „ºaÆoby” musi jak najszybciej
uståpiì radosnej krzåtaninie wychowaw-
czej. To dopiero dziæki temu dochodzi do
ekscytujåcego codziennego oczekiwania na
nawet niewielkie postæpy, które budzi entu-
zjazm i dumæ rodziców, rodzeñstwa i naj-
bliºszego otoczenia. Tak, wiæc rodzicom
dziecka upo¥ledzonego potrzebna jest
w pierwszym rzædzie autoterapia, której
koñcem ma byì akceptacja zespoÆu Dow-
na, czyli postæpowanie tak, jakby go nie
byÆo. Chodzi o wytworzenie w sobie prze-
¥wiadczenia, ºe je¥li choroba serca, czy
nerek nie musi powodowaì odrzucenia
dziecka, to, czemu zespóÆ Downa miaÆby
byì ªródÆem wiecznego smutku i poczucia
nieszczæ¥cia.

U podÆoºa wspóÆczesnego postæpowa-
nia z dzieìmi dotkniætymi zespoÆem Dow-
na staÆy siæ odkrycia psychologii drugiej po-
Æowy XX wieku, ºe pierwsze lata ºycia
dziecka så okresem wielkich moºliwo¥ci
oraz intensywnego rozwoju. „Wczesna in-
terwencja” terapeutyczna oznacza wspóÆ-
pracæ rodziców i ¥wiata medycyny oraz
nauk pokrewnych w osiåganiu przez dziec-
ko peÆni jego moºliwo¥ci tak fizycznych,
jak i umysÆowych..

Naleºy doprowadziì do takiego stanu,
w którym codzienne postæpowanie przesta-
je w pewnym momencie kojarzyì siæ z „za-
biegami terapeutycznymi”, po prostu ozna-
cza normalne ºycie w rodzinie, w którym
dziecko uczestniczy we wszystkich czyn-
no¥ciach dnia codziennego. Naturalnie, po
pewnym czasie niepotrzebne staje siæ zaj-
mowanie dzieckiem godzinami, na czoÆo
wysuwa siæ reºyserowanie jego samodziel-
nych zabaw i poczynañ.

Wszystko wskazuje na to, ºe poziom
inteligencji moºe byì zmieniany, nieza-
leºnie od przyczyny defektu, jego rozle-
gÆo¥ci a nawet wieku danej osoby. Dzieci
majå zdolno¥ci, które przekraczajå nasze o-
czekiwania, jednakºe zdobywanie wiedzy
i umiejætno¥ci przez dziecko upo¥ledzone

nie jest procesem spontanicznym. Dzieci
zawsze potrzebujå mådrego i kochajåcego
przewodnika realizujåcego zasadæ „nie
¥piesz siæ, najpierw pomy¥l”, aby wobec
braku moºliwo¥ci my¥lenia abstrakcyjnego
ograniczyì niepoºådane dziaÆania impul-
sywne, nieprzemy¥lane i prowadzåce do
bÆædów.

Naczelnym celem opieki nad dziec-
kiem upo¥ledzonym jest jego resocjalizacja,
czy moºliwie najpeÆniejsza adaptacja do
wymagañ ºycia w spoÆeczeñstwie. Tak,
wiæc np. w okresie szkoÆy podstawå integ-
racji ma byì nie Æaskawe traktowanie, nie-
rzadko n marginesie klasy, ani teº upozo-
rowana sielanka pod hasÆem „wszyscy siæ
kochamy”. To nie dzieci niepeÆnosprawne
majå doganiaì inne dzieci, aby siæ z nimi
równaì, ale dzieci zdrowe integrowaì siæ
z niepeÆnosprawnymi pod hasÆem akcepta-
cji „innych” jako „swoich”.

Niezaleºnie od wszystkich trudno¥ci, o-
graniczeñ i rozczarowañ naleºy uczyniì
wszystko, aby dzieci z Downem oraz ich
rodziny ºyÆy w poczuciu codziennego osiå-
gania moºliwych sukcesów. Naleºy uczyniì
teº wszystko, aby dziecko z zespoÆem
Downa nie staÆo siæ czynnikiem rozbicia
i rozpadu rodziny — ale w ºadnym przy-
padku nie moºe to staì siæ sposobem odda-
nia dziecka „do sióstr”.

Wbrew temu, ºe dzieci dotkniæte ze-
spoÆem Downa majå niºszy potencjaÆ inte-
lektualny, to jednak prawdå jest takºe, ºe
zdecydowana wiækszo¥ì jest upo¥ledzona
w stopniu lekkim, a poza tym nie zatrzy-
mujå siæ one w rozwoju. Dlatego så one
peÆne ciekawo¥ci ¥wiata, humoru i chæci do
twórczej zabawy i nauki. Rozwijajå siæ one
„z natury”. Rozwój ich, jakkolwiek powol-
ny jest staÆy i zawsze mogå zdobywaì nowe
umiejætno¥ci nawet jako ludzie doro¥li.
Oczywi¥cie, rozwój swój nie zawdziæczajå
drakoñskim ìwiczeniom, ¥rodkom farma-
kologicznym czy szarlatañskim praktykom,
ale stymulujåcemu je otoczeniu kochajåcej
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rodziny i oddanych dzieciom nauczycieli
i terapeutów. W dobrych warunkach inteli-
gencjæ dziecka moºna podwyºszyì — nawet
do granicy normy, albo obniºyì przez za-
niedbanie czy bezkrytyczne ufanie róºno-
rodnym cudownym terapiom. Najlepszå te-
rapiå jest stymulowanie ciekawo¥ci i aktyw-
no¥ci przez odpowiednio ukierunkowanå
wspólnå zabawæ od pierwszych miesiæcy
ºycia.

Jakºe przekonujåca wymowæ ma list
chÆopca z Downem, który w opinii jednego
z lekarzy miaÆ siæ do niczego nie nadawaì
„gdyº dzieci z Downem så niewyleczalne”.
Po kilkunastu latach chÆopiec o¥wiadczyÆ
matce, ºe do lekarza napisze list: „Powiem
mu, ºe umiem graì na skrzypcach, ºe mam
¥wietne relacje z ludªmi, ºe malujæ olejne
obrazy. íe umiem graì na pianinie, umiem
teº ¥piewaì, uczestniczæ w zawodach spor-

towych, w teatralnym kóÆku, mam wielu
przyjacióÆ i prowadzæ ciekawe ºycie”.

Ksiåºka Anny Sobolewskiej opowiada
o fascynujåcym ºyciu z dzieckiem upo¥le-
dzonym od chwili narodzin. Autorka zwie-
rza siæ ze swych przeºyì i do¥wiadczeñ o-
bejmujåcych ºycie codzienne, przedszkole
integracyjne, oraz poczåtki szkoÆy podsta-
wowej. Na kartach tej mådrej ksiåºki uka-
zuje nam, jakim mimo trudnych poczåt-
ków twórcze, ciekawe a nawet radosne mo-
ºe byì ºycie z dzieckiem upo¥ledzonym.

Ta mådra i gÆæboko ludzka ksiåºka po-
winna dotrzeì do wszystkich. Uczy ona jak
kochaì kaºde dziecko bez wzglædu na jego
stan zdrowia czy uÆomno¥ci i jak zmieniaì
¥wiat, by staÆ siæ przyjazny dla kaºdego
czÆowieka bez wzglædu na jego stan spraw-
no¥ci fizycznej i umysÆowej.

Artur Dziak
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