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Trudno m1 zakonczyc plsame teJ ks1azk1, pomewaz traktuje ona tylko

o poczqtkach samego problemu Tak Jak pow1ed21alem na wstgple,

usﬂuje ona odpow1ed21ec na mektore bezposredme pytama zadawane

przez rodzicow.. Dotyczy ona pierwszego. okresu, kledy rod21ce przy-
stosowujq si¢. do dlagnozy zespolu Downa i ‘— 'mam nad21eje

— przygotowme ich do codzwnnego obcowama z ta sw1adomosmq

i do’ uczenia sig ich ‘wlasnego dziecka. Jestem ‘jednak catkowicie

sw1adomy przyszlych nlepoko_]ow ktére sa wspolne dla w1¢kszosc1

rodzwow, a ktorych nie oplsalem tutaj w szczegolach Tak wiec’
rodzice pow1nn1 poznac mozliwosci rozw01u dzwcka, wlasciwe bodzce’
dynamlzujqce jego rozwdj, a takze zakres dziatan edukacyjnych ktore
moga oni pod_]qc Wielu rodzicom trudno jest decydowac gdZIe i kiedy’
dziecko  powinno rozpocza¢ uczgszczanie do przedszkola czy szkoly

Nast@pny dosé powszechny »KIyzZys”™ wymka z n1epewnosc1 ‘kiedy

dziecko ma szkol@ opusci¢. Dokad powmno 'si¢ ono udac¢? Czy dalsza

edukac_]a powinna by¢ przeprowadzana na kursach zawodowych czy
poprzez uczgszczanie do * Centrum - Ksztalcema Doroslych (Adult

Trammg Centre), czy tez' ma podjac: pracg’ chromonq'? '
"“Wszystkie .odpowiedzi na‘te ‘pytania zalezg- od:”

1) 1ndyw1dualnosc1 dziecka, tego, jak ono si¢' rozwija, Jego mocnych .
o e slabych stron; _]ego “osobowosci ‘i’ zachowania " sie. Nie. warto
na]czgsmej ‘martwic su; tymi. sprawami, dopokl dziecko nie; bedzie

-+ wieksze, kiedy mozna b@dzw mieC lepsze rozezname ‘W Jego zdol-f
“.nosciach: umystowych i: spolecznych S :

2) lokalnych zrodet pomocy:i zabezpleczen Pewne rejony posmdaja
wiecej przedszkoli, instytucji szkolnych i przedszkolnych anizeli
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inne. Obecnie zauwaza si¢ znaczacy ruch w kierunku wytworzenia
specjalnych - warunkow w zwyklych . szkotach — podobnych do
“tych, jakie spotyka si¢ dla osob starszych — oraz urzadzanie
malych doméw opieki. Bedziecie panstwo musieli- dowiedzieé sig

o nich zanim wyloni si¢ potrzeba skorzystania z takiej formy opieki.

Oczywiscie liczba placowek dostepnych dla osob dorostych z ze-

" spolem Downa moze znaczaco zmieniC si¢ W przeciagu paru lat;
3) okolicznosci rodzinnych, ktére moga si¢ zmieni¢ i nada¢ inny bieg
" przysztym planom.

Starajcie si¢ panstwo zdecydowac, ktore potrzeby sq pllne i umka_]-
cie zmartwien dotyczacych przyszlych probleméw, ktore przeciez
moga nigdy si¢ nie po_]aw1c Liste ksigzek oraz Zrodet pozytecznych
mformacp poda}em na: koncu ksmzkl Chc1albym podkreshc, ze dla
w1e1u rodzwow troska i’ lgk o przyszlosc d21ecka - W ZWIQZku:
z uczgszczamem do szkoly czy zyCIem w zakladme — okazujq si¢
calkow1c1e nleuzasadnlone qukszosc rodzwow uwaza ze ich’ dzwm
lublq przedszkole i szkolg i czu_]q sig W me_] zupelme dobrze a rodzwej
odczuwa]q ten fakt Jako duzq korzysc i ulgq Ch001az nlektorzy rodzwe
majq poczume w1ny z powodu zadowolema z odejsc1a d21ecka na Jakls
czas z. domu wkrotce _]ednak zdajq soble sprawq, ze jest to reakc_]a
zupelme normalna i doswnadczana przez wielu rod21cow, takze rodzi-
cow d21e01 zdrowych Fakt oddama  swego d21ecka dla w1elu z nlch Jestv

‘‘‘‘‘‘

’’’’’’

domow oplekl rodzxce mogq byc znow pelnl obaw Nlektorzy sq
zd21w1en1 A zramem w1dzac 2e gmlody czlow1ek 1ub1 nowe ,zycie,
aw, pewnych przypadkach nawet, je. preferuje.. ;. . - . souo

Jestem szczegolnle Swiadomy* tego, ze.nie: przedyskutowalem kwes-'"
tii bgdacej niezmiennym : zmartw1emem -wielu',; starszych': rodzicow
— ,,Co si¢ stanie, kiedy my umrzemy”” Nie staralem sig, odpow1ed21ec
na-to pytanie, poniewaz zrobié tego nie potraﬁq Mamy. tylko ‘nadzieje,
ze postgp w zakresie opieki i nauczania bedzie sprawial; iz wigcej ludzi
z zespolem Downa posiada¢ bedzie wystarczajaco dobre przystosowa-
nie spoleczne oraz umiejetnosci: potrzebne : do ::niezaleznego . Zycia.
Mamy takze nad21ejg, ze zw1¢kszy 51@ liczba taklch placowek Jak male:
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domy.opieki, domy spoteczne czy chronione wspélnoty i nie zaistnieje

potrzeba. zamykania: kogokolwiek: w: wielkich szpltalach lub ‘zakla-
dach. Wedtug -obecnych' tendencji, ci, ktorzy -sa-glebiej uposledzeni,
powinni = by¢;:otoczeni: troskliwa’ opieka - w.imalych: zespotach :lub
zakladach .opiekunczych z:.dobrze wykwalifikowanymi-personelem:
Przez ;maly”! wigkszo$é autorytetdw rozumie:grupy nie:wigksze niz
25-—30’ 0sob, aw:niektorych przypadkach tylko:6 lub:8; i

Wiele informacji powinien” przynie$¢ kontakt z miejscowa stuzba
zdrowia. Nie zaniedbujcie panstwo jednak mozliwosci spotkan z gru-
pami rodzicow czy spotkan w ramach stowarzyszen zajmujacych sie
uposledzonymi dzie¢mi. Czesto posiadaja one duzo wiecej informacji,
a poza tym sg specjalnie zainteresowane, aby pomoc rodzicom. Zdaje
sobie sprawg, ze wielu rodzicow, bo az okoto 50%, jest niech¢tnych do
spotykania si¢ z innymi rodzicami czy grupami, zwlaszcza w pierw-
szych miesigcach po urodzeniu si¢ dziecka. Jednakze pod koniec 1.
- roku zycia wigkszo$¢ z nich — a zwlaszcza matki — zauwaza, ze grupy
rodzicielskie moga by¢ bardzo pomocne. Szczeg6lnie cenne sa grupy
samopomocy z dzieémi w podobnym wieku, w ramach ktorych rodzice
moga dyskutowaé o aktualnych problemach dziecka i sposobach ich
rozwiazywania. Inni rodzice nie chca si¢ w ogole przytaczyé do
_ stowarzyszen, ale postawa taka nie przekresla mozliwosci uzyskiwania
od nich informagji na temat lokalnych zrodet pomocy, zorganizowania
wakacji czy opieki nad dzieckiem, istniejacych ubezpieczen, praw itp.

Konczg te ksiazke wracajac do tematu glownego. Urodzenie sig
dziecka z zepolem Downa jest wielkim szokiem dla wszystkich
rodzwow Niezaleznie od tego, co nastapi poznlej, Jest to wydarzeme
w waszym zyciu, ktore zawsze bedzie z wami i _]ako takle musi
powodowac przemlany Jest to wyzwanie.

- Wychowanie kazdego dziecka _]est wyzwamem Czy wychowanie
dziecka upos$ledzonego umystowo jest wyzwaniem wiekszym, czy tez
innym od wychowania dziecka zdrowego — jest kwestia opinii. Ale
wychowanie dziecka z zespolem Downa jest nie tylko wyzwaniem do
walkii do dama dziecku najlepszych mozllwych szans rozwoju — jest
to wyzwanie rzucone pogladom na temat wartosci, ktorymi osadzamy
innych oraz decyzp czego od Zycia pragniemy. :
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-i:+Patrze w przyszlo$é, kiedy nadejdzie dzief, gdy matka i ojciec beda
mogli by¢ zapewnieni, ze nie beda mie¢ dziecka glebiej uposledzonego
umystowo. Ale nie jestem.pewien, czy taki dziefi bedzie korzystny dla
spoleczenstwa . jako -caltosci. Ci czlonkowie: naszego: spoleczenstwa,
ktorzy sa glebiej uposledzeni-umystowo, stanowia ciagle wyzwanie dla
nas wsZystkich oni: sprawiaja, ze ‘zadajemy'sobie pytanie ;0 nasze
wartosci, oni testuja nasza umiejetnosé wspolodczuwama oni przypo-
mmaja -nam, ze: ,,zdolnosc1 nie; sq - wszystklm :
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