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Swiatowy Dzien Zespolu Downa obchodzily
z tortem 1 przy muzyce. Dodatkowy
chromosom przyniést ich dzieciom sko$ne
oczy i mnoéstwo choroéb, im dal
nieskonczone poklady milo$ci i optymizmu

Karolina Bachnik z synami Antkiem (po lewej) i Staszkiem (z prawej) [fot: staszek-fistaszek.pl]

- Nie martw si¢ mamo, Downa mam tylko w czwartki - zartuje Zuzanna. Kiedy
prawie 10 lat temu przyszla na swiat, przez glowe Izabeli Krupskiej przelecial
huragan stereotypow. Sina skéra, pingwini ch6d, nadwaga, wiecznie wystajacy
jezyk - taka miala by¢ przyszlosé jej dlugo wyczekiwanej coreczki. Dzi$§ Zuza
chodzi do normalnej szkoly, jest w jednej klasie z rowiesnikami. Mowi plynnie
po polsku i angielsku, uwielbia jeZdzi¢ konno i chetnie opiekuje sie mlodsza o
4 lata siostra. 21 marca do szkoly szla podekscytowana. Wiedziala, ze pierwszy
dzien wiosny to takze jej Swieto.

Trisomia 21 chromosomu zdarza sie raz na okolo 800 zywych urodzen. Wraz z dodatkowym
materialem genetycznym dziecko dostaje w pakiecie caly zestaw choréb i wad wrodzonych.
Niepelnosprawnosc¢ intelektualna réznego stopnia, niskie napiecie miesniowe, wysokie
ryzyko choro6b pluc, czesto wady serca, a do tego niska odpornoéé, problemy ze stuchem i
wzrokiem - to tylko wierzcholek gory probleméw, z jakimi musza sie zmierzy¢ rodzice dzieci
z zespolem Downa.

Po pierwszym szoku, jakim jest diagnoza lekarza, przychodzi bunt, nierzadko depresja.
Przez zaslone tez mlode matki obserwuja §liczne, zdrowe bobaski na sasiednich 16zkach i
zaczynaja sie zadreczaé pytaniami. Dlaczego ja? Co zrobilam Zle? - my$lg patrzac w skosne
oczy swego dziecka. Po wyjsciu ze szpitala nie jest latwiej - trzeba stawi¢ czola rodzinie i
przyjaciolom, ktorzy niecierpliwie wyczekuja pierwszych fotografii malego anioleczka.
Potem zaczyna sie wyczerpujacy korowod po lekarzach, rehabilitantach i terapeutach, ktory
najpewniej bedzie trwal juz do konca zycia. W koncu przychodzi akceptacja, a wraz z nia
ogromna miloé¢. Dziecko wynagradza wszystkie wyrzeczenia - zapewniaja zespolowe matki.
One najlepiej wiedza, co powiedzie¢ kobiecie, ktéra spodziewa sie narodzin malucha z
zespotem Downa.

Izabela: Kiedy juz minie pierwszy szok i si¢ wyplaczesz, wez sie w garsé. Nie
rozmyslaj o tym, co bedzie, nie zamartwiaj sie na przyszlosé. Ciesz sie swoim
dzieckiem.
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Droga przyszta mamo, nie boj sie. Twoje dziecko bedzie moglo zrobi¢ wiele rzeczy. Bedzie
moglo cie przytulié, bedzie mogto podbiec do ciebie, powiedzie¢ ci, ze cie kocha. Bedzie
mogto chodzi¢ do szkoly, tak jak wszyscy. Nauczy sie pisa¢ i bedzie w stanie napisa¢ do
ciebie, jesli ktéregos dnia wyjedzie. Bo bedzie w stanie tez podrézowacé. Pomoze ojcu
naprawié¢ rower, bedzie w stanie pracowac i zarabia¢ pieniqdze, dzieki ktorym zaprosi cig
na obiad, albo wynajmie mieszkanie. Czasami bedzie ciezko, bardzo ciezko. Czasami
prawie niemozliwie. Ale czy tak nie jest ze wszystkimi mamami? Droga przyszta mamo,
twoje dziecko bedzie szczesliwe, tak jak ja, ity tez bedziesz.

Zobacz, co dzieci z zespolem Downa chcialyby przekazaé rodzicom:

DEAR FUTURE MOM | March 21 - World Down Syndrom...
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Po prawie 10 latach z Zuza, Izabela Krupska podpisuje sie pod przestaniem kampanii z
okazji Swiatowego Dnia Zespolu Downa calym sercem. 21 marca upiekla tort. Gdyby ktos 9
lat temu powiedziatl mi, ze bede Swietowaé dzieri zespotu Downa, ze bede sie cieszyé... to
bym go $miechem zabila - pisze na swoim blogu. Dzi$ jest szczesliwg mama dwoch
dziewczynek, niedlugo na $wiat przyjdzie jej syn. 7 lat temu jej maz wyjechal do Anglii, by
podreperowaé¢ domowy budzet. Dzi§ wszyscy mieszkaja w niewielkiej miejscowoéci niedaleko
Liverpoolu. O chorobie coérki na co dzien nie pamietaja.

- Zuzia od poczqtku byla traktowana
zwyczajnie. StawialisSmy przed niq cele,
dawalismy wybér, a ona do nich dqzyla -
opowiada Izabela. - Do trzeciego roku
stosowalismy usprawnianie fizyczne
metodq Vojty. Natomiast nigdy nie
chodzilam z Zuzq do osrodkéw, ktére
wspomagajq rozwdj, na zadne terapie -
zapewnia.

Pomimo choroby dziewczynka rozwijala sie dobrze, nie odstawala od réwiesnikow. Mowic



zaczela bardzo szybko, juz jako dwulatka
powtarzala wierszyki. P6l roku p6Zniej
mozna bylo odstawié¢ pieluchy. Tylko z
chodzeniem byl ktopot, bo dzieci z
zespolem Downa maja oslabione napiecie
miesniowe. Stad ich rozkotysany chéd i
wystajace jezyki, ktore tak przerazaja
przyszle mamy. Wszystko mozna jednak
wycéwiczy¢. Z kolei problemy z waga to
wynik zaburzen czynnoéci tarczycy. Dzi§
chorym od poczatku suplementuje sie
produkowane przez nia hormony, co
wplywa korzystnie nie tylko na ich wyglad,
ale i rozw6j umystowy.

- Kiedy przyjechalysmy do Anglii, Zuzia
dopiero zaczynata méwié po polsku.
Bylam przerazona, jak sobie poradzi -
wspomina mama dziewczynki. - Teraz nie
tylko méwi, ale i Swietnie czyta po
angielsku, uczy sie tez czytaé po polsku.
Chodzi do zwyklej szkoly podstawowej, do
4. klasy, jak jej rowiesnicy. Jest jedynym
dzieckiem z zespolem Downa w szkole
liczqcej ponad 400 uczniow - I1zabela nie
kryje dumy.

Nie zawsze jest rozowo. - Czasami jest ciezko, czasami bardzo ciezko, niektore rzeczy sq
niemozliwe do przeskoczenia - przyznaje Izabela. Kiedy Zuza ma gorszy dzien, zamyka sie
w $wiecie wyimaginowanych przyjaciol. Potrafi by¢ bardzo uparta i kiedy wbije sobie co$ do
glowy, zaden argument nie jest w stanie jej przekona¢. Koledzy z klasy czuja, ze Zuza jest
inna, ale nie umieja okresli¢, na czym polega réznica miedzy nimi. Moze chodzi o to, ze
bywa nie§miala, ze pesza ja nowi ludzie i sytuacje? A moze o to, ze kiedy inne dziewczynki
zaczynaja sie stroi¢ i malowaé, ona nadal pozostaje dzieckiem? Mali Anglicy sa uczeni
tolerancji, akceptuja nietypowa kolezanke. Tym bardziej, ze wesola blondyneczka
automatycznie wzbudza przyjacielskie odczucia. Czesto zdarza sie, ze obcy ludzie zagaduja
ja na ulicy, a starsze panie czestuja cukierkami. I tylko rowieénicy z Polski trzymaja dystans.

Rodzina Krupskich niedlugo powiekszy sie o braciszka.
fot. z archiwum prywatnego Izabeli i Wiestawa Krupskich

Sama Zuza wie, ze ma Downa, nie lubi jednak, kiedy sie jej o tym przypomina. Uwaza, ze
nie jest inna w wiekszym stopniu, niz dziewczynka, ktora jest gruba, albo tak, ktéra ma
piegi. Nie chce przebywa¢ z chorymi dzie¢mi. - Widzi swoich réwiesnikéw, ktérzy nie
potrafig méwié albo chodzié i przeraza jq, ze moglaby by¢ taka - ttumaczy Izabela. - Jest
bardzo ambitna, robi wszystko, zeby nam pokazaé, ze potrafi wiecej. A kiedy padaja te
dwa znienawidzone slowa - zespdl Downa - rezolutna Zuzka odparowuje: ja nie ma
zadnego zespolu, ja jedna jestem.

Magda: Jes$li chcesz mieé dziecko nie dlatego, zeby zostalo kims, ale po to, by
je kocha¢, by mie¢ dla kogo zy¢, to dziecko z zespolem Downa bedzie wielkim
szczeSciem, nie dramatem. Nie béj sie zy¢ dla milosci.
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O tym, ze Roszek bedzie mial zesp6l Downa, Magda Lehman-Konieczna dowiedziala sie
jeszcze w ciazy. I weale nie bylo to jej najwieksze zmartwienie. Kiedy z mezem Piotrem
decydowali sie na dziecko, powiedzieli sobie, ze dodatkowy chromosom to jeszcze nie koniec
$wiata. Magda pracowala wczeéniej z chorymi na zesp6l Downa, wiedziala, ze takie rzeczy
sie zdarzaja 1 ze mozna z nimi zy¢. To, czego nie wziela pod uwage, to ciezka wada serca
dziecka. I fakt, ze w dwa lata p6Zniej na $wiat przyjdzie jej drugi synek - autystyczny Bazyli.

Magda, Piotr i ich endorfinki - Roch - na plecach u taty - i Bazylek - w ramionach mamy.
Fot. Endorfinki.com

- Wiele 0s6b pociesza nas, ze takie dziect trafiajq sie rodzicom, ktérzy bedq w stanie to
udzwignqé. Troszke mnie to drazni - przyznaje Magdalena. - Czasami chciatabym byé
stabszym czlowiekiem i mie¢ zdrowe dzieci. Ale gdzies gleboko, wiem, ze tak mialo byé, bo
mimo wszystko jesteSmy w stanie stworzyé z mezem szczesliwq rodzine. Bardzo sie
kochamy, mamy wsparcie najblizszych, otacza nas bardzo duzo dobrej energii. Moze
chlopcy mieli tu trafié, zebysmy mogli wyciqgnqé z nich wszystko, co najlepsze, a oni z
nas? - zastanawia sie Magda.

O swoich dzieciach méwi: endorfinki. Roszek i Bazyli to jej hormony szczescia. Powody do
radoéci znajduje w najmniejszych nawet postepach, jakie robig chlopcy. Kiedy potroczny
Roch przewrocil sie na boczek, jego zaplakana ze wzruszenia mama obdzwonila cala
rodzine. Niedawno wszyscy swietowali pierwsze tyki Roszka z kubeczka. - Kilka dni temu
udala nam sie zabawa w kétko graniaste - cieszy sie Magda. - To dla mnie prawdziwa
ekstaza, bo chlopcy nie potrafiq sie razem bawié. Celebrujemy takie momenty bardzo.

Na drugiej stronie poznasz historie 2-letniego Staszka i jego brata Antka

Camilla Lackberg, Malgosia Szumska broni
krolowa szwedzkich gl dzi$ magistra na PWST,
kryminaléw, placze... by za trzy...
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