Jak rozwija sie
dziecko z
zespotem Downa
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Wiem, zadajecie wiele pytan, chcecie wiedziec¢ wszystko o swoim dziecku i o Waszym przyszlym z
nim Zyciu. Cheecie wiedziec jak bedzie sie rozwijalo, czego sie nauczy, do jakiej péjdzie szkoly, kim
bedzie w przyszlosci, co bedzie robilo, gdy juz przestanie by¢ dzieckiem. A moze nigdy nie przestanie...
? Tych pytan jest bardzo duzo, pojawiajq sie jak kolejne glony smoka, po kazdej odpowiedzi,
wyrastajq wcigz nowe...

To dziwne, ale gdy rodzi sie dziecko iv pelni zdrowe nikt nie zadaje tylu pytan. Wszystko
wydaje sie na pozor jame i przewidywalne-pdjdzie do przedszkola, potem do szkoly, potem studia
moze, pozniej praca.... Scenariuszpowszechny [ codzienny. Tacy ludzie mieszkajq za Sciang, pelno ich
na ulicy, w autobusie, tramwaju. Nie zadajemy pytan, wiemy wszystko. Ale jak sie glebie/ zastanowi¢
to przysztos¢é zdrowego, catkowicie ,,normalnego " dziecka jest o u iele bardzigj trudna do
przewidzenia. Paleta mozliwosci tego ,,co z niego wyrosnie” jest niezwykle szeroka i zawiera
wszystkie odcienie spolecznych wartosciowan. Pytari jednak nie zadaje sie prawie wcale. Taki
rodzicielski paradoks.

Powiem od razu, Ze nie na wszystkie pytania znajdziemy odpowiedz. Czes¢ to tak zicane
pytania egzystencjalne, stuzq raczej do zadawania niz do odpowiadania. Nie ma na nie dobrej
odpowiedzi, po prostu z czasem przestajemy je zadawac. Wiele pytan dotyczy odleglej przysztosci,
tu znajdziemy odpowiedz, ale za kilka lub kilkanascie lat. Jak mowi przystoicie-pozujemy,
zobaczymy. Postaram sie opowiedzie¢ Warn o tym, jak rozwija sie dziecko z zespolem Dou iia, od
czego zalezy ten rozwdj, na co zwracac szczegolna uwage, a czym nie przejmowac sie weale. Moze
dzieki temu bedziecie nieco spokojniejsi, moze nie popelnicie podstawowych bledow, moze bardziej
racjonalnie zaczniecie planowac przyszlosé i przezywac terazniejszosc.

W pierwszym okresie zycia dziecko jest catkowicie Downa. Musimy o tym pamigtac. Dlatego tez, jak to
zalezne od swoich najblizszych opiekunow. Jego bywa w przypadku nas, ,ludzi zdrowych", jedni sa
zycie - zardwno rozwoj psychiczny jak i fizyczny—w duzej wybitnymi matematykami, ale nie daja sobie rady z pi-
mierze zalezq od tego jak opickuja si¢ i kontaktuja z nim saniem wypracowan, inni sa bardzo wysportowani, ale
rodzice. Myslac o rozwoju bierzemy pod uwage takie maja trudnosci z nauka jezykéw obeych. Tak tez bywa
pojecia jak dorastanie, dojrzewanie, rozwijanie sie...z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia. Czasem rodzice skar-
Rozwdj to tlazenie do osiagniecia konkretnych za sig: dlaczego moja coreczka ma 4 lata i jeszcze nie
umiejetno$ci zyciowych. To proces, w trakcie ktorego mowi; tyle cwiczymy, tak sie staramy, corka panstwa
dziecko wzrasta fizycznie - rosnie, przybiera na wadze, Xjestmlodsza, a juz zaczeta mowic. Dlaczego? Czy cos
opanowuje i doskonali umiejetnosci chodzenia, chwy- robimy Zle?. Nie, na ogét rodzice nie robig niczego Zle.
tania, patrzenia, stuchania oraz dojrzewa psychicznie ~ Po prostu ich dziecko jest inne, ma inne predyspozycje
- przyswaja wiadomosci o sobie, 0 swoim najblizszym  niz dziecko pafistwa X. Pomimo takiej samej terapii,
otoczeniu i nastepnie o§wieci¢. Nabywa umiejetnosci  takiej samej iloSci godzin spedzonych na ¢wiczeniach,
zdobywania wiedzy, korzystania z niej, rozwigzywania  efekty nie zawsze beda takie same.
problemdw - ksztattuje swoj Swiatopoglad. Oczywiscie, to ile pracujemy i jakimi metodami
bedziemy pokonywaé trudno$ci rozwojowe, zwlaszceza
+ KAZDE DZIECKO JEST INNE w tak zwanych okresach krytycznych, bedzie miato
Kaidy cztowiek jest indywidualnoscia, bez wzgledu na duzy wplyw na dalszy rozwdj dziecka. Nigdy bowiem
rodzaj i stopief niepetnosprawnosci, jest jedyny nie wiemy, jaki bytby poziom rozwoju, gdyby$my
Lniepowtarzalny, pomimo niewatpliwie wielu cech ~ nie podjeli dziatan. Mozg ma swoje bariery, ktorych
wspolnych, ktore sktadaja sig na przyklad na zespot ~ przekroczy¢ nie mozemy, ale z drugiej strony jest
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jeszcze tak niezbadany i kryje w sobie tyle tajemnic, ze do tej
pory nie znamy jego wszystkich zdolnosci kompensacyjnych.

* KILKA OGOLNYCH POJEC
Rozw¢j czlowieka to proces ztozony z wielu sfer. Ma
charakter wieloprofilowy. Wszystko co si¢ na niego skfada jest ze
soba $cisle powiazane, to znaczy, ze jedna czgS¢ wptywa znaczaca
na druga i odwrotnie. Przygladajac si¢ rozwojowi dziecka i
oceniajac go musimy bra¢ pod uwagg wszystkie rozwojowe sfery:
*  rozwoj fizyczny, motoryczny: zwracamy uwagg na
ken-rol¢ napiecia mig$niowego, ktore ma wptyw na
+ noci utrzymywania odpowiedniej pozycji,
\szczania sig (petzanie - Siadanie - czwora-
kowanie - wstawanie - chodzenie itd.), chwytania, itp.;
¢ rozw0j zmystowy: zdolno$¢ widzenia, styszenia,
czucia, smaku, wechu,
¢ rozwoj intelektualny: umiejetnos¢ korzystania ze
zmystow, spostrzeganie otoczenia, przyswajanie
wiedzy o nim oraz zdolno$¢ interpretowania,
oceniania wydarzen i zjawisk, w ktorych cztowiek
uczestniczy;
+ rozwoj emocjonalny i zachowania - to zdolnos¢
wyrazania radosci, zadowolenia, smutku, zalu, zto
$ci odpowiednio do sytuacji; to takze umiejetnos¢
panowania nad emocjami i nasza aktywnos¢ - duza
mobilizacja w dziataniu (szybko, dynamicznie,
"wszedzie nas petno" i spokoj, spowolnienie,
bierno$c);
¢ rozw6j komunikacji, czyli rozumienie i nadawanie
(mowienie), przy czym rozumienie rozwija si¢
szybciej niz zdolno$¢ wypowiadania sig;
+  rozwoj spoleczny, to nawiazywanie i utrzymywa
nie kontaktow, to takze samoobstuga i praca na
rzecz innych, to rowniez zainteresowania i rozwoj
predyspozycji, ktore umozliwia osiagnac dorostosc¢,
a W niej niezalezno§¢ od najblizszych.
Na rozwdj ma wplyw wiele czynnikéw. Najwazniejsze z nich to:
+ wrodzone zadatki i tendencje rozwojowe tkwiace
w samej strukturze organizmu dziecka, czyli to,
z czym przychodzimy na $wiat, co mamy w ge
nach;
+ wplywy i warunki $rodowiska naturalnego,
w ktorym dziecko si¢ wychowuje, czyli warunki
domowe, poziom pielggnacji, relacje migdzy
rodzicami a takze dzieckiem;
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+ wlasna aktywno$¢ dziecka, czyli to jak sig ono
bawi, jak dtugo i czym sig zajmuje, czy ma mozli
wos¢ dziatania i uczenia sig itp.;

+ sposoby i metody wychowania oraz wyniki,
czyli to, czego dorosli potrafia nauczy¢ dziecko
oraz jak to robia, wazna jest tu atmosfera uczenia
dziecka (zyczliwos¢, bezpieczenstwo, spokdj czy
nerwowos¢, niechg¢, zakazy, gwattownosc) oraz
oczekiwania wzgledem dziecka (wizja osiagnigc -
zbyt duze badz przeciwnie zbyt mate wymagania).

«  NIKT NIE STOI W MIEJSCU

Osiagnigcia rozwojowe, mowiac naukowo, to etapy
w poszczegOlnych sferach rozwojowych, jakie zdobywa
organizm w trakcie catego swojego zycia. To takie mate
kroki w osiaganiu dojrzatosci. W rozwoju sa okresy
ogromnego dynamizmu tak zwane "ztote okresy", ale
sq tez 1 okresy zastoju lub nawet pozornej regresji.
Przyktadem moze by¢ dziecko, ktére zaczyna chodzi¢
¢ bardzo czgsto tak jest zaaferowane nowa mozliwo
§cia przemieszczania sig, sama w sobie aktywnos$cia
ruchowa, Ze nastepuje spowolnienie rozwoju mowy.
Tak si¢ dzieje zarowno w przypadku dzieci sprawnych
jak 1 tych z niepetnosprawnoscia.

Osiaganie poszczegolnych ctapow rozwojowych
U dziecka moze nastepowa¢ wolniej badz szybciej, ale
moze rOwniez zatrzymac si¢ na okreslonym poziomie
w zaleznosci od przyczyny (czynniki warunkujace
rozwdj), w wyniku czego pojawiaja sig opoznienia w po-
szezegolnych sferach.. Dzieci z niepetnosprawnoscia
przechodza przez te same stadia rozwoju, co dzieci zdro-
we, tylko osiagaja to zazwyczaj wolniej, w swoim tempie
i dochodza do takiego etapu, jaki umozliwia im ich orga-
nizm. Zroznicowanie indywidualne, spostrzeganie innosci
jest wynikiem porownywania jednych o0sob z drugimi.
Zwracamy wOwczas uwagg na to czy ktos jest przecigtny,
czyli taki sam jak inni, niewyrozniajqcysie, czy tez jest
powyzej przecigtnej -zdolny, lepszy od innych, bedzie
kims waznym, czy tez ponizej przecigtnej -stabszy, majq-
¢y trudnosci. To pordwnywanie do przecietnej (umownej
normy) jest wigc oceng kazdego z nas.

+  UPOSLEDZENIE UMYSLOWE

Mowienie o kims, ze jest niepetnosprawny inte-
lektualnie to wskazanie na jego trudnoci rozwojowe.
Czym jest wigc niepetnosprawnos¢ intelektualna? Co
stanowi jej kryterium?

Niepelnosprawno$¢ intelektualna (niepetnospraw-
no$¢ umystowa, uposledzenie umystowe) dotyczy
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wszystkich sfer funkcjonowania cztowieka, obejmuje cata jego osobowosc.

Do rozpoznania uposledzenia umystowego nie Wystarcza stwierdzenie nizszego poziomu
funkcjonowania intelektualnego, ktory oceniany jest za pomocy ilorazu inteligencji. Nie rozpoznaje sig
uposledzenia umystowego, jesli nie towarzyszy mu odpowiednio niski poziom funkcjonowania
przystosowawczego, czyli tego co pozwala mu funkcjonowaé w zyciu w sposob samodzielny, niezalezny
i odpowiedzialny. Mowiac o niepetnosprawnosci intelektualnej musimy bra¢ pod uwaga wszystkie sfery
rozwoju, nie tylko to, co jest odpowiedzialne za umiejetnosci typowo szkolne - czytanie, liczenie. Nie
mozemy pomijac tego, co wydaje si¢ tak naturalna rzecza jak samoobstuga, podejmowanie decyzji, troska o
siehie, zainteresowania, umiejgtnos¢ wspotdziatania. Jest to bardzo wazna sprawa takze z punktu
terapeutycznego, trudnosci w przystosowaniu sig fatwiej jest usunac, usprawnic¢ niz ogélny poziom
inteligencji, ktory ma tendencje do wigkszej statosci.

Ocena funkcjonowania 0soby jest zawsze dokonywana w zaleznosci od jej wieku, srodowiska
spo-teczno-kulturowego, bierze si¢ pod uwage kulturowa i jezykowa roznorodnos¢, stan zdrowia i
jego przyczyny, uczestnictwo i funkcjonowanie w rolach spotecznych. Wiasciwie postawiona diagnoza
wyznacza takze obszary, w zakresic ktorych powinno sie udzieli¢ wsparcia 0sobie z
niepetnosprawnoscig intelektualna.

« TEMPO ROZWOJU

Termin uposledzenie umystowe traktuje si¢ jako nadrzedny w stosunku do terminow:
niedorozw0j umystowy (oligofrenia) oraz otepienie (demencja). Niedorozwojem umystowym
diagnozuje si¢ najezesciej dzieci, u ktorych powstaty opoZnienia powstaty w okresie rozwojowym
(w okresie okotoporodowym lub pdzniej) i mimo intensywnych ¢wiczen nie osiagaja one poziomu
funkcjonowania intelektualnego i spotecznego okreslonego norma. Nie znaczy jednak, ze dzieci
nie rozwijaja si¢ weale. W ich rozwoju wida¢ postgpy, ale sa one wolnigjsze niz u ich rowiesnikow.
Tempo uczenia si¢ (przyswajania wiadomosci i umiejetnosci) jest wolniejsze niz tempo zycia. Czgsto
staramy sie za wszelkg cene rownaé dziecko do jego wieku zycia. Mowimy wtedy- ma cztery lata, a
funkcjonuje na poziomie dwéch lat i szeSciu miesiecy, brakuje mu tylko poltora roku, da sie to
nadrobi¢. Niestety nie zawsze da si¢ nadrobi¢. W momencie, gdy staramy si¢ dojs¢ do tych
magicznych czterech lat, to czas dziecka, jego

wiek zycia, nieublaganie biegnie do przodu, stawiajac nam
znowu nowa bariere. I tak si¢ zdarza, ze dojdziemy do poziomu
tych czterech lat, ale nasze dziecko ma juz wtedy szes¢ lat.
Analizujac roznice rozwojowe migdzy nim a rowiesnikami,
okazuje sie czesto, Ze jest ona Wigksza niz byla. Czy to znaczy, ze
nasze dziecko mimo tylu dziatan terapeutycznych, tylu
zaangazowanych osob - specjalistow - nie tylko nie poszto do
przodu, ale si¢ wrecz cofnelo? Nie, dziecko osiagneto to, co mogto,
tyle ile umozliwil mu jego organizm. Dla rodzicow jednak
czesto jest to kleska, szczegdlnie gdy rozwdj dziecka mierzony
jest tylko ilorazem inteligencji, ktory czgsto pozostaje na
podobnym poziomie badz nawet ulega obnizeniu. Przy
kryterium tym zawsze bierze sig pod uwagg stosunek wieku
rozwojowego (tego, co aktualnie potrafi dziecko) do wieku
zycia (tego, co powinno wiedzie¢ i umiec, majac tyle lat).

* WYZWANIA INNOSCI
Pracujac z dzieckiem niepetnosprawnym intelektualnie czgsto
zadajemy sobie pytanie czy wyprowadzimy je catkowicie z tej
"innosci". Odpowiedz nie jest prosta. Trzeba pamigta¢, ze
niepetnosprawnos¢ umystowa wynika z wielu czynnikow
organicznych, $rodowiskowych (w szczegolnosci ma tu wptyw
uszkodzenie mozgu) i jest stanem, ktory trwa przez calte Zycie.
Mozna wige rzec, iz jest ona stata cechy osbby, z ktora trzeba
nauczy¢ si¢ zy¢, ale ktora takze musi zaakceptowac otoczenie.
Jednak z drugiej strony wewnatrz tej cechy dokonuja zmiany,
ktore sa wynikiem:
zmieniajacych sie etapdw zycia i zwigzanych z nimi zmianami
organicznymi  w  okresach:  dziecinstwo, dorastanie,
dorostos¢, staros¢; zmieniajace] sig rzeczywistosc - r0zwoj
techniki, nowe osiagniecia, udogodnienia, nowe wyzwania,
nowe mozliwosci;
zmieniajacego si¢ otoczenia spolecznego, zwiazanego z rolami -
dziecko - uczen - pracownik oraz wymaganiami, ktore za soba
niosa. To wszystko wymusza ciagte uczenie sie, dostosowywanie
sie. Dotyczy to rowniez 0sob z niepetnosprawnoscia intelektualna.
Trzeba jednak pamigta¢, iz w duzej mierze jest to uczenie sig i
przystosowywanie zalezne 0d tego, czy maja one dostep do
zmieniajacego sie srodowiska, czy maja stawiane nowe
wyzwania, (bedace oczywiscie w zakresie ich potencjalnych
mozliwosci), czy jest to dla nich motywacja. Dlatego w
rozwoju umystu trzeba zwraca¢ uwage na to, co niesie, oferuje
swiat. Nie wolno zamykac si¢ w ustalonych odgornie

, - granicach funkcjonowania. Rozwdj to poziom

kompetencji umystowych, ale takze poziom
doswiadczen " zyciowych. Dlatego nie porownujmy
dziecka z uposledzeniem umystowym w stopniu
umiarkowanym z dorostym z identycznym ilorazem
inteligencji, gdyz rozni ich zakres doswiadczen
pozytywnych (sprzyjajacych otwarciu, dokonywaniu
wybordw, poszukiwaniu,

. Tozwijaniu zainteresowan, uzyskaniu autonomii),

jak i negatywnych (powodujacych zamykanie sig w
sobie, niewiarg w swoje mozliwosci, brak
motywacji, upor, uzaleznienie). Nawet jesli
pozostaje niepelnosprawnos¢, to rozwija sig
0S0bOw0SC.

Dlatego tez w momencie, gdy uzyskamy
informacje: paiistwa dziecko jest uposledzone
umystowo w stopniu umiarkowanym, osiqgnie
poziom siedmiu lat - to nie znaczy, Ze ono juz tak
bedzie funkcjonowato przez cate zycie, ze bedzie
dorostym siedmiolatkiem. Oznacza to, ze osoba ta
osiagngta umiejetnosci myslenia (analizy, syntezy,
wnioskowania), poziom wiedzy i umiejetnosci,
charakterystyczne  faktycznie  dla  ucznia
siedmioletniego, ale te zdobycze umystowe sa
podstawa do przyswajania nowych doswiadczen i
informacji. 1b samo dotyczy nas, ludzi w tak
zwanej normie. Jesli kazdy z nas przeanalizuje swoj
poziom wiedzy z okresu szkoty $redniej z poziomem
obecnym, to okaze sig, iz wielu rzeczy nie
pamigtamy, zachowaly si¢ tylko te, ktore
wykorzystujemy na co dzien, bazujemy jednak na
jakich$ ogolnych podstawach. Gtownym celem, do
ktorego dazymy W wychowaniu
niepetnosprawnych intelektualnie osob nie sa
matura czy studnia, jest niezaleznos¢ od innych,
zdolno$¢ do samorealizacji, umiejetnos¢ bycia
odpowiedzialnym, dawania sobie rady w zyciu.

+  ZYCIE TO NIE WYSCIG

Wspieranie rozwoju, to ciagle poszukiwanie
nowych stuprocentowych metod,
poszukiwanie  nadzwyczaj  sprawnych i
skutecznych specjalistow. Nie ma cudownych
metod! Nie ma cudotworcow! Nie ma gotowych
rozwiazan! Cata praca terapeutyczna jest procesem
rozumienia dziecka - osoby z niepetnosprawnoscia.
Odkrywanie tego, co potrafi, jego mocnych stron,
wychodzenie naprzeciw temu, co sig pojawia
-jego potencjalnym mozliwo$ciom, czyli temu, co
zrobi
przy udzieleniu mu odpowiedniego wsparcia.



