BYLABYM INNYM CZLOWIEKIEM, GDYBY NIE MOJE DZIECKO- WYWIAD
Z PANIA OLGA KOMOROWSKA,.

Pomimo, ze wzrasta swiadomo$¢ spoleczenstwa dotyczaca tego czym jest zespél Downa,
to ludzie obarczeni ta dysfunkcja wciaz spotykaja sie z licznymi uprzedzeniami
i brakiem zrozumienia. Wywiad, ktéry przeprowadzilam z pania Olga Komorowska
mana celu pokazanie problemu oczami mamy, a jednoczesnie osoby zawodowo
| spolecznie zajmujacej si¢ tematem niepelnosprawnosci.

Z nauczycielem akademickim, autorka ksiazki ,,Jakos¢ zycia rodzin opiekujacych
sie dorosla osoba z niepelnosprawnoscia intelektualna”, a takze mama 19- letniej Agaty
z zespotem Downa rozmawia psycholog szkolna Magdalena Paszkowska.

Magdalena Paszkowska: Prosze, zeby Pani powiedziala kilka slow o sobie.

Olga Komorowska: Jestem pracownikiem dydaktyczno-naukowym na Uniwersytecie
Gdanskim na wydziale Zarzadzania. Moimi badawczymi dziedzinami sa gtéwnie: rodzina
Z osobg z niepelnosprawnos$cia intelektualng oraz satysfakcja z pracy osob zajmujacych
si¢ zawodowo o0sobami z niepetlnosprawnoscig intelektualng. Prowadze rowniez bloga,
w ktorym ukazuje problem niepelnosprawnos$ci, bytam redaktorem naczelnym kwartalnika
w Fundacji Wspierania Rozwoju ,Ja tez” pt.. ,Moje ja tez” skierowanego do osob
Z niepetnosprawnoscig intelektualng. Jestem mamga 19-letniej Agaty z zespotem Downa.

Jak powstawala ksigzka ,Jakos¢ zycia rodzin opiekujacych si¢ dorosla osoba
Z niepelnosprawnoscia intelektualna” i skad sie wzial pomyst na nig?

Kiedy prowadzitam badania oraz dziataltam spotecznie na rzecz rodzin z osobg
niepetnosprawng, zauwazytam pewne potrzeby, nierozwigzane problemy na temat, ktorych
brakowato publikacji. Ot6z dziecko jest bardziej zadbane, kiedy jest mate lub chodzi
juz do szkoty. Natomiast po jej ukonczeniu jego sytuacja staje si¢ trudniejsza, bo brakuje
opieki instytucjonalnej. Nie ma ofert pracy, a Warsztaty Terapii Zajeciowej dysponuja
niedostateczng iloScig miejsc. Wsparcie w tym obszarze jest mate. Chciatam naglo$ni¢ temat,
zwroci¢ uwage, przyczyni¢ sie¢ do poprawy losu osob niepetnosprawnych i ich rodzin.
Poprzez moja ksigzke pokazuje ten problem. Mam nadziejg, ze rzucony kamyczek uruchomi
lawine.

Jakie byly Pani emocje, gdy dowiedziala si¢ Pani 0 niepelnosprawnosci corki?

Agata jest wczesniakiem | wazyta 1390 gram, kiedy przyszta na s$wiat. Ustyszatam,
ze powodem jej nagltego urodzenia si¢ sa zle przeptywy w mozgu i to mi tak utkwito,
ze ptakatam dwa dni, bo nie wiedziatam co to znaczy, a corki przez ten czas nie mogtam
zobaczy¢.



Kiedy pojechatam na oddziat
wezesniakow, lekarka powiedziata
mi, ze Agatka ma podejrzenie
zespotu Downa. Przyznam,
ze w pierwszej chwili odetchnetam
Zulga ,»uff, to tylko zespot
Downa” (0 ktorym zreszta nie
miatam wowczas pojecia). Jednak,
gdy wrocitam do pokoju
poptakatam si¢, czulam smutek,
zal, a nawet wigcej- strach.
Myslalam ,,co teraz bedzie”,
,»,0 CO chodzi z tym zespotem
Downa”, to wszystko bylo
dla mnie nieznane.

Wydaje mi si¢, ze gdybym wiedziata wtedy z czym wigze si¢ zespot Downa oraz to, ze moje
dziecko bedzie miato satysfakcjonujacg przysztos¢ w Polsce, a wraz ze mng dobrg opieke,
to moja reakcja bytaby inna. Przyszty do mnie dwie pielegniarki, jedna data mi gazetke
do poczytania z wywiadem jakiej$ mamy syna z zespotem Downa. Druga powiedziata ,,widzi
pani, ja zyje, pracuje, ciesze si¢, @ W domu czeka na mnie moje niepetnosprawne dziecko”.
Te panie daty mi bardzo duzo otuchy na poczatek. Po spotkaniu wysztam na plaze i si¢
wyplakatam, a nastgpnie wstatam i otrzepatam portki. To byt moment, po ktorym wiele si¢
zmienito. Dziecko byto wcigz w szpitalu, wiedziatam, ze oprocz zespotu Downa ma wade
serca. Przyjezdzatam do corki, wyciagano jg z inkubatora, jej rami¢ bylo jak moj palec.
Kladtam jg sobie na gotg pier$, ona byta tylko w pieluszce. Wtedy nawigzato si¢ miedzy nami
jakie$ potaczenie, ktore trwa do dzis. Pamigtam z tamtego momentu moje uczucia mitosci
dotej matej i bezbronnej istotki. To co czutam, pokazywato mi moje ciato, bo gdy
przytulatam Agate, to mleko wyptywato mi z piersi w mega duzej ilosci.

Czy miala Pani jakie$ obawy zwigzane z niepelnosprawnoscig coérki?

Nie wiedziatam co nastapi: czy Agatka bedzie mowic, a jesli tak, to jak; na ile bedzie
rozumiata $wiat? Potem, kiedy corka byta starsza te obawy si¢ zmienily. Zastanawialam
si¢, czy jak sama gdzie$ pojedzie, to bedzie umiata wroci¢c do domu. Pamigtam pierwsza
rozmowg¢ Z psychologiem, ktéra powiedziata mi, ze osoby z zespotem Downa maja problem
Z mysleniem abstrakcyjnym. Pomyslatam, ze w taki razie moga by¢ oszukane, nie rozumieé¢
kwestii pieniedzy, czy nawet dowcipéw. Staralam si¢ wspomoc rozwdj myslenia
abstrakcyjnego u mojego dziecka, wigc bawilam si¢ i wymysSlatam rozne zabawy, zeby
Agatka rozumiata, ze np.: pies to nie jest tylko to zwierzg, ktore obok lezy, ma 4 nogi,
ale rowniez ja, gdy go udaj¢ w zabawie, psa takze mozemy narysowaé I chociaz wyglada
na rysunku dziwnie to wcigz jest to pies. Uznatam, ze jesli Agatka miataby gdzie$ pojechac
sama i wroci¢, to najpierw musi mie¢ poczucie sprawczo$ci, samodzielnosSci, orientacje
w terenie. Zastanawiatam si¢ jakie kompetencje sg potrzebne, zeby coérka dang czynnos¢ byta



w stanie wykona¢ i ¢wiczytam z nig te umiejetnoscei, tak aby kiedy bedzie starsza poradzita
sobie. Tego wszystkiego nie robitam przy mtodszym synu. W przypadku corki patrzytam
W przdd, probowatam przewidywaé ewentualne trudnos$ci, starajac si¢ zawczasu im zapobiec.
Nie wiedziatam bowiem jaka bedzie przyszto$é, a chciatam jak najlepiej. Poza tym
wymyslanie zabaw z dzieckiem sprawiato mi przyjemnosc.

Czy pamigta Pani, czy i kiedy uczucia smutku, leku zostaly przelamane?

W moim przypadku ten najwickszy lek zostat przetamany juz w pierwszych tygodniach zycia
corki, wowczas gdy na plazy si¢ wyptakatam, 0 czym wspominatam. To jednak zalezy
od cztowieka Kkiedy przejdzie okres pewnej zatoby. Jestem przekonana, ze nalezy pozwoli¢
sobie na smutek, nie walczy¢ z nim. Inaczej bgdziemy udowadniali, ze ,,nie wiadomo kim
jesteSmy”, a to uczucie zatoby bedzie w nas siedzialo i nas spalalo. Nie mozna by¢ tak
do konca dzielng mama czy dzielnym tatg. Kiedy Agata miata rok, poczutam si¢ zmeczona,
bo zytam jakby tylko dziecko bylo na $wiecie. Uznatam wtedy, ze tak si¢ nie da dalej.
Posztam na studia podyplomowe i cho¢ do dzisiejszego dnia nie okazaty mi si¢ potrzebne,
to dzigki nim zaczetam wychodzi¢ z domu, spotyka¢ z ludzmi. Uwazam, ze w tej trudnej
sytuacji jaka jest opieka nad niepelnosprawnym synem czy corkg koniecznie trzeba pomysleé¢
tez 0 sobie, bo wypalimy si¢ jako rodzice ito szybko. Wazne jest, zeby nie skupiaé
si¢ w 100% jedynie nadziecku i nie mowié¢ ,tylko ja jestem najlepszym rehabilitantem
dla mojego dziecka, tylko ja wiem czego potrzebuje i co dla niego jest najlepsze”. Jesli
tak robimy to wstawiamy nasza corke czy syna w jakas banke, w ktorej nie pozna innych osob
albo my bedziemy za nie robi¢ rézne rzeczy. To z kolei spowoduje, ze dziecko szybko
wpadnie w tryby poddania, nie bedzie samodzielne.

Czy bylo jakie§ pozytywne zaskoczenie w rozwoju cérki, co§ czego sie Pani
nie spodziewala?

Tak, jest kilka takich rzeczy, ktére mnie zaskoczyly na plus. Pierwsze- to ze moja corka,
0 ktorej mowiono, ze nie bedzie przejawia¢ abstrakcyjnego myslenia rozumie zarty
i ma poczucie humoru. Po drugie gra napianinie, co miato by¢ jedynie elementem
rehabilitacji. Tymczasem obecnie Agata gra w zespole idobrze sobie radzi, wczuwa
si¢ W melodi¢, czyta z nut. Ponadto corka potrafi by¢ kreatywna isamodzielna, dobiera
picknie ubidr, dodatki. Matematyka to dla niej abstrakcja i nie rozumie liczb, ale pomimo
stabej znajomosci liczenia potrafi znalezé wyjscie z jakiej$ trudnej dla niej sytuacii,
np.: w sklepie.

Jak wygladala Pani praca i czy niepelnosprawnosé¢ corki przeszkadzala Pani w jakis
sposob w zawodowym rozwoju?

Agatka poszta do przedszkola dos¢ wczesnie. Najpierw bytam zatrudniona na uczelni
prywatnej, a kiedy corka skonczyta 4 lata na Uniwersytecie Gdanskim. Mi nie przeszkodzita
niepetnosprawnos¢ dziecka w zawodowej pracy. Nawet doktorat zrobitam przez dwa lata.
Natomiast tak si¢ sktada, ze akurat jaznaczng czes¢ pracy wykonuje w domu, gdzie
przygotowuje si¢ do zajec ze studentami i piszg artykuty naukowe. W okresie kiedy Agatka
byta mtodsza bardzo pomagata mi babcia. Brata ona dzieci na spacery czy dtuzszy weekend,



wigc miatam Czas, zeby porobi¢ co$ zwigzanego z praca zawodowa. Wydaje mi si¢, ze bez
wsparcia z zewnatrz moze by¢ trudne to do zorganizowania, cho¢ nie niemozliwe.

Czy sa jakie$ wartos$ci, ktore Pani odkryla dzieki corce?

Duzo, bardzo duzo ich jest. Mysle, ze bytabym dzisiaj zupetnie innym cziowickiem, gdyby
nie Agata, bo ja dzigki temu wszystkiemu co si¢ zadziato zobaczytam ile jest wokot nas
dobra. Jak ludzie pomagaja sobie nawzajem bez tego, ze co$ chcg w zamian. W rodzicach jest
czasem duza sita, zaktadaja fundacje, stowarzyszenia; ilez oni robig. Osoba niepetnosprawna
jest w jakims stopniu stabsza w r6znych aspektach. Odkrytam w sobie, ze nie zwracam uwagi
na te stabsze elementy w cztowieku tylko na jego mocne strony i to wtasnie je chce wspierac.
W ogoéle nie przeszkadza mi, ze Agatka nie rozumie matematyki. Nie siedz¢ z nig i nie
,stukam”, ani ona si¢ nie nauczy tych wszystkich obliczen, po nic jej to w zyciu,
jest kalkulator. Corka ma wiedzie¢ jak sobie poradzi¢ w sytuacji, gdy na przyktad zabraknie
jej pieniedzy w sklepie, nauczy¢ si¢, ze sa rozne $ciezki rozwigzywania problemow. Nie
trzeba mie¢ 1Q na poziomie 130, zeby fajnie zy¢ i cieszy¢ si¢. Dzigki swojej
niepetnosprawnej corce nauczytam si¢ tez kobiecosci, wszedzie to powtarzam, bo Agata jest
bardzo kobieca i pokazata mi, ze to jest fajnie by¢ taka delikatng kobietg. Nauczytam si¢ tez
bycia ,,tu i teraz”, cierpliwosci, a takze przewidywac i zaplanowa¢, zeby mie¢ wigcej czasu
na dang czynnos¢, bo Agata bywa powolna, a ja nie chce by¢ wredng matka, ktora bedzie
gadac¢ jak jedza ani tez robi¢ co$ za nia.

Czy wedlug Pani spoleczenstwo ma prawdziwy obraz osob z zespolem Downa,
czy nalezy go zmienia¢?

Myslg, ze do niedawna ten obraz byt niewtasciwy. Bardzo duzo zmienit program TV ,,Down
the Road”. Pokazat, ze ludzie z zespotem Downa to osoby, ktore maja swoje marzenia, leki,
ale i silne strony. Jednak trzeba mie¢ $wiadomos$¢, ze uczestnicy ,,.Down the Road”
to te osoby z zespotem Downa, ktore lepiej funkcjonuja, a jest wiele takich, ktore sobie stabiej
radza. Dlatego trzeba pokazywac¢ ludzi z réznymi dysfunkcjami, umiejetnoscig patrzenia
na $wiat. Wazne jest, zeby spoteczenstwo zaakceptowato, a raczej witaczyto do siebie osoby
niepetnosprawne. Mam przekonanie, ze gdyby jakas matka urodzita dziecko z zespotem
Downa w spoteczenstwie, ktore uznawatoby, ze cztowiek niepetnosprawny jest tak samo
warto$ciowy jak ten zdrowy, to ona wtedy, by sie nie przejeta dysfunkcjg swojego dziecka.
Wiedziataby, ze wyjdzie z nim do piaskownicy czy przedszkola i nie bedzie dziwnych
spojrzen. Takiemu rodzicowi towarzyszytyby inne odczucia po urodzeniu dziecka z zespotem
Downa. Pewnie przezywalby jaka$ zatobe, bo chciatoby si¢ mie¢ dziecko petnosprawne, ktore
pdjdzie na Uniwersytet, otrzyma Nobla w ekonomii. Oczywiscie ja to przejaskrawiam, ale tez
po to, zeby pokazac, ze rodzicom, ktorzy spotykaliby sie z pelnym zrozumieniem i akceptacja
spoteczng ich dziecka bytoby duzo tatwiej, pomimo, ze nie spetnia ono tych oczekiwan jakie
mieli.

Co powiedzialaby Pani innym rodzicom, ktérzy dowiedzieli sie, ze ich dziecko ma zespot
Downa?



Zaakceptuj swoje dziecko oraz siebie. Nie mowitabym, ze bedzie wszystko dobrze, poniewaz
roéznie mogg potoczy¢ sie losy. Po prostu zaakceptuj dziecko takie jakie jest i siebie takg jakg
jeste§ mamg czy tatg. Bo rodzice majg czesto wyrzuty sumienia, ze nie robig wszystkiego
i za malo probuja réznych terapii dla swojego dziecka, ktorych jest wiele. Powiedziatabym
tez, zeby znajdowa¢ pozytywne rzeczy w swoim dziecku i je notowac¢ ,,w tym dniu
si¢ usmiechneto, w innym chwycito mnie za palec”, bo to buduje nas oraz dziecko. Méwi
si¢, ze 0s0by z zespotem Downa sg wrazliwe, a takze mocno odczuwaja $wiat. To prawda.
Sag bardzo wrazliwe i fajnie si¢ rozwijajg, Kiedy czuja, ze sg akceptowane.

Dzi¢kuje¢ za rozmowe.
Magdalena Paszkowska

llustracja — Zrédfo Internet.



