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DROGA, KTORA IDE...
WIOLETTA MIKUSEK

,Co stato na drodze, stato sie drogg”.

Marek Aureliusz

Nie zdawatam sobie sprawy, ze czas tak szybko mija. Dzien po dniu,
rok za rokiem. Wakacje, ferie, Swieta.. No i przyszedt czas na reflek-
sje! Na zadume nad tym, jak to sie wszystko zaczeto, jak bardzo sie

zmienitam, co mi to dato i czy komus pomogto.

Listy do syna zaczetam pisac, kiedy urodzit sie moj syn Stas z zespo-
tem Downa. Mineto prawie 17 lat od chwili, kiedy napisatam pierw-
szy list do Staska.

Co wtedy czutam? Powiedzie¢ ,rozpacz”, to nic nie powiedziec. Prze-
razajaca pustka, ciemnos¢, wstyd, mysli, ktorych sie wstydzitam do
czasu, az zrozumialam, ze tak naprawde nie definiuja mnie jako
cztowieka, ale po prostu sie pojawiaja i odchodza jak chmury. W tym
catym ,nieszczesciu” miatam jednak wiele szczescia, bo wokdt mnie
byli cudowni ludzie: maz, cérka, rodzina. Miatam tez wiare w Boga,
ktory jest mitoscia. Miatam listy, w ktorych wylewatam ztos$¢, strach
izal. To byta swojego rodzaju terapia.

Czy to wszystko mnie zmienito? Z pewnoscia — tak.

Z powodu tego, co przesztam, statam sie lepszym cztowiekiem. Usta-
witam priorytety i wbrew wszystkiemu statam sie szczesliwsza. Nie,
nie ciesze sie, ze Stas jest osobg z niepetnosprawnoscia, tak jak nie
ciesze sie ani z chordb, ktore dotykaja moja rodzine, ani z nieszczesc



w ogodle. Zrozumiatam jednak sens stéw Marka Aureliusza: ,Co stato
na drodze, stato sie droga”. Zrozumiatam tez to, co $w. Pawet napi-
sat w Liscie do Rzymian: ,Z tymi, ktorzy go mituja, Bog wspdtdzia-
ta we wszystkim dla ich dobra”. Tak, we wszystkim! Zdatam sobie
sprawe, ze Bog nie zestal niepelnosprawnosci na mojego syna, ale
ze chce nas wszystkich przeprowadzi¢ przez trudnosci zwigzane
z niepelnosprawnoscia. A droga, ktdra ide, jest trudna, ale — piek-
na. Petna tez, wyzwan, odciskow, ale i widokéw zapierajacych dech
w piersiach. Strach pomysleé, co bedzie na szczycie. Licze jednak na to,
ze do tego ,szczytu” mam jeszcze troche drogi i ze jeszcze moge sobie
powedrowac...

Listy



Witaj, Synu!

Pisze do Ciebie, chociaz wiem, ze mi nie odpiszesz. Masz przeciez
dopiero dwa dni. Wtasnie dzis, 48 godzin od Twoich narodzin,
zdiagnozowano u Ciebie trisomie 21. Wiem, nic Ci to nie moéwi..
Mnie moéwi jedno: ,Mamy problem..!”.

A przeciez miato by¢ inaczej..! Miates by¢ duza, zdrowa dziew-
czynka. Jedyne, co sie sprawdzito: jestes duzy. Wazysz 3650 gra-
mow.

Siedze i przez szybe inkubatora patrze, jak bezwtadnie lezy Twoje
ciato. A przeciez miato by¢ inaczej..! Jeszcze dwa dni temu bytam
inng osoba. To, co bytlo, juz nie wréci. Diagnozy, Synu, sa fatalne.
Mozesz mie¢ wade serca, wade uktadu pokarmowego, wade ne-
rek, biataczke.. Intelektualnie nie bedziesz sie dobrze rozwijat.
A przeciez miato by¢ inacze;..!

Badz dzielny, Synu, bo ja juz nie mam sity. Ty musisz jej mieé za
nas dwoje.

Mama




Czes¢, Stasiu!

Masz juz 5 dni. Jutro, mam nadzieje, skonczy sie to piekto w szpi-
talu potozniczym. Jedziemy do innego szpitala. Inaczej wyobraza-
tam sobie ten dzien.. Zreszta nie tylko to inaczej sobie wyobraza-
tam.

Dzisiaj postanowitam Cie ochrzci¢. Twdj stan, Moje Dziecko,
znacznie sie pogorszyt. Lekarka podejrzewa genetyczna chorobe
krwi. Nigdy nie czutam sie tak bezradna jak w tej chwili.. Juz na-
wet nie wiem, o co mam sie modlié: o to, zebys zyt, czy o to, zeby$
nie cierpiatl.

Trzymaj sie, Synu!

Twoja mama

11



Stasiu!

Dobra wiadomos¢: nie masz wady serca, nie masz wady uktadu
pokarmowego, nie masz wady nerek. USG gtowy tez wyszto do-
brze. JesteSmy w innym $wiecie, normalniejszym, w szpitalu na
Dziatdowskiej, na oddziale patologii noworodka. Twoim leka-
rzem prowadzacym jest doktor Zofia Konarska, osoba o bardzo
dobrym sercu, ktora nie dzieli sie ze mng swoimi domystami, lecz
mowi o faktach.

Pisze do Ciebie, Stasiu, chociaz wiem, ze tego listu nie przeczytasz.
Czy Ty w ogdle kiedys bedziesz umiat czytaé..?!

Mama
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Witaj, Synku!

Jest 23 grudnia 2006 roku, a Ty jako jedyny nie wyjdziesz na swia-
teczng przepustke do domu. Dostajesz antybiotyk. Chce mi sie
wyc¢, jestem wsciekta! Tylko nie wiem, na kogo mam by¢ bardziej
wsciekta: na siebie czy na Ciebie.

Wiesz, kiedy tak siedziatam dzis przy Twoim tdézeczku i pytatam
Cie w myslach, dlaczego sie taki urodzites, w tej wtasnie chwili
otworzytes oczy i usmiechnates sie do mnie! Poczutam sie jak wy-
rodna matka. Cos we mnie peklo. Rozptakatam sie i nie mogtam
zatrzymac tez.

Mama
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Stasiu!

Jest Wigilia, Twoje pierwsze swieta Bozego Narodzenia. Juz nie od-
gradza nas inkubator. Spisz spokojnie w tézeczku. Za dwie godzi-
ny pojade do Twojej siostry, a Ty zostaniesz sam. Chciatabym by¢
w dwoch miejscach naraz, ale to niemozliwe.

Spij spokojnie, Synku. Moze nastepne §wieta beda radosniejsze.

Twoja mama




Witaj, Synku!

Jestes dzielny! Rosniesz. Pocieszajace, ze saturacja i tetno przez
cala dobe sa w normie. Istnieje duza szansa, Synu, ze przed no-
wym rokiem znajdziemy sie w domu. Bedziemy wszyscy razem:
Ty, ja, Twoj tata, Twoja siostra Marysia i zesp6t Downa - ten nie-
proszony gosc, od teraz juz zawsze przy nas.

Twoja mama
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Stasiu!

Juz wiem wszystko! Wychodzisz ze szpitala 30 grudnia. Wiesz, co
to oznacza?! Sylwestra spedzimy w domu! Razem! Zrobimy im-
preze! Co Ty na to?

Mama

Czes¢, Synu!

Dzis wielki dzien — 30 grudnia 2006 roku. Wychodzimy do domu!
Bardzo sie cieszytam na ten dzien, ale nagle zaczetam sie bac. Boje
sie przysztosci. Czy sobie poradzimy? Czy nasz rodzina przetrwa
te probe? Czy sie nie rozpadnie?

Mama
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Witaj, Synu!

Dzis$ sylwester, ostatni dzien tego roku. Roku, w ktérym wydarzy-
o sie tak wiele zta. Dzi$ bedziesz na pierwszej imprezie. Dzi§ Twoj
pierwszy bal sylwestrowy. Udanej zabawy, Synu! I zeby ten zbliza-
jacy sie rok byt dla nas lepszy!

Mama

b



Witaj, Synu!

Dopiero teraz Cie poznaje — Twoje zwyczaje, Twoje upodobania.
Tak wiele czasu zabrat nam zespdét Downa... Patrze na Ciebie i wie-
dze dwie osoby: Ciebie i zespét Downa. Zespét Downa to takie
Twoje alter ego. Ty i on jestescie nierozerwalni. Podobnie jak ja
nie zmienie koloru skdry czy dtugosci palcow, tak Ty nigdy nie
pozbedziesz sie zespotu Downa. Mam wiec wybor: albo go polu-
bic, albo z nim walczy¢. Tylko czy ta walka nie jest z gory skazana
na porazke..? Przeciez jesli zabije zespot Downa, zabije tez Ciebie!

Twoja mama
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L1 sT 11

Czes¢, Stasiu!

Dzi$ przyszty wyniki kariotypu. Masz zesp6t Downa. W 21. parze
chromosomow znajduje sie dodatkowy — trzeci — chromosom. Te-
raz — wedtug ludzi i prawa — jestes osoba z niepetnosprawnoscia.
Nie jestes stodkim, zdrowym bobasem - jestes dzieckiem z triso-
mig 21.

Kiedy dzis po raz kolejny zadawatam sobie pytanie: ,Dlaczego
mnie to spotkato?”, uswiadomitam sobie, ze to nie mnie, lecz Cie-
bie spotkato.

Mama

L1sST 19

Czes¢, Stasiu!

Dzis$ bylismy na Ozarowskiej, w centrum rehabilitacji, a potem
pojechalismy do katedry na grob kardynata Wyszynskiego. Prosi-
tam o cud. Prositam, ale nie wiem, czy to ma sens. Wierze, ze Bog
wszystko moze. Wierze tez, ze skoro na co$ pozwala, to nie po to,
zeby nas krzywdzié.

Badz silny, Synu! Badz silny za nas dwoje!

Mama
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Stasiu!

Dzis wielki dzien — Twoje chrzciny. Zostates ochrzczony juz
w szpitalu, ale nie chce o tym pamietaé. To byt smutny czas. Dzi$
chce sie cieszy¢! Dzi$ chce sie radowaé! I nic nie przeszkodzi mo-

jemu szczesciu!
Jestes matym aniotkiem - aniotkiem z trisomig 21.

Twoja mama




Witaj, Synu!

Chyba powoli zaczynam godzié sie z tym, co sie stato. Zreszty —
czy mam inne wyjscie? Owszem, mam, ale do czego by nas dopro-
wadzito..? Uswiadomitam sobie, ze dzieki Tobie (a raczej — dzieki
Twojej wadzie genetycznej) statam sie lepsza matka.

Kiedy urodzitam Marysie, Twoja siostre, jeszcze w szpitalu zapla-
nowatam jej zycie i edukacje, tacznie z terminami zdania First
Certificate i TELC-a z francuskiego lub z niemieckiego. Zrozumia-
tam jednak, ze nie urodzitam Was po to, zebyscie spetniali moje
oczekiwania, ale po to, zebyscie byli dobrymi i szczesliwymi ludz-
mi.

Twoja siostra juz tak wiele Ci zawdziecza, chociaz jestes taki ma-
lutki.

Mama

31



32

Czes¢, Stasiu!

Jestes cudownym dzieckiem: duzo jesz, przesypiasz noce i mato
placzesz.

Bylbys ideatem, gdyby nie jedna wada. Wada genetyczna.

Twoja mama
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Witaj, Synu!

Dzi$ patrzytam, jak Marysia sie z Toba bawi, jak catuje Cie po
raczkach, jak probuje Cie rozsmieszy¢ i jak bardzo Cie kocha.
Chciatabym, zeby zawsze tak byto. Chciatabym, zeby ludzie Was
nie zniszczyli — zeby nie zniszczyli Waszej mitosci.

Mama
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L1 ST 1/

Stasiu!

Czas szybko mija, juz sa $wieta wielkanocne. JesteSmy wszyscy ra-
zem. Prositam Boga, zeby pomdgt mi to wszystko pojac. Prositam
go, zeby dokonat cudu. Zrozumiatam jednak, ze moze prositam
nie o to, co jest dla nas dobre, dlatego juz tego nie robie. Przesta-
tam btagac.

Mama

LIS T 18

Witaj, Synu!

Dzi$ bytam w Stowarzyszeniu Rodzin i Opiekunéw Dzieci z Ze-
spotem Downa ,Bardziej Kochani”. Balam sie tej wizyty. Batam
sie prawdzie spojrze¢ w oczy. Batam sie, bo wiedziatam, ze nikt
nie bedzie oszukiwat. Nikt nie powie, ze skonczysz studia, ze wy-
najdziesz lekarstwo na raka, ze wejdziesz na najwyzszy szczyt
Swiata.

I miatam racje! A jednak prawda nie bolata. Dlaczego? Nie wiem.
Moze dlatego, ze patrzytam na ludzi, ktérzy przeszli to samo,
a mimo to wcigz sie usmiechaja. To dato nadzieje. Dato nadzieje,
ze bedzie dobrze.

Spij, Synu, bo juz pézno.

Mama
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L1 ST 19

Stasiu!

Dzis odbyta sie | komunia swieta Emilki, Twojej ciotecznej siostry.
Pogoda dopisata, byto fantastycznie. Cata rodzina jest w Tobie za-
kochana! Wszyscy sie Toba zachwycali! Zrozumiatam, ze widza
w Tobie dziecko, a nie — zespdt Downa. Widza w Tobie Stasia, a nie
—dziecko z trisomig 21. Moze i ja powinnam zaczg¢ myslec o Tobie
jak o Stasiu, ktorego sposrod innych dzieci wyrdznia jedynie to, ze
zamiast 46 ma 47 chromosomow.

Twoja mama

L1ST 20

Witaj, Synu!

Dzis$ bylismy na festynie Bardziej Kochanych. Gdy tam jechatam,
miatam wrazenie, ze podpisuje sie pod oswiadczeniem: ,Ja, Wio-
letta Mikusek, urodzitam dziecko z zespotem Downa”.

Pojechatam tam dla Ciebie i dla Twojej siostry Marysi. Chce, zebys
wiedzial, ze nie jestes sam. I chce, zeby Marysia wiedziata, ze nie
tylko ona ma rodzenstwo z zespotem Downa. Pojechat z nami tez
Twdj tata, mimo ze wiem, ile to go kosztowato..

Twoja mama

Rier
2624



40

Czes¢, Stasiu!

Dzis$ sobie uswiadomitam, ze ludzie sa bezwzgledni, ze ludzie nie
maja szacunku dla czyjegos cierpienia.

Zadzwonilta do mnie znajoma. W pewnym momencie powiedzia-
1a, ze ,nareszcie cos mi sie w zyciu nie udato”. Moéwita o Tobie,
Synu.

Co powinnam zrobié.? Jakich stéw uzyc.? A moze nic nie mo-
wic..?! Doradz mi, Synu! Doradz, bo nie wiem!

Mama
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Czes¢, Synu!

Siedze i sie zastanawiam, kiedy — i czy w ogdle — wrdci mi radosc
zycia. Wszystko dlatego, ze wciaz nie potrafie sie zaprzyjaznié
z zespotem Downa. A chciatabym zndéw sie usmiechac ot tak, bez

powodu..

Twoja mama




Witaj, Synu!

Meczy mnie juz ta wszechogarniajaca beznadzieja. Meczy mnie
juz to ciggte zadawanie tych samych pytan: ,Za co?”, ,Dlaczego?”,
,Czemu to ma stuzyc?”. Przeciez w koicu powinnam zrozumiec,
ze tam, po drugiej stronie, nie ma znaczenia, ile kto ma chromoso-
mow lub jakie wyksztatcenie zdobytl, bo tak naprawde istotne jest
to, jakim jest cztowiekiem! Czy kiedys wreszcie to zrozumiem?
Poméz mi, Synu! Pomdz, prosze!

Mama
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Czes¢, Stasiu!

Siedze i patrze, jak $pisz. Odpoczywaj, bo jutro czeka nas daleka
droga — jedziemy do Krynicy Morskiej! To beda Twoje pierwsze
wakacje. Po raz pierwszy zobaczysz morze. Po raz pierwszy be-
dziesz bawit sie na plazy. Po raz pierwszy odetchniesz innym po-
wietrzem. Po raz pierwszy zobaczysz zachdd stonca.

Po raz pierwszy..

Mama
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Stasiu!

Jak cudownie..! Morze - ten zapach, ten klimat.. Uwielbiam to!
Tobie tez sie podoba, prawda? Jeszcze wiele wakacji spedzimy ra-
zem. Jeszcze wiele razy bedziemy sobie siedzie¢ na plazy. Jeszcze
wiele razy bedziesz sie do mnie usmiechat tak jak teraz.

Twoja mama

L1ST 76

Witaj, Synu!

Dzis$ postanowitam: dos$¢ uzalania sie nad soba! Dosc¢! Dos¢! Po
wielokro¢: dos¢! Postanowitam wrdcic do tego, co kochatam - do
tanca. Dzi$ wieczorem, Synu, ide na pierwsza probe. Juz sie nie
moge doczekad!

Dzis takze oddatam krew. Postanowitam zosta¢ honorowym daw-
ca krwi. Swiadomosé, ze komus pomogtam, data mi duzo sity. Ale
chyba najwazniejsze jest to, ze nie czuje sie juz tak bezradna jak
kiedys.

Mama

L1sT )/

Czes¢, Synu!

Na swojej drodze spotkaliSmy tez naprawde wspaniatych lekarzy.
Kontakt z nimi pomaga mi zapomniec o tych szesciu okropnych
dniach w szpitalu potozniczym - o tym horrorze, ktéry chciata-
bym wymazadé z pamieci!

Mama

49
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Czes¢, Stasiu!

Dzis chyba mam gorszy dzien. Czuje, jakbym $nita, tyle ze to nie
jest mity sen. W tym s$nie masz zespét Downa. W tym snie krzy-
cze w poduszke, zebys nie styszat. W tym $nie ptacze w tazience
—w tle odkrecony kran z wodg, zeby nikt nie styszat. W tym s$nie
jest wiele zta! Czy kiedys wreszcie sie obudze..?!

Mama
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Czes¢, Stasiu!

15 grudnia, dwa dni po Twoich narodzinach, gdy zdiagnozowa-
no u Ciebie zespdét Downa, myslatam, ze moje normalne zycie sie
skonczyto. Teraz wiem, ze nie miatam racji — ten dzien byt poczat-
kiem zycia pelnego wyzwan, pracy, trudu, ale szczesliwego. Bo
z istota, ktorej usmiech mnie obezwtadnia. Z Toba, Stasiu!

Dziekuje Ci, Stasiu! Dziekuje, ze jestes. Wybacz, ze na te stowa
musiates czekac cate 9,5 miesiaca.

Mama
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Stasiu!

Dzis$ wydarzyto sie co$ bardzo dla mnie waznego. Zdatam egza-
min na prawo jazdy - to byta moja 6sma proba. Czuje, ze znow cos
mi wychodzi. Czuje, ze wreszcie zaczynam wychodzi¢ z poslizgu
zyciowego. Ale nie zawdzieczam tego tylko sobie — zawdzieczam
to Bogu iludziom, ktdrzy staja na mojej drodze. Powoli odnajduje
spokdj. Powoli odnajduje sens. Powoli, bardzo powoli!

Twoja mama

Czes¢, Stasiu!

Od kilku dni oboje z Marysie chorujecie. Dzi§ w nocy miates go-
raczke. Lekarz zdecydowatl o podaniu antybiotyku. Odpoczywaj,
Synku! Duzo $pij, zebys szybko wyzdrowiatl i znéw zaczat sie tak
zadziornie usmiechac.

Mama

55



Czes¢, Synku!

Na szczesciei Ty, i Marysia jestescie juz zdrowi. Znow jezdzimy na
rehabilitacje. Tak bardzo nie lubie, gdy chorujecie..! Boje sie poby-
tu w szpitalu. Wiem, moze to gltupie, moze to niepowazne, moze
to dziecinne, ale tak wtasnie czuje!

Twoja mama

57
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Synu!

Dzis$ koncze 30 lat. Co w ciggu tych lat udato mi sie zrobié, a czego
- nie? Ile okazji stracitam, a ile zdotatam wykorzystaé? Tego nie
wiem. Wiem za to, ze jestem trzydziestoletniag zamezna kobieta
z dwdjka dzieci: z trzyipdtletnig Marysia i z Tobg, Stasiu, niespet-
na rocznym chtopcem z zespotem Downa. Jestem trzydziestolet-
nia kobieta po wyzszych studiach, bez pracy. Jestem trzydziesto-
letnig kobieta o bladej twarzy i o smutnych niebieskich oczach.

Nie brzmi optymistycznie, prawda? Nigdy nie bytam dobra w ro-
bieniu bilanséw z czegokolwiek, a tym bardziej z wtasnego zycia.
Dlaczego wiec czuje sie szczesliwa?!

Moze dlatego, ze nasza rodzina trwa mimo sztorméw. Moze dlate-
go, ze mamy bliskich, ktérzy nas wspieraja (znajomi i przyjaciele
nie zdali egzaminu, nie mam ochoty dopuscic¢ ich do poprawki).
Moze dlatego, ze sie nie poddatam: schudtam po porodzie (15 kilo-
gramow), duzo ¢wicze, ucze sie rosyjskiego i angielskiego.. Co tu
duzo mowic: SILNA ZE MNIE KOBIETA!

Jestem trzydziestoletnia silng kobieta. Mam nadzieje, ze jestes ze
mnie dumny, Synu!

Mama
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Witaj, Synu!

Kilka dni temu skonczytam 30 lat, a Ty za miesiac skonczysz rok.
Wkrotce zamierzam i$¢ do pracy. Wiesz, co to oznacza..? Mozemy
nie widziec sie nawet 10 godzin w ciggu dnia! Wiem, ze bedzie to
trudne dla Ciebie, ale mam wrazenie, ze jeszcze trudniejsze okaze
sie dla mnie. Mam tylko nadzieje, ze nie zabija mnie wyrzuty su-
mienia ani niewybredne, rzekomo zyczliwe komentarze: ,Zosta-
wiasz chore dziecko?!”, ,Co z rehabilitacja?!”, ,Nie bedziesz mieé
do siebie zalu? Przeciez ma zespot Downa, powinnas sie poswie-
ci¢.!”. Glteboko wierze, ze podjetam stuszna decyzje.

Niestety — jak do tej pory nikt mnie jeszcze nie przyjat (gdy uro-
dzitam Twoja siostre Marysie, stracitam prace). Siadam wiec do
komputera i wysytam CV w kolejne miejsca. Juz nie zadaje pytan:
,2Dlaczego?”, Czemu to ma stuzyé?”, ,Po co?”. Twoja choroba mnie
nauczyta, ze takie pytania to strata czasu.

Krok po kroku dojde tam, dokad chce dojs¢. Osiagne wybrany cel,
musze tylko by¢ konsekwentna. Mimo ze urodzitam dziecko z ze-
spotem Downa, mam prawo do marzen, do realizacji pragnien,
do kariery zawodowej! A jesli komus sie to nie podoba - trudno.
Wiem, ze Ty mnie kochasz, i wiem, ze nie przestaniesz kochac na-
wet wtedy, gdy pdjde do pracy.

Twoja mama
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Czes¢, Stasiu!

Pierwszy raz krew oddatam réwno trzy miesigce temu. Dzi$ zro-
bitam to po raz drugi. Dzis tez otrzymatam legitymacje Honoro-
wego Dawcy Krwi. Moze ta krew komus pomoze w walce z choro-
ba, moze uratuje czyjes zycie.

Chyba powoli zaczynam rozumiec¢ sens Twojej choroby, Twoje-
go uposledzenia. Moze wtasnie dzieki temu, ze urodzites sie taki,
anieinny,ija (i pewnie wiele innych oséb) zrobie rzeczy, na ktére
w innej sytuacji bym sie nie zdobyta. Moze nieswiadomie kieru-
jesz moim zyciem. Ufam, ze potrafie dokonywac wtasciwych wy-
boréw. Ufam, ze potrafie odczytywac znaki. Ufam, ze przeznacze-
niu potrafie stawic czota.

Mama
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Witaj, Synu!

Szewach Weiss, byty ambasador Izraela w Polsce, w artykule Wich
sercach byt Bég opublikowanym we ,Wprost” napisatl: ,Profesor
talmudyzmu Dawid Haliwne (Weiss) w wydanej kilka lat temu
autobiografii zawart dramatyczny dialog z Bogiem dotyczacy Ho-
locaustu. »Boze, gdzie bytes podczas zagtady? Czy wziates sobie
urlop, czy pojechates na wakacje?« — pytat Haliwne. Dodat, ze do
konca zycia bedzie czekal na odpowiedz. Mysle, ze ja ja dzis znam.
Bog byt wowczas w sercach tych ludzi, ktérzy ratowalii pomagali.
Bog pozwalat im podjaé to ogromne ryzyko. I jako cztowiek urato-
wany czuje do nich ogromna mitosc i caty czas sie za nich modle”.

Ja tez, Synu, wielokrotnie zadawatam sobie pytania: ,Gdzie jestes,
Boze?!”, ,Gdzie bytles, Boze, kiedy czutam bdl i rozpacz?”, ,Gdzie
bytes, Boze, kiedy brakowato tez?! Gdzie?!”. A On byt! A On byt -
ijest! W sercach moich najblizszych. W sercach ludzi, ktérzy mi
pomagaja. Wiem to, dlatego czuje ulge.

Twoja Mama
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LIS T 3/

Witaj, Stasiu!

Wtasnie mijaja Swieta Bozego Narodzenia. To Twoje drugie swie-
ta, ale tak wtasciwie pierwsze, bo rok temu bytes w szpitalu. Rok
temu... Chyba juz nie chce tego wspominaé. Nauczytam sie zyé na
nowo.

Mama

L1ST 38

Stasiu!

Dzis$ sylwester, koniec roku. Roku, ktorego sie batam. Byl naj-
trudniejszy, a zarazem - najpiekniejszy. Spij, Synu, bo przed nami
nowy rok. Rok peten wyzwan i zmian!

Drugiego stycznia Twoja siostra idzie do przedszkola, a siddmego
stycznia ja zaczynam prace. Mam nadzieje, ze wszystko sie utozy.
Mam nadzieje, ze nie robie Ci krzywdy. Mam nadzieje, ze mnie
zrozumiesz.

Mam nadzieje, bo céz innego mi pozostaje.

Mama
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Czes¢, Synu!

Powoli zaczynam doceniaé to, ze urodzites sie taki, a nie inny!
Dzieki Tobie zyskatam wiele nowych umiejetnosci. Dzieki Tobie
zweryfikowatam spojrzenie na swiat. Dzieki Tobie wiem, na kim
moge polegaé. Bardzo wiele Ci zawdzieczam — zdatam sobie z tego
sprawe dopiero teraz, kiedy masz 13 miesiecy.

I jeszcze jedno — dzieki Tobie wyrzektam sie przysztosci. Najwaz-
niejsze stato sie dzis —- mniej wazne jest jutro.

Mama
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LIS T 40

Stasiu!

Dzis Emilka czytata po raz pierwszy listy, ktore do tej pory do Cie-
bie napisatam. Po przeczytaniu powiedziata swojej mamie, czy-
li Twojej cioci Gosi: ,Wiesz, mamo, chce mi sie ptaka¢, ale bede
dzielna”. Po tych stowach wida¢, jak bardzo Cie kocha od samego
poczatku i jak bardzo czuje sie z Toba zwigzana. Wiedz, ze zawsze
bedziesz moégt na nig liczy¢!

Mama

L1 ST 41

Stasiu!

Rok temu podczas mszy swietej ksiadz Bernard Czerwinski, pro-
boszcz naszej parafii, powiedziat, ze czesto to, co cztowiek uwaza
za swoj najwiekszy wstyd, jest jego najwiekszym sukcesem. Miat
racje! Kiedy Cie urodzitam, czutam wstyd. Wstyd, ze urodzitam
uposledzone dziecko, ktére nikomu do niczego nie bedzie po-
trzebne. Wstyd, ze jako jedyna w catym szpitalu urodzitam chore
dziecko (pozostate matki miaty przy sobie rézowe, zdrowe boba-
sy). Teraz jednak widze, ze dzieki Tobie odniostam sukces w wie-
lu dziedzinach zycia! Statam sie silniejsza. To, co kiedys na caty
tydzien wprowadzato mnie w zty nastrdj, teraz jest nieistotnym
epizodem. Paradoksalnie otworzytam sie na ludzi! Paradoksalnie
statam sie bardziej ufna!

Paradoksalnie.. Paradoksalnie trudniej mnie teraz zranic, bo zro-
zumiatam, co tak naprawde jest w zyciu istotne. Dziekuje, Synu!

Twoja Mama
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Stasiu!

Dzis ktos powiedzial, ze najgorsze jeszcze przede mna —walka z le-
karzami, walka z catym swiatem.. Mam juz dosy¢ takich nowin.
Mam juz dosy¢ takich prorokéw. Ludzi boli to, ze sie nie podda-
tam, ze prébuje cieszy¢ sie zyciem. Wedtug nich powinnam zato-
zy¢ wlosiennice, a gtowe posypacé popiotem. Moze wtedy byliby
zadowoleni..

Mam juz tego serdecznie dosy¢! Jestem szczesliwa matka dziecka
z ZD. Nie moj problem, ze kogos to denerwuje. Obiecatam sobie
solennie, ze na kolejne takie zaczepki bede odpowiadaé zdecydo-

wanie.

Ciesze sie, ze jestes, i nie mam zamiaru robic z siebie meczennicy.
Nic z tego!

Mama
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Czes¢, Synu!

Wtasnie minat tydzien, odkad posziam do pracy. Stonce jak
Swiecilto, tak swieci. Ziemia nie wypadta z orbity. Po nocy nasta-
je dzien, a po dniu — noc. A Ty mnie poznajesz i usmiechasz sie
tak, jak usmiechates sie wczesniej. Jest tylko jedna réznica: teraz
potrafisz do mnie przypetzaé, bo jeszcze do niedawna nie mogtes
tego zrobic. Jest dobrze — i oby tak dalej!

Mama
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Stasiu!

Wiem, ze moja decyzja o pdjsciu do pracy byta stuszna. Wiem,
ze nie robie Ci krzywdy. Wiem, ze dzieki pracy bede mogta Ci za-
pewnic lepsze zycie. Ja to wszystko wiem! Ale wiedzie¢ nie zna-
czy by¢ odpornym na komentarze typu: ,Kto zgodzit sie zostac
z takim dzieckiem?!”, ,Pewna jestes, ze dobrze robisz..?”, ,No coz,
myslisz tylko o sobie..”. Jeszcze jestem zbyt staba, aby nad takimi
wypowiedziami przejsé do porzadku dziennego, chociaz wiem, ze
powinnam. Wcigz boli. Bardzo boli! Ale widac¢ innych boli to, ze
sobie radze!

Mama
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L1 ST 45

Witaj, Synku!

Minety trzy miesiace, odkad pracuje. Wtasnie mi sie konczy umo-
wa na okres prébny. Chce Ci powiedzie¢, ze sie sprawdzitam, wiec
dostane nowa umowe. Czuje ulge i jestem z siebie zadowolonal!
Odniostam maty, prywatny sukces!

Mama

LIS T 46

Witaj, Synu!

Jeszcze tydzien i wyjedziemy nad morze. To beda Twoje drugie
wakacje! Pierwszy raz bytes nad morzem, gdy miates 7 miesiecy.
To byt czas, kiedy buzowaty we mnie wsciektos¢, gorycz i zal. Eu-
dzitam sie, ze ktos da mi nadzieje, ze ktos mi powie, ze istnieje le-
karstwo na zespot Downa. To wszystko na szczescie mineto. Teraz
jest mi tatwiej, bo pogodzitam sie z tym, ze masz zespét Downa.
Zrozumiatam, ze nie warto tracié¢ czasu na rzeczy, na ktére nie ma

sie wplywu.

Mama
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Stasiu!

Dzi$ jest 21 czerwca 2008 roku. Jestesmy nad morzem. Ja, Ty, Twdj
Tata, Twoja siostra Marysia, ciocia Gosia i jej corka Emilka. Sie-
dzimy na plazy. Wszystkich ogarnia ulga. Znajdujemy sie daleko
od codziennosci. Tu i teraz nie masz zespotu Downa. Nie masz go
dopoty, dopdki ktos nie zacznie z uporem sie w Ciebie wpatrywacd
izastanawiac: ,To zespot czy nie?”. Ale to nieistotne, te spojrzenia
juz nie bolg!

Mama
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Stasiu!

Pierwsza noc nad morzem. Gtowa boli w niewyobrazalny sposob
- za duzo tlenu, a za mato spalin w tym powietrzu. Jutro bedzie

lepie;j.

Mama

Stasiu!

Mija piaty dzien pobytu nad morzem. Blogi spokdj. Cisza. Relaks!
Tego mi brakowato.

Mama
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Synu!

Kiedy przyjechalismy do Krynicy Morskiej, o wtasnych sitach
stanales w t6zeczku. Kiedy teraz sie budzisz, wstajesz i krzyczysz:
,Ej!”. Uwielbiam na to patrzeé. Tak na to czekatam! To byto 18 dtu-
gich miesiecy.

Mama

Stasiu!

WréciliSmy do domu. Czuje sie dobrze. Jestem wypoczeta. Mam
site, zeby is¢ dalej!

Mama
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L1sST 57

Stasiu!

Minety wakacje, wracamy do rytmu codziennych zajeé. Dni prze-
staja byc tak dtugie, a poranki - tak ciepte. Powoli zbliza sie jesien.
Za cztery miesigce skonczysz 2 lata. Nie masz jednak w planach
zaczg¢ chodzié¢, bo do perfekcji opanowates raczkowanie, ktdre
w zupelnosci Ci wystarcza. Uwierz mi jednak: trudno sie raczkuje
po $niegu!

Mama

L1sT 53

Stasiu!

Czuje, jakby czas sie cofnat. Znowu jestem zmuszona by¢é w dwéch
miejscach naraz. Zbliza sie wieczdr. Zasypiasz, a ja pakuje rzeczy
do plecaka i jade do Twojej siostry, ktdra lezy na oddziale alergo-
logicznym w szpitalu przy Niektanskiej. U Marysi zdiagnozowa-
no plamice Schonleina-Henocha - powiklania po nierozpozna-
nej szkarlatynie. Wiem, Synu, nazwa brzmi egzotycznie. Wiem
rowniez, ze nie wiesz, co ona oznacza. Sama do niedawna nie wie-
dziatam! Pytania ,Za co?”, ,Dlaczego?”, ,\W jakim celu?” odsuwam
na bok. To strata czasu. To bezsens. To juz przerabiatam!

A wiec mam dwoje dzieci: jedno — z wada genetyczna, drugie —
z nieuleczalng chorobg. Nie wiem, smiac sie czy ptakaé?! Szcze-
$cie w nieszczesciu polega na tym, ze choroba nie zaatakowata
nerek, tylko stawy i skore, a podany antybiotyk zaczat dziatad.

Dobrej nocy, Synu! Zobaczymy sie koto potudnia — wtedy tata po-
jedzie do Marysi, a ja wrdce do Ciebie.

Mama
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L1 ST 54

Synu!

Po ponad szesciu dniach pobytu w szpitalu znowu wszyscy jeste-
$my w domu. Mam nadzieje, ze niedtugo wrocimy do réwnowagi
i bedzie jak dawniej. Lekarze twierdza, ze choroba Marysi moze
cate zycie nie dawac zna¢, wiec nie powinnam martwic sie na za-
pas. Marysia moze czesciej tapaé infekcje paciorkowcowe, wiec za
kazdym razem bedzie musiata miec robione badanie moczu. Coz,
trzeba sie usmiechnac¢ do zycia i dalej is¢ z podniesiona gtowa.
Razem przetrwamy wszystko. Razem!

Mama

L1sT 55

Stasiu!

Zatrzy tygodnie Boze Narodzenie, a ja nie moge zebraé mysli. Cig-
gle co$ mnie rozprasza i denerwuje. To chyba nie jest dobry czas
na jakakolwiek refleksije...

Mama
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Witaj, Stasiu!

Sa swieta Bozego Narodzenia, a Ty i Marysia macie zapalenie ptuc.
Chce mi sie ptakac - inaczej chciatam spedzi¢ ten czas..! Trzeba
jednak sie cieszy¢, ze obyto sie bez szpitala.

Mama

921
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Stasiu!

Brak mi stéw. Wracam dzi$ z pracy, patrze, a Ty jeste$ caty w kro-
stach! Wezwalismy lekarza, ktdry orzekt, ze jestes chory na ru-
mien zakazny. Kolejne odwlekanie rehabilitacji, kolejne osta-
bienie. Masz 25 miesiecy, ale samodzielnie zrobisz maksymalnie
10 krokdéw. A ja nic nie moge na to poradzié.

Mama




Stasiu!

W styczniu Twoja siostra chodzita do przedszkola doktadnie ty-
dzien. Znowu jest chora. A Ty wymiotujesz i masz temperature.
Lekarz stwierdzit, ze jesli to potrwa dtuzej niz dzien, trzeba bedzie
jechac do szpitala. ,Cudowna” perspektywa..! Szpitale przepetnio-
ne, ludzie koczuja.. Jeszcze ztapiesz jakas inna chorobe...

Mama

94

Synku!

Dobra wiadomos¢: wymioty ustaty. Ale pojawita sie biegunka.
Na szczescie pijesz te wszystkie probiotyczne paskudztwa. Mnie
rowniez dopadl wirus, ale umiejscowit sie w oskrzelach - przy-
najmniej tak twierdzi lekarz. Dodat, ze mam caty tydzien lezec
w t6zku. Ha, ha, ha!

Mama
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Czes¢, Stasiu!

U mnie w pracy duzo zmian — wiele oséb odejdzie, a jeszcze wiece]
przyjdzie w zamian. A ja jestem na zwolnieniu lekarskim. Co ma
by¢, to bedzie! Wazne, zebyscie wyzdrowieli.

Twoja mama
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ROZPRASZANIE CIENIA
ANNA SOBOLEWSKA

Listy do syna Wioletty Mikusek poruszyty czytelnikéw kwartalni-
ka ,Bardziej Kochani” wiele lat temu. Dzisiaj mozemy przeczytac je
w catosci. Od urodzenia mojej cérki Cecylii z zespotem Downa $le-
dze z ciekawoscia i zempatia podobne wypowiedzi rodzicéw. Zwykle
sa to refleksje napisane z dystansem po latach i zebrane w publika-
cjach Stowarzyszenia Rodzin i Opiekundéw Oséb z Zespotem Downa
,2Bardziej Kochani”. Listy do syna byly pisane na goraco — zapiski
dziennikowe towarzysza pierwszym chwilom po urodzeniu dziec-
ka z trisomia. Wielu czytelniczkom bedzie trudno je czytac, bo nie
uciekng przed wlasnymi wspomnieniami szpitalnymi na oddzia-
tach potozniczych. Nasze wspomnienia i reakcje niewiele sie réznia.
Nie da sie oswoic pamieci tych pierwszych dni. Wiadomosc o tym, ze
lekarz podejrzewa zespot Downa, jest zawsze druzgocaca. Bo infor-
macji o nieuleczalnej wadzie genetycznej nowonarodzonego dziec-
ka nie da sie przekazac¢ w formie neutralnej, nieranigcej. Szpital stat
sie przestrzenia doswiadczenia traumatycznego, wiec kazde przypo-
mnienie aktywizuje tamten koszmar.

Wartoscia ksigzki Wioletty Mikusek jest prosty, potoczny jezyk za-
barwiony humorem - lekkim, jasnym lub czarnym. Swoje przezycia
- stany szoku i cierpienia — autorka opisuje w sposéb powsciagli-
wy. Od poczatku szuka sposobow panowania nad losem. I chociaz
w ostatnich listach opowiada o realizacji swoich zyciowych planéw
io powrocie do pracy, w Listach do syna natrafiamy czasem na krzyk
rozpaczy: ,Dzi$ chyba mam gorszy dzien. Czuje, jakbym $nita, tyle
ze to nie jest mity sen. W tym $nie masz zespét Downa. W tym $nie
krzycze w poduszke, zebys nie styszat. W tym $nie placze w tazience
- w tle odkrecony kran z woda, zeby nikt nie styszat. W tym $nie jest
wiele zta! Czy kiedys wreszcie sie obudze..?!” (List 28)
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Wioletta Mikusek dostrzega paradoksy swojego doswiadczenia,
ktore przedstawia w sposéb metaforyczny - jako nows, intrygujaca
przestrzen. Tak wyjasnia koncepcje notowania przezyé matki dziec-
ka z zespotem Downa i dzielenia sie zapiskami z innymi rodzicami:
,<Zaczelam pisac listy do syna, ktdre staly sie czescig wystawy foto-
graficznej. Potem - kolejne teksty. I tak oto w przedziwny sposob cos,
co wydawato mi sie moja najwieksza porazka, stato sie moim naj-
wiekszym sukcesem. Po prostu po raz kolejny zobaczytam, ze cho-
ciaz tuz przed moim nosem zatrzasnety sie drzwi, to otworzyto sie
okno, z ktérego rozposciera sie niesamowity widok”!

W trakcie pierwszej lektury Listow do syna miatam problem z for-
ma fikcyjnego listu. Teraz ta forma wydaje mi sie trafna — jest ele-
mentem cennej tradycji listow literackich przeznaczonych dla ad-
resata, ktory nie bedzie mdgt ich przeczytaé. W literaturze zwykle
znajdujemy zbiory listdw do oséb zmartych - Listy do Jerzego Marii
Kuncewiczowej czy powstajace obecnie listy Anny Janko do zmarte-
go meza, ktore pisarka zapowiada w swoich felietonach. To wypo-
wiedzi os6b w zalobie, ktdre staraja sie przedtuzy¢ istnienie najbliz-
szych, utrzymacé z nimi intymny kontakt. Listy do adresatow jeszcze
lub juz nieobecnych to w istocie listy od siebie do siebie, bedace for-
ma autoterapii. W tym wypadku autoterapia autorki pomaga nam
wszystkim — rozprasza cien, ktéry towarzyszy rodzicom od momentu
urodzenia dzieci z zespotem Downa.

Elzbieta Zakrzewska-Mantertys jako socjolog zajmowata sie wymia-
rem traumatycznym zycia rodzicow. Swoje przemyslenia opatrzyta
tytutem Skazani na cierpienie — uposledzeni umystowo i ich rodziny.
,jednym z obszaréw, w ktdérych cierpienie objawia sie z przemozna
sitg, jest sfera uposledzenia umystowego — pisze. - Nawet jesli przyj-
miemy, ze uposledzenie nalezy do duzej kochajacej sie rodziny nie-
pelnosprawnosci - tak jak na ogét wspodtczesnie sie dzieje z pewnych
biurokratycznych powoddéw —i otrzymuje nobilitujace miano »kogos
z niepelnosprawnoscia intelektualna«, to jednak tatwo zauwazyc, ze
uposledzenie diametralnie rézni sie od wszelkich innych rodzajow
niepetnosprawnosci. (..) Mozna wrecz powiedzieé, ze w dzisiejszym

Swiecie, skomercjalizowanym i nastawionym na konsumpcje, coraz
mniej przestrzeni pozostawia sie ludziom niechcacym lub niepo-
trafigcym uczestniczyé w nieustannej pogoni za wyborami uatrak-
cyjniajacymi zarowno ich kariery biograficzne, jak i codziennosc.
Problematyka uposledzenia umystowego przykuwa uwage jako
okolicznos¢, ktéra sprawia, ze nieuchronnie napotykamy cierpie-
nie. Dlatego w tej perspektywie sprobuje przesledzi¢ zmieniajace sie
na przestrzeni ostatniego pétwiecza polityki ukierunkowane na ra-
dzenie sobie spoteczenstw ze swoimi uposledzonymi obywatelami.
(..) Powyzsze rozwazania obrazuja zasadnicze przewarto$ciowania,
jakie dokonaty sie w traktowaniu naszych uposledzonych bliznich
W ciggu piecdziesieciolecia, od lat piec¢dziesiatych do dziewiecdzie-
sigtych XX wieku. Byt to okres intensywnych, szybkich zmian para-
dygmatdw, spowodowanych tym, ze nagle jako spoteczenstwo zosta-
liSmy postawieni przed »faktem dokonanym« obecnosci uposledzo-
nych wsréd nas”?

Zgodnie z tym zamierzeniem autorka bada zaréwno indywidualne
losy, jak i zmiany spoteczne, ktére w ostatnich dziesiecioleciach do-
prowadzity do procesu emancypacji osob z niepetnosprawnoscia in-
telektualna. Niemniej dziatania emancypacyjne nie przetamaty licz-
nych barier w zyciu 0séb z niepetlnosprawnosciami oraz ich rodzin.
Mimo radykalnych zmian ich roli spotecznej bariery biologiczne sa
nieusuwalne. Przedmiotem badan autorki w tej i w innych pracachs
sg zréznicowane formy i aspekty cierpienia. W tym artykule Elzbieta
Zakrzewska-Manterys przedstawia narracje ojcow dzieci z zespotem
Downa. Przytoczone $swiadectwa ojcéw sa rownie dramatyczne jak
Swiadectwa matek.

W Listach do syna adresatem i bohaterem narracji jest Stas.
Nowonarodzony chtopiec jeszcze nie moze odebra¢ wiadomosci,
a jednak Listy.. wydobywaja go ze stanu blogiej nieswiadomosci.
Malenki Stas dzwiga niewidzialny i niewyrazalny ciezar — jego mat-
ke przyttacza lek przed ich wspdlnym zyciem. Chlopiec zostat boha-
terem opowiesci o zatamaniu i o stopniowym odzyskiwaniu nadziei
1 przezwyciezeniu leku.
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,2Mamy problem, Synu” — to poczatek wspdlnej drogi. Pojawia sie lek
o zdrowie dziecka zagrozonego wieloma wadami. Pojawia sie niepo-
kdj zwiazany z przysztoscia rodziny. Pozytywny kierunek wyznacza-
ja pierwszy usmiech Stasia i staly rozwoj chlopca. Stas — jak wiele
niemowlat z zespotem Downa - mimo licznych problemoéw zdrowot-
nych okazat sie dzieckiem mato wymagajacym i pogodnym.

,15 grudnia, dwa dni po Twoich narodzinach, gdy zdiagnozowano
u Ciebie zespdt Downa, myslatam, ze moje normalne zycie sie skon-
czyto. Teraz wiem, ze nie miatam racji — ten dzien byt poczatkiem zy-
cia pelnego wyzwan, pracy, trudu, ale szczesliwego. Bo z istotg, ktorej
usmiech mnie obezwtadnia. Z Tobga, Stasiu!”. (List 29)

,Czes¢, Synu! Powoli zaczynam doceniac to, ze urodzites sie taki, a nie
inny! Dzieki Tobie zyskatam wiele nowych umiejetnosci. Dzieki To-
bie zweryfikowatam spojrzenie na swiat. Dzieki Tobie wiem, na kim
moge polegac¢. Bardzo wiele Ci zawdzieczam — zdatam sobie z tego
sprawe dopiero teraz, kiedy masz 13 miesiecy. I jeszcze jedno — dzieki
Tobie wyrzektam sie przysztosci. Najwazniejsze stato sie dzi§ - mniej
wazne jest jutro”. (List 39)

Te stowa autorka mogta napisac¢ dopiero po kilku miesigcach. Listy
do syna nieuchronnie kierujg uwage czytelniczek w strone ich wta-
snego rodzicielstwa — przywotuja trudny, czasem wrecz tragicznie
naznaczony poczatek nowego zycia w roli matki dziecka z niepeino-
sprawnoscia intelektualng. Wracaja niechciane obrazy towarzysza-
ce diagnozie zespotu Downa: szpitalne korytarze, gabinety lekarskie,
w ktérych zabrakto gestéw empatii, bezduszne stowa, koszmary sen-
ne. Przezywamy na nowo doswiadczenia samotnosci, upokorzenia
i zyciowej kleski. Wypowiedzi autorki maja charakter indywidual-
ny, a rownoczesnie — intersubiektywny.

A jednak ksigzka nie zostawia nas w ciemnosci. Listy do syna Wiolet-
ty Mikusek pokazujg trudna droge od szoku, od rozpaczy i od stanu
cichej zatoby do zgody na wtasny los i na zycie w poczuciu normal-
nosci. Nie jest to tatwe. Mozna by przywotac¢ stowa Mirona Biato-
szewskiego o doswiadczeniu utraty: ,co$ z nieutulonej zgody”. Ten

proces obejmuje kolejne etapy zatoby: zalu, bezradnosci, zwatpienia
we wiasne sity i pytan bez odpowiedzi. Nawet etap zaprzeczenia jest
w Listach.. obecny w formie modlitwy podszytej rozpacza o to, zeby
zespotu Downa nie byto. Listy.. s obrazem ambiwalencji uczuc¢ mat-
ki i dramatycznych préb akceptacji wady genetycznej Stasia: ,Czesc,
Synu! Siedze i sie zastanawiam, kiedy — i czy w ogdle — wrdci mi ra-
dos¢ zycia. Wszystko dlatego, ze wciaz nie potrafie sie zaprzyjaznic
z zespolem Downa. A chcialabym zndéw sie usmiechad ot tak, bez po-

wodu..”. (List 22)

W wiekszosci wypowiedzi autorka broni sie przed dominantg ciem-
nej strony w zyciu. Matka Stasia wybrata racjonalnosé. Nie szuka
cudotworcow, nie testuje importowanych lekow czy suplementow.
Wioletta Mikusek swiadomie wybrata droge pogodzenia sie z rzeczy-
wistoscia — i odnalazta site, aby na nowo pokierowac swoim zyciem.
Walczy o ,prawo do marzen, do realizacji pragnien, do kariery zawo-
dowej”. Z ostatnich listow czytelnik dowiaduje sie o decyzji powrotu
do pracy zawodowej i o zdobyciu prawa jazdy. Czytelnik jest przeko-
nany o zyciowym sukcesie Wioletty Mikusek, ktory sktada sie z nie-
zliczonych drobnych zwyciestw.

Stas ma starsza siostre, Marysie, ktora tatwo zaakceptowata niepet-
nosprawnosc¢ brata. Chtopiec ma jeszcze dwojke mtodszego rodzen-
stwa i obecnie jest nastolatkiem pelnym inwencji. Sie¢ rodziny, przy-
jacidtiznajomych jest jednak w tych listach prawie nieobecna. Moze
dlatego, ze — jak z gorycza twierdzi autorka - ,znajomi i przyjacie-
le nie zdali egzaminu”. (List 33) Natrafiamy na szokujacy incydent.
Kolezanka wyraza satysfakcje, ze matce Stasia ,nareszcie sie cos nie
udato”. Inni tez przyjmuja z zawiscig sukcesy i radosc zycia: ,Wedtug
nich powinnam zatozy¢ wtosiennice, a gtowe posypac popiotem.
Moze wtedy byliby zadowoleni” — zauwaza autorka ironicznie. To
wazny watek doswiadczen matek dzieci z niepelnosprawnosciami,
wyznaczonych przez spoteczenstwo do roli meczennic albo na od-
wroét — postaci z pietnem oséb nieodpowiedzialnych, ktére zajmuja

sie tylko soba (bo ojcdw nikt nie rozlicza z poswiecenia).
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Zespot Downa to ,ten nieproszony gosc, ktéry bedzie od teraz zawsze
przy nas” — napisata Wioletta Mikusek. ,Witaj, Synu! Dopiero teraz
Cie poznaje — Twoje zwyczaje, Twoje upodobania. Tak wiele czasu za-
brat nam zespét Downa... Patrze na Ciebie i wiedze dwie osoby: Cie-
bie i zesp6t Downa. Zespdt Downa to takie Twoje alter ego. Ty i on
jestescie nierozerwalni. Podobnie jak ja nie zmienie koloru skéry czy
dtugosci palcéw, tak Ty nigdy nie pozbedziesz sie ZD. Mam wiec wy-
bér: albo go polubié, albo z nim walczyé. Tylko czy ta walka nie jest
z gory skazana na porazke..? Przeciez jesli zabije ZD, zabije tez Ciebie!
(List 10)

To rozdwojenie swiadomosci i ambiwalencja uczuc¢ powtarzaja sie
w wielu relacjach rodzicéw dzieci z trisomia i czasem przybieraja
skrajna forme. Kobas Laksa powtarza: ,Kocham mojego syna, ale
nienawidze zespotu Downa”. Czy jest to psychologicznie mozliwe?
Czy to przeSwiadczenie, ze zespot Downa jest osobng przypadtoscia,
moze stac sie psychologiczna putapka, ktéra prowadzi w strone da-
remnych préb ,naprawienia” dziecka z niepetnosprawnoscia? Obec-
nosc¢ dodatkowego chromosomu nie oznacza sytuacji, w ktorej zespot
Downa byltby dodatkiem dajacym sie wyeliminowac. Jednak mozna
go oswoié i ztagodzi¢, aby dziecku z trisomia stworzy¢ jak najlepsze

warunki rozwoju.

1. Dziecko z zespotem Downa — pierwsze dni. Informator dla rodzicow, Warsza-
Wa 2022/2023, S.48.

2. E. Zakrzewska-Manterys, Skazani na cierpienie — uposledzeni umystowo
iich rodziny, Warszawa 2024.

3. Por. E. Zakrzewska- Manterys, Down i zespot wqtpliwosci. Studium socjolo-
gii cierpienia, Warszawa 1995.

Z WDZIECZNOSCIA, BEZ ZALU...
AGATA KOMOROWSKA

Podczas czytania listow Wioletty usmiechatam sie do siebie przez
tzy. Boze, jakie my, matki dzieci z zespotem Downa, jestesmy do sie-
bie podobne.. A moze wcale nie jestesmy podobne, tylko te niesamo-
wite dzieciaki, ktorymi zostatySmy obdarowane wbrew naszej woli,
zmieniaja nas w podobny sposéb. Widze w tych listach wszystkie
etapy zaloby po stracie: wyparcie, targowanie, ztos¢, smutek i ak-
ceptacje. Narodziny dziecka z niepelnosprawnoscia to wielka strata.
Strata dziecka wymarzonego, zdrowego, rumianego, bez zbednych
chromosomoéw, bez zagrozen wpisanych w zespét Downa, czyhaja-
cych za rogiem.

Tez miatam nadzieje na cud ozdrowienia. Wypieratam fakt, ze tri-
somia 21 jest nieuleczalna, bo uwazatam, ze to nie jest choroba. Bie-
gatam do kosciotdw i do swiatyn mniej lub bardziej zacnych swie-
tych. Targowatam sie, w zamian oferowatam wtasna krew. Tak, ja
tez postanowitam oddawac krew, aby pomagac¢ dzieciom, ktore tego
potrzebuja. Gdzies gteboko chyba wierzytam, ze moje poswiecenie
zostanie docenione na najwyzszym szczeblu i ze Wszechmocny sie

zlituje — z DNA mojego syna wydlubie zbedne chromosomy.

Tez przezywatam hustawke dwubiegunowa — od rozpaczy do euforii.
W kotko przechodzitam przez smutek i ztosé.

Tez nauczytam sie docenia¢ kazdy drobiazg, kazdy grymas, kazdy
gest mojego syna Krystiana. Méj Krystian, tak jak Stas, synek Wio-
letty, swoim istnieniem dotyka kazdego cztowieka na orbicie naszej
rodziny. Nie kazdy byt w stanie przyjac ten dotyk, wiec sporo oséb
opuscito naszg orbite. I dobrze. Mnie tez ranity uwagi ,zyczliwych”,
ktorzy chcieli widzie¢ we mnie meczennice we wtosiennicy:.
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Wyparcie, targowanie, ztos¢, dojmujacy smutek, tzy w tazience pod
prysznicem powoduja, ze zaczynamy widzie¢ inny swiat. I nie moze-
my wyjs¢ ze zdumienia, ze ten nowy swiat wcale nie jest gorszy, wca-
le nie jest ponury czy szary. Jest bardziej kolorowy niz przed narodzi-
nami naszych niezwyktych dzieci. Jest bardziej wyrazisty, ma wiecej
sensu, tatwiej dostrzec w nim to, co naprawde wazne. Odnajdujemy
W nim swojg misje, uczymy sie zy¢ z pasjg. I nagle dostrzegamy, ze ten
dodatkowy chromosom nie jest klatwa, tylko — btogostawienstwem.
Nie jest karg, tylko — szansg na niezwykte doswiadczenia, na czucie
Swiata bardziej i gtebiej, na wdrapanie sie na inny poziom $wiado-
mosci. Bez oceniania, bez leku o przysztosé, bez zalu za przesztosc.
Liczy sie dzisiaj. Liczy sie milo$é. Liczy sie cztowieczenstwo. Liczy sie
spelnienie. Liczy sie dobro. Wszystko, co liczyto sie kiedys, przestaje
miec jakiekolwiek znaczenie. Sukcesy, kariery, skrupulatnie naszki-
cowane plany na kazde dziecko wydaja sie historia innego cztowie-
ka, bo juz nie naleza do mnie. Wiecej — juz nie sg mi potrzebne.

Dzien narodzin dziecka z zespotem Downa wydaje sie najwieksza
tragedia, najdotkliwszym cierpieniem. Wszyscy zadajemy sobie
pytania: ,Dlaczego ja?”, ,Dlaczego mdj syn/moja cérka?”, ,Czyja to
wina?”, ,Co takiego zrobitam, zeby doswiadczac tak niewyobrazalne-
go cierpienia?”, ,Gdzie byt Bog? I dlaczego tak uparcie nie odpowiada
na moje btagania, na btagania niewinnych braci i siostrzyczek?”.

W dniu narodzin naszych dzieci kazdy z nas byt innym cztowiekiem.
Potem scenografia staje sie rozna, ale scenariusz wciaz jest bardzo
podobny. Przechodzimy przez wiréwke emocjonalna, ktéra trwa rok,
dwa lata, moze nawet dziesie¢ lat. W tym czasie rodzimy sie jako zu-
pelnie nowi ludzie. Nasi bliscy przechodza wlasne przemiany. Zda-
rza sie, ze rodzina nie wytrzymuje presjiisie rozpada. Doswiadczamy
chordéb spowodowanych stresem i przemeczeniem, tracimy prace,
starsze rodzenstwo musi sie nauczyc¢ zy¢ w cieniu niepetnosprawno-
Sci brata czy siostry, radzic¢ sobie z komentarzami rowiesnikow, usa-
modzielniaé sie w mgnieniu oka. Poczatkowo mamy wrazenie, ze to
wszystko dzieje sie poza nami, ze nie mamy na to zadnego wptywu.
Z czasem zbieramy rozszarpane kawalki, przejmujemy stery — i wte-

dy sie okazuje, ze ta burza nie zatopita naszej tajby, tylko przeniosta
ja w zupelnie inny swiat. Dzien narodzin dziecka z ZD przestaje by¢
rocznicg naszej Smierci, a staje sie rocznica podwodjnych narodzin:

dziecka irodzica.

Im wieksza mamy swiadomosc¢ procesu, ktory stoi przed nami, tym

latwiej nam przez to wszystko przejsc.

Zatuje, ze nikt mi nie powiedziat, czym jest zatoba. Zatuje, ze nikt
mnie nie ostrzegl, ze bede wypierac¢ istnienie mojego syna — i ze to
jest NORMALNE. Ze bede tak zaciekle targowac sie o jego normal-
nos$é. Ze siebie i rodzine bede niszczyta wyrzutami sumienia zaréw-
no z powodu tego, co robitam, jak i tego, czego nie zrobitam.

Zatuje, ze nikt mi nie powiedzial, ze to normalne, ze w chwilach
zwatpienia bede - tak jak autorka listow — modlic¢ sie, zebySmy na
zawsze przestali cierpiec: i on, i ja, i jego brat, i tata, zamiast modlic¢
sie o jego zdrowie.

Zatuje, ze nikt mi nie pomégt przejsé ze zrozumieniem przez smutek
i przez ztos$¢ — bez koniecznosci ttumienia wstydu, ze ja odczuwam.
Dzieki odwadze takich mam jak Wioletta juz wiesz, ze inni tez tak
maja. Nie jestes ztym cztowiekiem, zta matka, bo czujesz te wszystkie
wykluczajace sie emocje. To jest normalne, to jest OK. W ten sposéb
Twoje ciato, umyst i serce ucza sie radzié sobie z tym, czego doswiad-
czasz.

Najpiekniejsze misje powstaja z najwiekszych tragedii. Dzieki mi-
sjom odnalezionym w mekach powstaja nowe szkoty, stowarzysze-
nia, fundacje, najpiekniejsze ksigzki, a na Swiecie pojawiaja sie spe-
cjalisci, ktorzy czuja, zamiast tylko wiedzieé. To ogromna réznica.

W mojej rodzinie narodziny Krystiana dotknety kazdego. Moja bra-
towa zajela sie wspieraniem dzieci wymagajacych wyjatkowej edu-
kacji. Dorostosc rodzenstwa Krystiana z ich wtasnego wyboru bierze
pod uwage jego istnienie, kiedy moje sie juz zakonczy. Nigdy ich do
tego nie zmuszatam ani nie namawiatam. Zawsze zapewniatam, ze
to jest moje zadanie, moja powinnosc, zeby zadbac o jego przysztosc.
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Dzisiaj widze, ze Krystian juz ma zadbana przysztosé. Jest ukocha-
nym braciszkiem, uwielbianym przysztym szwagrem (jak to dziw-
nie brzmi!).

W chwili narodzin Krystiana prowadzilam agencje reklamowa.
Obecnie pisze poradniki, jestem coachem, konsultantem rodziciel-
skim, prowadze warsztaty i konferencje. Od pierwszej diagnozy,
a czesto jeszcze w okresie prenatalnym, wspieram rodzicéw dzieci
z niepetnosprawnosciami. Krystian obudzit we mnie niesamowite
poktady ciekawosci, mocy i umiejetnosci inspirowania. Musiatam
przejs¢ przez niemoc, przez depresje, przez brak checi do zycia, zeby
zrozumiec tych, ktorzy tego doswiadczaja. Dzisiaj moge inspirowac
i towarzyszy¢ wychodzacym z ciemnosci, bo tez tam bytam. Wiem,
czym jest samotnos¢ w ttumie. Wiem, czym jest niemoc sitaczki.
Wiem, czym jest zycie z tylko jednym marzeniem: ,Zeby méj syn byt
samodzielny..”. Dlatego tych 60 listéw czuje catlym moim bytem. Tez
tam bytam.

To sa uczucia uniwersalne — kazdy rodzic dziecka z niepetnospraw-
noscia bedzie mogt sie pod nimi podpisac.

Pieknie i prosto z serca, czulym pidrem pisane listy Wioletty sa
Swiadectwem podrdzy niemal kazdego rodzica dziecka z niepetno-
sprawnoscia. Dajg nadzieje tym na poczatku drogi, dodaja otuchy
tym gdzies posrodku i oferuja poczucie braterstwa dusz tym, ktérzy
juz dotarli do akceptacji, wdziecznosci i zachwytu oraz ze spokojem
iz wygoda umoscili sie w swoim zyciu z nieodtacznym bonusowym
chromosomem w tle. To jest mozliwe, kochani!

WEDROWKI WSROD WIELKICH StOW
MARIA ROTKIEL

Mitos¢ nie zawsze zaczyna sie od oczarowania i radosci — i tak samo
moze by¢ z mitoscia do dziecka z niepelnosprawnoscia. Bo pierw-
sze emocje rodzica to lek, ztos¢, bezradnosc. Mitosé do dziecka jest
niezmiernie piekna i gteboka, ale gdy dziecko rodzi sie z niepelno-
sprawnoscia, droga rodzicow staje sie wyzwaniem pelnym emocji
- réowniez tych trudnych. To podrdz nie tylko petna leku, lecz takze
wzbogacona niezwyktymi doswiadczeniami i uczuciami.

Rodzice odczuwaja szok i smutek. Szukaja odpowiedzi na wiele
pytan. Zastanawiaja sie, dlaczego akurat ich dziecko musiato sie
urodzi¢ z niepelnosprawnoscia. Ale z czasem zaczynaja odkrywac
W sobie niesamowita silte, determinacje i mitosc - te najpiekniejsza,
bezwarunkows.

Rola rodzica dziecka z niepelnosprawnoscia wymaga wyjatkowej
wytrwatosci, cierpliwosci, sity, wiary i nadziei. Rodzice musza by¢
gotowi na kazdym etapie zycia walczy¢ o dobro swojego dziecka oraz
zapewnia¢ mu wsparcie, zrozumienie i bezwarunkowa akceptacje.

Jest to mitos¢, ktora nie zna granic. Rodzice ucza sie cieszy¢ nawet
z najmniejszych postepdw dziecka i doceniaé jego unikatowosé. Cze-
sto musza tez zmagac sie z wyzwaniami systemow medycznych, edu-
kacyjnych i spotecznych, aby dziecko miato najlepsze zycie i szanse
na rozwoj.

Mitos¢ do dziecka z niepelnosprawnoscia jest nieztomna. Mimo
trudnosci. To mitos¢, ktéra przekracza wszelkie przeszkody. To mi-
tos¢, ktora inspiruje innych do szacunku, do empatii. To mitosé, kto-
ra uczy akceptowac zycie i cieszy¢ sie tym, co mamy. To mitos¢, ktora
jest prawdziwym testamentem sity ludzkiego serca.
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Wielu z nas kocha warunkowo. Kochamy, poniewaz ktos daje nam
poczucie bezpieczenstwa, opieke, troske, uwage, zainteresowanie.
Wiekszos¢ z nas przywiazuje wage do rzeczy btahych, z nieistotnych
powodow traci czas i emocje. Martwimy sie, ze nie sta¢ nas na lepszy
samochdd, na wieksze mieszkanie. Denerwuja nas korki w drodze do
pracy i zty humor szefa. Martwia nas kolejne zmarszczki i dodatko-
we kilogramy. Tak wiele 0oséb nie potrafi sie cieszy¢ tym, co tu i teraz.
Szansa, aby to zmieni¢, czesto staje sie jednoczesnie trudna lekcja
do odrobienia. Takg szanse dostata mama Stasia. Szanse na mitos¢
bezinteresowna. Szanse na docenienie tego, co w zyciu ma wartosc.
Szanse na usmiech mimo przeciwnosci losu. Jesli potrafimy mieé
wiare i nadzieje, to potrafimy byc¢ szczesliwi — tak po prostu szcze-
sliwi — wbrew oczekiwaniom innych, wbrew trudnosciom i mimo
wyzwan. I potrafimy kochad prawdziwie i pieknie - bez oczekiwania,
ze zycie zawsze bedzie piekne. Do szcze$cia wystarczy rados¢ wynika-
jaca z patrzenia na usmiechnietg buzie dziecka, ktére nie musi by¢
idealne. Wystarczy, Ze jest.

Historie Stasia i jego mamy powinien poznaé kazdy - szczegdlnie
osoby, ktdre traca czas na zamartwianie sie tym, na co nie maja wpty-
wu, ktore gonia za posiadaniem tego, co szczescia nie daje, i ktore
wymagaja, zeby zycie bylo idealne. Stas dat tak wiele sity, madrosci
iradosci swojej mamie.. A mnie ta historia przypomniata, ze jestem
szczesliwa — mimo trudnosci i wbrew trudnosciom. Tak po prostu
i zwyczajnie szczesliwa, gdy patrze na usmiechnieta buzie mojego
synka.

Kocham Cie, Adasiu!

Mama

* >k k

ROMA GASIOROWSKA

Albert Einstein powiedziat podobno: ,Sa tylko dwa sposoby, aby
przezy¢ zycie: tak, jakby nic nie byto cudem, albo tak, jakby wszystko
byto cudem”. Ciato, umyst, dusza to CUDA. Cztowiek to CUD. Zycie to
CUD. Dziecko to CUD. Zawsze powtarzam, ze skoro CUD zwany ze-
spotem Downa ma czegos wiecej w DNA, a nie — mniej, to znaczy, ze
mamy sie od nich czegos nauczyé. CUD to CUD. Mitosé to mitosc. Nie
ma niczego pomiedzy. Moje dzieci to CUD - kazdego dnia dziekuje za
to, ze sa, i ucze sie od nich. Mitos¢ potrafi uzdrawiac.
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BIOGRAMY

WiolettaMikusekurodzitasie3listopadaig7y
roku. Ukonczyta magisterskie na Wydziale
Historyczny na Uniwersytecie Kardynata
Stefana Wyszynskiego, Studia Podyplomowe
na Uniwersytecie Warszawskim ,Zarzadza-
nie Zasobami Ludzkimi”, Akademii Leona
Kozminskiego w Warszawie ,Zarzadzanie
Projektami PRINCE II”, Szkole Gtéwnej Han-
dlowej w Warszawie ,Zarzadzanie w trans-
porcie kolejowym”. Pracuje na stanowisku
Gléwnego Specjalisty ds. Szkolen Zawodo-
wych. Zostata wyrdzniona w Konkursie Top
Managera Kadry 2017. Publikowata artykuty
w ,Personel Plus” m.in.: Aktywizacja zawo-
dowa rodzicow i opiekundéw oséb z niepet-
nosprawnoscia — utopia czy realna szansa?
Praca zawodowa - obowiazek czy przywilej?
Jest zong, matka czworki dzieci. Najstarsza
Maria ma 20 lat i studiuje, Stanistaw ma
niespetna 18 lat i chodzi do VIII klasy Szkoty
Specjalnej, Marta ma 13 lat i uczeszcza do VI
klasy Szkoty Podstawowej, Jan ma 4,5 roku.
W wolnym czasie pisze opowiadania, bajki
i wierszyki dla dzieci. Inspiracja sa dla niej
jej dzieci i zycie codzienne.

Radostaw Rucinski — Absolwent Wydziatu
Artystycznego Uniwersytetu Marii Curie-
Sktodowskiej w Lublinie. Wyrdzniany
i nagradzany na miedzynarodowych i ogél-
nopolskich konkursach na komiks i rysu-
nek satyryczny. Jego prace sa m.in w zbio-
rach Muzeum Karykatury w Warszawie.
Ilustracje do ksigzki ,Listy do Syna” sa swo-
bodna, co nie znaczy tatwa do przyswoje-
nia, interpretacja przezy¢ Matki dziecka
z Zespoltem Downa.

Anna Sobolewska - Profesor dr habilitowa-
ny. Pracuje w Instytucie Badan Literackich
PAN. Rozprawe habilitacyjng poswiecita
zapisom doswiadczen wewnetrznych w li-
teraturze. Zajmuje sie rowniez literackimi
opisami problemoéw osobowosci, zwiazkami
form artystycznych ze swiadomoscia reli-
gijng oraz z przejawami religijnosci wspot-
czesnego czltowieka. Badata m.in. tworczosc:
Mirona Biatoszewskiego, Kornela Filipowi-
cza, Jarostawa Iwaszkiewicza, Janusza Kor-
czaka, Tadeusza Konwickiego, Juliana Stryj-
kowskiego, Stanistawa Vincenza. W 2000
roku uzyskata tytut profesora. Czlonkini
Polskiej Rady Chrzescijan i Zydéw:.

Jest corka poetki Jadwigi Stannczakowej, zona
krytyka filmowego Tadeusza Sobolewskie-
go i matka dziennikarki Justyny Sobolew-
skiej. Od 1989 roku, kiedy urodzita Cecylie
dotknieta zespotem Downa, dziata w krajo-
wych i w zagranicznych stowarzyszeniach
na rzecz osob z niepelnosprawnoscia inte-
lektualna. W 2002 roku opublikowata au-
tobiograficzng ksiazke Cela. Odpowiedz na
zespot Downa, w ktorej opisata rozwadj i wy-
chowywanie corki w pierwszych 12 latach
zycia oraz poruszyta wiele zagadnien zwia-
zanych z niepelnosprawnoscia. Ksigzka zo-
stata nominowana do Nagrody Literackiej
Nike.

Agata Komorowska — Konsultant i dorad-
ca rodzicielski, certyfikowany coach (spe-
cjalizuje sie w pracy z rodzicami, z dzie¢mi
i z mtodziezg), autorka poradnikow i szko-
len, samodzielna mama czwoérki niezwy-
ktych dzieci (zespot Downa, zesp6t Asperge-
ra, ADHD, dwie adopcje).

115



116

Maria Rotkiel - Psycholozka, terapeutka,
doradczyni rozwoju zawodowego i osobiste-
go. Uzyskata Completion Certificate Oxford
Course in Cognitive Behavioural Therapy
oraz certyfikat psychoterapeuty poznaw-
czo-behawioralnego Polskiego Towarzystwa
Terapii Poznawczej i Behawioralnej zgodnie
ze standardami European Association for
Cognitive and Behavioural Therapies. Spe-
cjalizuje sie w terapii rodzinnej i grupowej,
terapii par oraz terapii indywidualnej uza-
leznien i zaburzen nastroju. Od ponad 20 lat
prowadzi praktyke psychologiczng, terapeu-
tyczna i trenerska (nurty: poznawczo-beha-
wioralny oraz systemowy i motywacyjny),
warsztaty i wyktady z rozwoju zawodowego
1 osobistego, warsztaty interwencji kryzyso-
wej, terapii poznawczo-behawioralnej, tera-
pii grupowej, terapii par i terapii rodzinnej,
treningi kompetencji wychowawczych dla
rodzicow i pedagogdéw, treningi rozwoju
kompetencji zawodowych oraz szkolenia
z zakresu mediacji, negocjacji, komunikacji,
zarzadzania stresem oraz emocjami. Autor-
ka poradnikéw psychologicznych. Ekspert-
ka w mediach oraz w kampaniach spotecz-
nych.

Roma Gasiorowska - Aktorka teatralna,
filmowa, telewizyjna. Life coach, rezyser,
producent, menedzer kultury. Zatozycielka
szkoty aktorskiej aktoRstudio. Tworczyni
unikatowej metody, ktéra narzedzia pracy
aktora oraz narzedzia rozwoju osobistego
wykorzystuje do wypracowywania kompe-
tencji liderow przysztosci. Prezeska i dyrek-
torka artystyczna W-arte! Open Art Space,
domu produkcyjnego W-arte oraz Fundacji
W-arte i Spotki Edu-Art. Absolwentka PWST
w Krakowie (rocznik 2005). Za role w przed-

stawieniu dyplomowym Zimne dziecko
zostata wyrdzniona nagroda dla mtodego
aktora podczas XLV Kaliskich Spotkan Tea-
tralnych.

Jeszcze w trakcie studidw rozpoczeta wspot-
prace z Teatrem Rozmaitosci — przez 12 lat
w ramach projektu ,Teren Warszawa” stwo-
rzyta okoto 20 postaci teatralnych. Zdobyta
kilka nagréd na festiwalach. Wielokrot-
nie nominowana i wyrézniana w konkur-
sach kina niezaleznego.

Zagrata w ponad 30 filmach, ktére do dzis
cieszg sie popularnosciag (m.in.. Pogoda na
jutro, Rozmowy nocq, Wojna polsko-ruska,
Ki, Sala samobdjcdw, Listy do M., Listy do M.
2, Plan B, Podatek od mitosci, Miedzy nami do-
brze jest czy Corki dancingu, w ktérym pro-
wadzita réwniez coaching aktorski gtow-
nych bohaterek).

Wystepowata w topowych serialach tele-
wizyjnych (m.in.: Pitbull, Londyriczycy, Ra-
townicy, Krew z krwi). Wspotrezyserowata
i wyprodukowata Ptyri — spektakl-koncert
na podstawie tekstu i muzyki do albumu
J.P. Sliwa Piotra Roguckiego.

Prywatnie matka dwodjki dzieci, wegeta-
rianka, propagatorka i dziataczka na rzecz
slow-fast life — swiadomego zycia w wiel-
kim miescie. Wraz z Sylwia Stano napisata
ksiazke Cate szczescie jestem kobietq.

Prowadzi autorskie warsztaty rozwojo-
we grupowe i indywidualne, sesje life co-
achingu, a takze mentoring dla oséb wy-
stepujacych publicznie oraz liderow. Jej
metody stanowia potaczenie doswiadczenia
aktorskiego z mnarzedziami psychologicz-
nymi i coachingowymi.
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ORGANIZACJE | STOWARZYSZENIA

Bialystok, Integrujace Stowarzyszenie Jeden Swiat im. Prof. Zbigniewa Religi

ul. Konwaliowa 3 lok. A, 15-674 Biatystok, tel. 504 694 688, email: jeden.swiat@gmail.com, www.jedenswiat.org
Bielsko Biata, Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciét Osob z Zespotem Downa ,Wielkie Serce”

ul. Barlickiego 15/8, 43-300 Bielsko-Biata

tel. 662 374 490, 506 563 205, email: biuro@wielkie-serce.pl, www.wielkie-serce.pl

Bydgoszcz, Dzieciece Graffiti

tel. 693 24 24 59, email: biuro@dzieciecegraffiti.pl, www.dzieciecegrafFiti.pl

Bydgoszcz, Oddziat TWK

ul. 20 Stycznia 9, 85-081 Bydgoszcz, tel. 52 321 01 71, email: ptwkbydgoszcz@wp.pl

Czestochowa, Fundacja Oczami Brata

ul. Brzezinska 47/59 lok. 2, 42-208 Czestochowa

Gdarisk, Fundacja Wspierania Rozwoju JA TEZ

Al Grunwaldzka 472 lok.10, 80-309 Gdansk

tel. 603 052 221, 781 981 720, email: fundacja@jatez.org.pl, www.jatez.org.pl

Gdansk, Fundacja 100%

Al Grunwaldzka 5, 80-236 Gdansk, tel. 503 664 oo1, email: biuro@fundacjalooprocent.pl
Glogéw, Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci i Mlodziezy z Porazeniem Mézgowym

i Zespotem Downa ,Dajmy Dzieciom Nadzieje”

ul. Herkulesa 4, 67-200 Gtogdw, tel. 600 380 925, 76 72 65 609

email: dajmydzieciomnadzieje@tlen.pl, www.dajmy-dzieciom-nadzieje.pl

Glubczyce, Stowarzyszenie Rodzicow Dzieci Niepetnosprawnych ,TACY SAMI”

Lokalne Centrum Rehabilitacji i Integracji dla dzieci i mtodziezy w Gtubczycach, ul. B. Chrobrego 21,
48-100 Glubczyce, tel. 601 341 199, 608 715 407, email: tacysamiogl@gmail.com, www.tacy-sami.org
Grudziadz, Towarzystwo Przyjaciét Downa

ul. Sniadeckich 6, 86-300 Grudziadz

tel. 56 463 94 44, email: biuro@towpedegrudziadz.pl, www.towpedegrudziadz.pl

Jastrzebie Zdr6j, Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciét Dzieci z Zespoltem Downa ,Bury Mis”

ul. T. Rejtana 4, 44-337 Jastrzebie Zdroj

tel. 790 449 488, 503 752 177, email: stowarzyszenieburymis@wp.pl, www.burymis.pl.tl

Jelenia Gora, Jeleniogérskie Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciét Dzieci z Zespotem Downa

ul. Staromiejska 5/3, 58-560 Jelenia Gora

tel. 607 587 103, email: jgoradown@op.pl, www.facebook.com/down.jgora

Katowice, Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciét Oséb z Zespotem Downa ,SZANSA”

ul. Kosciuszki 70/1, 40-047 Katowice, Osrodek: ul. Korfantego 3, 41-605 Swietochtowice

tel. 609 704 787, email: szansa@szansa.katowice.pl, www.szansa katowice.pl

Konin, Fundacja na Rzecz Rozwoju Dzieci i Mlodziezy ,,Otwarcie”

ul. Kilinskiego 1, 62-500 Konin, tel. 63 249 68 77, email: fundacja@otwarcie.pl, www.otwarcie.pl
Koscierzyna, Fundacja Wspdlnoty Burego Misia im. Bogdana Jariskiego

Wetfie 1, Nowy Klincz, 83-400 Koscierzyna

tel. 509 702 003, email: funadacja@buremisie.org.pl, www.buremisie.org.pl

Krakéw, Stowarzyszenie Rodzicéw i Przyjaciél Dzieci z Zespolem Downa ,Tecza”

os. Wandy 23, 31-907 Krakéw

tel. 503 131 288, e-mail: biuro@stowarzyszenietecza.org, Www.stowarzyszenietecza.org

Krakéw, GRAAL Stowarzyszenie na Rzecz Rozwoju Osobowosci Dzieci

ul. Westerplatte 13/5, 31-033 Krakow, tel. 12 421 01 63, email: biuro@graal.org.pl, www.graal.org.pl
Krosno, Fundacja 21

ul. Wolnosci 1, 38-400 Krosno, tel. 531 977 074, email: sekretariat@fundacjazi.org, www.fundacjazi.org

Legnica, Legnickie Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciél Dzieci z Zespotem Downa ,,Otwérz Serce”

ul. Mickiewicza 5, 59-220 Legnica, tel. 501 246 194, 501 594 220

email: stowarzyszenie.otworzserce@wp.pl, www.otworz-serce.pl

Lublin, Stowarzyszenie Rodzin Oséb z Zespotem Downa ,,Ukryty Skarb”

ul. Prymasa Stefana Wyszyriskiego 2, Lublin, tel. 731 160 029, e-mail: ukryty-skarb@oz.pl, www.ukrytyskarb.org
L6dz, Stowarzyszenie Rodzicéw i Opiekunéw Chorych z Zespotem Downa

ul. Kilinskiego 2, 91-421 £6dZ; email: stow.down@wp.pl

Olsztyn, Stowarzyszenia Rodzin i Przyjaciét Oséb z Zespotem Downa ,Strzat w 10”

ul. Czapli 2, 10-041 Olsztyn

tel. 661 285 873, e-mail: strzalwio@op.pl, www.strzalwio.olsztyn.pl

Opole, TRISO - Opolskie Stowarzyszenie na Rzecz Rozwoju Dzieci z Trisomig 21

ul. Jagiellondéw 53, 45-560 Opole

Biuro: 884 088 902, Prezes: 500 611 595, e-mail: kontakt@triso.eu, www.triso.eu

Poznan, Stowarzyszenie Na Tak

ul. Plowiecka 15, 60-277 Poznan, tel. 61 868 84 44, fax 61 222 47 81, email: biuro@natak.pl, www.natak.pl
Radom, Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciét Os6b z Zespotem Downa ,Nasze Dzieci”

Andrzeja Struga 1, 26-600 Radom, tel. 48 345 10 15, 698 449 653, email: nasze.dzieci@wp.pl

Rzeszéw, Rzeszowskie Stowarzyszenie Na Rzecz Dzieci Niepelnosprawnych

i Autystycznych SOLIS RADIUS w Rzeszowie

ul. Saska 54 1 56, 35-630 Rzeszdw, tel. 691 587 945, e-mail: sekretariat@solisradius.pl, www.solisradius.pl
Rzeszéw, Fundacja na rzecz oséb z zespotem Downa ,SZANSA 21”

ul. Kwiatkowskiego 139B/3, 35-311 Rzeszdw, tel. 739 202 121, email: szansa21@gmail.com

Siedlce, Siedleckie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Zespolem Downa ,Zawsze Razem”

ul. Fomzyniska 2, 08-110 Siedlce

tel. 531 984 481, email: stowarzyszenie@zawsze-razem.org, WWWw.zawsze-razem.org

Szczecin, Stowarzyszenie Rodzin i Przyjaciét Dzieci z Zespotem Downa ,Iskierka”

ul. sw. Mikotaja 9/1, 71-799 Szczecin, tel. 514 552 434, email: kontakt@iskierka.org.pl, www.iskierka.org.pl
Sroda Wielkopolska, Przyladek 21. Stowarzyszenie Rodzicéw i Przyjaciét Oséb z Zespotem Downa
ul. Kilinskiego 23, 63-000 Sroda Wielkopolska, tel. 606 255 184

Torun, Fundacja na Rzecz Oséb Niepelnosprawnych ,Arkadia”

87-100 Torun, ul. Mtynska 2-4, tel./ fax 56 654 84 81, tel. 56 651 44 80

email: fundacja@arkadia.torun.pl, www.arkadia.torun.pl

Torun, Fundacja na rzecz Doroty Targowskiej i Jej Przyjaciot - Dorotkowo

ul. Podmurna 93, 87-100 Torun, Klubik i Poradnia: Szosa Chetminska 254/258

tel. 784 69 50 50, email: sekretariat@dorotkowo.pl

Warszawa, Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunéw Oséb z Zespotem Downa

,Bardziej Kochani”, ul. Conrada 13, 01-922 Warszawa, tel. 22 663 40 43, tel./fax 22 663 10 13

email: info@bardziejkochani.pl, www.bardziejkochani.pl

Warszawa, Stowarzyszenie Rodzicéw i Przyjaciél Dzieci z Zespotem Downa

,Zakatek 217, Ceramiczna 18 lok. 615, 03-126 Warszawa, email: info@zakatek21.pl, www.zakatek21.pl
Warszawa, Fundacja And I am Up

ul. Szwolezerdw 72/19, 05-091 Zabki, tel. 608 315 015, email: fundacja@aiau.pl

Wroctaw, Dolnoslaskie Stowarzyszenie na Rzecz Osob z Zespotem Downa ,Razem”

Syrokomli 30 lok. 2, 51-141 Wroctaw, tel. 601 776 650, email: kontakt@stowarzyszenie-razem.org
Www.stowarzyszenie-razem.org

Zielona Gora, Stowarzyszenie Przyjaciét Osob z Zespotem Downa

Os. Pomorskie 10B/4, 65-548 Zielona Gora, tel. 603 217 620, email: zespoldowna@op.pl, www.zespoldowna.pl
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