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Grzegorz urodzit sie w maju dwanascie lat temu. Byt oczeklwanym

i jak najbardziej chcianym pierwszym dzieckiem cioci, siostry mojej <
mamy. Paradoksalnie, ciocia miata wtedy dwadzieScia pieé¢ lat i nie-
w mal nic nie wiedziala o zespole Downa... Myslala, ze ,takie” dzieci ro-
dza sie starszym matkom, a ona przeciez byla mioda. W rodzinie ni-
gdy nie bylo osoby z wada genetyczna. Jak dowiedzialem sie z rozmo-
wy z ciocig, lekarz, ktéry prowadzil ciagze analizowal wyniki badan
USG, tez niczego nie podejrzewal. Miato urodzic¢ sie zdrowe dziecko.
Dlatego dni, ktére nastapily po narodzinach Grzesia byly trudne
dla catej rodziny... Nie pamietam tego, bo miatem tylko trzy lata,
ale wiem z opowiesci, ze dziadkowie byli przerazeni i niepewni,
czy dadza rade poméc w opiece nad dzieckiem z zespolem Downa,
moja mama szukala wszelkich informacji o tej niepelnosprawnosci,
a ciocia w szpitalu caly czas ptakata. Duzym wsparciem i pomoca byt
wtedy wujek - tata Grzesia, ktéry uznal, ze chory czy zdrowy urodzit
mu sie syn i jest to powod do radosci, a nie paniki i ,darcia szat”...
Do tej pory zreszta jest dla mojego kuzyna dobrym tatg. Nie zmienit
tego fakt rozstania sie rodzicow Grzesia przed kilkoma laty. Dzi$ ku-
zyn ma rowniez ojczyma i niespeina trzyletniego pelnosprawnego bra-
a... Wszystko o czym wyzej pisalem, wiem ze wspomnien starszych
czlonkéw rodziny. Cho¢ mieszkalem w tym samym domu
(na innym pietrze), nie pamietam pojawienia si¢ Grzesia w naszej ro-
dzinie. Kiedy bylem troche starszy, razem z moja o rok mlodsza sio-
strg pytaliSmy rodzicow, dlaczego nasz kuzyn jest inny niz dzieci
w jego wieku... Dlaczego majac piec¢ lat nosi pieluche (pozegnat sie
z niag w szoéstym roku zycia), dlaczego nie méwi (dzi§ umie porozu-
miewac sie prostymi zdaniami), dlaczego nie pisze i nie czyta (tego
nie umie do dzi$)? Odpowiadano nam, ze ludzie sa rézni i co$

0 podziale komorek przed urodzeniem, czego wtedy nie rozu- ’
P mialem, ale dzi$ juz rozumiem. | ‘ W
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' Zyiem obok Grzesia przez cztery pierwsze lata jego zycia. Czesto &“

W razem si¢ bawilisSmy, dziadek brat nas - mnie, moja siostre i Grzesia
na spacery. Widzialem, ze on jest inny, mniej umie, wolniej biega,
ale z drugiej strony rzadko si¢ denerwowal, byt pogodny, miat swoje

£ ulubione zajecia. No, i byt chlopakiem, co umiatem doceni¢, bo tesknitem
za tym, zeby miec brata. Grze$ byl bratem ciotecznym (rodzonego docze-
katem sie dopiero, gdy szedtem do gimnazjum). Kiedy miatem siedem
lat przeprowadzilem sie ze swoja rodzing dwiescie kilometréw od mia-
sta, gdzie do dzis mieszka Grzes. Pomimo odwiedzin raz na kilka mie-
siecy, nasz kontakt stal si¢ rzadszy. Chodzilem do szkoly w moim mie-
Scie, Grzes do przedszkola, a potem do szkoly specjalnej.
Byt czas, gdy mo6j kuzyn czesto sie denerwowal (prawdopodobnie dlate-
go, Ze nie umial efektywnie komunikowac si¢ z otoczeniem), wpadat w
ztoé¢, krzyczal, rzucal przedmiotami, objadat si¢ (jedzenie bylo jego ulu-
bionym zajeciem). Nie bylo mnie wtedy z nim na co dzien, ale wiem,
ze byl to trudny okres dla jego rodzicéw, naszych dziadkéw i pan
w przedszkolu. Na szczescie, kiedy jego mowa ,ruszyta” (wspomagana
intensywna terapia logopedyczng), Grze$ zaczal sie zmienia¢, stat sie na-
stawiony na kontakt, zaczal przejawia¢ poczucie humoru, coraz bardziej
rozumieliSmy czego chce, co mu sie podoba, kogo lubi najbardziej, a ko-
go i czego si¢ boi... To byl bardzo budujagcy moment, bo pokazywat,
ze dziecko si¢ rozwija i po swojemu umie si¢ cieszy¢ zyciem. Mniej wie-
cej w tym samym czasie bohater opowiesci zaczal obstugiwaé tablet
i konsole do gier (PS3). Szybko nauczyt sie grac i tak przybyla nam kolej-
na wspélna aktywnoscé, ktéra Grze$ bardzo polubil i w czasie wizyt nas
do niej zachecat...Oczywiscie i wtedy nie brakowato probleméw - kuzyn
caly czas byl otyly (na diecie bardzo ograniczajacej weglowodany
co prawda przestal przybiera¢ na wadze, lecz nie chudt), bywal mato
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przewidywalny, np. umial rozebra¢ si¢ w miejscu publicznym i ucie-

. kag, ale generalnie wigcej byto dobrych i spokojnych momentow.
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Pewnie dlatego nasi dziadkowie zdecydowali, Zze zabiorg Grzesia razem
ze mna i moim rodzenstwem na wakacje (wczesniej jezdzili osobno
z nami i osobno z nim). PojechaliSmy nad Baltyk. Czas ptynat spokojnie
(nie liczagc drobnych buntéw réwniez pelnosprawnych wnukow),
az do czasu, gdy w trakcie robienia zakupéw w hipermarkecie Grzes
nagle wyrwal sie dziadkowi i pobiegt przed siebie. PrébowalisSmy
go dogonic, ale byt szybszy. Przepadi jak kamien w wode. Po dwoch
godzinach przeszukiwania nadmorskiego miasteczka babcia i dziadek
postanowili zglosi¢ zaginiecie wnuka na policje. Po kolejnych kilku, cia-
gnacych si¢ w nieskoniczonosé¢ godzinach Grzes zostal odnaleziony.
Nic mu sie nie stalo, wiecej - byt bardzo zadowolony, ze jechat w radio-
wozie, ale i tak opisana sytuacja po raz kolejny uswiadomita calej rodzi-
nie, ze jego logika oraz sposob postrzegania $wiata r6zni sie od naszego
i ze nigdy do konca nie zrozumiemy, dlaczego Grze$ reaguje i zacho-
wuje sie tak, a nie inaczej. Dzi$ bohater tej opowiesci powoli dorasta.
Obecnie chodzi do czwartej klasy szkoty specjalnej. Umie werbalnie po-
rozumiewac sie¢ z otoczeniem, nie ma probleméw z samoobstuga, lubi
sprzata¢, majsterkowac, chodzi na zajecia sportowe dla dzieci z niepel-
nosprawnoscia intelektualna. Dzieki mitosci najblizszych, akceptacji
przyjaciét rodziny, pomocy, terapii rozwija sie i wykorzystuje swoj po-
tencjal. Daje si¢ lubi¢, Pokazuje (mnie tez!), Ze to co najprostsze niesie
w sobie rados¢. Nigdy nie zalowatem i nie wstydzilem sie¢ tego, ze moj
najblizszy kuzyn ma zespot Downa. W czasie kazdego spotkania uczy
mnie naturalnego stosunku do innosci i akceptacji sytuacji, na ktére nie
ma si¢ wplywu... Nie zamienilbym Grzesia na zdrowego kuzyna,
bo to juz nie bylby On... Czuje si¢ z nim zwiazany i w jaki§ sposéb
za niego odpowiedzialny. I choé¢ nie chcialbym mie¢ w przyszitosci
dziecka z zespolem Downa, to na pewno nie byloby to dla mnie trage-
dia, a jedynie trudniejsza odstona rodzicielstwa.

Tymon Zarski, ,Grzed”, Bardziej Kochani, 4/2016




